Etica neonatal en el limite de la viabilidad

En las pédginas electrénicas de la presente edicién de
PEDIATRICS, el Dr. Sayeed! realiza un importante servi-
cio a la comunidad neonatoldgica al llamarnos la aten-
ci6én sobre la The Born Alive Infants Protection Act de
2002 y sus consecuencias para las normas y la ética cli-
nicas de la practica neonatal. Esta nueva legislacion fe-
deral supera la norma Baby Doe de 19842 que, técnica-
mente, obliga a notificar los casos en los que se deje
morir a un recién nacido sin una de las excepciones esti-
puladas. Como informa el Dr. Sayeed, la The Born Ali-
ve Infants Protection Act ha sido interpretada por el Se-
cretario del United States Department of Health and
Human Services (HSS) como equivalente a que el De-
partment “investigard todas las circunstancias en las que
se informe de la retirada, por personas fisicas o entida-
des, de la asistencia médica a un recién nacido vivo con
posibilidad de violacién de los estatutos federales de los
que somos responsables”!. La estrategia parece ser la
continuacién de lo previsto, pero nunca realmente obli-
gado, en la norma Baby Doe: responder a los informes
en vez de regular directamente la prictica de la neonato-
logia, funcién que tradicionalmente se ha asignado a los
Estados en nuestro sistema federal de autogobierno. El
resumen del Dr. Sayeed sobre el posible efecto de la ley
evoca una clara y acertada metdfora: “La resurreccién
por la actual administracién de la recientemente apaci-
guada revision del tratamiento de los neonatos en peli-
gro agita la linea de responsabilidad legal sobre la que
caminan los médicos cuando atienden a estos recién na-
cidos™!.

El Dr. Sayeed plantea una serie de graves preocupa-
ciones éticas sobre esta nueva ley, por lo que debe ser
felicitado. Tiene toda la razén al sefialar que esta nueva
ley puede tener un efecto mds importante y grave sobre
la practica clinica de la neonatologia que lo que cree la
American Academy of Pediatrics, segtin la opinién que
él mismo cita. Abordaré alguna de las grandes preocu-
paciones identificadas por él.

El Dr. Sayeed considera que la nueva legislacién y el
memorando de los Centres for Medicare and Medicaid
Services (CMS) exigen, segtin la Emergency Medical
Treatment and Active Labor Act (EMTALA), que todo
recién nacido vivo (como se define en la nueva ley)
debe ser evaluado, como obligacién legal y, si se consi-
dera en situacion de emergencia, se debe aplicar el trata-
miento para estabilizarlo. El Dr. Sayeed sefiala que el
memorando de los CMS no define la emergencia médi-
ca, pero esta definicién ya es bien conocida en medici-
na: una situacién de riesgo vital o nociva para la salud
que debe ser tratada inmediatamente para evitar la
muerte inminente o una grave pérdida de salud, respec-
tivamente, como consecuencia de la cual no hay tiempo
para obtener el consentimiento informado del paciente
competente (en el caso de los adultos capacitados) o de
quien, debidamente autorizado, tome la decision por de-
legacién (los padres en el caso de los menores de edad).
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Los médicos tienen toda la autoridad ética y legal nece-
saria para intervenir en las emergencias médicas, en au-
sencia de una guia anticipada valida, como una orden de
no reanimar extrahospitalariamente. El Dr. Sayeed en-
tiende mal el reciente “caso Miller” de Texas, que se
presenta como “paternalista” porque “reduce la impor-
tancia de la obtencion del consentimiento de los padres”
en las emergencias médicas de riesgo vital. El empleo
del término “paternalista” implica que la autonomia de
los padres en forma de rechazo del tratamiento de tal
emergencia puede superar la obligacién del médico de
tratar, una linea de razonamiento que no acepta lal Te-
xas Supreme Court*. En Texas, los médicos tienen la
obligaciéon independiente de tratar las situaciones de
riesgo vital de los menores de edad, sin necesidad de
consentimiento alguno. Esta linea de razonamiento es
éticamente sensata: los pediatras tienen obligaciones fi-
duciarias independientes para proteger y promover los
intereses sanitarios de sus pacientes’.

El Dr. Sayeed también indica que la no reanimacién
de un neonato considerado con seguridad de 21 semanas
de edad gestacional (presumiblemente mediante una ex-
ploracion ecogréfica obstétrica de calidad) puede consi-
derarse como una violacién de la nueva ley. La EMTA-
LA y la enmienda Baby Doe, los estatutos federales
cuyo cumplimiento son responsabilidad del DHHS, no
contemplan la obligacién de ofrecer un tratamiento ind-
til con respecto a la supervivencia. La norma Baby Doe
utiliza explicitamente este lenguaje, que refleja la logica
basica de las obligaciones: no existen cuando es imposi-
ble cumplirlas. Esta 16gica moral estd contenida en la
bien conocida norma de la teoria ética, sus consecuen-
cias y su corolario: si algo es imposible, no es obligato-
rio intentarlo. El Dr. Sayeed tiene razén al resaltar que
la nueva ley seguramente se meterd en camisas de once
varas, pero (aun asi) carece de requisitos absurdos.

El Dr. Sayeed también plantea preocupaciones por el
tratamiento de los recién nacidos “en el limite de la via-
bilidad”, frase crucial que queda sin definir. Presumible-
mente, este autor incluye en este grupo a los recién naci-
dos de 22-23 semanas completas de edad gestacional. En
esta poblacion de pacientes se encuentra un porcentaje,
pequeiio pero no baladi, de supervivientes. Los supervi-
vientes con importantes alteraciones neuroldgicas (cate-
gorfa clinica sin una definicién undnime en la bibliogra-
fia) superan a los libres de ellas. La mayoria de los
recién nacidos fallece o sobrevive con estas alteraciones.

