iLas normas “Baby Doe” de hace 20 anos no
se han entendido o son erroneas?

Los Child Abuse Amendments, o normas ‘“Baby
Doe”, se convirtieron en efectivas en 1985 para los ni-
flos menores de 1 afio de edad. Los neonatélogos y otros
pediatras declararon que alteraban los estdndares de cui-
dados y limitaban la capacidad de los médicos y los pa-
dres para actuar en pro de los intereses de los nifios. Una
version anterior de estas normas basadas en la ley de los
derechos civiles mereci6 unas criticas similares del Tri-
bunal Supremo en la “sentencia Bowen”. Las “Baby
Doe” Regulations no estan de acuerdo con las recomen-
daciones de la American Academy of Pediatrics (AAP)
que favorecen una toma de decisiones individualizada,
establecida conjuntamente por los médicos y los padres,
y se basa en lo mejor para los intereses de los nifios. No
obstante, la AAP ha apoyado aparentemente estas nor-
mas mediante comentarios de sus lideres y su 1996
Committee on Bioethics. Debido a los problemas con
las normas “Baby Doe”, la AAP y otras instituciones
deben trabajar para retirarlas y afirmar una politica no
ambigua de toma de decisiones individualizadas, me-
diante medidas estdndares que supongan lo mejor para
los intereses de los nifios. Esta politica estaria de acuer-
do con otras recomendaciones de la AAP para los nifios
mayores y con las guias para adultos.

Los actuales Child Abuse Amendments, o normas
“Baby Doe”, se convirtieron en efectivas en 1985 para
los nifios menores de 1 afio de edad, como los requeri-
mientos de fondos federales para luchar contra el abuso
y la negligencia con los nifios!. Los neonat6logos y
otros pediatras declararon que estas normas alteraban
inmediatamente los estdndares de cuidados y limitaban
la capacidad de los médicos y los padres para seleccio-
nar planes de tratamiento individualizados y actuar en
pro de los intereses de los nifios*®. Sus criticas eran se-
mejantes a las de los tribunales* al rechazar un grupo
previo similar a las normas “Baby Doe’ basadas en una
interpretacion de la administracién Reagan de la ley de
los derechos civiles®.

Todavia 20 afios mas tarde estas normas “Baby Doe™!
permanecen, al igual que el apoyo que le presta la Ame-
rican Academy of Pediatrics (AAP) a través de comen-
tarios por parte de sus lideres y el Committee on Bioet-
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hics”®. Estas normas no estdn de acuerdo con otras guias
de la AAP, que recomiendan una toma de decisiones in-
dividualizada por parte de los médicos y las familias
para los nifios gravemente enfermos, que se basan en lo
mejor para los intereses de los nifios, o asf lo argumenté
en su dia”!?. La eleccién entre las “Baby Doe Rules” y
el “Best Interest Standard” (“estdndar de lo mejor para
sus intereses”) es importante, como lo puede ilustrar un
caso reciente. Una familia se enfrentaba con una deci-
sién sobre cémo responder de forma compasiva a su re-
cién nacido prematuro extremo y gravemente afectado.
Se cit6 a los miembros de la amplia familia de los pa-
dres, incluida una tia que era enfermera en una residen-
cia y un primo que era neumdlogo de adultos. Estos 2
miembros de la familia tenian una amplia experiencia en
la atencién a los adultos moribundos. Toda la familia es-
taba de acuerdo en que debido al mal prondstico del re-
cién nacido y al sufrimiento intrinseco que conlleva esta
enfermedad y su tratamiento, lo mejor para su interés
era prestar una atencién de soporte y obviar los trata-
mientos intensivos para mantener su vida. Los 3 neona-
télogos presentes estuvieron también de acuerdo en que
este plan seria el mejor para los intereses del recién na-
cido, pero dijeron que estaban obligados por las “Baby
Doe Rules” a mantener los mdximos tratamientos, ya
que para el cuadro del recién nacido no eran virtualmen-
te fitiles en términos de supervivencia y éste no presen-
taba un coma crénico e irreversible. La enfermera de la
residencia y el neumoélogo estaban impresionados de
que el “Best Interest Standard” pudiera no utilizarse
para los recién nacidos de la forma que se empleaba ha-
bitualmente en los adultos no competentes sin directri-
ces avanzadas.

