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RESUMEN

Introduccion: la Neonatologia, como especialidad médica dedicada al cuidado
de los recién nacidos, especialmente aquellos que requieren atencion especial
debido a prematuridad, bajo peso al nacer o malformaciones congénitas, se
enfrenta a una serie de dilemas éticos complejos. Objetivo: abordar los dilemas
éticos en el tratamiento y la toma de decisiones de neonatos con malformaciones
congénitas graves. Materiales y métodos: se realiz6 una revisidon entre julio y
agosto de 2025 donde se obtuvo la informacion a través de la busqueda online
en SciELO, Google Académico y revistas de acceso abierto, donde se
seleccionaron 10 articulos en idioma espafiol e inglés. Desarrollo: en la practica
neonatal, se aplican varios principios éticos que guian la toma de decisiones: la
autonomia, la beneficencia, la no maleficencia y la justicia. Las malformaciones
congénitas graves pueden variar desde condiciones que amenazan la vida hasta
aquellas que, aunque no sean inmediatamente letales, pueden resultar en
discapacidades significativas. En estos casos, la toma de decisiones se complica
por la incertidumbre sobre el prondstico a largo plazo, las expectativas de calidad
de vida y las preferencias de los padres. Conclusiones: la toma de decisiones en
Neonatologia, especialmente en casos de malformaciones congénitas graves, es
un proceso intrincado que requiere una cuidadosa consideracién de multiples
factores éticos.
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El periodo neonatal es la etapa mas crucial para la supervivencia infantil ya que
los recién nacidos constituyen un grupo poblacional muy vulnerable ante
cualquier complicacién. Por lo que, a pesar de los avances en neonatologia,
mueren mas nifios en esta etapa mas que en cualquier otra fase de la infancia.
En la sociedad, la muerte y el morir en la infancia confiere una importante carga
emocional, por lo que habitualmente, la muerte perinatal se considera un fracaso
médico y una pérdida de esperanza al contradecir el "orden natural" de la vida.
Sin embargo, la Unica certeza que tenemos en la vida es la muerte, que se da de
manera progresiva en la vida. En las sociedades actuales se vive de espaldas a
ésta y se considera como un momento determinado, cuando en realidad es un
proceso. Aun asi, es un fendmeno que sigue sorprendiendo y que en el ambito de
la salud se considera un fracaso, cuando realmente el no tener la muerte
presente hace que no se atienda de manera correcta a los pacientes. ?

Las malformaciones congénitas forman un grupo heterogéneo de defectos
morfoldgicos, funcionales o bioquimicos que pueden manifestarse en el Gtero, al
nacer o durante el periodo posnatal. Se estima que el 47 % de los defectos
congénitos ocurre por causas desconocidas, 25 % son genéticos y 25 % son
multifactoriales, donde se encuentran las anomalias cromosdmicas, defectos en
el tubo neural y algunas enfermedades maternas. El resto de las malformaciones
son causadas por teratdgenos (agentes fisicos como las radiaciones ionizantes y
las altas temperaturas, agentes bioldgicos como algunos virus; asi como agentes
quimicos entre los que se encuentran algunas sustancias quimicas y drogas). ®
La neonatologia es, por definicién, una especialidad médica que navega en la
delgada linea entre la esperanza y la limitacién. Nunca esta frontera es mas
difusa y desgarradora que cuando se enfrenta el nacimiento de un neonato con
malformaciones congénitas graves. En estas situaciones, la tecnologia médica
avanza a un ritmo que a menudo supera la capacidad para responder preguntas
fundamentales como équé debemos hacer? o équé es lo correcto? La toma de
decisiones deja de ser un acto puramente clinico para transformarse en un
profundo ejercicio de reflexidon ética, donde confluyen principios morales,
emociones humanas, incertidumbre prondstica y el imperativo de actuar en el

mejor interés de quien no tiene voz.
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Abordar los dilemas éticos en el tratamiento y la toma de decisiones de neonatos

con malformaciones congénitas graves.