Respecto a los recién nacidos de esta poblacion, el
Dr. Sayeed indica que “la inutilidad es claramente un
tema de debate terapéutico”. Los recientes datos de la
Vermont Oxford Network sobre los resultados de esta
poblacién ayudan a explicar por qué, especialmente el
comentario de los autores en el sentido que los neonaté-
logos participan en un “experimento en gran medida no
controlado™. Si se invoca la inutilidad como justifica-
cién ética clinica de limitar el tratamiento de soporte vi-
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tal, se debe especificar el sentido especifico de la invo-
cacién de “inutilidad”, porque tiene varios’?®.

La norma Baby Doe puede tener utilidad aqui. Como
base de una excepcidn de la obligacién de tratar, la nor-
ma invoca el concepto de que el tratamiento de soporte
vital se convierta en “virtualmente inttil con respecto a
la supervivencia e inhumano™?. Este concepto de inutili-
dad puede tener una importante aplicacién al razona-
miento clinico sobre el tratamiento de soporte vital en el
limite de la viabilidad, cuando el tratamiento es cada
vez menos eficaz para una o varias, pero no todas, las
situaciones de riesgo vital del recién nacido y la carga
iatrogénica crece hasta el punto en que la capacidad in-
teractiva del nifio ha sido o estd a punto de ser elimina-
da. Este tratamiento debe ser considerado “virtualmente
intil con respecto a la supervivencia e inhumano”. Mc-
Cormick®, en el que actualmente se considera uno de los
articulos clasicos de la bibliografia bioética, también ar-
gumenta que, cuando un recién nacido estd agotado por
el esfuerzo por sobrevivir, la tradicién judeocristiana no
obliga a mantener el tratamiento de soporte vital.

Finalmente, el Dr. Sayeed indica que los médicos
“creen que la tarea ética necesita discusiones francas so-
bre las consideraciones de la calidad de vida al revisar las
opciones de tratamiento con los padres” de los recién na-
cidos en el limite de la viabilidad. El concepto de calidad
de vida ha sido invocado desde hace tiempo en la ética
neonatal'’, pero sin el significado preciso que tiene en las
ciencias sociales: la capacidad de participar en las tareas
de la vida y de obtener satisfaccién por hacerlo. Tener ta-
reas en la vida, obtener satisfaccion por participar en ellas
y tener valores sobre los que considerar si la satisfaccién
es suficiente y, por ello, vale la pena vivir, requiere fun-
ciones cognitivas y afectivas sofisticadas, que los recién
nacidos todavia no han desarrollado. Por tanto, el concep-
to de calidad de vida no tiene una aplicacion sensata en la
ética neonatal. Asi pues, invocar la inutilidad con respec-
to a la calidad de vida, o la inutilidad cualitativa'', como
parece hacer el Dr. Sayeed, carece de lugar en la ética ne-
onatal. Los juicios de inutilidad para la calidad de
vida también estdn claramente excluidos como excepcio-
nes vélidas a la norma Baby Doe, que obliga al médico a
ofrecer un tratamiento de soporte vital. Aunque en la éti-
ca podria invocarse sensatamente la inutilidad para la ca-
lidad de vida, no esta claro en absoluto que los nifios con
graves alteraciones, nacidos prematuramente, presenten
una menor calidad de vida que los nifios no afectados!'2.

Es posible plantear un reto a esta linea argumental,
desde la perspectiva de la justicia. La justicia obliga a
una distribucién correcta de los beneficios y las cargas
de la intervencién médica en una poblacién. Para esta
poblacién de recién nacidos, la distribucién de los bene-
ficios clinicos y las cargas estd sesgada. S6lo un porcen-
taje muy pequefio consigue un beneficio clinico puro
(supervivencia integra), mientas que muchos mas sufren
una notable carga clinica (muerte o supervivencia con
alteracion grave, a menudo irreversible) sin posibilidad
de tener un beneficio clinico posiblemente compensa-
dor. Asi pues, se violan las condiciones de justicia como
equidad y se pone en duda la justicia de las normas
Baby Doe y de las pautas practicas basadas en ellas'>.

La disciplina de la ética nos obliga a seguir los argu-
mentos, incluso y especialmente cuando no nos guste a
doénde nos llevan'4. Respecto a la ética neonatal en el li-
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mite de la viabilidad, el estrecho foco de la legislacién
federal, tanto la antigua como la mas reciente, y las nor-
mativas de inutilidad con respecto a la supervivencia y
la exclusién de la inutilidad, con respecto a la calidad de
vida, estdn bien fundamentados por el argumento ético
centrado en la aplicacién clinica de los conceptos rele-
vantes de inutilidad.

Ademads, este estrecho foco puede ser puesto a prueba
desde la perspectiva de la justicia. No obstante, el abor-
daje de la ética neonatal en el limite de la viabilidad ba-
sado en la justicia debe luchar con su propio y grave
reto: la sesgada distribucion de los beneficios y las car-
gas puede remediarse, pero sélo dejando aumentar la
mortalidad como forma de reducir la morbilidad. Desde
la perspectiva de la justicia, no toda reduccién de la
mortalidad por una intervencién de cuidados criticos
compensa la morbilidad resultante en una poblacién de
pacientes. El reto se plantea porque dejar que aumente
la mortalidad significard que se dejard morir a algunos
recién nacidos que, de otra manera, habrian tenido una
supervivencia integra. La cuestién de si la ética neonatal
en el limite de la viabilidad debe aceptar un abordaje ba-
sado en la justicia es un tema de investigacion seria.
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