Consideraciones éticas en el periodo neonatal

Vicente Molina

El clinico frente a los conflictos
éticos

Es evidente que todo médico debe conocer los
principios basicos de la bioética (autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia). Pero
para un clinico es mas importante saber como
actuar en situaciones en las que existan con-
flictos éticos, que conocer muy a fondo las
teorias filosoficas. No es posible protocolizar
estos problemas de la misma forma que se
hace frente a los problemas médicos habitua-
les, pero si es importante conocer cudl es la
forma correcta de abordar estas situaciones.

En una sociedad plural como la actual nadie
puede pretender tener la verdad absoluta en
situaciones conflictivas desde el punto de
vista ético. Los clinicos deben abordar estas
situaciones de forma reflexiva, serenay respe-
tuosa frente a las opiniones de los demas. Es
importante poder comentar los casos compli-
cados con otros profesionales con igual o
mayor experiencia o, en ocasiones, con exper-
tos en bioética, porque permite ampliar la
propia reflexién y disminuye la angustia fren-
te a situaciones especialmente conflictivas.

El respeto a la autonomia del paciente, a su
capacidad para decidir libremente, una vez
convenientemente informado, si acepta o0 no
un tratamiento médico o quirdrgico, es algo
gue nuestra sociedad en general y los médicos
en particular hemos ido asumiendo de forma
progresiva. Los conflictos se generan cuando,
como ocurre en neonatologia, el paciente no
puede tomar sus propias decisiones y alguien
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tiene que hacerlo por él, especialmente si
tenemos en cuenta que las consecuencias de
estas decisiones pueden arrastrarse durante
toda la vida.

Cada Unidad o Servicio de Neonatologia
debe ir creando su propia cultura sobre como
actuar en situaciones conflictivas. Esto se
consigue fundamentalmente discutiendo los
casos con todo el equipo e incorporando a la
discusion las opiniones de los neonatdlogos
con mas experiencia, o de los expertos en
bioética, si es preciso. El equipo de enferme-
ria, que se encuentra especialmente involu-
crado en el cuidado del recién nacido y en la
relacion con los padres, debe participar inex-
cusablemente en estas discusiones.

Alrededor del nacimiento se pueden generar
maltiples conflictos éticos, desde los que
rodean las nuevas técnicas de reproduccion
asistida hasta problemas de distribucién de
recursos. Sin embargo, la situacién que con
maés frecuencia se le plantea al neonat6logo
clinico es la de si tratar o no tratar. A ello
dedicaremos el resto de este capitulo.

.Deben existir limites de
actuacion en neonatologia?

Gracias a los tremendos progresos de la neo-
natologia es posible actualmente salvar la
vida de recién nacidos extraordinariamente
graves, algunos de los cuales pueden presentar
secuelas en su vida futura. La necesidad de un
uso responsable de las nuevas tecnologias y el




Protocolos diagndsticos y terapéuticos en pediatria

compromiso de los médicos con el principio
ético de actuar siempre en beneficio de su
paciente obligan a que, efectivamente, deban
existir limites en la actuacion médica en neo-
natologia. Asi ha sido reconocido por diferen-
tes Sociedades Nacionales de Pediatria o
Neonatologia***#*. Limitar la actuacion o
limitar el esfuerzo terapéutico supone tanto
no iniciar como retirar un tratamiento.
Ambas opciones (no iniciar o retirar) tienen
la misma consideracion desde el punto de
vista legal y moral.

¢Cbmo se determinan los limites?

Se considera que un tratamiento en neonato-
logia puede ser cuestionable (superaria los
limites) cuando no existen posibilidades de
supervivenciay el tratamiento solo prolonga-
ria la agonia (caso de un anencéfalo, por
ejemplo), cuando existe una enfermedad
incurable de basey el tratamiento puede alar-
gar la vida pero acompafiada de un sufrimien-
to que se considera intolerable (caso de una
metabolopatia o de una miopatia congénita)
o cuando el prondstico razonablemente espe-
rado de calidad de vida futura es muy defi-
ciente (caso de la prematuridad extrema, de
una asfixia neonatal grave o de malformacio-
nes congénitas extensas).

