Transicion en la concepcion
de la viabilidad de

prematuros extremos: analisis

sociodiscursivo

A shift within the notion of extreme
prematurity viability: a social discursive

analysis
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Resumen

El objetivo de este trabajo es

mostrar cOmo en nuestro pais se

estd transitando hacia una nueva
concepcidn de la viabilidad de la
prematuridad extrema (recién nacidos
con <28 semanas de gestacion),
caracterizarla y contextualizarla.

Para ello, se utilizan datos
procedentes de una investigacion
(P.N. I+D+i, CSO2011-24294) que ha
obtenido resultados validos sobre

el desarrollo de 1200 nacidos

con <1500 g. mediante encuesta
poblacional multimétodo, y
producido cuatro grupos de discusion
y 2§ entrevistas abiertas con agentes
cualificados. Se recogen aqui los
resultados del analisis sociodiscursivo
del material cualitativo centrado en
esta cuestion y del estudio de diversos
documentos sobre viabilidad en la
prematuridad extrema.

En cuanto a los resultados, en Espafia
se viene transitando de manera

mds practica que consciente desde
una concepcion reduccionista de

la prematuridad extrema, ligada

al normativismo de la bioética y al
aislamiento del recién nacido, a una
mirada mas ensamblada, compleja

y heterogénea, acorde con la vigente
renovacion de la cultura, la practica y
la politica biosanitaria en nuestro pais.

|
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Abstract

The aim of this paper is to show

that in Spain there is a shift to a

new notion of viability of extreme
prematurity (babies born with less
than 28 weeks of gestation) as well as
its features and contexts.

The results from a national research
project (P.N. [+D+i CSO2011-24294,)
that implemented a survey on 1200
newborn with <1500 g., as well as
four discussion groups and 25 in-
depth interviews with involved agents.
This paper summarizes the main
results of the socio discursive analysis
of the qualitative material as well as
analysis of several documents on the
viability of extreme prematurity.

With regards to the results there
seems to be an ongoing transition,
more practical than conscious, from
a reductionist notion of extreme
prematurity viability, linked to

a bioethical normative thinking

and the newborn isolation, to a
more assembled, complex and
heterogeneous point of view. The
transition is lead by a practical rather
than a conscious approach.

This new notion of viability is an
integral part of the ongoing renewal
in the bio-sanitary culture, practice
and politics in Spain.
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|
Introduccién

El parto prematuro es actualmente uno de los
principales problemas de salud. Segin datos de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
20715), se estima que cada afio nacen unos 1§
millones de nifios antes de que se cumplan

las 37 semanas de gestacion, una cifra que

va en aumento. Aunque més del 60 % de

los nacimientos prematuros se producen en
Africa y Asia meridional, el parto pretérmino
y sus consecuencias constituyen un verdadero
problema mundial porque las complicaciones
relacionadas con la prematuridad son la
principal causa de defuncién en los nifios
menores de cinco afios y provocaron en 2013
cerca de un millén de muertes, si bien las tasas
de supervivencia presentan notables disparidades
entre los distintos paises del mundo (OMS,
2015)".

En el caso de Espaiia, en los dltimos afios

el porcentaje de nacimientos prematuros
representaria en torno al 6,5 % del total de
alumbramientos segun datos del Instituto
Nacional de Estadistica (INE), cifra que los
indicadores del Sistema Nacional de Salud (SNS)
elevan en mas de un punto, dado que estos
organismos publicos operan de manera diferente
a la hora de establecer el nimero de partos
pretérmino que se producen en nuestro pais. Si
atendemos a los datos relativos a los prematuros
extremos, estos representarian algo menos del
0,3 % del total de nacidos cada ano.

Muchos de los bebés que nacen prematuramente
y sobreviven sufren algtn tipo de discapacidad
de por vida, derivada principalmente de

la inmadurez orgdnica que presentan. Las

1. En los 184 paises estudiados por la OMS (2015), la tasa de
nacimientos prematuros supone entre el 5% y el 18 % de los

recién nacidos, siendo en los paises de ingresos bajos una me-
dia del 12 % frente al 9 % en los paises de ingresos mas altos.
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principales discapacidades que puede desarrollar
este colectivo estan relacionadas con el
aprendizaje, la comunicacion, la movilidad y los
problemas de tipo visual y auditivo, lo que se
produce en mayor medida en los recién nacidos

a los que nos referiremos en este articulo: los
bebés “prematuros extremos”, esto es, nacidos
con una edad gestacional (EG) de <28 semanas, y
especialmente aquellos que nacen entre la semana
22y 26 de gestacion. Por ello, “la disminucion
de la mortalidad sin aumentar la morbilidad

y sus secuelas constituye uno de los retos mas
importantes de la medicina perinatal, sobre todo
en el grupo de menor edad gestacional” (Garcia-
Mufioz et al., 2014) y es crucial que todos los
nifios nacidos muy prematuramente tengan un
adecuado seguimiento sociosanitario y educativo,
que permita minimizar las eventuales secuelas que
pudieran padecer (Gomez, 2014; Gomez et al.,
2014).

En buena medida la cuestion de la viabilidad

en la prematuridad extrema (VPE), esto es,
establecer limites, criterios y procedimientos de
gestion de supervivencia de estos neonatos, y
sobre todo de los nacidos entre la semana 22 y
26 de EG, es una de las principales maneras de
responder a ese reto de la medicina perinatal.
La VPE ha sido siempre una cuestion compleja,
debido a las responsabilidades que involucra, las
fuertes emociones que moviliza y la diversidad de
factores que pueden intervenir en ella. Pero a lo
largo de los tltimos decenios se ha ido haciendo
mas compleja al involucrar a més agentes
(comités de ética, psicologos, asociaciones de
padres, etc.), por los rapidos desarrollos de la
biotecnologia (ecografias, catéteres epicutianeos,
surfactante, resonancias magnéticas del cerebro,
etc.) y los acelerados cambios socioculturales
que se han ido produciendo durante este tiempo
(importancia creciente de las asociaciones de
afectados, medidas diversas de humanizacion,
implantacion del modelo de cuidados centrados
en la familia, etc.).

La rapidez y profundidad de estos cambios
han hecho que resulte dificil racionalizarlos,
expresarlos discursivamente o mantenerlos en
una relacién coherente con el marco normativo
(moral y legal) en el que necesariamente se
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integran. A esa dificultad han contribuido el
que la determinacién de la VPE sea uno de los
elementos claves en un tema tan polémico como
el aborto (Cabero, 2009: 67) y el que constituya
un caso ejemplar del modo en que hoy se ejerce
el poder en las sociedades democraticas, como
biopoder. Efectivamente, una vez que el poder
se concibe no solo como represion o control,
sino también como potenciacioén y capacitacion
y que entendemos que los conflictos de intereses
por redefinir los mapas de (im)posibilidades

son los que hoy definen las cuestiones politicas
en las democracias (Mouffe, 1999), podemos
aceptar la tesis de que actualmente el ejercicio
del poder en los paises desarrollados no gira
tanto en torno a “hacer morir” o “dejar vivir”,
a la muerte, como sucedia hasta el siglo XIX,
cuanto en torno a “hacer vivir” o “dejar morir”,
a administrar la vida (Foucault, 1976), en la
que la perinatal es un caso paradigmatico (Weir,
2006).

