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T ABOR HosPITALARIA y el INSTITUTO BoRJA DE BrOÉTICA ofrecen a sus lectores 
Luna selección de artículos que plantean acuciantes problemas de neonatología 
para los cuales no existen respuestas faciles. Las soluciones requieren ademas 
de la competencia científica profesional un marco de referenda ético para la toma 
de decisiones humanamente razonables en circunstancias de pronóstico incierto. 

En este marco de referenda coexisten en la practica dos actitudes basicas teóricamente 
compatibles pero mutuamente excluyentes en su radicalización en las decisiones 
diarias. Una, defiende la defensa de la vida en todas las circunstancias cayendo 
en un vitalismo biologista para nosotros inaceptable. Otra posición defiende la calidad 
de vida del recién nacido y proyecta, con frecuencia, percepciones subjetivas 
de calidad y sentida de la vida, igualmente inaceptables. 

La posición mas razonable, desde una perspectiva cristiana, es la que no considera 
la vida biológica como bien suprema sino en función de otros valores que son 
alcanzables con ella y que hacen posible darle un sentida. La doctrina que defiende 
la no obligatoriedad de medios desproporcionados choca en neonatología con 
el hecho de que han de ser generalmente los padres quienes asuman la responsabilidad 
de la decisión de lo que es mejor para el niño. Las presiones psicológicas internas 
y externas se cruzan con el interés del médico -apoyado en sus conocimientos 
y experiencia- que desea salvar la vida del neonato en situación crítica. 

Los problemas que se presentan en algunos casos ponen a prueba los límites 
de la ciencia y de la ética aplicada. Tomemos como ejemplo los siguientes: 
prematuros de muy bajo peso al nacer (500 g a 700 g); reanimación en niños 
con asfixia importante al nacer; síndrome de intestina corto dependiente 
de alimentación parenteral; displasia broncopulmonar dependiente del respirador; 
malformaciones congénitas que amenazan la vida, errares graves innatos 
del metabolismo. 

Los índices pronósticos y la evolución día a día del niño que recibe el tratamiento 
permiten una evaluación individualizada que no resulta faci!, por la subjetividad 
de la interpretación, el coste emocional y económico para la familia 
o la responsabilidad en el uso racional de recursos limitados. Estos factores, 
todos ellos, son de gran importancia en las decisiones de los casos límite. 

Éstos requieren una metodología en el analisis y una formación en bioética. 
Ésta, postula el respeto a la decisión de los padres, que deciden razonablemente, 
después de ser debida, adecuada y correctamente informados. El lector comprendera 
que a las dificultades científicas -establecer un correcta diagnóstico, pronóstico 
Y tratamiento que sea eficaz- se suman aquí las de habilidad comunicativa 
por parte de los profesionales de la salud y un nivel cultural suficiente para una 
comprensión del problema, por parte de los padres. A menudo, unos y otros necesitan 
mejorar. Los comités de bioética, los psicólogos y los trabajadores sociales 
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han de ser las personas que ayuden a establecer puentes de dialogo entre médicos 
y enfermeras por un lado y la familia por el otro. 

Este número monografico pretende ayudar a la formación de criterios éticos. 
Los artículos seleccionados se distribuyen en tres capítulos convencionales. 
En el primera se incluyen 3 artículos de problemas graves en neonatología y uno 
que recoge la experiencia en nuestro hospital del equipo de trabajo social. 

El segundo capítula reúne tres artículos complementarios ofreciendo la reflexión 
teórico-practica de competentes pediatras que reflexionan sobre ética. 

El tercer capítula recoge tres artículos que podemos considerar clasicos: 

1. La reflexión del teólogo protestante James Gustafson sobre un caso célebre 
en los Estados Unidos, en el año 1963, precursor de los debates sobre los Baby-Doe 
de los años 1982 y 1983 que dieron origen a la creación de los comités de ética 
pediatrica. 

2. Unas normativas éticas muy ponderadas del episcopado del Reina Unida, 
que suscribimos, y 

3. Un profunda amílisis del padre Richard McCormick, que tiene plena actualidad sobre 
el consentimiento subrogada en la experimentación. 

Una breve y buena documentación cierra la selección de este número monografico. 

Recordamos, finalmente, a nuestros lectores los magníficos artículos que aparecieron 
en la revista Jano (octubre-noviembre 1989) cuando publicaba los magníficos 
capítulos de bioética dentro de la sección Humanidades Médicas. 

[F (lJJ ~ [D) ~cc o (Q) ~ 

D üJ~~ CC ~üJ[[J)~[[J) 
O.N.G. PARA PROMOCION DE LA SALUD EN EL TERCER MUNDO 

HERMANOS DE SAN JUAN DE DIOS 

SALUD 
La fundación desarrolla su labor humanitaria 

con 6. 000 ca mas hospitalarias en Africa y América La tina 

FUNDACION JUAN CIUDAD- O.N~G. 

C/ Herreros de Tejada, 3 

28016 MADRID • Telf. : 457 55 03 

CONTRIBUYE CON: • Medicamentos 

• Instrumental y 

aparataje sanitario 

-• Alimentos 

• Ayuda económica 

Banco Santander I Suc . 139 (Madrid) I N ' Cuenta: 13 . 726 

200 LABOR HOSPITALARIA I N.0 237 



1 Aspectos científicos y sociales 

LH E 
ID SPINA BÍFIDA ABIERTA: 

UNA COHORTE ·coMPLETA 
REVISADA A LOS 25 AÑOS 
DEL CI ERRE DE LA LESIÓN * 
Gillian M. Hunt y Allison Pou/ton 

Este estudio resume los resultados a largo p/azo 
del tratamiento no selectiva de la espina bífida abierta. 
Cada miembro de una serie consecutiva de 117 casos 
fue investigada de 22 a 28 años mas tarde 
del cierre de su lesión. 56 miembros de la cohorte 
habían muerto. La situación de los 61 supervivientes 
osci/aba entre la normalidad y una grave incapacidad. 
Só/o 33 de los supervivientes podían vivir independientemente, 
11 requerían una supervisión y cierta ayuda 
y 17 necesitaban cuidados diarios que eran proporcionados 
generalmente por los padres. Los dos mayores determinantes 
de la incapacidad y la dependencia, eran la extensión 
del déficit neurológico y el coeficiente intelectua/, 
La mejora en el manejo de pacientes con espina bífida abierta 
ha reducido mucho la morta/idad, pero no tienen tendencia 
a influir la incapacidad a largo plazo, ya que ésta depende 
de la gravedad del déficit neurológico. 

La finalidad de este estudio era obtener datos sobre los re­
sultados a largo plazo de un tratamiento no-selectiva de espi­
na bífida abierta en las areas de supervivencia, discapacidad 
e independencia, y establecer una relación entre el nivel del 
déficit neurológico y coeficiente intelectual. La revisión pre­
cedente de esta cohorte había sido llevada a cabo cuando 
la edad media de sus miembros era de 18 años, y queríamos 
registrar los progresos realizados entre los 18 y los 25 años: 
en particular averiguar el alcance del compromiso continua­
do de los padres como cuidadores. 

Esta cohorte ejemplifica un tratamiento no selectiva reali­
zado en el Reino Unido en los años 60 después de que la 
introducción de la derivación del fluido cerebroespinal ha he­
cho posible salvar a bebés con espina bífida y ha dado impul­
so a los esfuerzos para proporcionaries tratamiento. Desgra­
ciadamente, la mayoría de los niños que sobrevivieron como 
resultada de la derivación estaban gravemente discapacitados. 
A medida que ellos crecían, y que sus discapacidades físicas 

* HUNT, G. y POULTON, A .: Deve/opmenta/ Medicine a nd Child Neuro­
logy, 1995, 37, 19-29. 

e intelectuales se hacían mas evidentes, el optimismo inicial 
iba menguando y se cuestionaba el valor del tratamiento (Lor­
ber 1971, Laurence 1974). Pronto se hizo evidente que el gra­
do de la discapacidad futura podría preveerse en el niño re­
cién nacido a partir de ciertos signos, incluyendo los niveles 
motor y sensorial del déficit neurológico (Lorber 1972, Hunt 
et al. 1973, Smith and Smith 1973, Stark and Drummond 1973, 
Shurtleff et al. 1974). El tratamiento selectiva añadía un pro­
blema mas a la controversia, pero era difícil llevarlo a cabo 
en la practica. Aplazar la decisión también condujo a un me­
nor nivel de discapacidad de los supervivientes, ya que algu­
nos de los niños mas gravemente afectados murieron en el 
intervalo sin haber sido tratados (Guiney et al. 1984). Así, 
la selección, ya sea deliberada o fortuïta, influyó en el resul­
tado. Durante los años 80, el tratamiento no selectivo llegó 
a ser norma una vez mas. La mortalidad de los niños recién 
nacidos fue reducida considerablemente gracias a avances cien­
tíficos como, por ejemplo, un apoyo respiratorio para bebés 
con disfunción del tronco encefalico. Técnicas quirúrgicas per­
feccionadas en neurología, ortopedia y urología han suplan­
tado las de los años 60. Los resultados a corto plazo han sido 
alentadores, pero son difíciles de evaluar sin datos basicos neu­
rológicos, puesto que es el déficit neurológico el que es el de­
terminante principal de discapacidad para cada individuo. 

Presentamos aquí unas series consecutivas y no seleccio­
nadas con datos neurológicos de la infancia y un seguimiento 
del cien por cien. Estos datos sirven como una Iínea de base 
con la cua! comparar los resultados de otras series no selec­
cionadas que conciernen a la misma edad. 

MÉTODO 

Estudio de población 

Desde julio de 1963 hasta diciembre de 1970, Jas espaldas 
de 117 niños recién nacidos con espina bífida abierta fueron 
cerradas en la unidad neuro-quirúrgica del Addenbrooke's 
Hospital, Cambridge. Tras un examen neurológico completo, 
se llevó a cabo la intervención quirúrgica, a las 24 y 48 horas 
en 9 casos. Un cierre rapido de la Iesión se consideró obliga­
torio debido al riesgo de infección a través de la Iesión abier­
ta. No fueron incluidos en las series casos referidos al hospi-
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tal tardíamente. El tratamiento se aplazó en casos de lesión 
cubierta de piel y éstos no se incluyen aquí. Tres de las 117 le­
siones abiertas durante la intervención quirúrgica resultaran 
ser meningoceles sin elementos neurales dentro del quiste y 
un cordón medular situada normalmente dentro del canal. Una 
derivación ventrículo-auricular de Pudenz-Heyer fue inserta­
do en 95 bebés. 

La cohorte fue examinada cuatro veces por el mismo ob­
servador (G. M. H.). El primer examen se realizó en 1971 y 
los resultades del tratamiento fueron valorades mediante vi­
sitas a domicilio (Hunt et al. 1973). Se examinó a los niños, 
cuya edad variaba entre uno y siete años, y se observó su fun­
cionamiento en su entorno doméstico. Se entrevistó a sus pa­
dres y se obtuvo una impresión sobre las implicaciones que 
tenía para el resto de la familia la condición del niño (Hunt 
1973). Los maestros y asistentes sanitarios de los niños que 
acudían a la escuela se entrevistaran separadamente. Este pro­
cesc se repitió cuando los niños tenían entre los cinca y doce 
años de edad y acudían todos a la escuela (Hunt 1981). Se 
obtuvo una puntuación del coeficiente intelectual formal, y 
utilizando estos dates el grupo fue dividida entre aquelles con 
una inteligencia normal (esta es, un coeficiente intelectual igual 
o mas de 80) y aquelles con una inteligencia subnormal. Los 
niños fueron reexaminades en 1985 (Hunt 1990). Los dates 
para el presente examen fueron recogidos en 1992, en asisten­
cia clínica (N = JO), por contacto telefónico (N = 30) o por 
cartas y cuestionarios (N = 21), complementades por llama­
das telefónicas en caso de necesidad. 

Amllisis de los datos 

Los dates recogidos en el primer examen revelaran una re­
lación estadísticamente significativa entre la discapacidad glo­
bal y la extensión del déficit neurológico mostrada por el ni­
vel sensorial (Hunt et al. 1973). El nivel sensorial al pinchar 
con un alfiler se prefirió al nivel motor porque aquél perma­
nece estable, mientras que el nivel motor puede ser afectada 
por contracturas, desuso o cirugía. El nivel sensorial es co­
rrecta en los niveles dorsales; en los niveles sacres, la sensibi­
lidad en el segundo, tercera y cuarto dermatomas pronostica 
la conciencia de repleción y el control de la vejiga y del intes­
tina. Ademas, el conocimiento de la extensión de la pérdida 
sensorial es crucial para el manejo y los cuidades del paciente 
porque indica el area vulnerable al trauma indoloro, quema­
duras y úlceras de decúbito. 

El nivel sensorial ha sido registrada antes y después del cie­
rre de la lesión y en ocasiones posteriores por un médico res­
ponsable del equipo neuroquirúrgico. Este nivel siguió siendo 
el parametro neurológico mas constante y exacta para cada 
individuo y por tanta ha sido usada en el ana!isis de los dates 
obtenidos en los examenes posteriores. Los miembros de la 
cohorte fueron repartides en 4 grupos conforme a su nivel sen­
sorial (figura 1). 

Había un pequeño grupo de sujetos en los que los niveles 
sensoriales eran considerablemente distintes en los dos lados, 
y nos referimos a este grupo como el «grupo asimétrico». 
A un grupo mas numeroso que tenía poca o ninguna pérdida 
sensorial nos referimos como «por debajo de la L3». Un gru­
po mas gravemente afectada al que llamamos «grupo inter­
medie» tenía niveles sensoriales de la L3 ·a la D11. El grupo 
mas gravemente afectada tenía los niveles sensoriales que 
van de la DJO a la D6, al que nos referíamos como «por enci­
ma de la D11». 
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Asimétrico Por debajo L3 
ba jo 

Figura 1. Nivel sensorial. 

Entre L3 y 011 Por encima D11 
intermedio alto 

Utilizamos el text X2 para medir la exactitud de los datos. 
La técnica de analisis de supervivencia de Kaplan-Meier se uti­
lizó para obtener la curva de supervivencia mas alia del vigé­
simo primer cumpleaños. 

RESULTA DOS 

De los 117 bebés nacidos entre julio de 1963 y diciembre 
de 1970, 61 (un 52 OJo) aún seguían con vida en 1992. En el 
memento de nacer la cohorte consistía en 50 varones y 67 hem­
bras, y en el última examen había 28 varones y 33 hembras. 
Todos los bebés han nacido dentro de una distancia de 100 
millas (160 km) de Cambridge, pero en 1992 muchos se ha­
bían mudada. Uno era un kuwaití que sobrevivió a la Guerra 
del Golfo; otros dos vivían en Escocia y Gales. Sólo once to­
davía acudían al Addenbrooke's Hospital regularmente. 

Supervivencia 

La figura 2 demuestra que los casos mas graves, con una 
pérdida sensorial situada por encima de la D11, tenían la su­
pervivencia mas baja. Esto era particularmente cierto en los 
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·;; 40 
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Por debajo L3 
Entre L3 y 011 
Por encima 011 

V H V H 
nacim iento 1 año 5 años 1 O años 15 años 20 años 

Edad 

Figura 2 . Supervivencia relacionada con la edad, nivel sensorial y gé· 
nero. Hubo un incremento de la supervivencia en casos con un nivel sen· 
serial por debajo de L3, (p < 0,01) . Més varones murieron antes de su 
primer cumpleaños y més hembras murieron posteriormente (p < 0,05). 
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TABLA I 

Nivel sensorial y supervivencia. 

Nivel sensorial 

Asimétrico 
Por debajo de L3 * 
Desde L3 a Dll 
Por encima de Dl! 
TOTAL 

Nacidos 

5 
38 
32 
42 

117 

Supervivientes 

3 
27 
16 
15 
61 

fl!o 

60 
71 
50 
36 
52 

• Mayor supervivencia en el grupo con nivel sensoria l por debajo de L3 
(p < 0,001). 

Edad 
(años) 

N 

< I 25 
1-< 5 15 
5-< 15 7 

15-<25 9 

TABLA li 

Edad y causas de la muerte. 

Fallo 
renal 

4 
5 
3 
4 

Hidrocefalia 

2 
3 
3 
2 

Infección 
sistema 
nerviosa 
central 

5 
3 
o 
I 

Problemas 
cardi o-

respiratorios 

li 
3 
o 
2 

Ot ros 

3 
I 
1 
o 

bebés varones: sólo siete de los 15 varones de este grupo lle­
garan a su primer cumpleaños, mientras que las niñas sobre­
vivieron mucho mas . La mayoría de los varones supervivien­
tes estaban en el grupo de un nivel sensorial por debajo de 
la L3. Las niñas predominaban en los otros grupos mas gra­
vemente afectados. La tabla I resume la relación entre la su­
pervivencia y el nivel sensorial, mientras que la tabla II mues­
tra las causas de la muerte. La disfunción del tallo encefalico 
fue responsable de 3 muertes . 

La curva de supervivencia (figura 3) proporciona datos de 
los 117 casos hasta la edad de 21 años. La edad media en el 
momento del examen era de 24 años y 11 meses (variación 
entre 21,10 y 28,2 años) . Un 79 o/o sobrevivieron a su primer 
cumpleaños, un 63 % a su décimo cumpleaños y un 56 % a 
su vigésimo cumpleaños. La mediana de supervivencia fue cal­
culada en torno a los 30 años . 

100 

80 1\ 
"'--60 

% 

40 

20 

o 
o 5 10 15 20 25 

Edad en años 

Figura 3 . Supervivencia global de 117 individuos . 

TABLA III 

Influencia del nivel sensorial y de la edad 
sobre la capacidad de caminar. 

Examen 11 (1976) Examen III (1985) Examen IV (1992) 

Nivel sensorial 
edad media edad media edad media 

9 años 18 años 25 años 
N = 7 5) (N = 69) (N = 61) 

Pueden No Pueden No Pueden No 
andar andan andar anda n andar andan 

06-012 22 I 21 o 16 
LI 7 o 6 o 5 
L2 5 2 3 o 5 
L3 5 o 5 o I 4 
L4 9 1 7 3 2 8 
LS 2 o 2 o 2 o 
Sl 2 o 2 o 2 o 
S2 2 o 2 o 2 o 
Sin pérdida 
sensorial 13 I 12 o 10 I * 
Asimétrico 2 I I 2 I 2 
TOTAL 38 37 34 35 20 41 

* Dejó de caminar como resultada de las heridas en las piernas en un 
accidente de trafico. 
Mejor movi lidad en casos con un nivel sensorial por debajo de la L3 
(p < O,OOOI). 
Catorce casos murieron en el transcurso del período. 

Movilidad 

Veinte de los supervtvtentes podían caminar 50 metros, 
y 10 de éstos podían caminar mas de una milla (1,6 km) . Es­
tos veinte pueden ser clasificados como los que podían cami­
nar (Hoffer et al. 1973). 41 se desplazaban en silla de ruedas, 
de los que 30 podían trasladarse independientemente. La ta­
bla III muestra el número de los que podían caminar, regis­
trada en los tres últimos examenes a la edad media de 9, 18 
y 25 años. Un deterioro considerable en la capacidad de ca­
minar se produjo en el transcurso de los siete años entre los 
examenes de 1985 y 1992. Trece de los que podían caminar 
pasaron a ser dependientes de la silla de ruedas, incluyendo 
a nueve individuos con nivel sensorial de la L3 y la L4. A la 
edad media de 25 años había una correlación notable entre 
la capacidad de caminar y el nivel sensorial. Los 26 adultos 
con un nivel sensorial por encima de la L3 eran dependientes 
de la silla de ruedas y todos, salvo uno, de los 17 que tenían 
un nivel sensorial por debajo de la L4 seguían siendo los que 
podían caminar. Los que tienen un nivel sensorial de la L3 
y la L4 son los que hay que considerar factores distintos de 
la neurología basica para determinar la capacidad de cami­
nar en su vida adulta. 

25 individuos (16 varones y 9 hembras) han obtenido su 
carné de conducir, pero siete de ellos posteriormente dejaron 
de conducir debido a la pérdida de confianza (N = 3), ausen­
cia de fondos (N = 2) o epilepsia (N = 2). 

Inteligencia 

43 de los jóvenes adultos (un 70 %) tenían una inteligen­
cia normal (coeficiente intelectual entre 80 y 137). Siete tenían 
un coeficiente intelectual entre 7 y 79, y once tenían un coe­
ficiente entre 47 y 69. Uno de estos últimos, con un coeficien-
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TABLA IV 

Coeficiente intelectual (C.I.) 
y derivación del fluido cerebroespinal. 

Sin derivación 

Derivación 
Sin revisiones 
Revisiones 
Ventriculitis en la infancia 

C.l. ~ 80 

9 

15 
18 
I 

C.I.<80 

o 

4 
12 
2 

te intelectual de 50, había tenido una hemorragia perinatal in­
tracraneal, y dos (con coeficientes de 65 y 55) habían tenido 
una ventriculitis durante la infancia. Los nueve que nunca ha­
bían requerido una derivación del fluido cerebroespinal tenían 
una inteligencia normal (tabla IV). Una inteligencia normal 
se encontraba mas a menudo en individuos con un nivel sen­
sorial bajo. Un 81 % de los que tenían un nivel de la L3 o 
inferior tenían un coeficiente intelectual normal, comparado 
con un 60 % del grupo con un nivel de la D11 o superior. 

Continencia 

16 individuos (26 %) eran plenamente continentes y no ne­
cesitaban un sistema de cateterismo o pañales. El control de 
la vejiga y del intestino estaba relacionado con el nivel senso­
rial y diez de los 16 individuos con control no tenían ninguna 
pérdida sensorial. Los seis restantes tenían una pérdida sen­
sorial, pero cinco de ellos tenían un déficit sensorial en los 
dermatomas sacros en uno o ambos lados, incluyendo los tres 
casos con niveles sensoriales asimétricos. Los 45 restantes so­
lucionaban su incontinencia urinaria con distintos grados de 
éxito, usando el cateterismo intermitente (N == 12), cateteris­
mo continuo (N == 6), sonda peneal (N == 6), desviación ure­
tral por encima de la vejiga (N == 8) o un esfínter uretral arti­
ficial (N == 1). Doce utilizaban sólo pañales y siete de éstos 
también evacuaban voluntariamente. El manejo de la incon­
tinencia era insatisfactorio en catorce individuos; nueve de ellos 
tenían principalmente problemas con la incontinencia urina­
ria y cinco tenían problemas con la incontinencia fecal. 

TABLA V 

Complicaciones corrientes en 61 adultos 
con espina bífida a una edad media de 25 años. 

Hidrocefalia con derivación 
Discapacidad mental (CI< 80) 
Defecto visual 
Epilepsia 1 

Dependencia de la silla de ruedas 
Problemas crónicos de úlceras de decúbito 
Control insatisfactorio de incontinencia 
Hipertensión en tratamiento 
Depresión en tratamiento 
Obesidad 

* Incluyendo a uno al que se le retiró la derivación. 
+ Incluyendo a dos que eran ciegos. 

N 

52* 
18 
27 + 
14 
41 
19 
14 
9 
4 

16 

llJo 

85 
30 
44 
23 
67 
31 
23 
15 
7 

26 

1 Otros cinco sujetos con epilepsia ya no necesitaban anticonvulsivos. 
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Complicaciones 

La información sobre la función renal era incompleta, pero 
al menos 19 (31 OJo) tenían algún daño renal, y nueve de éstos 
(15 %) seguían una terapia antihipertensiva (tabla V). 44 in­
dividuos (72 %) tuvieron que ser hospitalizados desde el ma­
mento del examen anterior por problemas urológicos (N == 19), 
neuroquirúrgicos (N == 11) u ortopédicos (N == 8), úlceras de 
decúbito (N == 5), quemaduras (N == 3) o epilepsia (N == 3). 
Ademas nueve jóvenes adultos habían sido hospitalizados por 
razones no relacionadas con la espina bífida, incluyendo a cua­
tro por razones obstétricas. 

Discapacidad global 

Tal y como se describió en examenes anteriores (Hunt 1973, 
1990), utilizamos los datos sobre la inteligencia, la movilidad, 
la continencia y las complicaciones para determinar cuatro ca­
tegorías de discapacidad: mínimo, moderado, grave y muy gra­
ve. El estatus individual variaba desde una normalidad com­
pleta hasta una discapacidad muy grave con paralisis general, 
deformidad, grave discapacidad mental y ceguera. La disca­
pacidad era mínima en 7, moderada en 29, grave en 20 y muy 
grave en 5 individuos. Existía una relación altamente signifi­
cativa entre el ni vel sensorial y la discapacidad global (p < 
< 0,0001) (figura 4). Las hembras predominaban en los gru­
pos con una discapacidad mas grave, y había mas varones en 
la categoría con mínima discapacidad. 
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t::::z:::I:J Entre L3 y 011 

- Por encima 011 

V H 
Muy grave 

Figura 4 . Discapacidad relacionada con los niveles sensoriales y gé­
nero. los sujetos con un alto nivel sensorial estaban mas discapacita­
dos que los que tenían un bajo nivel sensorial (p < 0 ,0001). Mas hem­
bras con un alto nivel sensorial, mas varones con un bajo nivel sensorial 
(p < 0.01) . 

lndependencia en la vida cotidiana 

33 miembros de la cohorte (54 %) eran capaces de vivir 
independientemente. 14 de ellos, todos de inteligencia normal, 
vivían independientemente en la comunidad, 8 estaban en re­
sidencias asistidas y 11 vivían con sus padres. De los otros 28, 
11 necesitaban supervisión y ayuda ocasional y 17 precisaban 
una ayuda diaria para sus necesidades personales. Los 17 es­
taban gravemente discapacitados, 2 eran ciegos, 5 eran graves 
discapacitados mentales (C. I. por debajo de 60), 12 tenían 
úlceras por decúbito graves o recurrentes, 11 necesitaban ayu­
da para el traslado a y desde la silla de ruedas, el control de 
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Nivel sensorial 

Asimétrico 
Por debajo 

de la L3 
L3-Dll 
Por encima 

de la Dl!* 
TOTAL 

TABLA VI 

Nivel sensorial e independencia 
a una edad media de 25 años. 

lndependencia Supervisión Cuidados 
diari os 

3 o o 

20 6 1 
8 3 5 

2 2 11 
33 11 17 

Total 

3 

27 
16 

15 
61 

• Significativamente mas en el grupo con un nivel sensorial por encima 
de la Oli necesitaban cuidados diarios. 

TABLA VII 

Condiciones relevantes para la independencia. 

Total lndepen- Depen-
diente diente P 

(N = 61) (N = 33) (N = 28) 

Nivel sensorial 
por debajo de L3 
o asimétrico 30 23 7 
L3-Dll o por encima <0,01 
de la Dll 31 10 21 

Derivación 
No 9 8 I 
Sí 52 25 27 <0,05 

Coeficiente intelectual 
2:: 80 43 29 14 
< 80 18 4 14 <0,002 

Epilepsia 
No 47 30 17 
Sí 14 3 11 <0,01 

Podían caminar 
Sí 20 18 2 
No 41 15 26 

<0,001 

Úlceras de decúbito 
No prob1ematicas 42 30 12 
Graves 19 3 16 <0,001 

Pañales de incontinencia 
No necesitaban 27 19 8 
Necesitaban 34 14 20 <0,05 

incontinencia era insatisfactorio en 7 individuos y 8 tenían epi­
lepsia. Los padres todavía proporcionaban cuidados de super­
visión para 21 de los 28 individuos que los requerían, y esta 
incluía a 13 de las 17 personas que seguían requiriendo la ayuda 
diaria. La tabla VI muestra la relación entre la independencia 
conseguida en la vida adulta y el déficit neurológico identifi­
cada en la infancia. La tabla VII registra algunas de las ca­
racterísticas asociadas con la dependencia. 

Ocupación y empleo 

10 hombres y 3 mujeres tenían un trabajo normal. Todos 
ellos tenían la inteligencia normal, pera 6 eran dependientes 

de la silla de ruedas. Otros 12 se encontraban en empleo pro­
tegida, incluyendo a tres que tenían un coeficiente intelectual 
por debajo de 80 y a 9 que eran dependientes de la silla de 
ruedas. La cohorte incluía también a 4 estudiantes a tiempo 
completo y a 4 madres que entre todas tenían 6 niños norma­
les. 12 de los 28 sin empleo estaban claramente demasiado dis­
capacitades para poder trabajar. 

DISCUSIÓN 

El seguimiento prolongada es fundamental para la evalua­
ción de la eficacia del tratamiento. Las conclusiones basadas 
en los logros de la infancia son engañosos cuando se pasan 
por alto la ayuda y supervisión brindadas por los padres; la 
formación y el estímulo en la escuela y los cuidados y terapia 
prestades por los servicios pediatricos. Las realidades en la 
edad adulta pueden ser totalmente diferentes sin estos apoyos 
(Bax et al. 1988, Hill 1993). No obstante, cualquier estudio 
de esta índole con un seguimiento de 25 años necesariamente 
implicara tratamientos que han sida reemplazados. Algunas 
operaciones que se practica ban entonces tienen hoy en día sólo 
un interés histórico. La cohorte de niños nacidos en los últi­
mos 15 años pueden tener un mejor manejo de las complica­
ciones de espina bífida, de tal forma que su función renal se 
mantiene y hay menos episodios de obstrucción de la deriva­
ción o ventriculitis. A pesar de estas diferencias el déficit ini­
cial neurológico no mejorara, por muy bueno que sea el tra­
tamiento. 

Nuestras investigaciones confirmau las de otros estudios 
que subrayan que, en defectos del tubo neural, el déficit neu­
ral dicta la discapacidad (Hunt et al. 1973, Shurtleff et al. 1974, 
Evans et al. 1985, Findley et al. 1987, Crandall et al. 1989, Ma­
zur and Menelaus 1991, Swank and Dias 1992). En estas se­
ries el déficit neurológico se identificó en términos de nivel 
sensorial y proporcionó un criterio oscilando entre una ausen­
cia detecta ble de pérdida sensorial y una pérdida que llega has­
ta el quinto dermatoma dorsal. Las consecuencias resultantes 
para los supervivientes también variaban considerablemente, 
desde la normalidad completa hasta una discapacidad muy 
grave. Mientras que el déficit neurológico original de la espi­
na era responsable de la discapacidad física, la anomalía in­
tracraneal influía sobre el coeficiente intelectual. De este modo, 
en los casos en los que una derivación por hidrocefalia no se 
requería, el coeficiente intelectual estaba dentro de la norma 
(Doran and Guthkelch 1961, Lorber 1972, Hunt and Holmes 
1975, Soare and Raimondi 1977). 

La influencia de la neurología basica sobre el resultada pre­
supone que hay límites para el éxito de la intervención. Casi 
todos los miembros de las series han pasado por numerosos 
procedimientos ortopédicos en su infancia, pera al pasar de 
los veinte años su capacidad para caminar reflejaba sobre toda 
su neurología basica en términos de nivel sensorial (véase ta­
bla III). La actividad de los cuadríceps daba un pronóstico 
menos fiable: de los 26 con actividad bilateral registrada en 
el momento de nacer, sólo 11 pudieron seguir andando. Sólo 
los que tenían un nivel sensorial en la L5 o por debajo pare­
da probable que pudieran seguir andando en la vida poste­
rior. Existen también límites para el efecto del tratamiento 
sobre la capacidad intelectual, a pesar de los avances técnicos 
en los mecanismes de derivación. La relación entre la inteli­
gencia y la función de la derivación permanece poca clara. 
En el estudio de 100 niños en edad escolar con espina bífida, 
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se descubrió que los niños que tenían las derivaciones apa­
rentemente bloqueadas eran intelectualmente mejores que 
aquellos cuya derivación pareda funcionar (Hunt 1981). La 
causa mas poderosa del deterioro intelectual era la ventriculi­
tis en la infancia (Hunt and Holmes 1975, McLone et al. 1982). 
Esta complicación se ha producido en sólo tres de los 61 su­
pervivientes de la presente cohorte (véase tabla IV). Los re­
sultados de la intervención no pueden haber cambiado consi­
derablemente desde que Grosse escribió en 1985 que no ha 
habido «Un progreso estadísticamente significativo en los re­
sultados del tratamiento durante la década pasada, en térmi­
nos de estatus ambulatorio y habilidad cognitiva». 

Si bien el impacto del tratamiento moderno sobre la disca­
pacidad es a menudo decepcionante a largo plazo, su efecto 
sobre la mortalidad ha sido realmente notable (McLaughlin 
et al. 1985, McLone 1992, Steinbok et al. 1992). Un total 
de 56 miembros de la cohorte habían muerto en el momento 
en que se hizo este examen; 25 de ellos habían muerto antes 
de su primer cumpleaños. Si ellos hubiesen nacido en los 
años 80 en vez de los años 60, mejores cuidados neonatales 
habrían prevenido algunas de estas muertes. Hubo 16 muer­
tes debidas al fallo renal (véase tabla li); muchas de estas muer­
tes no se hubiesen producido si un cateterismo intermitente 
limpio hubiese estado disponible antes, dado que esto hubie­
se preservado la función renal superando los efectos de la obs­
trucción con pérdida neuropatica. Una mejor gestión de la hi­
drocefalia podría haber prevenido la pérdida de la vista o las 
muertes súbitas que resultaron de la obstrucción de la deriva­
ción. Un tratamiento mas efectivo de las infecciones del flui­
do cerebroespinal hubiese permitido sobrevivir a mas bebés 
y con un menor deterioro intelectual. 

En esta cohorte, los mas gravemente discapacitados tenían 
la mortalidad mas alta (véase tabla I), produciendo una ten­
dencia hacia la supervivencia de los mas aptos. Cuanto mas 
largo era el periodo del seguimiento, tanto mas pronunciada 
devenía esta tendencia (Lorber 1971). Hacia el fin del periodo 
de estudio hubo menos supervivientes discapacitados de la co­
horte y sólo un 30 % con un coeficiente de inteligencia por 
debajo de 80, mientras que a mitad de la infancia éstos eran 
de un 40 o/o. Esta tendencia esta ilustrada por los 16 que mu­
rieron de un fallo renal, 13 de los cuales tenían un nivel sen­
sorial por encima de la T11. Ellos tenían una discapacidad sig­
nificativamente mas grande, a la vez físicamente (p < 0,001) 
e intelectualmente (p < 0,01), que el resto de la cohorte. Así 
es que cualquier medida que reduzca Ja mortalidad de un fa­
llo renal en particular, o de una espina bífida en general, 
aumentara la supervivencia de los individuos mas gravemen­
te discapacitados. Un resultado parecido fue observado cuando 
por primera vez fue posible tratar la hidrocefalia con la deri­
vación. Sobrevivieron muchos bebés que hubiesen muerto an­
teriormente, pero su grado de discapacidad era superior a aquel 
de los supervivientes de la era pre-derivación (Laurence 1974). 

En este estudio, los padres seguían llevando la carga de los 
cuidados incluso cuando su hijo había pasado de los 20 años. 
Aunque el compromiso de los padres puede ser de por vida, 
ellos tienen poca elección respecto al tratamiento una vez na­
cido el niño. Muchos padres abrigan expectativas irreales res­
pecto al potencial de su niño y son completamente inconscien­
tes de las limitaciones del tratamiento, aun cuando ya existen 
indicadores fiables para el pronóstico (Hunt 1990). La infor­
mación disponible para ellos puede restringirse a una espe­
cialidad particular o grupo de edad y refleja una experiencia 
limitada de Jo que ahora llegó a ser una condición poco fre-
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cuente. Pocas indicaciones o incluso ninguna pueden darse so­
bre los cuidados de por vida necesitados por un individuo dis­
capacitado múltiple con espina bífida. 

Aun cuando los padres mismos no quieran afrontar los he­
chos, los que tratan al niño necesitan saber su potencial para 
enfocar el tratamiento a objetivos realistas en vez de desper­
diciar esfuerzos tratando de lograr lo imposible. Si un reco­
nocimiento neurológico cuidadoso revela un nivel sensorial por 
encima de la Tl1, una dependencia de por vida es probable 
(p < 0,001). Por otra parte, un niño sin déficit sensorial y coe­
ficiente de inteligencia normal llegaría a ser un adulto inde­
pendiente y continente. Para los que tienen un nivel sensorial 
por encima de la L3, el aprendizaje de las habilidades y usos 
de la silla de ruedas debería empezar temprano cuando el niño 
es ligero y agil, y no debería posponerse hasta que los esfuer­
zos para andar hayan fallado y el individuo sea mucho ma­
yor, pesado y menos móvil. Ellos requeriran no solamente cui­
dados médicos y quirúrgicos sino también una larga formación 
en habilidades de autocuidados y de vida cotidiana, un en­
torno apropiadamente adaptado y fondos para pagar todo esta 
(Borjeson and Langergren 1990). Los padres también necesi­
taran un apoyo para ayudarles a enfrentarse con el estrés de 
cuidar a su hijo, con la ansiedad que causa la cirugía y con 
la decepción y sensación de fracaso cuando su niño no alcan­
za los objetivos que han sido fijados. 

CONCLUSIÓN 

Aunque un proceso en el tratamiento de la espina bífida 
abierta reducira la mortalidad, nuestros descubrimientos in­
dican la improbabilidad que mejore la discapacidad final en 
la vida adulta, ya que esta discapacidad refleja la extensión 
del déficit neurológico en el momento de nacer. 
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m REANIMACIÓN DEL RECIÉN NACIDa 
DE MUY BAJO PESO. 
CRITERI OS DE REANIMACIÓN * 

J. Krauel 
Sección de Neonatología. 

Unitat Integrada Hospital Clínic- Hospita l Sant Joan de Déu. 
Universitat de Barcelona 

Este trabajo, breve en extensión pero de importante 
contenido, explora el mínima grada de madurez 
del recién nacido de muy bajo peso que justifica la reanimación 
y la utilización de cuidados intensivos. Se dan criterios 
basados en la experiencia del autor y revisión 
de historias clínicas que abarca el período entre 1981 y 1993. 

En Cataluña, como en la mayoría de países desarrollados, 
alrededor de un 5 IJ!o de los nacimientos tienen Jugar antes de 
la semana 37 (prematures). La edad de gestación sigue una 
distribución gaussiana, de forma que hay menos prematures 
a medi da que la edad de gestación disminuye, pero cuanto me­
nor es la edad de gestación, menor es la posibilidad de super­
vivencia (tablas I y II) y mayor el riesgo de que aparezcan com­
plicaciones susceptibles de dejar secuelas en los supervivientes 
(figura 1). 

El peso al nacer y la edad de gestación han sido durante 
años (y lo siguen siendo) indicadores pronósticos tanto de la 
posibilidad de supervivencia como del riesgo de necesitar cui­
dades in tensi vos (necesidad de ventilación mecanica, (figura 2) 
o de presentar complicaciones (hemorragia intraventricular, 
displasia broncopulmonar o retinopatía del prematuro); sin 
embargo, en los últimes años se han desarrollado algunes sis­
temas de puntuación, como el CRIB, el SNAP o el PSI, que 
pueden ayudar a predecir el riesgo de mortalidad o de secue­
las con mayor exactitud que el peso o la edad de gestación 
especialmente en los recién nacidos de muy bajo peso al na­
cer (RNMBP) (peso inferior a 1.500 g) (figura 3). 

La elevada mortalidad de los niños extremadamente inma­
duros y la posibilidad de secuelas incapacitantes que pueden 
precisar cuidades especiales de por vida genera el dilema éti­
co de establecer cua! es el mínimo grado de madurez que jus­
tifica la reanimación y la utilización de cuidades intensives. 

Los límites de viabilidad han ido cambiando de acuerdo 
con los progresos de la medicina. En los años 70 la aplicación 
de los cuidades intensives a los RNMBP supuso un incremento 
en los supervivientes con secuelas, pero un incremento 28 ve­
ces superior de supervivientes sin secuelas; dicho de otra for­
ma: por cada 1.000 RNMBP tratados con cuidades inten­
sives, sobrevivían (tabla III) 388 RNMBP mas que en la 
época anterior; de estos 388 un 3,5 OJo tendran secuelas y 

• Ponencia realizada en el marco de la Jornada de Enfermería Neo­
natal celebrada el I de octubre de 1994 en el Hospital Sant Joan de Déu 
de Barcelona. 
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un 96,5 IJ!o no. Para disponer de esta información es necesario 
efectuar un seguimiento con evaluaciones neurológicas y del 
desarrollo hasta varios años después del alta de las unidades 
de neonatología (figura 4) . 

En el memento actual, el dilema ético se plantea en si se 
debe emprender la reanimación en los prematures mas iuma­
duros (de 500 a 750 g) del grupo de prematures con extremo 
bajo peso al nacer (peso inferior a 1.000 g), y en si se deben 
proseguir los cuidades intensives cuando las expectativas de 
sobrevida o de calidad de vida son muy malas 1• 2• 

En nuestro hospital, la supervivencia entre los de menos 
de 1.500 g es del 73 IJ!o; entre 750 y 1.000 g, 51 IJ!o, y 30 OJo en 
los de menos de 750 g. 

En este último grupo de peso hemos tenido 13 pacientes 
en los últimes 5 años. 9 fallecieron, 4 sobrevivieron, 3 sin 
secuelas detectables a los 2 años de edad, uno es portador 
de shunt y presenta un desarrollo límite. 

TABLA I 

Edad gestacional y mortalidad. 
HSJD 1981-86 VS 1988-91. 

1981-1986 Grupo edad gest. 1988-1991 

44/78 60,2 o/o 21-28 25 / 65 23 IJ!o 

35/212 16,5% 29-32 23 / 128 17,9 IJ!o 

31/687 4,5% 33-36 22/534 4,11J/o 
113/ 687 11,5% <36 sem. 70/727 9,6 1J!o 
132/ 1420 9,2% 37 o mas 55 / 729 7,5 IJ!o 

245/ 2397 10 % TOTAL 125/ 1836 6,8 IJ!o 

S. Neonatología HSJD. 

TABLA II 

Variables relacionadas con muerte y /o secuelas. 
HSJD: 153 ingresos (1986-89). 

Total Muertes Normal S. leves S. graves p 

TOTAL 153 55 (35 OJo) 68/93* 14 (15 %) 11 (11,8 %) 

Peso 1153 988** 1275 1264 1110 **<0,01 
E. gestación 29,7 28,5** 30,9 30,4 28,3 **<0,01 
APGAR 5 7,6 6,4** 8,4 7,5 8,2 **<0,01 
Días VPPI 13,4 (10,5) 9,1** 22,4** 46,4** **<0,01 
Días 02 22 (13) 20** 31 67** **<0,01 
HIV 1-11 25 9 li 2 3 P=0,38 
HIV III-IV 14 8 o 2 (*2,2) 4 (*5,6) <0,001 
LMPV 18 9 I 1 7 (*6,5) <0,001 
Estan cia 51 (18) 62 75 116 <0,01 

• 93/ 98 supervivientes (5 perdidos por el seguimiento). 
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Nuestros resultados y los de otros autores apoyan la acti­
tud de individualizar las conductas en función de la vitalidad 
o de la respuesta a la reanimación de cada recién nacido 
inmaduro mas que en función de un peso o una edad de ges­
tación determinados. Sin embargo, la aparición de complica­
ciones (fundamentalmente neurológicas) motiva la interrup­
ción de los cuidados intensivos o la no indicación de maniobras 
de reanimación en caso de empeoramiento. En una revisión 
reciente de una UCI neonatal de Canad<.P , en el69 OJo de las 
muertes neonatales se habían interrumpido los cuidados in­
tensivos o no se habían indicada maniobras de reanimación. 
El dilema ético en estos casos no podría plantearse como ¿has-

TABLA III 

Supervivencia y panilisis cerebral. 
R. N. con peso < 1500 g (Australia). 

Supervivencia y P. C. 

Nacidos 
Superv. 28 días 
P. C. a 5 años 
Superv. sin P. C. 

Pre-N ICU 
1968-71 

1000 
325 

14 
311 

Post-N1CU 
1979-81 

1000 
713 

27 
686 

F. J . Waston: Am. J. Obstet. Gynecol. , 158: 89, 1988. 

Diferencia 

+ 388 
+ 13 
+ 375 

IVH % in su rvivors 

120 

100 

80 

CJ CRIB (0-10) 

D Birthweight (1 ,5-0,8) 

D Gestational age 

60 -------- -- --------------------------

40 -------------------------

20 

O L_~~Lli~lU~~~~LU~~LU~~~~ 

o 1 2 3 4 
1,5 1.4 1,3 1,2 1,1 
34 33 32 31 30 

5 6 7 8 
1,0 0,9 0,8 
29 28 27 26 

9 10 

25 24 

Figura 3 . 

RNMBP (BW <1500 GR .) 
Población y pronóstico 

INGRESOS 
153 

A" ......... 
SUPERVIVIENTES MUERTE NEONATAL 

98 55 (35 % ) 

Pronóstico al alta 

I SEGUIMIENTO > 2 A s J Evaluación a los 2 años 
~~ (NACIDOS 1986-89) 

68 (73 % ) NORMAL 

¡....--.. 93 COMPLETO 14 (15 % ) S. LEVES 

t 11 (1 1 ,8 % ) S. GRAVES 
5 PERD IDOS 

S. Neonatologia HSJD 1986-89 

Figura 4 . 

ta qué punto tenemos (padres y/o equipo asistencial) derecho 
de interrumpir el soporte vital? o bien ¿hasta que punto tene­
mos derecho a iniciaria o a continuaria? 

Indiscutiblemente que estos dilemas tienen un abordaje dis­
tinto en función de los momentos históricos o de las condi­
ciones socioculturales y sanitarias en que se plantean. En Ca­
talunya actualmente el índice sintético de fecundidad es de 1 ,~3 ; 

en esta situación es clara que para los padres y para la socie­
dad un niño es un tesara y una esperanza que no puede ni 
perderse ni lastimarse. Existe pues una exigencia y una pre­
sión social que debe tener una respuesta tanta por parte del 
equipo asistencial como de los responsabl.e~ de los hosp_it~les 

y de la propia sociedad. Los comités de et1ca con par.tiCipa­
ción de personas de distinta formación pueden ser un mstru­
mento para facilitar esta tarea . 
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LH L IB A REANIMACIÓN 
CARDIOPULMONAR 
EN LA SALA DE PARTOS 
DE NEONATOS QUE TIENEN UN PESO 
EXTREMADAMENTE BAJO 
AL NACER* 

Deborah J. Davis 
Departamento de Pediatría y Obstetricia, 

Universidad de Ottawa. 
Hospital de Niños de Ontario del Este. 

Hospital General de Ottawa 

El personal sanitario de los servicios de neonatologia 
que atiende los partos de alto riesgo a menuda tiene 
que enfrentarse a la toma de decisiones éticas difíciles. 
Una de tales decisiones es si hay que llevar a cabo o no 
en la sala de partos la reanimación cardiopulmonar 
en neonatos de peso extremadamente bajo. Desgraciadamente, 
existe escasez de información en la literatura médica 
respecto a este dilema. Para determinar si hay que establecer 
directrices para la reanimación del neonato de peso 
extremadamente bajo, emprendí una revisión de todos 
los neonatos que pesaban al nacer 1.000 g o menos 
en nuestra institución. 

MÉTODOS 

Todos los bebés nacidos en el Hospital General de Ottawa 
que pesaban al nacer 1.000 g o menos fueron identificados me­
diante el registro de la unidad de cuidados intensivos neona­
tales que registra todos los nacimientos asistidos por un mé­
dico neonatólogo. El registro de todos estos neonatos nacidos 
durante el período de tres años, desde el mes de junio 
de 1989 hasta el mes de mayo de 1992, fue examinado retros­
pectivamente. Los datos recogidos incluían el embarazo, el par­
to y las complicaciones del alumbramiento, el peso al nacer, 
la edad gestacional, la puntuación Apgar, la necesidad, el tiem­
po y el tipo de reanimación en la sala de partos y el resultado. 

El Hospital General de Ottawa es un centro perinatal re­
gional terciario con aproximadamente 3.500 nacimientos de 
fetos vivos por año. Todos los partos de alto riesgo son asisti­
dos por un neonatólogo o un pediatra con formación y pníc­
tica en reanimación neonatal. Los estandares de la praxis son 

• Pediatries, vol. 92, n.0 3, septiembre 1993. 
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aquellos recomendados por la American Heart Association/ 
American Academy o f pediatries 1 y todos los neonatólogos 
y pediatras son probados expertos. Para el objeto de este 
estudio, la intervención activa en la sala de partos esta defini­
da como esfuerzos de reanimación por lo menos al nivel de 
intubación y ventilación si es necesario. 

RESULTA DOS 

Hubo 156 nacimientos de neonatos que pesaban 1.000 g 
o menos registrados en la unidad de cuidados intensivos neo­
natales durante el período de tres años. Todas las historias cií· 
nicas estuvieron disponibles para el examen y los datos eran 
completos en todos los casos menos en tres; sólo en uno de 
éstos faltaban detalles sobre la necesidad de compresiones 
cardíacas y medicaciones para la reanimación (los datos para 
este neonato fueron incluidos con los datos de aquellos que 
no han necesitado estas intervenciones). 

A 15 de los 25 neonatos que pesaban menos de 500 g no 
se les hizo ninguna intervención activa en la sala de partos. 
A sólo 4 neonatos que pesaban entre 501 g y 750 g no se les 
hizo ninguna intervención activa en la sala de partos, inclu­
yendo a 2 neonatos (525 g y 588 g) en los que la intubación 
se intentó pero fue imposible debido al tamaño de las vías res­
piratorias, a 1 neonato que era un segundo gemelo de 23 se· 
manas de gestación (510 g), y a un neonato (750 g, 24 sema­
nas de gestación) que tenía un extenso mielomeningocele 
toracolumbar. Todos los neonatos que pesaban mas de 750 g 
fueron activamente reanimados en la sala de partos. En su 
conjunto, los neonatos que no recibieron intervención acti· 
va en la sala de partos tenían una edad gestacional media 
de 22,4 ± 0,3(DS) semanas y un peso medio al nacer de 436 
± 27 g (n = 19). 

La reanimación se intentó en 10 neonatos que pesaban 
500 g o menos. 8 de éstos recibieron sólo la intubación y la 
ventilación en la sala de partos; uno de estos 8 no respondió 
a estas medidas iniciales y murió en los brazos de sus padres 
a las dos horas de edad, mientras que los otros 7 sobrevivie· 
ron durante distintos periodos de tiempo (de 23 horas a 8 me· 
ses). Los dos restantes de estos 10 recibieron compresiones pec· 
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LA REANIMACIÓN CARDIOPULMONAR EN LA SALA DE PARTOS 

62 niños con peso al nacer entre 501 y 750 9 

¿ lntervención activa? 

NO, N = 4 SÍ, N = 58 

Vias respiratorias / 
Ventilación 

Mas compresiones Màs medicación 
N= 2 N= 6 

N = 50 

Sin respuesta 
N=6 

Respuesta 
N =44 

I Supervivencia I 
hasta el alta N = O N = 25 N=O N=O 

Figura 1. Caminos de decisiones/resultado para bebés 
nacidos vivos que pesaban entre 501 y 750 g al nacer. 

uVías respiratorias/ventilaciónu indica que el neonato fue intubada 
y ventilada cuando fue necesario. uSin respuestau indica 

que los esfuerzos de reanimación fueron suspendidos 
después de que el neonato no respondiese a la intubación y ventilació~. 

uMedicacionesu indica que el neonato recibió al menos una dos1s 
de epinefrina. 

torales, epinefrina y bicarbonato y ambos murieron cuando 
los esfuerzos de reanimación fueron interrumpidos. Los be­
bés que pesaban 500 g o menos al nacer, que fueron activa­
mente reanimados, tuvieron un porcentaje de supervivencia 
neonatal (hasta 28 días) en un 10 07o y un porcentaje de super­
vivencia, hasta ser dados de alta, del O %. 

Hubo 62 neonatos con el peso al nacer entre 501 g y 750 g 
en los que se intentó Ja reanimación (figura 1). En 6 que pesa­
rou al nacer entre 510 g y 660 g con una edad gestacional 
de 22 a 24 semanas, la reanimación fue interrumpida des­
pués de que el neonato no mostró ninguna respuesta al trata­
miento de Jas vías respiratorias, incluyendo intubación y ven­
tilación. A dos neonatos se les hizo intubación, ventilación 
y compresiones cardíacas. Seis neonatos recibieron intubación, 
ventilación, compresiones cardíacas y epinefrina con o sin otras 
medicaciones. La duración de las compresiones cardíacas fue 
de 30 segundos a 35 minutos. Bebés que pesaban entre 501 g 
y 750 g y que respondían sólo al tratamiento de Jas vías respi­
ratorias tenían un porcentaje de supervivencia neonatal (has­
ta 28 días) de un 59 % y un porcentaje global de superviven­
cia, hasta ser dados de alta, de un 57 %. Sin embargo, los que 
necesitaron medidas de reanimación adicionales, tales como 
compresiones cardíacas y epinefrina, tuvieron significativa-

T A BLA I 

Causas de la muerte en neonatos 
entre 501 g y 750 g en los que se llevó a cabo 

una intervención activa. 

Causa 

Sin respuesta a la reanimación 
Enfermedad pulmonar aguda (respiratoria idiopatica, 

hemorragia pulmonar, airleak) 
Hipercaliemia 
Hemorragia intraventricular 
Displasia broncopulmonar 
Anomalías letales 

n 

8 

14 
6 
2 
2 
1 

NO, O 

Super­
vivencia 
hasta 
el alta 

69 niños con peso al nacer entre 751 y 1.000 9 

¿lntervención activa? 

SÍ, N = 69 

Pasos iniciales Vias respiratorias / Màs compresiones 

Nj 10 V•~·:¡;;'" N ¡ 3 
N = 10 N = 43 N= 3 

Màs medicación 
N=7 

I 
N=4 

Figura 2. Caminos de decisión/resultado para bebés 
nacidos vivos que pesaban al nacer entre 751 y 1.000 g. 

uVías respiratorias/ventilaciónu indica que el neonato fue intubada 
y ventilada cuando fue necesario. uMedicacionesu 

indica que el neonato recibió al menos una dosis de epinefrina. 
uPasos inicialesu indica que el neonato requirió sólo secado, 
calor, succión y/o flujo libre de oxigeno para la reanimación. 

mente mayores probabilidades de morir (el Test Exacto de dos 
colas de Fisher, p = 0,0078, con un margen superior de un 95% 
en el intervalo de confianza (lC) = 0,67). En mi estudio, nin­
guna de los neonatos que recibieron compresiones cardíacas 
con o sin epinefrina sobrevivió hasta el alta. La causa de la 
muerte mas frecuente en neonatos que pesaban entre 501 g 
y 750 g fue una enfermedad pulmonar aguda o un fallo en 
la respuesta a los esfuerzos de reanimación (tabla I); 8 neona­
tos murieron en la sala de partos, incluyendo a 6 que fueron 
desintubados después de no haber respondido al tratamiento 
de las vías respiratorias y a 2 que requirieron compresiones 
cardíacas y epinefrina. 

