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RESUMEN

El campo de la Neonatologia ha experimentado un gran desarrollo con el avance de la
tecnologia en las Ultimas tres décadas, lo que ha logrado reducir las tasas de
mortalidad neonatal, consiguiendo que recién nacidos prematuros con un peso menor

de 1500 gramos puedan sobrevivir sin secuelas con una buena calidad de vida.

Circunstancias clinicas como la prematuridad, malformaciones congénitas, limites de
viabilidad o enfermedades degenerativas originan un planteamiento de decisiones
clinicas dificiles desde un punto de vista ético, pues se debe valorar el porcentaje de
supervivientes y su calidad de vida futura.

Tanto el equipo sanitario como los padres de los neonatos enfermos o grandes
prematuros, se enfrentan a situaciones complejas, a las que trata de dar respuesta la
bioética. El objetivo de este trabajo es analizar las distintas cuestiones éticas que se
pueden plantear en las unidades de neonatologia, las leyes que protegen a los
neonatos y los cuidados que se les deben proporcionar las unidades de cuidados

intensivos neonatales.

Palabras clave: prematuro, calidad de vida, conflictos éticos.



ABSTRACT

The neonatology has experienced an important development due to the progress of
tecnology in the last three decades, reducing the neonatal mortality rate and getting
that premature newborn with a weight under 1500 grams cam survive without

consequence, they having a good life’s quality.

Clinical situation like as prematurity, congenital malformations, limits of viability or
degenerative diseases originate an approach of clinical decisions that are difficult from
an ethical point of view, since the percentage of survivors and the future quality of life
must be assessed.

The medical equipment and the parents of sick or premature newborn face complex
situations, which bioethics is trying to answer. The aim of this study is to analyze the
different ethical issues that can be posed in neonatal units, the laws that protect

neonates and the care that neonatal intensive care units should provide.

Key words: premature, quality of life, ethical conflicts.



1. INTRODUCCION

Durante los ultimos afios la Neonatologia ha experimentado un gran y rapido
desarrollo. La evolucion en los cuidados neonatales, ha permitido la supervivencia de
nifios prematuros cada vez mas inmaduros, aumentando sus expectativas de vida. La
Neonatologia es la rama de la Pediatria dedicada al diagnéstico y tratamiento de las
patologias del recién nacido. Es una especialidad joven con un avance ligado a la
tecnologia, pues en la actualidad puede reanimar a nifios que hace 30 afios morian sin
poder hacer nada. A comienzos del siglo XXI la Neonatologia consigue un alto
porcentaje de supervivencia de los neonatos con una buena calidad de vida (1).
Actualmente, la medicina se basa en la evidencia cientifica, el afan se centra en el
cuidado del prematuro y en minimizar las secuelas en nifios con malformaciones
congénitas. Ahora la Farmacologia, los equipos médicos y la cirugia neonatal son muy
sofisticados y avanzan mejorando muchisimo la calidad de vida y los resultados en
neonatos (2).

El recién nacido prematuro segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) se
define como aquel que tiene una edad gestacional inferior a 37 semanas, contando
desde el primer dia después la uUltima menstruacion de la mujer expresdndose en
semanas completas. El recién nacido se clasifica por la edad gestacional, en los que
se denominan pretermino (nacidos antes de las 37 semanas), término a los nacidos
entre las 27 y 42 semanas de gestacion y postérmino al nacido después de 42
semanas. Esta definicion se realiza después de la primera Asamblea de la Salud
mundial en 1948, en la que se establecia que los prematuros eran los menores de 37
semanas y menos de 2500 gramos. Posteriormente, la OMS lo redujo a las semanas,
ya que habia recién nacidos prematuros que pesaban mas de 2500 gramos Yy nifios a

termino con menos peso (3).

Tabla 1: Definicidén del recién nacido por semanas.

<28 28 - 32 32-36 37-42 >42
semanas
semanas semanas semanas semanas
Prematuro Muy prematuro | Moderadamente Término Postermino
extremo prematuro

Fuente: Nascimento R, Pantoja MR. Enfermeria en la unidad de cuidados intensivos neonatal. Asistencia

al recién nacido de alto riesgo [Internet]. 3 ed medica panamericana. 2008. Elaboracion propia.




Los datos los datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE) nos proporcionan la

siguiente informacion (4):

- La tasa de prematuros global estad creciendo, desde 2005 hasta 2015 del
5.84% al 6.84%. En Espafia se estd dando un aumento de recién nacidos
prematuros en los ultimos 10 afios, variando entre 8-10%.

- En Espafa la estadistica de mortalidad infantil neonatal est4 en 1.816 por cada
1000 nacidos vivos en el afio 2015.

- La mortalidad neonatal en Espafia esta bajando con los afios, siendo el 2015 el
mejor afio con 0.18%, teniendo en cuenta que cinco afios atras estaba en
0.22% de media.

- La morbilidad infantil de recién nacidos antes de 27 semanas nos explica la
cantidad de nifios en Espafia que estan afectados por la prematuridad en
relacion a todos los nacimientos vivos y la mortalidad neonatal tiene en cuenta

el nimero de recién nacidos fallecidos menores de 28 dias

El neonato prematuro hace necesario una atencién especializada de la enfermeria,
pues necesita numerosos cuidados especializados debido a la inmadurez de sus
organos y sistemas, presentando una vulnerabilidad a las enfermedades y més
sensibilidad a los agentes externos. La buena evolucion del recién nacido va ligada
con la observacién y cuidados que presta el enfermero, cuyo objetivo principal es que
vaya ganando peso para alcanzar el adecuado (5). La mayoria de las complicaciones
gue aparecen en los prematuros estan relacionadas con la inmadurez, presentando
patologias pulmonares que requieren la aplicacién de oxigeno y surfactante, en el
sistema nervioso central pueden presentar escasa coordinacién entre los reflejos de
succion y deglucion, apneas, hipotension, picos de tensién arterial, infecciones,
hiperbillirrubinemia, regular la temperatura corporal, la alimentacion, la orina. La
enfermeria vela por la atenciébn y observacién de estos nifios, ayudando a su
crecimiento y rehabilitacion y presta atencion a la familia ante circunstancias dificiles

como la muerte del neonato (6).

El origen de la Neonatologia esta situado entre las especialidades médicas de
Pediatria y Obstetricia. Se trata de una subespecialidad pediatrica que trata el cuidado
y estudio del recién nacido. Se va desarrollando con la creaciébn de hospitales,

universidades, publicaciones y el desarrollo de la tecnologia.

Los primeros estudios que tratan sobre patologias del nifio se remontan al siglo XVIII,

publicando promedios de peso y talla.



En el siglo XVIII, se fundaron los primeros orfanatos para nifios en Francia e Inglaterra,
ya que no habia hospitales especificos para nifios hasta en 1802 que se fund6 en
Paris “L"Hospital des Enfants Malades”. Las primeras descripciones sobre patologias
neonatales llegan a inicios de siglo XIX, debido al interés de los investigadores por las
malformaciones, hidrocefalia y sindrome de Prune belly (abdomen en ciruela pasa). No
es hasta cincuenta afios después cuando se inaugura el segundo hospital para nifios
en Londres “Great Osmond Street Hospital” en 1852. Dos afios después, se crean en
EEUU el “New York Nursing and Child Hospital” y el “Children’s Hospital of
Philadelphia.

En el siglo XIX, se publica la primera descripcién de intubacién de la trdquea en nifios,
de lo que era una paralisis cerebral y relacion con el nacimiento traumatico y aspectos
sobre la alimentacion por sonda a caida libre, avance muy determinante para la época.
Sin embargo, a pesar de los avances, la gente no estaba a favor del desarrollo en
este campo, un escritor de la época consideraba en su libro a los prematuros como

“monstruos, mitad humanos y mitad bestias, sin derechos a heredad a sus padres”(7).

Los primeros avances en Neonatologia se deben a la escuela francesa, donde surgen
grandes logros que pusieron la base de esta especialidad. En Paris, se cred la primera
incubadora cerrada Tarnier-Martin en 1880. También se formaron alli los que son
considerados los padres de la Neonatologia Tarnier y Pierre Budin, que sintetizaron
las bases de la alimentacion y utilizacion de oxigeno en prematuros. Igualmente,
diferenciaron los recién nacidos en pequefios y grandes, en referencia a la edad
gestacional, temperatura baja y mortalidad del prematuro, transportando al prematuro
entre botellas de vidrio con agua caliente para no provocar su enfriamiento. En 1900
publicé “Le Nourrisson” que trata sobre los cuidados de enfermeria en los lactantes.

