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Hospital San José

Introduccion: Varios son los estudios que se han realizado en relacion al manejo de pacientes en
el limite de la viabilidad o pacientes con malformaciones graves incompatibles con la vida; sin
embargo no existe un consenso en su manejo. EI mejor manejo, no es solo médico sino
preocuparnos por su bienestar social y emocional, tanto para nuestros pacientes como para su
familia. El Comité de la FIGO (Federacién Internacional de Ginecologia y Obstetricia), reconoce que
los recién nacidos con malformaciones graves tienen derecho a que se les permita morir con
dignidad, La Guia de Etica Médica Europea, sefiala “en el caso de enfermedad incurable o terminal,
el médico debe limitarse a aliviar los sufrimientos fisicos y morales del paciente”. En resumen, todos
concluyen que las medidas terapéuticas instauradas deben ser en beneficio del paciente, buscando
su mejoria, en lugar de separarlo de su familia y prolongar una muerte inminente. Es por esta
razén, que en el Servicio de Neonatologia ha implementado un protocolo de Manejo de Recién
Nacidos con Malformaciones Graves, incompatibles con la vida. Las patologias sin pronostico vital
en neonatologia son; Trisomias 18 o Sindrome de Edwards, Trisomia 13 o Sindrome de Patau y
Anencefalia.

Objetivo: El propdsito de este estudio cualitativo es conocer el grado de satisfaccion de los padres
al aplicar el protocolo, aumentando el tiempo con su madre y enviarlos a su domicilio con ella.
Materiales y Método: Se aplica protocolo a 7 recién nacidos sin prondstico vital. El protocolo
consta de 3 etapas: Prenatal; después del diagndstico prenatal de la malformacion, incompatible
con la vida, se le ofrece a la madre psicoterapia para duelo anticipado, Neonatal: Una vez
coordinada la fecha de nacimiento, se realiza una entrevista con la madre y un acompafiante, con el
pediatra para mayor informacion y explicar las alternativas de manejo, que se le puede ofrecer a su
hijo/a, para su cuidado favoreciendo siempre el contacto fisico y emocional. Generalmente, son
nifios que no se pueden alimentar por succion, por lo que son alimentados por sonda, técnicas que
se les ensefia a la madre o persona al cuidado del paciente. Ademas se proporciona los Cuidados
Paliativos necesarios. Una vez de alta, tanto el recién nacido como su madre, se realiza la
interconsulta con el Equipo de Naneas y CP del Hospital Roberto del Rio, quienes coordinaran el
control ambulatorio o en domicilio, apoyados por APS. El protocolo se aplicd en el Hospital San
José, en el Servicio de Neonatologia, desde mayo del 2015 a junio del 2016, en pacientes que
tenian diagnéstico prenatal de Malformacion “Anencefalia” (5) y trisomias 18 (2) confirmadas con
cariograma prenatal, realizado en Medicina Fetal del mismo Hospital. Se realiza una encuesta
telefénica, para conocer el resultado o percepcién que tienen los padres de estos pacientes,
ademas evaluar la efectividad y adherencia del protocolo.

Resultados: Lamentablemente no se pudo realizar la encuesta a todas las pacientes. (NUmeros no
corresponden) Pero si, destaca que se repiten las respuestas positivas, para el sentir de la madre y
familia con el manejo propuesto. Les parece muy bueno el seguimiento que se realiza con el equipo
de Naneas, ‘resuelven muchas dudas” de manejo. No refieren por el momento, alguna
recomendacion para nuestro equipo.

Conclusién: El Protocolo propuesto por el Servicio de Neonatologia del Hospital San José, es
adecuado para el manejo de pacientes portadores de malformaciones incompatibles con la vida,
gue puedan por sus caracteristicas, ser dados de alta con sus padres. Facilita a los padres tener a
sus hijos en su domicilio, poder compartir con ellos la experiencia de una familia, darles el amor y
los cuidados necesarios. Incluso asistirles en su muerte, son motivos por los que hay que seguir
trabajando como Servicio, buscando el bienestar de nuestros pacientes, no solo médico o fisico sino
psicol6gico y emocional, tanto para ellos como para sus familias.
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