La reanimación se intentó en 69 neonatos que pesaban en­
tre 751 g y 1.000 gal nacer (figura 2). Tres neonatos requirie­
ron compresiones cardíacas debido a no haber respondido a 
Ja intubación y ventilación. Siete neonatos requirieron intu­
bación ventilación, compresiones cardíacas y epinefrina con 
o sin o~ras medicaciones. No es sorprendente que sobrevivie­
ran los 10 neonatos en Ja categoría de peso entre 750 g a 1.000 g 
que no requirieron intubación en la sala de partos. Bebés que 
requirieron sólo intubación y ventilación también salieron muy 
bien de esta situación (un 88 % de supervivencia hasta el alta). 
Los 3 neonatos en este grupo de peso que recibieron compre­
siones cardíacas en Ja sala de partos (pero no requirieron epi­
nefrina) sobrevivieron todos; Ja duración de Jas compresiones 
cardíacas en estos neonatos variaba entre pocos minutos. Final­
mente, 4 de los siete neonatos que recibieron epinefrina des­
pués de no haber respondido a Ja intubación, ventilación Y 
compresiones cardíacas, sobrevivieron. La duración de las com­
presiones cardíacas en estos supervivientes vari~ba e~tre un 
minuto y 15 minutos. La diferencia en Ja supervtvencJa entre 
aquellos neonatos que requirieron compr~~iones card~acas con 
o sin epinefrina y aquellos que no requmeron esta mterv~~­
ción no era significativa. Ninguna de los neonatos supervt­
vientes que requirieron compresiones cardíacas con o sin epi­
nefrina tuvo evidencia de una hemorragia intraventricular o 
de una Jeucomalacia periventricular en ultrasonogramas cra­
neales postnatales, que eran llevados a cabo rutinariamente 
un mínimo de una vez en Ja primera semana de vida y una 
vez a Jas tres o cuatro semanas de edad. 

Los 7 recién nacidos que sobrevivieron a las compresiones 
cardíacas con o sin epinefrina fueron evaluadas en el segui­
miento clínica neonatal. Ésta es una clínica multidisciplina-
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TABLA li 

Supervivencia en relación con puntuación de Apgar 
de 5 minutos. 

Peso al nacer y puntuación de Apgar 

501-750 g 
Apgar 6-10 
Apgar 4-5 
Apgar 0-3 

751-1.000 g 
Apgar 6-10 
Apgar 4-5 
Apgar 0-3 

Número (07o) 

24/ 32 (75) 
115 (20) 
0/ 21 (O) 

48/ 51 (94) 
9/ 11 (82) 
3/ 8 (38) 

ria en la que los bebés son evaluados por neurólogos, pedia­
tras, terapeutas ocupacionales y fisioterapeutas; se realizan 
pruebas audiológicas y psicométricas. Seis de estos siete han 
sido evaluados al tener de uno a dos años de edad corregida; 
cuatro eran normales y dos bebés que tenían una grave dis­
plasia broncopulmonar (uno del grupo de compresiones car­
díacas y uno del grupo de compresiones cardíacas mas epine­
frina), tenían retrasos moderados en su desarrollo motor. El 
otro niño que sobrevivió a las compresiones cardíacas mas epi­
nefrina en la sala de partos resultó ser normal a los 4 meses 
de edad corregida. 

El test de Apgar se consideró también como una medida 
de respuesta a los esfuerzos de reanimación (tabla li). Una 
puntuación de Apgar de 5 o menos, a los 5 minutos, se aso­
ciaba con un resultado significativamente mucho mas pobre 
en los bebés que pesaban entre 501 y 750 g. al nacer (X 2 con 
corrección de Yates P = ,0000002, razón de probabilidad 0,01, 
un intervalo de confianza de un 95 % de O a 0,12). Aquellos 
neonatos con puntuaciones de Apgar de 6 o mas, a los 5 mi­
nutos, tenían una supervivencia de un 75 %. En los neonatos 
que pesaban entre 751 y 1.000 g, una puntuación de Apgar 
de :5 5, a los 5 minutos, estaba asociada a una supervivencia 
de un 63 %, sin embargo, había una diferencia significativa 
en Ja supervivencia entre aquellos con o sin una puntua­
ción de Apgar de :5 5, a los 5 minutos (el Test Exacto de dos 
colas de Fisher P = ,0029, razón de probabilidad 0,11, un 
intervalo de confianza de un 95 % de 0,02 a 0,58). 

Puesto que el peso nunca se conoce exactamente antes del 
parto, los datos fueron examinados también empleando la edad 
gestacional como variable. No obstante, esta estrategia fue in­
fructuosa, probablemente como resultado de una datación osb­
tétrica inexacta; muchos neonatos resultaron ser de 2 a 4 se­
manas menores tras examen físico o los resultados de autopsia 
de lo que había sido anticipado por la ultrasonografía prena­
tal. Los rangos de peso en cada edad gestacional eran muy 
amplios (por ejemplo, a 26 semanas, entre 405 y 975 g). 

El tiempo medio en morir para neonatos que pesaban 
menos de 750 g y que recibieron compresiones cardíacas era 
de 3,3 ± 2,5 días. Los neonatos que pesaban 750 g o menos 
y que no respondieron rapidamente a los esfuerzos de reani­
mación, esto es, con puntuación de Apgar a los 5 minutos se 
mantuvo :5 5, sobrevivieron durante un promedio de 14 ± 

8,4 días (el único superviviente en este grupo fue excluido del 
analisis). 

La supervivencia en estos neonatos con un peso al nacer 
de 1.000 g o menos era comparable con las estimaciones ya 
publicadas 2• Ningún neonato que pesase menos de 500 g so-
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brevivió en mi hospital durante este período de tiempo, mien­
tras que el porcentaje global de supervivencia hasta ser dada 
de alta para los bebés en los que fue intentada la reanimación 
era de un 43 OJo para los bebés que pesaban entre 501 y 750 g 
y un 86 % para los que pesaban entre 751 y 1.000 g. 

DISCUSIÓN 

Este estudio proporciona observaciones potencialmente úti­
les sobre el resultado de neonatos con un peso al nacer extre­
madamente bajo que requieren una reanimación activa en la 
sala de partos. Primero, en mi institución duran te los tres años 
de este estudio, los neonatos que pesaban al nacer 750 g o me­
nos no sobrevivieron hasta el alta si habían requerido com­
presiones cardíacas en la sala de partos. Ademas, aquell os neo­
natos extremadamente pequeños que no respondieron a las 
intervenciones rutinarias de intubación y ventilación, tal como 
lo evidenciaba un test de Apgar a los 5 minutos persistente 
de :5 5, tenían una supervivencia extremadamente pobre. Por 
contraste, los neonatos que pesaban entre 751 y 1.000 gal nacer, 
sobrevivieron a menudo incluso después de compresiones car­
díacas en la sala de partos. De hecho, no había diferencia es­
tadísticamente significativa entre los que recibieron y los que 
no recibieron compresión cardíaca. Ademas, al menos hasta 
la fecha, los supervivientes parecen tener un buen resultada 
de desarrollo neural en el seguimiento a corto plazo. 

En este estudio no se identificaron criterios relacionades 
con la edad gestacional con respecto a cuando llevar a cabo 
compresiones cardíacas o administrar epinefrina. Parece que 
esto se debe a la inexactitud de datación obstétrica: muchos 
neonatos resultaron ser de 2 a 4 semanas menores en los exa­
menes físicos o criteros de autopsia que por datación ultrasó­
nica. Por contraste, un peso de 750 g resultó ser un corte ine­
quívoco; arriesgarse mas alia de las simples intervenciones de 
reanimación de intubación y ventilación en un neonato de 750 
g o menos no daba como resultado un aumento de supervi­
vencia. De este modo, parecería apropiado que los hospitales 
tuviesen la capacidad de pesar con exactitud a los neonatos 
extremadamente prematuros en la sala de partos para ayudar 
a guiar a los clínicos sobre proseguir o no agresivamente los 
esfuerzos de reanimación. 

Desgraciadamente, es difícil generalizar los resultados de 
un estudio retrospectivo y adoptar directrices para la praxis 
clínica general. Una de las mayores limitaciones de mi estu­
dio es el pequeño tamaño de la muestra y la ausencia poten­
cial de poder adecuado. Por ejemplo, para los resultados que 
siguen a las compresiones cardíacas en la sala de partos en 
neonatos que pesan al nacer entre 501 y 750 g, es difícil fijar 
la razón de probabilidad precisa, porque hubo cero supervi­
vientes. Sin embargo, la diferencia en la supervivencia se­
gún el Test Exacto de Fisher era totalmente significativa 
(P = ,0078), con ellímite superior del interva1o de confianza 
de un 95 % equivalente a 0,67. No obstante, un modo alter­
nativo de analizar estos datos sería comprobar cuantos super­
vivientes hubieran sido necesarios para que ya no fuese signi­
ficativa la diferencia en la supervivencia entre los neonatos que 
recibieron compresiones cardíacas y los que no Jas recibieron; 
en este caso, un superviviente había hecho que el Test Exacto 
de dos colas de Fisher ya no fuese significativo (P = ,06, ra­
zón de probabilidad 0,14 un intervalo de confianza de un 95 
% de O a 1,28). Así, sin cifras mas grandes, hay una autori­
dad insuficiente como para sacar una conclusión absoluta de 
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LA REANIMACIÓN CARDIOPULMONAR EN LA SALA DE PARTOS 

sobre si deberían o no recibir compresiones cardíacas en la 
sala de partos si es necesari o, los neonatos que pesan al nacer 
~ 750 g. Otro inconveniente de mi estudio es la diferencia po­
tencial en pnícticas clínicas individuales de los neonatólogos 
y pediatras que reaniman a estos neonatos muy pequeños a 
pesar de s u certificada de reanimador neonatal. Ninguna ins­
titución y ciertamente ningún individuo nunca tendra gran­
des cantidades de neonatos de este grupo de peso que hayan 
recibido compresiones cardíacas en la sala de partos; sin em­
bargo, informes posteriores por parte de instituciones indivi- ­
duales pueden permitir un meta-analisis apropiada y el desa­
rrollo de potenciales directrices practicas. 

Creo que mis investigaciones deberían ser un estímulo para 
que los individuos revisen sus propias estadísticas y las anali­
cen con lo que esta disponible en la literatura. Desgraciada­
mente, sin embargo, la información en la literatura médica 
sobre el resultada de la reanimación cardiopulmonar en neo­
natos de peso extremadamente bajo al nacer es muy limitada. 
Lantos y sus colaboradores 3 examinaran el resultada tras la 
reanimación cardiopulmonar en neonatos de muy poco peso 
al nacer (< 1.500 g). Estos autores concluyeron que la reani­
mación cardiopulmonar en las primeras 72 horas de vida en 
neonatos con un peso al nacer de menos de 1.500 g, era una 
terapia inútil. Sin embargo, su estudio tenía problemas meto­
dológicos significativos, no siendo el menor de ellos una de­
finición poco común de qué constituía la reanimación cardio­
pulmonar (ventilación mecanica y la administración de agentes 
inotrópicos intravenosos). Su estudio tampoco parece induir 
la reanimación en la sala de partos. Jain y colegas 4 examina­
ran el resultada de la reanimación cardiopulmonar en neona­
tos aparentemente nacidos muertos, definidos como neona­
tos con una puntuación de cero en un test de Apgar al primer 
minuto. Estos autores no encontraran supervivientes en neo­
natos que pesaban 750 g o menos. La supervivencia de neo­
natos aparentemente nacidos muertos que pesaban 750 g era 
de un 39 OJo; un 61 % de éstos parecían ser normales en el se­
guimiento pero esto no fue desmentida ni por el grupo de peso, 
ni por el test de Apgar a los 5 minutos. Este estudio no pro­
porcionaba información sobre qué tipo de reanimación se 
había llevada a cabo en los sujetos e incluía a todos los hospi­
tales dentro de la región. Por contra, mi estudio incluía un 
solo hospital perinatal con una orientación teóricamente es­
tandar hacia la reanimación neonatal. Ademas, mi estudio 
examinó a todos los neonatos que pesaban menos de 1.000 
g, y no sólo a los que tenían una puntuación Apgar O al primer 
minuto. 

Los costes económicos y psicosociales de los cuidados para 
neonatos con un peso al nacer extremadamente bajo son im­
portantes. Creo que estos costes estan justificados en países 
desarrollados para neonatos con una gran probabilidad de su­
pervivencia y de resultados a largo plazo, lo que incluye a mu­
chos neonatos que pesan menos de 750 gal nacer 5• Por con­
tra, no creo que estos costes estén justificados cuando el 
tratamiento ofrece poca o ninguna esperanza de superviven­
cia inclusa hasta el alta del hospital, como puede ser el caso 
de neonatos que pesan 750 g o menos y que requieren com­
presiones cardíacas en la sala de partos. En Canada, cada día 
de hospitalización en una unidad de cuidados intensivos neo­
natales cuesta aproximadamente 1.200 dólares (G. Chance, The 
Canadian Coalition for Prevention of Low Birthweight; co­
municación personal). Con un promedio de tiempo hasta la 
muerte de mas de tres días para estos neonatos, los costes adi­
cionales sólo en este hospital serían superiores a 31.500 dóla-

res canadienses al año. Si de este coste resultase una mayor 
oportunidad para los padres de asimilar o de adaptarse a la 
muerte de su recién nacido, tal coste puede estar bien justifi­
cada; sin embargo, no conozco ningún estudio que apoyase 
este argumento y es posible que los días antes de la muerte 
aumenten mas bien que reduzcan el sufrimiento de los padres. 
Muchos padres, cuando se les dice que no se puede hacer nada 
mas por su niño, quieren terrer un tiempo de calidad con su 
bebé y exigen que sea retirada todo material médico. 

En resumen, mi estudio demuestra que !ós neonatos que 
pesan entre 751 y 1.000 g y que requieren compresiones car­
díacas en la sala de partos, a menuda tienen una superviven­
cia y un resultada normales. Bebés de este grupo de peso que 
ademas de compresiones cardíacas requieren epinefrina, tam­
bién sobreviven a menuda y tienen buenos resultados en el 
desarrollo neural a corto plazo. Generalmente en estos neo­
natos se deberían hacer esfuerzos completos de reanimación. 
Neonatos que pesan entre 501 y 750 g y que responden bien 
simplemente al tratamiento de vías respiratorias dan también 
buenos resultados. No obstante, en mi institución, los neona­
tos que al nacer pesaban menos de 750 g y que requerían com­
presiones cardíacas en la sala de partos o que no respondían 
a la intubación y a la ventilación con una mejora significati­
va en las puntuaciones de Apgar a los cinco minutos, daban 
resultados muy pobres. Estoy segura de que el tra tamiento en 
la sala de partos del neonato que pesa menos de 750 g debe­
ría reflejar humanamente este pronóstico grave. Ademas, la 
consulta prenatal para la paciente que esta dando a luz antes 
del término en una edad gestacional muy temprana también 
debería induir estos datos. Creo que hacer todo lo posible para 
un neonato que pesa menos de 750 g y que no ha respondido 
a los pasos iniciales de reanimación, intubación y ventilación, 
debería induir sólo medidas de confort y apoyo para los pa­
dres y otros miembros de la familia de modo que ellos pue­
dan interactuar con su bebé aunque sólo sea por un periodo 
de tiempo muy corto. Los médicos pueden desear analizar sus 
propios datos específicos sobre la supervivencia en su Jugar 
concreto de trabajo de estos neonatos con un peso al nacer 
extremadamente bajo y combinar estos datos con lo que esta 
disponible en la literatura para poder guiarse en el tratamien­
to que proporcionan en la sala de partos. 
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Carole Outterson 
St. Edmund 's College. 

University of Cambridge 

Este articulo da cuenta de los primeros resultados 
de un estudio, por media de un cuestionario 
enviada por correo, de las actitudes y practicas de pediatras 
con respecto al no-tratamiento de niños recién nacidos 
con defectos graves. Los cuestionarios fueron enviados 
a 500 pediatras situados en puestos de responsabilidad 
en toda el Reina Unida. 263 cuestionarios (52,6 %) fueron 
cumplimentados y devueltos. El objetivo de este estudio 
fue un intento de identificar las areas de consenso 
entre especialistas en pediatria, y descubrir algunos 
de los factores que influencian la practica de su profesión. 
Un analisis preliminar reveló diferencias en las actitudes 
y practicas en a/gunas areas y un amplio consenso en otras. 
El siguiente informe no es una defensa de un punto 
de vista particular. 

En las últimas décadas, los problemas de ética médica 
han aumentado en número y en complejidad. 
El progreso de la ciencia médica ha traida nuevas 
posibilidades para la practica de la medicina y por otra parte, 
se cuestiona la aceptabilidad ética de tal progreso. 
En el area de los recién nacidos con defectos graves, 
la mayor sofisticación del conocimiento y técnica médicas 
ha creada un dilema: ¿deberia la vida humana ser preservada 
si fuese posible o deberian los médicos abstenerse 
de utilizar sus nuevas capacidades en los casos 
en los que la calidad de vida resu/tante seria mucho mas baja 
de lo normal? Este estudio fue emprendido para obtener 
datos sobre las actitudes y conducta de las personas 
cuyas decisiones forman la base de la practica corriente 
en la actualidad. 

MÉTODO 

Los cuestionarios fueron enviados en abril de 1992 a 500 pe­
diatras en puestos (senior) de responsabilidad en hospitales 
del Servicio Nacional de la Saluden el Reino Unido. La Aso­
ciación Pediatrica Britanica rehusó dar una lista de sus miem­
bros que sirviese para enviaries dicho cuestionario, basando­
se en el hecho de que el estudio «trataba un tema importante 

• Ü UTTERSON , C. : Bioethics, 1993, vol. 7, n.0 5, 420-435. 
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y delicada, y pareda que para investigaria cuidadosamente, 
el equipo de investigación necesitaría trabajar de forma muy 
cercana con pediatras informados y experimentados. Parece 
que el uso de un cuestionario no cumple estos requisitos» 1• 

Por consiguiente, los nombres y direcciones fueron tornados 
de un directorio médico actual 2 en el que constan los maxi­
mos responsables en hospitales del Servicio Nacional de Sa­
lud en el Reino Unido. Quiza la respuesta dada fuese desfa­
vorablemente afectada por el Secretaria Honoraria de la 
Asociación Pediatrica Britanica en su artículo citado a con­
tinuación y que apareció en un boletín de la Asociación 3: 

«Aigunos miembros de la Asociación Pedidtrica Britdnica 
se quejaron a la oficina de la Asociación de haber recibido 
un cuestionario sobre la negación de tratamiento a niños re­
cién nacidos con defectos graves. La investigadora es la seño­
ra Caro/e Oullerson, una estudiante de doctorada en medici­
na, investigando en el St. Edmund' College, Cambridge. Yo 
quisiera dejar ela ro que la Asociación Pedidtrica Britdnica re­
chazó la solicitud de la señora Oullerson pidiendo nues/ro lis­
fado. Mi respuesta jue (en parle): 

Me he tomada tiempo para contestar/e, porque me pa­
reció, dada la natura/eza del tema que usted estd investi­
gando, que deberiamos discutir/o mds ampliamente en 
nues/ra Asociación antes de llegar al acuerdo de hacer 
circular su cuestionario. 
El presidente de la Asociación y el presidente de nuestro 

Consejo Académico tienen dudas muy importantes en cuanto 
a /ratar este tema por media de un cuestionario enviada como 
circular, y en este mamen to, por lo tan to, preferiria mos no ver­
nos involucrados. 

Quizd usted debiera considerar a/gunos otros medios de 
investigar esta drea particular». 

(Las «dudas muy importantes» no se especificaban.) 

No obstante, decidimos utilizar este método de recoger da­
tos por las ventajas que ofrece; por su coste relativamente bajo, 
porque es geograficamente flexible y porque el anonimato 
alienta a los que contestan a revelar una información social­
mente delicada. 263 de los cuestionarios (52,6 %) fueron cum­
plimentados y devueltos antes de que los datos fuesen anali-

1 Correspondencia personal del Secretaria Honoraria de Ja Asociación 
Pediatrica Britanica, doctor R. Macfaul, 21 de abril de 1992. 

2 The Medica) Directory, 1991, parte 2, edición 14.' , Harlow, Essex; Lang­
mans, 1991. 

3 BPA newsletter, junio 1994, pag. 4. 
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zados (cerca de un 30 o/o de pediatras en puestos de respon­
sabilidad en el Reino Unido); 227 en respuesta al primer 
envio (un 45,4 %), y el resto, 36, en respuesta a una carta 
recordatoria suplementaria que fue mandada seis semanas des­
pués del primer envio (7,2 %). De los que no cumplimenta­
ron el cuestionario, 25 médicos (5 %), se habfan marchado, 
jubilada o no esta ban relacionados con cuidados de recién na­
cidos; 18 médicos (3,8 %) no cumplimentaron el cuestionario 
pero contestaran explicando las razones por las que no lo ha­
bían hecho; 11 médicos (2, 2 %) no tuvieron tiempo y 7 no . 
quisieron cumplimentarlo (1,4 %) por diversas razones. 203 fa­
cultativos, el 40,6 %, no dieron ninguna respuesta. (La pro­
porción de respuestas en estudios similares llevados a cabo 
en Estados Unidos 4, Australia 5, Polo nia 6 y Canad<P fue de 
64,5 %, 44,4 %, 37 % y 68 % respectivamente. El tamaño de 
las muestras fue de 708, 250, 200 y 62 respectivamente). 

El cuestionario constaba de 18 preguntas, la mayoría de 
las cuales exigia que se marcasen con una señal una o varias 
de las alternativas dadas; otras requerían que se hicieran bre­
ves aclaraciones. Había espacio en blanco para comentarios 
después de algunas preguntas y al final del cuestionario. Se 
invitaba también a hacer observaciones siempre que el que 
contestaba lo considerase apropiada o necesario para califi­
car las respuestas. Tales observaciones adicionales eran facul­
tativas. Naturalmente, estaba prevista que las respuestas fue­
sen anónimas. Algunas preguntas se basaban (con permiso de 
los autores 8, y para finalidades comparativas) en las de un es­
tudio similar llevado a cabo en Victoria, Australia 9. Las de­
mas preguntas fueron escritas por el autor y modificadas con 
arreglo a los comentarios que habían hecho los que contesta­
ran a un estudio piloto, y a una crítica constructiva e'I1 corres­
pondencia personal con eminentes especialistas en pediatria. 
Una copia del cuestionario esta disponible 10 • 

EXPECTATIVAS 

Estudi os similares 11 llevados a cabo en otros paises indi­
caran que se pueden esperar los siguientes resultados: 

I . Casi todos rechazarían la opinión de que todos los medios 
disponibles deberían ser utilizados en cualquier caso para 
mantener con vida a un recién nacido con defectos graves. 

2. La mayoría de los que contestan considerarían la distin­
ción entre formas ordinarias y extraordinarias de tratamien­
to como una distinción objetiva e importante en decisio­
nes de no-tratamiento. 

4 SHAW, A., RANDOLPH , J. G., MANARD, B.: Ethica/!ssues in Pediatric 
Surgery: A National Survey of Pediatricians and Pedial ric Surgeons, Pedia­
tries, vol. 60, n.0 4, part 2, octubre de 1977, pags. 588-599. 

5 SINGER, P., KUHSE, H., SINGER, C.: The !rearmen! of newborn infants 
with major handicaps. A survey of obstetricians and pediatricians in Vic­
faria, The Medica! Journal of Australia, 17 de septiembre de 1983, pagi­
nas 274-278. 

6 SZAWARSKI, Z., TULCZYNSK I, A.: Treatment oj dejecti ve newborns- a 
survey oj pediatriciens in Poland, Journal of Medica! Ethics, marzo 1988, 
vol. 14, n.0 I, pags. 11-17; SZAWARSKI , Z.: Treatment and non treatment oj 
defective newborns, Bioethics, vol. 4, n.0 2, pags. 143-153. 

7 BAY, B. E., BURGUESS, M.: A report from Canada. A survey of Cal­
gary Pediatricians' attitudes regarding the !realment o f dejecti ve newborns, 
Bioethics, vol. 5, n.0 2, abril 1991, pags. 139-149. 

8 Correspondencia personal de la doctora Helga Kuhse, 11 de julio 
de 1991. 

9 Supra n.0 5. 
10 Del autor, St. Edmund's College, Cambridge, CB3 OBN England. 
11 Supra n.0 4. 

3. Entre los que contestan habría divergencias con respecto 
a las condiciones en que el no-tratamiento se consideraria 
apropiada. 

4. Un gran porcentaje de pediatras estarían dispuestos a de­
jar morir a algunos recién nacidos con defectos graves, 
mientras que un porcentaje mas pequeño apoyarían la euta­
nasia activa, y un porcentaje distin to indicarían que en su 
opinión no hay diferencia moral entre el matar activamente 
y el dejar morir. 

5. Habría variaciones considerables en los criterios que se con­
sideraban relevantes al tomar la decisión de no-tratamiento. 

RESULTADOS 

Los datos fueron analizados utilizando un programa infor­
m:itico de analisis estadística para las ciencias sociales, SPSSx, 
y se obtuvieron los siguientes resultados. 

(Algunas preguntas no fueron contestadas por todos los 
que cumplimentaron el cuestionario, por lo tanto los porcen­
tajes totales -en negrita- pueden ser inferiores a 100; los por­
centajes validos son escritos en caracteres normales. Fueron 
incluidos algunos comentarios adicionales que habían sido es­
critos en el cuestionario por los que contestaran y que califi­
can o ayudan a clarificar respuestas específicas). 

Características de la muestra 

El rango de edad de los que contestaran estaba entre 31 
y 66 años, el promedio es de 47,4 años y la mediana, 46 años. 
209 médicos (79,5 %) son varones y 48 (18,2 %) son mujeres 
(6 personas no indicaran su sexo [2,3 %]). 207 (78,7 %) son 
pediatras, 20 son cirujanos infantiles (7,6 %) y 30 son neona­
tólogos (11,4 %). 6 médicos dejaron de indicar su estatus pro­
fesional (2,3 %). 

Frecuencias 

Pregunta 1 

Tabla 1 

¿Ha tenido a su cuidada alguna vez a un recién nacido con de­
fectos graves cuando se planteó el problema de la negación o 
retirada del tratamiento? 

SÍ 
260 (98,9 %) 

(98,9 %) 

Pregunta 2 

Tabla 2 

NO 
3 (1,1 %) 

(I, I O?o) 

¿Cree usted que en cualquier caso relacionado con un niño re­
cién nacido con defectos graves deberían utilizarse todos los me­
dios disponibles para mantenerle con vida? 

SÍ 
3 (1,1 %) 

(1,1 %) 

NO 
260 (98,9 %) 

(98,9 %) 

Casi todos los que contestaran creen que no deberían utilizarse todos los 

métodos disponibles en cualquier caso para mantener con vida a un re­

cién nacido con defectos graves. Las razones citadas con mas frecuencia 

eran: la calidad de vida es importante; un sufrimiento prolongado debe­

ría ser evitado; y si no existe un tratamiento corrector disponible, no 

es apropiada mantener al niño con vida. Sólo tres pediatras contesta-
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ron SÍ a esta pregunta: uno dijo que «los padres y el personal sanitario 
necesitan ver que todos los esfuerzos posibles han sido hechos», mien­
tras que los dos restantes calificaron sus respuestas. Uno añadió el co­
mentaria de << al menos inicialmente hasta que todos los detalles queden 
claras. Frecuentemente las primeras impresiones son engañosas». El se­
gundo dijo que se necesita estabilizar la situación mientras «Se discuten 
los planteamientos». 

Pregunta 3 

Tabla 3 

Al decidir si se debería o no tratar a un recién nacido con defec­
tes graves, ¿p iensa usted que es importante distinguir entre las 
formas de tratamiento ordinarias y extraordinarias? 

SÍ 
216 (82,1 OJo) 

(85 OJo) 

NO 
38 (14,4 OJo) 

(15 OJo) 

Un alto porcentaje de los que contestaran consideran que la distinción 
entre las formas de tratamiento ordinarias y extraordinarias es impor­
tante. Cuando se les pidió explicar por qué ellos consideran que esta dis­
tinción es importante, la mayoría de los que constestaran indicaron que 
consideraban un tratamiento ordinario como obligatorio y un tratamien­
to extraordinario como opcional. La mayoría dc los que contestaran con­
sideran esta distinción como de hecho: cuando se les pidió dar ejemplos 
de un tratamiento extraordinario, la mayoría mencionaran uno o varios 
de los tratamientos siguientcs: cirugía, diàlisis, nutrición intravenosa, tras­
plante de órganos, ventilación mecànica, reanimación cardiopulmona r 
y tratamientos dolorosos o costosos. Algunos consideran extraordinario 
todo tratamiento que va mas alia de los cuidados basicos -mantener al 
niño caliente y confortable-. Dos cncuestados consideran extraordina­
rio un tratamiento cuya eficacia no esta pro bada. Los antibióticos fueron 
calificados por unos como tratamiento ordinario y por otros como ex­
traordinario. No obstante, algunos encuestados no consideran que la dis­
tinción entre un tratamiento ordinario / extraordinario sea una distinción 
importante. Algunos de estos últimos explicaran que, según su punto de 
vista, esta distinción es una distinción artificial, que depende de las cir­
cunstancias y, de este modo, lo que es un tratamiento ordinario para un 
niño puede ser un tratamiento extraordinario para otra, y ademas, que 
la cuestión importante es saber si el tratamiento serà beneficiosa para 
el paciente. 

Pregunta 4 

Tabla 4 

¿Ha decidido usted alguna vez (sólo o en unión de otras perso­
nas) negar o retirar el tratamiento de soporte vital a un niño 
recién nacido con defectes graves? 

SÍ 
251 (95,4 OJo) 

(95,8 OJo) 

NO 
11 (4,2 OJo) 

(4,2 OJo) 

De los que contestaran SÍ a esta pregunta, 241 lo hicieron màs de una 
o dos veces. 

Pregunta 5 

Tabla S 

¿Ha negado o retirado usted alguna vez la nutrición y/o hidrata­
ción a un niño recién nacido con defectes graves? 

SÍ 
Sl (19,4 OJo) 

(20,2 OJo) 

SÍ artificial 
45 (17,1 OJo) 

(17,9 OJo) 

NO 
156 (59,3 OJo) 

(61 ,9 OJo) 

96 médicos negaron o retiraran la nutrición y/o hidratación a un niño 
recién nacido con defectos graves. De éstos 96, 51 negaron la nutrición 
oral (es decir, no artificial) y/ o hidratación. U nos pocos comentaran que 
aunque ellos lo hicieron en el pasado, no lo harían «después del caso Leo­
nard Arthum. 
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Pregunta 6 

Tabla 6 

¿En cwil de los siguientes casos considera usted moralmente per­
misible negar o retirar el tratamiento de soporte vital? 

Anencefalia 

Síndrome de Down 
Síndrome de Down 

con un defecte 
potencialmente fatal pero 
quirúrgicamente corregible 

Síndrome de Edward 

Epidermiólisis ampollosa 
( = epidermiólisis vesicular) 

Prematuridad extrema 

Holoprosencefalia 

Microcefalia 

Espina bífida mielomeningocele 

SÍ NO 
255 (97 OJo) 3 (1,1 OJo) 

(98,8 OJo) (I ,2 OJo) 
9 (3,4 OJo) 237 (90, 1 OJo) 

45 (17, 1 OJo) 
(18,6 OJo) 

205 (77 ,9 OJo) 
(82,3 OJo) 

53 (20,2 OJo) 
(24 OJo) 

170 (64,6 OJo) 
(70 OJo) 

181 (68,8 OJo) 
(80,1 OJo) 

65 (24,7 OJo) 
(27,9 OJo) 

114 (43,3 OJo) 
(48,9 OJo) 

197 (74,9 OJo) 
(81 ,4 OJo) 

44 (16,7 OJo) 
(17,7 OJo) 

168 (63,9 OJo) 
(76 OJo) 

73 (27 ,8 OJo) 
(30 OJo) 

45 (17,1 OJo) 
(19,9 OJo) 

168 (63,9 OJo) 
(72,1 OJo) 

119 (45,2 OJo) 
(51,1 OJo) 

Merece destacar que en cuanto a la espina bífida, muchos calificaron su 
respuesta afirmativa con la frase «si el defecto es grave». Uno indicó que 
la rcspuesta a muchas de estas preguntas es «a veces, pera no siempre». 

Pregunta 6 (segunda parte) 

Tabla 6 1 

¿En cuat de las siguientes circunstancias considera usted mo-
ralmente permisible denegar (retirar el tratamiento de sopor-
te vital? 

SÍ NO 
lncompatibilidad 

con una vida razonable 145 (5S,l OJo) 78 (29, 7 OJo) 

Incompatibilidad 
(65 OJo) (35 OJo) 

con una vida independiente SS (20,9 OJo) 178 (67, 7 OJo) 

Defectes múltiples y graves 
(23 ,6 OJo) (76,4 OJo) 

que posiblemente daran 
por resultado penalidades 
graves para el paciente 170 (64,6 OJo) 68 (2S,9 OJo) 

Defectes múltiples y graves 
(71 ,4 OJo) (28,6 OJo) 

que posiblemente daran 
por resultado penalidades 
graves para la familia 
del paciente 95 (36,1 OJo) 126 (47 ,9 OJo) 

Muerte inevitable 
(43 OJo) (57%) 

y temprana 239 (90,9 %) 1S (S,7 OJo) 

Si el proporcionar 
(94, I OJo) (5,9 OJo) 

el tratamiento causaría 
dolor y angustia al niño 
sin beneficio potencial 
a largo plazo 241 (91,6 OJo) 12 (4,6 OJo) 

(95,3 OJo) (4,7 OJo) 

Cuando se les pidió dar una definición de vida razonable, la mayoría de 
los que contestaran mencionaran una o varias definiciones siguientes: la 
capacidad de interacción con otros, reaccionar ante el medio ambiente, 
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tener relaciones humanas significativas, comunicar, ser consciente o po­
der disfrutar en cierto grado. Unos cuantos piensan que la inteligencia 
es un factor, y uno indicó que la esperanza mínima de vida debe de ser de 
dos o tres años. Algunos piensan que es imposi ble definir el adjetivo ra­
zonab!e. Muchos dieron una definición de irrazonable. Según la indica­
ción de un médico, quizas esto era debido a que lo razonable se define 
mejor por su contrario. Las definiciones mas frecuentes de lo irrazona­
ble incluían las siguientes: una discapacidad profunda física y mental; 
inmovilidad; incontinencia; problemas graves para aprender; esperanza 
corta de vida y retraso mental grave; incapacidad de vivir mas de unos 
pocos meses; incapacidad de ver, oír; lesiones cerebrales masivas; a usen­
cia de desarrollo cognitiva o motor -ceguera, sordera, mudez, incapaci­
dad de interacción con el personal sanitario y con el medio ambiente-. 

Pregunta 7 

Tabla 7 

¿Piensa usted que hay algunas circunstancias en las que es mo­
ralmente (incluso si no lo es legalmente) permisible tomar medi­
das activas para terminar la vida de un niño recién nacido con 
defectos graves? 

SÍ 
71 (27 OJo) 

(27,3 %) 

NO 
189 (71,9 %) 

(72,7 %) 

Se solicitaron ejemplos de par te de los que respondieron SÍ; las condicio­
nes citadas con mas frecuencia eran: «en caso de un dolor severo y an­
gustia», y algunos añadieron: «cuando la muerte es inevitable». 

Pregunta 8 

Tabla 8 

Su respuesta a la prêgunta 7 fue influenciada por: (se puede indi­
car mas de una opción). 

Puntos de vista morales seculares 

Puntos de vista morales 
que derivan de creencias religiosas 

Código médico profesional / ético de conducta 

172 (6S,4 %) 
(76,8 %) 

10S (39,9 %) 
(46,3 %) 

193 (73,4 %) 
(79,4 %) 

Otros factores citados como influyentes fueron los derechos humanos 
basicos, ética personal, sentido común, código de filosofia moral, «laco­
rriente de la practica aceptab le» y la preocupación por la confianza que 
los padres tienen hacia los médicos en general. 

Pregunta 9 

Tabla 9 

Según su punto de vista, ¿existe una diferencia moral entre la ter­
minación activa de la vida de un recién nacido con defectos gra­
ves y la negación / retirado intencional de un tratamiento de so­
porte vital? 

SÍ 
207 (78,7 %) 

(80,5 %) 

NO 
so (19 %) 

(19,5 %) 

Al pedirles que explicasen la diferencia, la mayoría de los médicos dije­
ron que la diferencia entre un resu ltada artificial y natural es importante, 
o mencionaran la distinción entre la omisión / acción. Sin embargo, entre 
los que dijeron SÍ, muchos no pudieron explicar la diferencia, «no puedo 
encontrar las palabras adecuadas, pero veo una diferencia clara»; «difícil 
de justificar pero existe una diferencia». 

Pregunta JO 

Tabla 10 

Una vez que fue tomada la decisión de no tratar a un niño recién 
nacido con defectos graves, ¿considera usted la prescripción si­
guiente como adecuada? 

DF II8 / clorhidrato/o similar+ nutrición a solicitud. 

A VECES 
211 (80,2 %) 

(85,1 %) 

NUNCA 
37 (14,1 %) 

(14 ,9 %) 

De los encuestados que contestaran NUNCA uno añadió un comentaria 
que «esto equivale a un envenenamiento» y otro dijo: «tratar a un niño 
con sedantes y después esperar que picta alimento equivale a la retirada 
de la nutrición>>. 

Pregunta 11 

Tabla 11 

¿Cuales de las consideraciones siguientes son predominantes al 
tomar usted la decisión con respecto al tratamiento / no tratamiento 
de un niño recién nacido con defectos graves? (A los que contes­
taran se les pidió numerar los criterios relevantes en orden de prio­
ridad). 

Coste para la sociedad 

Recursos financieros disponibles 
en la unidad 

Implicaciones legales 

Alivio de los padres y hermanos 
de la carga emocional 
causada por los cuidados 

Pronóstico de calidad de vida 

Analisis de los riesgos-beneficios 
del tratamiento 

La buena voluntad / reluctancia 
paterna de hacerse cargo 
y cuidar al niño 

Los mejores intereses del niño 

El coeficiente intelectual probab le 
del niño 

LO MAS IMPORTANTE 
s (1,9 %) 

(3,3 %) 
1 (0,4 %) 

(0 ,7 %) 
20 (7,6 %) 

(10,8 %) 

26 (9,9 %) 
(12,9 %) 

73 (27,8 %) 

(32 %) 
22 (8,4 %) 

(11,6 %) 

19 (7,2 %) 
(10,6 %) 

173 (6S,8 %) 

(71,2 %) 
16 (6,1 %) 

(9 %) 

(A notar que algunos indicaran mas de un factor que tiene igual im­
portancia). 

Pregunta 12 

Tabla 12 

¿Discute usted las decisiones no-tratamiento con:? 

GENERAt.. 
SlEMPRE MENTE A VECES RARA VEZ NUNCA 

Otro médico 159 (60,5 %) 64 (24,3 %) 14 (5,3 %) 3 (1 ,1 %) 
(66,2 %) (26,7 %) (5,8 %) (1,2 %) 

Otros médicos 100 (38 OJo) 93 (35,4 %) 40 (15,2 %) 9 (3,4 %) I (0,4 %) 

(41 ,2 %) (38,3 %) (16,5 %) (3,7 %) 

Padres 239 (90,9 %) 19 (7,2 %) I (0,4 %) I (0,4 %) 
(91,9 %) (7,3 %) (0,4 %) (0,4 %) 

Personal 
de enfermería 232 (88,2 %) 28 (10,6 OJo) 1 (0,4 %) 

(88,9 %) (10,7 %) (0,4 %) 

Administrnción 
del hospital I (0,4 %) s (1,9 %) 13 (4,9 %) 62 (23,6 %) l7l (65 %) 

(0,4 %) (2 %) (5 ,2 %) (24,6 %) (67 ,9 %) 

Algunos pediatras discuten tarnbién las decisiones con otros miembros 
de la familia del niño (p. e. con los abuelos), el trabajador social del hos-
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pita!, la Unión de Defensa Médica, o con los consejeros religiosos de 
los padres. 

Pregunta 13 

Tabla 13 

¿Considera usted que después del nacimiento de un niño con de­
fectes graves la mayoría de los padres (digamos 3 de cada 4) son 
adecuadamente y objetivamente informades por un doctor de 
modo que ellos puedan tomar una decisión razonada por lo que 
se refiere a la continuación del tratamiento de su niño? 

SÍ NO 
186 (70,7 o/o) 

(78,8 %) 
so (19 %) 

(21 ,2 %) 

Aunque la mayoría de los que contestaran creen que la mayor parte de 
los padres son adecuadamente y objetivamente informades, un encuesta­
do que con testó SÍ a esta pregunta di jo: «Pienso que ponem os todo nuestro 
empeño en hacerlo así pero a) introducimos inevitablemente nuestra pro­
pia pred isposición, b) los padres no se encuentran en un estado adecuado 
como para tomar una decisión objetiva, es decir, yo soy culpable de acli ­
tudes paternalistas». Y otro encuestado que contestó SÍ añadió la idea 
siguiente: «Yo esperada que fuese así, pero uno tiene sospechas de que 
sobreest imamos la percepción de nues tra actuación ». 

Pregunta 14 

Tabla 14 

¿Piensa usted que la ley que rige el tratamiento / no-tratamiento 
de niños recién nacidos con defectos graves debería:? 

Permitir la terminación act iva 
en algunos casos 

Prohibir la terminación activa 
en todos los casos 

Permitir la negación / retirada 
de tratamiento 
en algunos casos 

Prohibir la negación/retirada 
de tratamiento 
en todos los casos 
excepto en ciertos 
especificades claramente 

Reformar la protección legal 
para médicos 

SÍ 

63 (24 %) 
(28,5 %) 

79 (30 %) 
(36,9 %) 

235 (89,4 %) 
(95,5 %) 

9 (3,4 %) 
(4 ,3 %) 

193 (73,4 %) 
(80,8 %) 

NO 

158 (60,1 %) 
(71 ,5 %) 

135 (51,3 %) 
(63,1 %) 

11 (4,2 %) 
(4 ,5 %) 

202 (76,8 %) 
(95,7 %) 

46 (17,5 %) 
(19,2 %) 

Los comentaries típicos en esta area incluían los siguientes: debería exis­
tir cierta area de vaguedad en la ley; la guía ética es necesaria pero la me­
dicina no puede ser enteramente limitada por las reglas; cada caso es dis­
tinto y de be ser resuelto en relación con s us circunstancias; la ley no debería 
interferir. 

Pregunta 15 . 

Tabla 15 

Si la ley permitiese la terminación activa de la vida de un recién 
nacido con defectos graves al que usted, por lo demas, «dejaría 
morir», ¿piensa usted que en la practica terminada activamente 
la vida de este niño? 

SÍ 
17 (6,5 %) 

(6,5 %) 

NO 
175 (66,5 %) 

(67,3 %) 
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QUIZAS 
68 (25,9 %) 

(26,2 %) 

Se solicitaba a los encuestados dar razones para sus respues tas. De los 
que constestaron SÍ o QUIZAS la mayoría dijo que ellos lo harían para 
aliviar el sufrimiento de un niño. Entre los que contestaran NO algunos 
explicaran que tal acción sería moralmente inicua, que terminar la vida 
no es la misión de un médico, o que esto sería el principio de muchos 
males. 

Pregunta 16 

Tabla 16 

¿Cuando considera el aborto moralmente permisible? 

SÍ NO 
Nunca 22 (8,4 %) 199 (7 5, 7 OJo) 

(10 %) (90 OJo) 
Durante el primer trimestre 213 (81 %) 18 (6,8 OJo) 

(92,2 OJo) (7 ,8 OJo) 
Durante el segundo trimestre 167 (63,5 OJo) 46 (17,5 OJo) 

(78,4 OJo) (21 ,6 OJo) 
Después de 24 semanas 

cuando el feto es normal 11 (4,2 %) 191 (72,6 OJo) 
(5,4 o/o) (94,6 OJo) 

Después de 24 semanas 
cuando el feto es anormal 169 (64,3 %) 49 (18,6 %) 

(77,5 OJo) (22,5 OJo) 
Después de 24 semanas 

si el feto constituye 
una amenaza para la salud 
física de la madre 162 (61,6 %) 58 (22,1 OJo) 

(73,6 %) (26,4 OJo) 
Después de 24 semanas 

si el feto constituye 
una amenaza para la salud 
mental de la madre 79 (30 %) 120 (45,6 %) 

(39,5 %) (60 %) 
Después de 24 semanas 

si el feto constituye 
una amenaza 
para la vida de la madre 213 (81 %) 21 (8 %) 

(91 %) (9 %) 

Algu nos comentaran que después de 24 semanas de embarazo no se trata 
realmente de un aborto; el feto es a menudo viable y debería ser dado 
a luz y reanimada. 

Pregunta 17 

Tabla 17 

¿Piensa usted que hay una diferencia moral entre el aborto de 
un feto y la terminación activa de la vida de un recién nacido 
cuando tienen la misma edad de gestación y padecen los mis­
mos defectos? 

SÍ 
81 (30,8 %) 

(32,3 %) 

NO 
170 (64,6 %) 

(67,7 OJo) 

Cuando se les pidió explicar s us razones para reco nocer la diferencia, los 
médicos hicieron comentaries para esta pregunta indicando que el naci­
miento es una importante línea divisaria, moralmente «un recién nacido 
ya ha demostrada su capacidad de vivir independientemente, «Si un niño 
nace vivo, ya es una persona como tal y tiene sus derechos», «vivo y to­
davía no vivo», y, practicamente, «un recién nacido tiene mas posibi­
lidad de que se !e valoren correctamente sus defectos», «capacidad de 
valorar un pronóstico y tomar decisiones». 
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Pregunta 18 

Tabla 18 

¿Piensa usted que los principios generales que rigen la nega­
ción / retirada del tratamiento a niños recién nacidos con defectos 
graves deberían ser formuladas por:? 

Tribunales de justicia 

Legislación 

Códigos de conducta profesional 
(médica) 

Un comité multidisciplinar hospitalario 

COMENTARI O 

55 (20 ,9 OJo) 
(29,3 %) 

83 (31,6 %) 
(41,1 %) 

240 (91,3 %) 
(96,4 %) 

60 (22,8 %) 
(30 %) 

El analisis de los datos confirmó todas las expectativas 
indicadas por estudios anteriores. 

Los resultados del estudio indican que el dilema de trata­
miento / no tratamiento es común: casi todos los que contes­
taran habían afrontado la decisión de continuar o no el trata­
miento de un recién nacido con defectos graves. Por tanto, para 
los pediatras sera interesante aprender las actitudes y practi­
cas de una muestra representativa de sus colegas. Este estudio 
trata también de temas que conciernen a la sociedad en gene­
ral, puesto que la naturaleza de muchas cuestiones relevantes 
del estudio es ética mas que médica. 

La mayoría de los que contestaran consideran que hay 
casos en los que no es necesario emplear todos los métodos 
disponibles para mantener la vida de un niño recién nacido, 
habitualmente cuando se espera una calidad de vida mucho 
mas baja de lo normal. En efecto, todos los que contestaran, 
salvo once encuestados, habían decidido alguna vez negar o 
retirar un tratamiento de soporte vital a un recién nacido con 
defectos graves. 

Aunque casi todos los que contestaron consideran moral­
mente permisible negar / retirar el tratamiento a niños anen­
cefalicos, los resultados no indican un consenso claro sobre 
qué categorías de defecto son apropiadas para el no-tratamien­
to. Aunque esto puede, en parte, ser debido al hecho de que 
las condiciones varían en su gravedad, parece que, ademas de 
la categoría del diagnóstico, hay otros factores que influyen 
en la decisión (los que contestaron podían indicar en el cues­
tionario si ellos consideran la gravedad del defecto como un 
factor -como muchos lo hicieron con respecto a la espina bí­
fida- . En cuanto a las circunstancias generales bajo las que 
es moralmente permisible negar /retirar un tratamiento de so­
porte vital, mas de un 90 % contestaron que esto es permisi­
ble si la situación del niño es sinónimo de una muerte inevita­
ble y temprana, o si el proporcionar el tratamiento causada 
dolor y sufrimiento sin beneficio potencial a largo plazo. 

Un factor que la mayoría de los que contestaron conside­
ran importante es la distinción entre un tratamiento ordina­
rio y extraordinario. La mayoría de los encuestados conside­
ran que esta distinción es objetiva y que el tratamiento 
ordinario es obligatorio, mientras que el tratamiento extraor­
dinario es opcional. Pese a esto, sin embargo, un 20 % ha­
bían negado / retirado alguna vez nutrición oral y I o hidrata­
ción -lo que debe ser, según cualquier punto de vista, un 
tratamiento ordinario. Cabe pensar que las cuestiones im por-

tantes son las siguientes: si el tratamiento es o no es apropia­
do en circunstancias dadas, o si el tratamiento sera o no sera 
provechoso para el niño. 

Al ser preguntades acerca del tratamiento de un niño con 
calmantes y nutrición a solicitud (la situación de Arthur), la 
mayoría de los encuestados contestaren que esto a veces es 
apropiado, mientras aproximadamente un 14% dijo que, se­
gún ellos, este tratamiento no sería nunca apropiado, aunque 
esto parece equivaler a la negación de un tratamiento ordina­
rio. La gran mayoría, cerca de dos tercios, de los que contes­
taran consideran los mejores intereses del niño como el fac­
tor mas importante (o uno de los mas importantes) a 
considerar en el proceso de toma de decisión, y muchos con­
sideran la calidad de vida como el factor mas importante (o 
uno de los mas importantes). Sin embargo, los resultados 
indican que en su totalidad no hay consenso acerca de qué 
criterios son relevantes y qué prioridad debería tomar cada 
uno. Diferentes personas (de los que contestaren) consideran 
diferentes criterios como relevantes y les otorgan una priori­
dad diferente. 

Cerca de un 80 % de los que contestaren creen que hay 
una diferencia moral entre la terminación activa de vida y la 
negación de tratamiento, considerando la mayoría que es im­
portante distinguir entre los resultados naturales y artificia­
les, o entre la acción y la omisión. Al ser preguntades acerca 
de las partes implicadas en la decisión, un 40 % de médicos 
revelaran que no discuten siempre la decisión con otro médi­
co (esto aumenta inevitablemente los problemas de subjetivi­
dad y los errores en el diagnóstico y el pronóstico). Ademas, 
cerca de un 10 % no discuten siempre la decisión con los 
padres del niño -las razones de tal actitud merecen ser inves­
tigadas. 

Los resultados revelan también las inconsecuencias siguien­
tes: casi un 65 % de los que contestaren indican que conside­
ran el aborto moralmente permisible después de 24 semanas 
si el feto esta mal formado. Un 80 % creen que no hay dife­
rencia moral entre el aborto de un feto y la termjnación acti­
va de la vida de un niño recién nacido cuando ambos tienen 
la misma edad de gestación y padecen los mismos defectos. 
A pesar de todo, sólo un 30 % contestaran SÍ o QUIZAS al 
ser preguntades si ellos terminarían activamente la vida de un 
recién nacido con defectos graves, y un porcentaje aún mas 
pequeño creen que la ley debería permitir una terminación 
activa en algunos casos. Se puede únicamente hacer conjetu­
ras acerca de esta inconsecuencia aparente pero, por una u otra 
razón, el nacimiento parece ser ampliamente considerada como 
una línea de división moralmente importante. 

La mayoría absoluta de los que contestaren creen que los 
principios generales que rigen la negación / retirada de trata­
miento a niños recién nacidos con defectos graves deberían 
ser formulados por códigos de conducta profesional (médi­
ca). Aunque sólo un 30 % piensan que la legislación debe 
tomar parte en la formulación de principies generales, alre­
dedor de un 75 % piensan que la ley debería proporcionar mas 
protección para los médicos. La mayoría de los médicos son 
claramente partidarios de una amplia discreción profesional 
al tomar las decisiones de la negación de tratamiento. Con 
todo, aunque los médicos tienen la experiencia profesional para 
hacer un pronóstico en cuanto a las consecuencias de los de­
fectos a largo plazo y sus impljcaciones para la calidad de vida 
del niño, esta experiencia no conlleva ninguna perspicacia es­
pecial o autoridad para la resolución de cuestiones éticas con­
comitantes. 
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Las variaciones de la practica médica corriente en la ac­
tualidad plantean cuestiones de tratamiento correcto -¿debe 
la provisión de tratamiento de soporte vital depender de si 
un niño ya ha nacido y ha sido atendido después del naci­
miento? (El autor se propone presentar posteriormente los 
resultados de un analisis estadística mas detallado). 

Un conocimiento mas amplio dentro de la profesión de las 
areas de consenso reveladas en este analisis preliminar puede 
contribuir a un mayor desarrollo del pensamiento en esta area, 
y a una articulación mas clara de principios que pueden, a 
su vez dar como resultado una mayor uniformidad de la prac-

tica -al menos tanto como lo permüen las realidades practi­
cas de estas circunstancias tragicas. Entonces, sera posible tra­
ducir estos principios a reglas legales que proporcionarían a 
los médicos la protección y dirección solicitadas por muchos 
de ellos. 
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LH L lm A IMPORTANCIA 
DEL TRABAJO SOCIAL 
EN NEONATOLOGiA* 

M. C. Batlle, R. Florensa y V. Molina 

Para dar a conocer el trabajo Social en Neonatología, 
nos ha parecido oportuna retornar íntegramente el artículo 
uLa importancia del trabajo social en Neonatologían, 
publicada en la Revista de Trabajo Social n. o 109 en el mes 
de marzo de 1988. Dicho articulo fue elaborada por dos 
asistentes sociales, Cristina Batlle, Rosa Florensa 
y un pediatra, Vicente Molina, que en aquel momento 
trabajaban en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. 

La filosofía del artículo asf como la propuesta 
de intervención del asistente social siguen siendo vigentes 
en estos momentos. La extensa bibliografia consultada 
y la experiencia profesional de los autores lo convierten 
en una herramienta teórica-practica muy útil para el trabajo 
social actual en neonatologia. 

Esta aportación consta de dos partes: 

1. Una primera y fundamental que corresponde 
a dicho artículo y 

2 . Una segunda en que Marta Gavaldà, asistente social 
del Hospital Sant Joan de Déu, efectúa algunas 
consideraciones generales en torno a las modificaciones 
que se han producido ya sea en la dinamica social, 
ya sea en la creación de nuevos recursos de atención 
a la primera infancia. 

INTRODUCCIÓN 

A propósito de la colaboración que vienen realizando en 
nuestro hospital, el Servicio de Trabajo Social y el equipo de 
la Unidad de Neonatología, ofrecemos en el presente artículo 
una visión de los conocimientos que actualmente se conside­
ran basicos para poder prestar una atención integral a los 
recién nacidos y a sus familias. 

Ofrecemos también un planteamiento de la línea de actua­
ción del asistente social dentro de la Unidad. Nos basamos 
en nuestra experiencia y en la revisión de la bibliografía de 
interés común para los asistentes sociales y para los demas pro­
fesionales de la Unidad de Curas Especia/es Neonatales 
(UCEN). 

Nos hemos fijado especialmente en los estudios que mas 
han influido en los cambios espectaculares -respecto a la 
organización y humanización- producidos en las Unidades 
de Neonatos los últimos años. 

• Articulo publicado en Revista de Treball Social, RTS, que edita el Col·legí 
Oficial de Diplomats en Treball Social i Assistents Socials de Catalunya, 
n.o 109, marzo 1988, trad. castellana, pags. 77-93. 

