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Resumen

Los limites de la viabilidad de la prematuridad y la supervivencia con secuelas minimas son las principales
cuestiones éticas de actualidad . La prematuridad extrema puede dar lugar a numerosas secuelas y dafios
cronicos que limitan la funcionalidad. Cuando se opta por la prolongacién de la vida de los recién nacidos muy
inmaduros, aumenta la exposicidon del prematuro y de la familia a situaciones de dolor, malestar y estrés.
Esta revisidn discute los temas éticos relacionados con esta toma de decisidn teniendo en cuenta el limite de
la viabilidad y las secuelas neuropsicomotoras como consecuencia de la prematuridad extrema. En la actua-
lidad, la cuestion gira en torno a la importancia de valorar no sélo la supervivencia de los bebés prematuros,
sino también el mantenimiento de su calidad de vida, ya que son mas propensos a las secuelas en el corto,
mediano y largo plazo.
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Resumo
Etica na decisdo terapéutica em condi¢des de prematuridade extrema

Os limites de viabilidade na prematuridade e a sobrevivéncia com minimo de sequela sdo temas atuais de
grande importancia ética. A prematuridade extrema pode resultar em iniUmeras sequelas e danos cronicos
que limitam a funcionalidade. Ao se optar pelo prolongamento da vida de recém-nascidos muito imaturos,
ha maior exposi¢cdao do prematuro e da familia a situa¢des de dor, desconforto e estresse. A presente revisao
trata dos aspectos éticos relacionados a essa tomada de decisdo considerando o limite de viabilidade e as se-
quelas neuropsicomotoras decorrentes da prematuridade extrema. Atualmente, a questao gira em torno da
importancia da valorizagdo ndo sé da sobrevivéncia desses prematuros, mas também da manutengdo de sua
qualidade de vida, uma vez que sdao mais predispostos a sequelas em curto, médio e longo prazos.
Palavras-chave: Prematuro. Etica. Recém-nascido de peso extremamente baixo ao nascer. Desenvolvimento
infantil.

Abstract
Ethics related to therapeutic decision in cases of extreme prematurity

Limits of viability for premature infants and survival with minimal consequences are current themes of great
importance for ethics and bioethics. Extreme prematurity may result in many consequences and chronic inju-
ries that limit the infant functionality. When prolongation of a very immature newborn’s life is opted, there is
a greater exposure of premature infants and their family to pain, distress and physiological stress situations.
The present review approaches ethical aspects related to this decision-making, considering the limit of via-
bility and neuromotor sequelae derived from extreme prematurity. At present, it is considered not only the
survival of extreme premature infants, but also the maintenance of their quality of life, since they are more
likely to have sequelae at short, median and long time.

Keywords: Premature infant. Ethics. Extremely low birth weight infant. Child development.

yé

igacion

1. Doutoranda alemos4@gmail.com 2. Doutoranda gisellemachado_mm@yahoo.com.br 3. Doutoranda aribeiro@hotlink.com.br
4. Doutoranda annachagas@hotmail.com 5. Doutoranda isis_suruagy@yahoo.com.br 6. Doutor josimario.bioetica@gmail.com —
Universidade Federal de Pernambuco, Recife, PE/Brasil.

)
(7]
(]
>

=
(]

©
(7]

9
>

=
)
S

<

Correspondéncia
Andrezza de Lemos Bezerra — Rua do Espinheiro 685/1.602, Espinheiro CEP 52020-020. Recife/PE, Brasil.

Declaram ndo haver conflito de interesse.