MATERIALES Y METODOS

Se realizd una revisidén bibliografica entre julio y agosto del 2025 donde la
técnica principal de recoleccion de informacién la constituyd la busqueda online
mediante el motor de busqueda Google Académico y las bases de datos SciELO.
Se utilizaron los descriptores de ciencias de la salud (DeCS): anomalias
congénitas, bioética, neonatologia y toma de decisiones, tanto en espafol como
en inglés. Se seleccionaron un total de 10 articulos atendiendo a su ajuste y
enfoque al tema. Para la ejecucion del articulo fueron utilizados los métodos de

revisidn documental, analisis — sintesis e inductivo - deductivo.

DESARROLLO

Las malformaciones congénitas graves pueden variar desde condiciones que
amenazan la vida hasta aquellas que, aunque no sean inmediatamente letales,
pueden resultar en discapacidades significativas. En estos casos, la toma de
decisiones se complica por la incertidumbre sobre el prondstico a largo plazo, las
expectativas de calidad de vida y las preferencias de los padres. Segun la
literatura revisada *%, el proceso de decision debe ser colaborativo,
involucrando a médicos, enfermeras y, de forma fundamental, a los padres del
neonato.

La bioética clasica ofrece un marco de cuatro principios que, lejos de
proporcionar respuestas Unicas, ilustran la naturaleza del conflicto: en primer
lugar, la autonomia (ejercida por los padres) donde los progenitores son los
representantes legales y naturales del recién nacido. El principio de autonomia
respetaria su derecho a decidir sobre el tratamiento. Sin embargo, este derecho
no es absoluto y choca con la obligacién médica de proteger al paciente. En ese
entonces surge la pregunta: éhasta qué punto las decisiones de los padres
pueden ir en contra de lo que el equipo médico considera el "mejor interés" del
neonato? (1

En segundo lugar, se tiene el principio de la beneficencia que obliga a actuar en
beneficio del paciente, al promover su bienestar. En neonatologia, esto se

traduce en la imperiosa necesidad de salvar la vida y prevenir secuelas. Pero,
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équé ocurre cuando el tratamiento es extremadamente doloroso y las
probabilidades de una vida libre de sufrimiento intenso son minimas? En estos
casos, la beneficencia puede interpretarse no como "hacer todo lo posible", sino
como "no infligir dafio innecesario". (®

Como tercer principio tenemos la no maleficencia, o sea, el principio de no
causar dafo. En el contexto de las malformaciones graves, muchos tratamientos
intensivos son invasivos, dolorosos y conllevan un alto riesgo de secuelas graves.
¢Es ético iniciar o continuar un tratamiento que se sabe causara un sufrimiento
extremo con una expectativa de calidad de vida muy pobre? Aqui, la no
maleficencia puede abogar por la limitacién del esfuerzo terapéutico. (67

Por ultimo, tenemos el principio de justicia el cual refiere la distribucién
equitativa de recursos sanitarios. Aunque es un debate complejo y espinoso, es
ineludible preguntarse sobre la asignacién de recursos sanitarios limitados como
las camas de Unidades de Cuidados Intensivos o el personal especializado en
casos con prondsticos muy desfavorables frente a otros con mayores
expectativas. (/6.7

El faro que debe guiar todas las decisiones es el mejor interés del nifio. Sin
embargo, este concepto es enormemente ambiguo pues abarca una
interrogante: ése define solo por la supervivencia? La literatura actual va mas
alla, incorporando dimensiones cruciales como la calidad de vida, el prondstico
de viabilidad y el potencial de sufrimiento. Se debe realizar una valoracién lo mas
objetiva posible del sufrimiento fisico previsible (dolor, procedimientos invasivos)
y del bienestar psiquico y social futuro (capacidad de interaccion, conciencia,
dependencia total). Ademas, es fundamental una evaluacion multidisciplinaria
(neonatdlogos, cirujanos, genetistas, enfermeras, trabajadores sociales vy
especialistas en ética médica) realista y basada en la evidencia sobre las
probabilidades de supervivencia y las posibles comorbilidades ya que la
comunicacion abierta y honesta entre todos los miembros del equipo y las
familias es de suma importancia para llegar a decisiones informadas vy
consensuadas; ademas que se debe sopesar el sufrimiento que causan los
tratamientos frente al sufrimiento que se pretende evitar. &

