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Aspectos éticos del Recién Nacido de Alto Riesgo
Interrupcion de nutricién e hidratacion
en neonatos terminales

TEALDI, JUAN CARLOS

Cuando el prondstico de supervivencia de un
neonato es pobre y se presumen secuelas importan-
tes es necesario tener en cuenta: 1. Los hechos (qué
indica la experiencia sobre estos casos, qué grado
de certeza en la prediccién se tiene, etc); 2. La
comunicacién con los padres (darles toda la infor-
macidn); y 3. Los deseos de los padres.

Dos principios son importantes para la toma de
decisiones: 1. A un neonato hay que darle todas las
formas de cuidado y tratamiento razonables para
servir a los mejores intereses del mismo; y 2. Los
padres tienen la responsabilidad moral de la deci-
sién y deben ser quienes decidan, a menos que el
curso de accion elegido sea contrario a los mejores
intereses del neonato.

Por ejemplo: debe aceptarse continuar trata-
mientoagresivosi es el deseo delos padres y nohay
certeza absoluta de la futilidad del mismo (1). A
veces, sin embargo, al conlinuar un tratamiento
agresivo sin poder detener el deterioro general del
nifo, surge ¢l interrogante sobre la justificacion
moral de eventuales maniobras de resucitacidn. In
otros paises se han desarrollado para afrontar estos
casos las llamadas Ordenes de No Resucitacion que
los padres firman si estdn de acuerdo en no realizar
ningupa maniobra para revertir un paro cardio-
respiratorio. En cualquier caso, y mis alld del
documento escrito que formaliza la decision, loque
existe en primer lugar es un pleno conocimiento de
los padres sobre las posibilidades de la situacion
clinica y un estricto respeto por sus conclusiones,
Finalmente, si el sufrimientodel ninoaumenta y las
posibilidades de algin benelicio con los tratamien-
tos disponibles se reducen casi a cero, comienza a
plantearse la alternativa de relirar la asistencia
respiratoria mecdnica, en caso que la hubiera, para
dejar que el nino muera. Ultimamente, incluso, ¢l
debate se ha centrado en la posibilidad de interrum-
pirla nutricién y la hidratacion de neanatos severa-
mente enfermos o terminales asf como, lal comoen
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Holanda, la de poder terminar activamente con la
vida de las mismas (2). Sin duda que estas diferen-
tes alternativas requieren desde el punto de visla
ético de una justificacion adecuada para cada una de
ellas.

Son los médicos y los padres quienes deben
evaluar las alternativas de tratamiento para estos
casos aunque, no hay que olvidarlo, corresponde a
lasociedad a través del Estadoel fijarel marcolegal
éticamente justificado sobre el cual ha de desenvol-
verse larelacion médico-paciente especialmente en
conlextos problematizados. Los médicos deben
determinar cuando es 1écnicamente apropiada una
medicacion ointervencion, la hidratacidn y la nutri-
cidn, de acuerdo con la problemdtica particular de
cada nifio. Pero hay que aceptar de antemano, como
un mandatosocialmente establecido en estos casos,
que cualquier tratamiento médicamente indicado
desde el punto de vista técnico sera obligatorio a
menos que haya un coma irreversible o que el
mismo solamente prolongue el proceso inminente
de [a muerte, o que resulte virtualmente indtil en
términos de sobrevivencia y en extremo inhumano
por el sufrimiento que cause. Tres momentos del
acto médico resultan asi condicionados: el afectivo
en relacidn al conceplo de humanidad o ser humai-
no, el cognosciliva con referencia a la certidumbre
prondstica, y el operativo en lanto se considere la
utilidad del tratamiento. No siempre resulta icil,
sin embargo, determinar cuindo un sufrimiento es
desmedido, cudn irreversible es un coma, y cuando
estamos ante un tralamiento indtil o que simple-
mente prolonga la muerte de un nino. En estos
casos, el juicio de los padres ha de ser el que mejor
pueda ayudara resolver estas dudas aunque esto no
siempre sea asi a pesar de todo. Aceptar como
determinante la decision paterna de continuar trata-
mienlo{rentea unneonatosufriente es algodiferen-
teaaceptarelrechazo paternoal tratamiento quirdr-
gico de un nifio con sindrome Down y alresia



duodenal o esofigica que puede considerarse un
actoen contra de los mejores intereses del nino. Los
comités de ética en los hospitales pueden ser la
institucidn social que enmarque las dificiles deci-
siones que han de tomar padres y médicos y pueden
jugar un rol central para ayudar a esclarecer estos
dilemas.