Lo que el Committee on Bioethics de la AAP escribi6
acerca de las normas “Baby Doe” en 1996 diria proba-
blemente que los 3 neonatélogos no entendieron estas
reglas. E1 Committel sostiene que la mayoria de los neo-
natélogos no han entendido estas normas y emplean una
encuesta llevada a cabo por mis colegas y yo misma>?
como evidencia de ello. El Committee afirma que las
normas “Baby Doe” permiten una discrecién considera-
ble y que estdn de acuerdo con la toma de decisiones in-
dividualizada por parte de los médicos y los padres que
utilizan el estandar de lo mejor para sus intereses’. Esta
opinién se tiene en cuenta y se rechaza porque estas nor-
mas impiden la toma de decisiones individualizadas me-
diante el citado estandar para los intereses de los recién
nacidos, o asi intentaré demostrarlo.

El estdndar de lo mejor para sus intereses es una nor-
ma moral y legal para orientar las decisiones de las per-
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sonas que carecen de capacidad para ello y que no tie-
nen directrices avanzadas; deberian emplearlo los tuto-
res, los jueces, los médicos u otras personas responsa-
bles de la toma de decisiones para los pacientes no
competentes, valorando los beneficios y las cargas ne-
tas, y seleccionar las mejores opciones disponibles para
ellos'.

Después de comentar los antecedentes de las normas
“Baby Doe”, creo que la AAP deberia reconsiderar el
apoyo que les presta y que el 1996 AAP Committee on
Bioethics’ no tiene razén cuando arguye que los neona-
t6logos no las han entendido. Argumentaré que la cohe-
rencia requiere que la AAP elija entre su aparente acuer-
do con las actuales normas “Baby Doe” y otras
recomendaciones de la AAP que favorecen una toma de
decisiones individualizada, hecha conjuntamente por los
médicos y los padres, y que se basa en lo mejor para los
intereses de los nifios*!°.

ANTECEDENTES

Ha habido 2 grupos de Baby Doe Rules, ambas con
un lenguaje y un objetivo similares. El primer grupo se
basaba en la Section 504 de la Rehabilitation Act de
197356, La Administracién Reagan respondia a la muer-
te de un recién nacido, llamado “Baby Doe”, que pre-
sentaba una fistula traqueoesofigica, una trisomia 21 y
otros problemas, en cuyo caso sus padres, siguiendo el
consejo de algunos médicos, habia decidido que no se
reparara la fistula. El Tribunal de Indiana apoy¢ la deci-
sién de la familia, pero mientras se preparaba una apela-
ci6én al Tribunal Supremo de Estados Unidos, el recién
nacido murié. La teorfa legal que habia tras el primer
grupo de Baby Doe Rules era que el no tratamiento sélo
podia estar justificado si se presentaba 1 de las 3 excep-
ciones citadas; de lo contrario, el no tratamiento era dis-
criminatorio y violaba los derechos civiles del recién
nacido.

El nacimiento de otro recién nacido, conocido como
“Baby Jane Doe”, el 11 de octubre de 1983 en Nueva
York, puso a prueba esta teoria legal. Baby Jane presen-
taba espina bifida, hidrocefalia, lesiéon renal y microce-
falia. También se le habia dicho a los padres que el re-
cién nacido seria gravemente retrasado, con paralisis por
debajo de la lesién y que padeceria frecuentes infeccio-
nes renales y vesicales. Los médicos no estaban de
acuerdo en si un tratamiento activo era apropiado y si
someterlo a cirugia correctora era lo mejor para los inte-
reses del recién nacido. Los padres decidieron que lo
mejor para su hijo era ofrecerle cuidados paliativos y re-
chazaron la cirugfa. Se produjo una batalla legal que lle-
v6 al Tribunal Supremo a poner a prueba el primer gru-
po de las Baby Doe Rules.