En neonatologia, el "mejor interés" a menudo no se encuentra en el extremo del
"todo vale" ni en la negacién absoluta de tratamiento, sino en un punto

intermedio donde el objetivo primordial deja de ser la prolongacion de la vida a
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cualquier costo y se convierte en la garantia de una muerte digna y libre de
dolor, cuando la primera opcion no es posible. ®

Al llegar al contexto de la practica clinica vemos dilemas éticos concretos pues
los principios del tratamiento médico se materializan en decisiones angustiosas
como el inicio versus omisién del tratamiento ya que ées ético iniciar una
reanimacion cardiopulmonar agresiva en un prematuro extremo con una
malformacién cerebral incompatible con la vida? La omisién inicial puede
considerarse una no maleficencia, mientras que el inicio puede verse como una
beneficencia mal entendida. ®

Otro dilema presente es la limitacion del esfuerzo terapéutico y los cuidados
paliativos neonatales. La primera consiste en decidir no iniciar o retirar un
tratamiento de soporte vital y es, quizas, la decisién mas dificil. No debe
confundirse con un "abandono", por el contrario, debe ir siempre acompafiada
del inicio inmediato de cuidados paliativos neonatales, cuyo objetivo es aliviar el
sufrimiento, controlar el dolor y permitir que el neonato fallezca en brazos de su
familia, con dignidad y amor. La literatura ética moderna 0 defiende que
retirar un ventilador que prolonga artificialmente una vida de agonia es un acto
ético y compasivo, no un homicidio.

Por dltimo y mas frecuente en el ambito médico es la discrepancia entre el
equipo médico y la familia debido a que cuando los médicos, basandose en su
experiencia y la evidencia, consideran que continuar el tratamiento es futil y
cruel, los padres, impulsados por la fe, la esperanza o la negacién, exigen que se
"luche hasta el final". La solucion no esta en la imposicion, sino en la
comunicacion compasiva, clara y continuada, construyendo una alianza
terapéutica basada en la confianza. %

La toma de decisiones éticas en neonatologia, principalmente ante
malformaciones congénitas graves es un proceso complejo, dinamico vy
profundamente humano ya que no existen algoritmos universales que
proporcionen respuestas faciles. La deliberacion ética debe ser el pilar sobre el
gue se apoyen todas las decisiones, fomentando una comunicacidon transparente
y empatica con la familia, reconociendo la carga moral que supone para todos los
implicados y, sobre todo, recordando que la medicina no solo tiene la misidn de
curar, sino también de cuidar y, cuando la curacién no es posible, de acompanar

en el proceso de una muerte pacifica y digna. Al final, la ética en neonatologia



bocicin Ciencias Basicas Biomédicas en Granma.
ChcsticionT Manzanillo.
2025

@ W g’
< Cuarto Congreso de >
nos recuerda que nuestra responsabilidad uUltima es con el bienestar del recién
nacido, incluso cuando ese bienestar signifique elegir el camino de menor

sufrimiento. (124

CONCLUSIONES

La toma de decisiones en Neonatologia, especialmente en casos de
malformaciones congénitas graves, es un proceso intrincado que requiere una
cuidadosa consideracion de multiples factores éticos. A medida que la tecnologia
médica avanza y las capacidades para tratar a neonatos criticamente enfermos
se expanden, es esencial que los profesionales de la salud mantengan un
enfoque centrado en el paciente y respeten la autonomia de las familias. La
formacion continua en ética médica y el fomento de un didlogo abierto son
fundamentales para abordar estos dilemas complejos y garantizar que las

decisiones tomadas sean las mas adecuadas para cada situacion individual.
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