Aunque todas las edades necesitan una asistencia global, 
en la que tanto los aspectos puramente médicos, humanos y 
sociales sean tenidos en cuenta, ello es especialmente verdad 
en algunas etapas concretas de la vida, como el momento del 
nacimiento. Es así porque nos encontramos ante el inicio de 
una relación que es imprescindible para el desarrollo normal 
y feliz del niño, cuya vida empieza y que puede ser facilmente 
alterada por las reacciones emocionales desencadenadas por 
los problemas del recién nacido. Cuantos trabajamos en Neo­
natología sabemos que la angustia y el sufrimiento de los 
padres ante su bebé enfermo son intensos y superiores, en 
general, de lo que habitualmente se cree. También sabemos 
que una evolución satisfactoria de un recién nacido desde el 
punto de vista puramente médico puede resultar un fracaso 
a largo plazo si no se acompaña de una favorable acogida 
familiar. Por último, sabemos también que la capacidad para 
acoger y atender a la familia es limitada, si los diferentes 
profesionales trabajan aisladamente y que es necesario un 
enfoque multidisciplinar. 

Nuestra intención es analizar las necesidades especiales de 
las familias en esta etapa de la vida y planificar un sistema 
de actuación conjunto entre los médicos, enfermeras y asis­
tentes sociales para obtener mejores resultados en nuestra asis­
tencia neonatal. 

CONSIDERACIONES PREVIAS 

Antes de iniciar el tema que nos interesa, conviene enmar­
car perfectamente a qué situaciones nos referiremos. La asis­
tencia al recién nacido forma parte de la asistencia perinatal, 
entendido por Perinatología, la rama de la Medicina que se 
ocupa de procurar el maximo bienestar o la maxima salud de 
cara al producto de la concepción. Se trata, por lo tanto, de 
una actividad necesariamente multidisciplinaria, cuyo ambi­
to de actuación comprendería desde la planificación de la con­
cepción, hasta que el individuo se encuentra en buen estado 
y correctamente aceptado por una familia , socialmente inte­
grada. 

La relación de profesionales que pueden estar implicados 
en la asistencia perinatal es muy extensa, pero si tuviéramos 
que definir un grupo de especialistas mínimo diríamos que 
debería estar formado por obstetras, pediatras neonatólogos, 
enfermeras especializadas, asistentes sociales, psicólogos y 
genetistas. 

La Neonatología es la parte de la Pediatría que estudia, 
planifica y lleva a cabo la asistencia al recién nacido, enten­
diendo como tal el niño desde el momento del nacirniento hasta 
el mes de vida. Los neonatólogos trabajan en estrecho con-
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tacto con los obstetras, integrades todos en las Unidades de 

Perinatología o de Asistencia Perinatal. 
La mayor parte de recién nacidos se encuentran bien y per­

manecen en la habitación junto con su madre o en la sala de 

neonatos (nido o nursery). Afortunadamente sólo un peque­

ño número de estos niños precisan asistencia distinta a causa 

de alguna enfermedad importante, por ser prematuros o por 

ambas cosas a la vez. En esta situación se les ingresa en la 

Unidad de Curas Especia/es Neonatales (UCEN). 

Procedentes de la Maternidad de nuestro hospital ingre­

san en la UCEN un 7,3 OJo de recién nacidos, número relativa­

mente bajo debido a que las características de nuestro centro 

permiten mantener con la madre a los bebés con problemas 

no graves, los cuales también estan controlades por el equipo 

de Neonatología. 

CARACTERÍSTICAS DE LAS UNIDADES 
DE CURAS ESPECIALES NEONATALES 

a) Sólo existen en hospitales de maximo ni vel. Si el nacimiento 
no ha tenido Jugar en uno de estos hospitales, el niño de­
beni ser trasladado lejos de su madre, a veces a muchos 
quilómetros de distancia. 

b) Se trata de Unidades de Curas Intensivas, en donde la en­
trada de las familias es muy limitada y controlada, aun­
que en este sentida existen muchas variaciones entre unas 
unidades y otras. En nuestro hospital, desde hace unos 10 
años, invitamos a los padres a entrar dentro de la Unidad 
facilitando al maximo el contacto directa padre-hijo y 
favoreciendo la lactancia materna 4. 

e) La asistencia al recién nacido gravemente en fermo o al gran 
prematura exige un alto nivel tecnológico. Se trata por lo 
tanto de unidades sofisticadas, en donde la concentración 
de aparatos, cables, ruidos y luces es considerable. El am­
biente general de la unidad suele ser estresante para una 
persona no habituada. 

d) Aunque se trata de unidades generalmente bien dotadas 
desde el punto de vista de personal, a menudo ocurre que, 
tan to los médicos como las enfermeras, se encuentran aba­
tidos por el trabajo. Ademas la aparición de situaciones 
de emergencia hace que se trabaje con una fuerte dosis de 
tensión. 

* * * 

Los asistentes sociales pueden trabajar en varios sectores 

dentro de la Perinatología. Aquí nos limitaremos tan sólo 

a analizar las posibilidades de trabajo conjunto en las Unida­

des de Neonatología. Nuestra experiencia en este campo se 

basa en los problemas afrontades conjuntamente durante 

los últimos años en la Unidad de Neonatología de nuestro 

hospital. 

PROBLEMAS FAMILIARES ORIGINADOS 
POR EL INGRESO DE UN RECIÉN NACIDO 
EN UNA UNIDAD NEONATAL 

Practicamente desde el inicio de la asistencia especializa­

da al recién nacido prematura o gravemente enfermo, se evi­

denciaran las consecuencias que su nacimiento puede origi­

nar para el estado emocional de los padres, como ya describe 

D. Prugh en el año 1953 so. 
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Actualmente conocemos mucho mejor los mecanismes a 

través de los cuales este estado puede alterar el equilibrio 

familiar. El analisis de las situaciones que modifican la esta­

bilidad familiar es basica para poder determinar las necesida­

des de los padres y la clase de soporte que se les debe ofrecer. 

No obstante es conveniente comentar algunas situaciones con­

cretas especialmente conflictivas. 

Efectos de la separación madre-hijo 

En los inicios de la década de los 70, Klaus y Kennell 28-29 

entre otros, sugirieron, basandose en estudios con animales 

y en la observación del comportamiento de la pareja humana 

en el post-parto inmediato, que existía un período de tiempo 

después del nacimiento, en el que la madre y el hijo se encon­

traban predispuestos para establecer el vínculo afectivo* en­

tre ellos, si se mantenían en contacto directo. Por el contra­

rio, el establecimiento del vínculo podía verse dificultada si 

la madre y el recién nacido no se encontraban en contacto du­

rante este período, especialmente sensible y de duración no de­

terminada, pero en todo caso, no superior a una hora después 

del parto. No era faci! demostrar esta hipótesis. Diferentes 

autores lo intentaran comparando el comportamiento y la re­

lación mutua madre-hijo en los días siguientes al nacimiento, 

después de unos meses o al cabo de unos años, en grupos de 

dfadas madres-hijos según si el contacto había sido precoz, 

prolongado durante los primeros días, ambas situaciones o un 

contacto normal, supeditado a las pautas hospitalarias de 

aquella década, bastante mas restrictivas que las actuales. 

Los resultades fueron contradictorios y muchos de ellos 

discutibles a causa de problemas metodológicos, como la 

dificultad de medir y comparar diferencias de comportamiento 

y la imposibilidad de excluir totalmente la influencia de otras 

variables en los estudios a largo plazo. 
En los últimos años ha sido posible mirar con una cierta 

perspectiva todos aquellos trabajos y existen algunas críticas 

que nos parece importante comentar. E. Siegel 59 y M. E. 

Lamb 35 , el año 1982, en respectivas revisiones, coinciden en 

afirmar que, aunque se ha demostrada que el contacto pre­

coz modifica positivamente el comportamiento de la madre 

hacia el hijo durante los primeros días post-parto, no se ha 

conseguido demostrar que estas diferencias persistan mas ade­

lante. Klaus y Kennell 31 responden a estas críticas aduciendo 

problemas metodológicos en el diseño de algunos trabajos, cu­

yos resultades no coinciden con los suyos y consideran que 

la dificultad para obtener los mismos resultades en trabajo 

que reproducen sus originales, se debe precisamente a las 

características de especial sensibilidad del período inmediato 

al parto, lo cual repercute, aunque con mínimas diferencias 

de método o de ambiente, en los resultades. 
Otros trabajos señalan aspectos de un mayor impacto asis­

tencial. Efectivamente, S. O'Connor y cols.48 comprueban, en 

el año 1980, el valor preventivo del contacto precoz y prolon­

gada madre-hijo durante los primeros días, por la posterior, 

aparición de trastornes en la relación padres-hijos en familias 

en situación especialmente desfavorable. El mismo año, E. Sie­

gel y cols. 58 no obtuvieron los mismos resultades en un tra­

bajo similar. 
Independientemente de esta polémica, seguramente sin 

posibilidad de solución definitiva por el momento, lo cierto 

• En la literatura en inglés, el término màs utilizado para nombrar este 

vinculo es Bonding. 
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LA IMPORTANCIA DEL TRABAJO SOCIAL EN NEONATOLOGiA 

es que el contacto precoz y prolongado de los padres con su 
hijo recién nacido durante los primeros días de su vida, de­
viene un deseo expreso y natural de la mayoría de las parejas. 
Si, ademas, existen teorías científicas que, aunque no puedan 
ser exhaustivamente comprobadas, sugieren efectos beneficio­
sos de este contacto, parece lógico que nos esforcemos para 
que pueda darse, sobre todo en familias especialmente pro­
blematicas. 

El personal que trabaja con recién nacidos y sus familias, 
a la vez que debe favorecer este contacto, debe evitar caer en -
dos errores frecuentes: el primero es el de considerar que la 
ausencia de es te contacto precoz y prolongado marcara nega­
tivamente y de forma definitiva la relación madre-hijo. Como 
dicen Klaus y Kennell, «El ser humano tiene una gran capaci­
dad de adaptación y existen múltiples vías para que el recién 
nacido establezca una correcta relación con sus padres». 

Es necesario por lo tanto, desangustiar a los padres que 
no han contado con la posibilidad de tener este contacto con 
su hijo. 

El segundo error consiste en pensar que el hecho de esta­
blecer este contacto es suficiente para evitar trastornos en la 
relación padre-hijo en familias problematicas. El hecho de 
favorecer el vínculo debe ir seguido en estos casos de una asis­
tencia médica y social continuada. 

El hecho de que las expectativas iniciales que suscitan los 
trabajos de Klaus y Kennell no se hayan demostrado totalmen­
te, no quita valor a su esfuerzo, ya que fueron un gran estí­
mulo para humanizar mas la Obstetrícia, la Perinatología y 
para sensibilizar a los profesionales, no só lo sobre el contacto 
precoz, sino también sobre los posibles efectos perjudiciales 
de las separaciones prolongadas en las etapas iniciales de 
la vida. 

Independientemente de los posibles efectos a largo plazo, 
la separación de un recién nacido de sus padres es una expe­
riencia dolorosa y, emocionalmente mal tolerada. Representa 
la interrupción brusca de una sucesión de hechos felices ima­
ginados y previstos por la madre (embarazo, parto, primeros 
días de la vida del niño) 51 • Ademas disminuye la confianza 
de la madre en su propia capacidad para tener cuidado de su 
hijo y desencadena fantasías pesimistas de manera que la ma­
dre se imagina las cosas peores que !e hayan ocurrido a su hijo 
durante el transcurso de la gestación. 

Es evidente que en la mayoría de los casos el personal asis­
tencial no puede evitar la separación, pero sí que debe inten­
tar favorecer el contacto de los padres con su hijo ingresado 
lo mas pronto posible y hacerse cargo de la situación en que 
se encuentran. 

Efectos sobre los padres a causa del nacimiento 
de un niño prematuro o gravemente enfermo 

Generalmente los padres imaginan durante el embarazo 
que, tanto el parto como el período neonatal inmediato seran 
acontecimientos felices y que su hijo sera un bebé perfecto. 
El nacimiento de un niño prematuro o gravemente enfermo 
que tenga que ingresar en una UCEN convierte este aconteci­
miento, que se espera feliz, en una situación profundamente 
triste y llena de angustia. 

Es frecuente que afloren sentimientos de culpabilidad, atri­
buyendo la aparición de los problemas a comportamientos 
incorrectos durante el embarazo, viviendo entonces la separa­
ción del niño como un castigo merecido. 

Cuando la madre no ha podido conocer a su hijo antes del 

traslado, al efecto de la separación se sumaran las fantasías 
pesimistas que ayudan a que se imagine que se !e esconde la 
verdad y que la situación es mucho peor que la realidad. 

Actualmente existe una notable difusión de la problema­
tica a largo plazo de la prematuridad para el riesgo de secue­
las neurológicas futuras. A la pena de la separación y a la 
angustia de la posible muerte del bebé, se añade la preocu­
pación de una supervivencia con secuelas, desconfiando, a 
veces, de la información que reciben del equipo que atiende 
a su hijo. 

Teniendo en cuenta que la madre a menudo se !e da de alta 
antes que el niño, es frecuente que deba volver a casa sin él. 
Lo que se esperaba como un acontecimiento feliz, se convier­
te en una situación difícil. Las visitas a la UCEN se desean, 
pero no por ello dejan de crear angustia, al observar de cerca 
la situación del recién nacido dentro de la incubadora a me­
nuda con sondas y aparatos conectados. 

Algunos padres tendran ademas problemas de desplaza­
miento geografico, dificultades para captar la información mé­
dica, incapacidad para cumplimentar los requisitos burocra­
ticos o necesidad de hacerse cargo de los otros hijos. 

Efectos sobre los padres por el nacimiento 
de un hijo con malformaciones graves 

La situación de los padres ante el nacimiento de un hijo 
con malformaciones graves ha sido descrito claramente por 
algunos autores 17• 29 • Los padres en esta situación se enfren­
tan a un doble drama: por un lado, la pérdida brusca del niño 
ideal que esperaban y por otra la aparición de un niño que 
provoca miedo y angustia. Todos ellos siguen una evolución 
similar. Pasan primero por una fase de schok que puede du­
rar días y meses, durante los cuales son incapaces de asimilar 
la información. Después sigue una fase de negación o 
culpabilización, a veces asociadas a conductas agresivas ha­
cia los demas. Mas tarde, aparece una fase de tristeza o an­
gustia que puede durar meses o años y, por última (no todos 
lo consiguen) una fase de adaptación. 

En malformaciones graves, igual que en una prematuridad 
extrema, a toda la problematica anterior se puede añadir el 
tener que decidir una actuación o una abstención terapéuti­
ca, es decir, dejar de aplicar un tratamiento cuando se prevé 
que la calidad de vida puede ser muy pobre. Se debe intentar 
que las decisiones sean conjuntas, por acuerdo entre el equi­
po asistencial y los padres. Pueden existir situaciones de de­
sacuerdo que obliguen a recurrir a expertos en bioética o, 
inclusa, a la ley. 

CONSECUENCIAS A LARGO PLAZO 
DE WS PROBLEMAS ANTERIORES 

La prematuridad o la patología grave en el período neona­
tal pueden tener repercusiones futuras a causa de la lesión del 
sistema nervioso central durante los primeros días de la vida. 
Ademas de esta clase de problemas, la prematuridad dificulta 
y puede alterar el establecimiento de bis relaciones normales 
entre padres y recién nacido de manera que se originan a lar­
go plazo trastornos de la relación familiar. 

Algun os autores 1 Y 2 han descrito un patrón de comporta­
miento específico del niño prematura durante el primer año 
de vida que se caracteriza fundamentalmente por una menor 
capacidad de reacción ante el estímulo social, en comparación 
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con el niño no prematura. Esta menor capacidad origina un 
comportamiento diferente en los padres. Recientemente, 
Minde 43 ha profundizado en el estudio del origen de esta di­
ferencia de comportamiento por medio de un exhaustiva tra­
bajo. Analizó, en un grupo extenso de prematuros -184- la 
severidad y duración de la patología neonatal, el comporta­
miento de la madre durante las visitas a la UCEN y posterior­
mente en su domicilio, el comportamiento del bebé y las ca­
racterísticas sociales e individuales de las madres. Comprobó, 
entre otros aspectos, que las madres de los niños mas graves 
o cuya gravedad tenía mayor duración, presentaban menor 
interación social con sus hijos, tanto durante el ingreso como 
después en el domicilio. 

La prematuridad, por lo tan to, modifica el comportamiento 
de los padres con sus hijos con mayor intensidad cuanto mas 
importante sea su gravedad. 

Causa impacto el hecho de que varios autores hayan seña­
lado una incidencia superior de malos tratos en niños con 
antecedentes de prematuridad. Diferentes trabajos comprue­
ban que su incidencia en recién nacidos prematuros es de 2 
a 8 veces superior a la de los no prematuros. 

Posiblemente, algunos de los factores que favorecen la 
prematuridad, favorecen también la aparición de malos tra­
tos 15, ~5. 32, 37, 38. 

Entre estas situaciones recogidas en la literatura (menor 
interacción social con distintos comportamientos y mayor 
incidencia de niños maltratados), hay toda una serie de situa­
dones intermedias, quizas no especificadas, pero que forman 
parte de la realidad diaria de los equipos asistenciales que se 
ocupan de la atención y seguimiento de los recién nacidos pre­
maturos, lo cua! es importante señalar. Es frecuente observar 
padres sobreprotectores, padres con una ansiedad casi inso­
portable hacia su hijo, sobre todo en los primeros días o se­
manas posteriores al alta, padres a los cuales la crisis emocio­
nal ha marcado su vida o su relación de pareja de manera 
definitiva, padres -sobre todo en el caso de niños con 
malformaciones- que no recuperan jamas su tona vital nor­
mal. Una de las posibilidades de disminuir o eliminar los 
problemas futuros se basa en mejorar la asistencia a la fami­
lia durante el ingreso del niño. 

ACTUACIÓN Y LIMITACIONES 
DEL PERSONAL MÉDICO Y DE ENFERMERÍA 

El médico, igual que los demas miembros del equipo, es 
responsable de la asistencia técnica al recién nacido y también 
de la asistencia global a toda la familia. Su paciente es tanto 
el niño prematuro como sus padres. 

Su actuación con los padres supone informaries repetida­
mente de la situación de su hijo, procurando que sus palabras 
sean comprensibles y que su actitud transmita calor humano 
y comprensión. 

Es un hecho demostrada que en situaciones graves los pa­
dres recuerden mucho mas cómo y en qué actitud se les ha 
informado que la misma información. Solamente si el médi­
co ha sido capaz de establecer esta relación humana podra de­
tectar situaciones emocionales conflictivas de los padres que 
precisen ayuda. Debe insistir en la necesidad de que establez­
can contacto con su hijo. Aunque la información tienda a ser 
menos necesaria a medida que la situación del niño se estabi­
liza, el contacto periódico con el médico, la oferta de soporte 
por parte de éste a la familia, debe continuar. 
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En situaciones especialmente conflictivas (niños con mal­
formaciones o muy graves), la experiencia del médico y suca­
pacidad humana para afrontar este tipo de problemas resulta 
fundamental. 

Las enfermeras representan para los padres las personas que 
tienen el cuidado directo de su hijo y ven en elias a alguien 
experimentada que sa be cómo se !e debe tratar y que, ademas, 
!e puede transmitir el contacto físico y el afecto que ellos (los 
padres) no pueden darle a causa de no estar a su lacto perma­
nentemente. 

Por dicho motivo, la relación de los padres con el personal 
de enfermería suele ser normalmente muy buena. 

Cuando los padres empiezan a visitar a su hijo en el inte­
rior de la UCEN, la enfermera tiene un pape! fundamental 
en el hecho de animaries a que establezcan contacto físico con 
su hijo y enseñandoles cómo hay que tratarle. Es un hecho 
comprobado que a partir del momento en que los padres en­
tran regularmente en la UCEN y establecen contacto con la 
enfermera de su hijo, experimentan menos necesidad de ha­
biar con el médico 45 • Debido a este contacto continuada con 
los padres, la enfermera puede detectar a veces situaciones fa­
miliares conflictivas que pasan desapercibidas al médico. El 
pape! educativo de la enfermera tiene un valor maximo cuan­
do se acerca el momento del alta. Los padres, pero especial­
mente la madre, procurara tratar a su hijo en su casa de la 
misma forma como lo trataba su enfermera. 

Por desgracia, esta situación ideal o modelo que todos los 
médicos y enfermeras que trabajan en la UCEN conocen, no 
siempre se puede llevar a la practica. Muchas veces la falta 
de tiempo de estos profesionales para dedicarlo a los padres, 
sobre todo por parte del médico, es un problema de difícil 
solución en unidades de tales características. 

La combinación de la falta de tiempo con las situaciones 
de emergencia hace que, a veces, la información del médico 
sea excesivamente fría y concisa, sin el necesario contacto 
humano. El lenguaje médico puede representar una barrera 
para la familia, cuando ésta no se atreve a insistir o a pregun­
tar. Las situaciones del bloqueo emocional de los padres o de 
agresividad, reacciones normales de los primeros días, pue­
den exasperar a un médico con poco tiempo disponible o abru­
mado por diferentes situaciones de emergencia coincidentes. 
Es frecuente que haya familias que no se atrevan a confiarle 
sus sentimientos o los problemas de los primeros días, por­
que en él tan sólo ven al responsable de su hijo o lo ven tan 
ocupado que no quieren molestarle con problemas que no sean 
estrictamente del niño. 

Los profesionales que trabajan en una UCEN, como en 
otras Unidades de Curas Especiales, pueden llegar a caer 
en un agotamiento profesional* 33 •41 •52 • Es una situación mez­
cla de: cansancio, indiferencia y depresión por el hecho de no 
poder conseguir superar todas las situaciones conflictivas que 
se les plantean. 

Esta visión panoramica, forzosamente esquematica, es 
suficiente, para deducir que para llevar a cabo una asistencia 
integral al recién nacido y a su familia, es necesaria la inter­
vención de otros profesionales. 

Analizamos a continuación el Trabajo Social den tro de las 
Unidades de Neonatología como una de las profesiones que 
en un enfoque multidisciplinar, puede conseguir una mejor 
atención a las familias en estas situaciones. 

• Burn out es el término mas utilizado en la bibliografia en inglés para 
designar el cansancio profesional o el quemarse. 
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LA IMPORTANCIA DEL TRABAJO SOCIAL EN NEONATOLOGiA 

TRABAJO SOCIAL EN NEONATOWGÍA 

El hecho de que un recién nacido ingrese en la UCEN es 
un acontecimiento generalmente no proyectado, no esperada 
y lleno de dudas y de interrogantes para los padres. 

El asistente social, como profesional que dispone de una 
información general y practica sobre la organización, el fun­
cionamiento del hospital, de conocimiento de recursos de la 
comunidad y que esta en estrecha coordinación con los médi­
cos y enfermeras de la UCEN, tiene una función de acogida . 
a los padres y de atención global a la familia, así como de 
enlace con la red de servicios sociales de la comunidad. Al mis­
ma tiempo ayuda a los padres a afrontar la crisis en un ma­
mento considerada vital para la formación del vínculo padres­
bebé. 

REVISIÓN BIBLIOGMFICA 
DE TRABAJO SOCIAL EN NEONATOWGÍA 

Entre los numerosos trabajos que se han publicada, estu­
diando distintos aspectos psicosociales relacionades con la 
Neonatología, revisamos a continuación los que hemos encon­
trada firmados por asistentes sociales que se dedican a esta 
especialidad, a fin de presentar una muestra de las activida­
des que desarroll_an. 

Consultadas las fuentes bibliograficas a nuestro alcance, 
relacionadas con el Trabajo Social y Medicina, hemos encon­
trada material publicada solamente en Norteamérica y en Gran 
Bretaña. 

En el año 1974 el asistente social R. Breslin 6 documenta 
la prestación de trabajo social en una de las primeras UCEN 
que empezaron a funcionar en el mundo el año 1960, ubicada 
en el Hospital de Yale New-Haven y a la que fue asignada en 
1964 una asistente social con dedicación exclusiva. Expone 
aspectos pnicticos, como por ejemplo, localización y condi­
ciones necesarias para el despacho del asistente social y des­
cribe su rol dentro de la Unidad, tanta en la manera de inter­
venir en la crisis que experimentan los padres cuando nace un 
hijo con problemas, como en relación a la forma de realizar 
el trabajo en equipo. 

M. Sheridan 57 y D. Johnson, el año 1976, presentan argu­
mentes del porqué el equipo de la UCEN debe contar con la 
colaboración de un asistente social. Exponen las situaciones 
para las que se solicita su actuación y describen cómo llevaria 
a cabo. 

El mismo año, E. Hancock 23 , asistente social pediatrica de 
un hospital de Boston, basandose en la teoría de intervención 
en situaciones de crisis 4• 26• 62 , expone las técnicas que utiliza 
con los padres para afrontarlas. Presenta como ejemplo la his­
toria social de una familia con un recién nacido gravemente 
afectada (retraso mental profunda y ceguera) y la forma como 
ha trabajado aplicando estas técnicas. También comenta am­
pliamente aspectos del trabajo con el equipo de médicos y 
enfermeras de la Unidad. 

Por otra parte, ellibro, publicada también el año 1976 por 
los pediatras K.laus y Kennell 29 , citada anteriormente, descri­
be magistralmente el comportamiento maternal y paternal, la 
asistencia a los padres del niño prematura, enfermo o del niño 
que puede morir e indica formas de actuación para los neo­
natólogos, enfermeras y asistentes sociales que trabajan en 
estas Unidades. El asistente social N. Irvin, firma conjunta­
mente con Klaus y Kennell el capítula de este libra dedicada 

a la atención a los padres de niños con malformaciones con­
génitas. 

Hemos podido comprobar en toda la biografía consul­
tada que muchos estudios elaborados por pediatras neona­
tólogos, psiquiatras, asistentes sociales y otros profesiona­
les, demostraban que un desproporcionada número de niños 
con problemas neonatales eran maltratados o atendidos con 
negligencia, comparados con los recién nacidos a tiempo 
y sanos. 

En este sentida, el año 1977, J. Roberts, investigadora en 
Trabajo Social publicó juntamente con la pediatra M. Lynch 
(38) un artículo después de estudiar 50 niños que habían 
sida maltratados y compararlos con 50 niños de un grupo con­
trol que no lo habían sida; encuentran 5 factores que se dan 
como mas significatives entre las familias que han maltracto 
a su hijo: 

a) Madre mas joven de 20 años en el mamen to del nacimien­
to del primer hijo. 

b) Evidencia de desórdenes emocionales. 
e) Familias que habían sido derivadas al asistente social del 

hospital. 
d) Niños ingresados anteriormente en una UCEN y 
e) Constancia en la historia clínica de la poca habilidad 

de la madre para cuidar el hijo. 

Cabe destacar que de los 50 niños maltratados, 21 (42 OJo) 
habían estada ingresados en la UCEN, frente a solamente 5 
(10 %) de los niños del grupo control. 

En la misma línea de investigación, el año 1978, la psiquia­
tra R. Hunter 25 y la asistente social N. Kilstrom, publica­
ran un estudio prospectiva en donde evalúan la incidencia de 
maJos tratos en los niños ingresados en la UCEN de su hospi­
tal durante un año. Presentan un listado de factores de alto 
riesgo -que utilizan como instrumento de trabajo- y el mé­
todo seguida para aplicarlo a todas las familias. Las familias 
estudiadas habían tenido las facilidades normalmente estable­
cidas en su hospital: horario de visitas ilimitado, terapia de 
apoyo para afrontar la crisis, ayudas económicas, hospedaje 
cerca del hospital, derivación, después del alta, a una enfer­
mera de salud pública y seguimiento ambulatorio por parte 
del equipo multidisciplinar. Con toda, encontraran una inci­
dencia del 3,9% de niños maltratados o seriamente mal aten­
didos por sus familias, de una muestra de 255. 

Los resultados de los trabajos que estudiaban estos temas 
impactaran de tal manera, que la introducción de cambios 
organizativos, para dar facilidades a las madres de establecer 
un buen vínculo con su hijo prematura o enfermo lo mas pron­
to posible, se hizo mas evidente. 

Hemos revisada también el libra editada con motivo del 
Congreso Nacional de Perinatología que se celebró el año 1979 
en Cleveland, Ohio 46 • En este congreso se abordó el pape! 
del asistente social desde la practica, la investigación y la do­
cencia. Uno de los principales objetivos del Congreso era plan­
tear los aspectos de cómo el asistente social puede favorecer 
el vínculo entre padres e hijos y potenciar sus capacidades para 
conseguir el maximo beneficio de los avances tecnológicos de 
la Medicina Neonatal. Entre las ponencias presentadas, cree­
mos interesante señalar las que analizan la política de trabajo 
social en los «Programas Regionales de Perinatología». 

En los años siguientes, encontramos trabajos publicados 
conjuntamente por pediatras y asistentes sociales que mues­
tran cómo se han puesto en marcha programas de atención 
a las familias de recién nacidos gravemente enfermos, basan-
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dose en que la hospitalización de un bebé puede crear un stress 
abrumador para los padres. Son programas llevados a cabo 
por un equipo multidisciplinar. Estas necesidades psicosocia­

les se abordan a veces, a través del trabajo de grupo con los 
padres para apoyo o auto-ayuda y especialmente con una aten­

ción individualizada desde diferentes enfoques. 
R. G. Dillard 11 , en 1980, se acerca a los padres utilizan­

do las técnicas de intervención en la crisis y llega al resultado 

de que las madres que tomaron parte en su programa, habían 

conseguido en el momento del alta unos sentimientos de unión 
y de percepción de sus hijos similares a los de las madres de 

bebés sanos nacidos a término. 
C. Kasman, asistente social y el pediatra R. E. Marshall41, 

publican, en 1980, un articulo en donde analizan las caracte­
rísticas y las causas del agotamiento de los profesionales de 

una UCEN. Sugieren unas estrategias de prevención del mis­

mo, tanto a nivel individual como de organización de la Uni­
dad entre las que señalamos: formación permanente, proto­

colos de actuación, grupos de apoyo, promoción de todo el 

personal a través de la investigación y el estudio y favorecer 

las relaciones personales. 
El asistente social C. Mahan 40 y el pediatra R. Scheiner, 

de la UCEN de un hospital infantil de Michigan, en 1981 pu­

blican un trabajo en el que presentan un programa basado en 

cómo dar una amplia atención a la familia ante la muerte de 

su hijo y exponen cómo realizan el seguimiento durante las 
semanas posteriores. Por otro lado, explican asimismo cómo 

realizan la educación y el apoyo del personal de la Unidad en 

este sentido. 
Teniendo en cuenta que el tratamiento médico del recién 

nacido críticamente enfermo ha avanzado mucho en los últi­

mos años, pero que el tratamiento del trauma emocional de 
la familia es relativamente nuevo, los asistentes sociales D. N. 

Noble 47 y A. K. Hamilton examinan a través de la exposición 

de situaciones familiares concretas, las diferentes formas de 

cómo los padres pueden afrontar este hecho y presentan unas 
líneas de actuación profesional con la familia. 

En 1982, R. Siegel 60, describe un programa de atención 

neonatal centrado en la familia que se lleva a cabo en la Uni­

dad de Neonatología del «Children's Hospital» de Denver, en 
el que participan todos los miembros del equipo. En primer 

Jugar expone el concepto, común en otros autores, de que la 

respuesta y el comportamiento de los padres estan determina­

dos -ademas de sus características personales- por la actitud 

de los profesionales del hospital y su política de organización, 
así como de los servicios que ofrece la comunidad para el se­
guimiento del niño y de su familia. 

Identifica a continuación las etapas psicológicas que las 
familias deben alcanzar para resolver la crisis que supone el 
nacimiento de un niño enfermo: 

a) Dueio anticipada y rompimiento de la relación estableci­
da con el niño durante el embarazo. 

b) Reconocimiento por parte de los padres de sus sentimien-
tos de culpa y fracaso. 

e) Adaptación al funcionamiento de la Unidad. 
d) Reasumir de nuevo las relaciones con el niño. 
e) Prepararse para ir a casa con el niño. 

En el caso de que estas etapas no puedan resolverse satis­

factoriamente, se pueden presentar problemas de mala adap­

tación a la paternidad, incluyendo la posibilidad del retraso 
psicomotriz, carencia afectiva o maJos tratos. 

La autora recomienda un seguimiento después del alta a 
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fin de asegurarse que hay una relación positiva en el período 
de adaptación al hogar. 

El equipo de Neonatología del mismo Hospital de Den­
ver, ha aplicado los conceptos del Hospice para adultos* dentro 

de su UCEN para atender a los niños que van a morir y a 

su familia. R. E. Siegel y A. D. Glicken, asistentes sociales 

de esta Unidad publican en 1982, junto con otros miembros 

del equipo, un artículo 64 en donde describen los diferentes 

aspectos de este programa, que consiste en primer lugar en 
establecer un proceso de toma de decisiones conjuntas por 

parte de la familia y el equipo de la UCEN respecto al tra­

tamiento a seguir con el recién nacido. En segundo lugar, se 
proporciona a la familia un espacio próximo a la Unidad con 

un ambiente íntimo y acogedor, parecido a una sala de estar, 

en donde poder permanecer con su hijo hasta el momento 

de su muerte. 
Al mismo tiempo, todos los profesionales de la UCEN 

reciben una amplia y continuada información en los temas 

siguientes: vínculo afectivo madre-hijo, efectos de la muerte 

neonatal, procesos de duelo normales y patológicos, técnicas 

psicoterapéuticas de soporte emocional, aspectos éticos de las 

decisiones a tomar en la atención a recién nacidos terminales 
y tramites a realizar en la autopsia y funeral. 

Los autores llegan a la conclusión de que este programa 

ha permitido, tanto a la familia como a los profesionales, 

afrontar mejor estos tristes acontecimientos. 
Los siguientes artículos estan dedicados exclusivamente a 

mostrar la aplicación de las técnicas de trabajo de grupo. 

En 1982, el asistente social H. Kornblum 33, expone su tra­

bajo de grupo con un equipo de enfermeras de una UCEN, 
para hacer mas tolerable el stress y evitar el cansancio profe­
sional. Explica cómo en estas sesiones de grupo se da apoyo 

emocional, intercambio de ideas y sentimientos sobre la muerte 

y consideraciones éticas. Las enfermeras obtienen asimismo 

mas elementos para entender las necesidades emocionales de 

los padres de los niños ingresados. 
En 1985 A. J. Macnab 39 y en 1986 A. Smith 61 , describen 

los beneficios que se pueden obtener en el trabajo social de 

grupo, con padres de niños de la UCEN y la forma practica 
de cómo ellos lo llevan a cabo. 

En esta amplia revisión, hemos constatado que: 

a) Ha habido un interés generalizado por parte de los asis­
tentes sociales para ir desarrollando criterios para detec­
tar los recién nacidos de alto riesgo social, para establecer 
prioridades de atención y de seguimiento del alta. 

b) La participación del asistente social con dedicación exclu­
siva en las tareas del equipo, se da como un hecho y la 
mayoría de autores coinciden que entre 20 y 25 es el nú­
mero de incubadoras o cunas que deben asignarse a cada 
asistente social6. 44, 60. 

e) Uno de los papeles clave del asistente social es hacer acce­
sible el niño a la familia. 

d) El período perinatal es un tiempo estratégico para ofrecer 
servicios sociales a la familia. 

e) El asistente social actúa acercando a los demas profesio­
nales del equipo las actitudes o problemas de la familia, 
contribuyendo así a un tratamiento global. 

• Hospice: Centro dedicada a atender enfermos terminales, teniendo como 
objetivos primordiales la calidad de vida y la atención de las necesidades psi­

cosociales de los pacientes y sus familias, siguiendo los principios basados en 

el trabajo de C. Saunders del Sr. Cristopher's Hospice, de Londres. (Véase A bou I 
Hospice LABOR HOSPITALARIA 205: 155-161). 
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PROPUESTA DE INTERVENCIÓN 
DEL ASISTENTE SOCIAL 

Durante la estancia del niño en la UCEN 

Mientras el niño esta ingresado en la UCEN, es necesario 
que los esfuerzos de todo el equipo asistencial se encaminen 
a animar a los padres a que establezcan el vínculo afectiva 
con su hijo de la forma mas natural posible. 

Así pues, las enfermedades de la UCEN, que son las que 
comparten mas tiempo con los padres, tienen un pape! edu: 
cativo y de apoyo muy importante, como por ejemplo, ense­
ñar las técnicas de la lactancia, animarlos a que toquen y 
acaricien a su hijo y que, hablando del niño y de los miedos 
que tienen respecto a su futuro, pueda disminuir su ansiedad. 

Muchos padres son capaces de responder a este primer 
nivel de intervención por parte de los médicos y las enferme­
ras y su interacción con el recién nacido evoluciona de una 
forma armónica: telefonean y visitan con frecuencia la UCEN, 
muestran un cierto nivel de apertura de sus sentimientos de 
inseguridad como padres y sus preocupaciones por el pronós­
tico y el curso del tratamiento. 

No obstante, hay padres que responden con dificultad a 
la acogida y atención de los médicos y enfermeras. Estas fa­
milias deben derivarse al asistente social y quizas en algún caso 
se valorara la posibilidad de que intervenga el psicólogo clíni­
ca consultor. J. W. Stevens 62 , asistente social, propuso en el 
Congreso Nacional de Trabajo Social en Perinatología del año 
1979, un perfil de estos padres, que contiene unos ítems muy 
significativos. En nuestra UCEN, vemos a menudo padres que 
presentan también estas dificultades. Estos ítems son: 

- Escasas visitas de los padres a los recién nacidos. 
- Pocas o nulas Jlamadas telefónicas a la UCEN. 
- Muestras de rigidez durante el proceso de alimentación. 
- Temor a tocar o a coger el niño. 
- Mala asimilación de la información médica. 
- Agresividad de los padres durante las visitas. 
- Desplazamiento del rol de los padres hacia los abuelos. 
- Falta de control médico de la madre durante el embarazo. 

Todos estos puntos han sido objeto de estudio y de amíli­
sis por parte de muchos autores 16· 24• 29• 44• 57• 62 , los cuales se 
muestran de acuerdo en que estas conductas anómalas se de­
ben a factores psicosociales, demograficos o económicos. 

Intentaremos dar una propuesta de intervención en estos 
problerrtas que tan frecuentemente se presentan, teniendo como 
base una constante coordinación con el resto del equipo para 
dar a la familia una atención lo mas global posible. 

Visitas y llamadas telefónicas 
de los padres a la UCEN 

Las visitas de los padres a la UCEN son un tema de espe­
cial atención dada la importancia que se atribuye al estableci­
miento de un buen vínculo lo mas pronto posible. Pero a los 
padres les resultara difícil conseguirlo si en casa tienen otras 
necesidades que atender. Varios autores 10• 16, 18. Jo, 42. 48 se han 
dedicada a estudiar qué factores influyen en el número de 
visitas y llamadas telefónicas a la UCEN por parte de los 
padres de los recién nacidos ingresados. Han encontrada como 
mas importantes: 

- Correlación entre visitas y clase social. (Nivel bajo socio­
culturalmente, menos visitas). 

LA IMPORTANCIA DEL TRABAJO SOCIAL EN NEONATOLOGiA 

- Necesidad de atención a los demas hijos por parte de los 
padres. 

- Distancia entre el domicilio y el centro hospitalario. 
- Dificultades en el transporte. 
- Problemas económicos. 

Se comprobó que todos estos factores influyen negativa­
mente. 

El asistente social puede facilitar ayudas adecuadas a las 
familias, como: alojamiento cercano al hospital para facilitar 
a la madre la lactancia, ayuda al hogar para atender a los otros 
hijos, ayudas financieras para transporte, etc. y, al mismo tiem­
po, estar aten to a las necesidades que sedan con mas frecuencia 
para poder sistematizar la clase de ayuda necesaria para esta­
blecer en cada situación. 

Muestras de rigidez 
durante el proceso de alimentación 

Las muestras de rigidez duran te el proceso de alimentación 
y el temor por parte de la madre de coger o tocar al niño, son 
también una señal suficientemente importante a tener en 
cuenta. 

Hemos visto ya que los niños prematuros presentan un dé­
ficit en la interacción, independientemente de otras compli­
caciones médicas que dificultan la comunicación. 

El asistente social, junto con los otros miembros del equi­
po, debe tener en cuenta que favoreciendo la autoestima y la 
autonomía personal de los padres, éstos pueden aumentar su 
sensación de seguridad en la relación con el niño 44 . 

Asimilación de la información médica 

Respecto a la mala asimilación de la información médica, 
a menudo vemos padres bloqueados emocionalmente y que, 
por lo tanto, tienen dificultades en esta asimilación. El hecho 
de vol ver a ha biar de ell o con otro profesional del equipo, des­
poés de haberlo hecho con el médico y en un clima mas reia­
jacto y sin tensión ambiental (incubadoras, aparatos, luces ... ) 
como puede ser el despacho del asistente social, da oportun i­
dad a los padres de hacer catarsis y al asistente social de com­
probar cómo han entendido las explicaciones médicas, para 
confrontaria con el médico e ir dosificando esta información 
de manera adecuada a sus necesidades. 

Muestras de agresividad de los padres 

La agresividad que muestran algunos padres hacia los pro­
fesionales del hospital durante el proceso de adaptación a la 
crisis, se puede considerar como una expresión de sus senti­
mientos de: tristeza, culpa, fracaso, miedo, rabia, etc. 

El asistente social, mediante entrevistas con los padres o 
la familia, puede daries la oportunidad de que expresen estos 
sentimientos y al propio tiempo ser un elemento de conten­
ción. Si se les ayuda a ver que estos sentimientos son norma­
les, pueden reasumir mas facilmente su relación con el niño. 

* * * 

Todas estas muestras de comportamiento analizadas hasta 
ahora, son indicativas de derivación al asistente social. 

Pero, por otra parte, creemos que el asistente social tam­
bién debe intervenir en situaciones graves, tanto a ni vel médi-
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co como social, que son susceptibles de una ayuda inmedia­
ta, practica o de apoyo. 

Estas situaciones son: 

- Recién nacidos con anomalías congénitas. 
- Recién nacidos con prematuridad extrema. 
- Gemelos o trigéminos en familias con pocos recursos per-

sonales o económicos. 
- Muerte del recién nacido. 
- Malos tratos al recién nacido o a sus hermanos. 
- Padres toxicómanos. 
- Padres con retraso mental o patología psiquiatrica. 
- Padres adolescentes o madres solas. 
- Situación económica precaria. 
- Bajo nivel cultural -analfabetismo-. 

Anomalías congénitas 

El nacimiento de un niño con anomalías congénitas tiene 
un efecto sobre los padres que se ha analizado anteriormente. 
El asistente social fijara su atención especialmente en aque­
llas anomalías que pueden dejar secuelas importantes. Las mas 
atendidas hasta ahora por el asistente social en nuestro hos­
pital son el mielomeningocele y el síndrome de Down. Asi­
mismo, aunque en menor número, deficiencias visuales gra­
ves, fetopatías alcohólicas y otras malformaciones. 

Aparte de las entrevistas de apoyo y de ayuda para afron­
tar la crisis y de algunas entrevistas conjuntas con el médico 
responsable del recién nacido, que pueden ser muy clarifica­
doras para los padres, el asistente social debe hacer accesibles 
a cada familia los servicios concretes de la comunidad idó­
neos, como: estimulación precoz, asociaciones de padres, ayu­
das económicas de fondos públicos o privados, etc. En el caso 
de niños con deficiencias visuales graves, es muy conveniente 
señalar la importancia de la estimulación precoz desde los pri­
meros días o semanas de vida, para evitar que se den, mas que 
en otras anomalías, problemas psicológicos importantes. 

En algunas ocasiones nos hemos encontrada con familias 
que no pueden, por varias razones, asumir las atenciones que 
requiere un niño especial. Después de ofrecer los recursos 
necesarios al alcance y de valorar la situación con profundi­
dad -tanta con los padres como con el resto del equipo-, 
creemos que se debe respetar la decisión de la familia. Nos 
encontramos, no obstante, con la falta de instituciones ade­
cuadas y de familias que quieren acoger o adoptar a los re­
cién nacidos con estos graves problemas. 

En nuestro centro se ha puesto en marcha un programa de 
atención al niño con mielomeningocele y su familia, que in­
cluye unas líneas de actuación con los recién nacidos afecta­
dos de esta anomalía y en el que se prevé dar una atención 
a los padres desde un punto de vista multidisciplinar a través 
de un equipo formado por: médicos (neurólogos, neonatólo­
gos, neurocirujanos, pediatras, nefrólogos, ortopedas ... ), en­
fermeras, psicólogos y asistentes sociales*. 

Nacimiento de gemelos o trigéminos 

Muchos padres con gemelos o trigéminos encuentran la 
manera de organizarse bien, pero para algunas familias con 
pocos recursos personales o económicos, el hecho de tener 
gemelos supone un stress que puede llegar a ser abrumador 

• Grupo de trabajo sobre asistencia inmediata al niño con mielomenin­
gocele. Abril 1987. Hospital de San Juan de Dios. Barcelona. Protocolo interno. 
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por la tensión que genera el atender 2 ó 3 bebés a la vez, a 
nivel afectiva, de alimentación, de espacio, económico, etc. Se 
ha comprobado que existe un porcentaje mas alto de niños 
maltratados o mal atendidos entre estas familias 2o. 21 • 22 . 

El equipo debe estar sensible para facilitar a los padres el 
establecimiento del vínculo afectiva con sus hijos, señalando 
al mismo tiempo su propia individualidad. No obstante, mu­
chas veces hay dificultades en este sentida, debido a que uno 
de los niños puede estar bien y los otros precisar incubadora, 
respiración asistida u otros tratamientos. Por este motivo, uno 
de los recién nacidos puede ser dado de alta y el otro u otros 
deben quedar ingresados en el hospital. Esto puede suponer 
que la madre tenga una relación mas estrecha con el niño que 
tiene en casa y cuando los otros son dados de alta le cuesta 
acogerlos y reemprender la relación con ell os 47 • 

En nuestra Unidad, se sigue la política de dar el alta a los 
dos o tres hermanos a la vez, siempre que sus condiciones 
físicas lo permitan, para evitar problemas de maJos tratos o 
negligencias a niños ingresados en la UCEN mas días que su 
hermano gemelo. 

Creemos que el asistente social debe conectar con las fa­
milias de los gemelos que ingresan para conocer su situación 
familiar y colaborar, si es preciso, en cuestiones de organiza­
ción del hogar, en disminuir la tensión de los padres y ayudar 
a la familia a conocer los recursos de su alrededor. 

Muerte del recién nacido 

Cuando el niño sobrevive pocas horas o vive pocas sema­
nas, el comportamiento del personal de la UCEN puede ejer­
cer una gran influencia en la familia. Los pasos para infor­
mar a los padres sobre la muerte, deben de formar parte de 
un explícita protocolo que es necesario conozcan todos los 
miembros de la Unidad 40 • 

La muerte de un recién nacido supone una pérdida impor­
tante para los padres, ya que se rompen los !azos afectivos 
establecidos con su hijo durante el embarazo. Algunes padres 
pueden experimentar, después de la muerte del niño, unos sen­
timientos de duelo muy intensos y llegar a pensar que sufren 
algún trastorno mental. Es necesario que sepan que se trata 
de reacciones normales. Se pueden sentir también culpables 
por alguna actuación suya anterior o demostrar rabia contra 
ellos mismos o contra los médicos que han controlada el em­
barazo o el període neonataJ29. 

Es necesario saber que, para los padres, en estos memen­
tos, no es tan importante lo que se dice o se hace, como la 
presencia física que, a veces, es lo único que se recuerda. 

Es conveniente animaries a que se expresen mutuamente 
sus sentimientos. No hablar de ello incrementa y prolonga la 
pena. 

Respecto a los otros hermanos, los padres deben saber que 
se les debe decir siempre la verdad de manera adecuada a su 
edad. 

Finalmente, se de be tener en cuenta que una vez los padres 
han dejado el hospital necesitan un seguimiento continuada, 
tanto a nivel médico como social. Durante el seguimiento es 
importante poder repetir conceptos que la familia ha olvida­
do debido al shock. Los padres también se pueden encontrar 
con la presión de la familia o de los amigos para que pronto 
tengan otro hijo. Esto les puede suponer problemas de ten­
sión psicológica importante. Es necesario hacer el duelo de 
un niño antes de ir a buscar otro 49. 

El asistente social puede participar con los demas miem-



bros del equipo en acompañar a los padres a asumir la reali­
dad de la muerte de su hijo. 

Padres que presentan problemas sociales o de salud 

A menudo nos encontramos en nuestra Unidad con padres 
que presentan problemas de marginación, con un bajo nivel 
socio-económico y cultural, de drogadición, de enfermedad 
mental, padres adolescentes, etc. Todo el equipo debe ser cons­
dente que es basica una cuidada y extremada atención a di­
chas familias, debido a que en elias existe un alto riesgo de 
niños atendi dos con negligencia o inclusa maltratados 12. 21. 

El asistente social debe intervenir a dos niveles: en primer 
Jugar, después de hacer un estudio socio-familiar, su trabajo 
se dirigira a facilitar a los padres el establecimiento del víncu­
lo afectiva con su hijo 4 • Si esto se puede conseguir, las 
posibilidades futuras del recién nacido son mas claras. En 
segundo Jugar, el asistente social debe trabajar a nivel preven­
tiva protegiendo al niño en el caso de que la desorganización 
familiar sea tan evidente que ponga en peligro la integridad 
del niño. 

Por otro lacto, cuando tienen que intervenir los servicios 
sociales exteriores al hospital, se debe evaluar, coordinar y pla­
nificar juntamente con ellos qué recursos pueden ser lo mas 
apropiados para ofrecer a las familias. Ademas es importante 
llevar a cabo un buen seguimiento para incrementar la con­
fianza de la familia en su capacidad para cuidar del niño y 
comprobar que la crianza se va llevando bien. 

Planificación del alta y seguimiento 

Antes de dar de alta a un recién nacido, el equipo debe 
estar seguro de que la madre esta física y mentalmente prepa­
rada para llevarselo a su casa. Las enfermeras habran ido 
familiarizando la madre con el hijo y sus necesidades espe­
ciales. 

Generalmente, durante la estancia en la UCEN, los padres 
se sienten protegidos y valorados, pero una vez en casa, pue­
de aparecer una depresión similar a la del postparto o un 
estado de ansiedad al no disponer de esta ayuda y sentirse 
incapaces de tener cuidado del niño 62 • Anticipandonos con 
un buen trabajo de apoyo y guía se pueden prever problemas 
Y realizar la transición mas suavemente. 

Este trabajo de previsión se de be hacer duran te la estancia 
del niño en la UCEN. En primer Jugar, es basico asegurarse 
de que los padres tienen posibilidades de atender bien al bebé, 
tanto a nivel físico como de alimentación, así como de que 
la familia vive en unas condiciones mínimas de salubridad 
ambiental. Otro aspecto que hay que tener en cuenta es el de 
informar y orientar a la familia hacia los servicios adecuados 
de estimulación precoz, asociaciones de padres, centro de aten­
ción primaria y prestaciones económicas oficiales, siempre que 
ello sea necesario. Por último es preciso que los padres sean 
conscientes de la importancia del apoyo social al que deben 
acceder una vez fuera del hospital: amigos, familiares, veci­
nos, etc. La relación de los padres con estos recursos informa­
les, tiene una función que disminuye el stress y sirven para pre­
venir dificultades de relación con el niño 9. 

Por otro lacto, en las familias que han visitada poco al niño 
o presentan disfunciones sociales importantes, al planificar el 
alta, es necesario evaluar con cuidada el potencial de riesgo 
que tienen de trato inadecuado hacia el niño y asegurar un 
buen seguimiento por parte del equipo del hospital o deriva-
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dos a los servicios especializados en primera infancia de su 
zona -en caso de que existan- . Creemos también muy útil 
el seguimiento a través de visitas a domicilio por parte de los 
profesionales de estos servicios. 

Estas familias no siempre responden a las consultas de 
seguimiento programadas en el hospital ya sea porque lo ol­
vidan, crean que no es importante para el niño o no quieran 
ser controladas. Es preciso plantearse en estos casos la inter­
vención a realizar en cada familia de forma individualizada. 

CONSIDERACIONES FINALES 

- Las situaciones conflictivas que se plantean en las Unida­
des Neonatales, hacen necesaria la intervención del asistente 
social como profesional que tiene un pape! importante den­
tro del equipo multidisciplinar. 

- Los equipos de las Unidades Neonatales deben tener inter­
cambios o contactos periódicos con los servicios de prime­
ra infancia de la comunidad - contactos que se podrían 
establecer a través del asistente social-, para evaluar el tra­
bajo que se lleva a cabo e identificar las necesidades que 
no se cubren para optimizar recursos y planificar nuevas 
actuaciones. 

- Se hace necesaria la formación continuada de toda el equipo 
asistencial para conocer mas a fondo los aspectos sociales 
y emocionales de la atención perinatal. 

El Trabajo Social en Neonatología es una actividad que en 
nuestro país no esta todavía bien delimitada. Existen muchos 
aspectos por estudiar y trabajar sobre los factores social es que 
afectan a los recién nacidos con alto riesgo y los asistentes 
sociales deben tomar parte en esta búsqueda. 

Este ensayo es, para nosotros, un primer paso en este sen­
tido y querríamos que fuera una aportación al Trabajo Social 
en el campo de la infancia y de la salud. 

RESUMEN 

En este artículo se expone la evolución del tratamiento psi­
cosocial proporcionada a los recién nacidos y a sus familias 
en las Unidades de Curas Especiales Neonatales (UCEN). Se 
analizan las necesidades especiales de las familias cuando les 
nace un niño prematura y algunas consecuencias a largo pla­
zo de los problemas que este hecho supone. 

A partir de la experiencia personal de los autores y de datos 
extraídos de una extensa revisión de bibliografía publicada por 
asistentes sociales (1974-1986}, se ofrece una propuesta de in­
tervención del asistente social durante la estancia del recién 
nacido en la UCEN, a la hora de planificar el alta y en el 
seguimiento. Se pone de manifiesto la importancia del asis­
tente social con dedicación exclusiva dentro del equipo de la 
Unidad para contribuir a una asistencia mas integral al niño 
y a su familia . 

PALABRAS CLAVE: Trabajo Social neonatal- Unidades de 
Curas Especiales Neonatales (UCEN) - Vínculo afectiva 
padres-niño - Niño maltratado o atendido con negligencia. 
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SOBRE EL TRABAJO SOCIAL 
EN LA UNIDAD DE NEONATOS 
DEL HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS 
EN LA ACTUALIDAD 

M. Gavaldà 

• En primer Jugar, cabe decir que el asistente social que 
trabaja en la Unidad de Neonatos de dicho hospital colabo­
ra, también, con los servicios de obstetricia y ginecología. 
A nivel practico, permite que en ocasiones la situación de los 
padres del recién nacido sea ya atendida y conocida desde la 
gestación. La asistente social, por tan to, dispone ya de elemen­
tos para valorar/analizar mejor la situación. 

• En los últimos años, se han producido una serie de carn­
bios en la dinamica social que han agravado en cierta manera 
algunos problemas sociales y de salud. Así pues, y entre otros, 
el servicio de trabajo social debe atender a una población con 
problemas económicos graves y crónicos, con problemas de 
drogadicción, con enfermedades infecto-contagiosas, como 
el Sida, incrementada en los últimos tiempos. 

Esta situación obliga al asistente social a establecer priori­
dades y centrar mas la atención en algunos grupos de pobla­
ción, como por ejemplo: 

- Recién nacidos (prematuros o con alguna patología) en 
situación de riesgo social: hijos de padres drogadictos, de 

padres adolescentes, de padres con acumulación de dificul­
tades (vivienda, trabajo ... ) de padres con alguna disminu­
ción psíquica. 