En 1908 se realiz6 la primera transfusion sanguinea del recién nacido.

En 1914 nace la Neonatologia moderna en Chicago, con el primer hospital dedicado a
los cuidados del prematuro. Ocho afios después el Dr. Hess con su publicacion
“Premature and congenitally diseased infants” crea las bases de los cuidados

neonatales modernos en los cuidados de enfermeria y el uso de la tecnologia. (8)

Cada vez los nifios prematuros llamaban mas la atencion, y por tanto, eran motivo de
estudio, hasta que en 1930 se funda la Academia Americana de Pediatria, se
reconoce la especialidad de Pediatria, y se hace la primera definicion de prematuro

como “todo nifio menor de 2500 gramos al nacer”.



Mas tarde, en 1952 la doctora Virginia Apgar, anestesiologa, explicé la prueba de
Apgar para comprobar la buena evolucion del recién nacido fuera del vientre materno,

aportacion relevante para la creacion de la especialidad de Neonatologia (9).

En Espafia, la postguerra comenzé a tener efecto en la sanidad, ya que se mejoraron
el estado higiénico-sanitario, la poblacion empez6 a vacunarse y se empezaba a dar
mas importancia a la medicina preventiva, lo que ayudd a reducir la mortalidad infantil.
Se empieza a desarrollar la cirugia pediatrica en Madrid, Barcelona y Santiago de
Compostela, al igual que se van fundando revistas pediatricas (Acta Pediatrica,
Revista Espafiola de Pediatria...). (10)

Entre los afios 60 y 90 la especialidad se desarrolla muy rapido debido a los multiples
investigadores. Este progreso fue desarrollando mejores técnicas de reanimacion

cardiopulmonar, monitorizacion continua del nifio enfermo.

En Espafia se produce un cambio con la ley de Bases de la Seguridad Social de 1963,
con la que se van construyendo hospitales como el de La Paz, se crea el Sistema
Nacional de salud, desarrollo de la cirugia pediatrica y servicios pediatricos completos,

y entre 1967-1973 se crea la Sociedad Espafiola de Pediatria.

Asi da lugar a la neonatologia moderna que se acompafia con avances que

incrementan la vida y reducen la morbilidad del prematuro.(11)

Los conceptos de salud y enfermedad han ido cambiando en el tiempo, en funcién de
los avances que ha ido experimentado el conocimiento cientifico, lo que ha provocado
una evolucion en la relacién paciente-profesional, y los asuntos de indole ética que

afectan a la préctica clinica, lo que hizo surgir en los afios 60 el concepto de Bioética.

La Bioética clinica se entiende como la aplicacion de fundamentos y principios éticos
en la practica de la salud. El termino Bioética fue definido por Van Renssealer Potter
en 1970, su finalidad era poner limites a la practica médica y la investigacion cientifica,
considerando que éstos deben tener un componente ético. Segun la Sociedad
Espafola de Pediatria la “Neonatologia tiene como esencia la defensa y promocion de
la salud de los neonatos basandose en los conocimientos médicos y aceptando el
reconocimiento de la dignidad humana de todo recién nacido que deba ser atendido,

sea cual sea su edad gestacional y su situacion clinica”. (12)

La aplicacion de la bioética en Neonatologia nos aporta una igualdad entre las
necesidades de la naturaleza humana del nifio, la proteccién de sus valores humanos

y éticos, y el cumplimiento de los cuidados para el correcto desarrollo neonatal (13).
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El objetivo general que me planteo desarrollar en este trabajo fin de grado son:
- Desarrollar los aspectos ético-legales que afectan a la Neonatologia.
Para conseguir este objetivo, he definido los siguientes objetivos especificos:

- Definir el concepto de prematuridad, sus tipos y caracteristicas, asi como las
secuelas y complicaciones.

- Explicar las Indicaciones de medidas terapéuticas y de soporte avanzado
segun el grado de prematuridad y viabilidad del neonato

- Definir los aspectos legales en la toma de decisiones clinicas en los nifios
prematuros

- Exponer los grandes dilemas éticos en los grandes prematuros: la limitacién del

esfuerzo terapéutico, el encarnizamiento terapéutico y los cuidados paliativos

2. METODOLOGIA

Este trabajo fin de grado consiste en una revision bibliografica narrativa sobre los
problemas éticos que se pueden dar en las unidades de neonatologia.

Para su realizaciéon se han hecho busquedas de informacion en la biblioteca de la
Universidad de Castilla la mancha, tanto en libros fisicos como digitales, utilizando el
catalogo OPAC. También se han realizado busquedas en diversas bases de datos
multidisciplinares (Dialnet) y especificas de ciencias de la salud como Pubmed,
medes, Lilacs y en la pagina web boe.es para la documentacion legislativa.

Se ha utilizado estrategias de bUsqueda en leguaje natural usando los operadores
boleanos AND (y) y or(0), utilizando lenguaje controlado (tesauro Mesh) en la base de
datos Pubmed.

También se han realizado busquedas en el metabuscador google académico,
excluyendo patentes y citas, descartando los articulos publicados antes de 2010.

La busqueda de informacion se ha realizado en el periodo comprendido entre
Noviembre de 2016 hasta Febrero de 2017, aunque alguna busqueda se ha realizado
posteriormente, para incluir informacién sobre todos los objetivos propuestos.

Para la seleccion de documentos se ha leido el resumen y algin punto importante
para poder determinar los que estaban relacionados con los objetivos del trabajo, a
continuacién se explica la realizacion de la basqueda y los articulos usados:

Tabla 1. Busqueda bibliogréfica

Fuente Término usado Resultados Seleccionados

Google “enfermeria en neonatologia” 203 42
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académico “caracteristicas neonatos”
“epidemiologia neonatos”
“estructura UCI neonatal’
“recién nacido prematuro”
“limitacion esfuerzo
terapéutico neonatos”
“secuelas neonatos
prematuros”

“ética en neonatologia”
“historia de la neonatologia”
“ley autonomia menores”
“clasificacion neonatos
prematuros”
“bioética en neonatologia”
“nutricién e hidratacion

prematuros”

Dialnet “‘enfermeria en neonatologia” 88 19
“caracteristicas neonatos”
“epidemiologia neonatos”
“estructura UCI neonatal”
“recién nacido prematuro”
“hidratacion y nutricion

prematuros”

Pubmed “neonatology and ethics” 35 6
“nutrition and premature”

“nursing and neonatology”

Medes “ética en neontaologia” 32 4
“limitacion esfuerzo

terapéutico neonatos”

Por tanto, para realizar este trabajo se han utilizado: 47 articulos cientificos, 7 libros,

10 tesis doctoralesy 7 documentos legislativos
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3. DESARROLLO

3.1 NEONATOS: CARACTERISTICAS GENERALES.
3.1.1 Clasificacion neonatos.

Con el desarrollo actual de la tecnologia se puede conseguir que neonatos prematuros
con bajo peso o con alguna enfermedad puedan sobrevivir y tener una calidad de vida
aceptable en el futuro.

El recién nacido vivo se define como “nifio proveniente de un embarazo de 21

semanas 0 mas de gestacion que después de salir del organismo materno manifiesta
signos vitales, tales como movimientos respiratorios, latidos cardiacos o movimientos
musculares voluntarios”(14). La clasificacién de los recién nacidos se realiza teniendo

en cuenta la edad gestacional (3):

- Recién nacido inmaduro: 21 a 27 semanas y entre 500 y 1000 gramos.
- Recién nacido prematuro: 28 a 37 semanas y 1000-2500 gramos 0 mas.
- Recién nacido a término: 37 a 41 semanas.

- Recién nacido postérmino: 42 semanas 0 mas.

También los podemos clasificar por el peso de nacimiento, en funcion de los

percentiles de la curva de crecimiento intrauterino:

- Pequefio para la edad gestacional: por debajo del percentil 10.
- Adecuado para la edad gestacion: entre el percentil 10-90.
- Alto peso para la edad gestacional: por encima del percentil 90.