Asi como las dos primeras situaciones han
sido ampliamente aceptadas desde hace afios,
el concepto de limitacién de actuacion en
funcion de la calidad de vida esperada supone
una postura mas avanzada y dificil. Sin
embargo, no parece posible poder prescindir
de él a la hora de plantearse un uso responsa-
ble de la nueva neonatologia. No existe una
definicion de calidad de vida en la que todo el
mundo esté de acuerdo, pero la mayoria de
profesionales implicados y de expertos en
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bioética aceptan que debe basarse en la capa-
cidad de relacién (es decir, la capacidad de
establecer una relacion intelectual o afectiva
con los demas), la capacidad de opinar por si
mismo o la capacidad para llevar una vida
independiente. Otros consideran que deben
valorarse también las limitaciones fisicas
importantes y los sufrimientos fisicos inten-
S0s.

Se ha utilizado también el concepto de
"mejores intereses" como criterio para decidir
sobre si tratar 0 no tratar. A diferencia del
concepto de calidad de vida, en el que se
compara la futura vida del recién nacido con
lo que seria una vida normal, el concepto de
mejores intereses consiste en establecer si,
para un recién nacido concreto, la muerte es
mejor opcion que la vida que le podemos ofre-
cer. Para algunos autores® seria la nica justi-
ficacion ética y legal para renunciar, en un
caso concreto, a la obligacion general de los
médicos de actuar para salvar la vida. Esto sig-
nifica una decision centrada especificamente
en los intereses del nifio y no en los de otras
personas (padres, equipo médico) o en los de
la sociedad.

Uno de los grandes problemas de la neonato-
logia es la extrema dificultad para establecer
un prondstico exacto, sobre todo en los pri-
meros dias de vida, que es cuando se plantea
la conveniencia o0 no de instaurar o proseguir
un tratamiento. Es necesario un diagnostico
lo més preciso posible y basarse en resultados
actualizados propios y de la literatura. Se
acepta un prondstico como "razonablemente
cierto" cuando es superior al 80% de posibili-
dades.

Frente a la incertidumbre del prondstico pue-
den adoptarse tres estrategias’: esperar hasta
casi tener la certeza del prondstico, lo cual
reduce el riesgo de error pero a costa de "tra-
tar excesivamente", con un ndmero mayor de
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supervivientes con secuelas; utilizar un crite-
rio estadistico, es decir, no iniciar tratamien-
to en aquellos recién nacidos cuyo pronostico
es estadisticamente muy malo, lo cual tiene la
ventaja de ahorrar sufrimientos a recién naci-
dos destinados finalmente a morir o a tener
secuelas graves, pero que tiene el inconve-
niente de dejar de tratar a un pequefio nime-
ro de nifios que se hubieran salvado; un crite-
rio individualizado, que consiste en iniciar el
tratamiento y plantear a los padres su inte-
rrupcion en el momento en que exista la sos-
pecha de muy mal prondéstico futuro. El crite-
rio individualizado parece la estrategia mas
aconsejable y supone una actitud de los neo-
nat6logos mas critica y responsable con su
propia actuacion, huyendo de un vitalismo
simplista 0 de una medicina defensiva. Para
disminuir el riesgo de errores, es fundamental
que en la elaboracion del prondstico inter-
vengan los neonatélogos con mas experiencia
de la unidad o incluso subespecialistas pedia-
tricos. El criterio estadistico puede ser Gtil en
prematuridad extrema (limites de la viabili-
dad) o en situaciones cuantificables en tiem-
po (por ejemplo, falta de respuesta a la reani-
macion en la asfixia perinatal).

¢Quién toma las decisiones?

Es evidente que en estas decisiones deben
intervenir los padres y el equipo asistencial.
Dado que se trata de tomar una decisién en
nombre del recién nacido (que no puede
tomarla por si mismo) y en funcién de sus
mejores intereses, los padres, conveniente-
mente informados, parecen los mas idoneos
para hacerlo. Son, ademas, sus representantes
legales y, por tanto, los que deben autorizar las
decisiones de interrupcion de tratamiento.
Hay que tener en cuenta, sin embargo, que
pueden estar excesivamente afectados emo-
cionalmente como para no poder decidir, que
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pueden tener dificultades para captar toda
la informacion o que pueden, consciente o
inconscientemente, hacer prevalecer sus pro-
pios intereses sobre los del recién nacido.