- Recién nacidos gemelos o trillizos de familias con pocos 
recursos personales y socio-económicos. 

- Recién nacidos ingresados en la Unidad de Neonatos para 
estudio médico que se encuentran bajo la tutela de la Di­
rección General de Atención a la lnfancia porque la madre 
ha formalizado la renuncia. En estos casos es necesaria una 
estrecha colaboración entre servicios del hospital y Direc­
ción General de la lnfancia para un correcto tratamiento. 

- Recién nacidos con anomalías congénitas (síndrome de 
Down, Mielomeningocele ... , entre otras) que deben ser aten­
didos por un servicio de atención precoz y seguimiento 
después del alta hospitalaria. 

En todas estas situaciones, como ya se señala en el artícu­
lo transcrita, el asistente social, durante el ingreso del recién 
nacido, facilita la relación y acercamiento de los padres a quie­
nes ofrece apoyo para contribuir a la mejora de la situación 
socio-familiar y acercarlos a los recursos del exterior. 

• Por último, el asistente social presta especial atención 
al proceso del alta hospitalaria para que ésta se produzca sin 
traumatismos y con las ayudas necesarias. Esto obliga a coor-
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dinar el memento de alta con los padres, el personal asisten­

cial y los servicios extra-hospitalarios. 
En los últimes años, se han creada y ampliada recursos 

en la comunidad con los cuales, el asistente social colabora 
estrechamente, para garantizar mejor la continuidad de la aten­

ción al recién nacido y su familia. Basicamente estos recursos 

son: 

a) Las Areas Basicas de Salud, que dependen del Departa­
mento de Sanidad de la Generalitat de Catalunya, con los 
correspondientes servicios de pediatría que permiten la con­
tinuidad de la atención socio-sanitaria. Con dichos servi­
cios la colaboración es muy estrecha sobre todo en los ca­
sos que el recién nacido realiza también el seguimiento 
médico en el hospital. Progresivamente se van incorporando 
también los profesionales del Programa Sanitario de Aten­
ción a la Mujer, que entre otros aspectos atienden la salud 
de madre-hijo durante el puerperio. La comadrona ofrece 
soporte a la madre y familia y les asesora sobre las aten­
ciones que precisa el recién nacido. 

b) Los centros materno-infantiles que dependen de los mu­
nicipios o de entidades privadas como Cari tas. Estos cen­
tros estan a cargo de personal especializado y acogen vo­
luntariamente durante unas horas a los padres con sus hijos 
(has ta los 3 años). En ellos se tratan aspectos de alimenta­
ción, higiene, salud, relación afectiva padres-hijos, etc. Pre­
tenden ser un apoyo a las familias, de los profesionales y 
entre los miembros del grupo así como un Jugar donde 
compartir experiencias (cuidada y relación con los hijos) 
y preocupaciones. 

En la actualidad, existen diferentes proyectos de inicia­
tiva diferente en función de la zona y tipo de población. 
En algunos existe personal sanitario que facilita la vincu­
lación con otros servicios sociales. 

e) Los Equipos de Atención a la Infancia y Adolescencia que 
dependen del Departamento de Bienestar Social de la Ge­
neralitat de Catalunya, de los Ayuntamientos o de los Con­
sejos Comarcales. Se trata de equipos multidisciplinarios 
que atienden a niños y adolescentes en situación de riesgo 
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social. El asistente social, debe colaborar, en ocasiones, con 
dichos equipos para coordinar la intervención en las situa­
ciones de riesgo social detectadas desde el hospital. 

En la actualidad, pensamos existe un abanico mas amplio 

de profesionales y servicios para atender la primera infancia 

aunque aún es insuficiente dada la variedad y complejidad de 

problemas que puede presentar el recién nacido y su familia 

con dificultades socio-sanitarias. 
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R. Jiménez 

Desde la experiencia practica en la toma de decisiones 
sobre la vida o la muerte; iniciar o no un tratamiento agresivo 
a un recién nacido en situación crítica; la interrupción 
de un tratamiento de soporte vital, el profesor Jiménez 
revisa dificultades rea/es de la practica perinatológica 
en hospita/es de tecnologia avanzada. Integra en la resolución 
de conflictos los 1/amados principios bioéticos y póstula 
la creación de comités de Ética Pediatrica. 

Se define científicamente la Pediatría como la total Medi­
cina de la edad infantil y cronológicamente siguiendo textual­
mente a la Comisión Nacional de la Especialidad de Pedia­
tría La Medicina integral del periodo evolutiva de la existencia 
humana que transcurre desde la concepción lzasta el fin de la 
adolescencia, de ahí la inclusión dentro de la misma del pe­
ríodo prenatal por tanto de las modernas técnicas de diagnós­
tico y tratamiento fetal. Este período que abarca la Pediatría 
es lo que en términos juristas se denomina el menor, con sus 
leyes y consecuencias individuales. 

Este concepto amplio de la Pediatría unido al gran desa­
rrollo de la tecnología de apoyo ha ocasionado que muchos 
de los problemas éticos de la Medicina se hayan desplazado 
hacia la Pediatría y mas frecuentemente hacia la Neonatolo­
gía. Todo ello ha motivado que en numerosas ocasiones surja 
el dilema de reanimar, de continuar un tratamiento agresivo 
o bien de no tomar ninguna actitud activa ante un determina­
do caso. No obstante esta última premisa significa tomar de­
cisiones sobre la vida o la muerte, circunstancia que ocurre 
con frecuencia en los grandes hospitales y que por supuesto 
no puede recaer sobre una persona determinada por las im­
plicaciones morales, sociales e incl~so legales que tienen. 
No hay que olvidar que como médicos tenemos un deber que 
se resume en respetar fa vida humana y fa dignidad de fa per­
sona, as( como cuidar de fa sa/ud del individuo y de fa co­
munidad. 

La definición de ética es difícil, para algunos de forma 
resumida es un conjunto de comportamientos, para otros es 
el estudio de una serie de procesos racionales con objeto de 
tomar una determinación ante elecciones opuestas. Bioética 
por tanto sería la ética aplicada a la medicina, es decir tomar 
una actitud ante dilemas médicos diferentes y de diferentes con­
secuencias, en el fondo tiene la responsabilidad de proteger 
la vida humana ante una humanidad caracterizada por el con­
tinuo y rapido desarrollo de las ciencias biomédicas. Traspo­
lando estos conceptos a la Pediatría, la ética pediatrica sería 
el «conjunto de actitudes encaminadas al mejor hacer en el 

ejercicio profesional que tiene como objetivo la salud del niño 
en sus aspectos de prevención y cuidados, entendiendo el sen­
tido de salud como el concepto amplio que preconiza la Or­
ganización Mundial de la Salud, es decir un estado de hienes­
tar físico, mental y social. 

Si como señalan Pellegrino y Thomasa consideramos la me­
dicina como una relación consentida mutuamente debiendo 
actuar sobre el bienestar del individuo a nivel del cuerpo y a 
través de él, debe buscarse siempre tomar una decisión justa 
que ademas signifique una decisión que sea buena y no sola­
mente correcta y que en consecuencia debe tener una cierta 
dimensión ética. Podremos preguntarnos ¿y cómo tomar una 
decisión ética? Para algunos lo sera aplicando la moral de las 
consecuencias, es decir, la evaluación de un acto ético por sus 
consecuencias, que sería una doctrina esencialmente finalis­
ta. Otros aplicaran el concepto de razonamiento ético llama­
do deontológico, que sería un sistema basado sobre el con­
cepto del deber. En este caso el mayor interés es la definición 
de los principios considerados como justos, tanto si condu­
cen a buenos resultados o no. 

Existen tres principios basicos que deben tenerse siempre 
en cuenta ante cualquier decisión ética: 

I . Autonomía. Cualquier decisión debe basarse en la volun­
tad del paciente, problema que en pediatría por el ejerci­
cio de la patria potestad lo ejerceran los padres. No obs­
tante, contra la posibilidad de abuso existe la prioridad de 
mantener la vida f rente a cualquier otro interés como pue­
de ser el económico o creencias, mecanismo jurídico que 
el médico tiene ante, por ejemplo, la prohibición de una 
técnica terapéutica imprescindible para la vida. 

2. Justícia. Basado en los Derechos del Niño, documento re­
cientemente aprobado en España por el Pleno del Congreso 
de los Diputados y que abarca a todo ser humano menor 
de 18 años de edad o antes, si por motivos legales ha al­
canzado la mayoría de edad. Se puede afirmar con Cruz 
que quedarían resumidos en la frase «protección integral 
al menor como la mejor inversión para el desarrollo social 
y económico de cualquier país». 

3. Beneficencia. Significa que cualquier decisión adoptada 
sea en el mayor beneficio del paciente. 

Los que hemos ejercido nuestra responsabilidad profesio­
nal en grandes hospitales pediatricos duran te tiempo, con u ni­
dades de tecnología avanzada en cuidados intensivos, tanto 
para recién nacidos como para niños mayores, nos hemos acos­
tumbrado a vivir con la presión constante de los problemas 
humanos. Es mas, hemos estado enfrentados continuamente 
a responsabilidades de vida o muerte cuando hemos tornado 
decisiones de detención o no de una técnica determinada de 
mantener la vida. Por ello es importante el discutir en una pers­
pectiva ética hasta qué punto el derecho a la vida es absoluto 
o si puede ser obviado en ciertas justificaciones, por lo que 
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hemos de plantearnos si existe una base moral por encima del 

derecho a la vida. Esto se puede hacer bajo tres principios: 

1.° Cada persona tiene el derecho de vivir si lo desea. 
2.° Cada uno tiene la obligación de vivir tanto si lo desea 

como no. 
3.° Cada uno tiene el derecho a morir si lo desea. 

Fren te a estos principios en la Pediatría se añade el dilema 

de los límites a partir de los cuales un niño puede tomar él 

mismo la decisión que !e concierna, aspecto en el cua! es to­

talmente incompetente, induso desde el punto de vista legal. 

En el adulto elllamado consentimiento informado no siem­

pre es faci! de decidir, aun realizado naturalmente con el pa­

ciente en condiciones de buena salud mental. La información 

que se debe dar ha de estar en función de su cultura, de su 

vocabulario, de su nivel económico y de sus posibles motiva­

dones. En el niño el problema del consentimiento informado 

es complejo, porque aun manteniendo lo que llamaríamos los 

derechos del niño, que siempre son afirmados pero no siem­

pre respetados por nuestra sociedad, es evidente que hasta una 

determinada edad el menor no puede darlo. El límite de esta 

edad, se ha mantenido en términos bastante vagos como el 

de alcanzar un determinada grado de madurez. La discusión 

ha motivado que los límites fueran situados en 14 años para 

la mayoría, en 12 años para otros e induso en 7 u 8 años para 

otros. Por debajo de estas edades o en ausencia de madurez, 

esta capacidad legal es de la responsabilidad de los padres, 

debiéndose establecer una distinción entre el consentimiento 

lúcido y la no objeción. Tanto desde el punto de vista ético 

como desde el punto de vista jurídièo, se ha limitado a obte­

ner el consentimiento informado de la madre y la no obje­

ción por parte del padre, o al contrario, y por parte de otros 

se preconiza el consentimiento de ambos padres y la no obje­

ción del menor de una cierta edad. 

'' Se define la Pediatría como la total Me­

dicina en la edad infantil ' ' 

'' El amplio concepto de Pediatría unido al 
gran desarrollo de la tecnología ha ocasio­
nada que muchos de los prob lemas éticos 
de la Medicina se hayan desplazado hacia la 

Pediatría y la Neonatología '' 

Cuales son las situaciones en las que pueden presentarse 

problemas éticos, creemos que se pueden englobar en los si­

guientes apartados. En p.rimer Jugar lógicamente son aque­

llos motivados por técnicas invasivas diagnósticas y la con­

ducta terapéutica que debe imponerse; en segundo Jugar se 

induirían los problemas que pueden surgir ante la investiga­

ción ya sea en su sentido mas puro o en los aspectos de los 

llamados ensayos terapéuticos o de prevención y por último 

podríamos induir en tercer Jugar algo que en el momento 

actual creemos de gran interés como es el establecimiento de 

prioridades en la gestión de recursos sanitarios. 
Antes de entrar en los problemas mas específicos anterior­

mente enumerados, aparte de los principios basicos ya descri­

tos, siguiendo a Royer se deber reconocer cinco principios ge­
nerales: 

a) Reducción de riesgos, donde entraría el concepto de no no­
cividad. 
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b) Utilidad potencial, es decir que sea útil no sólo para el pro­
pio niño sino para la familia y la comunidad, incluyendo 
aquí el consejo genético y excluyendo la utilización de ni­
ños sanos como motivo de investigación. 

e) Garantía de control tan to médico como familiar, obligau­
do así a un conocimiento exacto de todos los pros y con­
tras de nuestra actitud. 

d) Aprobación del programa por un Comité ético. 
e) Tener en cuenta ante cualquier planteamiento ético el ni­

vel cultural de la familia, su ideología y creencias que en 
alguna situación puede modificar nuestro criterio. 

En las últimas cuatro décadas han sido enormes los avan­

ces tecnológicos, habiéndose por tanto desarrollado con gran 

rapidez los servicios de cuidados intensivos neonatales que con 

muy sofisticados medios de apoyo es capaz de mantener la 

vida induso en estadios terminales, pnicticamente irreversi­

bles. Todo esto obliga al neonatólogo a enfrentarse a situa­

ciones para las que en general no esta preparado y para las 

que no hay una opinión aceptada universalmente, dada la enor­

me influencia que sobre una decisión tienen múltiples factores, 

·si bien lógicamente hay una serie de consideraciones comu­

nes que afectan a todos los casos. En resumen debe afirmarse 

que las decisiones éticas deben considerarse caso por caso. 

En primer lugar consideraríamos el problema de la reani­

mación. Como norma general debe afirmarse que en el pe­

ríodo neonatal inmediato todo recién nacido vivo debe reani­

marse si lo necesita, independientemente del peso y edad 

gestacional. Tras esta aseveración el siguiente problema es si 

llevar adelante las maximas medidas en todos los niños inde­

pendientemente del pronóstico a largo término, o el criterio 

opuesto de no prolongarlas cuando parece daro que el caso 

esta fuera de toda esperanza de recuperación. Pensamos que 

las medidas que podríamos llamar salvadoras de la vida no 

deben detenerse mientras parezca razonable la situación para 

hacer tratamiento y que este tratamiento debe induir su apli­

cación a los niños muy inmaduros y a los niños severamente 

asfixiados. Es durante el seguimiento posterior, de estos ni­

ños, cuando debe tomarse la decisión final la cua! debe ser 

tomada conjuntamente con el personal médico, la familia 

y el dictamen del Comité de Ética. 
Una encuesta entre 117 neonatólogos españoles a los cua­

les se había preguntada su opinión en relación a la defensa 

a ultranza del mantenimiento de la vida en cada recién naci­

do utilizando todos los métodos extraordinarios indepen­

dientemente del diagnóstico o del pronóstico tardío, daba un 

11,2 OJo que contesta ban s1; de mantener esta opción un 84,5 OJo 

que mantenían el criterio de no. Manifestaciones en relación 

con la religión jugaban un pape! so lamente en 1,4 %, en cam­

bio la calidad de vida era decisoria en un 91,5 % aunque 

un 77,5 % preferían que la decisión final fuera tomada bajo 

el consejo de un Comité Ético. Con 24 semanas de edad de 

gestación y un peso de 500 g por ejemplo, un 72 % rechaza­

ban el que se hiciera el tratamiento y con una hemorragia in­

traventricular de grado IV un 73 % consideraban que se de­

bían quitar las medidas extraordinarias de mantenimiento de 

la vida. La encuesta de Nishida realizada entre 35 jefes de uni­

dades de cuidados intensivos neonatológicos en Japón mues­

tra que en 1988 el número de decisiones de los comités de éti­

ca fue O y que en un 66 % de los casos la decisión final fue 

tomada por el jefe de la unidad. Un 69 % son partidarios de 

que exista un comité de ética y un 60 % de detener el trata­

miento según los casos tras una discusión ética. Lo que mas 

influenciaba una decisión ética, hasta un 89 % de los casos, 
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era el pronóstico del niño en relación a su calidad de vida, 
y la detención del tratamiento se refería en un 63 OJo de los 
encuestados a los casos con severo daño cerebral. 

Otra problematica de decisión ética en neonatología seni 
el concepto de muerte cerebral que permitira la supresión del 
ventilador. Se entiende por tal al «estado neurológico de des­
cerebración sin respiración espontanea que puede ser demos­
trada dentro de las condiciones legales específicas». La crea­
ción de los comités de ética intrahospitalarios se ha mostrado 
de gran utilidad en estos casos, tanto si hay concordancia en~ 

tre la opinión médica y familiar como si no la hay. Por otro 
lado este mismo dilema se presenta ante la presencia de mal­
formaciones en relación con efectuar o no cirugía o limita­
ción de actitudes terapéuticas en determinades grados de daño 
cerebral. Este hecho ocurrió con el famoso caso de baby Doe 
nacido en 1982 en el hospital Blomington de Indiana. Era un 
síndrome de Down con atresia esofagica, en el cua! los padres 
decidieron no efectuar intervención quirúrgica y retirar la ali­
mentación endovenosa, lo que lógicamente motivó su falleci­
miento a corto plazo, originando la intervención de la Secre­
tada de Salud y Servicios humanos señalando que estaba 
prohibida por la ley federal la discriminación en alimentación 
y cuidados para los niños con graves defectos congénitos, 
incluyendo la obligatoriedad de establecer línea telefónica di­
recta para denunciar casos similares. Esto suscitó enormes pro­
testas tanto por la American Academy of Pediatries como de 
la American Hospital Association por lo que se interpretó 
como una intrusión gubernamental, ello motivó que finalmen­
te se invalidase modificandose en el sentido de dar prioridad 
en primer Jugar a la intervención del Comité de Ética. 

En la neonatología la decisión ética en estos casos se ve 
dificultada por dos hechos, el primero que la persona afecta­
da es el niño que lógicamente no toma parte y otra que el pro­
nóstico que se establece a corto plazo no siempre es exacto. 
Lo lógico sería que la decisión de suprimir medidas extraor­
dinarias de apoyo sea exclusivamente cuando tanto la posibi­
lidad de vida como el pronóstico es nulo, situación faci! de 
conduir cuando hay muerte cerebral, pero difícil cuando existe 
situación de muerte de otro aparato o sistema como puede ser 
el caso de intestino absolutamente corto o de fracaso total pul­
monar. En estos casos si la decisión familiar pone en peligro 
elllamado «mejor interés del niño», el médico puede recibir 
apoyo del comi té y tiene la obligación de proveer de cuidados 
al recién nacido, incluso solicitando si es necesario apoyo 
judicial o en caso de emergencia proceder sin los reglamenta­
rics permisos paternos, situaciones a veces frecuentes en pa­
dres adictos a algunas sectas religiosas. 

En cualquier caso cuando se llega a una decisión final no 
creemos ortodoxo continuar con situaciones intermedias como 
a veces se ha dicho de administrar líquidos pero no nutrientes 
o dar oxígeno suprimiendo la respiración artificial, ya que son 
medidas que no conducen a nada. 

Otro de los conceptes aparecidos recientemente son los de 
wrongfullife y wrongful birth, es decir, vida o nacimiento in­
justo que pone al pediatra en situaciones muy vulnerables tanto 
desde el punto de vista penal como civil, lo que ha motivado 
el inicio de una nueva practica médica, como es la Hamada 
medicina defensiva, la cua! ha hecho encarecer enormemente 
el costo sanitario, confirmanda que el desarrollo del derecho 
no va paralelo a la rapidez de evolución de la ciencia y la tec­
nología, por lo que diferentes juristas han llegado a afirmar 
que la ética debe privar sobre la ley. En perinatología estas 
circunstancias han hecho que tengamos que hablar de la lla-

ÉTICA Y MEDICINA PERINATAL 

mada ética c/(nica en la que las decisiones deben ser tomadas 
con una base eminentemente clínica, respaldada en la expe­
riencia médica, incluso cuando los datos que tenemos son 
todavía inciertos o incompletes. 

Otro de los problemas que han ido cambiando con el tiem­
po ha sido el establecer los /(mites de viabilidad, los cuales 
dependen lógicamente de las posibilidades de vida y la fre­
cuencia de secuelas. Otro de los factores determinantes son 
las posibilidades asistenciales de que se dispongan ya que en 
absoluto hay el mismo pronóstico cuando se atiende en una 
unidad de cuidados intensives bien preparada correspondien-

'' El neonatólogo se enfrenta a situaciones 
para las que en general no esta preparada 
y para la s que no hay una op inión aceptada 

universalmente '' 

te a un hospital de nivel 3. Por ello debe recomendarse que 
cada unidad debe establecer sus límites de viabilidad, en nues­
tro caso es de 700, lo cua! significa una supervivencia del 
65-70 OJo y una frecuencia de secuelas graves de 16-20 %. ln­
dudablemente mantener esta practica ética en una sociedad 
en la que predominan argumentes puramente económicos con 
gran número de presiones sera cada vez mas difícil, ya que 
estos son independientes de la edad, futura productividad y 
calidades de vida, si bien hay que recordar continuamente que 
la ética médica es un valor constante y que lo que cambia son 
la conducta y los valores de la sociedad en que vivimos. La 
idea de mantener una conducta ética basada en el mejor inte­
rés del recién nacido es correcta y de faci! aplicación sobre todo 
si la decisión es mantener la vida, las dudas se inician cuando 
no tenemos una clara conciencia de que defendemos el mejor 
interés para ese recién nacido, por ello es adecuado seguir la 
opinión de Sauer que afirma «en la mayor parte de los casos 
al principio del tratamiento es imposible predecir el resultado 
final, por lo cua! es obligatorio en un sentido ético-moral ini­
ciar la terapéutica ya que el recién nacido en estos casos debe 
recibir el beneficio de la duda». 

En el campo de la terapéutica hay que señalar las disyun­
tivas que se presentan ante las nuevas medidas terapéuticas, 
también llamadas innovadora o experimental. Realmente es­
tablecer unos límites rígidos entre terapéutica convencional 
e innovadora es realmente difícil ya que no se aj usta en abso­
luto a la realidad puesto que en Pediatría se sucede en poco 
tiempo la fase de rutina a la fase experimental con posibles 
consecuencias éticas, legales y económicas al igual que de ser 
un tratamiento dudosamente ético a no ser ético no emplearlo. 
Desde un punto de vista científica sólo ensayos prospectives 
adecuadamente controlades pueden establecer los riesgos o 
beneficies de un nuevo tratamiento. No obstante esta afirma­
ción, siempre no ha ocurrido así, como es el caso de la ECMO. 
Tras casi 30 años desde su iniciación y 12 años de fracaso, 
se utilizó de nuevo en 1980 con una predicción de curaciones 
del 70 % al tratar pacientes que normalmente presentaban una 
mortalidad del 80 %. Cuando se comparó con terapéuticas 
convencionales avanzadas como técnicas de hiperventilación 
asociadas con paralisis farmacológica y vasodilatación pul­
monar entonces las cifras con ECMO eran absolutamente pa­
recidas a las obtenidas con la terapéutica convencional. La !iga­
dura de la carótida y de la yugular derecha que comporta la 
técnica, condicionó lesiones neurológicas del orden de un 10-
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25 C1Jo en casos con ECMO, sin embargo el porcentaje de le­
siones neurológicas por anoxia y hemorragias era parecido en 
los casos de tratamiento convencional pese a no practicarse 
ligaduras. El empleo preventiva de surfactante y la respiración 
mecanica oscilatoria de alta frecuencia ha demostrada cuan 
difícil era mantener unas normas de ética estricta en los pri­
meros tiempos de una terapéutica innovadora para pasar lue­
go casi de un modo ininterrumpido a ser acusados de poca 
ética por no ser utilizado el método y con la persistencia de 
problemas a largo plazo de muy difícil estimación, tanto en 
relación a las lesiones neurológicas como al mayor número 
de enfermedades crónicas pulmonares y hemorragias cerebrales 
en edad joven. El primer uso de la ventilación líquida con per­
fluorocarbono en vez de aire en prematuros realizada en 1990, 
representó la culminación de mas de dos décadas de investi­
gaciones de laboratorio, los datos recogidos con esta terapéu­
tica han permitido apreciar el valor potencial del método en 
humanos, después de haber sido utilizado en el cordero pre­
matura y en el cordero con síndrome de aspiración meconial. 
Aunque la técnica parece ser efectiva, falta una mayor com­
probación sobre su seguridad y se requiere adquirir una expe­
riencia en su empleo, planteandose con todo ello nuevos dile­
mas éticos. 

No obstante, debe tenerse en cuenta que la inclusión de un 
caso en una terapéutica innovadora es dependiente del infor­
me de autorización de los padres y en cualquier caso se puede 
salir de la experiencia en todo momento. 

En cuanto a la uti lización de órganos de recién nacidos 
anencefdlicos para trasplante, las discusiones han sido muy 
prolongadas, pasando desde considerar que los anencéfalos 
sean un caso especial en el que el extraer los órganos para tras­
plante sea permitido sin tener en cuenta la vigencia del crite­
rio de muerte cerebral y así se ha hecho en algunos casos, hasta 
los que se aponen a cualquier excepción sobre el criterio de 
la necesidad de la muerte cerebral compro bada para la obten­
ción de órganos. La idea de utilizar órganos de anencefalicos 
en presencia todavía de algunas funciones del tronco cerebral 
en el donante nos parece rechazable, ya que esto supondría 
admitir una nueva definición de muerte. Debemos resaltar que 
el niño anencefalico es un niño que se esta muriendo pero 
que todavía no esta muerto. 

Los aspectos éticos en relación con la investigación biomé­
dica en el niño han sido muy controvertidos. En una reunión 
conjunta de la OMS y el CI OMS (Consejo de Organizaciones 
Internacionales de Ciencias Médicas) en 1982, se propugnó 
la siguiente conclusión: «Los niños no deben ser considera­
dos en principio como sujetos de investigación cuando ésta 
se puede hacer en adultos, si bien los resultados obtenidos 
en estos no son extrapolables al niño». Ante la consideración 
de que no obstante es ética la investigación en el niño, se 
ha especificada que pequeñas cantidades de fluidos biológi­
cos o tejidos pueden ser obtenidos incidentalmente e inocua­
mente para actividades de investigación cuando tales materiales 
son requeridos en cualquier momento para el diagnóstico o 
un tratamiento de rutina. Cuando lo que se requiere es extrac­
ción de sangre en niños normales este aspecto ha de ser consi­
derada siempre dentro del campo de un experimento para lo 
cua! se requiere consentimiento informada y debe de ajustar­
se a los tres principios éticos basicos de autonomía, justícia 
y beneficencia. Alrededor de los 14 años según las observa­
dones de Piaget y Kohlberg y los estudios de Weithorn y 
Campbell sugieren que el menor ha alcanzado el nivel de com­
petencia para tomar decisiones, lógicamente con menos expe-
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riencia e información que el adulto, pero no en términos de 
capacidad para establecer este juicio. Éste es un punto de gran 
interés si se tiene en cuenta que en edades inferiores hay una 
serie de matizaciones en el consentimiento para una investi­
gación y en las relaciones entre el propio niño objeto de la 
experiencia y sus guardianes legales. 

En un trabajo reciente publicada por Ballabriga con el tí­
tulo ¿A dónde va la pediatría en España?, señalaba cóm o las 
prioridades varían según las características de estado de sa­
lud de la poblacion y de disponibilidad de recursos, y que 
estas prioridades según su forma de resolución podían entrar 
en conflicto con la ética por el peligro de establecer priorida­
des políticas que en muchas ocasiones no han si do realmente 
confrontadas por verdaderos expertos, neutros desde el pun­
to de vista político pero con sólida credibilidad científica, que 
propugnan medidas que puedan tener menos espectaculari­
dad pero una mayor repercusión positiva de salud y bienestar 
frente a la comunidad. Esta forma de hacer nos obliga a se­
ñalar que la ética pediatrica también es extensible a la admi­
nistración médica, a las situaciones de discusión costo-bene­
ficio, al establecimiento de prioridades en los recursos y a la 
función y acciones desarrolladas hoy día por los llamados 
departamentos de mejoría de la imagen o relaciones públicas 
en relación a los acontecimientos médicos. La publicación de 
imagenes al gran público como las de baby Faye, sin respira­
ción asistida tras el trasplante de corazón de babuino, como 
ha comentada recientemente Sthalman constituye un enfren­
tamiento a la dignidad humana, opinión compartida perso­
nalmente cuando aparecen fotografías y reportajes de niños 
enfermos o trasplantados difundidos por los medios de co­
municación con olvido de que la vida humana es sagrada y 
que no es ético el jugar con emociones por parte de burócra­
tas con ansias de poder y menos aún por parte de médicos 
con afan de exhibición. 

Por lo anteriormente expuesto nos vemos en la obligación 
de recomendar la necesidad de crear Comités de Ética Pedia­
trica y de hacerlo desligados totalmente de las comisiones de 
investigación para valoración científica de proyectos de inves­
tigación y asimismo aparte de las comisiones para el estudio 
de ensayos terapéuticos. Los comités de ética deben actuar de 
modo completamente independiente, tener una composición 
pluridisciplinar, es decir, no exclusivamente médicos, con par­
ticipación de abogados, psicólogos, genetistas, bioéticos e 
inclusa religiosos, a ser posi ble de diferentes creencias, con for­
mación ética reconocida. 
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La Medicina en sí es una empresa moral y los estudios de 
ética debieran ser parte integral de su enseñanza. La profe­
sión médica esta al servicio del hombre y de la sociedad. En 
consecuencia, respetar la vida humana y la dignidad de la per­
sona, así como cuidar de la salud del individuo y de la comu­
nidad, son los deberes primordiales del médico (Nuevo Códi­
go de Ética y Deontología Médica, 1990). 

El ejercicio de la Medicina es un servicio basado en el 
conocimiento científica, cuyo mantenimiento y actualización 
es un deber deontológico e individual del médico; un com­
promiso ético de todas las organizaciones y autoridades que 
intervienen en la regulación de la profesión. 

CONCEPIOS GENERALES 

No puede existir ninguna civilización sin ética; un patrón 
de mutuas expectaciones y obligaciones (Dunstan, 1987). 

La bioética es una disciplina en la cua! la ética universal 
se aplica a la medicina. Se trata de una reflexión sistem::ítica 
de lo cierto o errado (bueno o malo) en la practica de la 
medicina. En el caso de la Pediatría esta definición es aplica­
ble a la medicina del ser humano menor de 18 años, incluyen­
do el período embriofetal. 

El creador del término bioética fue Potter, aunque orientó 
su contenido hacia «la ciencia de la supervivencia encamina­
da a favorecer vidas productivas y felices». Desde entonces se 
ha considerada que la bioética esta mas orientada en el senti­
do de servicio a la humanidad, en tanto que la ética médica 
se dirige mas hacia el individuo enfermo (Castillo, 1986). 

La mayoría de los dilemas éticos se plantean sobre deci­
siones diagnósticas o terapéuticas y en las relaciones persona 
a persona y doctor-paciente (Doxiadis, 1990). 

La sociedad actual se debate entre dar oportunidad a cada 
niño enfermo o disminuir los costos de la asistencia. El aumen­
to de los costos médicos es un problema actual de revisión 
en Estados Unidos. Inclusa algunos analistas rigurosos sobre­
valoran la influencia positiva de los avances sociales y de 
la cieÍlcia de la nutrición en cuanto a mejorar la salud de la 
población. Ello puede servir como excusa para suprimir la 
financiación de servicios médicos, especialmente costosos. 
Algunos problemas éticos son: 

- Tratamiento del feto. 
- Recién nacido de riesgo elevada (RN de muy bajo peso, neo-

natos defectuosos). 

• Discurso de ingreso, Real Academia de Medicina de Zaragoza (1991). 

- Screening neonatal. 
- Cuidados terminales. 
- Sexualidad del adolescente. 
- Consejo genético. 
- lnvestigación en Pediatría. 
- Nuevas terapéuticas, incluidos los trasplantes. 

La posibilidad de influir de forma decisiva en el control 
de la vida y la muerte ha originada efectos dram::íticos en la 
practica médica. En efecto, la vida embrionaria puede ser crea­
da actualmente en ellaboratorio, la vida de un individuo puede 
ser prolongada, en ocasiones aparentemente de forma indefi­
nida, al mismo tiempo que puede ser modificada el momento 
de su muerte. 

Particularmente, los grandes avances en el diagnóstico y 
tratamiento han incrementada notablemente situaciones de 
difícil elección. La tecnología genética con la incorporación 
de los métodos diagnósticos basados en la aplicación del 
DNA-recombinante, por ejemplo, han dado Jugar a nuevos 
aspectos en el screening prenatal, en el screening de niños 
presintom::íticos, portadores y terapia genética. La moderna 
cirugía fetal que se inició con éxito con las transfusiones in­
trauterinas preconizadas por Liley en la eritroblastosis fetal, 
ha alcanzado en los últimos años un auge muy esperanzador. 
No obstante, debería estar presente en el momento de decidir 
sobre cualquier indicación, el concepto de que una gran parte 
de las malformaciones pueden ser mejor tratadas después del 
nacimiento. 

El progreso en la inmunogenética ha originada espectacu­
lares posibilidades en el campo del transplante de órganos. 

El interés actual por la bioética es consecuencia de los pro­
gresos en medicina. En el momento actual las citas y el nú­
mero de artículos médicos dedicados a estos problemas ha pro­
ducido un auténtico acúmulo bibliogr::ífico. En los Estados 
Unidos de América el Journal of The American Society of 
Law and Medicine esta ahora en su 17 aniversario; la Socie­
dad para la Salud y Valores Humanos tiene 20 años de actua­
ción. Recientemente, Weil (1989), revisa las citaciones en bioé­
tica por año desde 1965 hasta el momento actual, poniendo 
especial énfasis en las decisiones de mas notoriedad que han 
influido en la especialidad de Pediatría, como han sido los 
casos de Rae v. Wade (decisión sobre el aborto), Baby Doe 
(muerte de un niño con Síndrome de Down no operada de una 
atresia esofagica), Baby June Doe (recién nacido con mielo­
meningocele, cuyos padres rechazaron inicialmente la cirugía), 
Baby Fae (lactante con anomalía grave de ventrículo izquier­
do que recibió un trasplante xenógrafo). 

Definir la personalidad del ser humano y emitir conceptos 
sobre calidad de vida, constituye enclaves para el código de 
conducta médica. Decisiones bioéticas se toman en la prac­
tica casi diaria, intra y extrahospitalaria. Estas decisiones 
suelen ser, a veces, el comienzo y no el final del problema 
(Coulter et al., 1988). 
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En su obra The Sanctity of Life el penalista y filósofo del 
Derecho Glanville Williams destacó la creencia en la santidad 
de la vida. Para la ética social anglosajona se daría en la vida 
una dimensión no fenoménica que trascendiendo de lo pura­
mente biológico permitiría hablar de santidad de la vida. En 
tanto el principio de la santidad considera que desde el mo­
mento de la fecundación se encuentra presente el ser huma­
no, un individuo peculiar; el criterio de calidad estima que só lo 
ca be hablar de un ser humano cuando existe vida humana in­
dividualizada (Torio, 1990). 

Entre ambos principies santidad vs. calidad existe una 
antinomia radical e insuperable. 

PRINCIPIOS A LA ACTUACIÓN MÉDICA 

Como marco general los principies de ética médica deben 
basarse en: 

Autonomía. Respeto a la voluntad del paciente, y en su 
defecto de sus padres. Para el pediatra los dilemas éticos son 
particularmente difíciles, ya que el niño como paciente no pue­
de ejercer su autonomia y participar en decisiones que vital­
mente afectan a su futuro (Campbell, 1988). 

El Derecho reconoce absoluta prioridad a la salvaguarda 
de la vida frente a cualquier otro bien o interés. El médico 
dispone de estos mecanismos jurídicos en el caso que se pro­
duzca una negativa injustificada al tratamiento de un menor 
por ejercicio abusivo de la patria potestad (Romeo, 1985). 

Las decisiones bioéticas han dejado de ser de dominio 
exclusivo del médico, del paciente, y de la familia, lo que ha 
originado la creación de las Comisiones de Ética en muchos 
hospitales, cuya misión es asesorar en estas ocasiones. Setra­
ta de comisiones multidisciplinares constituidas por médicos, 
abogados, religiosos, psicólogos, especialistas en genética y 
bioética, representantes públicos, etc. Aún no existe unanimi­
dad sobre si sus informes son decisiones o meramente consul­
tivos; sus objetivos debieran ser la protección de los derechos 
del paciente, el formular orientaciones a los profesionales, a 
los pacientes y a las instituciones, facilitar la toma de decisio­
nes en los casos mas conflictivos, enunciar los criterios insti­
tucionales y contribuir a la formación ética del personal sani­
tario. 

Justícia. En este apartado se incluyen los Derechos del 
Niño que han sido recientemente replanteados en la nueva Con­
vención sobre los Derechos del Niño (1989). Los Derechos del 
Niño previamente habían sido aprobados en la Declaración 
de Ginebra de 1924 y, posteriormente el 20 de noviembre de 
1959, en el transcurso de la 841 Sesión Plenaria de las Nacio­
nes Unidas. El texto oficial aprobado por la Asamblea Gene­
ral de las Naciones Unidas, 20 de noviembre de 1989, recono­
ce que en todos los países del mundo existen niños que viven 
en condiciones excepcionalmente difíciles y que necesitan una 
especial consideración. España acaba de ratificar este Docu­
mento en reciente Pleno del Congreso de los Diputados, sien­
do el país número 45 que se adhiere al texto. 

El documento entiende por niño toda ser humana menor 
de 18 años de edad, salvo que en virtud de la ley que le sea 
aplicable, haya alcanzado antes la mayoría de edad. La redac­
ción del texto actual se ha realizado en tres partes con un 
total de 54 artículos; esta redactado en arabe, chino, español, 
francés, inglés y ruso; y, se ocupa, de aspectos tan complejos 
como el establecimiento del derecho intrínseca a la vida, pro­
tección contra toda forma de violencia, atención especial a 
niños privados de su medio familiar, protección contra todo 
tipo de explotación o abuso. En definitiva protección integral 
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del menor, como la mejor inversión para el desarrollo econó­
mico y social de cualquier nación (Cruz, 1990). 

Beneficencia. Se trata de la búsqueda de mayor bien para 
el paciente. Los responsables médicos tienen obligación de em­
prender la forma de cuidados razonables con tratamiento orien­
tada a los mejores intereses del niño. 

EL NIÑO COMO SUJETO 
DE INVESTIGACIÓN MÉDICA 

La investigación ha sido, es y sera de gran importancia para 
la salud del niño. Sin embargo los pediatras y otros investiga­
dores se enfrentan continuamente con problemas de concien­
cia, tanto en el diseño, como en la metodología de la realiza­
ción de las investigaciones. En otras ocasiones sufren el rechazo 
de sus Proyectos de Investigación por cuestiones de ética por 
parte de Comités de Ética o de Comités de investigación. 

'' La bioética es una reflexión sistematica 
de lo bueno y lo malo en la practica de la 
medicina'' 

'' La mayoría de los dilemas éticos se plan­
tean sobre decisiones diagnósticas o terapéu­
t icas y en las relaciones persona a persona 

y doctor-paciente '' 

La mayor dificultad reside en la imposibilidad de acepta­
ción voluntaria del niño para ser sometido a investigación. 
También es evidente el obstaculo que representa la autoriza­
ción de los padres de Proyectos no terapéuticos de investiga­
ción, aunque pareciera aceptable universalmente que éstos 
valoraran el beneficio que pudiera derivarse para otros niños 
de tales proyectos de investigación. 

E l Grupo de Trabajo de la Asociación Britanica de Pedia­
tría recomienda 4 premisas basicas que permiten salvaguar­
dar los aspectos éticos: 

I. Que la investigación que afecta a niños sea importante para 
beneficiar a todos los niños y esté sustentada por normas 
éticas. 

2. Que el proyecto de investigación no pueda ser realizado en 
adultos. 

3. La investigación sea legal, ética y necesaria. 
4. Que el grado de beneficio supere ampliamente los riesgos 

(molestias dolorosas, complicaciones). Es decir, que el 
«índice riesgo/beneficio esté claramente a favor de éste 
último». 

Con anterioridad a la declaración de la Asociación Brita­
nica de Pediatría distintos documentes se habían ocupado de 
«Etica de la Investigación», como son: 

- El Código de Nuremberg (1947). 
- Declaración de Ginebra de la Asociación Médica Mundial 

(1948). 
- Real Colegio de Médicos de Londres (1973). 
- Declaración de Helsinki (1964, revisada en 1975). 

También son importantes los documentes elaborades es­
pecialmente para la investigación médica en niños, como son 



ALGUNOS PROBLEMAS ÉTICOS EN LA PRACTICA PEDIÀTRICA 

los casos de: Asociación Pediatrica Brit<inica (Guías de ayu­
da a los Comités Éticos que consideran investigaciones que 
afectan a niños, 1980) o Instituta de Ética Médica (lnvestiga­
ción Médica con Niños: Ética, Ley y Pnictica, 1986). 

ALGUNOS PROBLEMAS ÉTICOS 
EN PEDIATRÍA 

Transplantes 

La utilización de neonatos con anencefalia como donan­
tes de órganos esta siendo reevaluada a la luz de una serie de 
experiencias negativas. No plantea ninguna dificultad en cuan­
to a decisión médica utilizar órganos intactos de fetos anen­
céfalos que nacieron vivos para su inmediato transplante a 
recién nacidos tributaries de los mismos. Sin embargo, el 
problema se plantea cuando se trata de mantener la vida del 
anencéfalo de forma indefinida hasta encontrar el paciente 
adecuado. Cualquier decisión al respecto debera reunir las 
siguientes condiciones: 

a) La enfermedad debe ser uniformemente fatal durante el 
período neonatal. 

b) El único tejido cerebral presente estani limitado a tronco 
de encéfalo. 

e) Los órganos susceptibles de donación (hígado, corazón, 
pimcreas) debenín ser aparentemente normales en el ma­
mento del nacimiento. 

d) Los padres debenin ser informados en el sentida de que 
de un nacimiento que ellos han considerada una tragedia, 
pueden derivarse consecuencias positivas. 

Los últimos premios Nobel de Medicina, Drs. Murray y 
Thomas han sido pioneros en desarrollar su investigación en 
el control del rechazo de trasplantes. El Comité del Premio 
ha estimado su decisión en «el pape! decisivo en la curación 
de miles de pacientes aquejados de graves enfermedades en 
todo el mundo». 

Cirugía fetal 

La primera Conferencia Internacional sobre tratamiento del 
feto tuvo Jugar en Santa Inés del Valle (California) en julio 
de 1982. Los temas fundamentales analizados fueron sobre 
tratamiento intrauterina de hidronefrosis congénita e hidro-

TABLA I 

Desórdenes genéticos 

- Enfermedad renal policística .. .... . . . 
- Colesterol alto hereditario .. .... . ... . 
- Síndrome de Down ... ... .. ........ . 
- Anemla de células en hoz. Otras anemias 
- Fibrosis cística ............ ........ . 
- Neuro-fibromatosis (múltiples tumores 

benignos de la piel, sistema nerviosa y 
otros órganos) .......... .. ..... . . . . 

- Dis tro fia muscular de Duchenne .. ... . 
- Hemofília ........ . . .... .... ...... . 
- Fenilketonuria (epilepsia, retraso mental 

grave ... ... ... .. .. ... ............. . 
- Corea de Huntington ... .. ... ... .. . . 

Personas. 
afectadas 

1 de cada 250 
1 de cada 500 
1 de cada 1.000 
1 de cada 1 .4 71 
1 de cada 2.500 

1 de cada 3.030 
1 de cada 7.143 
1 de cada 9.091 

1 de cada 16.667 
1 de cada 20.000 

TABLA li 

Criterios de selección para tratamiento 

1. Feto único (excepto hidronefrosis congénita). 
2. Ausencia de anomalías asociadas tras estudio con sonografía 

y amniocentesis para cariotipo, niveles de AFP y cultivos 
virales. 

3. Advertencia y aceptación familiar tras conocer ries gos y 
beneficios. 

4. Consentimiento para tratamiento a largo tiempo. 
5. Existencia de equipo multidisciplinario que garantice un es­

tudio adecuado y completo. 
6. Acceso a una unidad de alto riesgo obstétrica y, posteriormen­

te, neonatal. 
7. Acceso para asesoramiento ético y psicosocial. 

Fuente: Fletcher, J. C. y Jonsen, A. R.: Erhical Considerar ions in Feral Trear­
menl. En: M. R. Harrison, M. S. Golbus y R. A. Fi lly eds. The unborn Pa­
rien/. Prenalal Diagnosis and Trealmenl. Second Edition. Saunders, Phila­
delphia, 1990. 

céfalo congénito. Entre 1982 y 1987 se han ido clasificando 
los criterios de selección de cirugía experimental. En las ta­
blas I y 11 se incluyen dichos criterios (Fletcher y Jonsen, 1990). 

Recién nacidos de peso muy bajo 

La prematuridad ha sido recientemente definida por Nel­
son (1990), como una enfermedad de causa social. Los últi­
mos 25 años han sido testigos del gran desarrollo de la peri­
natología, obstetras y pediatras neonatólogos, han alcanzado 
grandes logros en el mejor conocimiento del crecimiento y 
desarrollo intrauterina, definición del bienestar fetal, asisten­
cia del recién nacido de bajo peso, incluido el grupo de alto 
riesgo denominada microneonatos, en este grupo se asiste a 
la posibilidad de supervivencias de RN con peso inferior a 750 
gramos de alrededor del 50 OJo. Ello plantea el nuevo proble­
ma de que un tercio de los supervivientes van a presentar 
secuelas neurológicas. 

Otro problema importante es el económico, dado que los 
costos de asistencia hospitalaria durante 2-4 meses en asisten­
cia neonatal intensiva da Jugar en Estados Unidos de Améri­
ca a cifras del orden de los 1.500 millones de dólares por año. 

Evidentemente, ello plantea nuevas estrategias en cuanto 
a la prevención de la prematuridad, parto óptimo y alta tec­
nología de reanimación y ventilación asistida. 

Las técnicas de reanimación, una vez iniciadas, son deci­
siones irreversibles. En caso de duda razonable es preferible 
reanimar primera y reconsiderar ulteriormente la decisión. De 
cualquier forma interrumpir medidas drasticas de sostén de 
vida no es sinónimo de suspender todo cuidado. No existen 
cuidados semintensivos. Si se ventila, ademas hay que reali­
zar controles de termorregulación, apoyo nutricional y meta­
bólico, aislamiento protector, antibioterapia y otras medidas. 

Neonatos defectuosos 

Los derechos del adulto a rechazar tratamiento médico, aún 
cuando éste pueda salvar su vida, han sido establecidos clara­
mente en estos últimos años. El caso de Karen Quinlan ha sen­
tado jurisprudencia. No obstante, en Pediatría, concretamen­
te en neonatología, las controversias persisten (Moreno, 1987). 
En el año 1982, cuando tuvo Jugar en USA el famoso caso 
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de Baby Doe únicamente el 1 OJo de los hospitales tenían 
Comité de Ética; actualmente se estima que mas del 60 OJo de 
los hospitales americanos que tienen 200 o mas camas, cuen­
tan con un Comiié de Ética. Baby Doe (bebé anónimo) era 
un niño nacido con Síndrome de Down y diversas malforma­
ciones, entre las que se encontraba una atresia esofagica con 
fístula traqueoesofagica. El niño falleció sin haberse interve­
nido quirúrgicamente por decisión de los padres. Con ante­
rioridad, el 9 de febrero de 1974, nació en el Maine Medica/ 
Center ei bebé Hou/e, afecto de distintas malformaciones 
entre las que se encontraba una fístula traqueoesofagica que 
favoreció la instauración de una neumonía. El padre no auto­
rizó la intervención quirúrgica y únicamente permitió la ali­
mentación intravenosa. Sin embargo, el juez Roberts senten­
ció «el derecho del ser humana es el derecho a la vida», 
ordenando la intervención quirúrgica. El bebé Houle falleció 
a las 24 horas del acto quirúrgica. 

El Departamento de Salud y Servicios Humanos de los 
EE.UU. ha adoptada unas nuevas estrategias a raíz de aque­
llos casos. Según éstas, deberan aplicarse todas las medidas 
terapéuticas en situaciones de amenaza de vida excepto: 

1. Cuando el neonato esté crónica e irreversiblemente en 
estado de coma. 

2. Cuando el tratamiento sólo sirva para: 
- Prolongar la inexorable evolución letal. 
- Cuando no sea eficaz y no pueda superar ni corregir 

la situación de amenaza de vida. 
- Cuando sea inútil en términos de supervivencia del 

neonato. 
3. Cuando, ademas de inútil, el tratamiento per se en dichas 

circunstancias sea inhumano. 

Desde un punto de vista legal, actualmente existen una 
serie de estipulaciones secundarias al caso Baby Doe que dis­
criminan a este tipo de niños de los no malformados. Por otra 
parte, tampoco existen diferencias suficientes entre pacientes 
incompetentes lactantes y adultos, para justificar la utiliza­
ción del concepto calidad de vida antes de tomar una deci­
sión en los últimos y no en los primeros (Jones, 1990). 

El síndrome de Down, con o sin patologia asociada, plan­
tea diversos problemas, ya que estos pacientes ademas de su 
vertiente patológica, tienen al mismo tiempo capacidades y 
aptitudes para alcanzar una vida adulta con buena integra­
ción social. Recientemente, Flórez (1989) enfatiza sobre la asis­
tencia de estos niños como una terapéutica compartida que 
exige también un programa de medicina preventiva. El primer 
acto terapéutico, siguiendo al mismo autor, es la notificación 
a los padres del nacimiento de un hijo con síndrome de Down. 
La calidad de esta información constituye un acto bioético que 
debe realizarlo un pediatra experta, en un clima de intimidad 
con los padres, en presencia del recién nacido y dejando la 
puerta abierta para futuras entrevistas. 

Interrupción de la nutrición y líquidos 
en pacientes sin esperanza de vida 

Desde la reciente Convención sobre los Derechos del Me­
nor parece evidente que el médico debe dar el mayor grada 
de dignidad, respeto y comodidad, a todo paciente para el resto 
de sus dfas, sean cua/es sean. Por todo ello, el juicio razona­
ble del pediatra sobre las medidas de nutrición, hidratación, 
y farmacoterapia apropiadas que tengan la mayor posibilidad 
de ser eficaces para mejorar o corregir el estada del paciente, 
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seni el arbitro última en esta toma de decisiones (Paris y Flet- · 
cher, 1987). 

Los cuidados intensivos representan la posibilidad de ha­
cer sobrevivir y llevar a la etapa de reproducción a persa­
nas mal dotadas genéticamente y que de otra manera perece­
rían. Sin embargo, el derecho a la vida es tan valioso como 
el derecho a la muerte. Como destacaba Peña (1983), los 
médicos, independientemente de credo o religión, no po­
demos violar los preceptos éticos y legales. La conducta 
debe ser guiada por principios humanos universales, «actuan­
do con los demas, como nos gustaria que los demas actua­
sen con nosotros». 

'' La sociedad actual se debate entre dar 
oportunidad a cada niño enfermo o disminuir 
los costos de la asistencia '' 

'' El interés actual por la bioética es con ­
secuenc ia de los progresos en medicina '' 

'' Los principios de ética médica deben 
basarse en autonomía, justícia y benefi-

cencia '' 

Los cuidados intensivos neonatales, aunque no han sido 
sometidos a ensayos aleatorios controlados parecen haber te­
nido un gran impacto en la reducción de la morbimortilidad. 
Pese a estos beneficios las diferencias entre las tasas de mor­
talidad neonatal entre recién nacidos de familias pobres y no 
pobres no se han reducido. 

En opinión de Starfield (1989), el desarrollo tecnológico 
no se ha orientada a reducir las desigualdades entre distintos 
grupos de población. La amniocentesis, por ejemplo, ha re­
sultada mas accesible a las clases sociales favorecidas. 

Bioética y tecnología genética 

En los últimos años, ha tenido Jugar un espectacular avance 
la genética humana. Se han diseñado programas costosos en 
tecnologia DNA recombinante dirigidos aconseguir el mapa 
y secuencia del genoma humana. Estos nuevos conocimien­
tos van a tener una profunda influencia en la practica de la 
medicina. El proyecto Hugo (Genoma Humana) esta en una 
primera fase. El genoma no sólo regula los aspectos morfoló­
gicos, como la estructura física o la susceptibilidad al medio 
ambiente, sino también parte del comportamiento y capaci­
dad intelectual (Grisolia, 1990). Estos logros positivos van 
acompañados de nuevos problemas sociales y éticos, ya que 
el conocimiento del genoma afecta no sólo al individuo, sino 
a la familia. Los próximos 20 años llegaremos a saber mas 
de la estructura humana y su funcionalismo que lo aprendido 
en los últimos 2.000 años. 

El analisis del genoma humana permitira precisar qué ge­
nes se relacionan con determinada transtorno metabólico para 
diagnosticar enfermedades hereditarias. Inicialmente el estu­
dio de los genes se ha dirigida a investigar desórdenes heredi­
tarios con amplia incidencia. 

Actualmente, pueden detectarse portadores heterocigóticos 
de fibrosis quística o se pueden identificar mujeres portado­
res en uno de sus cromosomas X de desórdenes tan impor-
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tantes como hemofília, o distrofia muscular de Duchenne. 
La nueva genética utiliza fragmentos de restricción de lon­

gitud polimórfica (FRLP), obtenidos al digerir el ONA con 
enzimas de restricción y recurrir al amí.lisis de ligamiento 
genético que localiza genes responsables de enfermedades con­
cretas; ademas, el aislamiento de fragmentos de ONA de esa 
región cromosómica y finalmente, la identificación del gen res­
ponsable de la enfermedad, son actuaciones que han permiti­
do contar con un conocimiento muy exacto de las enferme­
dades hereditarias. El gen de la fibrosis quística ha sido 
recientemente descubierto. Se trata de un gen situado en el bra­
zo largo del cromosoma 7 que produce el CFTR (Cystic Fi­
brosis Transmembrane Conductance Regulator) y que consta 
de 250.000 pares de bases y 28 exones. Utilizando técnicas de 
amplificación génica se ha podido recientemente demostrar 
la frecuente asociación de una delección de 3 bases que impli­
ca la pérdida de una fenilananina en posición 508 en el seno 
del exón 10 con el gen de la fibrosis quística. 

También la tecnología ONA recombinante permite el diag­
nóstico prenatal del sexo, con las técnicas ADN-polimerasa, 
que detectan la señal del cromosoma Y en sangre materna (Lo 
y col. 1989). Es reciente noticia de la prensa no médica la 
posibilidad de decidir el sexo del embrión utilizando la nueva 
tecnología genética. 

Se ha descri to, ademas, la posibilidad de insertar genes 
humanos en trastornos letales como es el caso de la inmuno­
deficiencia combinada severa producida por la delección del 
gen respons~ble de la síntesis de la enzima adenosina desa­
minasa. 