Tabla 2. Peso adecuado en el nacimiento segun la edad gestacional

Edad gestacional (semanas) Peso fetal (gramos)
20-24 260-800
24-28 490-1200
28-32 1030-2850
32-36 2250-3200
36-40 2750-4000

Fuente: Gomez M, Danglot C, Aceves M. Clasificacion de los recién nacidos. Rev Mex Pediatr [Internet].
2012; 79(1):32-39. Elaboracion propia.
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3.1.2 Caracteristicas neonatos prematuros e inmaduros.

Los neonatos prematuros son pacientes que debido a su inmadurez son muy
vulnerables y presentan una serie de riesgos, por los que hay tratarlos con extrema

delicadeza y con una atencion prestada por personal cualificado: (15)

- Presentan la piel delgada y muy poca grasa, por lo que es importante vigilar y
proteger su temperatura, porque pierden calor muy facilmente.

- El exceso de administracion de oxigeno puede dafar sus tejidos ya que son
inmaduros.

- Requieren ayuda ventilatoria por su inmadurez muscular, pues apenas pueden
realizar movimientos respiratorios eficaces.

- Los prematuros menores de 28 semanas necesitan aplicacion de surfactante
por la inmadurez de sus pulmones

- Por lainmadurez del sistema inmunolégico, tienen mayor riesgo de infeccion.

- Debido a su pequefio volumen sanguineo, tienen riesgo de hipervolemia y hay

que tener cuidado con el volumen de medicacion que se les administra.
3.1.3 Alimentacion neonato

En el desarrollo del neonato la alimentacion tiene un papel muy importante para que
crezca correctamente. La alimentacion posibilita la ganancia de energia para llevar a
cabo los procesos vitales, los nifios prematuros no pueden alimentarse por si mismos,
ya que debido a su inmadurez no presentan succion ni deglucién hasta la semana 34-

35. A partir de esta semana el sistema digestivo tiene un grado de madurez suficiente
para que los nifios puedan comer, realizar la deglucién y respiraciéon conjuntamente

con la absorcién y correcta utilizacion de los nutrientes. (17)

Cuando el neonato aun no es capaz de comer por si mismo debido a su inmadurez, a
la que se unen problemas respiratorios, generalmente se le administra la nutricién por
via enteral, es decir por una sonda que le llega directamente al estbmago (18). La
leche que se les administra puede ser leche materna que se la extrae la madre
mediante un sacaleches o férmula adaptada, siendo mas beneficiosa la materna

otorgando multiples beneficios como: (19)

- Bajo indice de hipertensién y obesidad durante la infancia.
- Menor indice de surgir alergias.
- Desarrollo y crecimiento saludables.

- Bajo indice de infecciones gastrointestinales y respiratorias.
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- Fomenta un excelente desarrollo emocional, psicomotor, social debido a la

unién que se crea con la madre cuando mama del pezon.
3.1.4 Epidemiologia

Cada afio en el mundo nacen 15 millones de nifios prematuros, mas de uno por cada
10 nacimientos y es la principal causa de muerte de nifios menores de cinco afios, (en
2015 la cifra de un millbn de muertes). La tasa de supervivencia mundial varia entre
paises, debido a los recursos econdémicos de cada uno, siendo los mas pobres los que
presentan las tasas mas altas de mortalidad. En Africa y Asia se producen un 60% de
los nacimientos prematuros, mientras que en paises desarrollados solo se produce un
9%. (20)

En Espafa la cifra estd en 7.4 por cada 100 nacimientos vivos, y en paises cercanos

como Francia esta en 6.7, Reino Unido 7.8, Portugal 7.7, Italia 6.5.

El parto prematuro se puede producir espontaneamente o ser inducido por el médico
mediante la administracién de farmacos. Entre las causas mas frecuentes, aunque en
muchos casos no se conoce la etiologia, estan: embarazos mdltiples, la edad de la
madre (menor de 20 o mayor de 35 afios) infecciones o enfermedades cronicas como

la hipertension, diabetes, y una pequefia influencia genética. (21)
3.1.5 Secuelas

Entre las secuelas que pueden tener los prematuros estan: (22), (23), (15)

Resultado alargo Deterioro visual Alta miopia después de la retinopatia de
plazo la prematuridad.

Hipermetropia. Afecta al 25% de los

prematuros.
Deterioro auditivo Pérdida auditiva en el 5-10% de los
prematuros.
Enfermedad Dependencia de oxigeno en casa en el
pulmonar cronica 40 % de los prematuros.
de la prematuridad
Enfermedad Incremento de la presion arterial,
cardiovascular reduccion de la funcién pulmonar,

incremento de asma, retraso en el

crecimiento en la infancia y ganancia de
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peso en la adolescencia.

Neurodesarrollo Trastornos de Dificultad para empezar a andar
ejecucion en la

marcha leve

Pequefio retardo Deterioro cognitivo y motor, dependiendo
del desarrollo de la edad gestacional y la calidad de los

cuidados que hayan recibido.

Secuelas Desorden de la hiperactividad y déficit de
psiquiatricas atencion: aumento de ansiedad y
depresion.
Efectos familiares, Impacto sobre la Riesgo emocional, psicolégico y
econdémicos y familia y servicios economico, costos de la atencion de
sociales de salud salud y alta probabilidad de volver a tener

otro parto prematuro.

3.2 UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS NEONATAL (UCIN)

Con la llegada de la tecnologia, las UCIN han experimentado un cambio radical en las
Ultimas tres décadas. Para preparar estas unidades hay que tener en cuenta el
material, los recursos humanos y el espacio entre cunas para poder hacer un buen
cuidado tanto del enfermo como de la familia, desde el momento en el que ingresan

hasta que reciben el alta hospitalaria.

El objetivo de estas unidades es proporcionar atencién 24 horas al dia para mejorar el
estado de salud del paciente y que salga de alli con una buena calidad de vida y sin
secuelas, o con las menos posibles. La UCI se caracteriza por ser un area mas
restringida del hospital fuera de los sectores con mas transito para que los neonatos
ingresados tengan las menos alteraciones posibles, y siempre se sitlan cerca de la
unidad de obstetricia. (24)

3.2.1 Estructura de la UCI neonatal.

La UCI cuenta con varias subunidades en funcion del estado de cada nifio, siendo:
(25)

- Intensiva: aqui se encuentran los neonatos mas graves e inestables que
precisan recibir cuidados complejos y continuos. Estos pueden ser grandes

prematuros o con alguna patologia importante, pacientes pre y postquirirgicos,
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nifios con drenajes, los que requieren ventilacion mediante una Continuous
Positive Airway Pressure CPAP y monitorizacion continua, lo que supone
mayor cantidad de bombas de infusion debido a toda la medicacion que hay
que administrarle, en otras ocasiones tratamientos de dialisis....

- Semi-intensiva: en ella se encuentran neonatos mas estables, pero que
precisan de una observacion regular, monitorizacion de las constantes vitales
cada pocas horas, control del peso y la alimentacion, oxigenoterapia por canula
nasal y acondicionamiento para el posible alta.

- Pre-alta: en esta area se encuentran los nifios mas estables, generalmente
toman la alimentacién por via oral, ya sea del biber6n o de la mama de la
madre y requieren control de las constantes vitales con regularidad.

- Aislamiento: aqui se encuentran los neonatos con infeccion o sospecha de

tenerla.

Para calcular el nimero de cunas que requiere cada unidad, se debe estudiar la zona
geogréfica, el nimero de partos prematuros cada afio, el nimero de nacidos vivos, las
derivaciones que puedan acoger de otras zonas considerando dejar un espacio de

separacion entre las cunas de 1,5-2 metros

En las UCIN cada detalle cuenta para brindar un servicio de calidad, las paredes
tienen que ser de color claro y lavable, al igual que todos los muebles, para mantener
la asepsia, las ventanas de vidrio deben filtrar la luz solar, lavabos con el manillar largo
para poder activarlo con el codo cuello de ganso en cada unidad, con dispensadores
de solucién hidroalchélica o jabon para realizar el lavado de manos antes de tocar al
nifio. Las habitaciones tienen que contar con una ventilacion que filtre el aire
adecuadamente, una temperatura que debe oscilar entre 24 y 26°C, y una estructura

que absorba ruido, para que estén en un ambiente ideal. (26)
Los materiales mas importantes que hay que tener son (27):

- Analizador de oxigeno.

- Lamparas de calor y para iluminar.

- Incubadoras con pared doble y simple, térmicas y con humificador.

- Monitores cardiorrespiratorios con toma de tension arterial y saturacion de O2.
- Bombas de infusion de volumen y para jeringa.