572 Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (3): 572-7



Etica en las decisiones de tratamiento en condiciones de prematuridad extrema

Los cuidados de la salud en situaciones de pre-
maturidad extrema representan un dilema ético. La
literatura actual analiza los estudios que tratan sobre
la toma de decisiones terapéuticas en situaciones
de parto prematuro en los puntos de vista cultura-
les, religiosos, financieros, tecnoldgicos y morales.
Entre los profesionales de la salud (neonatdlogos,
obstetras, enfermeras, fisioterapeutas, logopedas,
etc.) que intervienen en la atencidn directa de los
nifios prematuros, establezca el limite para la edad
gestacional, seleccionado en base a pruebas, para
juzgar cuando la terapia intensiva se convierte en
obligatoria, opcional o no proporciona una garantia
de éxito, es tema polémico y sensible.

Actualmente, se considera que la decision tera-
péutica entre el uso de cuidados, confort y la atencién
paliativa, evitando los cuidados intensivos, compite
enteramente a los padres e informados sobre las con-
diciones clinicas que implican la prematuridad extrema
y las opciones disponibles de terapia *. Varias publica-
ciones tienen resultados claros y consistentes acerca
de la decision de las madres y las mujeres embaraza-
das, desde el proceso de asesoramiento en situaciones
de riesgo de muerte de los bebés, mientras comparten
recomendaciones especificas de acciones de interven-
cion médica en casos de prematuridad extrema®3.

Se observa que los indices de morbilidad gra-
dualmente han sustituido los de mortalidad en nifos
prematuros en los diferentes limites de viabilidad “.
A pesar de que se observé disminucidn significativa
de la mortalidad de los nacidos vivos en la prematu-
ridad extrema, la tasa de lesiones neuroldgica evo-
lutiva sigue siendo alta 5-8. Son dispersas las formas
de evaluacioén de la calidad de servicios de cuidados
neonatales relacionadas no sélo con la salud, pero la
funcionalidad neuropsicomotriz y la calidad de vida
de los pacientes °. Se deben tener en cuenta cues-
tiones relacionadas con diferentes areas de conoci-
miento, que tratan de influir adecuadamente en la
toma de decisiones, transdisciplinaria en unidades
de cuidados intensivos neonatales *°.

Ante la variedad y complejidad de los factores
implicados en las decisiones sobre las intervencio-
nes terapéuticas en condiciones de prematuridad
extrema, este estudio analiza los aspectos éticos de
la toma de decisiones teniendo en cuenta el limite
de viabilidad, la prematuridad extrema y del desa-
rrollo neuropsicomotor.

Método

Este estudio es una revisidn critica de la litera-
tura, y utilizamos las bases de datos PUBMED/Med-
line, Scielo y Lilacs. Se realizé una busqueda por los
descriptores “prematuros”, “ética”, “recién nacido
de peso extremadamente bajo”, registrados en Des-
criptores en Ciencias de la Salud (DeCS), y similares
en Inglés “premature infant”, “ethics”, “extremely
low birth weight infant” (de acuerdo con el MESH);
mas alla de los términos “limite de viabilidad”, “de-
sarrollo neuropsicomotor” y “decision terapéutica”
teniendo en cuenta, ademas, las respectivas inter-
secciones.

Se incluyeron todos los estudios que se cen-
traron en el tema en los ultimos diez afios, sin res-
tricciones de idioma. Se suprimieron los trabajos
presentados en forma del resumen/abstract. Con-
siderando que el tema es amplio y controvertido,
los siguientes aspectos fueron considerados en esta
revision: limite de viabilidad, la prematuridad extre-
ma, el desarrollo neuropsicomotor y las considera-
ciones éticas en las decisiones terapéuticas.

Limite de viabilidad

Hay variabilidad en los criterios de viabilidad
de prematuros entre los paises (desarrollados y en
desarrollo) y también depende del tipo de centro
de salud que asiste a la madre y el recién nacido.
Es posible, sin embargo, para establecer el rango
de posibilidades de viabilidad entre 22 y 26 sema-
nas %12, Los datos disponibles indican que es muy
poco probable la supervivencia de los recién na-
cidos de menos de 23 semanas de gestacion y un
peso inferior a 500 g al nacer, con practicamente
ninguna posibilidad de supervivencia 315,

Estudio realizado por Doyle y colaboradores ¢
mostré que sélo el 10% de los recién nacidos de ges-
tacion de 22 semanas sobrevivié a la hospitalizacion
en unidades de cuidados intensivos, y ninguno per-
manecié con vida durante mas de seis meses. Resul-
tados similares fueron encontrados por Markestad
et al. Y, para el que ningun recién nacido con edad
gestacional menor de 23 semanas sobrevivid. Los
resultados de estos estudios plantean la posibilidad
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de que la no inversidn terapéutica en estos recién
nacidos seria la actitud éticamente correcta.