El Tribunal Supremo de Estados Unidos en “Bowen
versus American Hospital Association et al”* rechazé la
interpretacién de la administracién Reagan de la ley de
los derechos civiles que gener6 el primer grupo de Baby
Doe Rules y siguié ofreciendo una critica punzante de
los objetivos subyacentes a estas normas. El Tribunal
“Bowen” las consideré innecesarias para proteger los
derechos de los recién nacidos discapacitados y como
causa de interferencia con los derechos de los padres
para consentir o rechazar un tratamiento de acuerdo con
lo que consideren lo mejor para los intereses de sus hi-
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jos. El Tribunal también consideré estas normas como
insuficientes en su planteamiento de la toma de decisio-
nes porque el grado de discapacidad es relevante para
tomar decisiones sobre el tratamiento médico para man-
tener la vida (TMMYV). El Tribunal llegé a la conclusion
de que estas normas representaban un intento no justifi-
cado de influenciar en los estidndares de atencién y que
“no se aportaba evidencia de discriminacién o atencién
discriminatoria™. El Tribunal también confirmé el es-
tandar de lo mejor para los intereses del nifio cuando es-
tuvo de acuerdo con la Appellate Division Ruling en
que “los padres preocupados y que quieren a su hijo han
elegido una opcién médica apropiada sobre la otra y han
tomado una decisiéon informada que supone lo mejor
para los intereses del nifio”*. Otros tribunales también
han confirmado este estdndar. Por ejemplo, el Tribunal
de Apelacién de Maryland ha afirmado recientemente:
“hemos recalcado durante mucho tiempo que lo mejor
para los intereses del nifio” es la mayor preocupacién de
este tribunal en todo lo que hace referencia a los ni-
flos...”!2. Recientemente, el Tribunal Supremo de Te-
xas, en “Miller versus HCA”, ha sostenido que los pa-
dres tienen derecho a consentir o rechazar los
tratamientos para sus recién nacidos y que, excepto en
caso de emergencia, debe obtenerse una orden judicial
para ignorar el rechazo de los padres. Los motivos del
Tribunal en el “caso Miller” se basaban en el hecho de
que la principal responsabilidad al respecto recayera so-
bre los padres favorecia lo mejor para los intereses, el
bienestar y la seguridad de los nifios, dadas las diversas
circunstancias y opciones que conforman la compleja
toma de decisiones médicas”!3.

Mientras tenia lugar este primer conflicto legal con el
primer grupo de Baby Doe Rules, quedé claro para la
Administracién Reagan que los tribunales rechazaban su
interpretacién de la ley de los derechos civiles en la cual
habian basado estas normas. En respuesta a ello, el Con-
greso adopté un grupo de Baby Doe Rules similares
como enmiendas a los requerimientos de fondos federa-
les para el abuso y la negligencia con los nifios de los
distintos Estados'. Estos requerimientos de fondos son
técnicamente opcionales, aunque la mayoria de los Esta-
dos las han adoptado. El segundo grupo de Baby Doe
Rules fue efectivo en 1985 pero, al contrario que el pri-
mer grupo, todavia no ha sido puesto a prueba en los tri-
bunales y aun es efectivo. El apoyo por parte de los lide-
res de la AAP a estas normas puede haber ayudado a su
permanencia®.

iLa AAP deberia apoyar las normas “Baby Doe"?

