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Introduccion: Los avances recientes en medicina neonatal han llevado a la sobrevida de
pacientes antes considerados no viables. Sin embargo, la provisién de soporte vital y terapias
de apoyo agresivas en estos casos han comenzado a ser cuestionadas, ya que no garantizan
un buen pronéstico de vida. Ademas, estudios recientes muestran que gran parte de estos
pacientes quedan con secuelas neurolégicas severas y predisposicion a estados maérbidos
complejos que alteran su calidad de vida. Por tanto, existe un lado negativo, que es el posible
alargamiento inadecuado de los procesos inevitables de muerte de forma poco razonable. En
las unidades de cuidado neonatal, es frecuente que los tratamientos agresivos no se
abandonen hasta que sea inminente la muerte y mal pronéstico del paciente. Esto se deriva del
miedo a etiquetar a un paciente potencialmente curable y con potenciales afios de vida util
como terminal, llegando a prolongar el tratamiento mas alla de toda esperanza razonable. De
aqui, nace el concepto de "limitacion del esfuerzo terapéutico”, el cual se puede definir como la
decision de no iniciar, o bien de retirar si ya se hubiera iniciado, cualquier tipo de tratamiento
que tenga por finalidad prolongar la vida, manteniendo, no obstante, las actuaciones y los
tratamientos necesarios para garantizar el maximo confort y bienestar del neonato. En el
proceso de decision se enfrentan, por una parte, la necesidad de asegurar que se han
proporcionado al paciente todas las medidas terapéuticas Utiles disponibles y por otra, la de no
caer en el "ensafiamiento terapéutico" prolongando inGtiimente situaciones de sufrimiento, tanto
para el neonato como para su familia.

Palabras: Limitacion del esfuerzo terapéutico, soporte vital, ensafiamiento terapéutico,
prondstico y calidad de vida.

Justificacién: Hoy en dia es necesario documentarse sobre la limitacién del esfuerzo
terapedtico, ya que es una practica que se lleva a cabo con relativa frecuencia en la UCIN
(unidad de cuidados intensivos neonatal). El personal sanitario debe conocer en profundidad
los aspectos a tener en cuenta en la LET del neonato, para ejercer su profesion de manera
adecuada y respetuosa tanto con el neonato como con la familia de éste.

Objetivos: 1.- Conocer las situaciones en las que estaria indicada una limitacion del esfuerzo
terapéutico en el neonato. 2.- Enumerar los principios bioéticos que se deben tener en cuenta
en la limitacién del esfuerzo terapéutico. 3.- Describir el papel del enfermero pediatrico en el
proceso de limitacién del esfuerzo terapéutico. 4.- Conocer las necesidades de apoyo y ayuda
profesional de la familia del neonato a la hora de poner en practica la limitacion del esfuerzo
terapéutico.

Material: Bases de datos (SCOPUS, COCHRANE, MEDLINE,PUBMED, ELSEVIER) y
protocolos sobre limitacién del esfuerzo terapéutico a nivel nacional y regional.

Método: Revision bibliografica sistematica sobre limitacion del esfuerzo terapéutico en
neonatos.



