COMENTARIO

Reflexiones éticas sobre los cuidados intensivos neonatales

En este ndmero de Pediatrics, Itabashi' informa de las
estadisticas de supervivencia de los recién nacidos japo-
neses de 22 semanas de gestacion. El hallazgo més sor-
prendente es que su tasa de supervivencia fue mucho
mejor que la notificada en otros lugares del mundo para
los neonatos de esta edad gestacional. Pese a ser notable,
sigue siendo una tendencia bien conocida. Las tasas de
supervivencia especificas de edad gestacional publicadas
en Japon han sido mejores que las de otros paises desde
hace al menos una década.

(Qué podemos deducir de estas y otras estadisticas de
supervivencia especificas de edad gestacional? ;Cémo
nos ayudan a comprender y resolver los dilemas éticos
asociados con las decisiones terapéuticas en el limite de
la viabilidad?

Exponemos algunos pensamientos.

1. Las estadisticas de supervivencia nos indican dénde
estamos y, con el tiempo, dénde estdbamos y hacia don-
de podemos esperar llegar en un futuro préximo. Consti-
tuyen una medida del progreso y de nuestro ritmo de
progreso. Durante los 30 primeros afios de la neonatolo-
gia (aproximadamente de 1965 a 1995), cada afio asisti6
a un aumento de las tasas de supervivencia neonatal es-
pecificas de peso al nacimiento; las posibilidades de su-
pervivencia aumentaron constantemente en cada catego-
ria de peso al nacimiento. Las autoridades del campo se
preguntaron si esta tendencia finalizarfa, y escribieron
articulos con titulos como “1.000 g: ;cudndo se es de-
masiado pequefio?”’. Sin embargo, como demostraron
hace poco Horbar et al?>, y como han contestado otros
autores’, esta tendencia parece haber llegado a su final.
Las tasas de supervivencia especificas del peso al naci-
miento (o de la edad gestacional) han mejorado poco en
Estados Unidos durante la ultima década. Ademads, no
parece entreverse nada en el horizonte que pueda cam-
biar esta tendencia o mejorar las tasas de supervivencia
de los neonatos casi viables en un futuro préximo. Los
datos japoneses destacan por ser, a la vez, una interesan-
te excepcion (mantienen un progreso constante) y un es-
cenario del mejor de los casos. Es poco probable que al-
guien mds pueda conseguir unas tasas de supervivencia
algo mejores que las publicadas aqui. Por primera vez,
parece que nuestro campo ha encontrado su limite, su
asintota y como si no hubiera nuevas ideas.

Las opiniones expresadas en estos comentarios son las de los
autores y no necesariamente las de la American Academy of Pe-
diatrics o sus comités.

2. ;Cuadles son las consecuencias del final del progre-
so en la neonatologia? La primera es emocional. La es-
pecialidad estd adentrandose en una nueva era, en la que
el vertiginoso optimismo juvenil de sus primeros dias
debe dar paso a un realismo maduro y mds sobrio. En
segundo lugar, necesitamos interpretar los datos de re-
sultado de forma distinta a como lo hicimos en el pasa-
do. Anteriormente, cuando la neonatologia avanzaba con
tanta velocidad, el inevitable retraso de 4 o 5 afios entre
el nacimiento, el resultado en la UCIN, el seguimiento a
los 2 afios, el analisis de los datos, el envio del manus-
crito, la revisién y la publicacién nos permitian una for-
ma asumida y vélida de ignorar o descartar los resulta-
dos mds preocupantes de los estudios de seguimiento.
Podemos decir que los datos que se calificaban de “nue-
vos” en la bibliografia estaban inevitablemente pasados
de moda y, por ello, no eran relevantes para predecir los
resultados de los neonatos que estdbamos tratando en la
actualidad. Esto ya no es asi. Ahora, lo que se publicé en
2004 sobre los nifios nacidos en 2000 es muy fiable para
los nacidos en 2008.