Para los bebés que nacen con mas de 23 sema-
nas de gestacion y un peso superior a 500 g, la su-
pervivencia y los resultados son inciertos vy dificiles
de predecir. Estos nifios estarian en lo que se llama
de “zona gris”, y la toma de decisiones terapéuticas
se debe basar en una evaluacién cuidadosa de los
datos relativos a la atencién prenatal, la edad ges-
tacional, peso al nacer y el estado clinico al nacer .
Se debe indicar sin embargo, que también la defi-
nicion de “zona gris” difiere entre los estudios y se
considera el periodo de nacimiento entre las 24y 25
semanas . Sin embargo, Parikh y colaboradores *°
mostraron una probabilidad general de la supervi-
vencia sin profunda disfunciéon en el rango de 62% a
63%, cuando los recién nacidos con 25 semanas de
gestacion son sometidos a cuidados intensivos. Por
lo tanto, en muchos centros, los cuidados intensivos
han sido obligatorios para los nifios nacidos a las
25 semanas de edad gestacional 3. Sin embargo, en
entrevista con médicos de paises en desarrollo, se
consideraron no viables los bebés con la edad gesta-
cional hasta 25 semanas y peso al nacer de 800 g *2.

La mayoria de los médicos e investigadores
estan de acuerdo en aplicar el concepto de “zona
gris”, como el mas consistente para definir los limi-
tes de la viabilidad a gran parte de la poblacidn de
recién nacidos prematuros 2. La clasificacion de los
pacientes mediante la “zona gris” tiene en cuenta
varios factores tales como, por ejemplo, la capaci-
dad de los médicos para clasificar correctamente la
edad gestacional de la mujer en trabajo de parto in-
formado antes e inmediatamente después del parto
y para mantener las visitas prenatales regulares con
el obstetra y familia.

El neonatdlogo debe participar en el proceso
de toma de decisiones antes del parto y asistir al
parto de todos los recién nacidos que se encuentran
cerca de este limite de viabilidad, ya que por debajo
del limite el recién nacido es demasiado inmaduro
para tener posibilidades razonables de superviven-
cia, y sin embargo, por encima, existe una mayor
probabilidad de supervivencia sin disfunciones se-
veras. Ademas de la edad gestacional, deben con-
siderarse otros factores antes de tomar la decision,
porque influyen positivamente en el prondstico del
prematuro: mayor peso para la edad gestacional,
embarazo Unico, sexo femenino y la exposicién a
corticosteroides prenatales &1,

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (3): 572-7

Prematuridad extrema y desarrollo neuropsi-
comotor

A pesar de los avances en la calidad de los cui-
dados perinatales, lo que representa una disminu-
cion de la mortalidad, todavia existe un alto riesgo
de lesidn neuroldgica severa 2. La probabilidad de
sobrevivir sin disfunciones y/o deficiencias significa-
tivas disminuye con la edad gestacional, aunque son
heterogéneos los estudios de prevalencia y resulta-
do de deficiencias neurocognitivas y neuropsicomo-
trices asociadas con prematuridad extrema 128,

El prematuro debe ser evaluado de acuerdo
con la clasificacidn internacional del funcionamien-
to, que describe los aspectos de las competencias
de comportamiento, socio-emocionales y de adap-
tacion. Las principales anomalias detectadas en
los supervivientes: retraso en el desarrollo neu-
ropsicomotor, debido a la encefalopatia crénica no
progresiva; la ceguera; sordez; y alteracién en las
habilidades sociales y cognitivas 3.

