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RESUMEN

Introduccion: El comfort care neonatal es el cuidado
paliativo y de apoyo que se brinda a los bebes que nacen
con bajisimas posibilidades de vida y fallecen a las horas o
a los pocos dias, para suavizar o mitigar el dolor y poner
calidad de vida en estos pacientes. Objetivo: Identificar
los conocimientos y practicas de los pediatras con respecto
a la atencion perinatal en nifios con malformaciones con
prondstico reservado de vida. Material y Método: Estudio
observacional, descriptivo, de corte transversal. Se aplicd
una encuesta anonima con preguntas cerradas a Pediatras
del Centro Materno Infantil del Hospital de Clinicas,
Facultad de Ciencias Médicas de San Lorenzo y del
Hospital General Barrio Obrero del Ministerio de Salud
Publica y Bienestar Social. Resultados: Se analizaron 106
encuestas, 89 (84%) de los pediatras no recomiendan el
aborto a una mujer embarazada cuyo hijo nacera con
malformaciones incompatibles con la vida. El 16% (17)
recomiendan el aborto en aquellos casos, para evitar el
sufrimiento de los padresy porla calidad de vida que estos
bebes llevarian. En el caso de los recién nacidos que no
respiran al nacer, 93 (88%) de los pediatras deciden no
reanimarlo, 85 (80%) de los pediatras no tienen
conocimiento de un protocolo en el manejo de estos recién
nacidos, y s6lo el 21 (20%) conoce el comfort care neonatal.
Conclusion: La mayoria de los pediatras no conoce un
protocolo para el manejo de estos bebes, y utilizan su
propio criterio. La conducta tomada ante el nacimiento de
estos nifnos, que no respiran al nacer fue deno reanimar. La
mayoria de los pediatras no recomendarian el aborto a una
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ABSTRACT

Introduction: Neonatal comfort care is the palliative and
supportive care provided to infants who are born with
very low chances of life and who die within hours or a few
days of birth, to soften or mitigate pain and to improve the
quality of life in these patients. Objective: To identify the
knowledge and practices of pediatricians regarding
perinatal care in children with malformations with a poor
prognosis. Materials and Methods: This was an
observational, descriptive and cross-sectional study. An
anonymous survey with close-ended questions was given
to Pediatricians at the Maternal and Child Health Center of
the School of Medicine's Clinicas Hospital in San Lorenzo
and the Barrio Obrero General Hospital, which belongs to
the Ministry of Public Health and Social Welfare. Results:
106 surveys were analyzed; 89 (84%) pediatricians do not
recommend abortions to a pregnant woman whose child
will be born with malformations incompatible with life.
16% (17) recommend abortions in those cases to avoid the
suffering of the parents and because of the quality of life
that these babies would have. In the case of newborns who
donotbreathe atbirth, 93 (88%) pediatricians decide not to
provide resuscitation, 85 (80%) pediatricians are not aware
of the existence of a protocol to manage these newborns,
and only 21 (20%) know about neonatal comfort care.
Conclusions: Most pediatricians are not aware of the
existence of a protocol to manage these newborns, and use
their own criteria. The usual decision when faced with a
newborn that did not attempt to breathe at birth was to not
resuscitate. Most pediatricians would not recommend an
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mujer embarazada cuyo hijo nacera con malformacién
incompatible conlavida.

Palabras clave: Cuidados paliativos, atencion perinatal,
malformaciones congénitas, recién nacidos.

INTRODUCCION

La ética era considerada desde la antigiiedad como
la busqueda de la mejor definicion del valor moral
de la vida humana, partiendo de la evidencia de que
la vida misma era algo 'dado’ y que no requeria, ser
definido™”.

Los cuidados intensivos neonatales han
evolucionado alo largo del tiempo, gracias a lo cual,
hoy permiten la supervivencia de neonatos en
: : G4 :

situaciones extremas"”. El comfort care es el cuidado
paliativo y de apoyo que se brinda a los pacientes
con una enfermedad en estado terminal para mitigar
el dolor y poner calidad de vida en estos paciente"”.

Existe el comfort care neonatal, dado a aquellos
bebes que nacen con bajisimas posibilidades de vida
y fallecen a las horas o a los pocos dias®”. Estos nifios
presentan los mismos derechos de los que se
encuentran en estado sano, cuando en la madre; en
sus controles prenatales; salta a relucir que presenta
alguna malformacion con pronoéstico reservado de
vida, por lo que se requiere de un tratamiento
adecuado, basado en un protocolo, para brindar una
buena atencién perinatal™”.

