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Los avances de la tecnología médica han plantea-
do dilemas acerca del inicio y la retirada de los cui-
dados intensivos en neonatos con muy mal pronós-
tico. Los médicos y los padres deben tomar con-
juntamente decisiones muy difíciles, guiadas por su
conocimiento del mejor interés del niño. Los funda-
mentos de estas decisiones tienen varios elementos
cruciales: 1) la comunicación directa y abierta entre
el equipo de asistencia sanitaria y los padres del
niño respecto al estado médico, el pronóstico y las
opciones de tratamiento; 2) la participación activa
de los padres en el proceso de decisión; 3) el mante-
nimiento de los cuidados de consuelo aunque no se
ofrezca una asistencia intensiva, y 4) las decisiones
terapéuticas guiadas principalmente por el mejor in-
terés del niño.

INTRODUCCIÓN

Los resultados de los neonatos de alto riesgo han me-
jorado en gran medida con el avance de la tecnología
médica. Por ejemplo, la actual ventilación asistida per-
mite mantener con vida durante largos períodos de tiem-
po a los neonatos terminales o gravemente enfermos o
prematuros extremos. El resultado de este tratamiento es
la prolongación de la agonía o la supervivencia del neo-
nato con profundos problemas neurológicos o debilitan-
tes de otro tipo1-3. El tratamiento de los neonatos debe
basarse en lo que se considera su mejor interés. Los pa-
dres y los profesionales de la asistencia sanitaria suelen
afrontar difíciles decisiones terapéuticas frente al cuida-
do de un neonato gravemente enfermo, pretérmino ex-
tremo o terminal, en parte porque los efectos de las de-
cisiones terapéuticas sobre el resultado del neonato no
siempre son predecibles. En estas circunstancias no hay
diferencia ética entre la abstinencia y la retirada de un
tratamiento de soporte vital.

EL DILEMA TERAPÉUTICO

Si el tratamiento intensivo consiguiera siempre la su-
pervivencia con una calidad de vida aceptable de los 
neonatos en riesgo, sería la elección evidente para todos
los neonatos gravemente enfermos. Por supuesto, no
siempre se alcanza este resultado. Si no se ofrece trata-
miento intensivo a los neonatos muy enfermos, la mayo-
ría de ellos fallecerá, pero algunos pueden sobrevivir
con una discapacidad significativa del desarrollo neuro-
lógico, quizá en parte por la abstención de los tratamien-
tos específicos. Por lo tanto, se plantea el siguiente dile-
ma: el tratamiento intensivo de todos los neonatos
gravemente enfermos puede prolongar la agonía con im-
portantes molestias para el neonato o conseguir la super-
vivencia con una calidad de vida inaceptable; por otra
parte, la ausencia de tratamiento intensivo puede desem-
bocar en un aumento de la mortalidad y la morbilidad.
Cualquier decisión se arriesga a resultados indeseables e
imprevisibles.

ESTRATEGIA DE ASISTENCIA

Las decisiones del tratamiento de los neonatos con
mal pronóstico deben tomarse conjuntamente por el
equipo de asistencia sanitaria y la familia del neonato y
basarse en la madurez fisiológica del recién nacido, su
situación clínica, incluyendo los defectos congénitos o
las complicaciones médicas graves, y las probabilidades
de muerte y discapacidad grave según los mejores datos
disponibles4.

Los tipos de decisiones pueden dividirse en tres cate-
gorías, según el pronóstico5:

1. Cuando la muerte temprana es muy probable y la
supervivencia se acompañaría de un alto riesgo de mor-
bilidad inaceptablemente grave, no están indicados los
cuidados intensivos.

2. Cuando la supervivencia es probable y el riesgo de
morbilidad inaceptablemente grave es bajo, están indi-
cados los cuidados intensivos.

3. Pueden haber casos entre estas dos categorías, de
pronóstico dudoso pero probablemente muy malo y en los
que la supervivencia puede asociarse con una disminu-
ción de la calidad de vida del niño; en estos casos, los de-
seos de los padres determinarán el abordaje terapéutico.

Siempre que sea posible, la discusión entre el médico
y los padres debe comenzar antes del nacimiento de un
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niño con previsión de mal pronóstico6. El obstetra y el
profesional que cuidará al neonato tras el parto deben
colaborar para comunicarse con los futuros padres antes
del nacimiento del niño. Este diálogo ayuda a garantizar
el ofrecimiento de los cuidados neonatales adecuados,
basados en la situación y el pronóstico del neonato al
nacer. A veces es esencial que la reunión se realice rápi-
damente y con gran empatía. Se puede celebrar reunio-
nes de seguimiento si la situación cambia en las horas o
días siguientes. Pese a los esfuerzos por evitarlo, el neo-
nato de mal pronóstico a veces nace con rapidez, antes
de que los médicos puedan conversar con los padres
acerca del plan de tratamiento del neonato tras el parto.
En estos casos, el médico debe aplicar su juicio en nom-
bre del recién nacido para decidir el inicio o no de la re-
animación del neonato hasta que los padres puedan par-
ticipar en la decisión. En esta toma de decisiones, el
médico debe decantarse por la reanimación del neonato
si el curso futuro es dudoso.