3. Los datos del resultado no nos dicen nada acerca de
la rentabilidad. Los datos que demuestran la superviven-
cia de muchos neonatos prematuros con deficiencias
cognitivas suelen citarse como prueba de la carestia glo-
bal de la neonatologia. Estas afirmaciones son economé-
tricamente imperfectas y, como maximo, exigen el con-
texto y la comparacién con otros gastos sanitarios. Los
cuidados intensivos neonatales son una de las mds renta-
bles intervenciones de asistencia terciaria de toda la me-
dicina. Son mucho mas rentables que los cuidados inten-
sivos de los adultos, la cirugia de derivacién coronaria,
el trasplante de 6rganos sdlidos, la didlisis renal o mu-
chas otras intervenciones bien aceptadas. En términos
econOmicos estandar, los tratamientos se consideran ren-
tables si ofrecen un afio de vida ajustado a la calidad
(AVAC) por menos de 50.000 délares*. En neonatologia,
cada AVAC cuesta menos de 10.000 ddlares, incluso
para los nifios de minimo peso al nacer®.

Dicho de otra forma, en la UCIN, al menos 90 cénti-
mos de cada ddlar gastado se dedica a un neonato que
sobrevivird hasta el alta. Esto es cierto para las poblacio-
nes de la UCIN en general, e incluso si la poblacion de
interés se restringe a los neonatos ventilados con un peso
al nacimiento < 1.000 g3. ;Cémo puede ser? Es muy
sencillo: 1) los neonatos condenados mueren temprano;
2) los mas pequefios y los mds enfermos mueren muy
pronto; 3) los supervivientes permanecen en la UCIN
durante mucho tiempo, y 4) los supervivientes viven du-
rante mucho tiempo tras el alta, de formas que el coste
por AVAC se amortiza durante toda la vida. En todos es-
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tos puntos, la UCI de adultos es lo contrario a la UCIN.
Los adultos mas sanos salen mas rapidamente de la UCI,
los adultos condenados se quedan en la UCI, y los que
sobreviven hasta el alta suelen morir en el primer afio
tras el alta a su domicilio®. Mas del 50% de los ddlares
de la UCI del adulto se gastan en pacientes que moriran
sin abandonar el hospital’. La desproporcionada aten-
cién sobre la rentabilidad de las UCIN, en contraposi-
ci6én a la UCI de adultos, indica un preocupante andlisis
moral en lugar de un riguroso andlisis econdémico.

4. ;Existe alglin prejuicio contra los microprematuros?
Janvier et al® han argumentado elocuentemente su postura,
acumulando una gran cantidad de datos de revisiones que
indican que los microprematuros tienen mas probabilida-
des de que “se les deje morir” que los nifios mayores y los
adultos con el mismo prondstico, o incluso peor. De forma
intuitiva, estos datos parecen ser fidedignos, quiz4 un cier-
to remanente evolutivo de la epidemiologia prehistdrica
de la mortalidad infantil que llevo a algunas culturas a no
dar nombre a los nifios durante 30 dfas o a no permitir el
duelo hasta que el nifio alcanzaba el afio de edad.

(Qué debemos hacer ante este aparente prejuicio en
nuestra era moderna? Por lo menos, Janvier et al indica-
ron que el reconocimiento de este prejuicio es importan-
te y sugirieron ademds que augustos grupos profesiona-
les podrian reconsiderar las pautas que ofrecen informes
que tratan de clases de neonatos e ignoran las diferen-
cias individuales. Antes de aceptar pautas en neonatolo-
gia basadas tinicamente en la edad gestacional, deberia-
mos preguntar si aceptarifamos pautas similares en
geriatria basadas unicamente en la edad cronoldgica.
(Podria imaginar un informe de la American Medical
Association proclamando que la reanimacién de las per-
sonas de 85 afios de edad es “opcional”? Como minimo,
los criterios de resultado o de umbrales de rentabilidad
aplicados a un grupo de edad deberian aplicarse a los
demads, incluso a los livianos recién nacidos prematuros.

