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D el mismo d o  que padres y medicos evaluan estrate- 
gias especificas para responder a la incertidumbre. es 

esencial preguntarse como se determina si un tratamiento 
es Cticamente correct0 para un nifio en concreto. Las 
cuestiones eticas solamente pueden ser resueltas por me- 
dio del establecimiento de norrnas razonables de juicio 
frente a las que poder comparar las estrategias y 10s pro- 
cedientos. 

CRITERIOS SOBRE LA SANTIDAD DE LA VIDA 

Muchos criticos sobre la practica del no tratamiento 
selective argurnentan que deberiarnnos concentrarnos so- 
bre la santidad de la vida. Pero, iquC significado tiene 
basar nuestras decisiones sobre la santidad de la vida de 
cada uno de 10s niiios? iSignifica que 10s que prestan la 
asistencia nunca pueden renunciar a1 tratamiento, o que 
pueden hacerlo solamente en 10s recien nacidos mas gra- 
vemente enfermos?- Sin especificaciones posteriores, 10s 
cFitedos*de~rantidad de la-vida pemanecen comqunauaga- 
consigns, en lugar de ser una guia prudente para la toma 
de decisiones. 

Vitali,rmo. La posicidn mas extrema en cuanto a la 
santidad de la vida defiende que "mientras hay vida, hay 
esperanza" y que mientras un niiio continue afenandose a 
la vida, debe ser tratado. De acuerdo con este punto 
de vista, al que llamaremos Ltitalismo", la mera existencia de 
latido cardiaco, respiracidn o actividad cerebral es  una 
r&n que obliga a realizar todos 10s esfuenos necesarios 
para salvar la vida del niiio. Solamente la muerte releva a 
10s que proporcionan el tratamiento de su obligacion de 
adrninistrarlo. Un partidario de esta filosofia vitalista esta- 
ria completamente de acuerdo con que, except0 en 10s 
casos en 10s que el niiio ha sido declarado muerto, toda 
negativa o interruption de un tratamiento es eticamente 
inmoral. 

Un ricio defuimte no puedr ser cornparado con un n i l 0  normal 
con &eta & determirror c d  & eI1o.r deb  vivir. (Triste herencia. 
de Joaquin S r d l a )  
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La posicidn mas extrema sobre la santidad de la vida 
tiene pocos defensores. Su mayor fa110 es  que insiste en 
administrar tratamientos agresivos incluso a aquellos ni- 
rios que se estima que estan en proceso de morir, murien- 
do. Si 10s medicos responsables han llegado a la conclusion 
de que un nino en particular no puede ser salvado, que 
morira pronto, parece sin sentido y cruel continuar tratan- 
dolo con intervenciones medicas que no tienen ningun 
sentido positivo. A causa de la insistencia en tratar incluso 
estos casos sin ninguna esperanza, el vitalism0 puede ser 
acusado, con razdn, de rendir culto a una abstraction, la 
vida, en lugar de centrarse sobre el beneficio concreto del 
paciente. Tal como ha argumentado convincentemente el 
teologo Paul Ramsey. la respuesta apropiada frente a un 
paciente moribund0 no es  la imposition inutil de trata- 
mientos medicos dolorosos, sino una asistencia respetuosa 
y cuidadosa que facilite su muerte. 

Politica de indicaciones me'dicas. Paul Ramsey ha pro- 
puesto una actitud mas razonable sobre la santidad de la 
vida, que ha sido adoptada, con algunas moddicaciones, en 
las diferentes versiones de las llamadas "Reglas Bahy Doen 
del Department of Health and Human Services (Departs- 
mento de Salud y Servicios Humanos). De acuerdo con 
este criteria, todo niiio posee igual dignidad e igual valor 
(esto es, "santidad") y ademas no puede denegarse a nin- 
gun niiio aquellos tratamientos medicos que puedan man- 
tener su vida, simplemente sobre la base de su "deficien- 
cia" o de la calidad de su futura vida. Tales tratamientos 
deben ser administrados a todos 10s niiios excepto: 
a) cuando se considera que el niiio se encuentra en proce- 
so de morir, o b) cuando el tratamiento en concreto y por 
si mismo se estima que esta medicamente contraindicado. 