Sea por la razén que sea el caso es que, como
constatamos con este trabajo, las rapidas
transformaciones en las practicas biosanitarias
referidas a la VPE han pasado de afrontarla
inicialmente como una cuestion de prondstico
(estocdstico) clinico a la que, en algunos casos,
se afiaden algunas consideraciones de tipo ético
(esto es, afrontarla desde un planteamiento
bioético), a admitir su complejidad y
multidimensionalidad y empezar a dar voz

y agencia a padres, personal de enfermeria y
comunidad social (recursos, educacioén, etc.), en
lo que seria un planteamiento bio-politico=.

2. Entendemos por planteamiento bioético el que asume que la
incertidumbre de determinadas decisiones clinicas se resuelve
sobre la base de un diagndstico y un prondstico (en este caso
respecto a la VPE) que se complementan con una reflexiéon
ética que, regida por el respeto a la dignidad de las personas
(bebés, sanitarios, familiares, etc.), intenta armonizarlos con
los valores hegemonicos implicados (vida del bebé, no-malefi-
cencia, justicia, no-discriminacion, etc.). Es un planteamiento
visible en Aguayo et al. (2011: 9-13 y 77-80) 0 en Moreno
(2015: 247).

Planteamiento biopolitico seria aquel que, en lugar de aislar la
situacion del prematuro, la ve inserta en una multiplicidad de
espacios biosociales, empezando por la madre y llegando a las
politicas reproductivas del Estado. No parte de una separacién
radical entre lo bioldgico o natural y lo sociopolitico o cultu-
ral, de modo que el establecimiento de lo posible o imposible
en la vida (en este caso del bebé prematuro), la especifica-

cién de qué vidas son socialmente valiosas y la disputa por
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Sin embargo, y a pesar de que este nuevo y mas
complejo planteamiento se va consolidando

en el dia a dia de las Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN) de nuestro pais,
en muchos estudios y propuestas de protocolos
referidos a la atencion y seguimiento de la VPE
da la impresion de que cuesta mucho ponerlo en
palabras y en valor. Por ello, el objetivo de este
articulo es mostrar, a partir del andlisis de los
discursos de los principales agentes implicados
en esta cuestion y del estudio de diversos
documentos de referencia, la emergencia
préctica de esta nueva concepcién de la VPE y
cudles son sus rasgos mds importantes, asi como
su conexion con la vigente recomposicion de la
realidad biosanitaria.

|
Metodologia

El material empirico sobre el que se sustenta
este trabajo procede de un proyecto financiado
por el Plan Nacional de I+D+i (ref. CSOz2011-
24294), centrado en los nacidos con <1500 g.
entre 1993 y 2011 en Espafa, cuyos objetivos
eran identificar los principales problemas
biopsicosociales que presenta esta poblacion y
mostrar la relacion de estos problemas con las
caracteristicas y practicas familiares y con los
cambios producidos durante ese periodo en el
tratamiento sociosanitario de estos menores?.

establecer unos valores u otros como hegeménicos vendrian a
constituir las politicas de la vida o bio-politicas en las que se
encuentran inextricablemente enredadas pricticas tecnocien-
tificas, estrategias de poder y formas de (auto)produccion de
sujetos ‘saludables’, ‘auténomos’, etc. (Lemke, 2011: 1-2 y
118-223; Rabinow y Rose, 2006: 197-198). Esta distincion

es mds bien una distinciéon analitica, para marcar dos puntos
distintos y distantes del desplazamiento habido en las practicas
biomédicas involucradas en la VPE. Es posible, por ello, que
en determinados casos se aproximen o incluso se expresen en
un mismo documento, por ejemplo, la concepcién biopolitica
parece asomarse timidamente tras las consideraciones de
Aguayo et al. (2011: 112-113) sobre la atencién centrada en

la familia.

3. Este proyecto obtuvo desde sus inicios el apoyo de tres
entes promotores observadores (EPOs): la Sociedad Espafiola
de Neonatologia, el Comité Espaiiol de Representantes de
Personas con Discapacidad y la Asociacion de Padres de Nifios
Prematuros, que se han implicado activamente a lo largo del



Fernando J. Garcia Selgas ¢ Concepcion Gomez Esteban ¢ Belén Saenz-Rico de Santiago 70

Si bien el estudio de los procesos relacionados
con la viabilidad de los prematuros extremos
no era un objetivo explicito de este trabajo, esta
cuestion surgid en repetidas ocasiones a lo largo
del desarrollo del proyecto, especialmente en el
trabajo de campo cualitativo, constituyéndose
como un tema al que el andlisis sociodiscursivo
de entrevistas y grupos de discusién debia

de atender y que obligaba a explorar otros
materiales adicionales.

Para obtener los objetivos planteados se

han utilizado diferentes métodos de anélisis

y técnicas, desde la explotacion de fuentes
secundarias a la produccion de datos
cuantitativos y cualitativos. El trabajo de campo
ha consistido, por una parte, en la realizacion de
una encuesta a familias que ha recogido datos
vélidos sobre el desarrollo de 1200 nacidos con
<1500 g. utilizando la tecnologia CATI y la
tecnologia CAWI (el grupo de investigacion cred
su propio sistema CAWI de encuestas online
basado en software de libre distribucion). Para
el andlisis de los datos se utilizé el programa
SPSSWIN, version 19 y, previamente, se
reequilibr6 la muestra a partir de las variables
“peso al nacer” y “afio de nacimiento”,
utilizando los datos proporcionados para este
proyecto por el INE. Antes de lanzar la encuesta,
se habia realizado un amplio trabajo cualitativo,
que incluia observacién no participante en
algunas Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatales, cuatro grupos de discusion y 2.5
entrevistas en profundidad en Madrid y Sevilla.
La técnica empleada para analizar los datos
cualitativos ha sido el andlisis sociodiscursivo.
Sobre €l se basa el presente articulo. Por eso
conviene que detallemos un poco mas el modo
en que lo hemos realizado.

