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Antecedentes

Hay pacientes de mal prondstico en los que se plantean
serias dudas sobre el beneficio real de los tratamientos de
soporte vital utilizados, considerandose la posibilidad de li-
mitar dichos tratamientos, decisiéon que conlleva interro-
gantes éticas y de procedimiento.

Objetivos

Conocer la frecuencia con la cual se toman decisiones
de limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) en recién na-
cidos, las caracteristicas de los pacientes y los criterios
utilizados por los responsables de la decision.

Pacientes y métodos

Estudio multicéntrico descriptivo y prospectivo. Se in-
cluyeron los recién nacidos correspondientes a 15 unida-
des de neonatologia fallecidos durante su estancia hospita-
laria en el periodo 15 de enero de 1999 a 15 de enero de
2000 y aquellos pacientes en los que se tomo una decision
de LET. Se definié LET como aquella decision clinica de no
iniciar o retirar un tratamiento de soporte vital.

Resultados

Se han incluido un total de 330 pacientes. Se efectudé LET
en 171 neonatos de 330 (52 %), de los que fallecieron
169 (98,8 %). Los otros 159 pacientes restantes (48,2 %) fa-
llecieron sin limitacion alguna de tratamiento. La patolo-
gia que mayor contribucion tuvo en la decision de LET
fueron las malformaciones congénitas (47 %) y la patolo-
gia neuroldgica secundaria a asfixia perinatal y hemorra-
gia intracraneal-leucomalacia periventricular (37 %). No
se inicid tratamiento en 80 de 171 nifios y en 91 de 171 se
retird el soporte vital, siendo la ventilacion mecanica el so-
porte retirado mas frecuente (68 %). Los criterios relevan-
tes utilizados en la decision de LET fueron el mal pronds-
tico vital (79,5 %), la calidad de vida actual (37 %), la
calidad de vida futura (48 %). Los factores externos al pa-

ciente tales como un entorno familiar desfavorable o las
posibles consecuencias negativas para el equilibrio fami-
liar se observaron en el 5 %.

Conclusiones

El presente estudio, el primero de estas caracteristicas rea-
lizado en Espaiia, pone en evidencia aspectos poco conoci-
dos de nuestra practica clinica en relacion al inicio y/o reti-
rada de tratamientos de soporte vital en recién nacidos
gravemente enfermos. Se observo que son frecuentes las de-
cisiones de LET (52 %), y que dichas decisiones se acompa-
flaron del fallecimiento de la mayoria de los pacientes
(98,8%). Los criterios predominantes en la toma de decisio-
nes fueron el mal prondstico desde el punto de vista de la su-
pervivencia del paciente y su calidad de vida, actual y futura.

Palabras clave:

No inicio y retirada de tratamiento. Soporte vital. Deci-
siones éticas. Recién nacidos. Calidad de vida. Mejor inte-
rés del niiio.
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Patients and methods

We performed a multicenter, descriptive, prospective
study. Neonates from 15 neonatal intensive care units who
died during their stay in the hospital between 1999 and
2000, as well as those in whom end-of-life decisions were
taken, were included. End-of-life decisions were defined as
clinical decisions to withhold or withdraw life-sustaining
treatment.

Results

A total of 330 patients were included. End-of-life deci-
sions were taken in 171 (52 %); of these, 169 (98.8 %) died.
The remaining 159 patients (48.2 %) died without treat-
ment limitation. The main disorders involving end-of-life
decisions were congenital malformation (47 %), neuro-
logic disorders secondary to perinatal asphyxia and in-
tracranial hemorrhage-periventricular leukomalacia
(37 %). Of the 171 neonates, treatment was withheld in
80 and vital support was withdrawn in 91. The most fre-
quently withdrawn life-sustaining treatment was mechan-
ical ventilation (68 %). The criteria most commonly used
in end-of-life decisions were poor vital prognosis (79.5 %),
and current and future quality of life (37 % and 48 % re-
spectively). The patient’s external factors such as unfa-
vorable family environment or possible negative conse-
quences for familial equilibrium were a factor in 5 % of
decisions.