5. La respuesta mas habitual a los datos que sugieren
un prejuicio contra los recién nacidos prematuros es la
afirmacién de que la morbilidad tras la UCIN es mads
devastadora que la posterior a la UCI médica, es decir,
que el peor resultado de la neonatologia no es la muer-
te en la UCIN sino la supervivencia a largo plazo de un
neonato neuroldgicamente asolado’. Por supuesto, es
importante considerar la morbilidad separada de la
mortalidad. Aqui son importantes 2 puntos epidemiol6-
gicos, ninguno de los cuales, a nuestro juicio, ha sido
suficientemente descrito. En primer lugar, la morbili-
dad no sigue estrechamente a la mortalidad en el mini-
mo peso al nacimiento. Esto carece de precedentes en
la historia de la neonatologia, y sus consecuencias son
infravaloradas. En los primeros dias de nuestra espe-
cialidad, una regla nemotécnica til era que, si un neo-
nato tenia una probabilidad de fallecer del 10%, se po-
dia esperar que ~10% de los supervivientes tuviera
una alteracién neuroldgica (50% de supervivencia y
50% de morbilidad). Esto ya no es cierto. Muchos es-
tudios de resultados de neonatos nacidos entre 22 y
25 semanas de gestacién han demostrado que, aunque
las tasas de supervivencia difieren a las distintas eda-
des gestacionales, no sucede asi con el porcentaje de
supervivientes indemnes'’. La tnica diferencia real en-
tre un neonato nacido a las 23 semanas de gestacién y
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otro nacido a las 26 semanas es la probabilidad de salir
de la UCIN; una vez que los neonatos han sobrevivido
hasta el alta, la probabilidad de “supervivencia intacta”
no es muy distinta entre los 2 grupos.

(Por qué debemos describir explicitamente los resulta-
dos de los supervivientes de la UCIN en contraposicién a
todos los nacimientos? Para muchos padres de micropre-
maturos, “probar y fallar” no es la peor opcién, y puede
ser la mejor. Ofrecimos al neonato nuestro mejor esfuerzo
y “mantuvimos la fe”, y el neonato era simplemente “de-
masiado pequefio”. Las personas sienten tristeza por el re-
sultado y estdn satisfechas por el proceso, y siguen adelan-
te. En este marco, y para muchos padres, la supervivencia
de un neonato con intensa discapacitacion es el peor resul-
tado. Y, desde este punto de vista, la probabilidad de una
intensa discapacitacion en forma de porcentaje de neona-
tos que sobreviven hasta el alta (no como porcentaje de to-
dos los nacimientos) es la estadistica mds importante.

6. El prondstico es evidentemente importante. Si po-
demos distinguir por adelantado a los neonatos que so-
brevivirdn y los que estdn condenados a morir, podemos
ofrecer al primer grupo una intervencién médica conti-
nuada y al segundo grupo una asistencia de comodidad
de calidad. El prondstico de los microprematuros se ha
basado tradicionalmente en la estadistica poblacional, y
la caracteristica mds importante ha sido la edad gesta-
cional. Esta es la fuerza del articulo japonés que provocé
este comentario. Mds recientemente, Tyson et al'! incor-
poraron otros aspectos bien conocidos (raza, sexo, corti-
coides prenatales, pequefio para la edad gestacional)
para refinar las predicciones poblacionales para los neo-
natos en el momento del nacimiento.

Este abordaje, aun siendo loable, es mas ttil como
ayuda epidemioldgica que como guia para la toma de de-
cisiones clinicas para los pacientes individuales porque
ofrece una instantdnea del prondstico basada tnicamente
en los datos conocidos en el momento del nacimiento.
Sin embargo, no se deben tomar decisiones irrevocables
en el momento del nacimiento. Los neonatos pueden in-
gresar en la UCIN para una “prueba de tratamiento”.
Dispondremos de mds informacién con el tiempo que
pueda ayudar a los médicos a refinar el prondstico'.