El proceso del andlisis sociodiscursivo se
estructur6 en dos fases: en la primera, el
equipo de investigacion realizé un analisis
del material producido por las entrevistas y
los grupos de discusion cruzando, ligando,

desarrollo del proyecto. También se ha beneficiado de la cola-
boracion establecida con diversos hospitales de referencia en la
atencion a grandes prematuros y con entidades y profesionales
que trabajan en este ambito.
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comparando y estudiando el discurso
desplegado por los entrevistados, que habian
sido escogidos por pertenecer a los principales
ambitos involucrados en esta cuestion:
unidades/servicios de neonatologia, familias,
servicios de seguimiento sociosanitario y
medio educativo. Los campos semanticos, las
contradicciones, los desplazamientos semiéticos,
las metaforas dominantes, las autocorrecciones
o matizaciones segtin avanzaba la entrevista,

o segun los grupos se centraban en temas
controvertidos, y el seialamiento de imagenes
o tesis supuestas fueron los recursos principales
del discurso que nos ayudaron a detectar los
nudos tematicos que de forma entrelazada,
pero diferenciada, marcaban en cada caso las
distintas aproximaciones a la viabilidad de la
prematuridad extrema. En una segunda fase,
el equipo desentrafid y analiz6 esos nudos
temdticos, cruzd y comparé los discursos de
los distintos agentes involucrados y estudio
otros documentos que completaban el espacio
discursivo establecido en torno a esta cuestion.
El anilisis realizado nos permitié constatar
que estamos inmersos en la transicion ya
mencionada y sefialar algunos de sus rasgos
caracteristicos, como haremos a continuacion.

|
Resultados

Estado de la cuestion: los hechos

Para que el andlisis sociodiscursivo y la
exposicion de sus resultados no se pierda en

el circulo infinito de las interpretaciones de
discursos (el circulo hermenéutico), resulta
conveniente empezar recogiendo de la

manera mas objetiva posible algunos datos

y planteamientos sobre la VPE publicados

por los expertos sanitarios mas directamente
vinculados con la atencién a estos neonatos.
A continuacion, recordaremos el marco legal
pertinente, asi como algunos rasgos actuales de
las practicas sanitarias relativas a la VPE. De
aqui pasaremos, en el siguiente apartado, a los
resultados de nuestro anlisis.



Transicion en la concepcion de la viabilidad de prematuros extremos: analisis sociodiscursivo 71

Figura 1. Supervivencia especifica segun la edad gestacional al nacimiento de estos neonatos
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Fuente: Garcia-Muiioz, E. et al. (2014)*. Reproducida con permiso de los autores y del editor.

Los andlisis realizados a nivel internacional
ponen de manifiesto que los datos sobre VPE
varian de unos paises a otros, de unas regiones
a otras e, incluso, de un hospital a otro (Saigol y
Doyly, 2008; Garcia-Muiioz et al., 2014). Para
nuestro caso, tomaremos como referencia el
estudio poblacional de la VPE de nacidos con
<26 semanas en Espafia entre 2004 y 2010y
cuyos resultados se resumen perfectamente en la
Figura 1, que muestra la supervivencia especifica
con y sin morbilidad mayors segun la EG al
nacimiento de estos neonatos:

4. Datos referidos a recién nacidos ingresados vivos en las
UCIN de la red de seguimiento neonatal SEN1 500, con

un peso medio que va de 600 g. con 22 semanas de EG a

864 g. con 26 semanas; previamente habian fallecido en la sala
de partos el 74,2 % de los que nacieron con 22 semanas, el
23,8 % de los que lo hicieron con 23 semanas, el 4,7 % de los
de 24 semanas, el 1,5 % de los de 25 semanas, y el 0,5 % de
los de 26 semanas de EG.

5. Por morbilidad mayor se consider6 en este estudio la pre-
sencia de uno o mas de los siguientes problemas: hemorragia
intraventricular (HIV) grave (grados 3 y 4 de Papile); lesion de
la sustancia blanca: leucomalacia periventricular quistica y/o
hiperecogenicidades persistentes; displasia broncopulmonar
(DBP) definida como dependencia de oxigeno a las

36 semanas de edad posmenstrual; enterocolitis necrosante
(NEC) = estadio 2 de Bell; sepsis bacteriana temprana y/o me-
ningitis (cultivo positivo < 72 h) o sepsis y/o meningitis tardia
(cultivo positivo > 72 h), y retinopatia de la prematuridad
(ROP) = grado 3, y/o tratamiento mediante laserterapia.
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En relacion con los datos recogidos en la Figura
1, hay que sefialar que, pese a que en nuestro
pais en los ultimos afios se ha producido

un importante incremento de nacidos muy
prematuramente (con <32 semanas de EG) y
de recién nacidos de muy bajo peso, la tasa de
supervivencia de estos bebés ha experimentado
una mejora substancial, especialmente desde
2005 (Herndnde et al., 2005; Guzman et al.,
2013; Garcia et al., 2013; Garcia-Muiioz et
al., 2014), aunque las morbilidades no han
disminuido en la misma medida, especialmente
en el colectivo de prematuros extremos en los
que se centra este articulo (Sanchez Luna 2014;
Ochiai et al., 2014).

La evolucién producida en Espana en relacion
con la supervivencia y las morbilidades mayores
de los nifios nacidos muy prematuramente es
similar a la experimentada por otros paises
como Inglaterra, Suecia o Australia en los

que, aunque el aumento de supervivencia se
acompaiié de una reduccion de ese tipo de
morbilidades, no sucedié lo mismo en el caso
de los neonatos que nacieron con menor edad
gestacional®,

6. Por ejemplo, en Inglaterra la supervivencia de los prema-
turos extremos aument6 un 13 % entre 1995 y 2006, a la vez
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Por tultimo, segun nuestra encuesta, el porcentaje
de nifios nacidos con <1500 g. entre 1993 y
2011 que tienen morbilidades es el 44,2 %.

Se trata de un porcentaje muy superior al que
encontramos en la poblacién total de menores
(solo del 1,9 % segun datos de INE/MSPS,
2008), aunque a lo largo de este periodo se
aprecia una disminucion de las morbilidades
graves y permanentes, incluso en el caso

de los nacidos prematuramente con menor
peso. Nuestra encuesta muestra también que
los factores que en mayor medida explican

la existencia de morbilidades en estos nifios

son de caracter genético y perinatal, por lo

que se entiende perfectamente la carga de
responsabilidad que entrafian las decisiones y
précticas clinicas que tienen lugar al nacimiento
y en el tratamiento hospitalario de estos
neonatos.