En conclusión, el mapa físico consiste en la creación y agru­
pación de fragmentos de ONA obtenidos a partir de cromo­
somas humanos. Si cada uno de estos fragmentos se compara 
con un libro, el genoma humano sería una biblioteca de 75 .000 
volúmenes. Estos volúmenes se deberían colocar en 23 plan­
tas (23 pares de cromosomas) y cada planta contendría apro­
ximadamente 800 libros. El conjunto de estos fragmentos de 
ADN constituiran una copia complemento del genoma huma­
no y estaran almacenados de tal forma que puedan obtenerse 
cantidades ilimitadas a medida que se necesiten para otras 
tareas de investigación. Al mismo tiempo se esta diseñando 
elllamado mapa genético que sería el equivalente al índice de 
la citada biblioteca y que informara sobre el Jugar concreto 
donde podra encontrarse cada libro. Recientemente los inves­
tigadores Martín Gallardo y Fleming del Instituto Nacional 
de la Salud de los EE.UU. se ocupan en un artículo titulado 
El diccionario que define al ser humana de estos aspectos. 

El conocimiento del genoma humano plantea interrogan-
tes de difícil respuesta, tales como: 

- ¿A quién debe pertenecer esta información genética? 
- ¿La detección de anomalías en el feto justificara el aborto? 
- ¿Se caeni en la tentación de modificar embriones para que 

determinades recién nacidos pertenezcan a un sexo concreto 
y con características físicas determinadas? 

- ¿La terapia genética puede prodigarse sin reservas? 

Durante el mes de noviembre de 1990 ha tenido Jugar en 
Valencia una reunión dedicada exclusivamente a los aspectos 
éticos del programa HUGO. Anteriormente, en la misma ciu­
dad hubo otra reunión que dio Jugar a la Declaración de 
Valencia, que posteriormente fue adoptada por la UNESCO 
Y que decía así: «Los miembros de la conferencia creen que 
el conocimiento que surge de la cartografía y secuenciación 
del fenoma humana puede beneficiar ampliamente a la salud 

y bienestar de la humanidad. A tal fin los científicos par­
ticipantes asumen la responsabilidad de asegurar que la 
información genética sea utilizada sólo para aumentar la dig­
nidad humana y alientan un debate pública sobre las impli­
caciones éticas, sociales y legales del uso de la información 
genética». 

La «Declaración de Valencia, 1990» formula los siguien­
tes acuerdos: 

- «Nosotros, los participantes en el Congreso de Valencia, 
afirmamos que una sociedad civilizada conlleva el respeto 
de la diversidad humana, incluyendo las variaciones gené­
ticas. Reconocemos nuestra responsabilidad para ayudar 
a asegurar que la información genética sea utilizada para 
mejorar la dignidad del individuo, que todas las personas 
necesitadas tengan acceso a los servicios genéticos y que 
los programas genéticos se sometan a los principies éticos 
de respeto a la persona, beneficencia y justícia. 

- Creemos que el conocimiento que obtengamos con la car­
tografía y secuenciación del Genoma Humano proporcio­
nara un gran beneficio a la salud humana y al bienestar. 
Apoyamos la colaboración internacional para la investiga­
ción del Genoma y urgimos a la mas grande participación 
posible de los países de todo el mundo. 

- Instamos a la colaboración entre los países y las distin­
tas disciplinas en la dirección de las investigaciones y a 
compartir la información y materiales relacionades con el 
Genoma. 

- Junto a las discusiones en círculos profesionales, se nece­
sitan urgentemente mas debates públicos sobre las impli­
caciones éticas, sociales y legales de las consecuencias del 
uso clínico y comercial y otros de la información genética. 

- Apoyamos los esfuerzos para educar al público, por dis­
tintas vías, incluyendo la Prensa y las escuelas, sobre la car­
tografía y secuenciación, las enfermedades genéticas y los 
servicios genéticos. 

-A la luz del gran incremento en el pronóstico y la informa­
ción terapéutica que se desprendera del Proyecto Genoma, 
instamos a mayores esfuerzos para entrenar a los asesores 
genéticos y mejorar la educación genética de otros profe­
sionales de la salud. 

- Como un principio general, la información genética de un 
individuo debe ser investigada y revelada sólo con la auto­
rización del individuo o su (él, ella) representante legal. 

- Estamos de acuerdo con que la terapia genética con célu­
las soméiticas puede ser utilizada para el tratamiento espe­
cifico de enfermedades humanas. La terapia genética de 
línea germinal presenta obstaculos técnicos y no existe un 
consenso ético. Proponemos mas discusiones sobre las cues­
tiones técnicas, médicas y sociales de este punto». 

Nuevas terapéuticas y nuevas vacunas 
con productos sintéticos obtenidos 
por tecnología DNA recombinante 

La manipulación genética ha conseguido obtener hormo­
nas idénticas a las humanas en bacterias (E. Coli) o en cuiti­
vos celulares. La insulina humana y la hormona de crecimiento 
son los mejores ejemplos de este capítulo. Ello ha permitido 
contar con cantidades ilimitadas de estas hormonas, amplian­
do las indicaciones terapéuticas, particularmente, en el caso 
de las deficiencias de crecimiento. 
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Pese a estas facilidades de producción los costos de estas 
terapéuticas siguen siendo elevados. En España se ha creado 
un Comité Central que regula las indicaciones de hGH sinté­
tica en los retrasos de crecimiento; en Comunidades Autóno­
mas con transferencias sanitarias existen comités similares. 

El problema de la baja talla es motivo frecuente de con­
sulta pediatrica. Nuestra sociedad considera que los individuos 
con talla baja tienen menos posibilidades de éxito social y pro­
fesional que aquellos de talla elevada. Ello ha originado que 
los pediatras se vean sometidos a la presión creciente por 
parte de los padres de estos niños de tallas menos satisfacto­
rias (Bueno, 1990). No estamos seguros que el tratamiento con 
GH esté exento de riesgos, y surge la duda sobre si es ética­
mente aceptable tratar con hormona humana de crecimiento 
biosintética, problemas psicológicos de niños sanos. La pra­
xis médica habitual ha sancionada que si una hormona en par­
ticular esta ausente la terapia sustitutiva esta indicada. Recien­
temente Alien y Fost (1990), en el caso del tratamiento con 
GH sostienen un criterio diferente: la indicación ética del tra­
tamiento hormonal. El argumento es que frecuentemente no 
es posible distinguir entre deficiencia parcial de GH y talla 
baja normosecretora. Si en nuestra Sociedad talla baja es 
sinónimo de handicap, cualquier niño cuya estatura esté en 
el percentil 1 o menos y que responda al tratamiento con GH 
debe ser tratado. 

Durante una primera etapa en España se ha prodigado el 
tratamiento hormonal de niños con baja talla, en muchas oca­
siones con indicaciones altamente dudosas. Actualmente, se 
asiste a una época de control y restricción que ha dado lugar 
a enfrentamientos dialécticos, reclamaciones y amplio debate 
médico. En la pagina de Sanidad del ABC deli unes 6 de agosto 
de 1990, los titulares de un artículo son los siguientes: 

«El Ministerio de Sanidad suspende tratamientos con hor­
mona de crecimiento. 1.000 niños con problemas de estatura 
deberan costearse sus medicamentos». Sin entrar en el fondo 
del mas que discutible artículo, resulta evidente el perjuicio 
que se puede ocasionar, tanto desde un punto de vista físico, 
como psicológico a un grupo muy numeroso de niños y sus 
familias que habían depositado sus esperanzas en un tratamien­
to que se suspende. 

El desarrollo de nuevas vacunas (VHB, HIB, CMV anti­
neumocócica y futura vacuna del SIDA) hace necesario su 
regulación y el planteamiento de estrategias que contemplen: 
normas legales (responsabilidad de fabricantes y administra­
dores de vacunas, discutible obligación gubernamental de 
programas de vacunación), riesgo vs. beneficio y educación 
sanitario ciudadana (Bellanti, 1990). 

Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida (Sida) 

Una nueva enjermedad ha hecho su irrupción en el pano­
rama médico de los últimos 8 años. El SIDA, cuyo interés 
pediatrico radica principalmente en la transmisión perinatal 
del VIH, constituye todo un reto para esta sociedad de bie­
nestar que paradójicamente proclamaba hace escasos años 
el éxito constante en la profilaxis de las enfermedades in­
fecciosas, incluso con la erradicación de alguna de elias 
(viruela). 

Los niños actualmente infectados por SIDA en España son 
277 y la tasa de infección alcanza, por el momento, el 24,6 o/o. 

No han tardado en surgir problemas éticos en relación con 
el manejo de estos niños. En Inglaterra se han planteado 
conflictos de intereses entre padres adoptivos y padres natu-
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raies (infectados), derechos del niño a cuidados médicos y 
oportunidades para un crecimiento y desarrollo normal. 

Algunos dilemas éticos surgen con motivo del screening 
neonatal para detectar infección VIH, consentimiento para tra­
tar e investigar, confidencialidad e infección VIH y derechos 
del niño. 

El niño con SIDA padece una enfermedad devastadora des­
de un punto de vista médico y psicosocial. Decisiones que 
conciernen a su escolarización y a su asistencia médica, espe­
cialmente duran te la fase asintomatica de la enfermedad pero 
seropositiva-VIH, han desbordada la prensa científica para 
ocupar a los medios de difusión en su sentido mas amplio. 
La responsabilidad del médico ante un paciente individual es 
indudable, pero también lo es de la sociedad ante este grave 
y creciente problema. 

'' La investigac ión ha sido, es y sera de 
gran importancia para ta salud del niño, sin 
embargo los pediatras y otros investigadores 
se enfrentan continuamente con problemas 

de conciencia '' 

'' La enseñanza de ta bioética debe intro­
ducirse en las facultades de Medicina con 
objeto de preparar a los futuros médicos ante 
los importantes dilemas que les planteara su 

ejercic io profesiona l '' 

En España, país en el que el SIDA pediatrico ocupa un des­
graciada primer puesto entre los países europeos, no son des­
conocidos algunos de los dilemas anteriormente referidos. Es 
reciente el caso de la niña Montserrat en Malaga, y los graves 
problemas que ha supuesto su escolarización. 

Recientemente, Cooper (1990) se ocupa de algunos de es­
tos problemas y enfatiza sobre la necesidad de estrategias 
innovadoras en el cuidado de estos niños. 

Creencias religiosas de los padres 

Otro problema ético importante surge ante la cuestión de 
la autonomía paterna y conflicto de intereses. Tal sería el caso 
de las familias pertenecientes a los Testigos de Jehovd. Los 
padres de un niño que precisa de forma absoluta una transfu­
sión de sangre y que rehusan el contensimiento para su prac­
tica, se basan en que valoran como interés prioritario para su 
hijo enfermo el espiritual. La decisión médica es un nuevo 
dilema. ¿Qué es lo mejor para este niño?, ¿Quién tornara la 
decisión última? 

Probablemente deban ayudar en estas gestiones los espe­
cialistas de ética y los Comités de Ética de los hospitales. 

CONSIDERACIONES FINALES 

La literatura sobre ética médica esta en creciente actividad. 
En este artículo no hemos pretendido presentar una revisión 
exhaustiva de los diversos problemas éticos que se plantean 
en la moderna Pediatría. 

El término ética médica se usa de diversas formas. En su 
sentido mas amplio, sería la reflexión sistematica de lo que 
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es cierto o errada (bueno o malo) en la practica de la medici­
na (Walters, 1978). El interés actual por estos tópicos es con­
secuencia de los progresos en medicina. Ello plantea nuevos 
problemas que justificaran, en nuestra opinión, la incorpora­
ción de una parte integral de la ética médica en nuestra edu­
cación y consecuentemente en nuestra practica. La enseñanza 
de la bioética debe introducirse en los curricula de las Facul­
tades de Medicina, con objeto de preparar a los futuros mé­
dicos ante los importantes dilemas que les planteara su ejerci­
cio profesional. 

Los principios éticos en Pediatría son relevantes, inclusa, 
en la practica diaria (por ejemplo, disponer de la cooperación 
del niño para su exploración, calendario de vacunaciones). 

Las dos grandes preguntas sobre ¿Qué es lo mejor para el 
niño? o ¿Quién debe decidiria? exigen para su contestación 
una nueva estrategia que contemple la posibilidad de que mu­
chos niños pueden ser capaces de tomar decisiones. Aunque 
los niños no son propiedad de sus padres en tanto éstos no 
incurran en los casos extremos de maltrato o abandono in­
fantil, es evidente que la familia es un componente esencial 
a la hora de la toma de decisiones. 

La creciente sensibilidad social sobre los derechos huma­
nos, en este caso del menor, la presencia cada vez mas impor­
tante de las nuevas tecnologías biomédicas, la realización de 
ensayos clínicos en los hospitales y la angustia de los profe­
sionales ante posibles conflictos legales derivados de tomas 
de decisión difíciles, hacen insoslayable en nuestro país. la crea­
ción de las Comisiones de Ética en los hospitales (Argemí, 
1990). 
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Todo médico que cuida niños en estada critico 
puede entrar en serio conflicto con unos padres 
que insisten en que su hijo sea cuidada enérgicamente 
cuando él ha llegada a la conclusión de que la continuación 
del tratamiento sera médica y éticamente incorrecta . 
Tal conflicto puede ser emociona/menta agotador, 
éticamente perturbador y causar dificultades legales 
a los médicos relacionados con el cuidada del paciente. 
La solución ideal de este conflicto es llegar 
a un acuerdo éticamente defendib/e: o el padre convence 
al médico de seguir tratando al niño, o el médico 
persuade al padre a que renuncie a continuar el tratamiento. 

La discusión abierta y compasiva entre el médico y los pa­
dres sobre los objetivos y las consecuencias del tratamiento 
y los esfuerzos, con tacto, para superar las dificultades que 
unos padres puedan tener a propósito del abandono del tra­
tamiento, pueden dar resultada. A pesar de un esfuerzo enér­
gico, el conflicto entre un médico y unos padres sobre el valor 
de continuar el tratamiento de un niño críticamente enfermo 
puede ser insoluble. 

Aunque es una decisión muy seria, creemos que, en algu­
nos casos, es éticamente justificable y legalmente defendible 
para un médico negarse a tratar a un niño, a pesar de las 
objeciones paternas. Toda afirmación de que los deseos pa­
ternos de tratamiento deberían prevalecer siempre, limita 
inadecuadamente a los médicos para determinar los hechos 
empíricos y dar consejo técnico. Los padres solos no deberían 
dictar los valores morales de la practica pediatrica. Los médi­
cos también estan moralmente implicados en los cuidados del 
niño y, en ciertos casos, pueden negarse a proporcionar el tra­
tamiento al consideraria inconsecuente con sus obligaciones 
éticas profesionales. 

La negativa del médico puede correctamente basarse en el 
juicio de que el tratamiento es contrario a los mejores intere­
ses del niño, es inútil, perjudicial o desproporcionadamente 

* N ELSON , L. J . y N ELSON, R. M .: Critica/ Care Medicine, !992, 20; 
427-433. 
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gravoso, pero únicamente después de completar un proceso 
orientada a alcanzar un acuerdo honesta especificando los va­
lores de los padres y los del médico. Al justificar esta posi­
ción, primera hablaremos de la importancia de proteger los 
mejores intereses del niño. Cacia vez, con mas frecuencia, las 
negativas de los médicos se basan en el juicio de que seguir el 
tratamiento es inútil, fútil, por tanto, nosotros examinamos 
el significada clínica de la futilidad y sugerimos que este con­
cepto, apropiadamente comprendido, es relevante para una de­
cisión del médico de renunciar al tratamiento pese a la oposi­
ción paterna. Luego, diseñamos un procedimiento a utilizar 
por los médicos para intentar resolver el conflicto y llegar 
al acuerdo con los padres sobre la renuncia al tratamiento 
antes de actuar de acuerdo con la conclusión de que seguir 
el tratamiento es erróneo. Finalmente, tratamos de cómo la 
negativa del médico a seguir el tratamiento de un niño puede 
ser legalmente defendible. 

LOS MEJORES INTERESES 
Y LA PERSONALIDAD DEL NIÑO 

La obligación fundamental del médico es actuar para el 
bien del paciente 1• Esta obligación es consecuente con «el 
primer principio» de Hipócrates -ante todo, hay que ser útil 
o al menos no causar daño- y abarca todas las acciones des­
de la de curar hasta la de proporcionar cuidados cuando la 
curación no es posible 2• Los adultos capaces construyen la no­
ción personal de lo bueno, escogen su propio sentida de la 
vida, y eligen la calidad de vida que les parece aceptable. Así, 
los adultos capaces determinan sus propios mejores intereses. 
Para que el tratamiento médico sea correctamente efectuada, 
el paciente y el médico deben unir la noción biomédica de 
lo bueno, es decir, el beneficio que puede ser conseguido por 
intervención médica 1• 

Los niños no pueden formarse una idea coherente de su 
propio bien personal ni determinar sus mejores intereses. Los 
adultos responsables deben decidir cuando el tratamiento mé­
dico contribuïra al beneficio de un niño determinada. Aun­
que los padres demuestran un discernimiento considerable en 
sus preferencias médicas, ellos, así como todo el mundo, es­
tan obligados a actuar de acuerdo con los mejores intereses 
del niño. 

Es inconsecuente con los mejores intereses del niño impo­
ner una carga desproporcionada para el beneficio logrado 
o demostrar una falta de respeto para la dignidad de un niño 

i , 
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y de su valor como persona. Evitar Ja imposición de una car­
ga desproporcionada y res petar la personalidad de un niño son 
buenas características, independientes de las actitudes pater­
nas acerca de elias. Un niño tiene intereses que merecen pro­
tección independientemente del reconocimiento paterna. 

Por consiguiente, los médicos debenin intervenir cuando 
los padres toman decisiones que son contrarias a los mejores 
intereses del niño. Si los padres de un recién nacido con triso­
mia 21 y sepsis que amenaza su vida rehusan el tratamiento 
antibiótico, un médico debería pasar por alto los deseos de 
los padres y tratar al niño. Los padres no tienen el derecho 
de privar a sus hijos de un tratamiento médico beneficiosa 
y eficaz 3• 

Los padres tampoco tienen el derecho de obligar a sus hi­
jas a recibir un tratamiento perjudicial o desproporcionada­
mente gravoso, ni siquiera por razones religiosas. La provisión 
de tal tratamiento es inconsecuente con el respeto por la dig­
nidad y el valor del niño. Un niño no debería recibir un tra­
tamiento médico inútil o ineficaz, aun en ausencia del dolor 
y del sufrimiento. Un médico debería actuar para conseguir 
los mejores intereses del niño y siempre valorar independien­
temente si una acción escogida por los padres es buena para 
el niño. 

No hay un acuerdo general sobre el contenido de los me­
jores intereses de un niño 4• 5 • No obstante, este concepto no 
esta desprovisto de sentida: su significada debe ser estableci­
do para un niño a la luz de la situación particular presente. 

El reto para el médico y los padres es comunicar los valo­
res morales que informan sus respectivos puntos de vista so­
bre los mejores intereses del niño. Los padres son preeminen­
temente responsables de sus hijos, por tanto su punto de vista 
sobre los mejores intereses del niño debería terrer una impor­
tancia primaria pera no decisiva. Un médico debería presun­
tamente respetar los puntos de vista de los padres y ser cons­
ciente de que el deseo del médico de evitar al niño perjuicio 
o carga corre el riesgo de imponerles los padres sus valores 
morales. 

Un médico puede negarse justificadamente a tratar a un 
niño cuando tal tratamiento no corresponde a los mejores 
intereses del niño. En las secciones siguientes, distinguiremos 
dos usos del término inútil, fútil como justificación de la ne­
gativa a proporcionar el tratamiento solicitado. No obstante, 
sugerimos que inútil sea limitada a los juicios de estricta inu­
tilidad y que carga desproporcionada sea utilizado cuando el 
médico considera que, al continuar el tratamiento del niño, 
la carga sera superior a todo beneficio esperado. 

Estricta inutilidad 

Muchos comentaristas 6·9 han propuesto que un médico 
puede justificadamente negarse a proporcionar un tratamien­
to inútil, sin hacer caso de los deseos del paciente o de la fa­
milia. Sus críticas afirman que un juicio médico objetivo de 
futi lidad es difícil de determinar si no imposible en muchas 
situaciones clínicas, y que la acción médica unilateral arries­
ga a imponer inapropiadamente los valores del médico al pa­
ciente y a la familia 10·12• 

La inutilidad puede justificar la negativa del médico a tra­
tar a un niño a pesar de la oposición paterna, pero el signifi­
cada de la inutilidad debe ser especificada cuidadosamente. 
A menos que la inutilidad signifique que el tratamiento falla­
ra al invertir el trastorno fisiológico que conducira a la muer­
te próxima del niño, una recomendación de renunciar al tra-

tamiento implica un juicio de valor acerca de los beneficios 
y cargas al continuar el tratamiento del niño. Los valores 
de los padres pueden no ser oídos o apropiadamente respeta­
dos si este juicio de valor esta oculto so capa de inutilidad 
médica. 

A menos que sea razonablemente cierto que la muerte de 
un niño esta próxima, un médico no debería tomar decisio­
nes unilaterales de renunciar al tratamiento basandose en 
el criteri o de futilidad 13 . 

Paciente 1 

Un niño de 6 años tuvo Ja primera recaída de Jeucemia lin­
focítica aguda. Sesiones múltiples de quimioterapia no Jogra­
ron producir la remisión. Una semana después de su última 
quimioterapia tuvo fiebre, hipotensión, taquicardia y extremi­
dades calientes. Aunque su presión de Ja sangre reaccionaba 
a los fluidos intravenosos, el niño mostró síntomas crecientes 
de taquipnea, dispne y cianosis. El tratamiento respiratorio 
fue iniciado a causa de un empeoramiento de Ja hipoxia, a 
pesar del oxígeno suplementario. Una radiografía del tórax 
mostró infiltrados bilaterales intersticiales, correspondiendo 
a un síndrome de insuficiencia respiratoria. Una aspiración 
de médula ósea mostró citoblastos en el momento del maxi­
mo efecto de su quimioterapia, indicando de nuevo el fracaso 
de la posibilidad de remisión. En los días siguientes, el paciente 
se volvió hipóxico de modo creciente, pese a la administra­
ción de Fio2 de 1,0. Después, tuvo un paro cardíaca y fue rea­
nimada con éxito, aunque fue necesaria una infusión de epi­
nefrina para mantener Ja presión de sangre adecuada. Los 
padres querían que se hiciese todo lo posible. 

'' Aunque es una decisión muy seria , cree­
mos que, en algunos casos, es éti ca mente 
justificable y legalmente defendible para un 
médico negarse a tratar a un niño '' 

'' La negativa del médico puede correcta ­
mente ba sarse en el juic io de que el trata ­
miento es contrario a los mejores intereses 
del niño, es inútil, perjudic ial o desproporcio-
nadamente gravoso '' 

Este caso ilustra el concepto de estricta inutilidad, dado 
la aplastante probabilidad de que su muerte estuviese próxi­
ma, a pesar de Ja intervención médica. Aun cuando el niño 
sobreviviera a su fallo respiratorio (lo que era dudoso), la Jeu­
cernia letal era imparable. Así, la carga al continuar el trata­
miento era desproporcionada a cualquier beneficio, sin terrer 
en cuenta si el alivio del paciente podía ser logrado gracias 
a la analgesia y sedación. Aunque los cuidados intensivos po­
drían haber prolongada la agonía de este niño, sería moral­
mente y legalmente justificable si el médico se negase a conti­
nuar los cuidados intensivos ante Ja ausencia de cualquier 
beneficio demostrable para el niño. 

Carga desproporcionada 

El término inútil, cuando se utiliza para describir un tra­
tamiento médico intensiva, tiene al menos dos significados dis-
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tintos. Primero, un tratamiento es inútil cuando no podra, con 

certeza médica razonable, preservar la función fisiológica ne­

cesaria para mantener la vida, con el resultado de que la muerte 

del paciente esta próxima. Si el tratamiento es inútil en este 

primero, strictu sensu, un médico no tiene la obligación ética 

ni legal de proporcionaria o ni siquiera ofrecerlo, a pesar de 

los deseos del paciente o patern os 14 . 

Segundo, el tratamiento es inútil si no sirve para ningún 
objetivo provechoso para el paciente, puede causar al pacien­

te un dolor y sufrimiento innecesarios, y no lograra los fines 
de curar y devolver al paciente a una calidad de vida acepta­

ble, aunque en teoría el paciente podra vivir muchos años. El 

tratamiento es inútil en este segundo sentido porque «no vale 

la pena». 
El segundo sentido de inutilidad es mas difícil de explicar 

unilateralmente para un médico. No obstante, si un médico 

concl uye que seguir el tratamiento de un niño es inútil por 

la razón de que este tratamiento: 

a) Perjudica al niño infligiéndole dolor y sufrimiento o de­
muestra una falta de respeto para el niño. 

b) No ofrece beneficio apreciable para el niño. 

Entonces el médico puede estar justificada rehusando pro­

porcionar este tratamiento a pesar de las objeciones paternas. 
Para mantener estos dos diferentes significades del trata­

miento inútil separades y no confusos, instamos a los médi­

cos que utilizan este segundo tipo de determinación, que no 

invoquen la inutilidad como base para su negativa, sino que, 

preferentemente, escojan el concepto de «carga desproporcio­

nada» basado en los mejores intereses del niño y su propia 
integridad ética profesional. 

Paciente 2 

Un niño de 8 meses se presentó con una historia de una 

semana de tos, fiebre moderada y respiración fatigosa. La 

radiografía del tórax mostró infiltrades intersticiales pul­
menares difusos y bilaterales. El niño fue admitido con el diag­

nóstico de neumonía viral. Se fatigaba rapidamente, y la ven­

tilación mecanica fue iniciada para proporcionar ventilación 

y oxigenación adecuadas. Tras algunas preguntas, su madre 

'' La obligación fundamental del médico 
es actuar para el bien del paciente '' 

'' Aunque los padres demuestren un dis­
cernimiento considerable en sus preferencias 
médicas, estim obligados a actuar de acuer­

do con los mejores intereses del niño '' 

admitió que utilizaba drogas intravenosas. El test serológico 

VIH del niño era positivo; un lavado broncoalveolar demos­
tró la presencia de infección pneumocystis carinii. A pesar de 

la administración durante una semana de pentamidina y des­
pués, de trimetoprin-sulfametoxazol, el estado del niño con­
tinuó deteriorandose. 

La decisión inicial de realizar una intubación endotraqueal 

y de ventilar a este niño se justificaba por la ausencia de un 

diagnóstico claro. Una vez el diagnóstico establecido, el valor 

de continuar el tratamiento debería ser examinado. Algunos 
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médicos no intubarían o ventilarían a niños VIH positives 

al sufrir un fallo respiratorio, dada la demostrada ausencia 

de supervivencia a largo plazo. También es razonablemente 

cierto que niños con el síndrome de inmunodeficiencia adqui­

rida (SIDA) con fallo respiratorio que requiere la venti lación 

mecanica mueren al cabo de un año o poco mas. También 

es razonablemente cierto que un tratamiento agresivo de tales 
niños prolongara simplemente la agonía de la mayoría 1s, 16. 

Un médico razonable podría conduir que la ventilación me­
canica no sirve a los mejores intereses del niño porque no sir­

ve a ningún objetivo provechoso para el paciente. 
Sin embargo, tal decisión implica un juicio de valor acerca 

de la carga del tratamiento que es desproporcionada en rela­

ción a la muy escasa probabilidad de supervivencia. Por con­

traste, un tratamiento es estrictamente inútil cuando no pue­

de beneficiar de ningún modo a un niño tras una semana de 

ventilación mecanica y de administración de farmacos indica 

que continuar la intervención puede ser estrictamente inútil. 

La preocupación por proporcionar un tratamiento inútil y por 

la de proteger los mejores intereses de un niño a menudo se 

solapan, dada la capacidad de la medicina de prolongar el pro­

ceso de morir. 
El hecho de limitar la prerrogativa ética de un médico a 

renunciar al tratamiento en los casos de estricta inutilidad, pro­
longara innecesariamente el dolor y el sufrimiento de muchos 

enfermos terminales 17 • Es ético que los médicos se cuestionen 

si hay que continuar conscientemente que éste puede ser con­

trario a los mejores intereses del niño como desproporciona­

damente gravoso. 

LLEGAR A UN CONSENSO: 
EXAMINAR LOS VAWRES CLÍNICOS 

Un médico nunca debería ignorar los deseos paternos y ne­

garse a tratar a un niño a menos que el médico intente llegar 

a un acuerdo con los padres examinanda explícitamente los 

valores clínicos y éticos inherentes a tal decisión. Este examen 

debería implicar dos areas principales de indagación: 

a) Los valores que los padres y los médicos aportan al proce­
so de toma de decisión clínica. 

b) Las dificultades, ya sean morales, religiosas o psicológi­
cas que unos padres tienen al aceptar la recomendación 
de renunciar al tratamiento. 

Ademas de los planteamientos técnicos médicos, el mé­

dico debe explorar los valores clínicos que influencian toda 

resolución en que la continuación del tratamiento no resulta 

médica ni éticamente indicada. Estos valores incluyen: 

a) La aceptación del resultado esperado en este paciente. 
b) La carga y los perjuicios que pueden preverse del tra­

tamiento para el paciente. 
e) La buena voluntad del médico y de los padres de aventu­

rarse con la apuesta en pro o en contra del tratamiento. 
Continuar un tratamiento conlleva el riesgo de que éste sea 
ineficaz y de que cause dolor y sufrimiento adicionales an­
tes de la muerte del niño. No obstante, hay también un ries­
go. al renunciar al tratamiento, ya que el tratamiento po­
dría ser beneficiosa. 

Es imposible especificar en abstracte el nivel de la certi­

dumbre médica necesaria para justificar una decisión de re­

nunciar al tratamiento. La molestia de la terapia y el valor del 

resultado esperado afectara la buena voluntad de una para 
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arriesgarse al hacer elecciones basadas en la probabilidad. 
Alguien puede preferir aprobar un tratamiento sencillo con 
la esperanza de un excelente resultado (aun cuando las pro­
babilidades de éxito son bajas) que un tratamiento gravoso el 
cua!, a pesar de tener la misma posibilidad de un excelente 
resultada, puede dejar al paciente permanentemente incapa­
citado o en estado vegetativa. 

Así, la evolución de un tratamiento médico a la luz de los 
mejores intereses del niño necesita la especificación de estos 
valores. Personas razonables pueden discrepar de la aceptabi­
lidad moral de un tratamiento médico basado en la evalua­
ción de estos valores. E l médico y los padres deben examinar 
los valores que conducen a aquél a la conclusión de que el tra­
tamiento es desproporcionadamente gravoso y no debería ser 
proporcionada. 

'' Un médico debería actua r para conse­
guir los mejores intereses del niño y siempre 
va lorar independientemente Sl una acc1on 
escog ida por los padres es buena para el 

niño '' 

'' El reto para el médico y los padres es 
comunicar los va lores morales que informan 
sus respectivos puntos de vista sobre los me­
jores intereses del niño '' 

La distinción entre la imposición inadecuada de valores 
a los padres y un compromiso adecuado a los mejores intere­
ses del niño es posible únicamente cuando los médicos com­
parten compadeciendo la experiencia de los padres y del niño 
al enfrentarse con el significada y la realidad de la enferme­
dad. La compasión y la integridad ética del médico plantean 
la cuestión de renunciar al tratamiento. La compasión pro­
porciona también la base para resolver el conflicto con los pa­
dres sobre si continuar el tratamiento servira los mejores in te­
rese del niño. 

Paciente 3 

Una niña de 8 meses a la que se hizo recientemente con 
éxito un trasplante de médula ósea por leucemia linfocítica 
aguda fue admitida con las dificultades respiratorias que iban 
empeorando y una necesidad de oxígeno cada vez mayor. La 
radiografía del tórax mostró un infiltrada pulmonar difuso 
intersticial que era consecuente con el diagnóstico del síndro­
me de insuficiencia respiratoria idiopatica. La ventilación me­
canica fue iniciada. Mas tarde, aparecieron citomegalovirus 
en cultivos de sangre y fluido traqueal, cuando la niña recibía 
ya el gancidovir intravenoso. En los días siguientes, la condi­
ción de la niña, aunque crítica, pareció estabilizarse. Enton­
ces la niña desarrolló un edema pulmonar hemorragico con 
hipoxia progresiva y acidosis. La familia insistía en que se 
hiciese todo lo posible. 

Aunque los médicos estaban razonablemente seguros de que 
la paciente no sobreviviría y de que era inútil continuar el tra­
tamiento, accedieron a los deseos paternos, hasta el punto 
incluso de reanimar a la niña en caso de que se produjera un 
paro cardíaca. Ellos podrían razonablemente no haber esta-

do de acuerdo con los padres. La experiencia clínica sugiere· 
que esta niña no tenía mas probabilidad que sobrevivi r a 
la UCI que el paciente 2 con SIDA y fallo respiratorio. No obs­
tante, el hecho de que ella podría potencialmente ser curada 
de su enfermedad si sobreviviese favorecía la continuación del 
tratamiento 18• Ademas, la brevedad prevista de su muerte 
limitada la carga de un tratamiento inútil. 

La buena voluntad de los médicos de continuar un trata­
miento podía haber disminuido si pareciese que la muerte de 
la niña estaba muy próxima. No obstante, en este punto ellos 
preferían ignorar su creencia en la estricta inutilidad de la 
intervención en favor de un equilibrio complejo de valores clí­
nicos. La creencia de un médico en la inutilidad fundamental 
de un tratamiento no tiene inevitablemente como resultada su 
negativa de proporcionar el tratamiento. Dado que la niña mu­
rió un poco mas tarde, pese al apoyo médico total que incluía 
la reanimación, vemos que el conflicto potencial con la fami­
lia nunca se planteó. 

ALCANZAR UN CONSENSO: 
EXAMEN DE LAS OBJECIONES PATERNAS 

Para intentar resolver el conflicto con los padres sobre la 
necesidad de continuar el tratamiento, los médicos deben bus­
car las barreras que impidan a unos padres comprender el po­
si ble acierto de renunciar al tratamiento. Cuando los médicos 
concluyen que continuar el tratamiento es inútil, perjudicial 
o gravoso para ei niño, deberían intentar ayudar a los padres 
del niño a aceptar este juicio. 

I . Si unos padres rehusan renunciar al tratamiento mientras 
que el personal sanitario cree que es prudente y misericor­
diosa hacerlo, el médico depe examinar compasivo las ra­
zones de los padres y no meramente aceptar su rechazo en 
su sentido literal. Este examen puede ser una tarea desa­
gradable, pero es imprescindible cuando hay alguna espe­
ranza de llegar a un acuerdo. Una vez expresados los de­
seos paternos, el personal sanitario debería intentar 
comprender sus razones. Es un error abordar estos casos 
en términos de enfrentamiento: el deseo paterno de deci­
dir el destino de su hijo contra el derecho de un médico 
de no infligir un tratamiento gravoso o perjudicial. Este 
método a menudo produce un alejam ien to e im pide la ob­
tención de una solución mutuamente aceptable. 

2. Una discusión sobre las razones para la oposición paterna 
puede revelar una información que no se conocía antes, 
la cua! aviva el conflicto. Los padres mismos pueden no 
estar de acuerdo sobre la manera adecuada de actuar. Uno 
puede haber aceptado la muerte inminente del niño mien­
tras que el otro no. Un padre puede echar al otro la culpa 
de la enfermedad del niño o incluso la culpa de la existen­
cia misma del niño por no haber aceptado nunca totalmente 
un embarazo no planificada y un nacimiento. El desacuerdo 
de los padres puede tener s u origen en un desacuerdo con­
yugal que sale a la luz por la enfermedad crítica del niño, 
mas que por las circunstancias de la situación clínica. 

3. Aceptar la muerte de un niño puede ser difícil para todos 
los padres. Para un médico es imprudente e ilusorio espe­
rar que unos padres aceptaran renunciar al tratamiento la 
primera vez que el asunto sea discutida. Aceptar la muerte 
de un niño y es-tar conforme con renunciar a continuar el 
tratamiento puede llevar su tiempo. Los médicos deberían 
ser pacientes y actuar contacto con los padres en este sen-
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tido. Dado que la aceptación paterna puede llevar su tiem­
po, un médico debería intentar identificar adecuadamente 
un caso en que renunciar al tratamiento puede ser médica 
y éticamente apropiada en el f u turo previsible. Es juicioso 
acostumbrar a los padres a la realidad médica del pronós­
tico del niño antes de discutir directamente la renuncia 
al tratamiento. 

4. Tomar una decisión por sí mismos o sin compartiria, tra­
tandose de renunciar al tratamiento de un niño, puede ser 
difícil, incluso imposible para muchos padres. Para unos 
padres aceptar la muerte de un niño es una cosa, es total­
mente otra cosa soportar Ja carga de renunciar al trata­
miento. Estar de acuerdo con un médico que ha propues­
to renunciar al tratamiento y permitir que un niño muera, 
puede provocar sentimientos paternos muy fuertes de cul­
pabilidad y responsabilidad por haber causado la muerte 
de su hijo. A menudo, Ja coherencia lógica entre Ja lealtad 
hacia un niño y el hecho de permitir que el niño muera 
no es inmediatamente evidente para muchos padres. 

En esta época de consentimiento informada, unos mé­
dicos presentan todas las opciones técnicas factibles a los 
padres de un niño en estado crítico y les ofrecen hacer todo 
lo que los padres quieran. Si los padres quieren que el niño 
sea tratado con todo lo que sea posible hasta el amargo 
final, el médico Jo hara. Si los padres desean terminar el 
tratamiento, el médico también lo hara. En resumen, el mé­
dico cumple enteramente Ja decisión de los padres. Tal ma­
quina que vende medicina es inconsecuente con una bue­
na practica médica 19. 

No se debería permitir a los padres tomar por sí solos 
Ja decisión de renunciar al tratamiento. Ellos necesitan 
y merecen ser aconsejados por el médico que cuida de su 
hijo. Los padres deberían recibir el beneficio del juicio clí­
nica y del saber ético de su médico y, no únicamente, su 
experiencia técnica. A veces, un médico puede encontrar 
apropiada fingir que asume la plena responsabilidad de 
la decisión de renunciar a seguir el tratamiento o des­
cartar Ja incertidumbre residual al comunicarse con los 
padres. 

5. La enfermedad crítica de un niño puede causar la regre­
sión de las capacidades de desarrollo y de la madurez de 
los padres, particularmente si los padres son jóvenes o re­
cientemente casados. Pueden necesitar ayuda para perci­
bir la situación de un modo mas maduro y realista. 

6. La religión puede desempeñar un pape! crítico en Ja visión 
paterna. S u comprensión de Jas enseñanzas religiosas pue­
de ser gravemente anticuada o completamente errónea; por 
ejemplo, los católicos que piensan que la enseñanza de la 
Iglesia prohíbe el cese del soporte vital porque Ja Iglesia 
prohíbe el aborto. Si la religión es un factor, puede ser útil 
pedir a un capellan experimentada del hospital o al pro­
pio pastor de Ja familia que examine la cuestión de renun­
cia al tratamiento. 

7. La actitud de los padres acerca de Ja renuncia al tratamiento 
puede estar influenciada o incluso determinada por alguien 
desconocido por el médico y que puede no haber acudido 
nunca al hospital. Tales personas son probablemente miem­
bros de Ja familia como, por ejemplo, un abuelo del niño. 
Si tal persona es identificada, él o ella debe ser involucra­
do(a) en la discusión acerca de la renuncia al tratamiento 
si los padres aceptan hacerlo. Al tratar con los miembros 
de la familia que se oponen a Ja recomendación de renun­
ciar al tratamiento, sugerimos la maxima siguiente: la opo­
sición de un miembro de la familia a Ja renuncia al trata­
miento es a menudo directamente proporcional a la dis-
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tancia psicológica, personal y/o geognifica entre la persona 
en cuestión y el paciente. La manera de actuar adecuada 
sería eliminar esta distancia. 

8. Es prudente informarse sobre si los padres han recibido 
una información consecuente acerca del diagnóstico y pro­
nóstico de su hijo. Con múltiples asesores: enfermeras, te­
rapeutas y otros relacionados con los cuidados de un niño 
en estado crítico, hay una gran oportunidad para que los 
padres reciban diferentes versiones de la situación y de las 
perspectivas de un niño. Como resultada, los padres pue­
den aferrarse al mensaje mas optimista que hayan oído, 
aun cuando éste puede estar lejos de la realidad presente. 
Los padres pueden interpretar mallo que ellos han oído, 
o pueden haber oído, o pueden haber oído únicamente lo 
que les fue dicho semanas antes. El problema puede ser 
resuelto en una sesión sobre el caso concreto, en la cua! 
estuvieran presentes asesores, enfermeras y otros para dis­
cutir el resultada de renunciar al tratamiento antes de que 
el médico presente esta posibilidad a los padres. En parti­
cular, esta sesión puede ser aprovechada para descubrir lo 
que fue dicho a los padres acerca de la situación y del pro­
nóstico del niño y quién pudo haber hecho la promesa de 
«hacer todo lo posible». 

9. Recomendamos que asesores médicos y éticos adicionales 
reexaminen el caso y hablen con los padres. Sus opiniones 
pueden ser útiles para clarificar las diferentes opiniones so­
bre el caso y para poner en perspectiva las opiniones del 
médico responsable. El médico responsable del paciente 
debería alentar al personal de enfermería para que se co­
municase directamente con los padres si las enfermeras 
creen que la continuación del tratamiento es perjudicial 
para el niño. El hecho de acudir a la ayuda de los comités 
de ética hospitalarios bien formados y experimentados o 
asesores éticos puede también acelerar la solución del con­
flicto entre el médico responsable y los padres. 

MODO DE ACTUAR 
EN CASO DE UN CONFLICTO IRRESOLUBLE 

Si los esfuerzos para alcanzar un acuerdo fallan y el médi­
co sigue estando convencido de que es erróneo continuar el 
tratamiento del niño, debería buscar en primer Jugar a otro 

médico que estuviese dispuesto a asumir la responsabilidad 
de la dirección del tratamiento del niño y que pudiese guiarse 
por los deseos paternos de continuar el tratamiento. Si esta 
tactica falla o si hay un acuerdo general entre el personal mé­
dico y de enfermería de que ellos no pueden continuar tra­
tando al paciente con la conciencia tranquila, entonces el paso 
siguiente sera localizar otro médico e institución los cuales qui­

siesen aceptar el traslado del paciente 20 . El hecho de que un 

'' Un médico no debería tomar decisiones 
unilaterales de. renunciar al tratamiento ba-
sandose en el criterio de futilidad '' 

'' Un tratamiento es inútil cuando no po­
dra preservar la función fisiológica necesa­
íia para mantener la vida, con el resultada 
de que la muerte del paciente esta pró-

xima '' 
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médico o una institución diferente puedan valorar de otra ma­
nera Ja situación del niño, no significa necesariamente que la 
determinación original de la inconveniencia ética de continuar 
el tratamiento no fuese razonable. La negativa consciente de 
otros centros de aceptar al niño bajo las condiciones especifi­
cadas por los padres puede apoyar la recomendación del per­
sonal sanitario de renunciar al tratamiento. 

Paciente 4 

Una niña de dos años, que tuvo al nacer una grave encefa­
lopatia hipóxica-isquémica, fue admitida con recurrente neu­
monía por aspiración, sepsis y colapso cardiovascular. Ciega, 
sorda y tetrapléjica, Ja niña fue sometida previamente a una 
gastrostomia, fundoplicación y traqueotomia. La extensión de 
su interacción con el medio ambiente le permitía únicamente 
responder a los estímulos dolorosos con una mueca, rigidez 
y retirada. Padecía ataques intermitentes. Su madre insistía 
en que todas las medidas de soporte, con inclusión de Ja ven­
tilación mecanica, fuesen utilizadas. Sin proporcionar fluidos 
intravenosos, antibióticos, medicación para mantener su pre­
sión de la sangre, y posiblemente una tentativa de ventilación 
mecanica, era imposible suspender el tratamiento como estric­
tamente inúti l. Los episodios similares en el pasado fueron tra­
tados con éxito, y Ja niña había vuelto a su nivel basico de 
funcionamiento neurológico. El deseo materno de que todas 
las medidas de soporte fuesen utilizadas se basaba en Ja opi­
nión examinada y experimentada de que el nivel neurológico 
de su hija era aceptable y, por tanto, de que la vida de su hija 
era valorada. 

El personal médico no se cuestionó si el nivel de funciona­
miento de la niña era valioso para la madre; mas bien, exami­
nó si continuar viviendo era valioso para la niña. Ademas, su 
observación de que la experiencia de la niña se limitaba al 
aumento del dolor significaba que continuar el tratamiento 
imponía una carga desproporcionada al beneficio conseguido. 
Sobre la base de su propia valoración moral de esos valores 
clínicos, los médicos y el hospital implicada llegaran a la con­
clusión de que la ventilación mecanica no servía los mejores 
intereses de Ja niña. Aunque la información disponibJe21, 22 en 
el dominio público es inconcluyente sobre este punto, pode­
mos únicamente suponer que el personal médico intentó tra­
bajar de concierto con Ja madre de la niña para llegar a un 
acuerdo mutuo sobre Ja limitación de la intervención médica. 
Este proceso de comunicación fracasó cuando el personal mé­
dico comprendió que el acuerdo no era posible. Llegados a 
es te punto, pareció que el personal médico, el abogado del hos­
pital y el comité de ética del hospital tomaran una decisión 
unilateral de no instaurar Ja ventilación mecanica. 

Independientemente de que la continuación del tratamiento 
sirviese o no a los mejores intereses de la niña, cuestionamos 
la decisión unilateral de un comité de ética y de un hospital 
de imponer esta opinión. Los padres deberían ser implicados 
en cualquier discusión de renunciar al tratamiento mejor que 
ser simplemente informados del resultada. Sin embargo, si el 
conflicto continúa, los padres pueden recibir a Ja vez Ja carga 
y la oportunidad de recusar legalmente una decisión que ne­
garia al niño la continuación del tratamiento. Dadas Jas dife­
rencias obvias de poder y de recursos, el hospital debería pro­
porcionar a los padres: 

a) El acceso al consejo legal experto. 
b) Un período de aviso de 48 horas antes de renunciar al tra­

tamiento. 

e) Un compromiso de mantener la situación clínica del niño 
durante este período de espera y a lo largo de cualquier 
procedimiento legal, aún cuando este compromiso signi­
fique que sení proporcionada el tratamiento que los mé­
dicos quieren evitar. 

Así, si no se consigue el traslado de los cuidados del niño 
a otro médico u hospital, los médicos tienen tres opciones: 

a) Continuar tratando al niño según los deseos paternos e ig­
norar la objeción ética del médico como cuestión practica. 

b) Buscar una declaración del tribunal (de exoneración, por 
ejemplo) para determinar si la decisión del médico es 
legalmente permisible. 

e) Mantenerse firme, rehusar el tratamiento y situar a los 
padres ante la carga de proceder a una denuncia legal. 

ASPECTOS LEGALES 

Una decisión consciente de los médicos de renunciar al tra­
tamiento de un niño, pese a las objeciones paternas, debido 
a que el médico determina de buena fe que tal tratamiento es 
contrario a los mejores intereses de un niño, puede ser legal­
mente defendible. Tal decisión tiene poca probabilidad de dar 
por resultada una culpabilidad legal del médico en casos apro­
piados. 

La responsabilidad penal por rehusar tratar a un niño bajo 
las circunstancias limitadas que hemos identificado, es remo­
ta, porque sería difícil establecer una estricta obligación de 
tratar al niño. Ademas, sería difícil demostrar que el médico 
intentó perjudicar al niño o que la acción del médico causó 
perjuicios al niño. Un tribunal de apelación ha rechazado ter­
minantemente la noción de que un médico puede ser penal­
mente responsable por haber rehusado proporcionar un tra­
tamiento ineficaz o inútil. Creemos que el mismo resultado 
sería obtenido si el tratamiento fuese perjudicial o despropor­
cionadamente gravoso para el niño. 

'' Cuando los médicos concluyen que con­
tinuar el tratamiento es inútil para el niño, de­
berían intentar ayudar a los padres del niño 
a aceptar este juicio '' 

'' Una decisión conscients de los médicos 
de renunciar al tratamiento de un niño pue-
de ser legalmente defendible '' 

De modo parecido, la probabilidad de responsabilidad 
civil es remota porque un médico no actuaria en violación 
de los estandares aceptados de practica médica 24 . No es una 
practica médica aceptada someter a un paciente a un trata­
miento perjudicial o ineficaz, aunque reconocemos que los 
médicos frecuentemente acceden a las solicitudes paternas del 
tratamiento que definiríamos como desproporcionadamente 
gravosas. Un médico que, tras esfuerzos sinceros de llegar a 
un acuerdo con los padres, ha decidido conscientemente que 
continuar el tratamiento no serviría a los mejores intereses del 
niño, tendría una fuerte defensa al ser acusado de malpraxis. 
Un tribunal rechazó un caso de malpraxis relacionado con la 
decisión de un médico de renunciar a un tratamiento de so­
porte vital de un adulto sin el consentimiento del paciente o 
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de la familia 25 . La decisión del tribunal se basa ba en la 
ausencia del testimonio experto de que la terminación del 
tratamiento había violado el estandar médico aplicable de 
cuidados. El propio experto médico del demandante testificó 
que él habría suspendido el tratamiento de un paciente «en­
fermo sin esperanza» sin consentimiento familiar como parte 
de una «buena y humana practica médica». 

Dos principios (normas) reconocidos judicialmente apo­
yan, por analogía, a un médico que sitúa los mejores intere­
ses de un niño antes del supuesto derecho paterno de contro­
lar el destino clínico del niño: 

I. Hay un compromiso judicial fuerte que sitúa los mejores 
intereses de un niño por delante de los derechos pater­
nos 2&-29. Enfrentandose con padres que habían perdido la 
custodia sin culpa suya, los jueces han sido reacios a de­
volverles un niño si un perjuicio al niño puede resultar del 
hecho de dejar al cuidador actual. «Cuando los tribuna­
les estan obligados a escoger entre el derecho de un padre 
y el bienestar de un niño, ellos escogen al niño por virtud 
de su responsabilidad de proteger a todos los niños meno­
res del perjuicio en su calidad de parens patriae» 27_ 

2. Los tribunales generalmente estan poco dispuestos a for­
zar a un médico a parar la alimentación de un paciente per­
manentemente inconsciente si el médico lo cree inmo­
raP0· 31 • Nosotros creemos que los tribunales, de modo 
parecido, estaran poco dispuestos a forzar a un médico a 
proporcionar el tratamiento que el médico considera es­
trictamente inútil, perjudicial o gravoso para el paciente. 

Aunque la posibilidad de una responsabilidad penal y ci­
vil es remota, hay un riesgo residual que no puede ser pasado 
por alto. Puesto que es casi imposible de conseguir la inmu­
nidad legal, un cierto riesgo es inherente en la practica de la 
medicina responsable. El temor de consecuencias legales ne­
gativas es omnipresente hoy en día en la medicina, y puede 
emponzoñar muchas iniciativas justas y buenas en la practica 
médica. El hecho de realizar una cosa moralmente justa pue­
de colocar a un médico ante algún peligro legal, aunque sea 
solamente el inconveniente y los gastos de defenderse de un 
pleito frívolo. Cada médico debe saber sus valores éticos y lo 
que el hecho de tomar algún riesgo legal significa para él, y 
entonces decidir lo que la responsabilidad personal y profe­
sional !e impone hacer en cualquier situación particular. 

La creencia convencional de que una decisión paterna a 
favor del seguimiento del tratamiento es ética y legalmente de­
terminativa en toda situación clínica, debería ser rechazada. 
Los médicos no deberían ignorar su obligación ética de pro­
teger los mejores intereses de los niños renunciando a la toma 
de decisión en favor de los padres en cuanto a la continua­
ción del tratamiento. Adecuadamente entendidos, los concep­
tos de los mejores intereses de un niño y de la inutilidad del 
tratamiento médico desempeñan un pape! vital en la medici­
na pediatrica. 

Una decisión unilateral del médico de renunciar al trata­
miento de un niño pese a la oposición paterna, debería tomarse 
únicamente en último caso después del fracaso de sinceros 
esfuerzos de llegar a un acuerdo. A veces, tales decisiones 
deben tomarse. Pues si no, algunos niños sufriran en vano, 
se les causara perjuicios innecesariamente, y los médicos ac­
tuarían mas bien como técnicos que como médicos. 

NarA. Este estudio tuvo el apoyo del National Research Service Award 
in Bioethics del National Center for Nursing Research of the National Insti­
tutes of Health. 
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Este artículo es una reflexión sobre un caso muy conocido 
ocurrido en el Hospital John Hopkins sobre un niño 
con retraso mental y con atresia duodenal al que dejaron 
morir porque sus padres tomaran la decisión de no quererlo. 
Gustafson presenta un an;3/isis de la decisión de los padres 
y una evaluación ética de los elementos que influyeron 
a tomar tal decisión. También se ponderan dos complicados 
temas /egales sobre la misma decisión. En la segunda mitad 
del artículo. Gustafson desarrol/a dos puntos: ver si lo que 
uno debería hacer tiene que estar determinada por lo que uno 
desea, y si un niño retrasado mental tiene derecho a la vida. 
El artículo inc/uye una evaluación ética del sufrimiento 
que añade una dimensión nueva al debate general. 

EL PROBLEMA 

Ambiente familiar 

- Madre, 34 años, enfermera en un hospital. 
- Padre, 35 años, abogado. 
- Dos hijos normales miembros de la familia. 

A finales de otoño de 1963, el señor y la señora «X» tuvie­
ron un hijo prematura. Inmediatamente después del parto, 
diagnosticaran al niño como mongoloide (síndrome de Dwon), 
con la complicación de una obstrucción intestinal (atresia duo­
denal). Esta última podría ser corregida por medio de una ope­
ración con un riesgo meramente nominal. Sin ésta, el niño no 
podría ser alimentada y tendría que morir. 

Al nacer el niño la señora «X» oyó que el doctor expresa­
ba su ppinión de que el niño era mongoloide. Ella indicó 
inmediatamente que no quería el niño. Al día siguiente, du­
rante la consulta con un médico, ella mantuvo su negativa, 
rehusó dar permiso para corregir la obstrucción intestinal por 
medio de la operación. Su marido compartió la misma opi­
nión, alegando que su esposa sabía mas de estas cosas (es 
decir, sobre niños mongoloides) que él. La razón que la ma-

dre dio para defender su negativa fue que «no sería equitati­
vo que los demas niños de su casa fueran criados con un 
mongoloide». 

El médico explicó a los padres que el grado de retraso men­
tal no se puede predecir al momento de nacer -que éste 
podía oscilar desde muy bajo hasta llegar a l borde de la 
subnormalidad-. Mientras añadía: 

«Debe insistirse en que el mongolismo es una de las for­
mas mas benignas de retraso mental. Es decir, el coeficiente 
de inteligencia del mongoloide oscila entre 50 y 80, a veces 
es un poco mas alto. Casi siempre se les puede educar. Pue­
den tener empleos faciles. Y todo el mundo les conoce como 
niños felices. Siempre estan contentos y son un moti vo de 
alegria. Sin otras complicaciones, pueden gozar de una vida 
larga». 

Con el permiso de los padres, los miembros del hospital 
no pidieron una orden judicial para contrarrestar la decisión 
(véase, «Ambiente legal», siguiente parrafo). Pusieron al niño 
en una habitación accesoria, por once días, pasados los cua­
les, murió de inanición. 

Después de esta, los padres buscaran consejo genético en 
previsión de otros posibles embarazos. 