Conclusions

The present study, the first of this type performed in
Spain, reveals little-known aspects about the clinical prac-
tice of withholding and/or withdrawing life-sustaining
treatment in critically ill neonates. End-of-life decisions
were frequent (52 %) and were followed by death in most
of the patients (98,8 %). The main criteria in decision-mak-
ing were poor vital prognosis and the patient’s current
and future quality of life.

Key words:

Withbolding and withdrawing therapy. Life-sustaining
treatment. Ethical decision-making. Neonates. Quality of
life. Infants’ best interests.

INTRODUCCION

Los avances ocurridos en los Gltimos anos en medicina
neonatal han determinado un aumento importante en la
supervivencia de ninos que hasta hace poco tiempo mo-
rian de forma irremediable. De forma paralela se ha ido
suscitando un debate creciente sobre lo apropiado del
uso de la alta tecnologia en la asistencia de los recién
nacidos criticos, pues en muchos casos, no todo lo que es
posible desde el punto de vista técnico, es adecuado a los
intereses del paciente!2.

Con frecuencia se plantean, en determinadas situacio-
nes, serias dudas sobre el posible beneficio de iniciar o
continuar tratamiento intensivo o medidas de soporte vi-
tal. El empleo de la tecnologia permite, a veces, prolon-
gar la vida del paciente durante un periodo de tiempo va-
riable. En ocasiones, lo que realmente se prolonga es el
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proceso del morir o se consigue que el paciente sobrevi-
va con una grave afectacion neurologica u otro tipo de se-
cuelas que comprometen seriamente su calidad de vida,
con un coste muy elevado en términos de sufrimiento
para el paciente, emocional para su familia y para el per-
sonal que le atiende, y de recursos para la sociedad.
Cuando la incertidumbre es alta, estas decisiones de limi-
tacion del esfuerzo terapéutico (LET) son polémicas y di-
ficiles de tomar, generando gran estrés intelectual y emo-
cional en las personas que tienen la responsabilidad de
decidir37.

Con el fin de contribuir a un mejor conocimiento de
nuestra practica respecto a estas cuestiones que facilite
la reflexion y una toma de decisiones de mayor calidad,
se proyecto el presente estudio cuyos objetivos fueron
conocer la frecuencia con la cual se toman decisiones de
limitacion de tratamientos de soporte vital, las caracteris-
ticas de los pacientes y los criterios utilizados en esas de-
cisiones.

PACIENTES Y METODOS

Participaron en el estudio 15 unidades de neonatolo-
gfa distribuidas por el territorio nacional. De ellas, cuatro
correspondian a hospitales secundarios, y once a hospi-
tales de tipo terciario. El periodo de estudio fue el com-
prendido entre el 15 de enero de 1999 y el 15 de enero
de 2000.

Criterios de inclusion

1. Todos los recién nacidos vivos durante el periodo
de estudio y fallecidos antes del alta de la unidad.

2. Los recién nacidos vivos durante el periodo de es-
tudio en los que se tomd una decision de limitacion de
tratamiento.

Se excluyeron los menores de 500 g fallecidos en el pa-
ritorio y que no llegaron a ingresar en la unidad neonatal.

La recogida de datos se efectu6 en cada caso por el
médico con mayor responsabilidad asistencial, o en su
defecto, por la persona responsable de coordinar el es-
tudio en cada centro participante. Se utilizd un cuestio-
nario especificamente disenado para el estudio, y vali-
dado al efecto tras un proceso de evaluacion por parte
de los investigadores principales y de los médicos asis-
tenciales de cada una de las unidades participantes. Se
protegio la confidencialidad de los datos. En los proto-
colos de recogida de datos no consta el nombre o cual-
quier otro dato que posibilite la identificacion del pa-
ciente, solamente un nimero proporcionado por el
médico responsable del nino. Cada cuestionario se iden-
tifico mediante un namero de codigo asignado a cada
centro participante.