El marco legal inmediato para la VPE en nuestro
pais se extrae de la Ley Organica 2/2010,
modificada por la Ley Orgédnica 11/2015 de 21
de septiembre’, que en su Titulo II despenaliza
la interrupcion voluntaria de la gestacion hasta
la semana 22 por “graves riesgos para la vida o
la salud de la madre o el feto” y a partir de ese
momento solo cuando se detecten anomalias
incompatibles con la vida. Sobre esta base, y
adaptando con ciertas diferencias (Salguero
Garcia, 2013), la propuesta de la International
Liaison Committee on Resuscitation, la
Sociedad Espaifiola de Neonatologia (SENeo)
recomienda no iniciar la reanimacién con EG de
menos de 23 semanas o <400 g. de peso, pero

si iniciarla cuando el neonato nazca con =25
semanas de EG (Iriondo et al., 2o011), lo cual
genera una “zona de penumbra” de la VPE en
las 23-24 semanas de EG, en la que el criterio
“estimaciones de probabilidad de supervivencia”
(Cole et al., 2010; Manktelow et al., 2013)
ayuda a plantear la cuestion, pero no ayuda a

que disminuyeron las morbilidades mayores en un 12,5 %
para los nacidos con EG de 24 y 2§ semanas; en cambio, esto
no sucedi6 en el caso de los de 22 y 23 semanas de EG, con
un -0,4 % de supervivencia y solo un 2,5 % de disminucién de
morbilidades (Moor et al., 2012).

7. Ambas leyes, sin embargo, se sitdan bajo un paraguas mas
amplio de normas juridicas, como la Constitucién Espafiola o
la Carta Europea de los Derechos del Nifio (ver Aguayo et al.,
2011: 17-23 Y 155).
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resolverla y, por ello, se ve (Iriondo et al., 20171)
la necesidad de tener en cuenta la respuesta y
estado individual del neonato, ademas de la
opinién parental.

Para recoger algunos rasgos de las pricticas
sanitarias efectivas en relacion con la VPE,

en especial lo que sucede en esa “zona de
penumbra”, podemos volver a los datos
proporcionados por el estudio de Garcia-Mufoz
et al., (2014: 355). En él, se recoge que de los
exitus (fallecidos) contabilizados en la Figura

1 se declar6 alguna forma de adecuacion del
esfuerzo terapéutico “en un 35,9 %, siendo mas
frecuente entre los de menor edad gestacional:
42,9 % (22 semanas), 51,1 % (23 semanas),
39,1 % (24 semanas), 33,2 % (25 semanas) y
28,8 % (26 semanas)”. Esto nos puede llevar

a plantearnos dos cuestiones respecto a las
expectativas que se tenian sobre estos exitus

al comienzo del proceso: primera, cuantos

se esperaba que fallecieran, pero no hemos
encontrado datos especificos para responderla
mas alld de su propia afirmacion (ibid.) de

que “la supervivencia de nifios menores

de 23 semanas de EG en nuestro medio es
excepcional”®; y, segunda, cudntos se esperaba
que fueran a tener morbilidades graves, respecto
de lo cual resaltan (ibid.) que “las posibilidades
de supervivencia sin morbilidad mayor en
recién nacidos de 23 y 24 semanas de EG son
escasas”, a lo que se afiade (ibid.) que “los
padres deberian participar, cuando sea posible y
después de un apropiado consejo no directivo,
en la toma de decisiones”. Volveremos sobre
todo esto mas adelante, al analizar los discursos.

La crudeza y complejidad que envuelve estas
decisiones se extiende en buena medida al resto
de las practicas sanitarias relativas a la VPE. Se
observa, por ejemplo, que los profesionales en
las UCIN se enfrentan de manera cotidiana a

8. Se puede acudir a datos de hospitales concretos como el
Hospital Universitario La Paz de Madrid, que es de nivel
terciario. En un detallado informe sobre la mortalidad infantil
se dice que de aquellos a los que se les aplico la LET el 83,9 %
fue clasificado como fallecimientos esperados e inevitables,

a lo que mas adelante afiaden que “en nuestra serie [...] la
prematuridad extrema y sus secuelas es la primera indicacion
de esta decision” (Alonso et al., 2012: 347).
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cuestiones en torno a la limitacion del esfuerzo
terapéutico y que, como sefiala Caserio (2014),
es frecuente que se precise mds de una discusion
en el equipo antes de hacer la propuesta a los
padres de este tipo de practica. Pueden hacer
falta hasta tres sesiones para proponer a los
padres la adecuacion del esfuerzo diagnostico y
terapéutico (AEDT) (en el estudio de Caserio,
tras la primera propuesta la AEDT la acepta un
71,4 % de los padres; un 10,2 % tras la segunda
y 0% en la tercera).

En resumen, se admite que la VPE se establece
sobre la base de un pronéstico médico de las
posibilidades de supervivencia sin morbilidades
graves para el recién nacido. Sin embargo,
parece que la gestion concreta de esa viabilidad
y el eventual establecimiento de un limite general
ha tendido a realizarse de manera efectiva en

el cruce desigual de capacidades biomédicas,
reflexiones éticonormativas y el reclamo de

la participacion de la familia. Lo cual nos va
situando, y mds atin con las nuevas practicas
que se han ido instalando en las UCIN en la
ultima década, ante una situacién bastante
mas compleja y dindmica de lo que es capaz

de manejar la concepcion que hasta hace

poco ha venido subyaciendo a esta cuestion

y que presentaba esos ambitos confluyentes
como separados, distintos y distantes, y al
recién nacido como una figura individual

y practicamente aislada. El andlisis de los
discursos de los principales agentes implicados
en esta cuestion nos va a permitir mostrar
mejor como, de hecho, se estd produciendo un
desplazamiento hacia una perspectiva capaz de
apreciar la interconexion interna y practica de
esos ambitos y de percibir la VPE como parte y
resultado de ella.

Anadlisis de los discursos

1. El andlisis del discurso desplegado en los
documentos que la SENeo toma como
referencia para la viabilidad (Iriondo et
al., 2011) muestra tres nudos temdticos
sobre los que se organiza su concepcion:
ambigiiedad o tension de la viabilidad en la
prematuridad extrema, (des)agregacion de
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sus ingredientes y re-conceptualizacion. Al
deshacer dichos nudos mediante el analisis
sociodiscursivo se pone de manifiesto

que, aunque inicialmente subyace en

los planteamientos un modelo clasico
(cartesiano: individualista y dualista,
como veremos mas abajo), segiin avanza
el discurso se va dando paso a otra
concepcidén mas compleja que no responde
a esas caracteristicas.