Madre iu~ando con nino. tembcro dr How Ermi 

Las cuestiones Pticas solarnente pueden ser 
resueltas por medio del establecimiento de 

normas razonables de juicio frente a las que 
poder comparar las estrategias y los 

procedimien tos. 

Tal como Ramsey pone de marufiesto, 10s tratamientos 
pueden ser comparados entre si, con objeto de ver cud de 
eUos sera mas beneficioso medicamente para un nifio. pero 
un niiio deficiente no puede ser comparado con un niiio 
normal con objeto de deterrninar cual de ellos debe vivir. 

Esta politica se encuentra apoyada por dos principios 
eticos complementarias. En primer lugar, el "principio de 
la no discriminacion" que a f i i a  que 10s niiios con deficien- 
cias no pueden ser seleccionados para no recibir trata- 
miento. exclusivamente sobre la base de su condicion de 
subnormal. Si cualquier niiio normal recibiera cierto trata- 
miento -por ejemplo, cirugia para solucionar una obstruc- 
cion intestinal-, cualquier otro niiio con una anormalidad 
deberia recibir tambien el misrno tratamiento. La negativa 
a hacerlo asi discrimina injustificadamente a 10s nifios con 
deficiencias. En segundo lugar est i  el principio de  benefi- 
cio medico, que afirma que 10s que administran 10s cuida- 
dos estin obligados a proporcionar cualquier y todo tipo de 
tratamiento que pueda ser considerado rnacamente be- 
neficioso para el paciente, de acuerdo con un juicio m M c o  
razonable. Esto sigrufica que si cierto procedimiento medi- 
co o quinirgico obtuviera probables resultados en la pre- 
vencion de una infection o sobre cualquier otro factor 
fatal, debe ser administrado a1 niiio. 

Aunque esta politica de indicaciones medicas fue eviden- 
temente bien intencionada, por cuanto intentaba prevenir 
hechos de discriminacion injusta hacia recien nacidos con 
deficiencias, pensamos que e s  una guia dernasiado rigida e 
inapropiada para la toma de decisiones. El primer proble- 
ma es  que el principio de la no discriminacion podria h a c e ~  
que a1 tomar las decisiones se ignorasen no ya las altera- 
ciones relativamente moderadas como las que se presen- 
tan en la mayoria de 10s niiios con espina bifida y sindrome 
de Down, sino tambikn 10s defectos que son autenticamen- 
te graves. 

Coniideremos, por 'ejemplo, el caso de un niiio que 
padece una severa asfuria neonatal y que asi misrno pre- 
senta un grave defect0 cardiaco. Aunque 10s cirujanos 
desearian operarlo para que su c o r d n  fiera como el de 
cualquier otro niiio normal, el hecho de que este niiio en 
particular nunca estari  lo suficientemente consciente 
como para relacionarse con su entorno parece ser un 
factor que 10s especialistas que cuidan del niiio, presumi- 
blemente, deben tener en  cuenta. jDebe este niiio ser 
objeto de una intervenci6n quinirgica cardiaca, importante 
y dolorosa, solamente para que pueda sobrevivir en un 
estado de inconsciencii permanente? Aunque el tratamien- 
to  pueda negarse a un niiio tan gravemente enfermo 
'simplemente por su deficiencia', tal decisi6n no es una 
discriminacion injusta, precisamente porque la defiaencia 
del niiio e s  tan grave que no puede ser comparado de 
modo sensato con 'cualauier otro nitio normal". 

k m n  3. Criferica de juuio aceru del tral.miento 
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El segundo problema con la politica de indicaciones 
medicas reside en el principio del beneficio medico. Aun- 
que este principio funciona bien en muchos casos -por 
ejemplo, una espina bifida de leve a moderada- lo hace 
porque pensamos que el tratamiento confiera un beneficio. 
no solamente sobre la espina bifida del niiio, sino tambien 
sobre su estado general. 