El protocolo de estudio fue revisado por el Comité Eti-
co de Investigacion Clinica del hospital coordinador.

Se consideraron las definiciones siguientes:
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1. Enfermedad fundamental: aquella patologia que,
en opinion del médico responsable de la asistencia, tuvo
mayor contribucion o en la decision de limitacion de tra-
tamiento, o en el fallecimiento del paciente.

2. Limitacion del esfuerzo terapéutico (LET): decision
clinica de no iniciar o retirar un tratamiento de soporte vi-
tal en un paciente considerado de “mal pronodstico”. Se
consideraron medidas de soporte vital, entre otras, las si-
guientes: ventilacion mecanica o asistida, didlisis, drogas
vasoactivas, antibioticos, nutricion parenteral, nutricion
enteral, liquidos. Después de tomada la decision se pu-
dieron iniciar o continuar cuidados paliativos (calor, se-
dacion y analgesia, etc.).

Se consideraron los siguientes modos de actuacion:

1. No inicio de tratamiento: con las posibles opciones si-
guientes: &) no reanimacion; ) no inicio de cuidados inten-
sivos; ¢) no intervencion quirdrgica, y ) no inicio de nue-
vos tratamientos, con mantenimiento del tratamiento actual.

2. Retirada de soporte vital.

Analisis estadistico

El andlisis estadistico se efectud con la ayuda del pro-
grama SPSS version 10. Las variables cuantitativas se re-
sumieron mediante la media y mediana como medidas de
tendencia central y mediante la desviacion estandar y/o el
recorrido de la variable como medidas de dispersion. Las
variables cualitativas se resumieron utilizando las fre-
cuencias absolutas por modalidad del item correspon-
diente y las frecuencias relativas expresadas en tanto por
ciento. La asociacion entre variables cualitativas se anali-
76 mediante la prueba de la x? (prueba exacta de Fis-
her). En el caso de comparacion de variables cuantitativas
se utilizaron pruebas paramétricas en caso de distribucion
normal, o no paramétricas en caso contrario.

RESULTADOS

El nimero total de pacientes incluidos en el estudio fue
de 330. En la tabla 1 se desglosan los pacientes corres-
pondientes a cada una de las 15 unidades de neonatolo-
gia participantes. El 94% del total de pacientes (310 de
330) corresponde a 11 hospitales de tipo terciario. Eran
de procedencia externa 78 pacientes (23,6%). Se obser-
v6 una distribucion por sexos, del 52,4 % de varones y el
47,6% de mujeres.

Se limit6 el esfuerzo terapéutico en 171 de los 330 pa-
cientes (51,8%), de los que fallecieron 169 (98,8%). Los
159 pacientes restantes (48,2%) continuaron recibiendo
todo el tratamiento indicado sin limitaciones, hasta su fa-
llecimiento. Los datos de peso y edad gestacional corres-
pondientes a los 2 grupos se presentan en la tabla 2. En
61 ninos (18,5%) la edad gestacional fue inferior a 26 se-
manas y en 67 (20,3%) el peso fue inferior a 800 g.

Los datos relativos a las enfermedades fundamentales
observadas en ambos grupos de pacientes se resumen

TABLA 1. Namero de pacientes incluidos por unidades

Hospital Numero Porcentaje

Clinico Universitario San Carlos (Madrid) 11 2.3
Cruces (Bilbao) 30 Gpll
12 de Octubre (Madrid) 22 6,7
General de Mostoles (Madrid) 3 0,9
Gregorio Maranon (Madrid) 19 5,8
La Fe (Valencia) 30 9,1
La Paz (Madrid) 52 15,8
Materno-Infantil (Jerez) 7 2,1
Materno-Infantil (Las Palmas

de Gran Canaria) 12 3,6
San Joan de Déu (Barcelona) 37 11,2
Severo Ochoa (Madrid) 8 2,4
Universitario de Getafe (Madrid) 2 0,6
Vall D’'Hebron (Barcelona) 56 17
Virgen del Rocio (Sevilla) 36 10,9
Virgen de la Salud (Toledo) 5 1,5

