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L’etica neonatal
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L'atencid perinatal i neonatal comporta nombroses vegades afrontar situacions
amb implicacions etiques i prendre decisions complexes. Els professionals que
treballen en I'atencié a aquests infants i a les seves families han d’abordar aquests
glestionaments etics, amb la finalitat d’aconseguir prendre la decisié més prudent
i raonada possible. Tanmateix, I'orientacié de la situacio i la presa de decisions
poden estar condicionades o dificultades per diversos factors. Aquests factors
inclouen aspectes socials i culturals, aixi com factors relacionats amb la formacié
dels professionals.

Alguns d’aquests factors son:

e La mort com a tabu en la societat. Si ja vivim en una societat d’esquena
a la mort, molt més dificil és acceptar la mort d'un nounat. La mort quan
la vida comenca és, en si mateixa, una contradiccioé dificil d’acceptar.

e La normalitzacié de les situacions critiques croniques. Al mateix temps
gque no acceptem la mort, tendim a conviure amb certa normalitat amb
nounats o lactants que romanen critics de forma cronica, i que viuen a
les unitats de cures intensives neonatals o pediatriques durant mesos o
anys, ja que depenen de cures intensives de forma prolongada. Encara
que sovint la perspectiva de futur és la millora, que aix0 s’esdevingui és
de vegades altament improbable i el tractament podria considerar-se
potencialment inapropiat.

e Una formacié medica orientada fonamentalment a la curacidé, que de
vegades pot oblidar o infravalorar la importancia de “cuidar” com un acte
gue hauria de estar al mateix nivell que “curar”. Aix0 sol acompanyar-se
també d’una escassa formacid en cures pal-liatives.

e Una escassa formacio en ética i en metodologia d’analisi i deliberacié de
casos. La majoria de decisions relatives al final de la vida en les unitats
neonatals venen precedides d’'un procés de presa de decisions entre
professionals i entre aquests i els familiars. I part d’aquestes decisions
estan basades en valors. Com diu el professor Diego Gracia “a deliberar
s'apren deliberant”, i aquest és un exercici que no sempre es fa seguint
una metodologia que propicii encaminar-nos al curs d’accié més adequat.
Multiples factors podrien dificultar el desenvolupament d’aquest procés
de deliberacié, com per exemple la falta de formacié en deliberacié de
casos, |'elevada carrega assistencial amb un ritme accelerat de feina, o
fins i tot la percepci6 dels professionals com a una cosa secundaria.
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e Disposar de molts mitjans diagnostics i terapeutics al nostre abast, i més
en un entorn de cures intensives, fa dificil de vegades renunciar-hi, tant
per als pares com per als professionals.

A més dels factors préviament descrits, hi ha un altre fet que condiciona fortament
la presa de decisions en neonatologia: és la incertesa sobre I’'evolucié i el pronostic.
En el nounat, a diferéncia del que sol succeir en l'adult, la decisid de retirar
mesures de suport vital o de no iniciar-ne de noves no sempre condueix a la mort
del pacient. A més, en aquests infants, establir un prondstic no sempre resulta
facil, atesa la gran plasticitat i capacitat d’adaptacié i recuperacié que tenen. I la
realitat ens demostra que aquells que sobreviuen després de la retirada de
mesures de suport, o aquells a qui es va decidir mantenir el tractament malgrat
considerar que tindrien un mal prondstic vital o neuroldgic, no sempre evolucionen
tan malament com s’esperava, i, en alguns casos, poden assolir una bona qualitat
de vida. Amb aquests antecedents, els professionals intenten buscar la certesa
més gran possible, amb el risc que I'espera a la recerca d’una certesa més gran
pugui comportar, de vegades, caure en |'obstinacid terapeutica.

El Nuffield Council on Bioethics, en el seu informe Critical care decisions in fetal
and neonatal medicine, desenvolupa quatre aspectes en els quals |'analisi de
conceptes etics és molt important. Aquests aspectes soén: el valor de la vida
humana, el paper del millor interes, la deliberacid sobre el final de la vida i la
retirada o no de I'inici de tractament i les consideracions economiques i socials.

Parlant sobre el valor de la vida humana, la primera qlestié podria ser si el valor
de la vida d’un nounat és igual a la d’'un adult amb totes les seves capacitats; I,
fins i tot si aquest valor és igual quan el nounat té dues hores que quan té vint
dies. Encara considerant que la vida humana té un valor absolut, podria ser que
pugui tenir diferent valor (o estatus moral) en diferents etapes del
desenvolupament. El procés de presa de decisions sol ser més complex i es
consideren més dades quan l'infant té diversos dies o mesos que quan esta naixent
o en les seves primeres hores de vida. Tanmateix, la consideracido donada hauria
de ser equivalent.