CRITERIOS SOBRE LA CALIDAD DE VIDA 

Aunque nuestra conclusidn acerca de 10s juicios sobre la 
calidad de vida es que son eticamente apropiados y eviden- 
temente inevitables, hay que tener mucho cuidado a1 espe- 
cificar por que tiene importancia la calidad de vida y que 
condiciones cualitativas son las que pueden justificar la 
denegacion del tratamiento. Invdcar simplemente la ex- 
presi6n "calidad de vida" no nos proporciona mas que 
invocar la de "santidad de vida". 

La expresion "calidad de vida" tal como es  utilizada en el 
contexto medico es  ambigua y frecuentemente a a l  inter- 
pretada. A menudo se utiliza para indicar el valor social de 
un individuo, el valor que tiene el individuo para la socie- 
dad. De acuerdo con esta interpretacidn, la calidad de vida 
de una persona se determina segin el criterio de utilidad, 
midiendola a traves del balance entre beneficios y pe rjui- 
cios hacia 10s demas, en especial hacia 10s miembros de la 
famiha. E s t e e s  el significado de la frase que levanta las 
mayores preocupaciones acerca. del infratratamiento de 
10s recien nacidos con deficiencias. 

Esta interpretacion de la calidad de vida ha sido defendi- 
da sobre la base de que las circunstancias externas son 
crucialmente importantes en el contexto de ciertos recien 
nacidos, a causa del increment0 del esfuerm de las familias 
que cuidan de nifios incapacitados. A pesar del reconoci- 
miento de que estos factores externos desempeiian un 
papel en las actitudes paternas hacia el tratamiento, el 
consenso obtenido en este informe acerca de la calidad de 

'Aysidalt o nguir. ..' Grte l  editado por ko Municipalidad & Prerws- 
crdn Social @ra Ayuda a Subnormaltt I 

La expresi6n 'calidad de vida " tal como se 
utiliza en el contexto medico es  arnbigua y 

frecuentemente ma1 interpretada. A menudo 
se utiliza para indicar el valor social de un 

individuo, el valor que tiene el individuo para 
la sociedad. 

vida es  que debe referirse a las caracteristicas presentes o 
futuras del nifio, juzgandolas segtin criterios de bienestar 
del propio niiio y no en terminos de utilidad social. 

Otra forma de interpretar la calidad de vida es  la compa- 
racion con la norma de vida "aceptable". Hay que seiialar 
que lo que podria no ser aceptable para ciertas personas, 
es  claramente aceptable para otras. El peligro radica en 
poner el limite demasiado alto, definiendo como inacepta- 
ble la vida de una persona con multiples alteraciones o con 
un retraso mental de medio a moderado. Cuando se reali- 
zan las valoraciones de calidad de vida sobre recien naci- 
dos con deficiencias, hay que tener cuidado en no caer en 
este error. 

Un ejemplo de poner el limite de vida aceptable dema- 
siado alto es  la capacidad para trabajar o casarse, un factor 
citado por el pediatra britanico John Lorber. Un ejemplo 
de un criterio muy bajo e s  el coma permanente, criterio 
aparecido en las Child Abuse Amendments (Enmiendas 
sobre el Abuso Infantil) de 1984. Este umbra1 e s  demasia- 
do bajo para ser incontrovertido. 

Un subgrupo de 10s criterios sobre calidad de vida y una 
alternativa a la politica de las indicaciones medicas es  el 
planteamiento conocido como el del "miximo interts para 
el nifio". De forma tradicional, este criterio ha sido utiliza- 
do por 10s tribunales a1 dictaminar sobre la custodia infan- 
til y a1 tomar otras decisiones que afectan a la situacion de  
un niiio. 