TABLA 2. Datos generales

Dato LET Tratamiento Total
Namero 171 159 330
Peso (g) 1.884 £1.010 1.995%1.150 1.938 *1.079
Edad gestacional

(semanas) 33+06 328+6,1 33+ 6

Diferencias no significativas.
LET: limitacion del esfuerzo terapéutico.

en la tabla 3. En el grupo de LET, la enfermedad que ma-
yor contribucion tuvo en la decision de limitacion del
tratamiento fueron las malformaciones congénitas, que
representaron el 46,8%, y la enfermedad neurologica se-
cundaria a encefalopatia hipoxico-isquémica y hemorra-
gia intracraneal/leucomalacia periventricular (37,4%). En
el grupo de tratamiento maximo, las malformaciones con-
génitas fueron la causa mas frecuente de fallecimiento
(42,1%), junto con el fracaso respiratorio y la infeccion,
que se observaron en el 34,5 y 26,4 %, respectivamente.

En la tabla 4 se presenta la edad de fallecimiento de
ambos grupos. A nivel global, esta edad fue, en el 41,9%
de los pacientes, superior a 7 dias y en el 17,6 %, superior
a 28 dias. No hubo diferencias en la edad media de falle-
cimiento, tanto en el grupo de LET como en el de trata-
miento maximo. La mediana de edad en el primer grupo
fue 5,5 dias y en el segundo, 6 dias. Hay que destacar que
la edad maxima de muerte fue en ambos grupos de 145 y
169 dias, respectivamente.

No se inici6 tratamiento en 80 pacientes (24,2%) y en
91 se retird el soporte vital (27,6%) (se incluyen 8 pa-
cientes en los que no se iniciaron nuevos tratamientos y
finalmente se retir6 el soporte). En el grupo de pacientes
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TABLA 3 Enfermedad fundamental

LET Tratamiento maximo
Enfermedad

Porcentaje RR (IC 95 %) Porcentaje RR (IC 95 %)
Prematuridad extrema* 26 (15,2) 0,82 (0,6-1,1,12) 33 (20,8 1,2 (0,93-1,56)
Malformacion congénita 80 (46,8) 1,1 (0,89-1,3%) 67 (42,1) 0,91 (0,72-1,13)
Fracaso respiratorio 24 (14 0,52 (0,37-0,74) 55 (34,5) 1,7 (1,4-2,06)
Hemorragia intracraneal/LPV** 27 (15,8) 1,18 (0,91-1,55) 18 (11,3) 0,81 (0,55-1,18)
Asfixia perinatal 37 (21,6) 1,29 (1,03-1,63) 21 (13,3) 0,71 (0,49-1,02)
Infeccion 19 (11,1) 0,55 (0,37-0,81) 42 (26,4) 1,58 (1,27-1,97)
Otras 27 (15,8 0,98 (0,73-1,3) 26 (16,4 1,02 (0,76-1,38)

*Edad gestacional < 25 semanas o peso <750 g; **leucomalacia periventricular.

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico; RR: riesgo relativo; IC 95%: intervalo de confianza al 95 %.

TABLA 4. Edad de fallecimiento

Edad LET (%)  Tratamiento maximo (%) Total (%)
1-24 h 42 (24,7) 46 (29,9) 88 (26,7)
1-3 dias 24 (149 21 (13,2) 45 (13,7)
4-7 dias 34 (20) 21 (13,2) 55 (16,7)
8-28 dias 37 (21,8) 46 (29,9) 83 (25,2)

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico.

en el que no se inici6 tratamiento, se observaron los si-
guientes modos de actuacion: no reanimacion en el
62,5%, no se iniciaron nuevos tratamientos manteniendo
las medidas de tratamiento actuales en el 38,7 %, no se
iniciaron cuidados intensivos en el 35%, y no se intervino
quirargicamente al paciente en el 12,5% de los casos.