- Carro de emergencia.

- Neveras para guardar la medicacion y la leche materna.

- Desfibrilador neonatal y aparato de rayos X portatil.

- Gafas radiopacas para protegerles los ojos de la luz.
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- Entre los medicamentos mas utilizados destacan: adrenalina, ampicilina,

atropina, fentanilo, gentamicina, paracetamol, suero, surfactante.

En las UCIS neonatales, el personal esta formado por los médicos/as y residentes que
se reparten los pacientes, las enfermeras(os) que generalmente hay una por cada dos

neonatos y los/as auxiliares de enfermeria que estdn una por cada dos-tres cunas.

El horario de visita de los padres corresponde a la hora de la toma de los neonatos, en
los que pueden pasar para visitarlo y si algun nifio es lo suficientemente maduro como

para tomar por biberén se lo pueden dar los padres. (3)

Una de las formas de empezar el contacto entre los padres y el nifio es el método
canguro, que consiste en sacar al nifio prematuro de la incubadora y colocéarselo en el
pecho en la madre para que haga contacto piel con piel (la parte anterior del térax del
nifio con el pecho de la madre). Para la realizacion del método canguro hay que
preparar a la madre procurando que esté tranquila y relajada, que lleve ropa cémoda y
elastica para que el nifio se acomode bien. Es un método efectivo ya que el nifio
mantiene la temperatura, empieza a forjar el vinculo con la madre, favorece la
lactancia materna cuando el nifio pueda empezar a tragar y asi el nifio no se pasa las
24h en la incubadora. El contacto fisico con la madre ayuda al nifio para la maduracion

emocional y sensorial del nifio. (28)

3.3 DESARROLLO DE LOS PRINCIPIOS ETICOS EN LAS UNIDADES DE
NEONATOLOGIA

Las unidades neonatales han alcanzado un gran desarrollo en estas Ultimas décadas,
con grandes medios humanos y tecnoldgicos que permiten la supervivencia de nifios
expuestos a complicaciones graves, que hace 30 afios fallecian. Entre las causas se
encuentran: nifios con prematuridad extrema, asfixias graves, malformaciones
congénitas, sindromes genéticos y problemas que requieren un abordaje
quirdrgico.(29) Atras quedan las salas con grandes incubadoras y sin apenas recursos,
gue han dado paso a unidades neonatales altamente tecnificadas, que hacen viables
niflos con un peso menor a 700 gramos, gracias a la aplicacién de gran variedad de
farmacos, técnicas invasivas, monitorizacion, aparataje, radiologia y un personal con
una gran cualificacion. Todos estos avances permiten la supervivencia de muchos
neonatos, pero este desarrollo también ha traido preguntas y dilemas desde un punto

de vista ético, pues cabe preguntarse donde esta el limite de supervivencia de un nifio,
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la calidad de vida futura que va a tener, el sufrimiento durante el proceso para él y su
familia y a un nivel global, el riesgo-beneficio que se asume al instaurar tratamientos
de soporte vital avanzado, sin conocer a ciencia cierta si el resultado va a ser

beneficioso o lesivo para el neonato. (30)

Estos dilemas han llevado a neonatdlogos y al equipo sanitario a plantearse debates
éticos, ya que algunos profesionales piensan que seguir dando tratamiento altamente
especializado a un nifio con apenas posibilidades de supervivencia, es una intrusion
en la fase de la muerte, con sufrimiento prolongado e inutil del nifio y sus familiares,
que ademas provoca un gasto sanitario innecesario y muy elevado, mientras hay otros
que opinan que es una obligacion del profesional sanitario administrar todos los
recursos posibles que sea posible, sin tener en cuenta la repercusion que ello pudiera
tener en la futura calidad de vida del nifio. (31)

3.3.1 Principios éticos

La tesitura del nifio prematuro gravemente afectado sin posibilidad de recuperacion, o
con una calidad de vida gravemente limitada, representa un dilema para la ética
médica, pues ésta se orienta siempre en el beneficio del paciente, teniendo muy
presentes sus derechos y los de su familia, lo que supone preservar la dignidad del
nifio desde que nace hasta que muere. Mientras haya cualquier expectativa de
curacion, el tratamiento es obligatorio, pero cuando no las hay, la administracion de
medicacién o de tratamientos avanzados con fines curativos es inutil, lo que en
muchas ocasiones solo aumenta el sufrimiento hasta llegar a una muerte inevitable.
En estos casos, intentar conservar la vida a toda costa es un acto maleficente. El
centro Hastings de ética sefialo: “Ningun médico responsable de la atencién de un
paciente estd moralmente obligado a proporcionar un tratamiento sin beneficio claro

para el paciente”. (32)

Si enfocamos estas consideraciones bhioéticas, enmarcandolas en los cuatro principios

bésicos de la Bioética, podemos establecer las siguientes consideraciones:
Beneficencia

Este principio plantea hacer el bien al el paciente, es decir, aplicar los mejores
tratamientos médicos y recursos sanitarios, siempre que el uso de los avances
tecnolégicos no le cause dafio Plantea que en base al mejor interés para el paciente,
el equipo sanitario tiene la responsabilidad de dar el mejor tratamiento disponible en

base a los conocimientos actuales, estudiar la balanza riesgo-beneficio, estimar la
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calidad de vida del paciente, defenderle de estudios de investigacion inadecuada y de
tratamientos incorrectos o ineficaces. Es decir, proporcionar al paciente Unicamente
procedimientos que tienen un beneficio potencial; cuando no es asi, éste debe no
iniciarse o suspenderse. (33) EIl principio de beneficencia obliga a implementar
aquellas acciones terapéuticas que tengan una correlacion adecuada entre los medios
utilizados y el resultado predecible, al igual que los beneficios esperados deben ser
proporcionados al esfuerzo terapéutico, el sufrimiento del paciente y su familia y los
riesgos y costos asumidos, lo que se define como proporcionalidad terapéutica.
Debido a esto, una actitud médica desproporcionada, o el empleo indiscriminado de
recursos, se aleja del principio de beneficencia. En neonatos con condiciones
irrecuperables, este principio es basico para la toma de decisiones clinicas, siendo
una guia ética importante. También, toma en cuenta las decisiones de la familia del
enfermo, respetando su autonomia, y obliga al médico a informar correctamente a los
padres y a llegar a una decisibn comun, dirigiéndose a ellos con comprension y

respeto, ya que estan en una situacion dificil debida a las condiciones de su hijo. (34)
Casos reales que corresponden con este principio:
- Baby Doe

Este caso es mas conocido por la repercusion que tuvo en Estados Unidos y en la
ética médica. Ocurrié en 1982 en Indiana, Jane Doe era una nifia con sindrome de
Down y varias malformaciones, entre la que prevalecia una atresia esofagica, trastorno
en el que el es6fago no se desarrolla correctamente y no conecta con el estomago,
pero que se puede reparar mediante una cirugia al nacer el nifio. (35) Los médicos y
padres se pusieron de acuerdo en que no se realizara la operacion. La nifia murié a
los seis dias por inaniciéon sin ningln apoyo terapéutico. Esta determinaciéon no fue
aceptada por diversos grupos de médicos que apelaron al entonces actual presidente,
Reagan, el que cre6 en 1983 las regulaciones Baby Doe, que obligaba a que todos los
nifios estadounidenses recibieran todos los tratamientos que pudieran salvarles la vida
(36). Sin embargo esta ley estaba incompleta, ya que hay casos irreversibles en los
que no hay ningun tratamiento que pueda salvarlos, cayendo en la maleficencia. Asi,
en 1985 se hizo una enmienda, que decia que en circunstancias especificas cuando el
tratamiento solo prolonga el dolor o no se puede corregir el trastorno del nifio no se
daria. (37)

Esta regulacién trajo aspectos importantes para la ética en neonatologia como: (38)

e Los médicos no deben administrar un tratamiento que conciban como malo.

20



e Los médicos no tienen el compromiso de proporcionar un tratamiento que solo
alargue la muerte.

e Lacreacion de comités de Etica para evitar estos casos.

e Crearon el concepto “tratamiento indicado”, es decir, lo mejor para el paciente y
con mayor beneficio. En cualquier legislacién esta prohibido impedir un

tratamiento indicado.