Dos tipos de respuesta médica para enfrentarse
a estos problemas pueden ser considerados a la luz
de lo que sucede con la atencién de los bebés
prematuros. Por un ladose encuentran aquellos que
consideran que el tratamiento de los mismos debe
atenerse a una filosofia de espera hasta tener certi-
dumbres para las decisiones. De esta forma se
indicardn tratamientos agresivos para todo prema-
turo potencialmente viable. La combinacion del
énfasis en la defensa de la vida, la salvaguarda de
problemas legales y la minimizacién de la incerti-
bumbre diagndstica, podrian considerarse los gran-
des soportes de esta propuesta. Por otro lado encon-
tramos a quienes defienden para la toma de decisio-
nes una estrategia de prondstico individualizado
que requiere de una evaluacién periddica de acuer-
do con la nueva informacién surgida (3). La dife-
rencia entre una y otra se encuentra en que mientras
en el primer caso se resuelve la incertidumbre
prondstica recurriendo al imperativo de “ante la
duda tratar siempre™, en ¢l prondstico individuali-
zado se busca corregir esa incertidumbre por una
evaluacién continua de los resultados que se abtie-
nen con el tratamiento. El médico, por otra parte,
puede sostener que es la medicina la que en dltima
instancia ha de resolver estos dilemas o, menos
frecuentemente, puede creer que son los padres del
nifio quienes deban y mejor puedan resolverlos. El
punto de vista que los médicos y la medicina en
cualquier caso establecen para decidir cudles son
los mejores intereses del paciente, conduceal que se
ha llamado “modela de beneficencia”™ En él se
busca no sdlo evitar el dafio sino esencialmente el
poder efectuar un bien al paciente. Las ventajas del

mismo tienen que ver con el conocimiento que la

medicina institucionalizada brinda a la resolucion
de estos conflictos. Pero su debilidad subyace en
que estas decisiones terminan repercutiendo de
diversos modos sobre la familia del nifio y afectan-
do en iltima instancia a sus proyectos de vida, Es
por ello que el "modelo de autonomia”, basado en
la libre determinacidn de los padres en estos casos,
insistird en que quienes mejor pueden determinar
cuiles sean los mejores intereses del nifio son los
mismos padres (4). En cualquier caso, la medicina
es la que mejor puede identificar alternativas via-
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bles sustentadas en evidencias empiricas de los
hechos cientifica y técnicamente relevantes.

El problema de los valores, que tifie cualquiera
de los casos que estamos tratando, cobra especial
relevancia sin embargo en el caso de la familia. A
menos que haya una fuerte inconsistencia de estos
valores con los hallazgos cientifico-técnicos de la
medicina o con valores establecidos de la sociedad
en su conjunto, no cabe duda que han de ser los
valores familiares aquellos que han de ser determi-
nantes de las decisiones. El costo familiar afectivo
y econdmico-social del tratamiento de un neonato
terminal es una medida que sélo pueden darla los
padres. Resultaria absurdo pretender suplantarlos
en esto. Pero, como hemos dicho, la autonomia
familiar y el derecho de los padres a decidir por el
futuro de sus hijos tampoco es un principio absolu-
to. El principio de beneficencia de la medicina y el
principio de justicia de la sociedad han de ser
contemplados y sobre ellos se recartard el alcance
del ejercicio de dicha autonomia.

Los comités de ética tienen la mision relevante
de establecer los canales del didlogo y el entendi-
miento entre las partes en confliclo moral. Su
funcién es esencialmente esclarecedora y pruden-
cial. Sus recomendaciones no pretenden reempla-
zar a quienes han de tomar las decisiones, esto es,
padres y médicos. Pero pueden contribuira decisio-
nes mejor fundadas.