Desde el punto de vista del procedimiento, es
importante que la decision sea discutida a
nivel de todo el equipo (médicos y enferme-
ras), que participen en ella los neonatdlogos
con més experiencia de la unidad (también
los subespecialistas pediatricos en caso de
patologias especiales) y que se haga constar
en la historia el razonamiento clinico, la opi-
nién de los padres y la decision final.

El balance entre el grado de decisién que
corresponde a los padres y al equipo médico es
un tema delicado y puede ser variable. Existen
culturas o ambientes en los que un cierto
"paternalismo™ médico es habitual e incluso
bien aceptado. En otros, en cambio, los padres
querran asumir todo el peso de la decision,
una vez recibida la informacién médica com-
pleta. En todo caso, la decision debe ser siem-
pre compartida entre padres y equipo médico.
Es importante que los médicos intenten no
imponer, consciente 0 inconscientemente,
sus propias ideas culturales o religiosas.

Peter Dunn, uno de los pilares de la neonato-
logia moderna, expone, basandose en su expe-
riencia de mas de 35 afios, cOmo cree que
deben afrontarse estas decisiones®. Vale la
pena conocer sus reflexiones sobre los matices
de esta decisién compartida. Explica que, en
las discusiones con los padres, él intenta ser
siempre el primero en mencionar la posibili-
dad de interrumpir el tratamiento, para dismi-
nuir en ellos el peso de la decisién y el senti-
miento de culpa posterior. Insiste también en
la necesidad de "privacidad" en estas discusio-
nes, es decir, que aunque intervenga todo el
equipo, debe existir un solo médico responsa-
ble del recién nacido que hable con los padres
en privado y que dedique a eso tanto tiempo
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como los padres necesiten. Enfatiza la gran
importancia de los aspectos de comunicacion
y relacionales entre el médico y los padres a lo
largo de este proceso de toma de decisiones.
Opina que, para disminuir la angustia de los
padres, un cierto grado de “paternalismo"
médico puede ser, en estos casos, una mejor
practica médica que proporcionarles toda la
informaciéon de una manera fria y dejar que
ellos decidan.

Desacuerdo entre padres y
médicos, ;como se resuelve el
conflicto?

Parece claro que la mejor forma de prevenir
estas situaciones de desacuerdo y, sobre todo,
los conflictos de enfrentamiento que se deri-
van de ellas es informar lo mejor posible y
tantas veces como sea necesario, conseguir
una relacion de confianza entre padres y
médico (lo cual supone afrontar la relacién
con respeto, comprension, paciencia e inclu-
so afecto) e intentar evitar actitudes excesi-
vamente autoritarias o de prepotencia.

En aquellas situaciones en las que se establez-
ca un prondstico razonablemente malo (pero
con certeza), en las que los médicos aconsejen
una interrupcion del tratamiento y los padres,
una vez bien entendida la situacion, decidan
proseguir, creemos que debe respetarse la
decision de los padres. La incerteza del pro-
ndstico y el alto grado de compromiso de los
padres que, conociendo bien el alto riesgo de
secuelas, prefieran que su hijo sobreviva justi-
fican esta actitud.

Cuando el prondstico de vida o de futuro son,
con seguridad, muy malos, los médicos deben
insistir en que se interrumpa el tratamiento.
El que unos padres se opongan probablemen-
te solo indica que necesitan mas informacion
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0 mas tiempo para decidirse y no suelen gene-
rarse problemas importantes. Sin embargo,
frente a situaciones muy claras de tratamien-
to indtil (o futil) que comporte sufrimiento
fisico importante para el recién nacido, y opo-
sicion persistente de los padres a interrumpir-
lo, deberia plantearse una accion legal que
autorizara a hacerlo. Se trata, no obstante, de
un conflicto poco frecuente en la clinica.