Estas regulaciones por el caso Baby Doe simbolizan una diana en la ética médica y

ayudaron a los médicos a tomar decisiones para realizar una buena préactica médica.
- BebéK

Este caso ocurrido en 1992 en Virginia, Estados Unidos es el opuesto a los citados
anteriormente. A esta nifia llamada Stephanie Keene se le diagnosticé anencefalia en
los primeros meses de gestacion mediante una ecografia, afecciébn mortal ya que se
caracteriza por ausencia de parte del cerebro y craneo. A pesar de que los médicos
explicaron el caso a la madre y la sugirieron que no continuara con el embarazo, esta
que era profundamente religiosa no hizo caso y continué con su embarazo. Cuando el
bebé naci6 tuvo que ser apoyado con ventilacibn mecénica, la madre persistié en
hacer todo lo posible para mantenerlo con vida. Los médicos razonaban que era
inapropiado seguir con el tratamiento, ya que la anencefalia es una situacion
incompatible con la vida. (39) Como consecuencia, la nifia entraba y salia del hospital
constantemente, necesitando un respirador y generando problemas médicos diarios
con multiples intubaciones. La Unica persona que estaba convencida de la
recuperacion de la nifia era la madre, que por su religidn esperaba un milagro de Dios,
a pesar de que los médicos le explicaron que la nifia tenia ausencia de corteza
cerebral y conciencia, lo que la dejaba sin posibilidad de supervivencia. (2) En contra
del pensamiento de la madre, estaba el padre, los médicos, el comité de Etica, el
hospital y la Academia Americana de Pediatria. El hospital recurrié a los tribunales al
tener que estar dando un tratamiento no indicado, pidiendo quitar el apoyo ventilatorio,
explicando que era una situacion irreversible. El tribunal resolvié dando la razén a la
madre, y el hospital siguié reclamando a la Corte que dio la misma resolucion.

Finalmente la nifia murié de neumonia el 5 de Abril de 1995.

Este caso da ejemplo de como ocasionalmente los médicos tienen que administrar
tratamientos no indicados, omitiendo sus conocimientos y conciencia, provocando una

situacion de maleficencia alargando la muerte. (40)
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Autonomia

Trata del derecho de las personas para tomar sus decisiones libremente, es decir,
pensar y decidir como mejor les parezca, sin causar dafios a otros, siendo la base del
consentimiento informado., en el caso de los menores en general, entre los que se
encuentran los neonatos, lo ejercen los padres del paciente, ya que la ley actualmente
en vigor en Espafia (ley 41/2002 del 14 de noviembre basica y reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacién clinica”) no considera la mayoria de edad sanitaria hasta tener
cumplidos los 16 afos. En los menores de esa edad, es la familia del nifio la que debe
ser informada de todos los aspectos que conciernen a la situacion clinica de su hijo/a,
de las opciones terapéuticas existentes y de su prondstico. Toda esta informacién
debe ser explicada por el médico responsable de forma clara y entendible, para que
puedan expresar sus dudas y opiniones, que se materializaran en otorgar o denegar el

consentimiento informado por representacion. (41)

Ocasionalmente, la autonomia puede enfrentarse a otros principios éticos, por
ejemplo, en el caso de un neonato prematuro con una hemorragia que precisa
trasfusién sanguinea y cuyos padres la rechazan porque son testigos de Jehova
(religion que rechaza este tratamiento) y prefieren la muerte de su hijo; esta decision,
confrontaria con otro principios, pues esta negando el mejor tratamiento para el nifio,
abusando del consentimiento por representacion, pues en vez de favorecer al
representado, esta negacion de un tratamiento eficaz, le perjudicaria, lo que supondria
realizar una accién inadecuada éticamente que ocasiona dafio al nifio, impidiéndole el
derecho a seguir viviendo, lo que ademas es ilegal. La ley protege el derecho a la vida
y la defensa de la salud, permitiendo la libertad religiosa siempre y cuando no se
ocasione dafio a terceros. Por esta razon, hay ocasiones en las que los médicos
deben cuestionarse las decisiones tomadas por los padres, ya que perjudica al menor,

lo que desde un punto de vista ético es inaceptable. (42)
No maleficencia

Este principio define a la Bioética, ya que determina el compromiso de no dafar bajo
ninguna circunstancia de forma deliberada al paciente, y tratar a todas las personas
sin discriminacion alguna, con el mismo respeto y consideracion. Atendiendo a esta
principio, no se deben administrar tratamientos perjudiciales o no indicados para la
situacion clinica del nifio, evitando caer en la obstinacion terapéutica en pacientes en
los que la muerte resulta inevitable o no existe posibilidad de recuperacion, ya que

eso seria maleficencia. (43)
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Justicia

Trata de atender a todas las personas por igual, sin realizar ninguna discriminacion, ya
que todos los pacientes deben tener la misma consideracion y trato, es decir, la
distribucion de recursos sanitarios deber ser equitativa. La aplicacion de este principio,
supone proporcionar a cada uno lo que necesite, independientemente de su raza, sexo

o lugar de residencia.

Cuando los profesionales sanitarios se enfrentan al rechazo de algun tratamiento por
parte de los padres, que desde el punto de vista sanitario contribuye al bienestar o la
mejora del recién nacido, aparece un conflicto de dos deberes que se deben respetar.
Por una parte, el deber de respetar la libertad de los padres y, por otra, el de mejorar
la salud del bebé y proporcionarle los mejores medios sanitarios disponibles (44). En

el lenguaje ético se produce es una colisién entre dos principios: (45)

- El principio de beneficencia, que conlleva que el profesional debe hacer todo lo

posible por el bien del recién nacido.

- El principio de autonomia, que contempla el derecho del paciente a que se respeten
sus valores, y sus proyectos de vida en toda intervencion del profesional. Esto implica
que es el propio paciente el que decide cual es su bien. En el caso del recién nacido
son los padres o tutores quienes ejercen ese derecho mediante las «decisiones de
sustitucién». Para ello necesitan tener informacion suficiente sobre el proceso. En
este principio aparece el derecho a la informacion, que debe ser proporcionada por el

profesional.

¢, Qué regla debemos seguir cuando aparece un enfrentamiento entre estos dos
principios? Cuando la obligacion de cuidado por parte del profesional choca con el
deber de respeto a la autonomia de los padres, la norma para controlar el conflicto
estard a cargo del médico que debera contactar con un juez y este decidira si la

decision de los padres no busca el bienestar del nifio. (46)

En algunas ocasiones puede darse que el profesional se ponga en contacto con el
juez de guardia, ya que una de las funciones del estado es vigilar a los padres para
gue no traspasen sus limites y no estén actuando adecuadamente, es decir,

maléficamente.

En algunas situaciones de la practica clinica, cuando se va a tomar una decision se
requiere, aparte del analisis de los principios éticos, una evaluacion de las posibles

consecuencias que puedan derivar de las distintas opciones que se planten. (47)
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En las unidades de neonatologia es fundamental que el equipo médico tenga
conocimientos de bioética, para tomar mejores decisiones, ya que son frecuentes los
dilemas éticos. Proporcionar todos los recursos al alcance siempre que sean
beneficiosos es un acuerdo que esta generalizado en la mayoria de los equipos
sanitarios del mundo. Las decisiones que se tomen sobre el paciente se deben ser
consensuadas entre el equipo sanitario y los padres, resultando clave el papel
informador de los primeros, que estan obligados a proporcionar una informacion clara
y veraz sobre la situacion clinica del paciente y sus opciones reales, para que los
padres puedan tomar la mejor decisidén sobre su hijo. Gracias a esto, los nifios tienen

una atencién humanizada, responsable, respetuosa y digna. (48)

3.4 LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

La definicidon de limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) se entiende por “la decision
de no-iniciar o bien de retirar si ya se hubiese iniciado cualquier tipo de tratamiento;
incluyendo los tratamientos de soporte vital que tenga por finalidad la prolongacion de
la vida, manteniendo, no obstante, las actuaciones y los tratamientos necesarios para

garantizar el maximo confort y bienestar del enfermo”. (49)

Por soporte vital se entiende “toda intervencion médica, técnica, procedimiento o
medicacién que se administra a un paciente para retrasar el momento de la muerte,
esté o no dicho tratamiento dirigido hacia la enfermedad de base o proceso biolégico
causal’. Entre los tratamientos de soporte vital se destaca, la reanimacién
cardiopulmonar, ventilacibn mecdnica, dialisis, nutricion e hidratacién artificial,

farmacos vasoactivos o derivados sanguineos. (50)

El propésito de toda intervencion médica es el beneficio del paciente curando el
proceso maligno con el minimo dafio. La opcién de alargar la vida de un paciente a
cualquier precio sin pensar en las cargas del tratamiento y sus repercusiones no esta
integrada en los fines de la medicina. La determinacion de iniciar o no la LET viene

acompafiado de la pregunta si sera beneficioso para el nifio, teniendo en cuenta: (2)

- Las prioridades del neonato, en este caso vienen dadas por los padres.
- Evaluacién del caso clinico, los objetivos que se pretenden alcanzar.

