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FPlanteo

La utilizacién de alta tecnologfa para el tratamiento de nifios
recién nacidos con peso deficiente o graves anomalfas es un
fenémeno de reciente data. Ocurre que, hasta hace pocos afnos,
las madres daban a luz en sus hogares asistidas pot
comadronas 0 parteras cuya anica preocupacion era intentar
prevenit infeccones que comprometieran seriamente la vida
del binomio madre-hijo. En caso de que el neonato registrara
un peso muy bajo © una prematurez importante en el
momento de nacer, moria casi sin remedio,

Recién una vez concluida la Segunda Guerra Mundial las
flarnantes innovaciones técnicas comenzaron a difundirse con
lentitud por el mundo civilizado. Las variantes en fos
plasticos, los antibioticos, potentes drogas ¥ algunas
modificaciones en los tratamientos médicos se tradujeron en
sensibles mejoras de la asistencia y de las cuidados para este
grupo de pequefios pacientes. En aquel entonces las inter-
venciones se reducfan a la reanimaci6n, la termortegulacion,
la alimentacién adecuada y otras medidas de sostén para com-
batir las dificultades respiratorias |

El proceso se acelerd en la década del ‘60, a partir de la

creacion de Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales y

Cuidados Especiales Obstétricos en centros de alta
complejidad, gue iograron eliminar el compromiso materno
casi por completo, disminuir la mortalidad perinatal en algo
mas del 50%> y el limite de viabilidad a las veintiocho
semanas de gesta v a los 1500 gramos. Las razones gue han
ocasionado esta disminucidn pueden encontrarse en el califica-

1. COUCEIRQ A. Neonatologia: crisis de una especialidad. Jano 37 (G61), 198%.
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do entrenamiento que recibieron obstetras, pediatras ¥y
enfermeras, pero también en la utilizacion de sondas
nasogastricas, oxigeno en altas cencentraciones, nuevos
métodos quirdrgicos y asistencia respiratoria mecénica. Fue
por estos afios que S€ popularizaron los monitoreos
electrénicos y 1a medicion de gases en sangte, al tiempo que €l
manejo de los antibidticos para batailar contra la sepsis
neonatal se hizo més fluido.

1.a neonatologfa aparecia entonces 2 los ojos de los expertos
como la Gltima frontera de la medicina, v Alexander Schaffer
la concebia en términos de “arte y ciencia del diagnostico y
tratamiento de los trastornos del recién nacido.? Sin embargo
este optimisma con que se esperaba el futuro no pudo evitar la
aparicién de patologias inéditas en los sobrevivientes, por
ejemplo ta displasia broncopulmonar, la entercolitis
necronizante o el ductus arteriovenoso.

El reconocimiento de la neonatologia como subespecialidad
pediétrica llegé a los EE.UU recién en 1975, cuando los limites
de viabilidad rondaban ya los 1.000 gramos de peso al nacer.
|2 invencion de catéteres umbilicales y de transductores de
presién arterial fue acompaniada por originales pruebas de
microquimica, al tiempo que =€ corond con éxito el
tratamiento de la enfermedad de la membrana hialina y la
cirugfa neonatolégica correctora de anomalias congenitas y
dofectos cardiacos. Una nueva baterfa de métodos
diagndsticos e puso a disposicion de los profesionales:
ultrasonografia, monitoreo fetal, tomografia axial computada,
deteccién  precoz  de malformaciones, prediccién  de
cufrimiento fetal agudo o crénico, y e estudic de la madurez

. Cfr. SCHAFFER A. Disenses of the Newborn Infints. Phitadelphia - Lendon, S5ou nders,
1960. Precisamente en esla obrz el 1&rmino "noonalologia® aparecid por primera veZ.
Con rapidez este trabajo, junio con thsinh: of the Newbort infant (194 de Clement
SMITH, se convertiria en &} pilar de la disciplina.
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pulmenar fetal. A ellos se sumaron los cuidados
higiénico-dietéticos en las gravidas, Ia interrupcién precoz del
embarazo, las técnicas de nutricion {sondas de alimentacion
transpildricas, alimentacion intravenosa completa), el control
de las infecciones y del metabolismo; lo que posibilitd, tan solo
en los EE.UU, redudir la tasa de mortalidad necnatal en un
4% durante el decenio 1970-1980. La prematurez dejd de ser,
on consecuencia, una preocupacion excluyente, y los afios "800
abrieron un espacic para que Se desplegara un marcado
interés por las hemorragias ventriculares en los nifios muy
pequenos.