Esta bastante generalizado en descripciones
clinicas (Garcia-Mufioz et al., 2014;
Sanchez Luna, 2014) y en propuestas

éticas (Jiménez y Molina, 2008; Raspall y
Royes; 2009) presentar la viabilidad en la
prematuridad extrema como una realidad
ambigua o mds bien tensa por la colision
entre las posibilidades terapéuticas, el
compromiso hipocratico, los intereses del
recién nacido, las expectativas de la familia
y el coste-beneficios del cuidado. Con

ello se asume una mirada que establece
compartimentos estancos para cada uno de
los ingredientes de esta toma de decisiones
y sitiia al recién nacido como centro silente
y aislado del proceso, separado de esos
compartimentos. Por ejemplo, en algunas
reflexiones bioéticas como las de Gladys

et al. (2004), se presenta el conflicto del
neonatélogo ante una incierta viabilidad en
la prematuridad extrema como resultado de
la tensién que se produce entre conjuntos
disjuntos de obligaciones y ambitos: el
ético, el clinico, el familiar y el social.

La presencia reiterada de expresiones como
“se debe”, “hay que”, “es necesario”,
“dignidad humana”, etc. y la referencia a
un supuesto conjunto de valores, no son
simples marcas de un discurso normativo,
sino que se asumen como rasgos de una
légica especifica que cierra el dmbito de

la (bio)ética sobre si mismo y por ello

exige la existencia de especialistas en él.
Paralelamente, el juramento hipocratico, el
conocimiento y los recursos tecnocientificos
acotarian el &mbito médico; mientras los
afectos y emociones definirian el mundo
familiar del neonato; y la distribucién de



posibilidades y el uso de recursos el ambito
social. Por ello, las recomendaciones
(Raspall y Royes, 2009) o las descripciones
(Saigol y Doyly, 2008) se hacen
separadamente, a continuacién una de otra,
implicando muchas veces un cierto orden
jerarquico que da prioridad a unos dmbitos
(normalmente el médico) sobre los otros.

Y lo mas curioso es que el recién nacido

no termina de entrar en ninguno de esos
ambitos y se le concibe como un ser u
organismo individual separado de ellos.

Es mds, cuando la bioética (Jiménez y
Molina, 2008) propone “la pérdida de
capacidad cognitiva y de comunicacién”
como criterio de no viabilidad, lleva al
extremo ese aislamiento, circunscribiéndolo
a la mente, en un ejercicio supremo de
cartesianismo dualista y mentalista. Esta
concepcidn, que aisla al prematuro extremo
de lo que le rodea, es la que subyace a la
pretension de que es el equipo médico el
que representa y defiende “los intereses del
recién nacido” (Jiménez y Molina, 2008):
una vez separado (imaginaria, conceptual y
fisicamente) de la madre que lo engendra y
de la sociedad que lo nutre y hace posible,
el recién nacido queda como flotando en un
nuevo éter (¢el éter de la biotecnologia?),
esperando a que un agente externo, que se
pretende totalmente desinteresado y, por
ello, objetivo, venga a hablar en su nombre,
a defender sus intereses.

Lo anterior no impide que se pueda
percibir también en estos discursos la
paulatina asuncién de una concepcioén
bien distinta, en la que las 16gicas de esos
ambitos aparecen como interrelacionadas
y mutuamente constituidas. Por ejemplo,
cuando diversos documentos (Gélvez,
2006; Pi-Sunyer, 2013) ponen de relieve la
dureza emocional (inseguridad, tristeza,
soledad, dolor) que supone para el personal
sanitario todo lo relativo a la VPE, se

abre la puerta a admitir que la labor
clinica también estd atravesada por logicas
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Otro tanto sucede cuando la VPE se hace
depender directamente de la distribucion
sociopolitica de recursos (Sanchez Luna,
2014) y la calidad asistencial de los
hospitales que atienden a estos neonatos,

o de los procesos de apoyo y seguimiento
que se establecen, de modo que la VPE y

la existencia misma del recién nacido se

van percibiendo como parte y efecto del
ensamblaje de estos ambitos confluyentes.
Las reiteradas llamadas (Iriondo et al., 2011)
a un cierto tipo de decisién compartida con
los padres y determinado consenso ético o
legal, con especial insistencia en la “zona de
penumbra” —que es donde estaria de facto
el limite de la viabilidad en la prematuridad
extrema—, sitdan la viabilidad de estos
neonatos en la encrucijada comun de logicas
y ambitos que ya no estan separados.

Quiza donde mds sonora se haga esta
transicion sea en la cadena de nombres

que se han dado a la intervencién mas
dificil en esta situacion, dado que de hablar
de “no iniciar o retirar la reanimacion”,
equipardndolos entre si (Aguayo et al. 2011:
68), se pasa a hablar consecutivamente de:

—  “limitar el esfuerzo terapéutico”
(LET) (Grupo de trabajo sobre LET
de SENeo, 2002), con lo que se deja
de nominar la defensa de la vida por
encima de todo y ademas se abre la
puerta a la intervencién de la familia
(Galvez, 2006);

—  “ajuste/adecuacion del esfuerzo
(diagndstico) y terapéutico” (AE(D)T),
que remarca la cantidad de esfuerzo
y trabajo que conlleva y hace de la
familia no solo agente sino también
receptora de los cuidados (Tejedor ez
al., 2013; Garcia-Mufioz et al., 2014);

— “cuidados paliativos perinatales™
(Balaguer et al., 20125 Samaniego y
Caserio, 2015)? que se presenta ya
COMO un concepto y una perspectiva

9. Recuérdese que en 2014 el Consejo Interterritorial del SNS
aprob6 promover en nuestro pais unidades que aplicaran este
tipo de cuidados a nifios, aunque con poco éxito todavia.

emocionales y afectivas, que la ponen en
directa relacion con el ambito familiar.
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mads ‘comprensiva’, ‘integradora’,
‘integral’ e ‘interdisciplinar’ que abarca
distintos agentes (pacientes, familiares
y profesionales), aspectos (fisicos,
psicologicos, sociales, espirituales,

etc.) y, por tanto, desmonta la
disgregacion de los diferentes ambitos
implicados, superando el aislacionismo
mentalista cartesiano en la concepcion
de la VPE.

2. Al pasar al analisis de los discursos de
familiares y de profesionales producidos
en nuestra investigaciéon'®, que no
tienen la contencién ni el control de
las publicaciones, va a ser algo mds
facil apreciar que estamos en transicion
hacia una perspectiva mas compleja e
interconectada de la viabilidad en la
prematuridad extrema.

El andlisis sociodiscursivo muestra que
estos discursos se organizan en torno a

tres nucleos temadticos: el establecimiento
de (los limites de) la viabilidad, las
mediaciones tecnoldgicas y procedimentales
y la “gestion” de la vida y la muerte. En
relaciéon con cada uno de estos nudos
hemos agrupado, por un lado, los discursos
médicos con los de otros profesionales, pero
diferenciandolos de estos ultimos, y, por
otro, los discursos de los familiares.