- Las consecuencias probables.

Los pacientes potenciales de LET ingresados en las unidades de neonatologia son
nifios en los que los tratamientos para mejorar su estado de salud plantean dudas del
posible beneficios. Estas intervenciones pueden ser muy agresivas con riesgo de

causar dafio, alargar el proceso de muerte o dejar al nifio con una mala calidad de

24



vida. Asi, los médicos para iniciar o no el tratamiento se basan en el porcentaje

probable de supervivencia y la calidad de vida esperable en esa situacién en un futuro.

Algunas situaciones en las unidades de cuidados intensivos neonatales en las que se

puede plantear no iniciar o retirar un tratamiento pueden ser: (51)

- Muerte cerebral.

- Estado vegetativo continuo.

- Cuando el tratamiento no cura y solo alarga la muerte acompafiado de dolor.

- Cuando el paciente puede sobrevivir pero la calidad de vida que le va a quedar
es muy mala.

- Cuando la familia cree que seguir con el tratamiento terapéutico es

insoportable por el dolor que provoca.

Cuando se plantea la opcién de LET, la decisién se debe tomar de forma conjunta
entre el equipo médico y la familia del enfermo, siendo el deber de los médicos
explicar el caso clinico de forma clara y comprensible, y dejando claro que con la
implementacién de la LET, el nifio no muere por la anulacion del tratamiento, sino por

la enfermedad base que tiene.(52)

Como todos los tratamientos médicos, la decision de instaurar LET tiene ventajas e

inconvenientes. (53)

- Entre las ventajas se pueden sefialar: se evitan costes excesivos y evitamos el
encarnizamiento terapéutico, al no tratar a niflos con escaso porcentaje de
supervivencia, no se prolonga su dolor ni el de los familiares.

- Cbmo desventajas: siempre existe la posibilidad de que algin nifio sobreviva, y
si esto ocurriese, la tardanza en administrar el tratamiento lo expone a posibles
secuelas. Por otro lado, la opinién desfavorable de los padres, que pueden
pensar que han abandonado a su hijo y no han hecho todo lo posible para

salvarlo.

3.4.1 Una actuacion adecuada cuando se decide aplicar un LET, tendria en

cuenta:

- No maleficencia: no iniciar o retirar un tratamiento inadecuado que provoca
dolor en el paciente y no le puede provocar beneficio. No desatender al

paciente ni a su familia en ningin momento del proceso de la muerte.(54)
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- Beneficencia: aplicar en las decisiones el conocimiento de la medicina fundada
en la evidencia y asegurar los cuidados de calidad y no aplicar los que no sean
imprescindibles.

- Autonomia: respetar la decision de los padres (siempre que sea a favor del
nifo) después de ser informados correctamente, dandoles el consentimiento
informado a los padres.

- Justicia: uso correcto y eficiente de los recursos. Cambiar el tratamiento de

forma que en lugar de curar sea cuidar. (2)

3.4.2 Adecuacioén de la limitacién del esfuerzo terapéutico: hidratacion y

alimentacion del recién nacido

Una adecuada nutricién e hidratacion componen elementos basicos para el desarrollo
del prematuro, permitiéndole sobrevivir y desarrollarse con menos secuelas en el
futuro, por lo que constituyen uno de los pilares fundamentales de la Neonatologia.
.(55)

La alimentacion e hidratacion del prematuro se administra por via venosa o a través de
una sonda de alimentacion, esto se ha convertido en un tratamiento basico en las
unidades neonatales, que ha mejorado los resultados clinicos, Los objetivos (56) de

este tratamiento son:

- Aportar adecuada energia para cubrir las necesidades metabdlicas y las
requeridas por la enfermedad.

- Alcanzar un crecimiento similar al que tendria en el Utero de la madre.

- Garantizar que existe un balance de nutrientes adecuados para la funcién
inmune y la cicatrizacién en los recién nacidos que han pasado por el

quiréfano.

Por lo general, los recién nacidos prematuros empiezan a ser alimentados mediante
nutricion parenteral, aunque después de unos dias, cuando han cogido peso, se les
administra por sonda nasogastrica? La nutricion enteral se utiliza progresivamente en
funcion de la tolerancia del nifio y es aconsejable que sea leche materna. El objetivo
es pasar a la nutriciéon enteral tan pronto como se pueda, ya que su composicion es
mas fisioldgica y favorece el correcto crecimiento, ademas de estar asociada a menos
complicaciones. A partir de la semana 34 de edad gestacional, es cuando se
desarrolla el reflejo succién-deglucién, por lo que para pacientes con menor edad la

Unica forma de alimentarse es por via venosa o por sonda. (57)
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Al igual gue en la medicina general, en la Neonatologia todos los recién nacidos tienen
el mismo valor como personas y tienen que ser atendidos con la misma capacidad y
dignidad, sin ningun tipo de discriminacion. Esto no implica que se deban utilizar todos
los recursos disponibles y a cualquier precio para todos los casos, ya que se caeria en
el encarnizamiento terapéutico (“aplicaciéon de medios médicos que no van a conseguir
la recuperacion del paciente y solo prologan ligeramente su vida en malas
condiciones, siendo éticamente incorrecto”). La obligacion moral de actuar para
proporcionar el mejor interés del nifio, en ocasiones implica terminar con el
tratamiento cuando éste no sea acorde con la mejora de salud y no les proporcione

ningun beneficio. Una situacién en la que el tratamiento podria suspenderse seria: (58)

- Si el tratamiento no puede lograr los objetivos esperados y la muerte es
inevitable.

- Cuando prolongar el tratamiento es demasiado sufrimiento para la familia o el
nifo.

- Si hay posibilidad de tratamiento, pero la enfermedad no experimenta mejoria

es superior a la mejora del estado de salud.

Aportar una alimentacién e hidratacién adecuada es una parte imprescindible para el
desarrollo de la vida al aportarnos la energia que necesitamos. Al ser un tratamiento
con fécil implementacién y con un coste accesible, podriamos decir que no hay ningdn
tipo de restricciobn para usarlo, sin embargo, en neonatos que cumplen criterios de
terminalidad, que no toleran esta alimentacion y les produce disconfort, se podria
valorar su retirada, pues el objetivo principal en estos casos es lograr tener una muerte
digna, sin dolor. (59)

Se realiz6 un estudio (60) en el cual entrevistaron a padres cuyos hijos fallecieron
después de la retirada de la nutricién, ya que su muerte era inevitable. El objetivo era
conocer la experiencia de los padres ante la retirada de la nutricién artificial en el final

de la vida de sus hijos.

Negar el alimento a nifios que quieren comer y pueden hacerlo de una forma segura

no es ni ético ni legal

Los resultados de las entrevistas (61) de los padres fueron que la calidad de vida con
la que murieron sus hijos después de la retirada de la nutricién fue pacifica y cémoda,
aunque encontraron muy dificil emocionalmente ver morir a su hijo. Sin embargo, a
pesar del duelo, los padres reiteraron que no se arrepienten de tomar la decision de

retirar el tratamiento nutricional y quedaron satisfechos con la determinacion. Hay
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situaciones en las que los médicos tienen que estar preparados para llevar a cabo esta

decision.

Por tanto la retirada de la nutricion artificial en estos pacientes es éticamente aceptado
en determinados casos, fundamentado en que es un tratamiento médico, ya que se
realiza a través de un dispositivo (sonda, catéter) y tiene los mismos principios que
otras intervenciones, se debe valorar el balance riesgo-beneficios. Estas decisiones se
deben tomar con extremada reflexion, ya que conducen a resultados irremediables
como la muerte, y se deben fundamentar con una informacion real y justa por parte del

personal sanitario a la familia. (62)
3.5 CONTEXTO ETICO Y LEGAL.