Resultados: Como se ha indicado, en la actualidad la limitacion del esfuerzo terapéutico (LET)
esta en auge, debido al gran avance tecnolégico de la medicina. A nivel neonatal, resulta muy
importante saber los principales casos clinicos en los que la LET es una opcion adecuada para
el paciente, siempre en consenso con la familia de éste. *Recién nacidos con enfermedades
muy graves o con prematuridad extrema, con una edad gestacional por debajo del limite de
viabilidad (24 semanas de gestacién) y que previsiblemente, moriran en un plazo breve aunque
reciban las méaximas atenciones médicas. En estos casos, no se debe iniciar o bien se debe
suprimir cualquier tratamiento con objeto de no prolongar una situacién sin salida. Lo contrario,
supondria caer en la obstinacion terapéutica. No obstante, deben ser tratados intensivamente
el tiempo estrictamente necesario para establecer con la suficiente certeza el diagndstico y el
prondstico, y para informar cuidadosamente a la familia de la situacion. *Recién nacidos que
pueden llegar a sobrevivir mediante constantes tratamientos intensivos, pero que tienen un
pésimo prondstico con respecto a su calidad de vida actual y futura. *Recién nacidos que
pueden sobrevivir sin continuos tratamientos intensivos, pero que sufren de manera grave,
sostenida y sin posibilidad de alivio con los conocimientos médicos actuales. Para poner en
marcha la limitacion del esfuerzo terapéutico el profesional sanitario debe tener en cuenta los
principios bioéticos, pues son normas generales y universales que funcionan como una guia en
el proceso de toma de decisiones y en el analisis de dilemas éticos y morales. 1.-
BENEFICIENCIA: realizar una accién para proporcionar bien al paciente. Se trata de ajustarse
al conocimiento de la medicina basada en la evidencia y asegurar los cuidados de caracter
imprescindible. 2.- NO MALEFICIENCIA: no hacer dafio al paciente. No realizar actos médicos
futiles, evitando la obstinacién y el encarnizamiento terapéutico, sin abandonar al paciente ni a
la familia en el proceso de la muerte. 3.- AUTONOMIA: obligacion de obtener permiso para
actuar sobre el otro (utilizar un consentimiento informado como garantia del proceso de
consenso). Los padres tienen que recibir una informacion veraz, clara, comprensible,
pertinente, completa y adecuada para poder tomar decisiones. 4.- JUSTICIA: exige tratar a
todos los pacientes con la misma consideracion y respeto y obliga a distribuir equitativamente
los recursos disponibles. En ocasiones, se produce un conflicto ético. Este se plantea cuando
tras el proceso de informacion, la decisién que toman los padres no coincide con la indicacion
del equipo médico que atiende al paciente, que debe procurar el mayor beneficio para el menor
a la vez que debe garantizar la no maleficencia. Se debe primar una buena comunicacion para
intentar un consenso entre la familia y el equipo asistencial. Los padres son quienes tienen la
capacidad de tomar, junto con el equipo asistencial que atiende al recién nacido, decisiones de
ese tipo. Naturalmente, con anterioridad debe facilitarseles toda la informacién relevante de
manera honesta, veraz y suficiente, sobre la situacion clinica del neonato y sobre el prondstico,
en el cual se ha de incluir de manera ineludible las expectativas de calidad de vida que se
prevean. En caso de imposibilidad de acuerdo entre el equipo médico y los padres puede
recurrirse a solicitar la opinién del Comité de Etica del propio hospital. En todo este proceso, es
de suma importancia el papel del equipo sanitario, especialmente el rol del profesional de
enfermeria. De forma esquematica, las funciones del enfermero pediatrico en la limitacion del
esfuerzo terapéutico deberan ser: *Acompanamiento al final de la vida: la decision y la
implementacion. La fase de decision se inicia con la evaluacién de la situacién por parte del
equipo médico y de enfermeria. Después, este equipo se retine con la familia para entregarles
la informacién sobre el actual manejo de la situacion y el procedimiento a seguir. Este proceso
debe estar documentado en la historia clinica del paciente. La implementacion de la decision
que se ha tomado tiene dos etapas: la primera en la que se consideran las preferencias de los
familiares y la segunda que es la sustitucion de terapias. *Abogacia: el enfermero actia como
abogado de los deseos de la familia del menor, velando por su bienestar. Ademas, ayuda a los
familiares a poder alcanzar objetivos de cuidado, los cuales implican aliviar el dolor en el
neonato y crear la mejor experiencia posible al final de la vida, ayudandoles a aceptar la
muerte. *Agente de informacion: la informacion en el contexto del cuidado critico es muy
importante. Es una de las principales necesidades referidas por los familiares. Es una funcion
muy importante del enfermero la de intercambiar informacién con el médico sobre los deseos
de los familiares, entregar informacion acerca del estado emocional y psicolégico de la familia
del paciente, asi como la de expresar los deseos en cuanto a las decisiones del final de la vida.
*Soporte al familiar: el proceso de toma de decision para la suspension de terapias genera
estrés en los familiares, por lo tanto es necesario acompafarlos en esta situacion. El enfermero
es visto por los familiares del paciente como la persona encargada, junto con el equipo médico,
de brindar soporte, de ayudar a entender la condicion del paciente y de entregar informacion
clara y comprensible sobre la situacion del neonato. Dentro de los pocos estudios que se han



realizado sobre el tema, todos coinciden en un punto en particular, los padres no esperan que
el profesional de la salud asuma como propia la pérdida del neonato, pero si enfatizan algunos
aspectos principales: a. Respeto de todo el equipo profesional hacia la aceptacién de muerte
inminente de su hijo, resaltando la importancia del acompafiamiento durante el proceso. b.
Explicaciones claras y concisas sobre los procesos conducentes al desenlace fatal del neonato,
con actitud de disposicion y comprension frente a las dudas. ¢. Optimizacion de los cuidados
paliativos del neonato terminal, buscando el mayor bienestar hasta el desenlace fatal,
disminuyendo al maximo actos invasivos que puedan ser considerados como encarnizamiento
terapéutico y prolongacion del sufrimiento del paciente. Los padres solo esperan que el
neonato no sufra y esté en las mejores condiciones posibles que lo lleven con tranquilidad y sin
dolor hasta el final de su vida. d. Ser considerados como parte importante del proceso de
diagndstico del prondstico de vida de su hijo. De este punto en particular deriva la gran
importancia de un adecuado canal de comunicacién entre los padres y el profesional de la
salud, donde la veracidad y claridad de la informacion suministrada no permita la generacion de
conceptos erréneos o falsas expectativas que puedan ser consideradas como mala practica
médica.

Conclusiones: & Cada afio nacen unos 15 millones de nifios prematuros en el mundo, y cerca
de un millbn muere o sufre discapacidad fisica o neuroldgica. Por ello, es importante conocer
los diferentes casos en los que esta indicada la LET. & Las sociedades cientificas implicadas
en la atencién a recién nacidos con prematuridad extrema, o bien con enfermedades muy
graves, deben establecer limites a la instauracion de tratamientos mientras no se pueda
garantizar de manera suficiente que, con esta actitud terapéutica, no se causaran o no se
agravaran secuelas muy importantes para el neonato. & El profesional sanitario siempre debe
respetar la vida humana, evitando incurrir en extremos peligrosos relacionados con el manejo
del nifio gravemente enfermo, que lo lleven a la futilidad o encarnizamiento terapéutico para
prolongar su vida biol6gica o al desinterés en su atencion, por las consecuencias negativas que
puede ocasionar en la familia. # Es claro que los roles de los profesionales involucrados en la
LET no estan definidos. Sin embargo, el papel de enfermeria es de suma importancia en este
proceso para la familia y cuidado del paciente. Por ello, se deben resaltar las funciones que
realiza este grupo profesional, justificando su participacion en las actividades en las cuales no
esta siendo tenido en cuenta de la manera que se debiera. « El enfermero puede y debe
participar activamente en las decisiones del equipo sanitario, y también en las relativas al inicio
o retirada de un tratamiento o procedimiento en el paciente critico irreversible cuando se
percibe una desproporcion entre los fines y los medios. & Una adecuada comunicacioén entre el
personal sanitario encargado del cuidado del neonato y la familia de éste es imprescindible en
todo el proceso de LET.
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