Las primeras experiencias desagradables
pueden modular la funcién endocrina y cambiar el
patron de desarrollo de los circuitos neuronales,
que interfiere con los sistemas sensoriales, moto-
res y cognitivos. Hay informes en la literatura que
los recién nacidos prematuros (RNPT) expuestos al
ambiente estresante de la unidad de cuidados in-
tensivos neonatal por tiempo prolongado tienen
desarrollo del cerebro y sensorial anormal, pérdida
auditiva y problemas de lenguaje 2%,

Se sabe que los bebés extremadamente pre-
maturos tienen alteraciones en los marcadores de
desarrollo visual, incluso sin dafo cerebral evidente
en imdagenes 28. Acontecimientos criticos y proce-
sos que se producen en la importante fase de ad-
quisicion del sistema visual humano (de la 20 a 40
semanas de gestacion) tales como la exposicion ex-
cesiva a la luz o la terapia de oxigeno puede inducir
la retinopatia del prematuro, desde grados mas li-
vianos y tratables a los mds severos que culminan
en ceguera. Ademas de estas consecuencias, se veri-
ficaron alteraciones en el control central del sistema
visual en dreas como el talamo, la corteza occipital,
el hipocampo, Iébulos parietales y frontales. Todos
estos factores predisponen al desarrollo visual in-
adecuado, lo que interfiere con la programacién y el
aprendizaje de las funciones visuales, visuocogniti-
vas y visuomotoras 2°31,
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Alargo plazo, las diferencias se observan en las
disfunciones en los bebés extremadamente prema-
turos segun el grupo de edad. Las limitaciones fun-
cionales que se encuentran cominmente en edad
preescolar implican habilidades motoras, el autocui-
dado y la comunicacidn; en edad escolar, se identi-
fican retrasos en la educacién en mas de un 50% de
los sobrevivientes; en la adolescencia, todavia estan
presentes limitaciones profesionales y hay informes
de trastornos psiquidtricos 2. Estas actividades re-
quieren redes neurales de atencion bien estableci-
das y funcionales, pero en los prematuros presentan
deterioro en el desarrollo temprano de la atencion,
que puede durar hasta la infancia *, que afecta a las
etapas posteriores de aprendizaje.

Consideraciones éticas en las decisiones tera-
péuticas

Con el nacimiento prematuro, la decision de
inicio y el mantenimiento de cuidados intensivos o
paliativos es muy dificil e implica una serie de cues-
tiones éticas complejas. La introduccién de cuidados
avanzados puede resultar en la supervivencia de los
recién nacidos gravemente comprometidos del pun-
to de vista neuropsicomotor, cognitivo y afectivo; por
otro lado, la no reanimacion o no imponer cuidados
intensivos al nacer implica dejar que el bebé mueray
puede suprimir la posibilidad de vida de un prematu-
ro que se desarrollaria normalmente . El dilema del
equipo en la toma de decisiones sobre prematuros
considerados viables o no, radica en el reconocimien-
to y la percepcién de personalidad del recién nacido,
ademas de asignaciones de valor a la vida de acuerdo
a los factores culturales y religiosos 34.

Los avances tecnoldgicos cada vez mayores en el
cuidado de la salud y la necesidad de buscar una inter-
vencion humana hacen imperativo reflexionar sobre las
cuestiones de bioéticas en la rutina de las unidades neo-
natales. Los nuevos conceptos filosdficos y el fracaso del
modelo biologista han conducido al replanteamiento de
las practicas de cuidado, tratando de enfatizar la visién
humanista y existencial del cuidado *. Cabe sefialar en
este contexto que el objetivo de la bioética es buscar
beneficio y asegurar la integridad del ser humano to-
mando como guia el principio basico de la proteccidon
de la dignidad humana 3.