AMBIENTE LEGAL 

Puesto que había la posibilidad de obtener una orden ju­
dicial contraria a la decisión de los padres, la opinión del 
médico en esta materia -y su decisión de no obtener tal 
orden- es central. Como él mismo dijo: 

«En una situación en la que se sa be que el niño padece una 
seria anormalidad mental, y que ésta representada para los 
padres y también quizas para la sociedad una carga financie­
ra y emocional, no creo probable que el tribunal judicial die­
ra la orden de operar al niño contra los deseos de s us padres». 

Y añadió: 

«Creo que una de las grandes dificultades, y espero (que 
esto) forme parte de la discusión sobre el niño, es lo que ocu­
rre en una familia cuando la orden judicial ha sido utilizada 
como el medio para corregir una anormalidad congénita. ¿Lle­
ga el niño a ser apreciada como un miembro de la fam ilia? 
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¿Y cuales son los sentimientos, particularmente de culpabili­
dad y coerción que afligen a los padres, después de soportar 
aquella presión extraordinaria, que se les impone al obligar­
les a aceptar un niño que no desean tener?». 

Tanto los médicos como las enfermeras estaban convenci­
dos de que era claramente ilegal precipitar la muerte del nifio 
por medio de farmacos. 

Uno de los médicos evocó el tema del consentimiento, 
diciendo: 

«¿A fin de cuentas, quién tiene el derecho de decidir en 
Jugar del niño ... ? La manera como en este país se maneja la 
vida y la muerte refleja la creencia que tenemos desde largo 
tiempo de que los niños no tienen ningún derecho, que no son 
ciudadanos, que sus padres pueden decidir matarlos o dejar­
les vivir, como se les antoje escogem. 

AMBIENTE EN EL HOSPITAL 

Cuando se formuló la pregunta de si el caso se habría 
referido a un tribunal judicial en el caso de que el niño hubie­
ra tenido un coeficiente de inteligencia normal, y los padres 
hubieran rehusado dar su permiso para la operación intesti­
nal, la respuesta casi unanime de los médicos fue: «Sí, hubié­
ramos tratado de anular su decisión». A la pregunta del por 
qué, los médicos contestaren: 

«Cuando un niño retrasado mental nos presenta el mismo 
problema, entra en juego un sistema de valores distinto; y no 
sólo el personal esta de acuerdo con la decisión de los padres 
de dejar que el niño muera, pero es probable que los tribuna­
les también lo estuvieran. Es decir, hay un criterio diferente ... 
Existe esta tendencia de valorar la vida que se basa en la inte­
ligencia ... Es parte de la ética de América». 

El tratamiento que el niño recibió durante el período que 
precedió a su muerte fue también interesante. Un médico 
comentó sobre el «poner al niño en una habitación acceso­
ria». Cuando se !e preguntó su opinión de administrar far­
macos para acelerar su muerte, contestó: 

«Nadie haría esto. Nadie pensaría tal cosa, porque todos 
nos sentimos incómodos sobre ello ... La manera con que lle­
vamos estos casos tiene mucho mas que ver con nuestras pro­
pias ansiedades sobre la muerte y nuestros deseos de estar 
separados de las decisiones que tomamos». 

Las enfermeras que cuidaban de las necesidades del niño 
demostraren su resentimiento al oír esto. Una de elias dijo que 
tenía una gran dificultad en entrar en la habitación y ver cómo 
se estaba degenerando el niño. «Casi no podía soportar to­
carie». Otra enfermera, sin embargo, dijo: 

«No me importaba venir a trabajar. Como si me gustase 
mecerle. Creo que esto me ayudó un poco -poder sentarme 
alia y sostenerle-. Era una cosa tan pequeñita. Era en ver­
dad un niño muy pequeño. Era majo. Tenía una carita muy 
bonita, y era gracioso, ¿comprende?». 

Y cuando el niño murió, como se sintió? «Me alegré que 
se acabara todo. Fue el fin para él». 

LA RESOLUCIÓN 

Este complejo de experiencias humanas y decisiones evo­
ca sensibilidades profundamente humanas y un examen inte-
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lectual serio. Uno ve dentro del caso mas alia del mismo, 
dimensiones que podrían ser exploradas por los que practi­
can diversas disciplinas académicas. Muchas de las preguntas 
que ordinariamente se hacen sobre la ética del tratamiento 
médico son acertadas, como lo son aquéllas que han sido dis­
cutidas extensamente por filósofos y teólogos. Se podría es­
cribir un libro entero para arar (profundizar), cultivar, y ha­
cer fructificar las implicaciones de esta experiencia. 

Estoy convencido que, cuando respondemos a un dilema 
moral, la forma con la que lo formulamos, el diseño que 
dibujamos de sus características mas importantes, determina 
en gran manera las opciones que tenemos. Si la guerra de Viet­
nam se describe como una lucha entre las fuerzas totalitarias 
del mal que buscan suprimir todos los valores humanos, de 
una parte, y las fuerzas del orden de otra, tenemos una clase 
de problema con opciones muy limitadas. Si, sin embargo, se 
describe como un alzamiento contra los grilletes del colonia­
lisme y del imperialisme, tenemos otra clase de problema. Si 
el diseño es mas complejo, la zona de las opciones es mas 
amplia, y los factores que de ben considerarse son mucho mas 
numerosos. Sí el problema de la población se describe como 
una carrera contra la destrucción de la propia raza humana, 
una ética sobre la manera de sobrevivir parece ser legítima y 
merece prioridad. Si, sin embargo, el problema de la pobla­
ción se describe mas complejamente, habra otros valores que 
determinaran las medidas que haya de tomar, y nuestra zona 
de opciones sera mucho mas extensa. 

'' Cuando respondemos a un dilema mo­
ral, la forma con la que lo formulamos de­
termina en gran manera las opciones que 

tenemos '' 

''En el momento de decidir alga se da 
siempre un elemento de rectitud o de mal­
dad en la opción que no encuentra una jus­
tificación complementaria racional '' 

Uno de los puntos de discusión sobre este caso médico es 
cómo deberíamos enfocarlo. ¿Cuales son los elementos que 
se encuentran en las descripciones que dieron los que partici­
paren en él? ¿Qué elementos no se tuvieron en cuenta? ¿Qué 
valores parece consideraren, y cuales parece fueron ignora­
dos? Quizas si alguien construyera una estructura diferente 
con la experiencia original, nos encontraríamos con opciones 
y resultados diferentes. 

¿Cua! es el diseño correcto? No le sería difícil a un mora­
lista, filósofo o teólogo, presentar argumentos que cortaran 
de raíz, si no las demolieran, las defensas presentadas por los 
participantes. Otro moralista podría defender con fuerza las 
decisiones dando diferentes grados de importancia a determi­
nados aspectos del caso. El primero podría enfocar su punto 
de vista en la violación de los derechos del individuo, en este 
caso los del niño. Otro podría alegar que el camino del me­
nor sufrimiento para el menor número de personas, sobre el 
mas largo período de tiempo era el resultado mas recomen­
dable para el caso en la forma que se había presentada. Los 
dos argumentos serían presentados por observadores externos, 
no por agentes y participantes activos. Yo tengo una perspec­
tiva de observador, aunque no la de un observador ideal. Pero 
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creo que es a la vez caritativa e intelectualmente importante 
intentar mirar los hechos como la mayoría de los participau­
tes los observó. Los sucesos permanecen, de esta manera, mas 
cercanos a la confusión de la experiencia sin refinar; las pa­
siones, los sentimientos, y las emociones todavía poseen un 
eco de vitalidad. Los padres no carecían de sentimiento, las 
enfermeras, de ansiedad. 

Las experiencias podían presentar un caso en el que la x 
representada los derechos del niño a la vida, la y las conse­
cuencias de una vida continuada como una persona mongo­
loide, y la z representada las consecuencias para la familia y 
el estado de esta vida continuada. Pero esta abstracción tiene 
una manera de simplificar la experiencia. Uno podría pesar 
la x contra la y y contra la z. Soy incapaz de reproducir el dra­
ma, incluidos los materiales que he leído, entrevistas con doc­
tores y enfermeras, e incluso éstos estan ciertamente lejos de 
los pensamientos y sentimientos que en aquel tiempo tenían 
los padres y el equipo asistencial. Intentaré, sin embargo de­
tallar las características mas sobresalientes del dilema con que 
se enfrentaban los participantes; caractedsticas cada una de 
las cuales esta cargada de valores y que determinaran, en par­
te, sus decisiones. En este proceso que hago sobre los partici­
pantes, indicaré las razones que podrían justificar sus deci­
siones. Después de esto presentaré un diseño diferente de 
aquella experiencia, insistiendo en diferentes valores y princi­
pios, y demostraré, cómo esto podda llevarnos a una decisión 
distinta. Finalmente, daré las razones por las cuales, yo, un 
observador, creo que los participantes, decidieron hacer lo que 
no deberían haber hecho. Su participación responsable y com­
plicada, debe recordarse, es muy diferente de mi reflexión 
desinteresada sobre documentos y entrevistas que tuvieron 
lugar diez años mas tarde. 

LA DECISIÓN DE LA MADRE 

La información que tenemos sobre la decisión de la madre 
es de segunda mano. No podemos estar ciertos de poseer un 
recuento exacta de sus razones para no otorgar su permiso para 
la operación, que pudo haber salvado la vida del niño mon­
goloide. No es de mi incumbencia especular si sus razones 
fueron los «motivos verdaderos»; esto necesitada una valora­
ción de su inconsciente. Cuando oyó que el niño seda proba­
blemente mongoloide, expresó «algún sentimiento negativo» 
sobre ello, y «no quiso un niño retardada». Puesto que era 
enfermera entendió el significada del mongolismo. Se dio una 
razón mas alia de sus sentimientos y deseos: criar un mongo­
loide en mi familia no seda equitativa para los otros hijos. 
Que su decisión estaba llena de angustia lo sabemos de otras 
fuentes. 

Para nuestra reflexión ética, he mencionada tres términos 
que son importantes: sentimientos negativos, necesidades o de­
seos y equidad. Debemos inquirir qué lugar ocupa cada uno 
de ellos para poder justificar su decisión. 

¿Qué peso moral puede tener un sentimiento negativo? Bajo 
dos consideraciones podda darse peso a sus sentimientos, en 
un esfuerzo para entender simpatéticamente su decisión. Pri­
mera, en el momento de decidir algo, se da siempre un ele­
mento de rectitud o de maldad en la opción que no encuentra 
una justificación completamente racional. Cuando vemos co­
meter una injustícia, tenemos sentimientos negativos fuertes; 
no necesitamos un argumento moral sofisticada que nos diga 
que la acción es injusta. Sentim os que esta mal. Se podda de-

cir que «los sentimientos negativos» de la madre salieron a 
flote por la intuición de que salvar la vida del niño seda una 
acción mala, y que el sentimiento es un guía de confianza de 
la conducta. 

Segundo, su respuesta negativa al diagnóstico de mongo­
lismo, sugiere que ella no seda capaz de darle al niño el afec­
to y cuidado que requerida. La lógica implicada desde aquel 
momento es una extrapolación de las consecuencias potenciales 
por su continua relación futura con el niño. El argumento es 
familiar; es común en la literatura que defiende el aborto a 
petición del interesado - «los niños que no se desean no de­
bedan nacer». ¿Por qué? Porque los niños no deseados su­
fren la hostilidad y falta de afecto de sus madres, y esto es 
malo para ellos. 

'' La respuesta negativa de la madre al 
diagnóstico de mongolismo, sugiere que ella 
no sería capaz de darle al niño el afecto y cui-
dada que requeriría '' 

''No sería equitativa para los otros niños 
de la casa criarse con un mongoloide, en fi ­
losofía moral , equidad es lo mismo que jus­
ticia o esta muy cerca de ella '' 

El segundo término es necesidades y deseos. Los sentimien­
tos negativos se supone que son una indicación de sus deseos. 
Poddamos sacar la consecuencia que en algún momento se 
dijo, «no quiero un hijo retrasado». En cuanto al lugar que 
ocupa el término necesitar podríamos decir que es diferente, 
si expresa un deseo antes de que nazca el niño, o si expresa 
un deseo que conduce a otro deseo de que el niño muera an­
tes de nacer. No hay ninguna mujer, que durante el período 
de gestación desee un niño subnormal. En el drama actual, 
sin embargo, se puede traducir como: «Preferida no tener 
al niño, si tiene que vivim. O, «no aceptaré las obligaciones 
maternales de un niño retardada». ¿Cua! es ellugar que otor­
gamos a un deseo o a una necesidad como una justificación 
ética de un acto? Discutir este punto con detención llevaría 
consigo a una recensión de una literatura muy vasta. El pun­
to crucial en este caso es cerciorarse si la existencia del niño 
impone una demanda moral que sobrepasa los deseos de la 
madre. 

Si un recaudador de fondos para ayudar a los refugiados 
de Bengala !e pidiera una donación y ella respondiera, «no 
quiero dar dinero para aquella causa», algunos pensarían que 
es moralmente insensible, pero nadie podda argüir que los re­
fugiados de Bengala tienen un derecho legal sobre su dinero, 
que ella estaba obligada a reconocer. La existencia del niño 
pone sobre ella una petición de mayor peso que la petición 
de una donación. No diríamos que el derecho del niño a la 
operación, y por lo tanto a la vida es completamente relativa 
a los deseos y necesidades de la madre, y por lo tanto depen­
de exclusivamente de ellos. 

Otra ilustración esta mas cerca de su situación que lo esta­
ba la petición de una donación. Un hombre pide a una mujer 
que se case con él. El hecho de que éllo pida, no !e impone 
a ella ninguna obligación de contestar afirmativamente. Pue­
de que él exprese derechos sobre ella -han expresado su mu­
tuo amor; o han sali do juntos duran te mucho tiempo; su afecto 
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por ella ha ido en aumento asumiendo por su comportamien­
to que le llevaría al matrimonio-. Pero ninguna de esas cir­
cunstancias sería suficiente para sobrepasar su deseo de no 
casarse con él. ¿Por qué? Se podrían aducir dos clases de 
razones. Una de elias podría referirse a consecuencias poten­
ciales: un matrimonio en el cual una de las partes no desea 
tal relación, conduce a la ansiedad y al sufrimiento. Evitar un 
sufrimiento sin necesidad es obviamente deseable. Así en este 
caso, se podría decir que el deseo de la madre es evitar un 
sufrimiento y ansiedad innecesarios; las consecuencias inde­
seables se pueden evitar permitiendo la muerte del niño. 

La segunda razón por qué una mujer no tiene obligación 
de casarse con su pretendiente se refiere a sus derechos indivi­
dual es. Una petición de mano no constituye ninguna obliga­
ción moral, ya no existe prima faci e ningún derecho de parte 
del pretendiente. La mujer tiene derecho a decir que no. A de­
cir verdad, si el pretendiente procurara obligaria al matrimo­
nio, todo el mundo estaría de acuerdo en que ella tiene el 
derecho de rehusarle. Sin embargo, en nuestro caso, hay algu­
nas diferencias. El niño es incapaz de expresar una petición 
o exigir una reclamación. También la relación entre ambos es 
diferente: el pretendiente no depende de su novia de la misma 
manera que el niño depende de su madre. La dependencia fun­
ciona en dos sentidos distintes; la condición necesaria para 
el nacimiento del niño fue su concepción y alimentación in 
utera, -así, en cierto sentido los padres causaran la existen­
cia del niño- . Y, aparte, de que existen procedimientos ins­
titucionalizados para la adopción, los padres son los únicos 
que pueden proveer las condiciones necesarias para mantener 
la vida del niño. Éste depende de ellos, en el sentido que debe 
confiar en que ellos actuaran de una manera adecuada para 
que continúe existiendo. La cuestión ética para la madre es: 
¿La vida física del niño supone una exigencia moral incondi­
cional sobre su madre? Ella implícitamente contestó de for­
ma negativa. 

¿Qué soporte se podría dar a la respuesta negativa? La 
justificación mas persuasiva podría venir del argumento de 
que no hay reclamaciones morales incondicionales sobre al­
guien cuando estas reclamaciones que se presumen van con­
tra sus deseos y necesidades. Ni el que solicitaba ayuda para 
ayudar a Bengala, ni el pretendiente tenía ninguna reclama­
ción incondicional que pudieran alegar; en ambos casos un 
deseo es suficiente para negar la petición. En nuestro caso, 
se tendría que argüir que los dos sentidos de la dependencia 
que el niño tiene de su madre no constituyen condiciones 
suficientes para una demanda que moralmente requiera la 
operación que se necesita. Puesto que no hay demandas in­
condicionales, y ya que las condiciones de este drama no auto­
rizan una demanda, la madre, al negar el permiso para la 
operación, queda justificada. 

Debemos notar aquí que en nuestra cultura sobresalen dos 
tendencias en el desarrollo de la moralidad y ambas se opo-

'' Ouizas equidad no connota justicia, pue­
de que la madre pensara en otras consecuen-
cias que podían afectar a los demas hijos '' 

'' El niño era desigual com parado con sus 
hijos norma les, pero el hecho de que sea de­
sigual no significa necesariamente que no tu­
viera derecho a vivir " 
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nen: una es la tendencia a afirmar que los deseos del ego cons­
tituyen la base de todas las reclamaciones morales y legales. 
Si una madre no desea el feto en su útero, tiene derecho al 
aborto. La otra tiende a incrementar los límites de los deseos 
y necesidades individuales. Un patrono puede querer emplear 
sólo a blancos de origen aleman, pero no tiene el derecho de 
hacerlo. 

La palabra equitativa responde a diferentes justificacio­
nes. No sería equitativa para los otros niños de la casa criar­
se con un mongoloide. En filosofía moral, equidad es lo mis­
mo que justicia, o esta muy cerca de ella. Dos definiciones 
tradicionales de justicia podrían enseñar cómo equidad po­
dría usarse en este caso. Una es «a cada uno lo que se le 
debe». Los otros niños no obtendrían lo que se les debe, por 
culpa de los desórdenes en cuanto al tiempo, energía y recur­
sos económicos que serían necesarios si el mongoloide vivie­
ra. O, si recibieran lo que se les debe, no habría suficiente tiem­
po, energía y demas recursos para prestar atención a las 
necesidades del mongoloide; su condición requerida mas de 
lo que se le debe. La otra definición tradicional es «los igua­
les deberían ser tratados de igual manera». En principio, 
todos los niños de la familia pertenecen a una clase igual y 
deben ser tratados igualmente. Se duda que el mongoloide 
pertenezca a aquella clase de iguales. Si pertenece, tratarle 
como a los demas no sería justo para él, ya que tiene sus 
necesidades particulares. Tratarle desigualmente no sería equi­
tativa para los demas. 

Quizas equidad no connota justícia. Puede que la madre 
pensara en otras consecuencias que podían afectar a los de­
mas hijos, como son, mas exigencias sobre su paciencia, el 
tiempo que deberían perder cuidando del niño, los problemas 
de tipo emocional que podrían presentarseles al tener que 
satisfacer a su pariente retrasado, y la vergüenza que todo les 
podría ocasionar. Bajo su punto de vista, estas consecuencias 
podrían ser catalogadas como injustas. Puesto que ellos no 
eran responsables de la existencia del mongoloide no era equi­
tativa añadir mas cargas sobre ellos. 

Preguntar qué se le debe al niño mongoloide origina pro­
blemas mas serios. De acuerdo con la madre, el niño no tenía 
derecho a una intervención quirúrgica que sostuviera su vida. 
Él era desigual comparada con sus hijos normales, pero el 
hecho de que sea desigual no significa necesariamente que no 
tu vi era derecho a· vivir. Es to nos conduce a lo que se oculta ba 
en la raíz de la respuesta de la madre, y que de be considerarse 
separadamente. 

Ella (y como veremos, también los médicos) asumieron 
que una distinción objetiva (entre normal y mongoloide) com­
porta una diferencia moral. Distinciones objetivas compor­
tan diferencias morales. Un granjero que no tiene escrúpulos 
de matar un cerdito tendría escrúpulos de orden moral si 
tuviera que matar a un niño deforme. Si el niño no hubiera 
sido mongoloide y hubiera tenido una obstrucción intestinal, 
no habría habido ningún problema para permitir la operación. 
Se juzga lo que vale el niño en relación a la calidad de su vida 
que se puede predecir, basandose en la evidencia objetiva de 
su mongolismo. El valor esta relacionada con la calidad. Esta 
es la justificación. Supuesta la ausencia de esta calidad, no 
queda suficiente valor para mantener la vida; _ s u pues ta la 
ausencia de esta calidad, no queda ningún derecho a la vida 
física. (Los problemas relacionades con dar término a la vida 
de los adultos muy enfermos son paralelos a este ejemplo). 

¿Cuales son las cualidades, o cual es la calidad que es 
deficiente en el caso de este niño? No es la capacidad para 
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ser feliz, un fin que Aristóteles y otros creyeron ser suficiente 
en sí misma. La madre y los médicos sabían que los mongo­
loides pueden ser felices. No es la capacidad para experimen­
tar placer, el fin que según los utilitarios hedonistas todo hom­
bre persigue, puesto que los mongoloides pueden encontrar 
placer en la vida. Se nos da un indicio cuando un médico dice 
que la ausencia de la capacidad de tener una inteligencia nor­
mal es crucial. Sugirió que vivimos en una sociedad en la que 
la inteligencia es altamente valorada. Quizas alguien la valore 
como una cualidad en sí misma, o como un fin, pero proba­
blemente hay algo mas, es decir, que la inteligencia es necesa­
ria para una contribución productiva al bienestar de uno mis­
mo y el de los demas. Para defender esta razón se deberían 
considerar las clases de contribuciones que pueden creerse 
dignas de alabanza y el tipo de gastos que podrían conside­
rarse detrimentales. La contribución de un sentido de satis­
facción para aquellos que quizas disfruten cuidando mongo­
loides no sería suficiente. En verdad, una defensa completa 
requeriría una cuantificación de cualidades, todas basadas en 
predicciones hechas al momento de nacer, que se contarían 
ya en favor ya en contra de la vida del niño como en un anali­
sis de beneficios de un estado de cuentas. 

El juicio de que el valor esta relacionado con las cualida­
des no es inverosímil. En nuestra sociedad se ha valorado siem­
pre mas al que consigue que al que no consigue. Algunos hos­
pitales han buscado juzgar las cualidades de las contribuciones 
de los pacientes a la sociedad al determinar al que tiene esca­
so acceso a recursos médicos. A un mongoloide no se !e valo­
ra tanto como a un buen músico, un político efectivo, un 
afortunado negociante, un líder de derechos civiles cuyas 
acciones han traído mayor justicia a la sociedad, o como a 
un médico. Sabemos que en otras sociedades y en otros tiem­
pos se han valorado otras cualidades, pero nosotros juzgamos 
por aquellas que se valoran en nuestra sociedad y en nuestro 
tiempo. Se dan premios a las personas de acuerdo con sus con­
tribuciones a la sociedad. Una defensa sobre la decisión de 
la madre debería hacerse basandose en estos factores, añadien­
do otro paso crucial. Es decir, cuando la condición que se 
necesita para la productividad es deficiente (con un grado alto 
de certeza) al momento de nacer, no hay ninguna obligación 
moral de mantener la vida. Que la misma forma de razonar 
f u era suficiente para justificar abiertamente el quitarle la vida 
al niño, no parece que fuera el caso. Pero este punto sobresal­
dra mas tarde en nuestra discusión. 

La confianza en los sentimientos, deseos, equidad, y los 
juicios sobre la vida tiene sentido en las familias blancas ame­
ricanas de clase media, y decisiones llenas de angustia pue­
den ser tomadas en estos términos. La opción ejercida por la 
madre no fue como resolver un problema con una maquina, 
sin sentimiento, ni como la de un filósofo racionalista tenien­
do en cuenta en su modo de obrar estas consideraciones. Fue 
una decisión dolorosa, hecha a conciencia teniendo en cuenta 
estas suposiciones. Se podría preguntar, desde luego, si sus 
médicos no podrían haber sugerido que considerara otras 
formas de percibir y esbozar los contornos de las circunstan­
cias, con otros valores y fines. Pero esto nos lleva a un tópico 
que naturalmente se sigue de todo esto. 

LA DECISIÓN DEL PADRE 

La decisión del padre es solamente una nota al pie de la 
pagina de la decisión de la madre. Estuvo de acuerdo con 

la opción de no operar al niño, aunque buscó información 
precisa sobre el mongolismo y sus consecuencias para el niño. 
Quería «estar de acuerdo con los deseos de la madre», «en­
tendió sus sentimientos, estuvo de acuerdo con ellos», y no 
estaba en una posición de tomar «la misma decisión inteli­
gente que su esposa estaba tomando». 

Vemos otra vez que la evidencia científica basada en un 
conocimiento profesional puede determinar una decisión de 
orden moral. El médico tuvo razón al señalar las consecuen­
cias que seguirían su modo de obrar. Las consecuencias de criar 
a un niño mongoloide fueron presuntamente juzgadas mas 
problematicas que la muerte del niño. 

LA DECISIÓN DE WS MÉDICOS 

Cierto número de puntos de referend a en las contribucio­
nes de los médicos nos ayudaran a formular una constelación 
de los valores que determinaran sus acciones. Después de 
describir aquella constelación, analizaré los puntos de refe­
renda a fin de ver cómo pueden defenderse. 

La constelación puede ser descrita de manera sumaria. Los 
médicos no sintieron ninguna obligación moral o legal de 
salvar la vida del niño mongoloide con una sencilla interven­
ción quirúrgica, cuando los padres no deseaban que el niño 
viviera. Así, se dejó al niño que muriera. Lo que hubiera sido 
un modo de proceder serio aunque rutinario fue en este ejem­
plo omitido bajo dos condiciones, las cuales se juzgaron ser 
necesarias, pero ninguna de elias era suficiente por sí misma: 
el mongolismo y los deseos de los padres. Si los padres hubie­
ran deseado que el niño mongoloide viviera, la operación se 
habría llevado a cabo. Si el niño no hubiera sido un mongo­
loide y los padres hubieran rehusado el permiso para remover 
la obstrucción intestinal con la operación, los médicos posi­
blemente hubieran al menos discutido con ellos y probable­
mente hubieran recurrido a medidas legales para obrar con­
tra su parecer. Así, los puntos de referencia mas cargados de 
valor parecen ser los deseos de los padres, el mongolismo del 
niño, la ley, y las opciones en cuanto a las formas médicas de 
proceder ordinariamente y extraordinariamente. 

Uno de los puntos mas cruciales fue la obligación que los 
médicos sintieron de acceder a los deseos de los padres. La 
opción de no operar tomada por los padres se basó en lo que 
los médicos juzgaron ser una información adecuada: fue un 
acto de consentimiento informado de parte de los padres. No 
hay ninguna evidencia de que los médicos cuestionaran a los 
padres sobre la moralidad de la acción, ni de que luego se cues­
tionaran ellos mismos. Por ejemplo, uno de ellos mas tarde 
comentó sobre la ausencia de derechos por parte de los niños 
en nuestra sociedad y en el sistema legal y el valor que se da 
a la inteligencia para juzgar lo que valen las personas. Estas 
eran materias que, sin embargo, los médicos no creyeron te­
ner obligación de discutir con los angustiados padres. Los 
médicos actuaron de acuerdo con el principio de que ellos sólo 
deben hacer lo que el paciente (y crucialmente en este caso, 
los padres del paciente) desea. No había ningún derecho a la 
vida por parte del niño mongoloide que sobrepasara y con­
dujera a los médicos a argüir contra los deseos de los padres, 
o a pedir una orden judicial para poder proceder a la opera­
ción. Reconocieron la autonomía moral de los padres, y con­
siguientemente no se entrometieron; aceptaron como princi­
pio funcional que los padres tienen el derecho de elegir si un 
hijo debe vivir. 
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Una elaboración sobre el significado de la autonomía de 
los padres es necesaria a fin de ver las bases en que puede 
defenderse. En primer Jugar, los médicos reconocieron apa­
rentemente que los padres que actuaban conscientemente cons­
tituían el tribunal supremo moral. Hay bases para afirmar el 
reconocimiento de la autonomía moral de las principales in­
térpretes en decisiones complejas: el niño no tenía ninguna 
capacidad de expresar los deseos o las preferencias que pu­
diera tener. Los médicos dijeron, implícitamente, que la pro­
fesión médica no tiene el derecho de imponer algunos de sus 
valores tradicionales a las personas si éstas no son aceptadas 
por elias, en conciencia. 

'' La madre y los médicos asumieron que 
una distinción objetiva comporta una diferen-
cia moral'' 

'' La opción ejercida por la madre no fue 
como resolver un problema con una maqui­
na, sin sentimiento, ni como la de un filóso-
fo raciona lista '' 

Hay semejanzas, pero también diferencias, entre este ejem­
plo y el de un paciente terminal. Si el paciente en fermo termi­
nalmente expresa su deseo de que no se prolongue su vida, 
los médicos reconocen su autonomía sobre su cuerpo, y así 
no sienten ninguna obligación de sostener su vida. Nuestro 
caso sería mas parecido a otro ejemplo en el que la familia 
del paciente terminal decidiera que no deberían usarse mas 
procedimientos para prolongar su vida. No hay duda de que 
en muchos casos el enfermo no puede expresar ninguna pre­
ferencia a causa de sus condiciones físicas, y el médico esta 
de acuerdo en no prolongaria por razones médicas y familia­
res persuasivas. Una diferencia entre nuestro caso y aquél, sin 
embargo, debe notarse a fin de aislar lo que parece ser el pun­
to crucial. En el caso del niño mongoloide, se toma una deci­
sión al comienzo de su vida y no al final de la misma; el efec­
te es cortar una vida que, con cuidados adecuados, podría ser 
prolongada por muchos años, y no una vida que no tiene ta­
les prospectes. 

Se podrían dar muchas razones para defender el reconoci­
miento de los derechos de los padres que se presumen en este 
caso. El primero es que los padres tienen autoridad sobre sus 
hijos hasta que éstos lleguen a la edad de discreción, y en 
algunos respectos hasta que lleguen a la madurez legal. Los 
hijos no tienen sobre sus padres derechos reconocidos, en 
muchos aspectes. La diferencia crucial aquí es, desde luego, 
el derecho que los padres alegan poseer de determinar que el 
niño no debe vivir. ¿Qué base hay para esto? Aquelles que 
alegan poseer un derecho moral para provocar un aborto, ale­
gan también el derecho de determinar si un niño ha de vivir, 
y esta reivindicación es ampliamente reconocida legal y mo­
ralmente. En este caso, tenemos una extensión de aquel dere­
cho hasta el memento de nacer. Si hay suficientes razones que 
indiquen que el recién nacido es anormal de una manera sig­
nificativa, los padres poseen el rnismo derecho que tienen cuan­
do se descubre una severa anormalidad genética basada en la 
amniocentesis. Ciertamente, los médicos podrían argüir de que 
si la madre tiene el derecho al aborto, también tiene el dere­
cho de determinar si un niño recién nacido debe continuar 
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viviendo. Uno extiende simplemente el período de tiempo y 
las circunstancias bajo las cuales se reconoce esta autonomía. 

Se puede también hacer un segundo tipo de defensa: el de 
los límites de la competencia profesional y de la autoridad. 
Los médicos podrían argüir que en materias de orden moral 
carecen de competencia y de autoridad. Quizlís desearían po­
der distinguir entre competencia y autoridad. Tienen compe­
tencia para tomar una decisión en el orden moral basandose 
en sus valores morales y en otra clase de valores, pero no 
tienen autoridad para imponérselas a los pacientes. La mo­
ral, podrían decir, trata de materias subjetivas, y si alguien tiene 
competencia en esta area son los filósofos, los sacerdotes, y 
otros que enseñan cómo distinguir lo bueno de lo malo. Si los 
padres no hubieran interiorizado valores que luchan contra 
sus acciones, no les incumbe a los médicos decirles lo que han 
de hacer. Ciertamente, en una sociedad moralmente pluralis­
ta, ningún grupo de personas puede imponer sus opiniones 
a los demas. Este argumento tiene mas fuerza para la autono­
mía moral, y en él ningún médico tiene autoridad para im­
poner sus propios valores morales a los pacientes. Notan que 
hay una diferencia de orden social: la profesión médica tiene 
autoridad solamente en materias médicas -no en materias 
morales-. Ciertamente, tienen una obligación de indicar cua­
les son las alternativas médicas a fin de que la decisión hecha 
por su medio conduzca a un consentimiento informado, pero 
en cuanto se refiere a los valores y principies morales que se 
mezclan en las decisiones, estan fuera de la esfera de su com­
petencia profesional. 

Un no profesional podría preguntar qué es lo que quiere 
significar el término autoridad. Podría sugerir que no es la 
responsabilidad (o al menos no su responsabilidad primaria) 
ni el pape! del médico tomar decisiones morales y mucho me­
nos forzar sus decisiones a los demas. ¿Violaría su papel si 
hiciera algo menos determinante que esto, como por ejemplo, 
si al aconsejarles les indicase cua.Jes podrían ser las conside­
raciones morales que hay que tener en cuenta al escoger alter­
nativas médicas? En nuestro caso la respuesta sería que sí. Si 
los protagonistas desean consejos de tipo moral, tienen liber­
tad de pedírselo a quien quiera que sea. En su trabajo profe­
sional esta de acuerdo que el reconocimiento de la autonomía 
moral de los protagonistas también asume su suficiencia mo­
ral, es decir, la capacidad que ellos tienen para tomar decisio­
nes morales bien fundadas, sin que él u otros tengan que 
interferir, excepto en el caso que los mismos protagonistas 
pidan su consejo. Ciertamente, en este caso se tiene particu­
larmente en cuenta el conocimiento de la madre, y esto presu­
pone que ella tiene formación moral y médica. Y si ella no 
lo tiene, el médico no tiene por qué convertirse en su conseje­
ro moral. 

Los médicos también asumieron en este caso que la auto­
nomía moral de los padres prevalece sobre la ley positiva. Al 
menos no sintieron la necesidad de recurrir a los tribunales 
de justicia para salvar la vida de este niño. Sobre este tema 
haremos mas reflexiones cuando discutamos los puntos de 
referenda legales. 

Otra clase de defensa se podría hacer. En el orden de la 
sociedad, las decisiones se deberían dejar a la unidad social 
mas íntima y mas pequeña que esta relacionada con el caso. 
Aquél es el derecho de tal unidad, puesto que la intervención 
de una autoridad de tipo externo sería una infracción de esta 
libertad. Al mismo tiempo, como la familia tiene que vivir con 
las consecuencias de la decisión, son los padres quienes tie­
nen el derecho de determinar cuales son las consecuencias 
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potenciales que les parecen mas deseables. El estado, o la 
profesión médica, no tienen derecho a entrometerse en la Ii­
bertad de opción de la familia. De nuevo, de una manera 
formal, el argumento es familiar; el estado no tiene derecho 
a interferir con lo que una mujer determina qué quiere hacer 
con su cuerpo, y así las leyes contra el aborto infringen su 
Iibertad. Determinar si un nifio vivira es simplemente una 
extensión de la esfera de autonomía que pertenece propiamente 
a la menor unidad social a quien afecta la materia. 

En todos los argumentos sobre la autonomía moral, ·ei 
hecho médico de que el nifio vive y puede permanecer vivo, 
parece no importar de una manera crucial. La defensa de la 
decisión debería hacerse de este modo: si se concede autono­
mía moral a las mujeres para determinar si permitiran que el 
feto nazca, es lógico asumir, que se concedera la misma auto­
nomía después del nacimiento, al menos en las ocasiones en 
las que el nifio es anormal. 

Hemos notado en nuestra constelación de factores que el 
deseo de los padres es una condición necesaria aunque no 
suficiente para que los médicos tomen una decisión. Si el nifio 
no hubiera sido un mongoloide, los médicos no habrían acce­
dido tan rapidamente a los deseos de los padres. Así pues, 
debemos ver lo que ocurre con la segunda condición necesaria. 

El segundo punto crucial es el hecho de que el nifio era un 
mongoloide. Si el niño hubiera sido normal, los médicos no 
habrían estado de acuerdo con la petición de los padres, con 
tanta prontitud; los padres hubieran autorizado la operación 
si el nifio hubiera sido normal. No todas las clases de anor­
malidad hubieran conducido a la misma decisión por parte 
de los médicos. Su inclinación estaba condicionada por las con­
secuencias de la anormalidad del mongolismo: el niño sería 
una carga emocional y económica para sus padres. Puesto que 
cada niño, dejando aparte su capacidad para acciones inteli­
gentes, es una carga económica, e incluso algunas veces, emo­
cional, paredó claro a los médicos que la cantidad o grado 
de carga, en este caso, excedería todo beneficio que se pudie­
ra obtener de permitir al nifio que viviera. Se puede inferir 
que había un principio operativo, es decir, que los niños mon­
goloides, no tienen el derecho inherente a vivir; su derecho a 
la vida esta condicionada a la voluntad de los padres de acep­
tarlos y cuidarlos. 

Con anterioridad hemos desarrollado algunas de las razo­
nes por las que un nifio mongoloide fue juzgado indeseable. 
Muchas de elias, que se referían a las consecuencias, entraron 
en las decisiones de los médicos. Si debemos buscar cómo 
desarrollar estas razones a fin de juzgar la rectitud moral de 
las decisiones, tenemos que examinar otro punto, o sea, la 
definición de anormal y defectuosa. Nadie disentía del juicio 
médico de que el nifio era mongoloide, aunque juicios preci­
sos sobre la seriedad del defecto del niño no eran posibles en 
el momento del nacimiento. 

Nuestra intención es hallar, tan precisamente como sea 
posi ble, qué principi os o valores pueden ser invocados al afir­
mar que la defectuosidad era suficiente para garantizar que 
no debía mantenerse la vida de este niño. Como manera de 
proceder, empezaremos con las peticiones mas generales que 
pudieran haberse hecho para defender, en este caso, la deci­
sión de los médicos. El principio mas general podría ser que 
cualquier nifio que tenga algún grado de deficiencia al nacer, 
empíricamente comprobable, no tiene derecho a la vida. Na­
die aplicada tal principio. Menos general sería que todos los 
nifios que fuesen portadores de un defecto genético, que pu­
diera tener consecuencias potencialmente malas para futuras 

generaciones, no tiene derecho a la vida. Un portador de 
hemofilia sería un caso apropiado. Este principio no se po­
dría aplicar en el caso presente aunque se invocara con apro­
bación. 

¿Estan los médicos preparados a alegar que todos los ni­
fios genéticamente anormales no tienen ningún derecho a la 
vida? No encuentro ninguna evidencia que lo estén. ¿Estan 
dispuestos a afirmar que cuando la anormalidad genética afec­
ta a la capacidad para Jafe/icidad el niño no tiene derecho a 
vivir? Esto no se alegó en este caso. Parece que normal aquí 
se refiere a la capacidad de ten er un cierto grado de inteligencia. 

Una norma física que se presume perceptible, ahora fun ­
ciona como una norma moral, o como un ideal. El ideal no 
puede ser especificada en términos precisos, pero se tiene un 
juicio vago sobre los últimos límites, pasados los cuales, se 
juzga que el niño esta excesivamente lejos de la norma o del 
ideal para que deba ser alimentada. De nuevo, llegamos al pa­
pel crucial que juega un signo obvio de falta de capacidad de 
cierto grado de inteligencia, que pueda ser medio, y con el cual 
se juzga al defecto como intolerable. De nuevo, una nueva jus­
tificación de esto se hace con una apelación a los valores 
sociales aceptados, al menos entre las personas de clase me­
dia y clase alta de nuestra sociedad. Nuestra sociedad valora 
la inteligencia; aquella valoración se convierte en la norma 
ideal por la que se juzgan la anormalidad y las deficiencias. 
Puesto que se juzga que el niño no es capaz de desarrollarse 
en un ser humano inteligente (y pueda hacer todo lo que la 
inteligencia normal capacita a un ser humano que haga), su 
vida no tiene el'suficiente valor para sobrepasar los deseos de 
sus padres de no tener un nifio retrasado. 

'' La decis ión del pa dre es so lamente una 
nota al pie de pag ina de la dec isión de la 

madre '' 

'' Los médicos no sintieron ninguna obli ­
gación moral o legal de sa lva r la vida del niño 
mongolo ide con una se ncilla interve nción 

quirúrgica '' 

Sin especificar los límites a todas las clases de casos a los 
que se podría aplicar, los médicos, probablemente no querrían 
defender la noción de que los valores de una sociedad deter­
minan el derecho a la vida. Hacer esto requerida tener un con­
cepto claro de a quién se valora en nuestra sociedad (también 
valoramos a personas agresivas, amables, fuertes, etc.) y a la 
vez una forma de proceder por medio de la cuallas capacida­
des por las que estas cualidades pudieran ser determinadas en 
la infancia a fin de poder fijar con juicios precisos qué vidas 
deberían mantenerse. Algunos miembros de nuestra sociedad 
no atribuyen ningún valor a los negros; ser negro sería sufi­
ciente razón para dejar que un nifio muriese. Así, para defen­
der su decisión los médicos tendrían que a pelar a «valores que 
se mantienen generalmente en nuestra sociedad». Esto crea 
un problema diferente de cuantificación: ¿cual sería el por­
centaje de la diferencia que debería ser tenido en cuenta para 
negar que uno tenga el valor general requerido? Tendrían tam­
bién que designarse los límites de los valores que se admiten 
socialmente y que no se debe consentir que se sobrepasen. Si 
los padres perteneciesen a un grupo cuya subcultura diera mas 
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valor a los ojos azules que a la inteligencia, y si determinaron 
no tener a un hijo cuyos ojos fueran de color de avellana, 
el problema de la obstrucción intestinal no hubiera sido una 
condición suficiente para abstenerse de hacer la intervención 
quirúrgica. 

Resumiendo, la norma ideal para el ser humano, que im­
porta una diferencia para el juicio de si un niño tiene el dere­
cho a la vida en este caso es «la capacidad para una inteligen­
cia normal». Por el bien del niño, a fin de evitar dificultades 
a los padres, y por el bien de la sociedad, una desviación sig­
nificativa de la inteligencia normal junto con el deseo de los 
padres, es suficiente para permitir que el niño muera. 

Un tercer punto de referencia fue la ley. La ley civil y los 
tribunales figuran en la decisión en dos puntos. Primero, los 
médicos no sintieron ninguna necesidad de obtener un juicio 
legal para salvar la vida del niño al no acceder a ello sus 
padres. Se podrían sacar de aquí varias referencias posibles. 
La primera es que el niño no tenía ningún derecho legal a la 
vida; su derecho legal esta condicionada a sus padres. Segun­
do, como ya se indicó, en las entrevistas, los médicos creyeron 
que el tribunal no insistida en la operación para salvar al niño, 
ya que era un mongoloide. Los deseos de los padres sobrepa­
sarían, en este caso, los derechos legales. Y tercera (una for­
mulación explícita por parte del médico), si la vida del niño 
hubiera sido salvada por medio de la sentencia del tribunal, 
había dudas si ésta hubiera sido aceptada por los padres. Aquí 
hay una posi ble apelación a posibles consecuencias: no es bue­
no para el niño el ser criada por unos padres que no lo han 
aceptado. Asumieron que ellos no podían cambiar la actitud 
de los mismos. 

Si el niño tenía derecho a la vida, este caso presenta un 
ejemplo interesante de objeción de conciencia a la ley. El ob­
jetor de conciencia contra el servicio militar alega que el po­
der del estado de reclutar ejércitos para defender lo que se juzga 
ser de interés nacional es uno al que él se abstiene de partici­
par. El bien común o el interés nacional, no se ponen en pe­
ligro al atorgar la categoría de objetor, puesto que hay bas­
tantes personas para llamarlos al ejército. En este caso, sin 
embargo, la función de la ley es proteger los derechos del 
individuo a la vida, y el objetor-médico proclama que él no 
tiene ninguna obligación de buscar la ayuda de un sistema 
legal que mantenga el derecho a la vida inclusa cuando él sabe 
que ésta se podría mantener. La evidencia que tiene en su mano 
(el deseo de los padres y el diagnóstico de mongolismo) le dan 
suficiente base para no sentirse obligada por la ley. Desde el 
punto de vista ético, se podría apelar a la objeción de con­
ciencia. Si, sin embargo, la ley apropiada no cali fica sus man­
datos, de tal manera que: 

- Permite su inaplicación en este caso. 
- Explicita excepciones basadas en la objeción de concien-

cia, se presume que el objetor acepta voluntariamente las 
consecuencias de su decisión hecha a conciencia. 

Esto sería moralmente apropiada. El médico creyó que 
el tribunal legal no insistida en salvar la vida del niño, y así 
no vio ningún perjuicio para sí mismo al seguir mas a su con­
ciencia que a la ley. 

El segundo punto en el que aparece la ley es en la manera 
de determinar cómo debe morir el niño. La decisión de no 
inducir la muerte se hizo en parte ante la ilegalidad de la euta­
nasia practicada abiertamente (solamente en parte, puesto que 
los miembros del personal del hospital «se sentían incómo­
dos» sobre acelerar la misma). Una vez el fin o el propósito 
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de la acción (inacción) se creyó moralmente justificada, y 
libre de censura legal, los médicos se creyeron obligados a 
obtenerlo por medios no sujetos a sanciones legales. Solamente 
se podría especular si los médicos creyeron que un tribunal 
que no ordenara salvar la vida del niño, no les fuera a censu­
rar por quitar de una manera abierta la vida del mismo, o si 
los sentimientos de incomodidad del personal del hospital no 
fueron mas cruciales en su decisión. El curso seguida para 
tomar las decisiones podría ser interpretada como, en cierto 
modo, no tomar en cuenta la obligación de recurrir a los tri­
bunales y en otro de obedecer escrupulosamente la ley. Se de­
bería notar, sin embargo, que actuaran con consistencia; y que 
en ningún momento intervinieron en lo que era el curso natu­
ral de los acontecimientos. La justificación moral de su fallo 
en no intervenir en el segundo momento, tuvo que ser dife­
rente de aquél en el primero. En el primera, se dan las razones 
para no salvar una vida; en el segundo de no tomar una vida. 
Esto conduce al último aspecto de las decisiones de los médi­
cos que he notado, es decir, que las opciones se hicieron entre 
medios de acción ordinarios y extraordinarios. 

No hay evidencia en las entrevistas de que el lenguaje so­
bre medios de acción ordinarios y extraordinarios fuera parte 
del vocabulario del personal médico. Es sin embargo, una res­
petable y valiosa distinción en la teología moral católica en 
cuanto se aplica al cuidada médico. El principio es que el mé­
dico no esta bajo la obligación de usar medios extraordina­
rios para mantener una vida. La dificultad en la aplicación 
del principio es escoger lo que pertenece a medios ordinarios 
o extraordinarios. Bajo cierto grupo de circunstancias, un 
modo de proceder puede ser catalogada como ordinario, y bajo 
otro, como extraordinario. La operación requerida para qui­
tar la obstrucción intestinal del niño era en sí misma un modo 
de proceder ordinario; no tenía ningún aspecto experimental 
y si se llevaba a cabo no comportaba riesgos fuera de lugar 
contra la vida del niño. Si el niño no hubiera tenido otros de­
fectos genéticos, no hubiera habido ningún problema sobre 
la operación. Los médicos podrían haber alegado que cuan­
do el otro defecto era el mongolismo, la operación habría sido 
un medio extraordinario. El contexto del juicio sobre ordina­
rio y extraordinario era mas amplio que el grado de riesgo con­
tra la vida del paciente si se le operaba. lncluía este segundo 
defecto, los deseos de la familia, sus gastos potenciales para 
ella y para la sociedad. Ningún moralista, que yo sepa, diría 
que son culpables si el niño hubiese sido tan deforme que 
pudiera haber sido catalogada (no técnicamente) como una 
monstruosidad. Mantener heroicamente la vida de una mons­
truosidad, por todo el tiempo que se pudiera, hubiera sido muy 
extraordinario. Así pues, volvemos a la pregunta de si el mon­
golismo y sus consecuencias constituyen una justificación para 
juzgar que el procedimiento de salvar la vida en este caso 
era extraordinario. Los médicos estarían de acuerdo en que 
lo era. 

Se dejó morir al niño con un mínimo de cuidada. No se 
empleó ningún medio extraordinario para mantener su vida, 

'' Uno de los puntos mas cruciales fue la 
obligación que los médicos sintieron de ac-
ceder a los deseos de los padres '' 

'' El segundo punto crucial es el hecho de 
que el niño era un mongoloide '' 
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una vez se tomó la decisión de no operarle. ¿Se puede consi­
derar extraordinario el no haber usado las medidas ordina­
riàs para mantener la vida de un niño una vez se decidió no 
operarle? El juicio fue claramente negativo. Haberlo hecho 
supondría prolongar una vida que de ninguna manera iba a 
salvarse. En aquel instante el niño se encontraba en la misma 
clase de los pacientes terminales, y la misma justificación para 
no prolongar la vida de un enfermo terminal se podría apli­
car aquí. Los pacientes tienen el derecho a morir, y los médi­
cos no tienen obligación moral de mantener sus vidas cuando 
es claro que no van a vivir mucho. La diferencia crucial entre 
un paciente terminal que tiene cancer y este niño es que en 
la situación del primero todas las medidas que se podrían usar 
para prolongar la vida por un tiempo apreciable ya se han pro­
bablemente empleado. En el caso del niño, la lógica de las obli­
gaciones sobre pacientes terminales toma su curso como re­
sultado de una decisión de no hacer nada. 

lnducir la muerte directamente es un modo de proceder 
extraordinario. Justificar una acción directa requerida la jus­
tificación de la eutanasia. Éste sería un caso apropiado para 
explorar la eutanasia desde el punto de vista moral. Una vez 
se ha decidido no empezar una acción que llevada al prolon­
gamiento de la vida, ¿no se ha cruzado ya el punto de donde 
no se puede retroceder? Si esto es razonable y moral, ¿con qué 
argumentos se podría argüir que precipitar la muerte es una 
acción mala? Es obvio que es todavía ilegal practicaria, y tam­
bién es obvio que la gente es muy sensible en cuanto a termi­
nar una vida. Ademas va contra el modo de ser y la vocación 
fundamental del médico de profesión cuyo fin es defenderla. 
Pero también es claro que la decisión de no operar va contra 
aquel modo de ser. Si la primera decisión se puede defender, 
¿por qué no se puede justificar el precipitar la muerte del niño? 
Hasta aquí, sólo podemos asumir los argumentos tradiciona­
les en contra de la eutanasia. 

LAS DECISIONES DE LAS ENFERMERAS 

Las enfermeras, como indicaran las entrevistas, tienen una 
gran importancia en cuanto expresan sus sentimientos, sensi­
bilidades morales y frustraciones. Elias demuestran la impor­
tancia de las convicciones morales, hondamente sentidas y de 
la profunda compasión para determinar respuestas humanas 
bajo circunstancias ambiguas. Si no hubieran sabido que el 
niño podía sobrevivir, la fuerza de sus frustraciones y senti­
mientos no hubiera sido tan grande. Hubieran tenido senti­
mientos, pero hubieran sido de compasión por un niño destí­
nado a la muerte. La decisión, para elias, estaba circunscrita 
por los límites de unas definiciones puestas en juego por la 
profesión médica; su deber era llevar a cabo las órdenes de 
los médicos. Incluso si hubieran sabido que las órdenes que 
ejecutaban eran inmorales, no hubieran podido cambiar ra­
dicalmente el curso de los hechos; elias no podían hacer la ope­
ración que se necesitaba. Su oficio era estar presentes y parti­
cipar, de manera inmediata, en un triste hecho, pero su trabajo 
no les daba ningún poder para alterar su curso. 

Sería interesante explorar las razones por las que las en­
fermeras se sentían frustradas, y profundamente afectadas, en 
este caso, por sus deberes. Las convicciones morales ejercen 
su impacto sobre los sentimientos de las personas así como 
sus decisiones racionales. No hay duda que detras de sus res­
puestas, se halla un sentido profundo de su vocación de sua­
vizar el sufrimiento y preservar la vida, así como una convic-

ción de la santidad de la vida humana. Sin embargo, para nues­
tros fines, las dejaremos con la observación que son los ins­
trumentos que ejecutan las órdenes de los médicos. No tienen 
el derecho a ser objetores de conciencia, al menos no en el 
presente conjunto de circunstancias. 

Pero antes de volver a otra valoración descriptiva del caso, 
es importante reiterar lo que se dijo al principio. Las decisio­
nes tomadas por los caracteres principales fueron hechas a con­
ciencia. Los padres estaban angustiados. Los médicos sufrían 
la influencia de un sentido de compasión mientras consentían 
con los deseos de los padres; no querían ser partes de un su­
frimiento moral que se podía evitar. Es verdad que de la ma­
nera como formularan el dilema, hicieron lo que era razona­
ble. Escogieron la senda del menor sufrimiento por el menor 
número de personas sobre un largo periodo de tiempo, con 
una excepción, es decir, no quitarle la vida al niño. Descri­
biendo el dilema desde un conjunto de valores distin to, y dando 
diferente peso a los diversos factores, se habría obrado de otra 
manera razonable y justificada. El problema, me parece amí, 
se halla a nivel de valores mas elevados, ya que para hacerse 
cargo de los problemas cuya solución se pide, uno debe darse 
cuenta de que éstos estan profundamente afectados por lo que 
uno valora mas. 

EL DILEMA DESDE 
UN PUNTO DE VISTA MORAL DISTINTO 

Wallace Stevens escribió en forma poética una recensión 
sutil de Trece maneras de mirar a un mirfo. Quizas haya trece 
maneras de mirar a este caso médico. Intentaré mirarlo por 
última vez de una manera distinta. Describiendo el dilema des­
de una perspectiva que otorga un peso diferente a algunas de 
las consideraciones que ya han sido expuestas, se obtiene un 
diseño diferente, del que se siguen otras conclusiones. No se 
pone en duda la integridad moral de los que originalmente 
participaran en el caso, no por un relativismo radical que afir­
ma que ellos tienen su punto de vi sta y que yo tengo el mío, 
sino por respeto a sus conciencias. Se debería, con todo, dar 
mayor consideración a dos puntos. Otro modo de valorar los 
juicios habría llevado consigo la diferencia entre la vida y la 
muerte del niño, dependiendo de: 

- Si lo que uno debe hacer esta determinada por lo que uno 
desea hacer. 

- Si un mongoloide tiene algún derecho a la vida. 

Para reafirmar el dilema otra vez: Si los padres hubieran 
deseado al niño mongoloide, los médicos hub.ieran procedida 
a hacer la operación que hubiera salvado su vida. Si el niño 
tenía una obstrucción intestinal que se podía haber cuidado 
por medio de un procedimiento médico ordinario, pero no hu­
biera sido mongoloide, los médicos probablemente hubieran 
insistido en que se llevara a cabo la operación. Así pues, po­
demos reestructurar el dilema moral dando diferente peso a 
dos cosas: los deseos de los padres y el valor de los derechos 
del mongoloide. Si los padres y los médicos hubiesen creído 
que hay cosas que uno debe hacer, incluso cuando no tiene 
sentimientos positivos acerca de ello, el diseño habría sido 
diferente. Si los padres y los médicos hubieran creído que los 
niños mongoloides tienen valor intrínseco, o derecho a la vida, 
o hubieran creído que el mongolismo no es una desviación 
que separa suficientemente de lo que es normativamente hu­
mano para merecer la muerte, el diseño hubiera sido otro. 
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Así podemos recomponerlo. Estamos seguros de que los 
padres tienen sentimientos ambiguos acerca de un mongoloi­
de, puesto que es mas natural desear un niño normal que uno 
anormal. Pero (a fin de evitar una discusión sobre el aborto 
en este momento) una vez un niño ha nacido, su existencia 
independiente tiene un valor independiente en sí misma, y 
aquellos que lo trajeron al mundo y los profesionalmente res­
ponsables por su cuidado tienen una obligación de salvaguar­
dar su vida independientemente de sus sentimientos negati­
ves o ambiguos hacia él. De no haberse tratado de un niño 
mongoloide, esto probablemente hubiera sido reconocido por 
todos. Por ejemplo, si el embarazo hubiera sido un accidente, 
y en este sentido, no se deseaba tener un niño, y éste hubiera 
sido normal , nadie hubiera negado su derecho a la vida des­
pués de haber nacido, aunque algunos habrían negado este 
derecho in utero, y así habrían buscado un aborto. Si la ma­
dre hubiera rehusado aceptar la responsabilidad por el niño, 
se habrían explorado caminos alternatives para que alguien 
se cuidase de él. 