El problema de retirar la nutricion e hidratacion
de un neonalo terminal puede ser visto como un
problema de Iimites en la prestacién de atencion
con fines terapéuticos. ;Hasta dénde continuar con
la oferta de posibilidades médicas? ;(Con qué fin
hacerlo? ;Por el nifio, por los profesionales de la
salud, por la familia o por la sociedad? La comple-
jidad de estas preguntas obliga a un trabajo que
defina las coordenadas de la discusién porque de lo
contrario resulta imposible avanzar en la racionali-
zacién del debate. Definir suspension, interrupcion
o abandono de tratamiento; inutilidad o futilidad de
los mismos; medidas de soporte vital; neonato
terminal; etcélera; es una tarea inicial para poder
acordar al menos en los términos a debatir (5).

La nutricion e hidratacion se asocian, por otro
lado, a la idea intuitiva de la vida misma. Esto ha
sucedido culturalmente, asimismo, con la respira-
cién y el pulso como indicios vitales. Son estos
dltimos los que sufrieron un profunde replanteccon
la aparicidn de tecnologias capaces de mantener
mecanicamente la respiracidn y el trahajo cardiaco.
El mismo concepto y definicidn de la muerte se
reformuld con la evidencia de pacientes en coma
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cerebral irreversible sostenidos con respiracion
mecénica asi como con los trasplantes cardiacos y
la separacion entre los conceptos de paro cardiaco
y muerte. Por todo ello fue posible que emergiera la
idea de suspender el soporte cardio-respiratorio
como medida terapéutica. Este paso puede asociar-
se con la modificacién que algunos ven en el
tradicional concepto de la hidratacidn y nutricién
como sinénimos de elementos bdsicos de la vida. Si
estas medidas sirven Gnicamente para prolongar la
sobre vida biolégica de un cuerpo irremediable-
mente destinado a la muerte y el sufrimiento por las
intervenciones agresivas que asi resultan posibles,
entonces para qué mantener estas medidas. Este
avance tecnolégico que ha permitido también el
mantener con vida a neonatos con severas malfor-
‘maciones, explica para algunos el surgimiento de
las propuestas sobre eutanasia en estos nifios (6).

De lo que hemos dicho hasta ahora pueden
rescatarse algunos conceptos fundamentales que
ayuden a esclarecer el debate sobre la suspension de
hidratacidn y nutricién en neonatos terminales.

- Es necesario en primer término el poder
establecer el significado preciso de los términos
que van a ser utilizados en el debate. Y esta preci-
sion debe referirse también al alcance contextual de
esa definicién. Es evidente que hay una gran dite-
rencia entre el sentido que puede tener la opinidn de
un profesional vertida a través de una publicacion
personal y esa misma opinionrecogida en la norma-
tiva de una institucion. Una definicién dada por un
hospital de pediatria puede no tener ofra pretension
que arrojar luz sobre lo que los términos definidos
significan para ese hospital en concreto mds alld de
si la discusion continda en otros dmbitos.

- Deben establecerse principios éticos que regu-
lenestas consideraciones. Hemos mencionada como
ejemplos mayores de ellos a los de beneficencia,
autonomia y justicia. Pero también a la prioridad de
los mejores intereses del neonato; el respeto por las
decisiones paternas; el no provocar sufrimientos
innecesarios e inhumanos ni prolongar en vano el
proceso de la muerte. Muchos mds pueden estable-
cerse.

- Deben considerarse como agentes morales
principales en el problema de la suspension de
hidratacidn y nutricidn a neonatos terminales al
equipode salud yalatamilia representados cenlral-
mente en padres y médicos. Pero no debe olvidarse
el marco social y cultural en el cual se desenvuelve
esta relacion. La consideracidn de los valores indi-
viduales ha de contrastarse con los valores principa-
les de la comunidad.
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- Hay que evaluar las alternativas que aparezcan
y las decisiones que se tomen. La prudencia es tanto
mds necesaria cuanto mds conflicto existe. El comi-
té de ética puede ser til a ello. Pera las instituciones
de salud en su totalidad deben asumir la revisién
continua de estos ¢asos.
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