La evolucion de los pacientes del grupo de LET al alta
de la unidad, valorada por su médico responsable, fue la
siguiente: 124 pacientes (72,5 %) fallecieron en relacion
con la decision de LET; 45 pacientes (26,3 %) fallecieron
sin relacion con la decision de LET y 2 pacientes (1,2%)
sobrevivieron con secuelas graves secundarias a su pro-
ceso de base.

Los criterios relevantes utilizados por los responsables
de la decision de LET fueron: el mal prondstico vital del
paciente en 136 pacientes (79,5 %); la mala calidad de
vida actual en 64 (37,4%); la mala calidad de vida futura
en 82 (48%) y los factores externos al paciente (entorno
sociofamiliar desfavorable, consecuencias para la familia,
coste de la asistencia, etc.) en nueve (5,3%). Al conside-
rar el peso que tuvo en la decision cada uno de esos cri-
terios de modo individual, se encontr6é que la baja pro-
babilidad de supervivencia del paciente fue el Gnico
criterio utilizado en el 50,3% de los casos, las considera-
ciones sobre la calidad de vida actual y futura en el 17,6%
y no hubo ningtn caso en el que de forma exclusiva se
mencionaran los factores externos al paciente.

En los pacientes en los que se tomo la decision de re-
tirar el soporte vital, las medidas de soporte retiradas fue-
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ron: ventilacion mecanica, 67 (67,6 %); farmacos vasoac-
tivos; 56 (56,6 %); antibidticos, 23 (23,2 %); nutricion pa-
renteral, 12 (12,1%); nutricion enteral, 6 (6%); dialisis,
5 (59%); liquidos, 4 (4%).

Como respuesta a la cuestion de quién se responsabili-
z6 de la implementacion del procedimiento de retirada
del soporte vital, se observd que en 88 casos (96,7 %) fue
el médico responsable del paciente; en 20 (22%), el mé-
dico de guardia; la enfermera responsable, en 3 ocasiones
(3,3%) y en 2 casos (2,2%), el médico residente respon-
sable del paciente.

En aquellos casos en los que se retir6 la asistencia res-
piratoria, los procedimientos de actuacion observados
fueron los siguientes: retirada directa del tubo endotra-
queal, en 24 pacientes (32,4 %); disminucion progresiva
de la frecuencia del respirador hasta presion aérea posi-
tiva continua (CPAP) en 21 (28,4%); paso directo a CPAP
en 14 (18,9%) y otros procedimientos diversos en 15 pa-
cientes (20,2%).

DiscusiON

En una reciente encuesta realizada en 122 unidades de
cuidado intensivo neonatal correspondientes a 8 paises
europeos se puso de manifiesto que la mayoria de los neo-
natologos se implican con frecuencia en decisiones de
LET®. Sin embargo, a diferencia de lo que ocurre en me-
dicina del adulto, son escasos los estudios realizados en
recién nacidos sobre la practica clinica “real” en el perio-
do final de la vida®4, Muy pocos de esos estudios son
prospectivos y la mayoria corresponden al ambito de un
Unico hospital, por lo que no es ficil extrapolar esa ex-
periencia a un nivel mas general.

En el presente trabajo, el primero prospectivo y multi-
céntrico realizado en Espana, el objetivo fue tratar de co-
nocer aspectos de la toma de decisiones sobre lo apro-
piado de iniciar y/o continuar tratamientos de soporte
vital en pacientes criticos con “mal pronostico”. Es un es-
tudio que por el nimero de hospitales participantes co-
rrespondientes a diversas regiones espanolas y el elevado
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numero de pacientes estudiados, es probable que, en
buena medida, refleje la practica clinica habitual en Espana.