La AAP ha guiado el modo de extender la ayuda
compasiva a los niflos y sus familias que deben elegir
entre ofrecer cuidados paliativos e intervenciones de so-
porte vital activas. E1 AAP Committee on Fetus and
Newborn, por ejemplo, afirma: “El tratamiento médico
de los recién nacidos debe basarse en lo mejor para sus
intereses. Sin embargo, a menudo los padres y el perso-
nal sanitario se enfrentan a decisiones terapéuticas difi-
ciles cuando se trata de un recién nacido gravemente
enfermo, prematuro extremo o con una enfermedad ter-
minal, porque lo mejor para los intereses del nifio no
siempre estd claro™. Sus recomendaciones para la toma
de decisiones de forma individualizada mediante el es-
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tindar de “lo mejor para los intereses del nifio” estin
ampliamente apoyadas en la bibliografia pediatrica y en
otras recomendaciones de la AAP'Y. Estas guias también
estdn de acuerdo con los principios establecidos para la
atencién a adultos no competentes'*'>.

El 1996, el Committee on Bioethics de la AAP, en
“Ethics in the Care of Critically Ill Infants and Chil-
dren”, también estaba de acuerdo en que la toma de de-
cisiones para todos los nifios, independientemente de su
edad, debe realizarse de forma individualizada por parte
de los tutores o los médicos sobre la base de dicho es-
tdndar’. En esta guia se argumenta que esta pauta estd de
acuerdo con las Baby Doe Regulations' y que quien opi-
na de otra forma no ha entendido estas normas. Dicho
comité afirma que este error resulta evidente en las res-
puestas de neonat6logos y otros pediatras a una encuesta
efectuada por mi y mis colaboradores después que fue-
ran efectivas las normas actuales®3. La opinién de este
comité es similar a la de algunos dirigentes de la AAP,
quienes ademds sostienen que, adecuadamente enten-
didas, las Baby Doe Regulations no impiden a los médi-
cos y a las familias el empleo de un criterio médico
razonable, la seleccién de planes de tratamiento indivi-
dualizados y el servicio a lo mejor para los intereses de
los nifios®. Yo considero que esta interpretacién benigna
no se puede sustentar con el lenguaje o los propésitos de
las Baby Doe Rules y, por tanto, es incompatible con el
tipo de toma de decisiones individualizadas y el empleo
del estandar de “lo mejor para los intereses del nifio” de-
fendido por la AAP en otras publicaciones.

¢NO SE HAN ENTENDIDO LAS NORMAS
“BABY DOE"?

En 1996, el Committee on Bioethics de la AAP afir-
maba lo siguiente’: “... el lenguaje real de las 1984
Child Abuse Amendments puede permitir mas discre-
ci6én al médico de lo que algunos entienden. Aunque la
ley exige la provision de TMMYV a los niflos més grave-
mente enfermos, ofrece excepciones en el caso de in-
conciencia permanente, tratamiento ‘indtil’ y tratamien-
to ‘practicamente inutil’ que impone una carga excesiva
para el nifio. Los médicos, con el acuerdo de los padres,
pueden renunciar incluso a proporcionar hidratacién y
nutricién cuando creen que estas medidas no son ‘apro-
piadas’. (Las palabras y las frases citadas proceden di-
rectamente de la ley.)”.

Aunque los miembros del Committe on Bioethics tie-
nen razén respecto a que “las palabras y las frases cita-
das proceden directamente de la ley”, todas estdn saca-
das de contexto. Cuando se vuelven a poner en él, el
significado de las Baby Doe Rules refleja la interpreta-
cién criticada por el Tribunal Supremo en el “caso Bo-
wen” y por los neonatélogos y otros pediatras de la
AAP?3, pero aplaudida por los defensores del derecho a
la vida, como el presidente Reagan'® y C. Everett Koop,
su Surgeon General del US Public Health Service!”.

¢"“Inconsciencia permanente” o “coma irreversible”?