En la neonatologia, el principio de autonomia
se ve con reservas. Después de todo, ¢quién deter-

mina la eleccién de lo que es lo mejor o mas ade-
cuado para el recién nacido: los profesionales o sus
padres? Mientras que la autonomia es el derecho de
la persona para tomar sus propias decisiones y que
los bebés no son capaces de expresar la autonomia,
los padres estan legalmente autorizados para dar su
consentimiento para que sea hecho un tratamiento.
En este sentido, se defienden discusiones y didlogos
continuos entre el equipo de salud y los represen-
tantes legales para que se tomen decisiones sobre
los procedimientos a ser utilizados en el tratamiento
de los recién nacidos .

Mantener las funciones vitales artificialmente
sin expectativas razonables de recuperacion puede
prolongar el sufrimiento del paciente y sus familias,
que viene a atentar en contra la dignidad del enfermo
Esto no es siempre representar el equilibrio favorable
entre riesgos y beneficios e implica en muy baja cali-
dad de vida, que todavia puede dar lugar a la exclu-
sion de pacientes mas necesitados y viables ¥’ debido
a la falta de recursos para satisfacer todas los pre-
maturos. Lo que se ha discutido mas recientemente
es la terapéutica enfocada a los cuidados paliativos
en los bebés prematuros por debajo de la zona gris,
que incluye el alivio del dolor y el sufrimiento para el
recién nacido y, en relacién para la familia, el apoyo
psicoldgico y orientacion para los préximos embara-
zos, particularmente en los casos de malformaciones
congénitas 3.

Los profesionales de salud también deben
considerar la totalidad de la red de apoyo social y
el apoyo a las necesidades de prematuro extrema-
damente que sobrevivid, por tanto, para mejorar el
pronéstico del resultado funcional de los pacientes
con disfunciones livianas a moderadas, se necesita
optimizar la participacion comunitariay el apoyo ala
familia 32, dado los programas de intervencién tem-
prana parecen ser positivos en el corto y mediano
plazo *. El equipo puede también tratar de garan-
tizar la facilidad de acceso de los pacientes a cen-
tros especializados, con programas de seguimiento
después del alta hospitalaria implementados por un
equipo interdisciplinario, centrados para servir a los
que tienen las mayores deficiencias.

Consideraciones finales

Innovaciones en soporte avanzado de vida,
una mayor especializacion de los profesionales de
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salud, la frecuencia y la adecuacion de las pruebas
prenatales, los avances en el diagndstico y la inter-
vencion precoz de acometimientos perinatales son
procesos corregibles que permiten la supervivencia
de los recién nacidos con edad gestacional y peso al
nacer extremadamente bajos, alargando los limites
de viabilidad.

Sin embargo, dada esta posibilidad, se ha vis-
to que un gran numero de recién nacidos extrema-
damente prematuros estd mostrando problemas
neuroconductuales como disminucion del alcance
cognitivo, trastorno de atencidn e hiperactividad en
la infancia, asi como los trastornos psiquiatricos en
la adolescencia, incluso en ausencia de encefalopa-
tia no progresiva, lo que implica diversos grados de

limitacién neurocognitivo, fisica- funcional y depen-
dencia. Esto plantea la pregunta acerca de la impor-
tancia de valorar no sélo la supervivencia de esos
prematuros, sino también para mantener su calidad
de vida, ya que estan mas predispuestos a secuelas a
corto, medio y largo plazo. Todavia hay dificultad en
definir el nivel limite de prematuridad que guian la
toma de decisiones en relacion a la terapéutica que
debe adoptarse (paliativa o intensiva), especialmen-
te cuando se consideran los recursos disponibles en
la unidad que va a recibir el extremadamente pre-
maturo. Es importante mantener la participacidn de
la familia en la toma de decisiones, de modo que
no sea extinguida la posibilidad de vida plena de un
prematuro posiblemente viable.
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