Una vez iniciados los cuidados intensivos se evalúa
continuamente al neonato, revalorando el pronóstico se-
gún la mejor información disponible y el mejor juicio clí-
nico. Este abordaje impone al médico y al equipo de asis-
tencia sanitaria una significativa responsabilidad para
evaluar los beneficios y los perjuicios para el neonato si
se mantienen los cuidados intensivos. La familia del neo-
nato debe estar totalmente informada del estado de evolu-
ción y del pronóstico del neonato. El médico y la familia
deben tomar conjuntamente las decisiones importantes
que finalmente pudieran modificar el resultado del neona-
to7. A menos que las circunstancias obliguen a otra cosa,
el equipo de asistencia sanitaria debe designar a un médi-
co como interlocutor para explicar las opciones terapéuti-
cas a la familia y comunicar las decisiones a todo el equi-
po de asistencia sanitaria. Cuando exista más de un
abordaje terapéutico válido, el médico debe presentar es-
tas opciones a la familia para su consideración y opinión.
Cuando el equipo de asistencia sanitaria no llega a un
acuerdo sobre una estrategia terapéutica, el médico, como
director del equipo, debe intentar resolver las diferencias
existentes mediante un consultor médico independiente o
una consulta al comité de bioética del hospital.

El médico interlocutor debe recordar que la visión de
los padres del estado de su hijo y de las opciones de tra-
tamiento está influida por la manera de presentar la in-
formación por el médico8. Este reconocimiento impone
al médico la especial obligación de presentar informa-
ción diagnóstica de manera franca y equilibrada y sin
coerción. El médico interlocutor debe ser sensible a las
preocupaciones y los deseos de los padres, que a menu-
do se basan en una compleja combinación de valores e
influencias derivadas de su trasfondo cultural, religioso,
educativo, social y étnico. El papel del médico consiste
en presentar las opciones de tratamiento a los padres y
ofrecer la guía necesaria. El papel de los padres consiste
en participar activamente en el proceso de toma de deci-
siones. Las decisiones de mantener, limitar o retirar los
cuidados intensivos sólo deben basarse en el mejor inte-
rés del neonato y no en el estado financiero de los pa-
dres o en los intereses financieros de los médicos, el
hospital o la entidad aseguradora.

Se debe respetar el importante papel de los padres en
la toma de decisiones. Sin embargo, la primera respon-

sabilidad del médico es el paciente. El médico no está
obligado a ofrecer un tratamiento inadecuado o a retirar
un tratamiento beneficioso a solicitud de los padres. El
tratamiento nocivo, sin beneficios, o inútil y que mera-
mente prolonga la agonía debe considerarse inadecuado.
El médico debe garantizar que el tratamiento escogido
es, a su mejor juicio clínico, compatible con el mejor in-
terés del neonato.

Cuando existe conflicto o discordancia entre las reco-
mendaciones del médico y los deseos de los padres, el
mantenimiento de la discusión suele conducir a un
acuerdo. Si persiste la discordancia, una opción es con-
sultar al comité de Bioética del hospital. Otra opción,
para el médico y para la familia, es buscar a otro médico
dispuesto a ofrecer la asistencia al neonato de la forma
deseada por la familia. Esta discordancia entre el médi-
co y la familia puede desembocar en la intervención del
sistema judicial. En este caso, el médico debe seguir ac-
tuando como abogado del neonato. La intervención del
sistema judicial es, por naturaleza, contenciosa y se
debe considerar como la última opción posible en la re-
solución, para ser utilizada sólo cuando existan diferen-
cias de opinión irreconciliables, y debería evitarse en
casi todos los casos.

RECOMENDACIONES

1. Las decisiones de la abstinencia o la retirada de los
cuidados intensivos deben ser tomadas conjuntamente
por el equipo de asistencia sanitaria y los padres de un
neonato de alto riesgo. Este abordaje necesita de una co-
municación sincera y abierta. Es esencial la evaluación
sostenida de la situación y el pronóstico del neonato de
alto riesgo y el médico, como portavoz del equipo de
asistencia sanitaria, debe comunicar esta información
con exactitud y de forma abierta a los padres del neona-
to.

2. Los padres deben participar activamente en el pro-
ceso de toma de decisiones relacionado con el trata-
miento de los neonatos gravemente enfermos.

3. Se debe ofrecer una asistencia compasiva básica
para garantizar el consuelo a todos los neonatos, incluso
a los que no se ofrece asistencia intensiva.

4. La decisión de iniciar o continuar los cuidados in-
tensivos debe basarse solamente en la consideración de
que el neonato se beneficiará de los cuidados intensivos.
No es adecuado mantener el tratamiento para prolongar
la vida cuando la situación es incompatible con la vida o
cuando el tratamiento se considera nocivo, no beneficio-
so o inútil.
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