El conflicto mas dificil se presenta cuando los
neonatdlogos son partidarios de tratar (iniciar
0 continuar un tratamiento) y los padres se
oponen. Es cierto que a la hora de no autori-
zar el tratamiento algunos padres pueden estar
valorando intereses que no son propiamente
del nifio (rechazo a una carga familiar o emo-
cional en caso de tener un hijo deficiente,
preocupacién por la pareja, por la imagen
social), pero lo mismo puede ocurrir a nivel
del equipo médico (querer tratar por justificar
la inversion en alta tecnologia, por mejorar la
estadistica de mortalidad, por la imagen fren-
te a otros colegas del hospital, por creencias
religiosas, por no querer asumir el riesgo de
equivocarse). En relacién con la toma de
decisiones en estas situaciones conflictivas,
"nadie es infalible ni esta libre de tener inte-
reses opuestos ni puede pretender ser el Unico
adecuado para decidir. Puesto que en estas
situaciones nadie tiene la verdad absoluta, los
clinicos deben pensarselo muy bien antes de
plantear definitivamente un conflicto de
decisiones con los padres. Antes deben cues-
tionarse si los padres han entendido realmen-
te la situacidn, si necesitan consultar con
alguien maés, si necesitan mas tiempo, si basan
su decision en el afecto hacia su hijo, pensan-
do que es lo mejor para él, y si su decision es
tan poco razonable como para plantearse
remitir al recién nacido a otro centro donde
apoyen su opinién o como para pedir una
orden legal para proteger al recién nacido.
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En situaciones en que persista el desacuerdo
puede ser util recurrir al Comité de Etica del
hospital. Sin embargo, nuestra experiencia es
que el Comité de Etica es especialmente (til
para orientar y apoyar a los clinicos en caso de
decisiones en las que tengan dudas, o para
adoptar una postura uniforme si existe des-
acuerdo dentro del equipo médico, pero que
pocas veces consigue que los padres modifi-
quen su actitud. Al contrario, algunos padres
pueden vivirlo como un juicio a su capacidad
de ejercer de padres y pueden sentirse "pisote-
ados" por la organizacién hospitalaria. En los
casos en los que persista el desacuerdo, que
afortunadamente seran pocos, sera necesario
solicitar autorizacion legal para continuar el
tratamiento.

La informacion exhaustiva y el estableci-
miento de un buen nivel de comunicacion
con los padres es el mejor sistema para preve-
nir situaciones de desacuerdo irresolubles.

Cuando ya se ha decidido limitar
el esfuerzo terapéutico...

El hecho de que se decida limitar el esfuerzo
terapéutico (no instaurar o suprimir un trata-
miento) no quiere decir que se interrumpan
los cuidados del recién nacido. La opcién de
"curar" se transforma en la opcion de "cuidar",
y se le debe cuidar hasta que fallezca, procu-
rando que esté lo mas confortable posible, sin
dolor y con el minimo sufrimiento fisico.

Revisiones recientes demuestran que los
padres viven con gran sufrimiento la prolon-
gacién de la agonia de sus hijos, una vez se
ha decidido interrumpir o no instaurar el tra-
tamiento®. Muchos de estos nifios estaran
recibiendo medicacion sedante o analgésica
y no seria razonable suprimirla por el hecho
de decidir interrumpir la ventilacion meca-
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nica®. Es frecuente que presenten gaspings de
forma prolongada. No sabemos exactamente
qué grado de sufrimiento representa para el
recién nacido, pero es razonable pensar que
no debe ser una sensacion nada agradable.
Lo que es seguro es que provoca una gran
ansiedad en los padres y en el equipo asis-
tencial. Parece justificado, en estos casos,
instaurar tratamiento sedante y analgésico
con el fin primordial de disminuir la con-
ciencia y el dolor, no de acelerar la muerte.
Hay que contemplar abiertamente que, a
pesar de no ser legal, algunos neonatélogos
son partidarios en estos casos de utilizar tra-
tamientos directamente encaminados a ace-
lerar la muerte, con el fin de asegurar el obje-
tivo de la interrupcion del tratamiento y de
disminuir el sufrimiento del recién nacido y
de sus padres.