7. (Cuadl es nuestra obligacion legal en la reanimacion
de los neonatos nacidos a las 22 semanas de gestacion?
En Estados Unidos, las obligaciones legales tienden a
decidirse estado por estado y caso a caso. En Texas, el
juicio de Miller v HCA, Inc® absolvi6 a los médicos que
hicieron caso omiso a las explicitas solicitudes de los
padres de no aplicar tratamiento. La corte articulé una
“excepcion de emergencia”, por la que los médicos que
se enfrenten a una decisién de vida o muerte en la sala
de partos quedardn protegidos si optan por intervenir en
un intento por conservar la vida. El tribunal de Texas no
indic6 cudl era la obligaciéon de un médico que optase
por no intervenir. En Wisconsin, la opinién emitida en el
caso de Montalvo v Borkovec™ fue distinta. Aqui la corte
mantuvo que los médicos estdn legalmente obligados a
intervenir si creen que existe una posibilidad de viabili-
dad. Otros paises tienen puntos de vista diferentes'.

8. (Cudl es, a nuestro juicio, la fuente mas habitual de
dilema ético para los neonatélogos? No es una preocupa-
cion por el dinero o los recursos, y no es el miedo a jui-
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cios por malapraxis. Es la culpa sobre las consecuencias a
largo plazo para las familias cuando sobrevive un neonato
neuroldgicamente asolado. Las personas suelen decir que
deberfan consolarse por la observacion que, aunque las
actuales tasas de supervivencia global de los neonatos de
extremo bajo peso al nacimiento son mucho mejores que
hace 20 o 30 afios, las tasas de pardlisis cerebral (PC) o de
otra morbilidad neurolégicamente discapacitante no han
cambiado. Esta verdad epidemiolégica no empaifia el que
las mejorias de los cuidados intensivos neonatales han
cambiado el acento de la culpabilidad moral. En el pasa-
do, apenas se producia una agresién neuroldgica a los
neonatos. Actualmente, la supervivencia de microprema-
turos neurolégicamente alterados es la consecuencia di-
recta de nuestras decisiones y nuestras acciones, y nos
sentimos culpables. Se suele decir que todas las PC eran
culpa de Dios; ahora cerca de la mitad de los casos de PC
son por nuestra culpa. Es dificil vivir con esto.

Aun asi, quizé los datos de Saigal et al sefialen una pe-
quefia fuente de consuelo'®. La mayoria de los supervivien-
tes de la UCIN neurolégicamente alterados juzga aceptable
su calidad de vida. Los médicos y las enfermeras pueden
ser mas duros consigo mismos de lo que debieran ser.

9. (Qué dilemas éticos quedan en neonatologia? Aqui
estan algunos y, por desgracia, los informes actualizados
de las estadisticas de supervivencia probablemente no
los resuelvan: 1) persistira el inevitable debate sobre
“;cudnto es demasiado poco?” (es decir, ;a qué umbral
prondstico se puede negar o retirar la asistencia invaso-
ra?); 2) persistird una incertidumbre inevitable sobre las
consecuencias de los intervalos de confianza de incluso
los mejores indices prondsticos; 3) persistird una inevi-
table discordancia entre qué morbilidades “merecen la
pena vivir con ellas” y cudles son “peor que la muerte”,
y 4) se plantearan debates sobre quién debe tomar estas
decisiones y el proceso en el que se deben tomar!”.

Cerramos con una observacién: la consulta de segui-
miento de la UCIN es nuestro recurso ético. Confronta-
mos nuestros “éxitos” y nuestros “errores’” visita a visi-
ta, semana a semana. As{ aprendemos. Esperamos
dvidamente los datos de seguimiento de Japén para ver
si su notable éxito en la UCIN conduce a mejores resul-

tados a largo plazo.
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