A diferencia de la politica de  las indicaciones mdicas, el 
criterio del mAx.in;a inter& incorpora-consideraciones de. 
calidad de vida. Este criterio sostiene que 10s nitios debe- 
rian ser tratados con un tratamiento que mantenga su 
vida, except0 cuando: a) el niiio se estd muriendo; b) el 
tratamiento estii medicamente contraindicado (las dos ex- 
cepciones estan dentro de  la politica de indicaciones medi- 
a s ) ,  y c) continuar con vida pueda ser peor para el nifio 
que una muerte precoz. La tercera condicion abre la 
puerta a las consideraciones sobre la calidad de vida, per0 
precisa que tales consideraciones Sean vistas- desde la 
perspectiva del niiio. Es decir, ciertos estados de supervi- 
vencia marcados por un dolor y un sufrimiento severos e 
intratables pueden ser considerados como peores que la 
muerte. Por lo tanto, de acuerdo con el criterio del maxi- 
mo inter&, existen motivos para considerar la posibilidad 
de que el miximo interes para un nifio puede residir en la 
negaci6n o en la intermpcion del tratamiento mtkiico, lo 
que le produck4 la muerte. 

Hay que tener cuidado, sin embargo, en no utilizar el 
criterio basindose en las apreciaciones de 10s adultos no 
deficientes: por ejemplo, cuando el adulto que debe decidir 
juzga, desde su propia perspectiva, que el no querria vivi. 
una vida con esa incapacidad mental o fisica. El criterio 

Secdn 3. Critemn de juicio m r u  del t raUmint0  
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centrado en la calidad de vida del niiio debe ser lo mas 
objetivo posible en un intento de determinar si la continua- 
cion de la vida seria un beneficio desde el punto de vista 
del nitio. El nitio deficiente no tiene el lujo de comparar su 
vida con una existencia normal; para tales niiios, la cues- 
tion se plantea entre vivir con deficiencias versus no 
vivir. 

El mayor merito del criterio del maxirno interes reside 
precisamente en que esta totalmente centrado en el nino. 
Este centro de atencion sobre el nirio individual ayudara a 
10s que deben tomar las decisiones a evitar 10s dos males 
gemelos del sobretratarniento, sancionado por la politica 
de indicaciones medicas, y del infratratamiento, que puede 
ser el resultado de permitir que las consecuencias negati- 
vas para la familia o la sociedad se tengan en cuenta a1 
determinar que tipo de tratamiento es el apropiado para 
el niiio. 

Aunque somos de la opinion de que el maximo interes 
para el nido debe ser el principal criterio en la toma de 
decisiones en ~ornhre  de 10s reci6n nzcibs con deficien- 
cias, este criterio tiene sus lirnites. Ademas del indiscuti- . 
ble problema de la vaguedad, existe la cuestion adicional 
de la aplicabilidad de este criterio a algunos de 10s mas 
intrincados dilemas de la neonatologia. Tal como ha seria- 
lado uno de 10s criticos del criterio que sugiere el informe 
de la President's Commission "Deciding to Forego Life 
Sustaining treatment' (Decidir la renuncia a 10s trata- 
mientosque mantienen la vida): "El hecho de que el 
criterio del miximo interes del niiio obligue a1 tratamiento 
incluso ante un pronostico desposeido de cualquier poten- 
cialidad distintivamente humana, revela una caracteristica 
de este criterio que ha pasado inadvertida hasta ahora. En 
tales casos extremos, el criterio del rniximo interes tiende 
a ver la ausencia de dolor como la iLnica consideracion 
moralmente relevante. No importa que el d o  este conde- 
nado a una vida de muy corta duracion y que pierda la 
capacidad para cualquier actividad o desarrollo distintiva- 
mente humano; mientras que el niiio no experimente cual- 
quier afeccion severa, interpretada desde su punto de 
vista, el hecho de que se  pueda anticipar que no hay 
ningun beneficio distintivarnente humano carece de conse- 
cuencias morales". 

En un articulo publicado en 1974, el Padre Richard 
McCormick explico y defendio un punto de vista sobre la 
calidad de vida que difiere del criterio del maximo interes. 
Apuntando que la medicina moderna puede mantener la 
vida en casi cualquier situation, planteo la siguiente cues- 
tion: "Dado que podemos salvar facilmente la vida, ique cla- 
se  de vida estamos salvando?" McCormick a h t e  que este 
es un juicio sobre la calidad de vida, y defiende que 
debemos hacer frente a la posibilidad de tener que respon- 
der a esta pregunta cuando se presente. 