Hay que ser consecuente con la decision de
no tratar y, por tanto, interrumpir todos los
tratamientos que puedan prolongar la vida
(sustancias vasoactivas, antibidticos, nutri-
cion parenteral...). No debe diferenciarse
entre medidas ordinarias y extraordinarias, de
modo que estaria moral y legalmente justifi-
cado interrumpir incluso la hidratacién y la
nutricion, aunque la mayoria de unidades
tienden a mantenerla. Al mismo tiempo debe
procurarse que la muerte del recién nacido sea
lo més humana y digna posible, facilitando
gue los padres y otros miembros de la familia
puedan estar junto al recién nacido si lo dese-
an, lo cojan en brazos y dispongan de una
cierta privacidad dentro de la unidad. En todo
este proceso final tiene un papel fundamental
el equipo de enfermeria, que tiene que haber
participado en el proceso de toma de decisio-
nes y que acompafiara a los padres. Este pro-
ceso de "cuidar” supone también replantearse
la conducta con los padres, si la evolucion es
diferente a la esperada.
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¢Qué esta pasando en la unidades
neonatales y qué opinan los
neonatélogos?

Datos de diferentes unidades neonatales de
Canada, Estados Unidos y Holanda muestran
que, a partir de la década de los noventa,
entre el 80% y el 90% de los fallecimientos se
producen después de decisiones de limitacion
del esfuerzo terapéutico (no iniciar o inte-
rrumpir tratamientos)™. En una serie de estu-
dios efectuados en Holanda se comprueba que
la mayoria de neonatdlogos son partidarios de
emplear, en estos casos, medicaciones que
aceleren la muerte, bajo un control estricto®.

Entre nosotros, Tejedor y Aybar* revisaron
los fallecimientos de una unidad neonatal
durante 8 afios. En un 68% de los casos exis-
tié limitacion del esfuerzo terapéutico (32%
instrucciones de no reanimar y 35% de retira-
da de soporte vital). En un 53% de los casos
la decision se baso en criterios sobre calidad
de vida futura.

Krauel y cols™ expusieron un 34% de falleci-
mientos por limitacién del esfuerzo terapéuti-
co en los afios 1990-1995 (23% no reanima-
cion y 11% retirada de soporte vital). En un
78% de los casos la decision se basé en crite-
rios de casi certeza de secuelas graves junto
con pocas posibilidades de supervivencia.

McHaffie y Fowlie revisaron, en un extenso
trabajo, lo que ocurria en 6 unidades neona-
tales de Escocia en relacion con las decisiones
de limitacion del esfuerzo terapéutico®.
Observaron que la enfermeria consideraba
que participaba poco en el proceso de toma de
decisiones y se sentia poco informada. Los
residentes manifestaron su incomodidad por
tener que mantener tratamientos intensivos
sin estar convencidos de que fueran adecua-
dos hasta que los responsables de la unidad se
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planteaban interrumpirlos y se constatd que
existid una gran variabilidad entre las unida-
des a la hora de utilizar drogas como trata-
miento paliativo.

En diferentes trabajos publicados formando
parte del estudio EURONIC (efectuado en
diferentes unidades neonatales de varios paises
europeos)#**, se comprueba que el grado de
implicacion de los padres en decisiones con-
flictivas varia desde el 19% en los paises del
sur de Europa hasta el 89% en Gran Bretafa;
que las decisiones de limitacion del esfuerzo
terapéutico basadas en criterios de mal pro-
ndstico neurologico (calidad de vida) fueron
el 46% en algunas unidades y el 90% en otras;
que so6lo en Francia y en Holanda se utilizaron
con frecuencia drogas con la finalidad directa
de acelerar la muerte; que la utilizacion de cri-
terios de calidad de vida para plantearse deci-
siones de limitacion del esfuerzo terapéutico se
relaciona con algunas caracteristicas de los
neonatologos (sexo femenino, no tener hijos,
religion protestante o no religion, trabajar en
una unidad con muchos recién nacidos de
muy bajo peso) y, sobre todo, con el pais de
origen (més frecuente en Gran Bretafia,
Holanda y Suecia; menos frecuente en Hun-
gria, Estonia, Lituania e Italia).

Actuacion en los limites de la
viabilidad

Se trata de una de las situaciones més conflic-
tivas en neonatologia-perinatologia, ya que
exige tomar decisiones en situacion de urgen-
cia, y en las que, con frecuencia, se aplica un
criterio estadistico (resultados por semanas de
gestacion), teniendo siempre en cuenta la
posibilidad de errores en la edad gestacional o
sorpresas en cuanto a viabilidad, en cuyo caso
debera aplicarse un criterio individual y dar a
ese recién nacido en concreto la opcidn de ser
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tratado. El periodo conflictivo varia en fun-
cién de las pautas de cada unidad, que deberi-
an basarse en sus propios resultados o en los
resultados de unidades similares del entorno
(va que es dificil tener suficiente casuistica de
nifios muy inmaduros en unidades de tamafio
pequefio 0 medio). Parece razonable situarlo,
en nuestro medio, entre 23 semanas cumpli-
das (mas de 23 semanas) y menos de 27 (26
semanas y 6 dias).