Respecto a la cuestion de establecer

la viabilidad, lo primero que llama la
atencion es que los discursos médicos,

en especial los de los jefes de Unidades/
Servicios de Neonatologia, se centran en
destacar como la zona de penumbra —que
algunos extienden hasta las 25 semanas
de EG-y el limite de la VPE han variado

10. Queremos dejar constancia aqui de nuestro agradecimien-
to a las muchas familias y profesionales que se han implicado
en el desarrollo de nuestra investigacion. No siempre ha sido
facil ni para las familias ni para los profesionales entrevistados
compartir situaciones tan complejas y emociones tan intensas
como las que se producen en torno a la supervivencia o no

de hijos y pacientes tan pequefios y vulnerables. En adelante
recogeremos algunos de sus testimonios pero, tanto por
respeto como por secreto profesional, no daremos datos sobre
su identidad personal.
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a lo largo del tiempo (1975, 1990, 2004,
etc.) y de unos paises a otros (quizas
como una forma de tomar distancia hacia
un proceso en cuyos resultados estan
directamente implicados). En cambio, el
resto de profesionales sanitarios parecen
supeditar inmediatamente la VPE a otras
cuestiones como la existencia de recursos
dentro y fuera de las UCIN o la excesiva
medicalizacion (la decision queda en
manos del médico y en base a capacidades
biotecnoldgicas), que tiende a excluir al
personal de enfermeria y a los padres, no
facilita los “abordajes multidisciplinares”
y a menudo soslaya el dolor que produce
a corto y largo plazo toda esta situacion,
haciéndolo mas dificil de comprender por
muy cerca que se esté de él, como se dice
reiteradamente en el grupo de discusion
hecho con enfermeras. Estos otros
profesionales parecen, asi, mds proclives
a percibir la complejidad de la VPE y su
irreductibilidad a criterios estrictamente
médicos o a decisiones meramente éticas.

Sin embargo, una mirada mas atenta
permite apreciar que la concepcién que
tiene el personal médico de nuestro pais
sobre los limites de la viabilidad se va
acercando a una perspectiva similar a la
de otros profesionales'. Asi se muestra
ya en la Declaracion de Barcelona
sobre los Derechos de la Madre y del
Recién Nacido™, en las publicaciones

11. Una perspectiva que se ha visto refrendada en el 12th
World Congress of Perinatal Medicine, celebrado en no-
viembre de 2015 en Madrid. En la sesion dedicada en dicho
Congreso a los limites de viabilidad, dos de las principales
voces internacionales sobre esta cuestion, la de los decanos O.
Saugstad (Noruega) y A. Fanaroff (EE.UU), que dedicaron sus
ponencias a un metaandlisis de distintos estudios y normati-
vas, llegaron a la misma conclusion: en principio, estd claro
que con =22 de EG no hay beneficio en aplicar maniobras de
resucitacion, pero si lo hay con =25 semanas; en cambio, no
esta claro qué decision tomar entre las 23 y 24 semanas, es
mas, probablemente nunca lo estard ni tampoco seria deseable
que hubiera un protocolo cerrado, por lo que se trataria de
atender a la madurez especifica del bebé y plantear una deci-
sion colegiada que integre otras voces, especialmente la de los
padres y la del personal de enfermeria.

12. Promovida en 20071 por el sth World Congress of Perinatal
Medicine, que en su apartado 1o plantea: “No debe intentarse
hacer sobrevivir a un recién nacido cuando su inmadurez es
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relacionadas con esta cuestion (Iriondo et
al., 2011; Sdnchez Luna, 2014; Garcia-
Mufiioz et al., 2014) o cuando nuestros
entrevistados enumeran los medios que
han ido ampliando y determinando la
viabilidad (apertura de UCIN, respiradores
especificos, alimentacion parenteral,
catéteres epicutdneos, surfactantes,
corticoides prenatales, resonancias y
ecografias cerebrales, lactancia materna,
método canguro, etc.). Esta enumeracion
permite percibir como la viabilidad emerge
constituida por procedimientos, aparatos,
farmacos, etc., y que, de hecho, como
afirma el jefe de una importante UCIN,
antes de la década de los 90, los prematuros
extremos “se morian a las dos horas de
vida y no te daba tiempo a plantear nada”
y no es sino hasta comienzos de este siglo
cuando las condiciones biotecnoldgicas

y sociales permiten y llevan a plantearse
la LET. Todo lo cual, unido a la remision
continua que se hace en el discurso a las
diferentes condiciones de la viabilidad de
la prematuridad extrema que hay en los
paises desarrollados (Holanda, Suecia,
EE.UU, etc.), esto es, al hecho de que la
organizacion sociosanitaria determina
unas u otras condiciones a la VPE, viene

a reiterar la complejidad de esta y su
insercion en la realidad politicosocial.

El admitir que la VPE va mas alla de
criterios y prondsticos médicos y de
consideraciones éticas se hace ya inevitable
cuando distintos profesionales médicos
achacan una y otra vez el aumento de

la prematuridad al retraso en la edad de
maternidad, que lleva a la utilizacién

de tratamientos de infertilidad y/o de
reproduccion asistida, con los consiguiente
partos multiples “en los que, para mantener
la situacién de los recién nacidos y de la
madres se favorecen los partos antes de

superior al limite inferior de viabilidad. En estos casos los
padres deberén estar informados y participar en las decisiones
prenatalmente, siempre que ello sea posible. Se tendrd en
cuenta el ambito geogrifico, social y sanitario del lugar de
nacimiento”.
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tiempo”* y mds aun cuando nuestros
entrevistados suman otros factores
coadyuvantes como el aumento de la
tension laboral de las madres, especialmente
las inmigrantes con embarazos poco
controlados, o cuando se recuerda la
cadena de instancias sociopoliticosanitarias
que inciden en el establecimiento e
implementacién de los programas de
actuacion: legislacion estatal, Consejo
Interterritorial, Consejerias de Salud,
gerencias de hospital, infraestructuras
hospitalarias, etc. Basta con sumar todos
estos planteamientos, que son ampliamente
compartidos, para ver emerger una mirada
que sitta la VPE en medio de nuestras
formas mds generales de gestionar la
reproduccion y de controlar la vida y la
muerte, esto es, que la sitia como un hecho
biopolitico fundamental.