El Committee on Bioethics afirma que no es necesa-
rio proporcionar tratamiento cuando los nifios estdn
“permanentemente inconscientes”. El lenguaje real de la
primera excepcion es que no hace falta proporcionar el
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TABLA 1. Las normas “Baby Doe”

Las normas “Baby Doe” actuales fueron aprobadas en 1984 y se
hicieron efectivas en 1985. Son requerimientos para la financiacién
de los Estados que reciben fondos para el abuso infantil, reguladas
por ellos y opcionales técnicamente. No han sido probadas por los
tribunales. La parte clave afirma lo siguiente:

“La suspension del tratamiento indicado médicamente es la
imposibilidad de responder a las situaciones que ponen en peligro la
vida del nifio mediante tratamiento (incluida la nutricién, la
hidratacion y la medicacién adecuadas) que, de acuerdo con el
criterio médico razonable del médico (o los médicos), sera efectivo
con mayor probabilidad para mejorar o corregir todas estas
situaciones, excepto que el término no incluye la imposibilidad de
ofrecer tratamiento (diferente de nutricién, hidrataciéon o medicacién
adecuadas) a un recién nifio cuando, de acuerdo con el criterio
médico razonable del médico (o los médicos), se cumplen las
siguientes circunstancias: a) el nifio presenta un coma crénico

e irreversible; b) 1a provision de este tratamiento simplemente
prolongarfa la muerte, no serfa efectivo para mejorar o corregir
ninguna de las situaciones que pone en peligro la vida del nifio o,
de lo contrario, serfa indtil en términos de la supervivencia del nifio,
y ¢) la provision de este tratamiento serfa practicamente initil en
términos de la supervivencia del nifio o el propio tratamiento por si
mismo en estas circunstancias seria inhumano” (DHHS,
1985:1340.15[B]2).

tratamiento si “el nifio estd en coma de forma croénica e
irreversible™ (tabla 1). No estd clara la diferencia que
supondria esta sustitucién en la préctica real aunque,
técnicamente hablando, las 2 categorias son distintas, y
puede resultar dificil establecer cudndo los nifios estdn
“en coma de forma crénica e irreversible” en el periodo
neonatal.

“Inatil” dentro de contexto

El 1996, el Committee on Bioethics afirmaba que no
es necesario proporcionar tratamientos “inutiles”. Inutil
significa “que no sirve para nada” y las normas especifi-
can cuidadosamente como deben entender la inutilidad
en la atencién a los nifios los médicos y las familias. La
segunda excepcion afirma que “la provision de este tra-
tamiento simplemente prolongaria la muerte, no es efec-
tivo para mejorar o corregir todos los trastornos que po-
nen en peligro la vida del nifio o, de lo contrario, es
indtil para la supervivencia del nifio”. Se afirma clara-
mente que “indtil” significa “intitil en términos de su-
pervivencia del nifio”! (tabla 1). La segunda cldusula
ofrece poca discrecién porque, dentro de contexto, “me-
jorar o corregir todos los trastornos que ponen en peli-
gro la vida del nifio” debe valorarse en términos de si
esto “simplemente prolongaria la muerte” (la primera
clausula) o de lo contrario, “es inutil para la superviven-
cia del nifio” (la tercera cldusula). La Administracién
Reagan no queria dejar que los médicos y las familias
decidieran lo que era “apropiado”, “inservible”, “razo-
nable” o “intitil” para lo que ellos denominaban nifios
“discapacitados”, como Baby Doe'®!7. Ronald Reagan
escribid: “... la cuestion real es si afirmar y proteger la
santidad de toda vida humana, o abrazar una ética social
en la que algunas vidas humanas son valiosas y otras no.
Como nacién, debemos elegir entre la ética de la santi-
dad de la vida y la ética de la calidad de la vida™'6. Al fi-
nal, las Baby Doe Rules que elaboré la administracién
Reagan permitian una tinica consideracién de calidad de
vida, es decir, permitian suspender o retirar intervencio-
nes para el coma crénico e irreversible (la primera ex-
cepcidn); pero en la segunda excepcion, “inutilidad”
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debe entenderse estrictamente en términos de si la inter-
vencién simplemente prolongaria la muerte; como vere-
mos, esto es cierto también para la tercera excepcion re-
lativa a lo que es “practicamente intil”.