En este perfodo se vio a Jos clfnicos debalir con fiereza acerca
del prondstico que podia augurarse a esos infantes enfermos,
pero también fildsofos y moralistas sumaron Sus VOCeSs
intentando identificar principios de accién no refiidos con la
ética que fueran compatibles con jos tratamientos médicos. El
primer articulo de ésta naturaleza que logrd resonandia
internacional fue el que Duff y Campbell publicaron en 19737
pero emprendimientos semejantes se ensayaron con asiduidad
mas tarde. Los hombres de leyes entendieron entunces que las
decisiones paternas y profesionaies de no proveer
tratamientos a recién nacidos con serias deficiencias o
seleccionar a los futuros beneficiarios de las terapéuticas
intensivas eran asuntos susceptibles de analisis legales,
aunque no alcanzaban todavia a vislumbrar las derivaciones
que los hechos tomarian en la "era del bebé anénimo".®

3. DUIT R.; CAMPRELL A. Moral and Blhical Dilemmas in the Special-Care Nursery.
™ Engl ] Med 289 (17}, 1973,

4 Sobre T historia de Jos easos Baby Doe, que invalucraran a adres, profesionales de
hospital, at Depariamento local de Bienastar, al Condado y a los Tribunales Estatnles,
la SI:JprEl'n:s Corte de Justicia, la Casa Dlanca y el Congreso de loa EEUU, amén de
innumerables i;rup-cus de ciudadanos, puede consuliarse MORENC J. Aspectos &ticos
KI' legales en la atencidn de los neonatos delectuosos, Clinices de Perinalelogin de

arleamérren 2, 1987
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En la actualidad las tasas de sobrevida estimadas para ntnos
recién nacidos de alrededor de 500 gramos o con una edad
pestacional de 23/26 semanas se han elevado much{simo, ¥y
también la calidad de vida de unos pocos supervivientes,
aunque la literatura cast no repistra experiencias - serias
anteriores al ano 1977% Ciertamente las medidas técnicas
consignadas se han convertido ya en practicas rutinarias, pero
1a reduccion notoria de la mortalidad neonatal en el grupo de
recién nacidos con peso deficiente no fue acompafiada por una
disminucion equivalente de la marbilidad. En este contexto se
plantean cuestiones cubstanciales sobre la obligacion de tratar
o no a todo nifio con patologfa severa, y cuestiones de proce-
dimiento respecto de quién debe tomar sobre sf la respon-
sabilidad de una decision selectiva.

Los limites que se imponfan al conocimiento médico en los
af0s ‘60 se han desplazado, dejanda al descubierto nuevas areas
de trabajo. Asi los estudios scbre reproduccion humana y
fisiclogfa de 1a gestadon se han conjugado para dar origen a la
penesiatrfa o fetologia, abocada a Ja vida en su etapa
‘ntrauterina. De igual forma obstetras ¥ neonatdlogos han
aportado sus caberes médicos, cientificos y técnicos sobre la
reproduccion humana y Sus efectos sobre la gestante y su hijo,
centrando la atencién en el perioda que va desde la vigésima
semana de la gestacién hasta el vigésimo octavo dia de vida

5. FFEER 5B; SAIGAL 5; LAND ; el al. Bl efecta del tipe de pario =abre el resullado
de los recién nacidos de muy bajo pese en presentacién pelviana. Sinop Chst Gin 30 (3},
1933.
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extrauterina inclusive.” Este terreno comin que enlaza la
etapa neonatal con la del parto y gestacion, denominado
también perinatologia, gira alrededor del nacimiento como
hecho decisive y determinante para la evolucién, crecimiento
y desarroilo ulteriores del pequeno.