Sabemos que el fallecimiento de los pacientes ingresa-
dos en las unidades de cuidado intensivo neonatal con
frecuencia se relaciona con una decision de LET. Los datos
disponibles indican que la frecuencia de LET es muy va-
riable y que oscila, segin los diferentes trabajos, entre el
1415 y el 86%!!. En Espana se han publicado dos trabajos
retrospectivos en los que se comunicaron cifras de limita-
cion de tratamiento del 34 y 68 %, respectivamente 017,

En el presente estudio en el 52% de los casos se tomo
una decision de LET. Es posible que se haya subestima-
do la frecuencia real del problema, pues hubo algunos
pacientes en situacion critica y con gran inestabilidad cli-
nica, en los que el tratamiento no estaba siendo efecti-
vo. Estos pacientes fueron susceptibles de reanimacion
en los momentos finales de la vida, pero finalmente fa-
llecieron sin ser reanimados y, sin embargo, no se con-
sideraron como decisiones de no reanimacion. Tal vez
haya un limite mal definido entre lo que constituye o no
LET en un paciente critico clinicamente inestable, lo que
podria ser motivo de otro estudio posterior.

Respecto de los diferentes modos de LET, en la biblio-
grafia médica se observa, en general, que las decisiones
de no iniciar un tratamiento son menos frecuentes que las
decisiones de retirar el tratamiento ya instaurado, 8-17%
frente a 65-72%. En nuestro trabajo no hubo diferencias
significativas entre ambos modos de actuacion, 24 % fren-
te a 28%. Existe un amplio consenso en ética médica que,
si el juicio clinico es que un determinado tratamiento no
beneficia a un paciente, no existe diferencia entre no ini-
ciar o retirar dicho tratamiento!®. Sin embargo, en la prac-
tica, parece que existe mayor dificultad en retirar un tra-
tamiento ya instaurado que en no iniciarlo, dificultad que
probablemente tiene una causa mas psicologica que ra-
cional.

Hay que senalar también que la decision de no iniciar
un determinado tratamiento en un paciente puede ser éti-
camente menos apropiada si no se dispone de suficiente
informacion pronostica. En caso de duda razonable sobre
el posible beneficio de la intervencion, y puesto que la
consecuencia de no iniciar un tratamiento de soporte vi-
tal serd, en la inmensa mayoria de los casos, la muerte del
paciente, la actuacion debe ser “a favor de la vida” y se
podria intentar un “tratamiento de prueba” durante un
tiempo razonable.

Un aspecto interesante es el relativo a los criterios uti-
lizados en las decisiones de LET. En este sentido, deben
considerarse aquellos casos en los que el tratamiento se
limita debido a que no existen posibilidades razonables
de supervivencia, por ejemplo, cuando el paciente esta
en situacion de muerte inminente y el tratamiento Gnica-
mente prolonga su agonia; otro tipo diferente de decisio-
nes son aquellas que se toman en funcion de la proba-
ble calidad de vida futura si el paciente sobrevive!?. En

un estudio reciente realizado en cuatro unidades de cui-
dados intensivos neonatales de Holanda, en el 81 % de las
muertes de los 181 neonatos incluidos, existié absten-
cion terapéutica; en el 54% por considerar que no exis-
tian posibilidades razonables de sobrevivir, y en el 27 %
debido al mal pronostico futuro!?. En otro estudio’3; en el
74% de los pacientes en los que se limito el tratamiento,
el criterio fue considerar que el tratamiento era inatil (im-
presion de muerte inminente a pesar del esfuerzo tera-
péutico) y la consideracion de la calidad de vida del nino,
como criterio exclusivo, se observo en el 23% de los pa-
cientes. Segin los autores, este porcentaje podria haber
sido subestimado debido al recelo de algunos neonato-
logos norteamericanos a reflejar por escrito este tipo de
decisiones.

La normativa legal al respecto existente en Estados Uni-
dos desde 1985, conocida como “directrices Baby Doe”,
no contemplo la utilizacion del criterio de la calidad de
vida en las decisiones sobre recién nacidos®. Dichas nor-
mas rechazaron de modo explicito las consideraciones de
la calidad de vida en las decisiones de no tratamiento,
permitiendo Gnicamente la limitacion de tratamiento en
tres circunstancias:

1. En caso de coma irreversible.

2. Cuando el tratamiento prolonga la agonia.

3. Cuando el tratamiento es inGtil en términos de su-
pervivencia e inhumano.

Aunque el objetivo fue intentar proteger a los ninos
gravemente afectados de decisiones que pudieran ser dis-
criminatorias, muchos autores han criticado que el resul-
tado final, dada la vaguedad de esos criterios, ha sido
mds bien impulsar una practica de tratamiento inapro-
piado y excesivo en muchos ninos que no son claramen-
te terminales®.