“Practicamente inutil” dentro de contexto

El 1996, el Committee on Bioethics afirmaba que “las
excepciones a los tratamientos maximos para mantener
la vida pueden hacerse cuando ello supondria un trata-
miento ‘practicamente inutil’ que impone una carga ex-
cesiva para el nifio”’. El lenguaje real de la tercera ex-
cepcion es: “La provision de este tratamiento seria
practicamente inttil en términos de la supervivencia del
nifio y el tratamiento en si mismo en estas circunstan-
cias serfa inhumano™’ (tabla 1). A mi modo de enteder,
este comité no tiene razon respecto a que esta excepcion
deja a discrecion de los médicos interrumpir los “trata-
mientos penosos” o “inhumanos” que ellos, empleando
un criterio médico razonable, consideran practicamente
indtiles. Por el contrario, esta excepcion requiere consi-
derar lo que es inhumano sé6lo cuando el tratamiento se-
ria “practicamente indtil en términos de supervivencia”.
Lo que es ttil o practicamente inttil para un propdsito,
como proporcionar bienestar, puede no ser practicamen-
te inutil para prolongar la vida biolégica. Por tanto, las
Baby Doe Rules son mucho més restrictivas que la in-
terpretacion que ofrece de ellas el Committee on Bioet-
hics y lo que sugieren otros dirigentes de la AAP®. La
no plausibilidad de la interpretacién del Committee on
Bioethics resulta de nuevo evidente a partir de los pro-
positos de las Baby Doe Regulations. El Presidente Rea-
gan'® y el Surgeon General Koop!” afirmaron sus objeti-
vos al establecer las Baby Doe Rules, que suponia
limitar lo que los médicos y los padres pudieran consi-
derar “apropiado”, “razonable” y “practicamente inutil”
en casos como los de Baby Doe y Baby Jane Doe. La
Administracién Reagan, como se ha citado, no queria
permitir a los padres y a los médicos el empleo de crite-
rios de calidad de vida, aparte del coma crénico e irre-
versible, para decidir si un tratamiento en estos casos se-
ria initil o inhumano'®.

“Apropiado” y “nutricion, hidratacion y medicaciéon”
en contexto

El 1996, el Committee on Bioethics afirmaba que “los
médicos, con el acuerdo de los padres, pueden renunciar
incluso a proporcionar hidratacién y nutricién cuando
creen que estas medidas no son apropiadas’. Esta inter-
pretacioén no se puede sustentar en el texto de las Baby
Doe Rule, que afirman que siempre debe ofrecerse una
nutricién, una hidratacién y una medicacién apropiadas
(tabla 1). “Apropiado” es un término de gran valor que
puede aplicarse a un caso determinado (p. €j., es apro-
piado administrar antibidticos para una meningitis). El
criterio médico tradicional y otras publicaciones de la
AAP determinan la utilidad o los beneficios de un trata-
miento propuesto para un paciente concreto. Los padres
y los médicos pueden decidir que no es apropiado admi-
nistrar antibidticos a un recién nacido con anencefalia
que tiene meningitis. La demanda de los neonat6logos y
otros pediatras de la AAP es que en determinadas oca-
siones es apropiado suspender o retirar la hidratacion, la
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nutricién o las medicaciones de acuerdo con el criterio
médico tradicional, empleando decisiones individualiza-
das y el estidndar de “lo mejor para los intereses del
nifio” para decidir lo que es apropiado.