I si no parlem només de la durada de la vida, sind que entrem en la consideracio
de la qualitat de vida, es torna més complicat el procés de presa de decisions, ja
gue la qualitat de vida és dificil de definir i de mesurar. Els judicis sobre la qualitat
de vida poden estar basats en prejudicis o preconcepcions.

El principi del millor interés de l'infant suposa la consideracié central en la presa
de decisions sobre tractar-lo o no tractar-lo. Tanmateix, la interpretacio i I'aplicacié
d’aquest principi no sempre és facil. I encara que esta clar que l'interés del nounat
ha de ser tingut en compte, també esta clar que els pares tenen interessos, i que
és raonable que aquests siguin considerats en la mesura oportuna en la presa de
decisions.

En referéncia a la retirada o no de l'inici de mesures, encara que és sabut que no
hi ha diferéncies étiques ni legals entre les dues accions, si que pot ser que algu
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percebi diferencies morals o emocionals, i aix0 ha de ser tingut en consideracio ja
que pot condicionar la presa de decisions.

Les consideracions econdmiques i socials també juguen un paper en diferents
nivells del procés de presa de decisions. Encara tenint clara la premissa que és
impossible posar-li un preu a la vida, no és possible obviar que els recursos
d’assistencia sanitaria sén limitats. I també ha de considerar-se I'impacte sobre la
familia que pot comportar la cura d’un infant amb una malaltia cronica o limitant
de la vida. Perd aquest fet també és de dificil valoracid, i mentre alguns estudis
reflecteixen les conseqliéncies negatives per a la familia dels grans prematurs i
objectiven que tenen més nivell d’ansietat, més simptomes de depressid, més
estres o pitjor funcionament familiar, també trobem altres referencies
bibliografiques que parlen de com pares d’infants amb malalties amenagadores i/o
limitants de la vida com sén les trisomies 13 i 18, expressen que viuen la vida del
seu fill com una experiéncia positiva i que la vida de l'infant els aporta aspectes
positius a ells i a la familia. Amb tots aquests factors socials i econdmics convivim
i sén considerats, encara que el nucli per a la presa de decisions ha de ser el millor
interés del pacient.

Comentats aquests aspectes etics, podriem considerar la retirada de mesures o el
fet de no iniciar-les en els casos de nounats seguents:

e Infants nascuts en els limits de la viabilitat

e Anomalies congénites que amenacen/limiten clarament la vida (per
exemple, trisomies 13 o0 18)

e Infants amb malalties que no responen a les cures intensives i que
previsiblement moriran en un curt termini.

e Infants que poden arribar a sobreviure amb dependencia permanent
de suport vital invasiu.

I més enlla de saber en quins pacients podem considerar I'adequacié de mesures,
és important parlar de qui és el responsable d’aquesta presa de decisions. Sabem
gue tan professionals com pares participaran en aquest procés, pero la dificultat
de vegades esta en el nivell de participacié que ha d’exercir cadascu, i més encara
quan les dues parts no estan d’acord. Com informem els professionals i quina
orientacid li donem a la situacid, condiciona la percepci6 de la familia i la seva
opinid davant de com actuar. Es possible que els professionals de vegades ens
sentim més comodes cedint totalment la responsabilitat de la decisié a la familia,
fent-li complicat prendre una decisid6 que ja de per si és dificil, si se’n senten
completament responsables. D’altra banda, també és dificil per al professional
acceptar situacions en les quals la familia es nega a acceptar la retirada de mesures
de suport vital en infants en els quals les esmentades mesures no estan indicades.
Aquestes situacions altament complicades, poden acabar generant un sofriment
innecessari en l'infant, perd també en els pares, i en els professionals.

A continuacié s’exposen dos casos, amb diversos qiestionaments étics que poden
sorgir al llarg de la seva trajectoria, i les dificultats per afrontar-los.

Els casos al-ludeixen a situacions quotidianes en les unitats neonatals d’alta
complexitat, com son la prematuritat extrema i el nounat amb malaltia limitant de
la vida dependent de cures intensives de forma prolongada.
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Cas 1. Gestacié de 24 setmanes, amb pes fetal estimat de 550 g, sospita de
corioamnionitis materna amb amenacga de part prematur.

En els casos de prematuritat extrema, la presa de decisions comenca abans del
naixement, amb qliestionaments sobre si oferir o0 no mesures d’estabilitzacié i
reanimacié. L'edat gestacional és un factor fonamental en les decisid sobre com
actuar, ja que és un factor pronostic molt important, perd també és cert que la
supervivencia i el pronostic a llarg termini depenen de molts altres factors a més
de l'edat gestacional.