El criterio de McCormick es: "la capacidad para las 
relaciones humanas, asociada a la condicion del niiio". 
Traducido al lenguaje del maximo inter&. un individuo que 
pierde cualquier capacidad presente o potencialidad futura 
para las relaciones humanas puede decirse que no esta 
interesado en nada, except0 quiz& en estar libre del dolor 
y del sufrimiento. 

Nuestra conclusion es que se necesitan dos criterios 
diferentes que incorporen consideraciones sobre la capaci- 
dad potencial de relacion. La nocion prevalente del maxi- 
mo interes Dresuwne sue  todos 10s niiios tienen intereses 

Del rnisrno modo que padres y medicos 
evaluan estra tegias especificas para 

responder a la incertidurnbre, es  esencial : 
preguntarse corno se determina si un 

tratarniento es eticarnente correct0 para un i 
niiio en concreto. i 

pero que para algunos continuar viviendo puede ser una 
carga superior a sus beneficios. El criterio alternativo 
del potencial de relacion se'centra sobre el potencial del 
individuo para las relaciones humanas y presume que algu- 
nos niiios afectados neurologicamente de forma severa no 
puede decirse que esten interesados en que criterio del 
rniximo interes puede aplidrseles. Empleando estos dos 
criterios; 10s que t m a n  las decisiones de'kn determinar, 
en primer lugar, si el criterio de maximo iaterCs puede 
aplicarse en ese caso concreto. Para la gran mayoria de 
niiios. este criterio e s  aplicable y suele ser utilizado para 
determinar si se administra un tratamiento que 10s man- 
tenga con vida. Sin embargo, si un niiio esta tan severa- 
mente afectado de fonna neurologica como para hacer 
inaplicable el criterio del ma'ximo interes, entonces el 
criterio alternativo, la pkrdida del potencial para las re- 
laciones humanas, se torna el criterio relevante, c o b  
cando la torna de decisiones dentro del ambito del juicio 
paterno. 

Cuando es aplicable el criterio del mdximo interb,  ya 
que puede determinarse cual es el rmiximo interes del 
nino, 10s que deben tomar la decision estan obligados bien 
a instituir, bien a renunciar a un tratamiento que manten- 
ga la vida. Por el contrario, el criterio del potencial de 
relacion no es  obligatorio: permite la negativa o la inte- 
rrupcion del tratamiento en nifios que han perdido el 
potencial para las relaciones humanas, per0 no requiere 
que se renuncie a tratamiento. Continuar el tratamien- 
to no beneficiaria a tales nifios, pero tampoco los perjudi- 
caria. Un ejemplo puede ser el de un nhio que nace con 
una trisornia 13. La mayoria de estos niiios no sobreviven 
mas alla del primer aAo de vida, tienen un retraso mental 
severo o profundo y presentan multiples malformaciones. 
Sus posibilidades de ser hcapaces de experimentar inte- 
racciones humanas son minimas. A pesar del criterio 
del miximo inter&, el cual se centra en el niiio, el criterio del 
potencial de relacion permite a 10s intereses de 10s dernas 
-famiha o sociedad- tener peso en la decision sobre si 
administrar tratarniento. 

Mientras que una aplicacidn honesta y fidedigna de 
estos criterios en el caso Baby Doe hubiera producido una 
clara obligatoriedad de tratar la afeccion que ponia en 
peligro su vida. 10s casos que se ven afectados por defi- 
ciencias mucho mas severas pueden resistir a cualquier 
aplicacion lineal de los criterios establecidos por la ley 
federal. Aunque 10s hechos mkdicos concretos del celebre 
caso de  Baby Doe permanecen en el punto de  mira de la 
controversia, casos simdares a1 de Baby Jane plantean 
periddicamente problemas a quienes deben decidir la apli- 
cacion, ya del criterio del maximo interb,  ya del criterio 
del wtencial de relacion. 