Pensar que un neonato enfermo es un ser humano
con los mismo derechos que uno sano, tener una
identidad, aunque sea por pocas horas, y que esto
implique que la familia pueda darle un nombre,
bautizarle, y darle un sepelio normal, brindarle su
amor hasta el tltimo momento y que la madre pueda
estar acompanada de sus familiares hasta el final, que
no se sienta sola sin el apoyo del entorno familiar®".

Los padres deben trabajar con el equipo médico para
garantizar los cuidados basicos que reclaman estos
bebés y hacerles su vida confortable sin perder su
dignidad y grandeza que todo ser humano merece
por simismo“"”.

Se ha considerado importante realizar este trabajo
para obtener informacién acerca de los
conocimientos y practicas de los pediatras con
respecto a la atencion perinatal en nifios con
malformaciones con prondstico reservado de vida,

abortion to a pregnant woman whose child will be born
with malformations incompatible with life.

Key words: Palliative care, perinatal care, congenital
malformations, newborns.

porque el mal manejo de estas situaciones puede
implicar desgate emocional de los padres y del
equipo médico, puede aumentar los costos de la
atenciéon del recién nacido y puede tener
implicancias legales y ademas permitira conocer los
derechos de los nifios que nacen con pronostico
reservado de viday desus familiares.

Objetivo: Identificar los conocimientos y practicas
de los pediatras con respecto a la atencion perinatal
en nifos con malformaciones con prondstico
reservado de vida.

MATERIALES Y METODOS

Estudio observacional, descriptivo de corte
transversal. Los datos fueron tomados mediante una
encuesta dirigida a Profesionales Médicos Pediatras
del Centro Materno Infantil del Hospital de Clinicas,
Facultad de Ciencias Médicas de San Lorenzo y del
Hospital General Barrio Obrero del Ministerio de
Salud Publicay Bienestar Social. Fueron incluidos en
la muestra un total de 106 Médicos Pediatras de
ambos sexos que se encuentran en el ejercicio de la
profesion.

El muestreo se realizé en forma no probabilistica, por
conveniencia, a todos los Profesionales Pediatras. Se
invitd a participar a los médicos pediatras a través de
la distribucion de un cuestionario.

Las variables del estudio fueron: edad y sexo, region
geografica donde ejerce la profesion, conocimientos
y practicas en la atencion perinatal de los pediatras
con respecto a los nifios con malformaciones con
prondstico reservado de vida: reconocimiento de los
aspectos cognitivos relacionados con el inicio de la
vida humana, grado de aceptaciéon o rechazo del
aborto terapéutico y aborto eugenésico, cuidados
brindados en la atencidn perinatal, grado de
conocimiento de los pediatras generales en cuanto al
confort care, pautas de acompahamiento que se
brinda a los familiares de los nifios que nacen con
malformaciones con prondstico reservado de vida.
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Aspectos éticos

La participacion de las personas encuestadas ha sido
voluntaria; se les ha informado de los fines de la
investigacion. La encuesta fue anénima, guardando
la confidencialidad en todo momento.

RESULTADOS

De los 106 pediatras encuestados el 50% (53) fueron
menores de 40 afos, seguido de un 44% (47) de 40 a
59 afos, y 6% (6) de los encuestados corresponde a 60
afos o mas.

En cuanto al sexo; el 83% (88) de los pediatras son del
sexo femenino, y 17% (18) del sexo masculino.

Referente al 4rea geografica donde ejercen su profesion,
88% (94) de los pediatras encuestados lo ejercen en el
Departamento Central, 6 (6%) trabajan en el interior del
pais, y 6% (6) de ellos ejercen ambos lugares.

Al ser consultados sobre el inicio de la vida humana,
el 98% (104) de los encuestados manifiestan que la
vida humana comienza desde la concepcién, solo un
1% (1) respondié que desde el momento de la
implantacion en el endometrio y otro 1% (1) refiere
quelavidahumana comienza al nacer.

A la pregunta, si recomendarian el aborto a las
madres que esperan hijos con anomalias
incompatibles con la vida, el 84% (89) de los
pediatras expresan que no recomendarian el aborto
a una mujer embarazada cuyo hijo naceria en esas
condiciones (anencefalia, trisomia 18, trisomia 13), y
el 16% (17), si recomendaria el aborto en aquellos
casos para evitar el sufrimiento delos padres y porla
calidad de vida que estos bebes llevarian.