Ciertamente un mongoloide es genéticamente deficiente, 
y criarlo y tener cuidado de él impone una carga sobre los pa­
dres, la familia y el estado que sobrepasan los cuidados re­
querides por un niño normal. Pero un niño mongoloide es hu­
mano, y tiene consiguientemente el valor intrínseca de la 
humanidad y los derechos de un ser humano. Mas, con el cui­
dada adecuado, puede llegar a una realización significativa 
de sus limitadas posibilidades; es capaz de amar y de corres­
ponder al amor; puede llegar a ser feliz; se !e puede enseñar 
a aceptar responsabilidades por sí mismo dentro de sus posi­
bilidades. Así, los padres y los médicos tienen la obligación 
de usar todos los medios ordinarios para conservar su vida. 
Ciertamente, la humanidad de los niños deficientes se reco­
noce en nuestra sociedad por el hecho de no permitirnos su 
exterminio, y tenemos normas, aunque muy inadecuadas, por 
las que se provee su cuidado y educación. 

Si nuestro caso hubiera sido interpretada bajo la influen­
cia de creencias morales como lo estan nuestros dos parrafos 
anteriores, la única conclusión razonable sería que se debería 
haber llevado a cabo la intervención quirúrgica. 

Las razones que tengo por haber dado el peso que he asig­
nado a estos puntos cruciales pueden ser examinadas. Prime­
ra, refiriéndonos simplemente a nuestra experiencia común, 
todos tenemos obligaciones hacia los demas que no estan su­
peditadas a nuestros deseos inmediatos. Cuando el secretaria 
de mi universidad indica que los resultades de los estudiantes 
seniores deben ser entregados hacia el 21 de mayo, tengo la 
obligación de leer a tiempo los examenes, los ejercicios que 
pertenecen a la primera mitad del curso, los ensayos de los se­
niares y así mandar las calificaciones, sin tener en cuenta mis 
sentimientos negatives hacia aquellos trabajos o mi preferen­
cia para hacer otras cosas. Tengo una obligación con mis es­
tudiantes, y la universidad por medio de su secretaria, que 
acepté cuando asumí el pape) social de instructor. Los estu­
diantes tienen un derecho sobre mí; tienen el derecho de espe­
rar que yo cumpliré con mis obligaciones con ellos y con la 
universidad. Podría estar excusado de esta obligación si de 
pronto cayera excesivamente enfermo para poder cumplirla; 
la incapacidad de cumplir mi obligación sería una condición 
que me excusaría temporalmente. Pero los sentimientos nega­
tives hacia el trabajo, hacia mis estudiantes, o mi preferencia 
para escribir un ensayo por mi cuenta durante aquel tiempo, 
no constituirían unas condiciones que me excusaran. Debo 
considerar, al determinar lo que hago, las relaciones que ten-
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go hacia los demas y los derechos que tienen sobre mi a causa 
de aquellas relaciones. 

En contraste con este caso, se podría decir que tengo una 
obligación contractual con la universidad que acepté libremen­
te. La situación de los padres no es exactamente la misma. Ellos 
no tienen obligaciones contractuales con el niño, y de esta ma­
nera sus deseos no estan atados con obligaciones. Mas cerca­
nas a sus circunstancias, podría haber simultaneamente otras 
relaciones de tipo familiar. Yo argüiría que el hecho de haber 
dado a nuestros hijos el ser ya nos impone a mi mujer y amí 
la obligación moral de mantenerlos y cuidaries de la mejor 
forma que nos es posible. Ellos no escogieron existir; y su ser 
es dependiente de nosotros, ya causalmente ya de otras mane­
ras. En la relación de dependencia, existe un derecho por par­
te de ellos sobre y ante nosotros. Ciertamente, es un derecho 
que tiene sus premios y que nosotros deseamos poder satisfa­
cer dentro de una relación de amor. Pero, hasta que no hayan 
llegado a una edad en la que puedan darse entera cuenta (o 
mas entera) de lo que hacen, tienen derechos sobre nosotros 
por razón de ser nosotros sus padres, incluso cuando el satis­
facer aquellos derechos represente una carga económica, emo­
cionalmente angustiosa, y en otros aspectos, no deseable de 
manera inmediata. Sus derechos son independientes de nues­
tros deseos de cumplirlos. Puede que hagan demandas par­
ticulares que se pueden desatender, otras que se pueden dis­
cutir, pero el derecho sobre nosotros a su manutención física 
constituye una obligación moral que tenemos que satisfacer. 
Aquella obligación no esta condicionada al coeficiente inte­
lectual, o a que tengan el paladar hendido o a sus caras per­
fectamente formadas, ya sean obedientes o independientemente 
irritantes, ya sean irritantemente obedientes y pasivos o audaces 
y dignos de alabanza. No esta condicionada a ninguna pre­
dicción que se pueda hacer sobre si seran las personas que nos 
gustaría que fueran. El niño de nuestro caso tiene la misma 
clase de derecho, y así sus padres tienen una obligación moral 
de usar todos los medios ordinarios a su alcance para salvar 
su vida. 

Se podría poner una objeción. Muchos de mis compañe­
ros cristianes podrían decir que la obligación es hacer lo que 
el niño ama. No mantenerle vivo es la cosa que el niño ama­
ría ya teniendo en cuenta sus intereses ya en cuanto a los inte­
reses de los demas miembros de la familia. Antes de dar una 
respuesta a esta objeción se debe establecer el esponjosa sig­
nificada de las palabras amor, o amorosa. Las dos pueden 
absorberlo casi todo. Después uno pregunta si el caracter amo­
roso de un acto esta determinada por sentimientos o por mo­
tivos, o si se juzga también por lo que se hace. Es una cosa 
clara que yo me inclinaría al último significada. Ciertamente, 
las condiciones mínimas de una relación basada en el amor 
incluyen respeto del uno hacia el otro, y en verdad la presun­
ción del derecho del otro a la vida. Quisiera, sin embargo, 
decir en primer lugar, que la relación de dependencia pone 
la base a este derecho, sienta o no uno amor por el otro o 
no lo sienta. 

La relación de dependencia se aplica tanto a los doctores 
como a los padres en este caso. La vida del niño dependía 
exclusivamente de la capacidad de los doctores para sostener­
la. El hecho de que un niño no pueda articular su demanda 
no cuenta para nada. Los médicos se esforzaran en salvar la 
vida de aquel que ha intentada suicidarse incluso cuando el 
paciente esta tan drogado que es incapaz de expresar su deseo 
-un deseo ya expresado en su esfuerzo de quitarse la vida 
y que es sobrepasado por la acción del doctor al querer sal-
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'' Nuestra intención es hallar qué principies 
o valores pueden ser invocados al afirmar que 
la defectuosidad era suficiente para garanti­
zar que no debía mantenerse la vida de este 

niño '' 

'' Si el niño tenía derecho a la vida, este 
caso presenta un ejemplo interesante de ob-
jección de conciencia a la ley '' 

varia. La vida humana pide ser preservada, incluso cuando 
tal persona ha indicada su voluntad de no querer vivir, y ello 
lleva consigo una obligación moral a todos aquellos que tie­
nen el poder de salvaria. 

Se podría argüir de una manera diferente. Si se pudieran 
tomar decisiones confiando en los deseos de los padres, como 
parecen que son, que es como decir, si el deseo jugara un pa­
pel crucial, ¿qué se puede decir sobre el deseo del niño? Éste 
no podía dar un consentimiento informada para que la ope­
ración no se llevara a cabo. Uno puede aceptar la hipótesis 
de que todos los niños quieren vivir, y que incluso un niño 
defectuosa, probablemente, desee mas vivir que morir, cuan­
do llegue a la edad en la que !e sea posible articular sus de­
seos. Incluso si el derecho a la vida dependiera de la contin­
gencia de un deseo, podemos inferir que su deseo sería hacia 
la vida. Como ser humano, tendría aquel deseo, y por consi­
guiente esto constituiría una demanda que quiere le atorguen 
aquellos de los cuales él depende. 

He intentada presentar un caso persuasiva para indicar que 
la demanda del niño constituye una obligación moral a fin 
de que los padres y los médicos !e permitan vivir. El valor 
intrínseca de los derechos de un ser humano no viene cuali­
ficado por la clase de inteligencia que una persona pueda 
tener, por su capacidad de producción, o por consecuencias 
que en potencia constituyen una carga para los demas. Al con­
trario, estan constituidas por la misma existencia del ser hu­
mano, como alguien que mantiene relaciones con los demas 
y depende de ellos por su existencia. La presunción esta siem­
pre en favor de conservar la vida por medios ordinarios; los 
deseos de las personas que van contra aquella presunción 
no constituyen condiciones suficientes para abrogar aquel 
derecho. 

Poder de determinar si el niño vivira o morira esta siem­
pre en las manos de otros. ¿Puede la existencia de este poder 
llevar consigo el derecho moral de tomar tal determinación? 
Un largo historial de experiencia moral indica que no sola­
mente se han venido dando, de forma consistente, argumen­
tos contra la afirmación de que la capacidad de hacer algo 
constituye un derecho para hacerlo, o puesto de una manera 
en términos mas familiares, que la fuerza constituye el dere­
cho. También indica que en las situaciones históricas en las 
que personas han declarada tener el derecho de determinar 
quién va a vivir, y tenían el poder para ello, las consecuencias 
han sido escasamente benéficas para la humanidad. Éste, debe 
reconocerse, es un argumento de cuña o de una nariz de ca­
mella baja la tienda de campaña. Como tal sus límites son 
ela ros. 

Dada una cultura en la que reinan los valores humanos, 
no es probable que el establecer el principio que algunas per­
sonas, bajo ciertas circunstancias, claman el derecho de de­
terminar si otros deben vivir, se transformada en el principio 

de que el derecho de una persona a la vida depende de la po­
sesión de ciertas cualidades aprobadas por aquellos que tie­
nen el poder de mantener o quitar su vida. Sin embargo, mien­
tras reconocemos las limitaciones sociológicas e históricas que 
existen en la sociedad humana, uno se ve obligada a aceptar 
el significada de un precedente. Para citar un ejemplo absur­
da, ¿qué pasaría si viviéramos en una sociedad en la que los 
padres y los médicos consideraran el color avellana de los ojos 
un defecto genético? La insensatez del argumento se basa en 
que ninguna persona inteligente considerada el color avella­
na de los ojos un defecto genético; los límites alrededor de 
la palabra defecto han sido diseñados por hechos evidentes 
mas importantes que el color de los ojos. Pero, en principio, 
el precedente permanece; una vez se ha establecido que el po­
der de determinar quién va a vivir lleva consigo el derecho de 
determinar quién va a vivir, la línea de la discusión se ha trans­
formada de una fuerte presunción (del derecho de todos los 
seres humanos a la vida) a la determinación mas suave, es­
ponjosa de las cualidades cuyo valor se convertiría en un fac­
tor determinante. 

Con frecuencia no nos es posi ble evitar tener en cuenta las 
cualidades y las consecuencias que puedan ocurrir al deter­
minar lo que podrían ser excepciones justificables de la pre­
sunción del derecho a la vida del niño -ciertamente, de cual­
quier persona. Ningún moralista insistiría en que el médico 
tiene la obligación de mantener la vida de una materia nacida 
de padres humanos que se juzga una monstruosidad. Tai di­
vergencia de las cua! i dades norma/es no presenta ningún pro­
blema, y las consecuencias potenciales entran en la decisión 
de continuar su existencia. Los médicos, en nuestro caso, cre­
yeron que en ausencia del deseo de los padres de tener al niño, 
el mongolismo estaba lo suficientemente alejado de la norma 
ideal del ser humano y que por consiguiente el niño no tenía 
ningún derecho a sobrepasarlo. Nos encontramos dentro de 
una esponja. ¿Por qué trazo una línea a favor del mongolis­
mo que no trazaron los médicos? Mientras se pueden dar ra­
zones, uno debe reconocer que hay elementos intuitivos, ba­
sados en creencias y en sentimientos profundos, que entran 
en los juicios de esta clase. No estoy dispuesto a decir que mi 
respeto por la vida humana es mds profunda, mds hondo, 
o mds fuerte que el de ell os. Lo que sí puedo decir es que la 
manera y las razones por las cuales, respeto la vida orientan 
mi juicio al otro lado del mongolismo que es diferente dellado 
que las de los médicos les orientaran a ellos. 

Primero, el valor que se dio a la inteligencia en este ejem­
plo me parece muy simplista. No todas las personas inteligentes 
son socialmente dignas de alabanza (escogiendo valores que 
se estiman socialmente como punto de referencia, como así 
lo pidió uno de los doctores). También, muchas personas de 
inteligencia limitada llevan a cabo hechos socialmente dignos 
de alabanza, dando con ello expresión, aunque de una mane­
ra muy ínfima, de un profunda afecto y simpatía humanos. 
Hay muchas cosas que valoramos sobre la vida humana; el 
asumir que una de elias es una condición necesaria y suficiente, 
la sine qua non, sin la cua! no se puede valorar la vida, es una 
simplificación exagerada de la experiencia humana. Si hay un 
sine qua non, es la misma vida física, porque sin ella, cual­
quier potencialidad de ocasionar algún beneficio para uno mis­
mo o para los demas es totalmente imposible. 

Hay ocasiones en que otros factores deben ser juzgados 
como mas valiosos que la misma vida física; probablemente 
admiraríamos a una persona que sufre el martirio a fin de sal­
var a los demas. Pero las cualidades o capacidades que valo-
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ramos existen en manojos, y ninguna de elias sobrepasa a las 
demas. Se valora la autodeterminación, y en algunas ocasio­
nes juzgamos que es digno morir o matar a fin de suprimir 
límites represivos impuestos en este aspecto a algunas persa­
nas. Pero muchos individuos libres, que saben autodetermi­
narse no son muy felices; con frecuencia crece su ansiedad con 
el aumento del límite de las cosas que ellos deben y pueden 
determinar. ¿Valoraríamos a una persona exclusivamente por 
el hecho de que es feliz? Probablemente no, en parte porque 
su felicidad tiene un efecto suavemente contagiosa a otras per­
sonas, y así también lo valoramos porque contribuye a la feli­
cidad ajena. 

Para catalogar a una cualidad como mas determinante (ex­
cepto la misma vida, y aquí hay también excepciones) que las 
demas es empobrecer la riqueza y variedad de la vida huma­
na. Cuando tenemos que usar la esponja de cualidades para 
señalar las excepciones a la presunción del derecho a la vida 
física, debemos enfrentarnos con la variedad, complejidad, 
abrasividad, de cada una de elias frente a las demas, a fin de 
poder determinar la acción. En este caso las potencialidades 
de un mongoloide para hallar satisfacción en la vida, para dar 
salida a sus posibilidades limitadas, para hallar la felicidad, 
para dar ocasiones que conduzcan a una experiencia llena de 
sentida (algunas veces angustiosa y otras rebosantes de ale­
gría) para los demas, son suficientes para que no se impon­
gan excepciones al derecho a la vida. Puesto de una manera 
distinta, la angustia, el sufrimiento, el desconcierto, los gas­
tos de la familia y del estada (estoy en favor de revisar las nor­
mas y practicas sociales) no son lo suficientemente negativas 
para apoyar la opinión de que la vida de un mongoloide no 
debe ser mantenida por medio de procedimientos ordinarios. 

Segundo, y mas difícil de convertiria en persuasiva, es mi 
opinión de que la existencia humana conduce a distintas va­
loraciones sobre el significada del sufrimiento, que parecen 
tener mucho sentida en este caso. El mejor argumento que se 
puede hacer en defensa del curso que siguieron las decisiones 
y la forma en que se tomaron es que a juicio de los principa­
les intérpretes, fueron capaces de evitar mas sufrimiento y otros 
gastos para un mayor número de personas y por un período 
mas largo de tiempo que se hubieran evitada si la vida del niño 
se hubiera salvada. Sugerir una valorización diferente del su­
frimiento no es lo mismo que sugerir que el sufrimiento es 
un bien sin trabas, y que aceptar el sufrimiento cuando se pu­
diera haber evitada es una estrategia que debería aceptarse para 
una vida buena, ya individual ya colectiva. 

Es verdad que es prudente y moralmente justificable evi­
tar el sufrimiento cuando sea posible en circunstancias nor­
males. Pero dos preguntas ayudaran a señalar dónde esta la 
diferencia entre mi opinión y la de los protagonistas de nues­
tro drama. Una es, ¿qué precio han de pagar los demas para 
que se pueda justificar el evitar el sufrimiento propio? Basan­
dome en lo expuesto con anterioridad, argüiría que en este 
ejemplo no es justificable pagar con aquella vida el evitar un 
sufrimiento potencial. Las demandas morales que los demas 
puedan tener sobre mí llevan consigo una fatiga, pero aquella 
fatiga no es suficiente para que yo ignore sus demandas. La 
demanda moral y legal por parte del gobierno de reclutar ejér­
citos para la defensa de los intereses nacionales, siempre re­
dunda en inconvenientes, sufrimientos, e inclusa la muerte para 
muchos; sin embargo, el hecho de que el aceptar la demanda 
causara sufrimiento individual no es base suficiente para con­
ceder una objeción de conciencia. En realidad, honramos a 
aquellos que aceptan el sufrimiento por el bien de los demas. 
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La segunda pregunta es, ¿parece soportable el sufrimiento 
en perspectiva a aquellos que van a padecerlo? Reconocemos 
que el término soportable es una resbaladiza cuesta abajo y 
que dar una respuesta a esta pregunta requiere juicios siem­
pre hipotéticos. Si, sin embargo, cada persona tiene un dere­
cho moral de evitar un inconveniente soportable o sufrimien­
to que parece contrario a su inmediato o lejano interés propio, 
hay muchas cosas que son necesarias para el bien de los de­
mas y para el bien común, que no se harían. En nuestro caso, 
no parece haber ninguna evidencia de que los padres con 
la ayuda de otras instituciones encontrarían necesariamente 
intolerable el sufrimiento de verse obligados a atender a las 
necesidades de un hijo mongoloide. Quizas haya evidencia que 
lo justifique, pero no me ha sido posible tener acceso a la mis­
ma, como la posibilidad de que la madre pudiera ser víctima 
de una enfermedad mental severa si tuviera que cuidar del niño. 
Pero a juzgar por la información que he recibido, no es posi­
ble formular un caso que nos convenza de que las demandas 
de criar y llevar adelante el niño presentarían a la familia un 
sufrimiento intolerable e insoportable. Es evidente que podría 
producir mas angustia, mas inconvenientes y mayores deman­
das que el tener que educar a un niño normal. Pero que la 
satisfacción de estas necesidades llevaría consigo mayor su­
frimiento a la familia que el causado a miles de otras persa­
nas que tienen hijos mongoloides, no parece ser el caso. 

Finalmente, mi punto de vista, basada en última instan­
cia, en convicciones religiosas y creencias morales, es que ser 
humana es tener una vocación, una llamada, y la llamada a 
cada uno de nosotros es ser para los demds al menos tanto 
como somos para nosotros mismos. El peso que uno pone en 
la frase ser para los demds marca la diferencia en la orienta­
ción fundamental hacia todas las demas relaciones, en parti­
cular cuando estan en conflicto con su propio interés inme­
diato: En el Torah, tenemos un gran mandamiento, traducido 
en la Nueva Biblia lnglesa como «amaras a tu prójimo como 
a un hombre como tú» (Lev. 19:18). Se repite en los relatos 
que tenemos de las palabras de Jesús. «Ama a tu prójimo como 
a ti mismo» (Mat. 22: 39, y en otros lugares). San Pablo lo 
afirma todavía con mas fuerza: «Cada uno de vosotros tiene 
que velar, no por sus propios intereses, sino por aquellos de 
otro hombre» (1 Cor. 10: 24, Nueva Biblia lnglesa). Y final­
mente, la pequeñísima sentencia atribuïda al Rabbi Hillel y 
a Jesús, expresada de di feren tes formas: «Haz a los dem as lo 
que quisieras que ellos te hicieran a ti». 

Si he apelado a sentencias bíblicas no ha sido mi propó­
sito recurrir a la autoridad religiosa dogmatica, como si nos 
vinieran directamente del última poder y ordenador de la vida. 
Mi propósito es indicar la fuerza central que impele al Judaís­
mo y a la Cristiandad, que ha nutrido y sostenido un enfoque 
moral general, es decir, que «debemos ser para los demas» al 
menos como debemos «ser para nosotros». El hecho de que 
no se haya adherida a este enfoque consistentemente por los 
que lo profesan no va contra el mismo. Permanece una voca­
ción, un llamamiento, un ideal moral, si no una obligación 
moral. · La declaración de es te enfoque no res u el ve to dos los 
problemas particulares de las historias médicas como la pre­
sente, pero da forma a una parcialidad, da peso, hacia el bie­
nestar del otro en oposición a los inconvenientes o el precio 
que uno tiene que pagar. En este caso, creo que todas las infe­
rencias racionales que se pueden sacar de él, y el poder emoti­
va que esta llamada evoca, conducen a la conclusión de que 
el procedimiento quirúrgico ordinario debería haberse lleva­
do a cabo, y haber salvada la vida del niño mongoloide. 



Responsabilidad de los padres y de los médicos * 

Comité General de Obispos Católicos 
de Inglaterra, Irlanda, Escocia y Gales 

En otoño de 1983, el Comité General de Obispos 
Católicos de lnglaterra, Irlanda, Escocia y Gales 
sobre temas bioéticos, estableció un grupo de trabajo 
para considerar las graves preocupaciones de padres 
y de otras personas responsables de recién nacidos 
gravemente discapacitados, y para facilitar información 
y consejo. El informe final presentada y aceptado 
por la Conferencia de Obispos en noviembre de 1985 
lo hemos traducido para nuestros lectores**. 

INTRODUCCIÓN 

Todo niño, por disminuido que sea, es un don que Dios 
da a sus padres. Por razón de su humanidad es igual a ellos, 
y debería entrar en la vida junto a ell os, como un igual, como 
un nuevo miembro de la comunidad que el matrimonio cons­
tituye. Tiene derecho (aun en este caso de que la comunidad 
se haya roto o no exista) al cuidado, sustento y guía como de­
pendiente de aquella comunidad; y si !e falta el sustento na­
tural, los demas tienen la obligación de suplirlo. lncluso los 
padres que no reconocen explícitamente la verdad de que el 
niño es un don de Dios pueden llegar a darse cuenta de que 
la humanidad de su hijo y el hecho de que sea su hijo impone 
sobre ellos obligaciones en lo que se refiere a su cuidado. 

Muchos niños son recibidos por sus padres como un don. 
Otros no son tan bien recibidos. Cuando un niño nace con 
discapacidades de importancia, los padres que reconocen al 
hijo como un don de Dios, pueden, con todo, experimentar 
considerables dificultades para proporcionarle el cuidado que 
necesita. Los padres que no estan dispuestos a recibir un hijo 
con minusvalías como don de Dios pueden sentir una fuerte 
tentación de privar al niño del cuidado al que tiene derecho 
por justícia. 

LA RELACIÓN ENTRE PADRES Y MÉDICOS 
EN EL CUIDADO DE UN NIÑO MINUSVALIDO 

Generalmente, los médicos y el personal de enfermería se­
ran responsables de los primeros cuidados del niño minusva­
lido. Ellos tienen los conocimientos que puede necesitar el niño. 
Que el niño reciba o no el cuidado al que tiene derecho de­
pendera en gran parte de que tanto los padres como el perso-

na! clínico tengan un sólido punto de vista de sus responsabi­
lidades personales hacia el niño. Puesto que la responsabilidad 
fundamental pertenece a los padres, es esencial que en el cui­
dada del niño haya una estrecha colaboración entre padres y 
médicos. Existe una seria obligación moral y a Ja vez legal de 
consultar a los padres acerca del cuidado clínico de sus hijos. 
La colaboración entre padres y médicos beneficiara los inte­
reses del niño, solamente si todos los adultos que participan 
perciben con claridad los derechos del niño. No es ciertamen­
te suficiente que los padres y los médicos estén de acuerdo 
en el modo de proceder en el manejo del niño. El contenido 
del acuerdo al que han llegado debe respetar los derechos del 
niño. Es un serio error creer que Ja principal responsabilidad 
del médico es estar de acuerdo con los padres. El error con­
siste en asumir que los padres pueden disponer de sus hijos 
como les converiga, como si un niño fuera una propiedad de 
la que los padres pueden disponer a su antojo. 

Algunos pediatras tienen una concepción falsa de los de­
rechos de los padres sobre los hijos y, sobre esta base, justifi­
can la validez de aquellos derechos de los padres que son con­
traries a los derechos de los hijos. Alllamar la atención sobre 
esta falsa asunción es importante no ir hacia el otro extremo 
y minimizar los derechos que tienen los padres de hablar por 
sus hijos. El derecho de unos padres de hablar por su hijo es 
semejante al derecho que tienen de ha biar por sí mismos. Pero 
esta autonomía de los padres tiene u nos límites que justifican 
el recurso a Ja autoridad civil, y Ja intervención de esta auto­
ridad civil, cuando es probable que la autonomía pueda ejer­
cerse de forma abusiva. Se ejerce así, cuando uno de los pa­
dres (obrando incluso con una compasión no cubierta por 
un principio moral) actúa como enemigo de su hijo. 

Sería ideal que los médicos involucraran a los pad res en 
la toma de decisiones y les dieran una visión sincera y com­
pleta de la condición y prognosis del niño. Muchos padres ten­
dran que confiar en la experta opinión del médico; pero lo 
que el médico recomienda para un niño con espina bífica 
o con el síndrome de Down, por ejemplo, vendra influencia­
do tanto por la opinión general del médico sobre la vida 
con aquellas incapacidades como por su conocimiento gene­
ral clínico. Así pues los padres que buscan el bien de sus 
hijos deben cerciorarse de que el pediatra tiene una recta acti­
tud moral. 

• Publi cado por el Comi té Genera l de los Obispos Cató licos para temas 
de Bioética (I nglaterra, Irla nda, Escocia, Gales). 

•• Constituyeron el grupo de trabajo: Miss Irene M. Irving, University 
of Liverpoo l. Miss E leanor Donachie, Southern General Hospital. Rev. Bren­
dan Soane, Alien Hali, Londres. A. J. L. Gormally, The Li nacre Centre, Lon­
dres. Dr. Rachel Evans, Greenwich Hospital, Londres. Rt. Rev. Mgr. M. F. Con­
nell y, secretario. 
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Como ya hemos dicho, los padres que buscan el cuidado 
conven iente de sus hijos pueden estar sujetos a dificultades 
de consideración cuando encuentren a médicos, especialmen­
te pediatras, que no aciertan a reconocer los derechos del 
niño 1• Por el contrario, los médicos pueden encontrar a pa­
dres que rehúsan dar permiso, digamos, para una operación 
de poca importancia, que el niño necesita y de la que clara­
mente se beneficiada, por lo que pueden verse obligados a 
sobrepasar los derechos de los padres a fin de respetar los 
derechos del niño 2. 

Puesto que los derechos del niño constituyen los elemen­
tos de mayor importancia para definir las responsabilidades 
médicas y familiares hacia un recién nacido niño con dismi­
nuciones, sería útil sólo recordar cuales son estos derechos. 
Sin embargo, antes de proceder a ello, sera preciso decir algo 
sobre el pape) que desempeña el cuidado médico en la preser­
vación y prolongación de la vida. 

CUIDADO MÉDICO 
Y PROLONGACIÓN DE LA VIDA 

Se dice comúnmente que los fines del cuidado médico son 
el restablecimiento y conservación de la salud, la prolonga­
ción de la vida, y el alivio del sufrimiento. Sin embargo, sería 
un error creer que estos propósitos no tienen conexión entre 
sí. El fin primario del cuidado médico es el restablecimiento 
y conservación de la salud; existe para servir al bien de la sa­
lud. ¿Qué es la salud? Tradicionalmente se entiende por salud 
aquella condición del cuerpo por la cual funciona bien como 
un todo organico, de tal manera que el individuo disfruta en 
sí mismo de vitalidad física y, por consiguiente, esta bien si­
tuada para la obtención de algunos de los otros bienes que 
constituyen la perfección humana. La prolongación de la vida, 
que de otro modo llegaría a su fin, es en general un fin con 
justificación propia sólo cuando el paciente tiene una conti­
nua capacidad para el suficiente funcionamiento que !e per­
mita seguir participando de algunos de los bienes de la vida 
(e. g., comunicación, contemplación, o, de modo especialmente 
relevante para los niños, algunas formas de juego o de cierta 
realización de su propia vitalidad). Y el alivio del sufrimiento 
(cuando no es posible conseguir la curación) tiende precisa­
mente a restaurar cierta aproximación al buen funcionamien­
to organico, como un bien por sí mismo y como la condición 
que necesitamos para alcanzar otros bienes. 

A tïn de poder justificar los esfuerzos médicos dedicados 
a la prolongación de la vida es preciso llegar a una aproxima­
ción de la salud en el sentido indicada. Es un gran error, que 
conduce a gran confusión en la ética médica, creer que la pro­
longación de la vida es una finalidad independiente den tro del 
cuidado médico. Nadie puede esperar que los médicos se es­
fuercen en prolongar la vida de niños recién nacidos que no 
pueden alcanzar, por lo menos, cierto grado de buen funcio­
namiento organico que les capacitara a participar en algunos 
de los bienes de la vida humana. 

1 Por un relato de las dificultades que tuvo una pareja en persuadir a un 
pediatra que ordenara el cuidada que necesitaba su hijo, ante su determina­
ción de imponer un régimen de negligencia benigna que hubiera conducido 
a la muerte del niño, véase el articulo Lizzie's batlle, por Peter Anderson, en 
el Sunday Times, 17 de febrero de 1985. 

2 Véase el caso de la niña Alexandra, llamado el caso de Hammersmith . 
Descrita en Re B (A Minar) The Times, 10 de agosto de 1981. (1981) I Weekly 
Law Reports 1421. 
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Preguntar si los beneficios propios del buen cuidado pue­
den ser alcanzados sin imponer cargas innecesarias a un pa­
ciente no es lo mismo que inquirir si el paciente tiene una vida 
digna y si merece ser tratado por este mismo motivo. El ser 
humano no esta en posición de juzgar sobre el valor de la vida 
de otro; por consiguiente, es ilusorio creer que juicios sobre 
si la vida de un paciente valdra la pena de ser vivida pueden 
ser la base de un tratamiento clínico. 

LOS DERECHOS DEL RECIÉN NACIDO 
DISCAPACITADO 

El derecho a no ser asesinado 

El niño discapacitado, al igual que cualquier otro niño, 
posee la dignidad propia de todo ser humano. Matar un niño 
por no poseer una vida digna o por tener una calidad de vida 
muy pobre, es incompatible con el reconocimiento de aquella 
dignidad. El valor de la vida humana no puede ser medido 
de esta manera. 

Se puede matar a un niño, i. e., poner término a su vida 
intencionadamente, abrando o dejando de obrar. Si el trata­
miento no se aplica con el fin de precipitar su muerte, el niño 
es víctima de una grave injuria. Es importante caer en la cuenta 
de lo que se prohíbe aquí con claridad: una serie de acciones 
u omisiones (o una combinación de ambos) que se escogen 
con el fin de causar o precipitar la muerte de un niño. Esto 
no es lo mismo que la no aplicación de un tratamiento que 
es inútil o excesivamente abrumador para el niño (véase aba­
jo), previendo que como consecuencia el niño morira antes 
de lo previsible en el caso de que se aplicara el tratamiento. 
En este caso puede que se precipite la muerte del niño, pero 
esta consecuencia no es el objetivo de la decisión tomada por 
los médicos. 

Es evidente que algunos médicos actúan con el propósito 
gravemente erróneo de matar a recién nacidos con minusva­
lías. Niños nacidos con espina bífida, que no han sido selec­
cionados para un tratamiento quirúrgica especial, han sido 
acomodados en ciertas unidades, bajo un régimen de abun­
dancia de sedantes y de insuficiente alimentación con lo que 
la inanición ha sido un importante factor en causar su antici­
pada o deseada muerte. Lo que se pretendió con la abundan­
cia de sedantes fue asegurar que los niños no exigieran una 
alimentación normal; lo que se pretendió con una alimenta­
ción menos que adecuada fue acelerar su muerte. 

Derecho al cuidado ordinario de su salud 

Todos los niños de los que los médicos y enfermeras son 
responsables deberían disfrutar del cuidada de su safud, es de­
cir, de la clase de cuidada y sustento que se espera que una 
madre dé a su hijo. Se prevé que este cuidada es requerida por 
el respeto que se debe a la vida de este niño. En circunstancias 
en las que el niño es incapaz de tomar normalmente el susten­
to adecuado, sera necesario administrarselo artificialmente si 
existe la razonable probabilidad de sobrepasar las dificulta­
des que impiden una alimentación normal. (Existen condicio­
nes en las que la alimentación agrava el estada del niño mori­
bunda, y en estas circunstancias sería preferible suspender 
la alimentación). 

Las diferencias entre niños con carencias y niños norma­
les, no afectan generalmente el derecho basico que tienen 



todos ellos de gozar de un cuidado médico adecuado. Este 
es un punto reconocido explícitamente por el Consejo de la 
Asociación Médica de U. K. (Council of the British Medica! 
Association) cuando en 1983 revisó el consejo dado en la edi­
ción de 1981 Compendio de Ética Médica (Handbook oj 
Medicat Ethics) sobre «niños severamente malformados». 
El consejo reformulado empieza notando que «Un niño mal­
formada tiene el mismo derecho que un niño normal. De lo 
que se sigue que el cuidado no-médico ordinario que se nece­
sita para el sustento de la vida de un niño normal no debería 
serie excluido a un niño malformado» 3• 

Ademas de proporcionar un cuidado médico basico como 
derecho, los clínicos deberían considerar como obligación pro­
pia el control de todo síntoma dolorosa a fin de asegurar la 
comodidad del niño, especialmente en aquellas circunstancias 
en las que se cree razonable la no-continuación o la iniciación 
de un tratamiento curativa. 

Derecho a un tratamiento médico especial 
que ayude a superar I modificar la carencia 

Puesto que la medicina existe para que los pacientes afian­
cen o conserven su estado de buena salud, el buen funciona­
miento organico; y puesto que el paciente recién nacido con 
disminuciones tiene una carencia manifiesta y basica en este 
respecto, posee una exigencia especial sobre el cuidado exper­
ta de médicos y enfermeros. Sin embargo, existen límites, 
derivades de cierto número de consideraciones, en la respon­
sabilidad de médicos y enfermeras de satisfacer esta deman­
da. Estos límites se detallan en líneas generales en la sección 
que sigue. 

LÍMITES EN LA OBLIGACIÓN 
DE PROVEER CUIDADO MÉDICO ESPECIAL 

Se presume en esta sección que el recién nacido con caren­
cias recibira el cuidado médico ordinario, con una nutrición 
adecuada para su vida. No discutimos aquí la supresión o sus­
pensión de este tratamiento que, con la excepción menciona­
da anteriormente (una situación relativamente rara), no pue­
de considerarse moralmente aceptable. Esta sección se reduce 
por completo a los fundamentos razonables, y por lo tanto 
moralmente aceptables, que pueden existir para decidir la sus­
pensión de una terapéutica especial o de un tratamiento para 
prolongar la vida de un recién nacido con carencias. 

Antes de especificar estos fundamentos, se deberían notar 
dos características del recién nacido como una clase que in­
crementa las dificultades para tratarlo. 

Dos características de los recién nacidos 
que afectan las decisiones sobre su tratamiento 

Se dan dos hechos acerca de los recién nacidos que indi­
can que se requiere una gran cautela al seleccionar y adminis­
trar su cuidado clínico. 

En primer Jugar, los recién nacidos son incapaces y no pue­
den manifestarse por sí mismos. La valoración del caracter one­
rosa del tratamiento (véase mas adelante) dependera a veces 

3 British Medica/ Journal, vol. 286, 14 de mayo de 1983. Ahora en la 
edición mas reciente del Handbook of Medica/ Ethics of the BMA, 1984, 
pag. 63. 
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del punto de vista que uno torne sobre la susceptibilidad par­
ticular y la sensibilidad del paciente. Un paciente capaz pue­
de hablar por sí mismo en este respecto. Éste no es así en el 
recién nacido. Por lo tanto, se da el peligro en la valoración 
de las posibles molestias del tratamiento, de asumir que el niño 
con carencias encontrara molesto lo que un adulto normal en­
contrada molesto, si la carencia restringiera de manera grave 
la vida que hasta el presente había llevado. Pero el contraste 
entre normalidad y carencia en el caso del niño disminuido 
no ocurre dentro de la experiencia de su propia vida. Puede 
ser posible que el niño asuma y acepte la carencia casi como 
s u segunda naturaleza. Los clínicos deberían tener presente esta 
posibilidad. 

El segundo hecho sobre carencia y enfermedad en el re­
cién nacido, que afecta las decisiones sobre el cuidado clíni­
ca, es la valoración pronóstica que, en general, es mas difícil 
en el recién nacido que en los pacientes adultos. 

Tratamiento de poco o ningún beneficio 
para un niño en particular 

Los médicos no tienen ninguna obligación de aventurarse 
a utilizar un tratamiento sobre el que tienen buenos motivos 
para sospechar que proporcionara poco o ningún beneficio 
al niño. Pueden haber llegado a esta conclusión ante la pre­
sencia de características (distintas de las que se pueden tratar) 
en la condición del niño que indican le queda muy poco tiem­
po de vida. Por ejemplo, sería muy improcedente embarcarse 
en cirugía de grim trascendencia en un niño con poco o nin­
gún tejido renal, o en un niño con problemas muy raros de 
cromosomas con una malformación que podría ser corregida 
quirúrgicamente representa una característica de poca impor­
tancia en el conjunto pronóstico en cuanto a posibilidades de 
vida. En casos como és tos, cuando se juzga que la condición 
de un niño no puede ser tratada y que !e conduciní a la muer­
te dentro de poco tiempo, se necesita sólo lo mas basico: ca­
lor, alimento, comodidad, afecto y cualquier medicina reque­
rida para aliviar los síntomas. 

Se debe recordar que algunas de las malformaciones con 
las que los niños nacen probaran pron to que son fatales y que 
no admiten ningún tratamiento curativa; todo lo que se pue­
de administrar a estos niños son el cuidado médico basico 
y el control de los síntomas. He aquí unos cuantos casos de 
la practica de un pediatra que ilustran algunas de las condi­
ciones intratables de las que pueden sufrir los recién nacidos . 

Enfermedad congénita e inoperable del corazón. A los po­
cos días de nacer, a William se le diagnosticó una enferme­
dad cianótica, y congénita del corazón. Los examenes demos­
traran que su condición era inoperable. William morida tan 
pronto como se cerrara el ductus arteriosa. William fue aten­
dido en la unidad de lactantes y sus padres !e acompañaron 
durante muchas horas. Se le administraba una alimentación 
normal y no se necesitaban farmacos; transcurrieron casi seis 
semanas antes que William muriera. 

Anencejalia. La mayoría de niños anencefalicos mueren 
antes o poco después de nacer. Carolina era diferente pues se 
trataba de una niña vigorosa pero con anencefalia. Tenía los 
reflejos normales de los recién nacidos y sus reflejos en cuan­
to a la alimentación también eran normales. Recibió todo el 
cuidado que puede recibir un recién nacido y comía de modo 
excelente. Su madre la visitaba con regularidad y se tenía un 
cuidado extremada en vestiria como una niña corriente a fin 
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de darle una apariencia tan normal como fuera posible. No 
precisaba sedantes. Jnesperadamente, después de cinco días, 
murió de repente. 

Enanismo con t6rax displdsico. Al nacer, Paul necesitó rea­
nimació n. seguida de intermitente ventilación a presión posi­
tiva. Clínicamente tenía acondraplasia grave con tórax displa­
sico. Incluso con la ayuda de ventilación a presión positiva, 
sus pulmones eran hidropl<í.sicos y era imposible mantener la 
oxigenación. No hay ningún posi ble tratamiento para esta con­
dición. Se comunicó el diagnóstico a s us padres y la imposibi­
lidad de curación. Después de obtener su permiso, se desco­
nectó el ventilador y Paul murió en los brazos de su 
madre. 

Anormalidades congénitas múltiples. Cuando nació, se 
descubrió que Mary tenía múltiples anormalidades congéni­
tas severas, entre las que se incluían las siguientes: microcefa­
lia con un gran encefalocele, un gran mielomeningocele que 
involucraba la región toracolumbar con la consiguiente para­
lisis extensiva de ambas piernas; ectopia vesical y una fístula 
traqueoesofagica con atresia. En vista de la gravedad y núme­
ro de anormalidades, se decidió administrarle un tratamiento 
paliativo. Era imposible proveer alimentación por vía normal 
y por consiguiente se llevó a cabo una alimentación por gas­
trostomía. Ello facilitó que Mary recibiera una nutrición nor­
mal a base de leche pero, a pesar de ello, murió a los po­
cos días. 

En todos estos casos mencionades parece haber pocas opor­
tunidades de combatir los efectes letales de las enfermedades 
con las que nacieron los niños. La superación de cualquiera 
de estas anormalidades todavía hubiera dejado otra u otras 
que hubieran conducido a la muerte al cabo de pocos días o 
semanas, y destruyendo de modo radical la salud. A veces, sin 
embargo, uno puede aventurarse a administrar un tratamien­
to que ofrece algunas posibilidades de evitar la muerte y res­
taurar cierto grado de salud, aunque lleve consigo considera­
bles riesgos y !astres. Algunes de los riesgos pueden ser, por 
ejemplo, los de infección que pueden resultar fatales (cuando 
se sabe que estos riesgos son de gran importancia) en cuyo 
caso el tratamiento puede ser considerada tan dudosamente 
beneficiosa que su aplicación no puede ofrecer ninguna ga­
rantía. 

Los médicos deben formar juicios sobre el grado de riesgo 
que conlleva el tratamiento parcialmente beneficiosa. Las di­
ficultades ligadas a esta clase de juicio se ven perfectamente 
ilustradas en el tratamiento de lo que se conoce como el sín­
drome del intestina corto. Existen casos en los que el intestí­
no delgado del recién nacido existe sólo virtualmente y el niño 
mantiene poco intestina para mantener la vida. En algunos 
casos límite, si el niño puede seguir viviendo por medio de ali­
mentación intravenosa el poco intestina que !e queda puede 
crecer y eventualmente, después de un año o dos el niño pue­
de alimentarse y prosperar. En casos extremes, aun cuando 
el niño puede seguir viviendo por medio de alimentación 
intravenosa no existe ninguna esperanza real de que puede so­
portar normalmente esta nutrición con la probabilidad de que 
pasados algunes meses o años de alimentación intravenosa, 
sucumba a las complicaciones del tratamiento; ya que el tra­
tamiento lleva consigo un continuo riesgo de infección y 
septicemia. La probabilidad de infección fatal ha de ser un 
factor que pese gravemente contra la continuación de la ali­
mentación intravenosa cuando aparezca claro que hay poca 
o ninguna probabilidad de que el niño pueda llegar a alimen­
tarse normalmente. 
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Tratamiento que impone una carga excesiva al niño 

Otro factor que debe evidentemente ejercer su influencia 
en las decisiones sobre el tratamiento de niños con el síndro­
me del intestina corto es el canicter oneroso del tratamiento. 
Generalmente es razonable interrumpirlo o discontinuaria si 
se manifiesta con claridad que las consecuencias del mismo 
imponen cargas al niño que de manera importante sobrepa­
san los beneficies que se pueden conseguir. Este juicio requiere 
la mayor precaución; ciertamente debería verse, sin lugar a du­
das, que las cargas sobrepasan los beneficies de modo nota­
ble. Al llegar a esta conclusión, dos puntos son particularmente 
importantes: 

I. Se debería tener muy presente que la razón para interrum­
pir el tratamiento, que se discute aquí, se refiere a !astres 
que integran el tratamiento o son consecuencias del mis­
ma y no el caní.cter gravoso de la disminución congénita 
o de la malformación congénita. Ciertamente estos últi­
mes factores existen anteriormente al tratamiento; consti­
tuirían motives para no someterse a ningún tratamiento 
clínica si fueran poco susceptibles a ser modificades por 
aquél. 

2. Se debería resistir cualquier inclinación a desestimar los 
beneficies que el tratamiento puede producir. 

Tratamiento que supera los recursos 

Algunas veces el tratamiento que puede proporcionar un 
hospital no esta a disposición de otro, ya por carecer del equi­
pamiento necesario o por no disponer de personal con la des­
treza que éste requiere. 

Puede que tenga el equipamiento pero no en la cantidad 
necesaria para suplir la demanda. En tales circunstancias, un 
niño puede ser excluido de la administración del tratamiento 
y éste ser ofrecido a otro, por la sencilla razón de que es mas 
probable que el segundo niño se beneficie médicamente. Al 
ejercer esta opción, no es preciso preocuparse en hacer una 
comparación entre el valor fundamental de cada una de las 
vidas (comparación imposible de llevar a cabo); por el con­
trario, la preocupación legítima puede ser simplemente la de 
hacer el mejor uso de los limitades recursos que se poseen. 

Algunas veces, en el cuidado intensiva de los niños prema­
tures hay menos ventiladores que niños. Se deben hacer op­
ciones, y cuando un niño tiene una buena prognosis y otro 
la tiene pobre es razonable, ante la escasez de equipamiento, 
emplear éste para el niño con buen pronóstico. 

Las dificultades al hacer una opción de tratamiento pue­
den tener origen en faltas de destreza, tales como destrezas 
quirúrgicas, requeridas para llevar a cabo el tratamiento ini­
cial, en la escasez de personal suficientemente formado para 
hacerse cargo del cuidado futuro necesario. Por ejemplo, hay 
partes de Gran Bretaña que carecen de las facilidades adecua­
das para un comprensiva cuidado de niños que han estado su­
jetos al tratamiento quirúrgica inicial de espina bífida. Este 
hecho debe afectar las decisiones sobre si aventurarse o no al 
tratamiento quirúrgica, como veremos mas adelante. 

CONSIDERACIONES 
SOBRE LA CIRUGÍA NEONATAL 

Muchas de las decisiones sobre tratamientos médicos es­
pedales para recién nacidos con disminuciones son decisio-



nes sobre si hay que intervenir o no quirúrgicamente. Sería útil 
delinear en esta sección algunas consideraciones generales 
sobre cirugía en las primeras semanas de vida. 

La cirugía neonatal es en su mayor parte Ja cirugía de las 
malformaciones congénitas, aunque en los últimes años, la 
incidencia de condiciones quirúrgicas adquiridas en recién 
nacidos ha crecido debido a la supervivencia de niños de muy 
bajo peso, que pueden desarrollar problemas que necesitan 
cirugía (i. e., hidrocéfalos por hemorragia cerebral, perfora­
ción del intestino debido al deficiente aporte sanguíneo, etc.) : 

La cirugía se lleva a cabo durante el període neonatal (por 
definición las cuatro primeras semanas de vida) si es necesa­
ria para conservar la vida del niño o para prevenir el sufri­
miento o una discapacidad. Se puede justificar sólo cuando 
hay una esperanza razonable de que el niño obtendní algún 
beneficio tangible de la cirugía. 

Los neonatos cuya condición se puede tratar con cirugía 
pueden clasificarse en cinco grupos según su pronóstico. 

I . Los que pueden curarse completamente por medios qui­
rúrgicos. La mayoría de neonatos con obstrucción del esó­
fago o del intestino caben dentro de esta categoría. 

2. Aquellos que quedaran con disminuciones relativamente 
menores después de la operación, e. g., leve debilidad de 
las piernas, después de cirugía por espina bífida de menor 
grado. 

3. Niños que después de la cirugía permaneceran con severas 
disminuciones físicas, e. g., niños con malformaciones del 
conducto urinario que permaneceran con los riñones da­
ñados; niños que se curaran con cirugía de obstrucción del 
intestino, causada por fibrosis quística y quedaran con pro­
blemas digestives permanentes con tendencia a infeccio­
nes pulmonares; niños con espina bífida grave que causa 
hidrocefalia y paralisis de piernas, vejiga e intestino. 

4. Niños de cualquiera de los tres grupos anteriores, quienes 
tienen ademas una inteligencia subnormal. El mas cono­
cido ejemplo de este grupo es la combinación del síndro­
me de Down y la atresia duodenal. 

5. Los niños del primer grupo al tercero que sean severamen­
te retardades mentalmente, e. g., niños con graves y seve­
ros grados de hidrocefalia u otras malformaciones del ce­
rebre; niños de muy bajo peso neonatal que necesitan 
cirugía por hidrocefalia y sufren a la vez de una grave 
lesión cerebral producto de una hemorragia. 

Frecuentemente es muy difícil predecir al nacer Ja catego­
ría a la que un niño en particular pertenece y esto tiene una 
aplicación particular en la predicción de la inteligencia. 

DOS CONDICIONES 
FRECUENTEMENTE DISCUTIDAS: 
ESPINA BÍFIDA Y EL SÍNDORME DE DOWN 

Espina bífida 

Es en el tratamiento de la espina bífida abierta cuando tanto 
los cirujanos pedi<ítricos, como los pediatras se enfrentan con 
mayor frecuencia a problemas médicos y morales complica­
dos. En esta condición, la médula espinal aparece expuesta 
en Ja parte inferior de la espalda. Esto viene acompañado de 
un mayor o menor grado de panílisis de los músculos de las 
piernas y de la vejiga e intestino y, en la mayoría de los casos, 
se añade la complicación de hidrocefalia: dilatación de Ja ca­
beza debida al incremento de presión del fluido en el cerebro. 
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Alguno de estos niños tienen una condición de tal severi­
dad, probablemente agravada por complicaciones u otras mal­
formaciónes, que es evidente que sobreviviran por muy poco 
tiempo y por consiguiente no son candidates para la cirugía. 
No es usual que estos niños demuestren evidencia de dolor pero 
si la demuestran se debería administraries farmacos caiman­
tes a fin de suavizar cualquier intranquilidad. 

En el caso de estos niños con espina bífida abierta, pero 
con poco o moderado deterioro nervioso, una operación de 
urgencia para cerrar la herida abierta en Ja espalda es el trata­
miento adecuado puesto que la condición de los nervios pue­
de sufrir daño si se deja al descubierto. 

Entre los dos grados extremes de esta condición hay un 
grupo de niños con gran variedad de grados de paralisis que 
tienen buenas probabilidades de sobrevivir si se tratan con 
entusiasmo, pero que sin Jugar a dudas, permaneceran per­
manentemente disminuidos de modo importante. Es sobre este 
grupo que existe una gran controversia sobre el concepto de 
selección para el tratamiento de sólo aquellos niños a los que 
se puede predecir un buen resultado. En algunos centres, se­
lección significa que a los niños inoperables no se les admi­
nistra ningún tratamiento y no sólo se les permite morir sino 
que se les empuja a ello, por medio de sedantes y alimenta­
ción inadecuada. Como es natural, esto no se puede justifi­
car. La selección puede ser justificada si la opción se da entre 
tratamiento quirúrgica y tratamiento conservador. Es necesa­
rio subrayar que para algunes niños con espina bífida abierta 
el tratamiento conservador es mas apropiado que el quirúr­
gica debido a la forma y tamaño de la Jesión en la espalda 
y que muchos niños tratados de esta manera sobreviviran y 
viviran bien dentro de los límites de su incapacidad. Hay que 
insistir que, en contra de Jo que se cree comúnmente, el cierre 
quirúrgica de Ja lesión en la espalda no equivale a sobrevivir 
y que el no-cierre no es sinónimo de muerte. 

También es importante percibir que en casi todos los casos 
de espina bífida abierta, y ciertamente en los casos de ma­
yor gravedad, el resultado dependera, a la larga, no solamen­
te del tratamiento dado en el període neonatal sino también 
del tratamiento posterior y el pronto reconocimiento y trata­
miento de complicaciones, notablemente el hidrocéfalo, pro­
blemas renales y ortopédicos. En los países en vías de desa­
rrollo e incluso en partes de Gran Bretaña, como ya hemos 
notado, las facilidades por un tratamiento posterior para es­
tos niños o no existe o es limitado y ésta es una consideración 
que debera tenerse en cuenta al hacer decisiones sobre si Ja 
condición de un niño en particular es tratable o no. 

El síndrome de Down 

El síndrome de Down es un defecte congénito de desarro­
llo tanto físico como mental. Los niños que nacen con él tie­
nen 47 cromosomas en Jugar de 46. Su aspecte físico es fami­
liar (mongoloide). Lo mas significativa es el retraso mental 
que padecen, que varía de mediano a severo. Se ha demostra­
do que esfuerzos concentrades para estimular precozmente 
a estos niños de varias maneras mejora, hasta cierto punto, 
su habilidad mental. 

Es bien conocido que estos niños tienen generalmente una 
disposición agradable, y, aun cuando requieren un cuidado 
especial y por consiguiente propenso a producir tensión, con 
frecuencia son una fuente de felicidad en las vidas de aque­
lles que los cuidan. A pesar de estos hechos reconocidos so-
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bre los niños con el síndrome de Down, hay padres que re­
chazarían tales niños. Por lo menos hay un caso reciente en 
Inglaterra, bien documentada, en el que un pediatra, antes 
de descubrir la existencia de cualquier otra complicación en 
la condición del niño, ordenó que a éste, que había sido re­
chazado por sus padres, se !e administrara todos los días una 
dosis de sedantes y sin mas alimentación que agua. El aco­
modo conduciría ciertamente al niño a una pronta muerte (a 
no ser que se diera contraorden). Cualquier arreglo como éste 
-y ciertamente todo arreglo capaz de producir una pronta 
muerte, de por sí- es, como se dijo anteriormente, una vio­
lación grave del derecho mas fundamental legal y moral del 
niño de no ser asesinado. 

Síndrome de Down con atresia duodenal 

Un importante número de niños con el síndrome de Down 
tienen también al nacer una obstrucción intestinal, Hamada 
atresia duodenal (y cerca de una tercera parte de niños con 
atresia duodenal tienen el síndrome de Down). Si el defecto 
no se corrige quirúrgicamente el niño morira, y la muerte sera 
una muerte lenta de inanición. La operación es meramente 
rutinaria, con buenas expectativas de éxito total. 

La operación no lleva de por sí riesgos inaceptables, no tiene 
consecuencias onerosas, y es manifiestamente muy beneficio­
sa para el niño con síndrome de Down. Ninguna de las razo­
nes aducidas anteriormente para no dar un tratamiento espe­
cial se aplica al caso de esta operación. Por Jo tanto es difícil 
comprender el que no se considere como mandatoria. De he­
cho, con frecuencia Ja operación no se lleva a cabo con niños 
con el síndrome de Down, y la razón principal es un juicio 
adversa sobre la calidad de vida del niño con el síndrome de 
Down. Como ya se señaló antes, el juicio que pretende eva­
luar el valor de Ja vida humana (como ciertos juicios sobre 
calidad de vida pretenden hacerlo) no proporciona una base 
valida para la practica clínica. En circunstancias en las que 
la operación sería una mera rutina para el niño con atresia 
duodenal no complicada con el síndrome de Down, el repu­
dio de la operación a un niño con el síndrome de Down pare­
ce normalmente insostenible. 