Seccton 3. Cr~terlos de jutc~o acrrca drl tratarntento 
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Los que administran 10s ruida- 

Supongamos una estrate- 
gia de toma de decisiones in- 
dividualizada que s e  combine 
con nuestro criterio substan- 
cia1 preferido "maximo inte- 
reslpotencial de  relacidn". 
Claramente, el resultado mas 
importante seria una tenden- 
cia a aplicar el criterio subs- 
tancial a una categoria algo 
diferente de nidos recien na- 

dos estan obligados a proporcto- cidos, en sitios tambien dis- 
naf  todo tiPo de tratamiento tintoS de la sala de partos. La pueda ser considemdo mdica. 
m n t e  &nefuiaro Mra k b n t e .  e~t ra teg 'a  de  esPerar la acu- 

I mulacion de evidencias sobre 
el futuro de  un nido indivi- 

dual tendra el efecto practico de  posponer la toma d e  
decisiones, por lo que las decisiones se tomaran sobre 
niiios algo mas crecidos. Esperar hasta tener las eviden- 
cias significara asi mismo que la cuestidn de la negatikd o 
la suspension del tratamiento s e  presentara cuando mu- 
chos nidos que ya han tenido relacion con sus padres y 
cuidadores abandonen la unidad de  cuidados intensivos 
neonatales por .otros escenarios, como el servicio general 
de  pediatria, una residencia de  larga estancia o incluso el 
hogar del nirio. 

A pesar de  sus evidentes meritos, esta conjuncidn parti- 
cular entre  criterio substantivo y estrategia d e  torna d e  
decisiones tiene sus costes. En primer lugar, tendera a ser 
mas costosa que el enfoque estadistico, puesto que reque- 
rira generalmente el inicio d e  tratamientos medicos para 
todos 10s niAos cuyos maximo interes y potencial de  rela- 
ci6n no puedan ser  enjuiciados en el momento del naci- 
miento o en la UCI neonatal. 

En segundo lugar, e s  muy probable que se incremente 
la pena y la angustia de  10s padres y d e  10s profesionales 
sanitarios. ya que las decisiones, frecuenternente, deberan 
tomarse despues de que, 10s especialistas hayan tenido 
relacion con el niiio y hayan m i d o  verlo como algo mas 
q-x un rnercporcentaje de-psibilidades. Una.vez el niiio 
ha conseguido una cierta forma de  identidad y pasa a 
desempeiiar un papel social definido, las decisiones sobre 
la suspension del tratarniento que lo mantiene con vida 
seran sin duda alguna aun mas comprometidas y produci- 
ran mas angustia que la que producen e n  el momento 
anterior. A pesar de  esto, considerando lo que esti en  
juego, e s  tal vez apropiado es te  increment0 d e  la angustia 
en  este  tipo de  decisiones extremadamente dificiles. 

A pesar d e  estas dificultades, hemos llegado a la condu- 
si6n de  que el criterio de  "maximo intereslpotencial d e  
relaci6n", combinado con una estrategia de  enfoque indivi- 
dualizado es la mep r  politics. Apoyar esta combinacion no 
e s  responder en  abstract0 a la cuestion de  corno deben 
realizarse pronbticos seguros en orden a justificar la 
interruption del tratamiento e n  casos particulares. Tarn- 
poco significa suprirnir las inevitables consecuencias que 
surgen d e  estos dilemas. Pero la ,~inica forma d e  evitar 
tragicos resultados e s  simplificar aun mas estos dilemas. 
Puesto que 10s padres seran 10s h i c o s  que t e n d r h  que 
convivir con el resultado, tanto si .es afortunado como si 
pudo haber sido evitado, debe existir a l g h  marco dentro 
del cual 10s padres decidan cuanto riesgo pueden tolerar y 
cuanto sufrimiento pueden ellos, y su hijo, soportar. 

k c d n  3. Criteria & ~ U K ~ O  rccro  dcl tratamiento 
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