Ante un nifio que nace con una malformacion
incompatible con la vida, y que no respira al nacer, el
88%(93) de los pediatras deciden no reanimar, el
12%(13) delos encuestados decide reanimarlo.

Ante un nifo que nace con malformaciones con
pronostico reservado de vida y que respira al nacer,
46 (43%) de los pediatras lo internan en sala de
cuidados minimos, 29 ( 27%) de los pediatras lo
internan en sala de cuidados intermedios, 26 (25%) de
los pediatras se asegura del grado de malformaciones
externas y luegolo ingresa a terapia intensiva, y 5 (5%)
aplican otra conducta dependiendo de los estudios al
nacer y lo dejarian en contacto con la familia.

Se percibe que 69 (43%) de los pediatras que
decidieron la internacion, de un nifio que nace con

malformaciones incompatible con la vida en sala de
cuidados intermedios o minimos, adoptaron las
siguientes conductas: verificaron del requerimiento
de oxigeno, mantuvieron temperatura corporal
adecuada del recién nacido, colocaron una via
periférica para hidratacién parenteral, y colocaron
sonda orogastrica para posterior inicio de
alimentacion. Los demads 21 (20%) de los pediatras
solo se asegur6 que no requieran oxigenoterapia, 4
(4%) coloca via periférica e inicia hidratacion
parenteral, 3 (3%) sdlo coloca sonda nasogastrica y
evalta inicio de alimentacién con leche, y 9 (8%) de
los pediatras prioriza mantener la temperatura
corporal adecuada del reciénnacido.

La conducta de la mayoria de los pediatras que se
encuentran ante el nacimiento de nifios con
malformaciones incompatibles con la vida y que no
respiraron al nacer, 99 (93%) pediatras comunican ellos
mismos de la situacion de estos nifios a los familiares, 6
(6%) prefieren que sea otro profesional quien lo haga, y
1 (1%) de los pediatras tratantes no avisa a nadie.

De todos los encuestados 66 (62%) de los pediatras
utilizaron su propio criterio para el manejo de los
recién nacidos con malformaciones con prondstico
reservado de vida, y 40 (38%) se basd en
conocimientos basicos de cuidados paliativos.

Se observa que el 85 (80%) de los pediatras, no tienen
conocimiento de un protocolo para el manejo de los
bebes que nacen con malformaciones con prondstico
reservado de vida (comfort care neonatal), y sélo 21
(20%) conoce el comfort care neonatal.

Un total de 91 (86%) pediatras, afirmé desconocer la
existencia de un organismo a nivel nacional de apoyo
a estos nifos que nacen con malformaciones con
prondstico reservado de vida y a sus familiares, y 15
(14%) conocen la existencia de un organismo de
apoyo anivel nacional para estos bebés que nacen con
malformaciones con pronostico reservado de vida.

DISCUSION

Los profesionales sanitarios que trabajan en las
unidades de pediatria y neonatologia, se considera
importante que estén capacitados en el cuidado del
recién nacido enfermo y su familia, cuando el recién
nacido presenta una enfermedad con prondstico
reservado de vida. El esfuerzo se centra en evitar
tratamientos desproporcionados e inutiles, que
producen dolor, disconfort y separan al nifio de su
familia. Estas situaciones suelen ocurrir cuando el
recién nacido tiene una enfermedad incurable,
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inmadurez extrema, o graves malformaciones
congénitas"*"”.

En el presente trabajo el nivel de conocimientos y
practicas de los pediatras con respecto a la atencion
perinatal en nifios con malformaciones con
pronostico reservado de vida se analiza aspectos
éticos sobre el conocimiento del inicio de la vida,
dilemas éticos sobre la recomendacion del aborto, de
la limitacion del tratamiento, a parte del
conocimiento sobre la existencia de un protocolo
para el manejo de estos nifios que nacen con
malformaciones con pronoéstico reservado de vida.

La atencién al recién nacido con malformaciones con
pronostico reservado de vida, y a sus familiares,
requiere un considerable esfuerzo, dedicacién y
formacion de todo el personal sanitario®".

El personal sanitario deberia tener un espiritu

humanistico vy estar sensibilizado, concientizado,
y

familiarizado y capacitado para poder otorgar estos
y 6,14

cuidados especializados®".

Para la formacion del equipo debe haber union, huma-
nidad, colaboracién entre los integrantes, y una com-
petencia compartida, es decir, un fin tinico, ademas de
una gran paciencia y alta tolerancia a la frustracion””.