E| estado del nifio al nacer expresa los azares de la vida
intrauterina y del momento del parto (traumatismos, lesiones,
etc), por lo que podemos decir que alli se conjugan elementos
genéticos (caracterjsticas de la especie, legados paterno y
familiar) y también macroambientales {situacién geosocio-
cultural), microambientales (estado del dtero que dara o no
lugar al surgimiento de patologfa o anormalidades) y matro-
ambientales {condiciones psicomorbidas de la gestante), bases
Jeterminantes del estado de salud general y del pronostico a
corto, mediano y largo plazo. La escala de Silverman evalGa la
funcién respiratoria de los recién nacidos, asf como las de
Farr-Dobowitz y Capurre miden la edad gestacional aproxi-
mada y el Test de Apgar valora su estado general, sin
embargo estos elementos deé prediccidn tienen validez para los
neonatélopos a posteriori del parto pero ne para los obstetras
que son en verdad los que deben seguir tomando las
decisiones més criticas antes del nacimiento. 5e insiste a pesar
de todo en que el peso registrado al nacer en asociacidn con la
edad gestacional es el indicador privilegiado en la asignacion
de sobrevida al neon ato.”

Las dificultades que se evidencian en el momento del
nacimiente {alteraciones del crecimiento, malformaciones,

5. Avala esta demarcacién PELLER 5. Proper Delineation of the Neanatal Teriod in
Peritatal Morlalily. Am } Public Henlth 55 (7), 1065, Olros autores, R.AEHRMAN entre
ellos (Nennatolagy. St. Louis, Mosby, 1973}, corren el limile hasta fa doceava semana de
estacidn.
_CRENSIIAW C; FAYNET; BLACKMON L; et al. Prematurily and the Obstetrician
Anr ] Cstel Gymecol 147, 1983,
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hipoxia, isoinmunizacion Rh) les presuponen a estos recién
nacidos riesgos inmediatos de morir, pere atin si ese escollo es
superado con éxito, su prondstico a largo plazo continda
siendo incierto. Algunos de ellos quedardn con lesiones
apenas ftransitorias y por tante reversibles (inmadurez,
post-madurez, trastornos neurologicos por hipoglucemia ©
odema cerebral, etc). Los diagndsticos prenatales y neonatales
en forma precoz permiten emprender una decidida accion
terapéutica con otros, aungue a pesar de todo algunas veces la
lesion es permanente, es decir irreversible (la retinopatfa de la
toxoplasmosis, la idiocia del Sindrome de Down, los defectos
espinales severos, la fibroplasia retrolental, 1a enfermedad de
Tay-Sachs, etc). Otras disfunciones graves que aparecen en
relacion con la actividad ordinaria de fa vida cotidiana s6lo se
evidencian a mediano y largo plazo, con el surgimiento de las
habilidades motora, intelectual y afectiva.” Esto significa que
la supervivencia estimada para estos nifos no puede
parantizarles una vida futura medianamente feliz y plena.
Largas estancias en el hospital (60 a 120 dias), constantes
ceinternaciones a lo largo del primer afio de vida {cuatro a
seis, de quince dfas promedio cada una), peregrinajes
semanales por distintos consultorios médicos y una escalada
aterradora de costos que hace tambalear a la politica sanitaria
estatal completan este panorama desolador. Existe, entonces,
un desequilibrio flagrante entre una mortalidad decreciente y
una morbilidad en aumento que los hacedores de milagros
técnicos no llegan a apreciar en tado su esplendor, porque a
los pocos dias del alu mbramiento interrampen definitivamen-

8 Cir. BENASAYAG L; LARGUIA M: KOREMELITE. Evolucion de 50 recién nacidos
deprimidos graves realizada a los 6 anas. (Nustetricin y Gincoologi Latinonmericami 42
E;E],HH- T:ﬁﬂ?_’. 361, CASTILLO E. Condiciones al nacer ¥ future del nifio, Revisht
Hinomericam: de Pﬁ'im:!ni'ng:’ﬂ 7 (151) 1987 HERVIAS VIVANCO B. Encuesla
retrospectiva de las repercusiones del parto en el rendimiento intelectual del nifo

del adolescente en ninos con deficiencas y parilisis cerebrales. Revista Espaiicdit de
Olistetrica y Gineoologfo. 45 (331). 1987,
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te su contacta con la familia y con el nifio enfermo. Los
profesionales que los celevan en el cuidado se veran
enfrentados a dificultades nuevas y estaran obligados a
<obrellevarlas. Estas son las razones por las cuales algunos
neonatologns estiman que ol nacimiento de nifios con muy
bajo peso no deberia set considerado un hecho "natural” bajo
ninguna circunstanda.