En nuestro estudio, el criterio utilizado con mayor fre-
cuencia fue la baja probabilidad de supervivencia, que
se observo en el 79,5% de los casos. Este criterio puede
corresponder a una de las estrategias descritas por Rho-
den en la toma de decisiones en neonatologia, como es
el criterio de esperar hasta tener casi certeza (p. €j., en los
casos de muerte inminente o pacientes claramente termi-
nales) o el criterio estadistico (casos de viabilidad muy
improbable)?!.

Por otra parte, las consideraciones de calidad de vida
como Unico criterio, representaron en nuestro estudio el
18% de los casos, frecuencia que fue similar a la comu-
nicada en los trabajos anteriormente mencionados. Exis-
te consenso ético que en la toma de decisiones de no
tratamiento en pacientes que no tienen capacidad para
decidir por si mismos, son importantes las consideracio-
nes sobre calidad de vida, cuestion ésta compleja y polé-
mica. En neonatologia, el criterio relevante que interpreta
la calidad de vida se conoce como “mejor interés del pa-
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ciente”??, Este criterio exige en cada caso un andlisis de
beneficio-riesgo de las posibles opciones en relacion al
prondstico del paciente. Ademas, establece que es ética-
mente obligatorio todo tratamiento que desde un punto
de vista razonable es probable que proporcione mayor
beneficio que perjuicio (beneficio neto). Este criterio es
aplicable incluso en las decisiones al final de la vida, si se
considera que es mejor para un paciente morir que seguir
con vida. Mantener o iniciar un tratamiento, cuando es
inatil o desproporcionado, no es actuar de acuerdo con
el mejor interés del nifio, y supone violar los imperativos
éticos de no maleficencia y beneficencia.

Asi mismo, es necesario recordar que al igual que en
medicina del adulto existe un importante cuerpo de doc-
trina sobre decisiones de no tratamiento?>2°, no ocurre
lo mismo en medicina neonatal'?; pues, si bien es cierto
que disponemos de diversos documentos de consenso
recientes sobre recomendaciones de actuacion, tanto a ni-
vel nacional?” como internacional®®32 la tarea pendiente
al respecto es todavia importante.

Como conclusiones cabe senalar, en primer lugar, que
el presente estudio pone en evidencia aspectos de nues-
tra practica clinica no bien conocidos hasta ahora en
relacion al inicio y/o retirada de tratamientos de sopor-
te vital en recién nacidos gravemente enfermos. Los da-
tos obtenidos se pueden considerar, en cierta medida,
similares a los observados en otros paises. Hay que des-
tacar que en nuestro medio, son frecuentes las decisiones
de LET y estas decisiones se acompanan en un elevado
porcentaje de los casos del fallecimiento del paciente.
Los criterios predominantes en la toma de decisiones
fueron el mal prondstico desde el punto de vista de la
supervivencia y la calidad de vida, actual y futura, del
paciente.

Hay que senalar también que, en nuestra experiencia,
el protocolo del estudio ha tenido, en las unidades parti-
cipantes, un efecto facilitador de los procedimientos de
toma de decisiones y probablemente ha contribuido a
mejorar su calidad.

Finalmente creemos que son necesarios nuevos estu-
dios que permitan profundizar en estas complejas deci-
siones y en cudles son los limites aceptables de la prac-
tica clinica. Un mejor conocimiento de la propia realidad
contribuird a definir la mejor pauta de actuacion posible
y a mejorar tanto la calidad de los cuidados prestados a
nuestros pacientes al final de su vida como la atencion
a sus familias.
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