Al ser consultados sobre el inicio de la vida humana,
el 98% (104) de los encuestados manifiestan que la
vida humana comienza desde la concepcidn, solo un
1% (1) respondi6 que desde el momento de la
implantacion en el endometrio y otro 1% (1) refiere
quela vidahumana comienza al nacer.

En el texto de Bioética utilizado en la Facultad de
Ciencias Médicas de la Universidad Nacional de
Asuncion” se afirma que la vida humana comienza
con launién del ovuloy el espermatozoide, al que se
denomina cigoto. En este nucleo estan los 46
cromosomas, conformados con 23 del padresy 23 de
la madre, estos 23 pares de cromosomas tienen en si
el programa individual y es una informacion
genética que es cualitativamente diversa respecto a
las células de los organismos paternos y maternos".

Desde la fecundacion el embrién desencadena una
serie de actividades como la expresion de su codigo
genético, la sintesis de proteinas dirigidas a su
desarrollo, por tanto el cigoto y luego el embrion es
yaun ser humano y no un montén de células®”.

A la consulta si recomendaria aborto, a las madres
que esperan hijos con anomalias, el 84% (89) de los

pediatras manifiestan que no recomendaria el aborto
a una mujer embarazada a quien se le informa, a
partir de resultados médicos, que su hijo nacera con
una malformacién incompatible conla vida, y el 16%
(17) sirecomendaria el aborto en aquellos casos para
evitar el sufrimiento de los padresy porla calidad de
vida que estos bebes llevarian.

Como Benedicto XVI expresa en el Catecismo Joven
de la Iglesia Catdlica Georg von Lengerke; que la
minusvalia previsible de un nifio no puede ser un
motivo para interrumpir un embarazo, porque
también la vida con minusvalia es igualmente valiosa
afirmada por Dios, porque en esta tierra nunca puede
nadie tener garantia de un vida sin limitaciones
corporales, espirituales o intelectuales””

Ante un nifio que nace con una malformacion
incompatible con la vida, y que no respira al nacer, el
88% (93) de los pediatras deciden no reanimar, el
12% (13) de los encuestados decide reanimarlo.

En un estudio similar sobre evaluaciéon de la
percepcion y experiencia que tienen los médicos que
trabajan en las unidades de cuidados intensivos
pediatricos, donde se realiz6 encuestas a 95 médicos.
El 958% refieren que en su UCIP se toman
decisiones de limitacion terapéutica. La decision de
no reanimar es la forma mas frecuente de limitacion
del esfuerzo terapéutico, aunque muchos médicos
reconocen no tener las ideas claras sobre este y otros
aspectos de ética clinica"’.

El Prof. Dr. Enrique de Mestral en el Manual de
Bioética define limitacion de esfuerzo terapéutico a
la suspensién o no instauraciéon de todo tratamiento
desproporcionado ante la inminencia de la muerte,
aun las relativas a las eventuales complicaciones

agudas”.

Se observa, 85 (80%) de los encuestados no tienen
conocimiento de un protocolo para el manejo de los
bebes que nacen con malformaciones con prondstico
reservado de vida (comfort care neonatal), y sélo 21
(20%) conoce el comfort care neonatal.

Como se menciond en un estudio realizado por
Universidad Nacional Autonoma de México,
Departamento de Medicina Familiar en el afio 2012 el
93.6% de los encuestados reconocié no haber recibido
una formacioén adecuada para atender correctamente
a un paciente con pronostico reservado de vida.
Mientras que el personal de salud no reciba capacita-
cion en cuidados paliativos, no se podra mejorar la
calidad dela atencién al grupo de pacientes™”.
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La mayoria de pediatras encuestados (86%)
desconoce la existencia de un organismo a nivel
nacional de apoyo a estos nifos que nacen con
malformaciones con prondstico reservado de vida y
a sus familiares, 91 (86%) los pediatras desconocen 'y
s6lo 15 (14%) conoce la existencia de una tal entidad.

En nuestro pais por ejemplo podemos citar a la
Fundaciéon Juan Pablito, de ayuda a bebes con
trisomia 13 y 18, bebes prematuros, reconocimiento
abebes fallecidos y apoyo a sus padres®.

La conducta de la mayoria de los pediatras que se
encuentran ante el nacimiento de nifios con
malformaciones incompatibles con la vida y que no
respiraron al nacer, 99 (93%) pediatras comunican ellos
mismos de la situacion de estos nifios a los familiares, 6
(6%) prefieren que sea otro profesional quien lo haga, y
1 (1%) de los Pediatras no avisa a nadie.

La participacion de los padres en estas situaciones
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