1 as autoridades de nuestras instituciones hospitalarias se
encontraron asf, imperceptiblemente, frente a un hecho
consumadao sobre el cual no tuvieron el suficiente tiempo para
reflexionar: el aumento creciente de ninOs COR MUY bajo peso
nacidos vivos. Ellas prestan el escenaric en el cual se
desarrolla un drama representado por familiares, nifios enfer-
mos, autoridades estatales y miembros del equipo de salud.

De un lado los padres de la criatura -en definitiva sus
voceros legitimos- reconociendo abiertamente el valor de la
salud, pretenden que la asistencia médica no excluya a sus
hijos. Esperan que los profesionales implementen con ellos
tecnologias de avanzada (diagnosticas, pronosticas ¥ de
tratamiento), pues estin informados sobre |a existencia de
nuevos elementos que conceden l1a posibilidad de actuar adn
en situaciones extremas. Mds alla de los andlisis de
costo/beneficio reclaman que la vida de sus hijos ¢con peso
deficiente sea protegida y respetada, invocando un derecho a
nacer sin desventajas.

El Estado, como contrapartida, se encuentra obligado a ren-
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dir cuentas al conjunto de la sociedad sobre la utilidad
alcanzada con SuS intervenciones, Esto hace que Sus
programas sanitarios incistan en la necesidad de contener los
pastos y evalden cesudamente la manera en la cual se
distribuiran los escasos recursos exjistentes (aparatnlngi‘a,
personal especializado, instalaciones hospitalarias, etc). Esta
clecaidn se realiza en un micronivel segan las condiciones y/o
prondstico de cada nifio en concreto, pero también en un
macronivel que atiende a ia cuestion de los costos,
considerando los intereses estatales y la politica sanitaria
vigente. Una porcion apreciable de recursos es consumida por
los recién nacidos con peso deficiente y por Jos pacientes en
trance de morir, razén por la cual estas dreas de la atencidn
médica son campo privilegiado para jos planificadores a la
hora de hacer recortes presupuestarios.

En cuerpo médico ocupa un jugar intermedio en esta sorda
disputa que sostienen las familias con el Estado. Perciben
claramente que un OpoFiuNG diagndstico prenatal o un adecua-
do tratamiento para el nifio prematuro no es tan s6lo una op-
Gén técnica sino que también conlleva una impronta ética
considerable. Poner en funcienamiento todo el arsenal
dientifico, suspender sa accidn © abstenerse de tomar medidas
en favor del necnato, son posturas (ue revelan la identificacidn
de los profesionales con un sector de los intereses en pugna.
Son precisamente médicos los que en forma un tanto
incoordinada han  adoptado conductas ¥y propuesto
"soluciones” perinatales, apoyandose en una casiistica
variada. Aunque, a pesar de ello, un mismo profesional
enfrentado a situaciones similares no siempre adopta idéntica
conducta, sino que su parecer individual muda de acuerdo
con las presiones exteriores de sus colegas, de la familia del
nifio o de la Gitima lectura realizada. Esos intentos han sido
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por lo general muy endebles y acarrean en poco tiempo mas
cuestionamientos éticos que los que logran sorteat.