La expresiéon de los derechos de los pacientes esta recogida en la ley de autonomia
del paciente, denominada “ley 41/2002 del 14 de noviembre basica y reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y

documentacion clinica”. (63)
3.5.1 Precedentes a la ley de autonomia actual.

Las anteriores normativas que preceden a la ley de autonomia de los derechos de los
pacientes se muestra en el articulo 10 de la Ley 14/1986 del 25 de abril (Ley General
de Sanidad) que recogia respecto a los menores “cuando el paciente no esté
capacitado para tomar decisiones, en cuyo caso el derecho correspondera a sus

familiares o personas a él allegadas”. (64)

Después con el Real Decreto 561/1993 del 16 de abril que posteriormente fue
derogado por el Real Decreto 223/2004 establecia: “en los casos de sujetos menores
de edad e incapaces, el consentimiento lo otorgar4 siempre por escrito su
representante legal, tras haber recibido y comprendido la informacion mencionada.
Cuando las condiciones del sujeto lo permitan, y en todo caso, cuando el menor tenga
doce o mas afos, deberd prestar ademas su consentimiento para participar en el
ensayo, después de haberle dado toda la informacién pertinente adaptada a su nivel
de entendimiento”. Esta ley concedia el derecho del menor a ser informado del
tratamiento y dar su consentimiento conjunto con el de sus padres o representantes

legales. (65)

Después el Codigo de Etica y Deontologia Médica de la Organizacion Médico Colegial
en 1999 establecia en su articulo 10.6 acerca del menor “la opinién del menor sera

tomada en consideracion como un factor que sera tanto mas determinante en funcién
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de su edad y su grado de madurez”, incluyendo en el articulo 10.5 “si el enfermo no
estuviera en condiciones de dar su consentimiento por ser menor de edad y resultase
imposible obtenerlo de su familia o representante legal, el médico debera prestar los

cuidados que le dicte su conciencia profesional”. (66)

El dltimo tratado que se firm6 antes del actual fue el Convenio sobre Derechos
Humanos y Biomedicina, firmado por el Comité de Ministros del consejo de Europa el
4 de abril en 1997 en Oviedo (mas conocido como Convenio de Oviedo). Este tratado
que en Espafia entro en vigor el 1 de enero de 2000 recoge en el articulo 6.2 “cuando,
segun la ley, un menor no tenga capacidad para expresar su consentimiento para una
intervencion, ésta so6lo podra efectuarse con autorizacion de su representante, de una
autoridad o institucion designada por la ley”, anadiendo “la opiniéon del menor sera
tomada en consideracion como un factor que sera tanto mas determinante en funcion
de su edad y grado de madurez’. Asi después del convenio de Oviedo la decisién del

menor cobraba mas importancia en las determinaciones sanitarias. (67)
3.5.2 Ley de autonomia del paciente.

Esta ley define el consentimiento informado como: “la conformidad libre, voluntaria y
consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades después de
recibir la informacion adecuada, para que tenga lugar una actuaciéon que afecta a su

salud”.
Esta ley puede dividirse en tres dimensiones conjuntas: (68)

- Autonomia decisoria: libertad del paciente para decidir un tratamiento entre
varias opciones validas. Esta autonomia solo se puede dar si hay una
comunicacion clara y en lenguaje entendible entre los profesionales sanitarios y
el paciente.

- Autonomia informativa: consiste en la autoridad del paciente para dirigir su
informacion personal sanitaria, es decir, el personal sanitario debe tener en
cuenta el secreto profesional y no revelar ningin dato del paciente sin su
consentimiento, respetando su intimidad.

- Autonomia funcional: la capacidad del paciente para tomar la decision que crea

gue es mas adecuada para él.

Debido a su inmadurez, el recién nacido no puede opinar, por lo tanto el médico y su
familia tienen el deber moral de buscar lo mejor para el enfermo, al ser sus principales

valedores. ElI médico a cargo del nifio tiene que explicar con toda sinceridad el caso
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clinico del paciente y dar el mejor consejo de intervencion terapéutica a los padres,
segun sus conocimientos y su moral. (69) Las acciones que se lleven a cabo deben
respetar al enfermo en todos sus ambitos, estos son, la practica religiosa que curse,
procurando asi su bien espiritual, considerar las decisiones del enfermo, su
autonomia, es decir lo que quiere para €l, en este caso los padres tienen la
responsabilidad del nifio. Ademés de estas obligaciones el médico debe tomar al
paciente como un ser humano, es decir, preservar su dignidad y entenderle como es,
una persona y no un medio o un objeto, velando por su vida y su futuro. Y por ultimo,
la funcibn mas definida por el personal sanitario, procurar recuperar la funcion
fisiol6gica del nifio, evitdndole el sufrimiento aplicando sus conocimientos y técnicas

para la curacién. (70)

Con la ley de autonomia, los neonatos no pueden ejercer su derecho como pacientes,
ya que no entran en ningun supuesto de menores que puedan dar su opinion al no
tener raciocinio ni poder expresarlo porque no pueden hablar, los padres o tutores

legales seran los que ejerzan esa autonomia por ellos.
Articulos ley autonomia referidos al paciente neonato: (71)

- Articulo 4.1: “los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier
actuacion en el ambito de su salud, toda la informacién disponible sobre la
misma. Ademas, toda persona tiene derecho a que se respete su voluntad de
no ser informada. La informacion se proporcionara verbalmente dejando
constancia en la historia clinica, comprendiendo la finalidad y naturaleza de
cada intervencion, sus riesgos y consecuencias”. Como estd citado
anteriormente, los padres son los responsables de velar por su hijo y seran los
gue reciban la informacién y decidan por él.

- Articulo 5.3: “cuando el paciente, segun el criterio médico que le asiste,
carezca de capacidad para entender la informacion a causa de su estado fisico
o psiquico, la informacion se pondrd en conocimiento de las personas
vinculadas a él por razones familiares o de hecho.”

- Articulo 8.1: “toda actuacion en el ambito de la salud de un paciente necesita el
consentimiento libre y voluntario (“la conformidad libre, voluntaria y consciente
de un paciente, manifestada en pleno uso de sus facultades después de recibir
la informacion adecuada, para que tenga lugar una actuacién que afecta a su
salud”) del afectado, una vez que, reciba la informacion prevista citado en el

articulo 4.1.”
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- Articulo 9.2: “los facultativos podran llevar a cabo las intervenciones clinicas
indispensables en favor de la salud del paciente, sin necesidad de contar con
su consentimiento en el siguiente caso”:

a) “Cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o
psiquica del enfermo y no es posible conseguir su autorizacion,
consultando, cuando las circunstancias lo permitan, a sus familiares o a
las personas vinculadas de hecho a él".

b) Cuando existe riesgo para la salud publica a causa de razones
sanitarias establecidas por la Ley, estableciendo contacto con la
autoridad judicial®.

- Articulo 9.3: “Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni
emocionalmente de comprender el alcance de la intervencién se otorgard el

consentimiento informado al representante legal del menor”.

- Articulo 9.6: “En los casos en los que el consentimiento haya de otorgarlo el
representante legal, la decision debera adoptarse atendiendo siempre al mayor
beneficio para la vida o salud del paciente. Aquellas decisiones que sean
contrarias a dichos intereses deberan ponerse en conocimiento de la autoridad
judicial, directamente o a través del Ministerio Fiscal, para que adopte la
resolucion correspondiente, salvo que, por razones de urgencia, no fuera
posible recabar la autorizacién judicial, en cuyo caso los profesionales
sanitarios adoptaran las medidas necesarias en salvaguarda de la vida o salud
del paciente, amparados por las causas de justificacion de cumplimiento de un

deber y de estado de necesidad”.

Un ejemplo de este caso puede ser, un recién nacido que necesita una transfusion
sanguinea y los padres son testigos de Jehova, cuya religibn no permite estas
transfusiones, el médico contactara con el juez y este le dara la autoridad para poder
realizar el tratamiento aunque los padres estén en contra, porque tiene beneficio para
el nifo. (72)
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4. CONCLUSION

Tras la realizacion de esta revision, estas son las conclusiones principales:

- Los recién nacidos prematuros son pacientes muy vulnerables debido a su
inmadurez, en los que cada detalle referido a su cuidado cuenta para lograr
gue superen el proceso de enfermedad y tengan una futura calidad de vida

buena.