También en el discurso de los padres
encontramos esta perspectiva mas
compleja cuando vinculan la VPE a los
avances médicos, a las dolorosas vivencias
familiares, a los recursos externos
disponibles y, sobre todo, al proceso de
decision de implementar la AET. En este
sentido, es resefiable que, aunque los padres
recuerden su participacion en este proceso
como una experiencia muy dura, donde se
sentian inseguros, solos, impotentes, llenos
de dolor y de emociones contradictorias,
terminan admitiendo que cuando “me lo
pintaron tan negro” no quedd mas remedio
que decir “que sea lo que dios quiera, pero
si me lo pides a mi, a pesar de que sea mi
hijo, no le hagas sufrir”, como reconoce
uno de los padres entrevistado. Lo cual es
coherente con que también en el grupo de
discusion que hicimos con madres y padres

13. Si atendemos a los resultados cuantitativos de nuestro
estudio, hay que sefialar que el 72,2 % de las madres de
nuestra muestra tenian mas de 30 afios cuando nacié el hijo;
que partos multiples lo fueron el 37,33 % del total, y que el
24,17 % del total de las encuestadas habia utilizado algin tipo
de tratamiento de infertilidad y/o de reproduccion asistida,
cifra que se eleva al 38 % en el caso de las madres de nuestra
muestra que tenian mas de 35 afios al nacer el hijo. En cual-
quier caso, es importante poner de manifiesto que el conjunto
de condiciones causales de la prematuridad es muy amplio.
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se reitere que se encontraron situados ante
la incertidumbre de un diagnédstico que
decia: “es que no sabemos, es que es muy
pequeiio, pueden pasar muchas cosas”.

Y, sobre todo, es coherente con el amargo
lamento de la madre de una prematura

de 12 afios, con graves discapacidades
cerebrales y motoras, que se queja del afan
de los médicos por tirar para adelante como
fuera y de haberla informado demasiado
tarde (con 18 meses de edad de su hija) de
lo que se le venia encima, “porque dejarlos
marchar no es malo”, y que luego, mas
calmada, afirma: “yo veo a muchos papis
que habian estado mucho mas preparados
para pasar el duelo que de lo mal que lo
estdn pasando cuiddndoles”.

Aunque los profesionales, especialmente de
enfermeria, son sensibles a la angustia que
asalta a los padres ante esa “codecision”,
y mds desde que la apertura 24 horas de
muchas Unidades los sitia mds cerca de

su quehacer diario, su discurso apunta
sobre todo al hecho de que en relacion
con la VPE se est4 todavia en transicion,
en una situacion de oscilacion entre el
atribuir todo el control y la responsabilidad
de la decision al médico y el asumir que
esta debe ser compartida con los padres

y, en menor medida, con el personal de
enfermeria. Por su parte, muchos médicos,
especialmente los jefes de servicio, aunque
admiten la conveniencia de la codecision,
especialmente en la zona de penumbra, la
rebajan rapidamente aludiendo a que no
hay que poner la carga de una decision tan
dificil en los padres, o a que legalmente

el unico que tiene que firmar es el médico
diciendo que hay acuerdo, o a que el
objetivo es convencer a los padres, que
“entiendan y acepten que eso es lo mejor
para su hijo”, pero la decision “la toma el
médico”, es “el responsable tltimo” .

14. Es curioso que quien hace esta afirmacion ha visto una
decision médica revocada por el comité de ética a instancia

de los padres, sirviendo asi de ejemplo de como las nuevas
practicas van por delante de lo que se piensa/dice y hacen cada
vez mas dificil seguir forzando la reduccién de la complejidad
de la VPE.
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Llegamos asi al dltimo gran nudo detectado
en estos discursos, el concerniente a

la “gestion” de la vida/muerte en la
prematuridad extrema, en el que, como

no puede ser de otra manera, la mayor
resonancia aparece en las voces de los
padres. Sus palabras muestran la existencia
de toda una serie de mecanismos psiquicos
para afrontar esa “gestiéon” para, por
ejemplo, hacer frente al hecho de que un
hijo prematuro extremo viva a la vez que
se intenta asumir la muerte de su hermano
y se haya de convivir durante un largo
tiempo con la posibilidad del fallecimiento
del hijo prematuro superviviente. Son
distintos y variados los recursos que los
padres utilizan a la hora de enfrentar estas
situaciones, tales como el humor para
desdramatizar y distanciarse del “shock

de ver por primera vez a tu hijo conectado
a cables (...), aquello ni es un nifio ni es
nada, es como una masita” y describen al
hijo como “un tamagochi pequefiin”; o la
racionalizacion para intentar comprender lo
que viene pasando, como cuando se ven a si
mismos y a sus hijos “siempre en tiempo de
descuento”. En definitiva, son mecanismos
que traslucen que la vivencia parental de
esta dificil situacion se estructura siempre
desde la ambivalencia y el sentir de que

se estd en el filo entre la vida y la muerte
cuando nacen nifios con tan poca edad
gestacional: “y, de hecho, la gente no

sabe si llamarte o no llamarte, si darte la
enhorabuena o el pésame”, como qued6
dicho en el grupo de madres y padres.

En el caso de los médicos, el discurso sobre
este tipo de “gestion” apela bdsicamente

al establecimiento de la viabilidad o no del
recién nacido en el sentido ya comentado.
Sin embargo, si nos centramos en el cambio
sucedido a principios de este siglo respecto a
los casos conflictivos, los médicos plantean
que antes, como “no teniamos ventanas para
ver como estaba el cerebro de esos nifios”,
una vez que se decidia sacar al nifio adelante
se le sacaba “hasta que se moria”; ahora, en
cambio, el protocolo lleva al personal médico
a consensuar la decision con los padres y, en
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los casos en los que no hay acuerdo, a remitir
la decision al comité de ética del hospital.
Asi presentado este proceso podria inducir

a pensar que lo unico que se ha hecho es
complementar el diagndstico clinico con un
juicio ético elaborado por unos expertos.
Pero no conviene dejarse engafar por las
etiquetas. El “comité de ética” en si mismo es
ya un ensamblaje, un grupo multidisciplinar
formado por profesionales de distintos
ambitos, algunos ajenos incluso al medio
sanitario, que representan también las
normas e intereses de la sociedad. A lo cual
hay que afiadir todo lo que esta activamente
implicado en esas decisiones liminares y que
aparece explicitamente en el discurso mismo
de los facultativos, desde la tecnologia (por
ejemplo, las resonancias que abrieron “esas
ventanas”), a las autoridades sanitarias, que
con normativas como la “regionalizacién”
regulan qué tipos de Unidades —de qué

nivel asistencial- deben atender a los
neonatos de <25 semanas, pasando por la
formacién sobre mortalidad que reciben los
residentes, los protocolos que se establecen

a partir de 2003, hasta la codecision con

los padres y el cambio general de la cultura
sociosanitaria. Tanto esta complejidad como
las comprensibles resistencias de los distintos
profesionales se ven muy claras en las
siguientes palabras del jefe de una importante
UCIN de nuestro pais:

“Digamos que el cuidado médico tiene su
magia también, y su presencia. Y entonces,
pues los médicos, en algtin momento que
te contradiga un padre y que diga que

no esta de acuerdo, hace unos afos eso
era impensable®. (...) Entonces, yo creo
que por una parte perder esa presencia,
entre comillas, pues cuesta y necesita un
aprendizaje, y necesita una reflexion, y
necesita un ambiente social. (...) Y con la