Justo es reconocer que 1a creciente tecnologfa enfrenta a los
intereses estatales con las responsabilidades pal.terrmﬁ;Ei pero es
el equipo médico el que debe correr con las decisiones
dificiles, considerando la naturaleza, intensidad y beneficio
real de los tratamientes que ponen a disposicion de sus
enfermos, eligiendo entre [a calidad y la cantidad de vida que
pueden ofrecerles, evaluando cudl es verdaderamente la edad
gestacional minima y cuan prematuro es demasiado prema-
turo. Las resoluciones empiricas de estas cuestiones que oS
profesionales ensayaron no nos han aportado normativas
especificas ni una evaluacion cacial de las técnicas en uso.
Tampoce tlegaron a conformar un marce moral que sirviera
para regular conductas en el ambito hospitalario y s€ validara
como instrumento Gtil a 1a hora de racionalizar los cuidados
ntensivos indiscriminados. Nuestra yoluntad de visitar el
espectro perinatal de la mano de la bioética, entonces, pre-
tende dejar atras esas deficiencias y promover decisiones
participadas que alcancen a dirimir esos conflictos de valores

morales y vitales.

La Organizaciin Mundial de la Salud ha declarado que
aquellos programas de salud materno-infantiles que hagan
hincapié en la supervivencia, crecimiento y desarrollo del nino

9. JONSEN A; LISTER L. Newborn Intensive Care: The Ethical [hlemma. Hrstirigs
Cenl Rep 8, 1976
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merecerdn prioritariamente  su atencion. Ocurre que la
inmadurez y las deficiencias nutricionales se presentan como
causas basicas o asociadas del 57% de las defunciones de
infantes menores de un ano en Ameérica Latina!® y por lo tanto
el peso favorable al nacimiento surge en este contexto a la
manera de un indicador privilegiade para vigilar y evaluar
es0s pProgramas sanitarios.

La experiencia de varios paises americanos (Costa Rica,
Chile y Cuba entre ellos} sefiala una reduccién notable de la
mortalidad infantil en pequefios que presentaron un peso
favorable al nacer. Estos positivos cambios se lograron a través
de intervenciones miltiples y demuestran jaa posibilidades
cGertas de introducir modificaciones en el campo perinatal a
pesar de las dificultades econdmicas, sociales, politicas y
ambientales que los paises de la regitn atraviesan. 5in
embargo hasta el momentd la mayor preocupacion se ha
centrado en los aspectos del cuidado y del tratamiento del
recién nacido con peso deficiente mas que en las posturas
preventivas y consideraciones éticas del problema. Esta
actitud explica entonces el incremento de la supervivencia
s mediata de esos pequefios mediante el empleo de tecnologia
muy costosa. Como contracara de este fendmeno se observan
timidos avances para obtener desarrollos normales, evitar se-
cuelas neurclégicas y disefar conductas de atencién ética-
mente viables.

Actualmente las tasas de mortalidad globales de los recien
nacidos prematuros oscila entre el 175,9%s v € 316,6%0 segun
consta en diversos estudios,]’ y es de dos a tres veces mayor

10. PUFEER R; SERRANG C. Carnederistioas de lo anorialidad en [ Hiiez. Washington,
OPS-OMS, 1373

11. Cfr. PUFFER R; SERRANO C. Civacleristions del peso ol micer. Washinglon,
OPS-OMS, 1988, p.6d.
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gue las de Jos retrasos de crecimiento intrauterino. Esta altima
categorfa ostenta igualmente una mortalidad varias veces
mayor gue la del grupo de nifios que pesaron mas de 2500g. al
nacer. 12 Los indices toman sentido cu ando advertimos quelos
prematuros son susceptibles en  alto grado de contraer
infecciones que la inmadurez de su sisterna inmune les impide
combatit, de sufrir hemorragias internas (por deficiencias de
cus factores de coagulaciony, anemias y otros desérdenes
fisicos {menor capacidad funcional de los sistemas vitales).
Tan s6io este grupo acaba cancentrando la tercera parte de la