Sin embargo, el lenguaje simple de las Baby Doe Ru-
les refleja la opinién de la Administracién Reagan de
que los jueces, los médicos y los padres nunca deben
suspender o retirar la medicacién, la nutricién o la hi-
drataci6n a los nifios! (tabla 1). Reagan queria una pauta
para aclarar que la ley federal no permitia que los hospi-
tales con financiacién estatal hicieran pasar hambre a
los nifios o emplearan la consideracion de la calidad de
vida para decidir qué intervenciones eran indtiles o
practicamente intiles's. Reagan contemplaba esta cues-
tién como el debate relacionado con el aborto y escribi
lo siguiente: “los abortos tardios, especialmente cuando
el bebé sobrevive, pero luego es asesinado por hambre,
descuido o sofocacién, muestran, de nuevo, la relacion
entre el aborto y el infanticidio”'®. Querfa garantizar que
las instituciones no permitieran la suspension o la retira-
da de la hidratacién o la nutricién, como en el caso de
Baby Doe, y que los errores del pasado no se repitieran:
“El juez dejé que Baby Doe muriera de hambre y el Tri-
bunal Supremo de Indiana sancioné su decisién”'S.
Koop también era de esta opinién'’ y manifest6 que las
decisiones de suspender la nutricién y los liquidos a
Baby Doe le habian impresionado, “porque en medici-
na, la nutricién y los liquidos son vida en sf mismos”, y
que todos los pacientes, incluido “Granny Doe” debian
ser protegidos. “En cualquier caso, yo querria que
Granny Doe recibiera cualquier tratamiento indicado.
Esto no significa prolongar el acto de morir. Pero al me-
nos significa proporcionarle la nutricién y los liquidos
necesarios para mantener la vida a su nivel mds basi-
co”’. Las Baby Doe Rules reflejan exactamente la pos-
tura adoptada por Reagan y Koop.

“Criterio médico razonable” en contexto

Robert Haggerty, MD, era el presidente de la AAP
cuando se aprobaron las Baby Doe Regulations, y afir-
mo lo siguiente: “Podria parecer que la norma final rea-
firma el papel del criterio médico razonable y que las
decisiones deberian tomarse en funcién de lo mejor para
los intereses de los nifios™. Estd claro que los términos
“criterio médico razonable” aparecen en las Baby Doe
Regulations (tabla 1). Sin embargo, esto no significa
que esta norma permita a los padres y a los médicos de-
cidir por si mismos lo que es “razonable” (tabla 1). Las
Baby Doe Rules dejan claro que el uso por parte de los
médicos del criterio médico razonable estd limitado a la
aplicacién de estas excepciones'®!. Limitan el uso del
criterio médico razonable a la valoracién de si los nifios
estan muriendo o estdn en coma cronico € irreversible, o
qué medicaciones u otros procedimientos son necesarios
para mantener la vida.

LAS NORMAS “BABY DOE” ESTAN EQUIVOCADAS

En una encuesta llevada a cabo por mi y mis colabo-
radores poco después de la adopcion del segundo grupo
de Baby Doe Rules??, encontramos que los motivos da-
dos por los neonatélogos y otros pediatras de la AAP
que criticaban esta normas reflejaban los del Tribunal de
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Apelacion de Nueva York y el Tribunal Supremo de Es-
tados Unidos al rechazar el primer grupo de Baby Doe
Regulations*. Los médicos contestaron que las Baby
Doe Regulations no eran necesarias para proteger los
derechos de los nifios discapacitados, ofrecian una con-
sideracion inadecuada del sufrimiento de los nifios e in-
terferfan con los derechos de los padres para elegir la
mejor accion para los intereses de sus hijos. Los neona-
télogos respondieron a 3 casos hipotéticos pero frecuen-
tes en la bibliografia pedidtrica como paradigmas de la
suspensién o la retirada de tratamiento de soporte vital,
y estuvieron de acuerdo (76-96%) en que deberia consi-
derarse lo mejor para los intereses del nifio empleando
un buen criterio clinico. Pero en algunos casos, hasta
una tercera parte de los que respondieron percibian un
conflicto entre las obligaciones para actuar segin lo me-
jor para los intereses del nifio y los requerimientos lega-
les bajo las Baby Doe Rules'. De esta forma, las opinio-
nes de los médicos que criticaban las Baby Doe Rules
actuales eran iguales que las del Tribunal de Apelacién
de Nueva York y el Tribunal Supremo de Estados Uni-
dos al rechazar el primer grupo de Baby Doe Regula-
tions en la sentencia del “caso Bowen”*. Coincidian en
que estas normas limitaban la discrecién de los médicos
y la capacidad de los padres para actuar segin lo mejor
para los intereses de los nifios, al decidir si debian reci-
bir cuidados de soporte o tratamientos agresivos para
mantener la vida.