15. Resonancias de esta afirmacion se escuchan en el caso de
unos padres que tuvieron tres hijos prematuros, uno de los
cuales muri6, cuando relatan que hace 14 afios padecieron la
brusquedad de un médico que para convencer a la madre de
que se retirara la leche le dijo “total, para un cuarto de gramo
que has tenido” y afirman que “era un sefior mayor, como
prepotente”.
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enfermeria pues pasa algo parecido. Digamos
que la enfermera es la duefa del nifo.
Entonces, si estdn los padres, pues los padres
son una invasion y son un incordio, entre
comillas. Porque te vigilan, te controlan,

te preguntan, te dicen, te... Entonces, tu

que eres la que sabe, o el que sabe, y eres

la importante y la experta, pues tienes que
prestar atencion y tienes que admitir que
alguien te ponga en entredicho. Entonces,

es un cambio de mentalidad y un cambio de
cultura que cuesta” (la cursiva es nuestra).

Esta nueva cultura sociosanitaria, que tiende

a reequilibrar las posiciones, voces e intereses

de los distintos agentes, se genera y sostiene

no solo con la implantacién de normativas o
protocolos especificos, innovaciones tecnoldgicas
o modificaciones procedimentales, sino también
por el creciente empuje de las asociaciones de
pacientes y familiares que plantean sus derechos
(Wehling et al., 2015) y por ser parte importante
en una redefinicion general de las fronteras
entre la vida y la muerte, de lo que al respecto
es posible o imposible, deseable o indeseable,
aceptable o inaceptable (Rose, 2005; Rabinow
y Rose, 2006). Como dijimos, los conflictos

de intereses por (re)definir los mapas de (im)
posibilidades y los valores, son cuestiones
politicas, en este caso biopoliticas; es mas,

son el nucleo de lo politico en las democracias
plurales y desarrolladas (Mouffe, 1999).
Aunque quiza, dado su elevado componente
tecnolodgico (en lo mecdnico, lo informacional y
lo comportamental), habria que hablar mejor de
tecnobiopoder.

|
Conclusiones

El andlisis de los principales discursos
involucrados en la atencion a la VPE en nuestro
pais senala que se viene produciendo una
transicion en los tltimos afios hacia una nueva
concepcion de la VPE que resalta su complejidad,
su multidimensionalidad y su naturaleza no solo
biosocial sino también biopolitica.
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Analizar los discursos que explican qué

es y como se gestiona la viabilidad en la
prematuridad extrema nos ayuda a reconstruir
este complejo prisma desde las distintas

caras que presenta y a superar las diferentes
tendencias a minimizar o amplificar la

cuestion (Saigol y Doyly, 2008; Amy, 2010).
También permite apreciar que la concepcion
canonica que disgrega la viabilidad en la
prematuridad extrema poniendo en un lado

los avances médicos, en otro los argumentos
éticos y al recién nacido aislado de su entorno
constitutivo, se ha ido diluyendo en favor de
una perspectiva que asume la complejidad y

la multidimensionalidad de la viabilidad y la
hace irreductible a un pronéstico estadistico,

a un algoritmo o a la decisién de un comité de
ética al evidenciar que necesariamente involucra
una negociacién complicada y dindmica entre
los muchos agentes e intereses implicados:

del recién nacido a la distribucion social de
recursos sanitarios, el personal médico y de
enfermeria, los padres, protocolos y tecnologias
implementadas, legislaciones diversas, etc. Las
nuevas practicas implantadas en las UCIN
parecen ser un factor clave para explicar

la transicion que se vive actualmente en la
concepcion de la viabilidad en la prematuridad
extrema en Espafa, por cuanto la redistribucion
de las posiciones ocupadas que implican dichas
précticas rebajan la soledad, la responsabilidad
y el poder del personal médico en la toma de
decisiones y socializan® la viabilidad en la
prematuridad extrema.

16. Ahora bien, al afirmar la naturaleza social de la VPE no
nos limitamos a llamar la atencién sobre su obvia inclusion en
una serie de relaciones humanas, sino que apuntamos a la ne-
cesidad de considerarla como una componenda de relaciones y
flujos materiales, emocionales e informacionales, de los cuales
algunos pasan por o son movilizados por seres humanos
(médicos, bebés, madres, padres, enfermeras, familiares, etc.),
tanto en el nivel consciente o discursivo como en el corporal o
emocional, mientras otros dependen de programas de accion,
mediaciones tecnologicas, condiciones espaciotemporales, etc.
Se hace asi manifiesto el complejo y dinimico ensamblaje de
multiples ingredientes (humanos y no humanos) que, entre-
tejiendo y actualizando corporeidades, recursos, protocolos,
trasformaciones, espacios, etc., no solo encauzan la configu-
racion y desarrollo de la prematuridad extrema, incluyendo
su viabilidad, sino que también la actualizan y constituyen de
maneras diversas. Otra razon para hablar de tecnobiopolitica.
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Es cierto que el haber admitido la relevancia

de las consideraciones éticas para resolver
cuestiones que atafien a la viabilidad en la
prematuridad extrema ha abierto las decisiones
clinicas a otras voces y argumentos, rompiendo
el aislamiento del facultativo y ampliando la
perspectiva, y, en este sentido, ha sido un paso
fundamental en este proceso. Sin embargo,

a la vista de los desarrollos biomédicos y

de los cambios sociales, resulta insostenible
restringir la cuestion a un debate (también
aislado) entre expertos, silenciando las voces

e intereses de otros agentes constituyentes de
esa viabilidad como son los familiares, las
autoridades sanitarias, el proyecto vital de las
mujeres, la cultura sociosanitaria o incluso las
implementaciones tecnoldgicas, procedimentales
y de apoyo institucional (Lemke, 2011). Nos
encontramos en una transicion que parece
llevarnos del momento ilustrado de una bioética
disgregada y reduccionista, que concibe al
individuo como preestablecido y aislado, a

una nueva concepcion propia del espacio mds
complejo, disputado y abierto de la biopolitica
de las sociedades contemporaneas, que sitia

al individuo “en la interfaz de lo social y lo
tecnolégico” (Lash, 2002).

Por todo ello, parece que afrontar actualmente
la VPE en toda su complejidad no pasa tanto
por complementar la mirada médica con la
ética o bioética, discurso de especialistas sobre
el valor de la vida, cuanto por situarla en la
(tecno)biopolitica, esto es, en la implementacion
abiertamente disputada de distintas técnicas,
agentes e intereses orientados a producir y
controlar la vida y las conductas.
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