- Resulta fundamental el abordaje de tanto del neonato como de su familia, ya
qgue la hospitalizacion supone una grave afectacion de la dinamica familiar,
porgue tienen a su hijo recién nacido ingresado en el hospital las 24 horas, y
muchos padres se sienten impotentes al no poder ayudarles. Ademas, aceptar
o denegar su consentimiento ante las distintas opciones terapéuticas
propuesta, puede provocar sentimientos de ansiedad y responsabilidad, al no
saber con certeza si estan actuando correctamente. Sobre todo, hay que
considerar a las familias de aquellos nifios en los que la decision es la
limitacion del esfuerzo terapéutico, ya que pueden estar muy afectados
psicolégicamente, ya que se enfrentan a una situacidon terminal que va a
conducir a la muerte del neonato. La enfermera tiene un papel muy importante
en estas situaciones, pues el profesional mas cercano a las familias y pueden
proporcionar el soporte emaocional y la escucha activa cuando los padres lo
requieren.

- En el buen gjercicio de la medicina se debe defender la vida del neonato, aliviar
su dolor, recuperar su salud o lo maximo posible, minimizando las posibles
secuelas y respetando su dignidad, intimidad y valores. Sin embargo, los
profesionales sanitarios deben ser capaces de reconocer las situaciones que
requieren plantear la limitacion del esfuerzo terapéutico, puesto que forma
parte de la “lex artis” profesional y es considerada una buena practica clinica,
no emprender acciones con fines curativos en situaciones irreversibles.

- En el campo de la Neonatologia, muchas decisiones clinicas implican
cuestiones éticas y legales que tanto los profesionales sanitarios como las
familias deben tener en cuenta. Existe la posibilidad de pedir asesoramiento al
comité de ética asistencial, cuando se precisa un andlisis desde el punto de
vista ético en cuestiones éticas controvertidas, que pueden implicar dudas

morales

32



Nos dice que hay que tratar a todos los pacientes por igual ya sea por la raza,
religion, lugar de origen, situacion econdémica... También hay que citar que las
decisiones que se toman en esta area son muy complicadas, ya que en la
mayoria de ellas se est4 hablando de la vida humana y las soluciones deben
pensarse muy detenidamente, argumentandolas con la evidencia cientifica,
llevandose a cabo entre el comité de ética, los médicos a cargo del neonato y
la familia.

La proteccibn del neonato debe ser prioritaria en el planteamiento de
decisiones clinicas que siempre se hagan en su favor. Todos los profesionales
sanitarios deben velar porque los padres decidan en favor del paciente. Si en
algun caso no fuese asi, habria que comunicarlo al juez, para dar proteccién a

los intereses del menor.
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6. REPERCUSIONES
6.1 Autor colaborador 1.

Beatriz Isabel Justo Sanchez

Aportaciones del Estudio Cientifico en tu formaciéon como Profesional Sanitario.

Tras la lectura de este trabajo concluyo que la bioética en la neonatologia trata
de analizar las distintas cuestiones éticas que pueden surgir en las unidades de
neonatologia, las distintas leyes que amparan a los neonatos y los cuidados y

tratamientos que se les deben proporcionar en dichos servicios.

La evolucién en los cuidados neonatales, ha permitido la supervivencia de
nifios prematuros cada vez mas inmaduros, aumentando sus expectativas de
vida. Son pacientes muy vulnerables debido a su inmadurez, por lo que cada
detalle en su cuidado es vital para lograr superar el proceso de la enfermedad y

tener una futura calidad de vida buena.

A comienzos del siglo XXI la Neonatologia consigue un alto porcentaje de

supervivencia de los neonatos con una buena calidad de vida

El neonato prematuro hace necesario una atencion especializada de la
enfermeria, pues necesita numerosos cuidados especializados debido a la
inmadurez de sus 6rganos y sistemas, presentando una vulnerabilidad a las

enfermedades y mas sensibilidad a los agentes externos.

La aplicacion de la bioética en Neonatologia nos aporta una igualdad entre las
necesidades de la naturaleza humana del nifio, la proteccién de sus valores
humanosy éticos, y el cumplimiento de los cuidados para el correcto desarrollo

neonatal

Al igual que el trato al paciente, es necesario abordar el trato a la familia, ya
qgue la hospitalizacion supone una grave afectacion de la dinamica familiar por
su hijo recién nacido ingresado en el hospital las 24 horas. Ademas, aceptar su

consentimiento ante las distintas opciones terapéuticas propuestas, puede
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provocar sentimientos de ansiedad y responsabilidad. Sobre todo considerar a
las familias de aquellos nifios en los que se trata una limitacion del esfuerzo
terapéutico, ya que se enfrentan a una situacion terminal que va a conducir a la
muerte del neonato. La enfermera tiene un papel muy importante en estas
situaciones, pues el profesional mas cercano a las familias y pueden
proporcionar el soporte emocional y la escucha activa cuando los padres lo

requieren.

Como llevarian a cabo la aplicacion practica en el ambito laboral de los

conocimientos adquiridos en el Estudio Cientifico.

Circunstancias clinicas como la prematuridad, malformaciones congénitas,
limites de viabilidad o enfermedades degenerativas originan un planteamiento
de decisiones clinicas dificiles desde un punto de vista ético, pues se debe

valorar el porcentaje de supervivientes y su calidad de vida futura.

La aplicacién de la bioética en la neonatologia nos ayuda para defender la vida
del neonato, controlar su dolor, recuperar su salud en su maximo de
posibilidad, respetar su dignidad, intimidad y valores. Mientras que cuando
surja la situacion de no poder salvar su vida, ser capaces de reconocerlo y
plantear la limitacion del esfuerzo terapéutico en una situacién irreversible. Son
decisiones clinicas que implican cuestiones éticas y legales que los

profesionales sanitarios deben tener en cuenta.

Con la bioética sabemos que debemos tratar a todos los pacientes por igual, ya

sea por raza, religion, lugar de origen o situacion econémica.
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6.2 Autor colaborador 2.
Cristina Diaz Cogolludo

Aportaciones del Estudio Cientifico en tu formacion como Profesional Sanitario.

Tras comprobar con la lectura de este trabajo me doy cuenta que la aplicaciéon
de la ética en la neonatologia ha logrado mejorar las tasas de mortalidad
neonatal, permitiendo que nifios prematuros cada vez mas inmaduros

sobrevivan aumentando sus expectativas de vida.

La neonatologia ha experimentado un desarrollo rapido del conocimiento
cientifico y tecnoldgico, las reflexiones bioéticas en esta unidad son constantes

en el dia a dia.

Situaciones clinicas como la prematuridad y los limites que conllevan de
viabilidad, malformaciones congénitas graves, secuelas de asfixia perinatal con
alteraciones neuroldgicas graves, malformaciones congénitas enfrentan a la

toma de dificiles decisiones por la futura calidad que pueda tener el nifio.

El equipo sanitario y los padres deben prepararse para la confrontacion de
valores que pueden ser diferentes en unos que otros. Para ello es importante
analizar en profundidad las posibles decisiones que se pueden tomar, el criterio

que las fundamenta y todas las personas que participan en esta decision.

El concepto de buena calidad de vida, las distintas medidas terapéuticas y la
necesidad de apoyar e incluir a los padres para una participacion mas activa en
las decisiones que afectan a sus hijos se considera un fin de la medicinay de la

buena practica.
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Como llevarian a cabo la aplicacion practica en el ambito laboral de los

conocimientos adquiridos en el Estudio Cientifico.

La gran mayoria del personal de las unidades neonatales alguna vez se han
enfrentado a problemas éticos, lo que da la importancia de este tema dentro de

la practica clinica.

Ante un mismo problema ético como actuan los profesionales sanitarios puede
ser muy diferente, por eso en el ambito laboral se percibe una falta de guias o
protocolos para enfrentarse a estos distintos problemas que pueden ir
surgiendo en la practica. Pero la aplicacion de la bioética nos ayuda para
defender la vida del lactante y recuperar su salud.

Uno de los problemas éticos mas importantes que deduzco que se pueden
presentar es la limitacion del esfuerzo terapéutico, la decision de no iniciar una
ventilacion mecanica invasiva 0 una reanimacibn en un paciente con

determinadas caracteristicas que no den ninguna garantia de supervivencia.

Doy extrema importancia a involucrar a los padres del nifio, incluyéndolos parte
del equipo a la hora de la toma de decisiones, informandolos en todo de
momento de los beneficios, tanto de todas las consecuencias posibles de cada

decision o practica.
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