Siempre que sea posible se debe evitar que el
nacimiento de un nifio muy inmaduro tenga
lugar en un centro que no disponga de cuida-
dos intensivos neonatales. La primera actua-
ciodn sera valorar cuidadosamente el estado de
la madre y el feto e intentar por todos los
medios retrasar el nacimiento. En estas edades
de gestacidn la supervivencia del recién naci-
do aumenta un 2% cada dia que se consigue
prolongar el embarazo.

La asistencia debe ser multidisciplinaria y es
esencial la coordinacion entre obstetras y
neonat6logos®. No hay nada que desoriente
mas y que pueda generar mas conflictos que
un equipo de obstetricia que adopte una acti-
tud pasiva frente al nacimiento de un gran
inmaduro y un equipo de neonatologia que
aplique tratamiento intensivo, o viceversa.
Por tanto, obstetras y pediatras deben acordar
una linea de actuacion coherente e informar
a la familia, a ser posible de forma conjunta.

El contacto de los neonatélogos con los
padres antes del nacimiento es fundamental,
siempre que sea posible. Debe informarse con
la mayor precision posible de porcentajes de
supervivencia y secuelas, aplicando las esta-
disticas propias o més cercanas. Todos los
consejos que previamente se expusieron al
comentar la toma de decisiones conflictivas
conjuntamente con los padres son especial-
mente aplicables en estos casos. Se intentara
consensuar con los padres un criterio de
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actuacion, insistiendo, en relacién con el ries-
go de secuelas, en la posibilidad de replante-
arse de forma constante la continuacién o no
del tratamiento en funcion del prondstico, es
decir, que el hecho de instaurar el tratamien-
to en sala de partos no significa que sea una
decision irreversible.

Aunque los criterios en cuanto a semanas
pueden variar segin los propios resultados, un
esquema a seguir seria recomendar una con-
ducta "no activa" por debajo de las 23 sema-
nas. Entre 23 y 24 semanas (menos de 25) los
resultados actuales son suficientemente
decepcionantes como para proponer una con-
ducta no activa o aceptarla si son los padres
los que la proponen. Debe quedar clara, sin
embargo, la posibilidad de instaurar una con-
ducta activa inicial si la situacion en sala de
partos es mejor de lo esperado. Por encima de
25 semanas se aconsejara claramente una
conducta activa, pero dejando claro que si en
la evolucién posterior se llega a una certeza
razonable de secuelas permanentes graves, se
planteara la conveniencia de la retirada del
soporte vital.

La informacién de la que se dispone en la
actualidad sugiere que la reanimacion profun-
da es muy poco eficaz en los recién nacidos
muy inmaduros, con resultados muy decep-
cionantes en cuanto a mortalidad o supervi-
vencia esporadica, siempre con secuelas. Se
trata de un criterio importante a la hora de
considerar la abstencién terapéutica.

En situaciones de extrema urgencia, en las
gue no es posible analizar con detalle la his-
toria obstétrica ni hablar con los padres, es
razonable adoptar una conducta activa con
todo recién nacido con vitalidad aceptable
(que no precise reanimacion profunda), con
un aspecto madurativo de 23 semanas 0 masy
un peso estimado superior a 500 g. La posibi-
lidad de retirar mas adelante el soporte vital
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permite afrontar estas situaciones con el cri-
terio de adoptar una conducta activa ante la
duda.

Estas situaciones en las que las decisiones
pueden depender del aspecto madurativo o de
vitalidad del recién nacido es importante que
gueden en manos de neonat6logos con expe-
riencia.

Existen documentos oficiales de sociedades de
neonatologia y obstetricia de Canada y Esta-
dos Unidos y opiniones de neonatélogos de
prestigio que, con pequefias variaciones, coin-
ciden en la pauta de actuacion expuesta®##,
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