He argumentado que los términos‘“inttil”, “practica-
mente inutil”, “apropiado”, “inhumano” y “criterio mé-
dico razonable” han sido sacados de contexto por el
1996 Committee on Bioethics y los dirigentes de la
AAP que apoyaban las Baby Doe Rules. Por tanto, estas
normas no permiten el tipo de discrecién que afirman’.
Por el contrario, la interpretacién correcta de estas nor-
mas se puede encontrar en los defensores del derecho a
la vida®!®!7 que las aplauden y en los tribunales, los neo-
natélogos y otros pediatras que las critican®?. El acuerdo
entre los miembros del Tribunal Supremo, los neonat6-
logos y otros pediatras sobre los efectos perjudiciales de
ambos grupos de Baby Doe Regulations deberia hacer
que el Committee on Bioethics de la AAP reconsiderase
si tienen razén acerca de que las 1984 Child Abuse
Amendments son erréneas. Como base de la AAP, los
neonatdlogos y otros profesionales comprendieron que
las Baby Does Rules sélo estan de acuerdo con el estan-
dar de “lo mejor para los intereses de los nifios” si éste
se asume, y Reagan y Koop entendieron que tratar al
maximo a los nifios con cualquier grado de vida cons-
ciente que no estuvieran muriendo era lo mejor para sus
intereses.

Entre los 2 grupos de Baby Doe Rules!” se distingue
el de los nifios menores de 1 afio de edad, para aplicar
una serie de normas que la mayoria de adultos no sopor-
tarfan ellos mismos. Los adultos que se enfrentan a una
decisidn entre prolongar la vida y evitar una vida sin
conciencia, con una conciencia minima o con dolor y
sufrimiento, creen en ocasiones que hay cosas peores
que morir'4. Esta actitud se refleja en la primera priori-
dad de los cuidados paliativos, que es el alivio del dolor
y el sufrimiento’. Al contrario que las Baby Doe Rules,
el estindar mas establecido de “lo mejor para sus intere-
ses” se aplica a todas las personas que carecen de capa-
cidad o de competencia para tomar decisiones.
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Las Baby Doe Rules! son incompatibles con otras re-
comendaciones de la AAP*!? sobre el empleo del estédn-
dar de “lo mejor para los intereses de los nifios” con el
objetivo de tomar decisiones y sobre la atencién termi-
nal compasiva e individualizada. Por tanto, la consisten-
cia requiere que la AAP elija entre ellas. Segtin mi opi-
nién, la eleccién es clara y la AAP deberia retirar su
aparente apoyo a las Baby Doe Rules. Si estamos de
acuerdo en que es erréneo aplicar a los demads lo que no
queremos para nosotros mismos, y que no queremos una
pauta como Baby Doe para nosotros mismos como adul-
tos'*!%, no debemos adoptar esta pauta para los nifios
menores de 1 afio de edad y tenemos que trabajar para
retirar las Baby Doe Rules.

LorerTA M. KOPELMAN, PHD
Department of Medical Humanities. The Brody School of
Medicine. East Carolina University.
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