Per a les gestacions de 24 setmanes, la majoria de recomanacions sobre l'actuacié
al naixement aconsellen informar préviament la familia, i tenint en compte la seva
opinid i les caracteristiques particulars del cas, prendre una decisié de forma
consensuada. En aquest cas, després d’informar la familia, es decideix
conjuntament iniciar mesures d’estabilitzacid i anar valorant I'evolucié en els dies
successius.

Al naixement, la nena requereix intubacid i es trasllada a la unitat de ventilacié
mecanica. Esta inestable durant les primeres hores de vida per un quadre de sépsia
i en l'ecografia del tercer dia s’objectiva una hemorragia intraventricular i
parenquimatica unilateral. En aquesta situacié ens questionem si hauriem de
continuar les mesures de suport vital, i després de deliberar sobre aix0o i
considerant que es tracta d’una lesio unilateral, es decideix prosseguir les cures.
Tanmateix, no tenim ara més certesa de possibles seqlieles que abans de
naixement?, els atorguem el mateix nivell de participacid als pares ara que
llavors?, i els professionals, valorem els dos escenaris de la mateixa manera?

A mesura que la nena evoluciona, es presenten alguns problemes que va superant
(sepsia, cirurgia del ductus, etc.), fins a aconseguir I'extubacié i el pas a CPAP
(pressio positiva continua en les vies respiratories) als 28 dies de vida. Continuant
amb els controls rutinaris, s’objectiva en I'ecografia cerebral al mes de vida lesions
bilaterals de leucomalacia periventricular. I sorgeixen noves qlestions de com
actuar. Després d’explicar a la familia les possibles seqlieles, els demanem si
davant d’'un nou empitjorament que requereixi mesures de suport vital podriem
no iniciar-les. Estem preparats pares i/o professionals per afrontar aquesta situacio
o simplement continuem amb les cures sense abordar aquests escenaris? Continua
sent el millor interés de la nena en la presa de decisions, o ja pot estar influit per
altres condicionaments?

Cas 2. Nounat amb malaltia limitant de la vida, dependent de cures intensives.

Nadé a terme amb sindrome polimalformativa no filiada (coartacié de l'aorta,
eventracié diafragmatica, pneumopatia no filiada amb hipertensié pulmonar), que
es manté amb suport respiratori invasiu o no invasiu i se sotmet a diferents
cirurgies durant els primers quatre mesos de vida (cirurgia de coartacioé de |'aorta,
eventracié diafragmatica, col-locaci6 de gastrostomia). A més, presenta crisis
convulsives secundaries a lesions isquemiques cerebrals. Als 6 mesos de vida
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continua necessitant cures intensives per a suport respiratori (CPAP) i presentant
dificultats en [l'alimentacié (rebuig de lalimentacié oral, vomits freqlents,
estancament ponderal). El desenvolupament psicomotor és retardat, pero és capag
de contactar, somriure i interaccionar amb els seus cuidadors. Als 6 mesos rebem
el resultat genéetic que objectiva una mutacié amb afectacié multisistemica. Seria
plantejable llavors retirar mesures de suport vital com ara el CPAP? Si no
plantegem aquesta opcid, informariem ja la familia d’'una possible orientacié a una
cura pal-liativa en cas d’empitjorament? Als set mesos presenta una reaguditzacié
i necessita ventilacid mecanica invasiva, ens plantejariem llavors si esta indicat
iniciar la ventilacié mecanica? Un mes més tard, amb 8 mesos, continua ventilat i
els pares no accepten retirar les mesures de suport vital. Hem de continuar el
suport vital atenent el principi d’autonomia dels pares, encara que pensem que no
és el millor interes del nen? I si un altre nounat necessita cures intensives i no
podem acceptar-lo per falta de llits, estem atenent el principi de justicia?

Aguests qliestionaments, i molts d’altres, que es presenten en I'activitat diaria dels
professionals de neonatologia, han de ser sotmesos a discussid i deliberacié de
forma oberta, en benefici dels pacients, de les seves families, dels mateixos
professionals —amb freqiéncia afectats per un sofriment moral—, i del sistema de
salut. I per a aix0 és important que els coneixements sobre ética i deliberacid de
casos formin part de les competencies dels professionals de les unitats neonatals,
i que aquests professionals considerin la deliberacié etica sobre casos com una
part fonamental del seu exercici professional, i aixi poder reduir la distancia entre
I'ética practica i I'acadéemica.
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