Probablemente las causas Fesporgabies G R avuaciy
anticipado también incidan en el estado de salud y posterior
desarrollo de estos nifics, aunque poder identificarlas no
resulta una tarea facil debido a sus variaciones espaciales y
temporales. Mdltiples estudios han tratado de asociar factores
tales como los patrones reproductivos de una colectividad, la
edad vy la raza de la gestante, su falta de madurez orgénica 0
sy estado nutricional deficiente, su nivel educacional bajo, 1a
falta de atencion prenatal adecuada, su escaso aumento de
peso durante el smbarazo o la duracion de la gesta, sus
habitos perniciosos (tabaquisma, violento trabajo fisico, etc), la
rotura prematura de membranas y otras complicaciones del
embarazo {infeccién de vias urinarias por ejemplo) con estos
nacimientos patoldgicos. Los resultados que han obtenida son
dificilmente comparables por cuanto se trata de investi-
gaciones de cardcter local o regional, pero a pesat de ello pue-
de subrayarse con certeza que la asociacion de factores de-
letéreos eleva la mortalidad geométricamente. Siguiendo los

12. Los recién nacidos eon peso favorabie al nacimienlo lienen tasas de maorlalidad
bajas en comparacidn con los pifivs que presenlan bag peso 0 Mu bajo peso, Las
Jnicas excepoiones se regishan en las zotas donde el tétanos neonata ha devenido un

Aagelo.
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Pasos de una encuesta \levada a cabo en Gran Bretafia en 1957,
Butler y Alberman marcaron esas relaciones'> que se
encuentran signadas por el retraso econOmico, social y
cultural. Por lo tanto debemos entender que el bajo peso al
nacer denuncia de manera s directa las deficiencias de la
organizacion del sistema canitario para cubnr necesidades

durante el perfodo prenatal.
Contamos hoy entonces con una determinacién estadfstica

que sefiala cudles son las condicianes més favorables para la
reproduccién humana y, pot fo tanto, también las de menas
riesgo para la madre y el nifio por nacer.!! Es la Comunidad
ey su conjunto la que puede brindar 2 cada uno de sus
miembros los mejores medios para la obtencion y el
mantenimientn de esas condiciones a través de una plani-
ficacion realista. No existird manera de reducir la incidencia
del bajo peso al nacer entonces mientras se sigan delegando
las responsabilidades sociales y se carguen las culpas sobre 1a
esfera médica.

13, BUTLER N; ALBERMAN E Perimalel Probicms. Telimburg - Londan, Livingston,

1969,
14. Entendemos por Tigsgo todas aquellas "siluaciones asocindas con mayor [recuencia

a la apaticion de patologia otginica & fundiona! gue se acompafia de mas alta proba-
bilidad de lesién o muerte”. (Lliaz del Castillo E. Fanorama actual y perspeclivas de Ia
neonalologia. Perimatol Reprad Heom 2 (3) 1984)
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Los protagonistas

1. EL PACIENTE

1.1

g recurrimos al diccionario para informarnos sobre la
manera en que debemos entender las frecuentes apelaciones
discursivas al término "nifio”, nuestra confusion seguramente
aumentard en lugar de disminuir. "Hija o hijo de padres
humanos', reza una definicidn; "no nacido todavia o recién
nacida", sugiere otra; individuo "que se halla en la nifiez", es
dedir en ese "periodo de la vida humana que se extiende desde
el nacimiento hasta la adolescendia’, acota por fin una tercera
caracterizacion que las dencias médicas han adeptado con
beneplacito, Deberiamos todavia incluir en este listado a la
propuesta legislativa encerrada en el articulo 1 de Ja Conven-
cién sobre los Derechos det Nino, que prefiere comprender
dentro del substantivo a "todo set humano menor de 18 anos
de edad, salvo que, en virtud de una ley que le sea aplicable,
haya alcanzado antes la mayoria de edad.’

Lotas cuatro visiones de la infancia no pueden menos que
provocar alguna perplejidad en el estudioso del fendmeno
biomédico. Por un lado porque el criterio cronoldgico
subyacente que permiticia distinguir a la nifiez de la
adolescencia y la adultez resulta sdlo una comodidad
operativa, pero de ninguna manera un detector ptivilegiado
de la especificidad de esas etapas. Por otro lado, se intenta
sugerir que los organismos pasan de un estado a otro en forma
repentina, cargando sobre sf el peso deuna distincion biologi-

15 OMNL. Convencidin sobre las derechos del ning 1989, Bol Tasi Intermn Nifio 20 53,
1990. Nétese que la definicién expresada no hace ceferenda alguna al momento de la
concepcion,