LA RESPONSABILIDAD DE WS PADRES 
QUE TIENEN DUDAS SOBRE SI WS DERECHOS 
DE SUS HIJOS SON RESPETADOS 

En última instancia, los padres tienen derecho a que los 
médicos les aseguren de que sus hijos reciben el cuidada mé­
dico ordinario. Tienen el derecho y la obligación de exigir 
el cuidada de su hijo si es evidente que éste no se provee. 

Mas alia de este ni vel de cuidada, el conocimiento que tie­
nen los padres del cuidada médico especial que requiere su 
hijo debe depender, hasta cierto punto, de la información que 
reciben de los médicos. Sin embargo, Jas necesidades especia­
les de los niños con cierta condición son bien conocidos por 
la gente corriente. Los padres, en Gran Bretaña, donde exis­
te la perida quirúrgica necesaria, tienen el derecho de exigir 
cirugía para corregir la obstrucción intestinal de un niño con 
el síndrome de Down que no sufre de ninguna otra condición 
rapidamente letal que sea incurable. Ciertamente, tienen la obli­
gación de exigir esta cirugía. 

Los padres de niños nacidos con espina bífida a quienes 
los médicos deciden tratar de modo conservador deberían bus-
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car una justificación clara y convincente de esta decisión, y 
si es necesario deben obtener una segunda opinión. 

LA RESPONSABILIDAD DEL PEDIATRA 
ENFRENTADO A PADRES 
QUE RECHAZAN A SU HIJO DISCAPACITADO 

El rechazo inicial de un niño puede con frecuencia ser 
superada si se ayuda a los padres a comprender cómo podran 
manejar a un niño que sin Jugar a dudas impondra demandas 
especiales sobre ellos. Sin embargo, a veces, se mantienen en 
su rechazo; y ocasionalmente ello puede ser debido a que las 
cargas del cuidado de un niño discapacitado van ciertamente 
mas alia de sus recursos. 

Se advertira con claridad que el rechazo de parte de los 
padres nunca podría servir de base para que una practica clí­
nica pretendiera acelerar la muerte del niño. Puesto que la mas 
basica labor de la autoridad civil es la protección del inocen­
te, se sigue que cuando un niño no tiene el soporte y la pro­
tección de sus padres, y por consiguiente esta en situación de 
riesgo, la autoridad civil tiene un interés en proveer el cuida­
do basico a este niño y tiene la obligación de hacerlo. 

¿Hay en estas circunstancias, mas alia de facilitar un cui­
dada médico ordinario, una obligación de proveer un cuida­
do médico especial? La respuesta ha de ser: sí, si el cuidada 
en cuestión es lo que se proporciona ordinariamente a un pa­
dente que padece Ja misma carencia o enfermedad que la que 
el niño sufre. Argumentar de otra manera equivaldría a ad­
mitir el rechazo de la responsabilidad de parte de los padres 
como una base para la discriminación entre niños en la admi­
nistración del cuidada médico, y obrar así sería pervertir la 
profesión médica que existe para servir a los seres humanos, 
simplemente por ser humanos. 

Los médicos tienen, por consiguiente, la responsabilidad 
de tomar las medidas necesarias para cerciorarse de que los 
niños rechazados perciban el tratamiento que necesitan. Hay 
en Bretaña amplios poderes estatutarios y otros legales para 
facilitar que esto se haga con-rapidez y eficiencia (como ya 
fue demostrada en el caso de la niña Alexandra en 1981). 

LA RESPONSABILIDAD DE UNA ENFERMERA 
A QUIEN EL PERSONAL MÉDICO 
DA ÓRDENES INMORALES 

La responsabilidad primordial de la enfermera es para su 
paciente quien, en el contexto de esta ponencia, es un niño 
con discapacidades. Como persona profesional e independiente 
ella es responsable -moral y legalmente- de lo que hace, y 
el hecho de que obedezca órdenes del personal médico, de nin­
guna manera la exime de aquella responsabilidad. 

Si una enfermera ve que la tutela acerca del niño es con­
traria a los derechos basicos del mismo, debería en primer 
Jugar, manifestar con claridad a los médicos su posición, bus­
cando si es posible, modificaries su punto de vista sobre lo 
que es apropiado en el tratamiento del niño. Cualquiera que 
sea el resultada de estos intercambios, ello no debería, de ma­
nera alguna, llevar a cabo aquellas órdenes que constituyen 
una importante injusticia para el niño, como sería la sedación 
y alimentación subcalórica. Ella debería manifestar a la su­
pervisora su posición a este respecto. Sin embargo, cuando el 
mal causada al niño es grave, la posición de la enfermera no 



es exactamente como la del objetor de conciencia que se opo­
ne al aborto y busca meramente abstenerse de cooperar en una 
practica moralmente inaceptable, aunque legalmente acepta­
da. Mantener a los niños en condiciones de inanición con ayu­
da de sedantes es un crimen. Así pues, una enfermera, como 
ciudadano responsable, no debe quedar satisfecha con su sim­
ple traslado a una forma alternativa de trabajo, sabiendo que 
en la unidad pediatra se estan cometiendo continuamente ofen­
sas criminales. Si las autoridades del hospital no toman las 
medi das rapi das para rectificar esta situación, una enfermera ­
concienzuda que sabe con certeza que se estan cometiendo ac­
tos seriamente erróneos no tiene otra alternativa que infor­
mar a la polida sobre lo que ocurre. 

LA POSICIÓN LEGAL SOBRE LA RETENCIÓN 
DEL CUIDADO MÉDICO BASICO 

Los padres tienen obligación moral de cuidar de sus hijos. 
Un padre o madre que descuidan esta obligación, sabiendo 
que esto probablemente conducira a la muerte del niño o !e 
causara daño grave, puede ser acusado de homicidio; si tiene 
la intención de que el niño muera por descuido o por esta 
negligencia, la acusación podría ser de asesinato 4 • 

A veces los médicos, y las enfermeras bajo órdenes de los 
médicos, se aventuran en un régimen que priva al niño de la 
alimentación adecuada y se !e administran sedantes a fin de 
suprimir la sensación de hambre. Hacen esto con la esperan­
za de que la muerte ocurrira por inanición o por una infec­
ción que puede sobrevenir, con el conocimiento que ocurrira 
inevitablemente, y sabiendo que la muerte no hubiera ocurri­
do en tan corto período de tiempo. El régimen, particularmente 
por omisión de alimentación adecuada, se emplea con la in­
tención de causar la muerte. No hay duda de que según la ley 
inglesa un asesinato puede cometerse con una sucesión de ac­
tos u omisiones cuyo fin es causar la muerte. Es un error creer 
que es sólo asesinato cuando la muerte es el resultado de un 
acto positivo. 

No sera suficiente alegar que los médicos cumplían los 
deseos de los padres y que las enfermeras obedecían las órde­
nes de los médicos para justificar tratamientos de inanición 
con ayuda de sedantes. Puesto que los padres tienen la obli­
gación de cuidar de su hijo, no pueden pedir legalmente, o 
consentir en la propuesta de negarle el cuidado basico. 

LA NECESIDAD DE AYUDA COMUNITARIA 
PARA AYUDAR A LAS FAMILIAS 
CON NIÑOS DISMINUIDOS 

Este documento empezó afirmando que todo niño, por muy 
discapacitado que esté, es un don de Dios. Esa verdad no mi­
nimiza la realidad de que los niños disminuidos solicitan de­
mandas especiales de los padres e imponen cargas partícula­
res a las familias. Los cristianos creen que los poderes de Cristo 

4 De acuerdo con el Tribunal de apelación en Gibbons and Proctor, un 
padre que por negligencia deja de cumplir con s u deber para conservar la vida 
de su hijo, con intención de que le sobrevenga la muerte es culpable de asesi­
nato. El Tribunal declaró que la intención requerida para cometer un asesina­
to se hallaría presente si el padre (padres) «intentaban efectuar una serie de 
actos mediante la retención de la alimentación o cualquier otra cosa que se­
gún el orden normal de la naturaleza conduciría de manera gradual pero con 
seguridad a la muerte (del niño)» (1918) 13 Cr. app. R. 134 al 138. 

CUIDADO DEL RECIÉN NACIDO DISCAPACITADO 

Resucitado estan a su disposición en sus vidas cuando abra­
zan la realidad de la cruz en sus vidas. Así no hay duda que 
los padres de hijos con discapacidades pueden descubrir los 
recursos que les capacitaran para dar verdadero amor y cui­
dado a estos niños. 

Nadie espera que una familia cristiana sea una unidad ais­
lada: la familia cristiana pertenece a la comunidad cristiana. 
En cuanto como cristianos van descubriendo, en las parroquias 
donde viven, lo que significa ser una comunidad cristiana, 
aprenderan a ayudar a llevar las cargas mutuas y las de aque­
llos de la comunidad mas vasta. Por consiguiente, idealmen­
te, los cristianos unidos con los !azos de la comunidad cris­
tiana buscaran medios para ayudar a los padres de los niños 
con disminuciones. La comunidad cristiana de la parroquia 
debería sensibilizarse sobre sus responsabilidades en este 
respecto. 

Mas alia de los límites de la comunidad cristiana, hay otra 
necesidad que se impone a la sociedad en general y le hace 
reconocer la importancia que tiene la ayuda a los padres de 
niños discapacitados y la necesidad de mantener a estos ni­
ños cuando sus padres no pueden hacerse cargo de ellos. El 
reto de mantener a los miembros mas débiles y vulnerables 
de la comunidad es un desafío que toca la base moral de una 
sociedad. Si queremos oponernos a la explotación en nombre 
de la igualdad humana, debemos tener muy claro que el úni­
co aspecto en el que los seres humanos son iguales es en ser 
miembros vivos de la raza humana. Es en virtud de nuestra 
humanidad -nuestra mera humanidad- que tenemos valor. 
Y puesto que personas con minusvalias participan de nuestra 
humanidad deberíamos respetarlos y estimarlos, y proteger­
los de todo tratamiento contrario a la dignidad humana. Una 
sociedad preocupada por los fundamentos morales de su vida 
común buscara garantizar que las personas con disminucio­
nes sean tratadas de manera compatible con su dignidad 
humana. 

APÉNDICE 

Una clarificación de términos 
usados en este artículo 

Acondroplasia. Una forma de enanismo hereditario, trans­
mitido como caracter dominante. En esta condición que em­
pieza en el feto, los huesos de Jas extremidades y Ja superficie 
del craneo, que estan formados por cartílago, no consiguen 
crecer en su longitud normal; por el contrario, se engruesan. 
Por otra parte, huesos que originalmente habían sido como 
tejido simplemente conectivo dentro del embrión -incluidos 
los del tronco y en la mayor parte del cerebro- crecen nor­
malmente. Esto da como resultada un enanismo mal propor­
cionada, con una fren te prominente (puesto que Ja bóveda del 
craneo crece hacia mas adelante que Ja cara), un tronco nor­
mal y extremidades muy cortas y fuertes. 

Anencefalia. Fallo de crecimiento del cerebro en el embrión 
humano, de tal manera que al nacer estan ausentes la mayor 
parte del cerebro y huesos superiores del craneo. La mayoría 
de neonatos en esta condición morinin poco después de nacer. 

Atresia. Ausencia de la apertura normal en un órgano 
hueco. 

Enfermedad cian6tica congénita del coraz6n. Malforma­
ción congénita del corazón que produce falta de oxígeno en 
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la sangre. La condición aparece como cianótica, es decir, 
un notable color azulado de la piel. 

Fibrosis quística. Conocida también como muscoviscido­
sis. Enfermedad hereditaria que puede afectar a muchas de 
las glandulas del cuerpo, como las glandulas mucosas de los 
pulmones, del pancreas, las sudoríferas y las digestivas. Un 
resultada de esta condición es la formación de tejido fibrosa 
anormal (fibrosis) -como el moco espeso que bloquea los pul­
mones, dificultando la respiración y facilitando las infeccio­
nes pulmonares- y quistes en el pancreas; de aquí el nombre 
fibrosis quística. La condición puede ser controlada con una 
mezcla de dietas y tratamientos pulmonares, y también con 
fisioterapia, que puede ayudar a fluidificar y drenar el moco. 
Con la ayuda de estos tratamientos muchos que sufren fibro­
sis quística pueden llegar a adultos. 

Síndrome de Down. Una enfermedad congénita que se ca­
racteriza por el atraso mental y por una apariencia facial que 
se parece a la de los mongoles (de ahí el nombre de mongolis­
mo). El síndrome de Down es una consecuencia de la presen­
cia en células del cuerpo de tres cromosomas en la posición 21 
en vez de los 2 normales: por lo cua! esta condición se llama 
también Trisomia 21. El retraso mental que lleva consigo pue­
de variar de muy benigno a severa, y algunos tratamientos 
pueden ser efectivos para mejorar la capacidad intelectual del 
niño si se aplican con suficiente prontitud. 

Conducto arterial: Ductus arterioso. Un vaso sanguíneo 
fetal que une la aorta a la arteria pulmonar, que permite cor­
tocircuitar los pulmones antes del nacimiento. Normalmente 
se cierra inmediatamente después de nacer y permite una cir­
culación adecuada a través de los pulmones. Si el ductus arte­
rial no se cierra después del nacimiento tenemos lo que se co­
noce como conducta arterial patente, que debe corregirse 
quirúrgicamente atando un Iigamento alrededor del vaso. 

Atresia duodenal. Atresia congénita u obstrucción duo­
denal, aquella parte del in testi no, inmediatamente después del 
estómago. Se necesita cirugía para desbloquear el estómago 
a fin de que pueda pasar la alimentación. 

Tórax displdsico. Anormalidad en el desarrollo del pecho 
o tórax -aquella parte del cuerpo limitada por las costillas-. 

Vejiga ectópica. Condición visible al nacimiento, en la que 
la vejiga urinaria aparece voluminosa a través de la pared 
abdominal cuya parte inferior no ha podido cerrarse. La veji­
ga permanece abierta, de tal manera que su interior ro jo pue­
de apreciarse. Esta condición requiere una delicada interven­
ción quirúrgica. 
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Encefalocele. Protusión del cerebro por un defecto craneal. 
Puede ser congénito o adquirida como resultada de una heri­
da con pérdida de material del hueso. 

Gastrostomía. Apertura en el estómago formada quirúr­
gicamente a fin de alimentar a un paciente que padece de una 
obstrucción en el esófago. 

Hidrocéfalo. Aumento de los ventrículos cerebrales, y, por 
consiguiente, de la cabeza de un niño, debido al crecimiento 
en cantidad del fluida cerebro-espinal. Esta condición puede 
ser debida a una o dos causas distintas; primera, una sobre­
producción de líquida, y segunda, un obstaculo en su cami­
no. El tratamiento quirúrgica usual es la inserción de una val­
vula que drena el exceso de fluida generalmente al sistema 
vascular: si no se recurre a esto el exceso de fluida causara 
el crecimiento de la cabeza y el aumento de presión en el cere­
bro causara daño al mismo. 

Hipoplasia. Falta de desarrollo o un crecimiento defectuo­
sa de cualquier órgano o tejido. 

Microcefalia. Falta de desarrollo del craneo y del cerebro, 
acompañado de retraso mental y a veces de invidencia. 

Mielomeningocele. La forma mas severa de espina bífida 
en la que la médula espinal queda expuesta. Esta condición 
esta generalmente asociada con hidrocefalia. 

Ortopédico. Pertenece a la corrección de deformidades en 
huesos y articulaciones. 

Septicemia. Condición morbosa debida a la invasión de 
bacterias patológicas en la corriente sanguínea. 

Espina bífida. Defecto congénito en el que una o mas vér­
tebras de la columna dorsal no ha conseguido solidificarse, 
dejando, por consiguiente, un espacio por el que la membra­
na (meninges) que cubre la cuerda espinal sobresale. Hay po­
cos problemas en los casos de espina bífica degrado inferior, 
pero en la condición de forma mas severa, conocido como mie­
lomeningocele, la misma médula dorsal sobresale a través de 
la discontinuidad y produce un cierto grado de paralisis, que 
puede variar entre un leve entumecimiento y completa parali­
sis de la cintura hacia abajo. La severidad del defecto depen­
dera del número de vértebras afectadas. 

Toraco-lumbar. Perteneciente al tórax (pecho) y a la re­
gión lumbar (lomos). 

Fístula traqueo-esofagica. Una profunda úlcera que cau­
sa una apertura entre la traquea (conducta del aire) y el esó­
fago (garganta). 
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Richard A. McCormick, S. J. 
Kennedy Center for Bioethics. Georgetown University 

Den tro de la comunidad dedicada a la investigación, se ad­
mite ampliamente, como cosa esencial que en la medicina pe­
diatrica se necesita un progreso constante y proporcionada. 
Esta convicción se basa en dos hechos íntimamente relacio­
nades. Primera, como señaló Alexander Ca pron 1: «Los ni­
ños no pueden ser considerades farmacológicamente como 
simple "gente pequeña". Su metabolisme, sus sistemas enzi­
maticos y excretorios, su desarrollo esquelético, etc. difieren 
en tan gran manera de los que tienen los ad u! tos que las prue­
bas con farmacos para los primeros requieren información acte­
cuada, sobre dosis, eficacia, toxicidad, efectos secundaries, 
y contraindicaciones en caso de niños». Segundo, y consiguien­
temente, existe un límite en el rendimiento de experimentación 
primordial entre animales y adultos. Llega un momento, en 
el que la experimentación con niños se convierte en nece­
saria. 

CONSIDERACIÓN LEGAL 

Sin embargo, es aquí, donde aparece un grave problema. 
La legitimidad moral y legal de la experimentación (entendi­
da como procedimientos que no producen necesariamente 
ningún beneficio a la persona que toma parte en el experi­
mento) esta fundada por encima de todo, en el consentimien­
to informada del sujeto. Pero, en muchos casos, el joven suje­
to esta legalmente o de facto incapacitada para atorgar su 
consentimiento. Es mas, se arguye que los padres no son legal 
o moralmente capaces de dar este consentimiento en lugar 
del niño. Como lo afirma el doctor Donald I. Chalkley de 
los National Institutes of Health: «El padre no tiene el dere­
cho legal de consentir que un hijo suyo se vea mezclado en 
una actividad que no es en beneficio de aquel niño. Ni el 
guardian legal, ni la persona que actúa in toco parent is tienen 
tal derecho»2. 

Parecería seguirse que los niños y algunos menares que­
dan simplemente fuera de lugar en lo que se refiere a la expe­
rimentación clínica. Ciertamente, el renombrado eticista Paul 
Ramsey ha sacada explícitamente esta conclusión. Dice: «Si 
los niños no tienen verdadera capacidad de consentir a expe­
rimentes con riesgos inciertos, para con ellos conseguir el bien 
que se espera, y si nadie mas pudiera atorgar su consentimiento 
por ellos en casos que no tienen ninguna relación con su pro­
pia tratamiento, entonces la experimentación médica y la so­
ciedad en general deben escoger un camino quizas mas difícil 
a fin de alcanzar los beneficies que buscamos en la investiga­
ción médica» 3, pag. 17. 

Si se toma seriamente el consentimiento requerida, ¿se ex­
cluyen todos los experimentes con niños? Si es así, los mis­
mos niños seran en última instancia los que sufriran. Si no 
es así, ¿cuat es la justificación moral para el uso de los proce­
dimientos de experimentación? El problema es serio, ya que, 
como dice Ramsey, una investigación que incluya niños como 
sujetos es «un caso prismatico en el que manifestamos si 
estamos dispuestos a tomar con seriedad el consentimiento 
requerida» 3, pàg. 28 . 

Antes de sacar la conclusión de Shirkey de que todos los 
que no son competentes para atorgar su consentimiento son 
«huérfanos terapéuticos»\ quisiera investigar la noción y va­
lidez del consentimiento subrogada. De modo mas específi­
ca, el interés en este caso se halla en la pregunta. ¿Pueden y 
deben los padres dar el consentimiento para que se experimente 
con sus hijos, y hasta qué punto cuando los procedimientos 
no produciran ningún beneficio al niño implicada en ellos? 
Antes de abordar este tema, es necesario señalar la labor ge­
nuïna, aunque limitada, del eticista en estas materias. Ram­
sey ha señalado correctamente la diferencia entre la ética del 
consentimiento y la ética de la situación del consentimiento. 
Esta última se refiere al significada y a las aplicaciones prac­
ticas que el consentimiento informada requiere. Es el trabajo 
de la prudencia y pertenece a la competencia y responsabili­
dad de médicos e investigadores. Por otra parte, la primera 
se refiere al principio por el que se requiere un consentimien­
to informada, la ética del mismo consentimiento. Estos prin­
cipies morales han sido elaborades por capacidades mas am­
plias que las que estan relacionadas con la comunidad médica. 

Un breve examen de lo que se ha publicada revelara que 
la cuestión que hemos señalado mas arriba permanece en algo 
como un !im bo social y moral. El Nuremberg Code dice sola­
mente que «el consentimiento voluntario del sujeto humana 
es absolutamente esencial. Ello significa que la persona im­
plicada debería tener capacidad legal para dar su consentimien­
to»5 . Nada especial se menciona sobre niños o incompeten­
tes legales. El doctor Leon Alexander, quien ayudó en el primer 
borrador del Nuremberg Code, explicó mas tarde que su pro­
visión para la validez del consentimiento dado por los parientes 
mas cercanos cuando se trataba de pacientes enfermos men­
tales fue suprimida por los jueces de Nuremberg «probable­
mente porque tenía aplicación a casos específicos que esta­
ban ba jo discernimiento» 3· pag. 25' 6. S ea lo que fuere, Beecher 
indicó 5· P· 231 que una observancia estricta de la regla núme­
ro I de Nuremberg paralizaría el estudio de la enfermedad 
mental y prohibida toda experimentación con niños 1. 

El International Code oj Medicat Ethics (General Assembly 
of the World Medica! Association, 1949) dice simplemente: 
«Bajo ninguna circunstancia se !e permite a un médico efec­
tuar algo que debilitaría la resistencia física o mental de un 
ser humana excepto en indicaciones estrictamente terapéuti­
cas o profilacticas impuestas en interés del paciente» 5, p. 236. 
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Esta aserción es categórica y tomada en sentido literal signifi­
ca que «los niños pequeños y los incompetentes legales estan 
categóricamente excluidos de todas las investigaciones, excepto 
de aquellas que pueden causar beneficies al sujetm> 7. Sin em­
bargo, en 1954la General Assembly of the World Medica! As­
sociation (en Principies for Those in Research a nd Experimen­
tation) dijo: «Se debería requerir que toda persona que se 
somete a experimentación fuera informado de la naturaleza, 
razón y riesgo del experimento que se propone. Si el paciente 
es irresponsable, el consentimiento debería obtenerse de la per­
sona legalmente responsable del individuo» 5• p. 240 . En el con­
texto queda un tan to ambigu o si esta afirmación se ha de apli­
car mas alia de los procedimientos de experimentación que 
han de llevarse a cabo por el bien del paciente. 

La Declaración de Helsinki (1964) es mucho mas clara acer­
ca de este punto. Después de distinguir entre la «investigación 
clínica con cuidado profesional» y la «investigación no tera­
péutica», dice sobre esta última: «La investigación clínica no 
puede llevarse a cabo en ningún ser humano sin su libre con­
sentimiento, y después de haber sido debidamente informa­
do: si se trata de un sujeto legalmente incompetente, debería 
obtenerse el consentimiento de su representante legal»5, P· 278. 
En 1966 la American Association, en su Principies of Medi­
cal Ethics, apoyó la declaración de Helsinki. Distinguió la 
investigación clínica encaminada «primariamente al tratamien­
to» y la investigación clínica encaminada «primariamente 
a la acumulación de conocimiento científica». En lo que se 
refiere a esta última, afirmó que debería obtenerse el consen­
timiento por escrito del sujeto o de su representante legal si 
aquél carecía de capacidad para otorgar el consentimiento. 
Mas concretamente, en lo que se refiere a menores o a incapa­
citades mentales, la declaración de la AMA dice: «El consen­
timiento por escrito es otorgado por el representante autori­
zado legalmente del sujeto en aquellas circunstancias en las 
que se esperaría que un adulto informado y prudente se pres­
taría a sí mismo o a su hi jo como sujeto voluntario» 5, pag. 223. 

En 1963, el Medica! Research Council de Gran Bretaña pu­
blicó su Responsibility and Investigations on Human Sub­
jects5· 55· 262 ss .• Ba jo el título de Procedures nat o f Direct Be­
nejit to the Individual (Procedimientos sin ningún beneficio 
para el individuo), el Council declaró: «La situación en lo que 
se refiere a menores y mentalmente subdesarrollados o a per­
sonas con desórdenes mentales es especialmente difícil. Con­
siderando la ley de modo estricto, los padres y guardianes de 
menores no pueden conferir el consentimiento en lugar de 
aquéllos para que sean sometidos a procedimientos que no les 
proporcionaran ningún beneficio y que pueden connotar al­
gún riesgo de agravio». Luego, después de discutir el consen­
timiento como si implicara una comprensión completa «de las 
consecuencias que para sí se pueden originar de los procedi­
mientos a los que otorga su consentimiento», el Council con­
cluyó: «Cuando el verdadera consentimiento no puede ser ob­
tenido, los procedimientos que no producen beneficio alguno 
y pueden denotar un riesgo de daños a un sujeto nunca debe­
rían utilizarse». Si se asume que todo experimento lleva con­
sigo algún riesgo, la declaración de la MRC debería excluir 
cualquier experimento con niños. Curran y Beecher han se­
ñalado 8 que esta estricta interpretación de la ley inglesa se 
basa en el consejo de Sir Harvey Druitt, aun cuando no existe 
ningún estatuto o sentencia judicial que !e dé soporte. Sin em­
bargo, se ha mantenido relativamente incontestada. 

Aserciones sobre la validez del consentimiento subrogado 
semejantes a los de la Declaration oj Helsinki y la de la 
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American Association han sido publicadas por la American 
Psychological Association 5• PP· 256 ss. y la Food and Drug Ad­
ministration 5, PP· 299 ss .• La formulación mas reciente en lo que 
se refiere al consentimiento subrogado es la del Department 
of Health, Education and Welfare en su Protection oj Human 
Subjects, Policies, and Procedures 9• En situaciones en las que 
el sujeto no puede dar el consentimiento por sí mismo, el do­
cumento se vincula a un «juicio suplementarim>. Declara: «En 
lo que toca a este documento, el juicio suplementario se vin­
culani a juicios pronunciades por comités legales ademas del 
consentimiento del sujeto (cuando sea posible) y al de los pa­
dres o del guardi<ín legal (cuando sea aplicable), para juzgar 
si el sujeto puede o no participar en la investigación clínica». 
Las directivas propuestas por la DHEW admiten que la ley 
sobre el consentimiento paterno no es clara en toda medida. 
El consentimiento subrogado es valido en cuanto se refiere 
a procedimientos terapéuticos establecidos y generalmente 
aceptados: es practicamente valido para la investigación tera­
péutica. Sin embargo, las normas directivas establecen que 
«cuando la investigación puede exponer a un sujeto a un ries­
go sin beneficio terapéutico definido o a otro beneficio posi­
tivo para el bienestar de aquel sujeto, se manifiesta la insufi­
ciencia del consentimiento de los padres o del guardiam>. Estas 
afirmaciones sobre la validez deben preocupar a la ley (según 
mi modo de ver), por lo que podría ocurrir_ si la de_t(!_r.mina­
ción de un caso fuera provocada teniendo como base un pre­
cedente ya existente. 

ÉTICA MÉDICA 

Después de esta revisión de la validez legal del consenti­
miento subrogado y sus limitaciones, las normas directivas de 
la DHEW prosiguen hasta deducir dos conclusiones. Prime­
ra: «Cuando el riesgo del estudio que se propone se considera 
generalmente como de poco alcance, y el beneficio potencial 
es explicito, no es preciso que los problemas éticos excluyan 
la participación de niños en la investigación biomédica». 
Se puede presumir que si existe peligro, los problemas éti­
cos excluyen el uso de niños. Sin embargo, el documento de 
la DHEW no dedujo esta conclusión. Por el contrario, su 
segunda declaración ética infiere: «Un investigador que pro­
pone actividades de investigación que exponen los niños a un 
riesgo debe documentar, como parte de su aplicación por coo­
peración, que la información que se va a alcanzar no puede 
ser obtenida de otro modo. El investigador debe también esti­
pular que el riesgo de los sujetos sera insignificante o que en 
el caso de que haya algún riesgo, el beneficio potencial es im­
portante y sobrepasa con mucho el riesgo. En ningún caso las 
actividades de experimentación que comporten un riesgo subs­
tancial seran aprobadas excepto en casos para los que existen 
procedimientos terapéuticos claros». Estas propuestas direc­
tivas admiten, por consiguiente, tres niveles de riesgo dentro 
del calculo ético: riesgo insignificante, algún riesgo y riesgo 
substancial. El consentimiento subrogado es, por inferencia, 
éticamente aceptable en los dos primeros niveles pero no en 
el tercero. 

Los dos documentos citados se mueven de modo casi im­
perceptible pero continuo entre consideraciones legales y mo­
rales, de tal manera que con frecuencia es difícil saber si su 
mayor preocupación son unas u otras, o incluso ver cómo se 
concibe la relación legal y ética. Sin embargo, puede decirse 
que ha habido un gradual alejamiento del absolutismo repre-



sentado por el Código de Nuremberg hacia la admisión del 
consentimiento subrogado, posiblemente porque el Código de 
Nuremberg se concibe como conteniendo, hasta cierto punto, 
elementos de reacción contra los experimentes del nazisme. 

La literatura médica de la diversidad no codificada ha men­
cionado esta misma pauta de ambigüedad. Por ejemplo, el doc­
torR. E. W. Fisher, escribiendo en la revista Lancet, reaccio­
nó contra los informes sobre el uso de niños en procedimientos 
de investigación de la manera siguiente: «Ningún procedimien­
to médico que contenga el mínimo riesgo o esté acompañado­
del mínimo dolor físico o mental puede infligirse a un niño 
con fines experimentales a no ser que haya una oportunidad 
razonable, o por lo menos una esperanza, de que el niño sal­
dni beneficiado del mismo» 10 • Por otra parte, Franz J. Ingel­
finger, editor del New Eng/and Journal of Medicine, sostiene 
que la declaración del World Medica/ Association («Bajo nin­
gún concepto ... » [arriba]) es una posición extremista que debe 
ser modificada 7 • La modificación que sugiere sería: «Sólo 
cuando los riesgos son pequeños y justificables, puede un mé-

'' La experimentación esta fundada por en­
cima de todo en el consentimiento informa-

do del sujeto '' 

'' ¿Pueden y deben los padres dar el con­
sentimiento para que se experimente con sus 
hijos, y hasta qué punto cuando los procedi­
mientos no produciran ningún beneficio al 
niño implicada en ellos? '' 

dico ... » Es difícil saber por Ja forma que usa Jas palabras 
lngelfinger si él quiere significar pequeño, y por consiguiente 
justificable, o si justificable se refiere a los beneficies que se 
esperan conseguir. Las respuestas a este editorial fueron con­
tradictorias. N. Baumslag y R. E. Yodaiken afirman: «Según 
nuestra opinión no hay condiciones hajo las cuales ningún niño 
pueda ser utilizado en una experimentación que no haya sido 
designada para s u propio beneficio» 11 • Lon Shine, John Ho­
wieson y Ward Griffen Jr. sacaren la conclusión opuesta: «No­
sotros apoyamos las proposiciones de lngelfinger con la con­
dición de que aquel único criterio de "riesgos pequeños y 
justificables" sea la conformidad del experimentador en ser 
el experimentada, u ofrezca un esposo/ a o un hijo cuando sea 
apropiado» 12• 

Mucho antes, Curran y Beecher habían discrepado con 
energía ante la rígida interpretación dada a la declaración del 
Medica! Research Council a raíz de la influencia de Druitt. 
Su propia conclusión era que los «niños menores de 14 años 
podían tomar parte en investigaciones clínicas aunque no fue­
ran por su beneficio si los estudies eran competentes, prome­
tían nuevo e importante conocimiento, y no se percibiera en 
e llos riesgo algun o» 9• pag_ Sl. Los editores de los Arc hi ves o f 
Disease in Chi/dhood respaldaron esta misma conclusión, aña­
diendo solamente «la necesidad del consentimiento informa­
do de los padres» 13 • Discutiendo procedimientos relativa­
mente de menor importancia de un niño como son pesarlo, 
pincharle, punción venosa, etc., ellos insisten que «si estos pro­
cedimientos han de ser aceptables, debe depender, nos parece, 
de que el potencial de beneficies para otros sea comparable 
con la incomodidad del individuo». Ellos valoran la afirma-
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ción del Medica! Research Council como una comprensible 
pero exagerada reacción ante las inquietantes revelaciones 
de la era nazi . 

Alan M. W. Porter 14 propone la misma actitud. Arguye 
que hay razones «para creer que puede ser permisible y razo­
nable adoptar procedimientos de menor importancia en el caso 
de niños, por fines experimentales con el permiso de los pa­
dres». La proporción riesgo/ beneficio es la última justi fica­
ción. No deja de ser interesante, que Porter especificara las 
reacciones de sus colegas y del público ante un protocolo de 
investigación que él había redactado. Él deseaba estudiar a los 
parientes cercanos de niños fallecidos por muerte súbita del 
lactante. La investigación incluía punción venosa. Una auto­
ridad pedüítrica dijo a Porter que la punción venosa era inad­
misible según el código del Medica! Research Council. Porter 
enseñó el protocolo a los 10 primeres colegas que encontró. 
La reacción instintiva de nueve de los 10 fue: «Ciertamente, 
puede usted». De modo semejante, un investigador del mer­
cado profesional pidió (por Porter) a 10 personas ajenas a la 
profesión sobre el procedimiento, y todas respondieron que 
podía continuar. En otras palabras, Porter arguye que la opi­
nión pública (y por consiguiente, un probable sentido común 
moral), esta a favor del enfoque de la proporción bajo riesgo/ 
beneficio en Ja experimentación con niños. 

Esta muestra constituye una suficiente indicación de la va­
riedad de reacciones que probablemente se hallanín cuando 
se discute Ja investigación con niños. 

OPINIONES DE WS ETICISTAS 

Los eticistas profesionales que han escrito sobre esta ma­
teria han llegado a diferentes conclusiones. John Fletcher ar­
guye que una vía media entre Ja autonomía (del médico) y la 
heteronomía (control externo) debe ser descubierta 15 • La re­
gla de Nuremberg «no tiene en cuenta las excepciones que pue­
den ser controladas y no permite en modo alguno el ejercicio 
del juicio profesional». Es claro que Fletcher aceptaría el con­
sentimiento subrogado en algunes casos, aunque no ha deta­
Jlado cuales pudieran ser éstos. 

Thomas O'Donnell, S. J ., di ce que, ademas del consenti­
miento informado, debemos hablar de otras tres modalida­
des del consentimiento 16• En primer Jugar, esta el consenti­
miento que se presume. Las medidas para salvar la vida que 
se ejercen sobre un paciente inconsciente en la sala de urgen­
cias se han efectuado con un consentimiento presupuesto. Se­
gundo, se da el consentimiento implícito. Las variadas prue­
bas a que se somete una persona que desea un examen general 
se efectúan con consentimiento implícito, el consentimiento 
viene contenido y es implícito en el mismo hecho de someter­
se al examen general. Finalmente, existe el consentimiento por 
otro. Éste es el caso del padre que consiente en la terapia del 
niño. O'Donell se pregunta si estas modalidades de consenti­
miento, ya aceptadas en el contexto de la terapia, pueden ser 
extendidas al contexto de la investigación clínica (y con esto 
él denota que no se trata del beneficio directe del niño). Es 
en su conclusión donde el consentimiento por otro puede ser 
éticamente operativo, «con tal que esté contenido dentro de 
los estrictes lírnites de un consentimiento que se presupone 
(del sujeto) propio de la investigación clínica y mucho mas 
reducida que las presunciones que pueden ser validas en un 
contexto terapéutico». Esto manifiesta que O'Donell practi­
camente aceptaría la validez del consentimiento por otro sólo 
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cuando «el peligro es tan remoto y el incómodo tan tenue que 
puede presumirse que un individuo normal e informado esta­
ría dispuesto a dar su consentimiento». O'Donell no discute 
los criterios ni el amilisis que fijaría «los estrictes límites 
al consentimiento presupuesto». 

Paul Ramsey de Princeton es el eticista que ha discutido 
este problema con mayor extensión 3 2 . Esta en claro desacuer­
do con la posición de Fisher y O'Donell. Ramsey niega la 
validez del consentimiento subrogado en experimentes no 
beneficiosos (para el niño) simplemente y sin calificación. ¿Por 
qué? Arguye que no podemos someter a un niño a procedi­
mientos que lleven consigo alguna medida de riesgo o daño 
ni a procedimientos que, aunque no causen daño, constituyen 
senci llamente un «contacto ofensivo». Escribe que «Un suje­
to no puede ser sometido a abuso sin ser dañado». Esto ocu­
rre cuando es usado como un objeto, o como solamente un 
medio en vez de ser usado a la vez como un fin en sí mismo. 
Los padres no pueden consentir tal cosa, sea cua! sea el signi­
ficado del experimento. Ramsey ve la moralidad de la experi­
mentación con niños exactamente como lo que Paul Freund 
describió como ley sobre esta materia: «La ley aquí es que los 
padres pueden dar el consentimiento por el niño si la inva­
sión del cuerpo del niño es por el bienestar del niño o por 
su beneficio» 17• 1s. 

Continuando con este punto, Ramsey arguye de la siguiente 
manera: «Intentar dar el consentimiento en lugar de un niño 
para que éste sea un sujeto experimental es tratar al niño como 
una persona adulta que ha consentido en convertirse en com­
pañero de aventuras en una causa común de investigación mé­
dica. Si se alegan como razones para ello el consentimiento 
presunto o implícito del niño, esto debe ser simplemente de­
nominado como presunción violenta y falsa». Así, él conclu­
ye sencillamente diciendo que «ningún padre tiene com peten­
cia moral para consentir que su hijo sea sometido a cuafquier 
experimento inseguro sin ningún significado diagnóstico o te­
rapéutico para el mismo niño» (letra cursiva añadida). Aun 
cuando él no lo dice así, Ramsey ciertamente concluiría que 
la ley que tolera el consentimiento subrogado para cualquier 
procedimiento puramente experimental es una ley sin garan­
tías morales, es ciertamente inmoral porque legitima (o lo 
intenta) tratar a un ser humano solamente como un medio. 

Un estudio cuidadoso de la literatura legal, médica y ética 
sobre el consentimiento subrogado para la investigación no 
terapéutica con niños revela puntos de vista profundamente 
divergentes. Generalmente los argumentes a favor y en contra 
se formulan en términos de dos valores importantes: la inte­
gridad individual y el bien social adquirides por medio de 
beneficios médicos. Ademas, al intentar poner en la balanza 
estas dos clases de valores, esta literatura afirma o niega en 
gran manera la legitimidad moral de la proporción riesgo/ 
beneficio, que los eticistas llaman calculo teleológico. Me pa­
rece a mí que al obrar así, la literatura presente no se ha en­
frentado a este importantísimo y paradigmatico tema en su 
nivel mas fundamental. Por ejemplo, Ramsey basa su suposi­
ción prohibitiva en la contención de que los procedimientos 
de experimentación que no originan beneficies convierten al 
sujeto en un «objeto». En estos casos, prosigue, los padres no 
pueden dar el consentimiento por el individuo. El consen­
timiento es lo que late en el fondo. Si los padres pudieran dar 
legítimamente el consentimiento por el niño, luego, los pro­
cedimientos experimentales no lo convertirían en un objeto 
y les sería permitido. Por consiguiente la cuestión basica pa­
rece ser, ¿por qué no pueden los padres dar el consentimiento 
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por su hijo? ¿Por qué se considera nulo su consentimiento 
cuando ya se acepta cuando se trata de procedimientos tera­
péuticos? Decir que el niño sería tratado como un objeto no 
responde a esta pregunta; parece que presupone la respuesta 
y la anuncia bajo esta formulación. 

TEOLOGÍA MORAL TRADICIONAL 

Existe en la teología moral tradicional un asa que puede 
ayudarnos a aprehender este problema en sus raíces mas pro­
fundas y llegar a una posición consistente, basada en princi­
pies; una que tiene en cuenta todos los valores sin ablandar 
ni suprimir ninguno de ellos. Aquella asa es la noción del 
consentimiento parenta!, particularmente las implicaciones 
teóricas que !aten en el fondo de la misma. Si ésta puede ser 
ligeramente desvelada, quizas sobresaldra un amílisis mas 
satisfactorio. El consentimiento de los padres se requiere y es 
suficiente para la terapia destinada al bien del niño. Nos refe­
rimos a este consentimiento substituto. Esta muy próximamen­
te relacionado al consentimiento que se presupone. Es decir, 
éste es moralmente valido precisamente en cuanto existe una 
presunción de los deseos del niño, una construcción de lo que 
el niño querría si pudiera dar su consentimiento. Pero aquí 
«lo que el niño querría» debe ser seguido un poco mas si que­
remes evitar una simple imposición del mundo del adulto so­
bre el mundo del niño. ¿Qué querda el niño? La respuesta pa­
rece ser que él escogería esto porque debeda obrar de este 
modo. Esta declaración tiene sus raíces en una comprensión 
de las obligaciones morales humanas de una ley natural tra­
dicional que necesita una breve exposición. 

Aquí haré un breve resumen que ha sido explicado en de­
talle por otros autores. Lo primero que debería notarse es que 
las convicciones morales no se derivan de analisis discursives 
ni de argumentes. Como ejemplo podemos aducir la esclavi­
tud. No mantenemos que la esclavitud sea degradante e in­
moral porque hayamos llegado a un acuerdo en medio de dis­
cusiones. Por el contrario, nuestras sensibilidades se afilan ante 
el significado de las personas humanas y de su valor. Luego 
hemos experimentado lo fuera de lugar, la desigualdad y la 
injusticia de la esclavitud. Luego hemos juzgado que es alga 
dañino. Es aquí donde hemos desarrollado argumentos para 
criticar, modificar y, por encima de todo, de comunicar este 
juicio. El analisis reflexivo o el argumento discursivo es sólo 
una tentativa de reforzar la racionalidad, la comunicabilidad, 
y de cualquier otro modo lo que hemos descubierto en otros 
niveles. La reflexión discursiva no descubre el bien sino que 
sólo lo analiza. El bien que la razón parece descubrir es el bien 
que ya latía escondido en la intuición original. 

Esto necesita una explicación. ¿Cómo llegamos a defini­
das obligaciones morales, prescripciones morales, y a prohi­
biciones? ¿Cómo llegaren a concretarse la inclinación gene­
ral de nuestras personas hacia el bien y de rehuir el mal, inclusa 
tan concretas como el código de «haz», «no hagas» y «ten 
cuidado»? De un modo parecido a lo que sigue -aquí siga 
muy fielmente, incluso a veces con sus palabras, la escuela 
de J. de Finance, G. de Broglie, G. Grisez, John Finnis, y a 
otros que tienen profundas raíces en la filosofía tomista-. 
Seguimos preguntando, ¿cuales son los bienes o valores que 
el hombre puede buscar, los valores que definen su oportuni­
dad humana, su prosperidad?; podemos responder a esto exa­
minando las tendencias basicas del hombre, pues es imposi­
ble obrar sin tener un interés sobre el objeto, y es imposible 
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ser atraído por, o tener un interés en algo sin ninguna incli­
nación ya concurrente. ¿Cwíles son pues las inclinaciones 
basi cas? 

Sin pretender ser exhaustives, podríamos nombrar algu­
nas de las siguientes como inclinaciones basicas presentes ya 
antes de estar influenciades por cualquier cultura: la tenden­
cia a preservar su vida; la tendencia a procrear e instruir a la 
descendencia; la tendencia a explorar y preguntar; la tenden­
cia a buscar la compañía de otros hom bres y obtener su apre­
cio, es decir, su amistad; la tendencia a establecer buenas re- · 
laciones con poderes superiores desconocidos; la tendencia de 
usar su inteligencia para que !e guíe en su acción; la tendencia 
a desarrollar habilidades y utilizarlas en el juego y en las be­
llas artes. En estas inclinaciones nuestra inteligencia, de modo 
espontaneo y sin ninguna reflexión, aprehende las posibilida­
des o los bienes que aquéllas indican, y las ordena. Así, de 
modo natural y sin reflexión, forma los principies basicos del 
razonamiento practico o moral. O, como lo especifica John 
Finnis: «Lo que se comprende espontaneamente, cuando se 
pasa de la contemplación a la acción no es un "conjunto de 
principies morales" kantianes o neo-escolasticos identifican­
do esto como algo correcta y aquella algo como incorrecta, 
sino un conjunto de valores que pueden expresarse en forma 
de principies como "la vida es un bien-que-debe-perseguir­
se y realizarse y todo lo que sea una amenaza debe ser evi­
tada"» 19, pàg. 373 . 

No hemos todavía llegada a una determinación sobre qué 
acciones concretas son moralmente correctas o incorrectas, 
pero hemos sentado la base. Puesto que estos valores basicos 
son igualmente basicos e irreduciblemente atractives, la mo­
ralidad de nuestra conducta viene determinada por nuestra 
apertura adecuada a estos valores, puesto que cada uno de es­
tos valores tiene su atracción propiamente suya como una par­
ticipación del Bien incondicionada que llamamos Dios. La rea­
lización de estos valores en la vida inter-subjetiva es el único 
camino adecuado para amar y llegar a Dios. 

'' Ha habido un gradual alejamiento del ab­
solutismo representada por el Cód igo de Nu­
remberg hacia la admisión del consentimien-

to subrogada '' 

'' Un estud io cuidadoso de la literatura 
lega l, médica y ética sobre el consent imien­
to su brogada pa ra la investigac ión no tera­
péutica con niños aborda dos va lores impor­
tantes: la integración individual y el bien 
social adqu iridos por med ia de beneficios 

médicos '' 

Una reflexión prolongada de la razón practica nos indica 
qué significa permanecer abiertos y perseguir estos valores hu­
manes. En primer Jugar, hay que tenerlos muy en cuenta en 
nuestra conducta. El simple descuido de uno o de otro demues­
tra que hemos predispuesto nuestra mente contra este bien y, 
en este proceso, estamos contra el Bien incondicionada que 
es nuestra causa y contra nosotros. La acción inmoral es siem­
pre auto-destructiva en su impulso. En segundo Jugar, cuan­
do nos es simplemente faci!, deberíamos evitar obrar de for-
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ma que se inhiban estos valores y preferir modos que los 
realicen . En tercer Jugar, debemos pugnar en su favor cuando 
su realización en otro esta en un peligro extremo. Si fracasa­
mos al hacerlo, demostraremos que el valor en cuestión no 
es el objeto de nuestro amor eficaz y de nuestra inquietud. 
Finalmente, nunca debemos ir directamente contra un bien ba­
sico. Porque si uno de nuestros irreducibles valores esta inme­
diatamente a nuestro alcance, escoger otro valor basico con­
tra aquél es arbitraria, ya que todos los valores basicos son 
igualmente basicos y evidentemente auto-atractives. Lo que 
cuenta como ir «contra un bien basico» es, naturalmente, una 
cuestión moral crucial. No necesita ser discutida aquí. Mi úni­
ca fines qué juicios morales particulares (e. g., sostener la vida 
y la salud, o escoger la muerte, lo que es moralmente legítima 
o ilegítimo al tratar de la vida y de la salud, etc.) son encarna­
ciones de estas posiciones normativas, posiciones que tienen 
sus raíces en inclinaciones espontaneas o pre-reflexivas. 

Así, como resumen, la ley natural tradicional arguye que 
hay ciertos valores identificables que deben'amos sostener, in­
tentar realizar y nunca suprimir directamente, pues son defi­
nitives para nuestro desarrollo y bienestar. Arguye ademas que 
el conocimiento de estos valores y de las prescripciones y pros­
cripciones conectadas con ellos esta, en principio, al alcance 
de la razón humana. Es decir, no necesitan de ninguna revela­
ción divina para su descubrimiento. 

LEGITIMIDAD MORAL 
Y CONSENTIMIENTO SUBROGADO 

¿Qué tiene todo esta que ver con la legitimidad moral o 
el consentimiento subrogada? Ya se dijo que el consentimien­
to paterna (subrogada, o de un tercero autorizado) se requie­
re y es suficiente en el caso de terapia encaminada al bien del 
propio niño. Se dijo ademas que es moralmente valido preci­
samente por tratarse de una presunción razonable de los de­
seos del niño, una construcción de lo que el niño desearía si 
!e fuera posi ble. Finalmente se sugirió que el niño desean'a esta 
terapia porque sería su obligación. En otras palabras, es una 
construcción de lo que el niño desean'a (consentimiento su­
puesto), y no un ejercicio de caprichos y arbitrariedades del 
adulta, sujeto a una igualmente caprichosa negación o reto 
cuando el niño sea mayor. Se basa ademas en dos afirma­
ciones: 

a) Que hay ciertos valores (en este caso la misma vida) enca­
minades a nuestro bien y desarrollo, por consiguiente 
valores que deberfamos escoger y defender si queremos ser 
humanos y permanecer como tales, y que, por lo tanto, 
son también buenos para el niño. 

b) Que estos juicios de «obligación», por lo menos en sus for­
mas mas generales, son un patrimonio común a todos, y 
por lo tan to establecen la base sobre la que se pueden cons­
truir las normas a seguir. 

Por consiguiente, quisiera argüir de modo específica que 
el consentimiento de los padres es moralmente legítima cuan­
do es preciso someter al niño a terapia por la sencilla razón 
de que sabem os que la vida y la salud son bienes para el niño, 
porque él debería escoger el bien de la vida, su propia protec­
ción mientras continúe esta vida, que al fin y al cabo, es un 
bien humano. A fin de saber si y hasta qué punto esta clase 
de analisis moral se aplica a la experimentación, debemos pre­
guntar: ¿Existen otras cosas que el niño, como ser humano 
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deber(a escoger, precisamente porque son y en cuanto son bie­
nes definitives para su crecimiento y desarrollo? Concreta­
mente, ¿debeda escoger su propia cooperación en experimen­
tes no terapéuticos y hasta qué límite? Ciertamente hay en ello 
bienes y beneficies. Pero, ¿se trata de bienes que el niño esta­
ría obligada a elegir? Dicho de otro modo, si podemos argüir 
que cierto grado de cooperación en la experimentación no te­
rapéutica es algo bueno para el niño y por consiguiente debe­
da escogerlo, luego hay razones para decir que el consenti­
miento paterno para este fin es moralmente legítima y debería 
ser reconocido como tal. 

Quizas se pueda llegar a un comienzo de la manera que 
sigue. Perseguir el bien que es la vida humana significa no so­
lamente escoger y sostener este valor en el caso de uno mis­
mo, sino también cuando se trata de los demas, si hay opor­
tunidad. En otras palabras, el individuo debe ademús tener 
en cuenta, realizar, esforzarse en la vida de los demas pues 
somos seres sociales y los bienes que definen nuestro creci­
miento e invitan al mismo son bienes que residen también en 
otros. Puede ser un bien para uno tratar de conseguir y sus­
tentar este bien en los demas. Por consiguiente, cuando fac­
tualmente se trata de un bien, podemos decir que uno deber(a 
hacerlo (como opuesto a no hacerlo). Si esto es cierto, hasta 
cierto punto y dentro de unos límites en cuanto se refiere a 
todos nosotros, no es menos cierto en cuanto se refiere a un 
niño. Éste escogería obrar así porque debe obrar así. Ahora, 
mantener y realizar el valor de la vida significa mantener y 
realizar la salud, el tratamiento de la enfermedad, etc. Por con­
siguiente, en cierta medida, este soporte y realización son bue­
nos para todos nosotros individualmente. Compartir el esfuer­
zo general y la carga de la protección de la salud y el control 
de la enfermedad es parte de nuestro desarrollo y crecimiento 
como seres humanes. En la medida que para todos nosotros 
es bueno participar en esta carga, todos nosotros debedamos 
hacerlo. Y en la medida que debedamos hacerlo, es una cons­
trucción razonable o presuposición de nuestros deseos decir 
que lo obraríamos así. La racionalidad de esta presuposición 
da autoridad al consentimiento que se presume de otro. 

Se mencionó que participar en la carga común del progre­
so en medicina constituye un bien individual para todos no­
sotros pero, sólo hasta cierto punto. Esta distinción es suma­
mente importante. Sugiere que hay límites mas alia de los 
cuales la participación no es o podría no ser un bien. ¿Cuales 
podrían ser los límites de esta participación? ¿Cuando podría 
no constituir un bien para los individues y por consiguiente 
algo que no todos deben escoger llevarlo a cabo? Desarrolla­
ría esta materia como sigue. 

Los adultos pueden dar (in ter vivos) un órgano precisamen­
te porque su bien personal no debe ser considerada individual­
mente sino socialmente, es decir, hay un orden natural hacia 
otras personas humanas que reside en la misma noción de per­
sonalidad. El ser personal y el bien de un individuo mantie­
nen una relación al ser y al bien de otros, aun cuando puede 
ser muy difícil enfocar esto con una perspectiva equilibrada. 
Por esta 1azón, un individuo puede convertirse (en circunstan­
cias cuidadosamente delimitadas) mas plenamente en perso­
na, mediante la donación de un órgano, pues al comunicar 
a otro su mismo ser se ha integrada mas de lleno dentro 
de la misteriosa unidad que existe entre persona y persona. 

Algo parecido puede decirse de la participación en la ex­
perimentación no-terapéutica. Puede ser una afirmación de 
la solidaridad de uno y de su preocupación cristiana (por me­
dio del progreso de la medicina). Convirtiéndose en sujeto 
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experimental puede absorber cualquiera de las tres cosas: 
algún grado de riesgo (o por lo menos de complicaciones), 
dolor e inconveniencia concomitante (e. g., prolongando la 
estancia en el hospital, retrasando su convalecencia, etc.). Acep­
tar esto para el bien de los demas podría ser un acto motiva­
do por la caridad. 

Dos calificaciones deben hacerse inmediatamente a estas 
afirmaciones generales, y estas dos calificaciones explican 
la frase «hasta cierto punto». Primera, observar que dar un 
órgano sea un bien personal para el donante o lo sea partici­
par en una experimentación es algo muy circunstancial y por 
consiguiente una materia muy individual. Para algunos indi­
vidues esto podría ser o resultar humanamente destructiva. 
Mucho depende de la personalidad, vida familiar anterior, ma­
durez, futura posición en la vida, etc. La segunda calificación, 
y mas importante, es que estos procedimientos se convierten 
en bienes humanos para el donante o sujeto precisamente y 
por consiguiente, sólo cuando son voluntarios, porque el bien 
personal que se discute es el bien de la caridad que se ha ex­
presado. Por estas dos razones, yo concluiría que nadie puede 
tomar estas decisiones por un individuo, es decir, adjudicarse 
razonablemente su consentimiento. Tiene derecho a hacerlas 
para sí mismo. En otras palabras, si una persona debiera 
hacer esto, se trataría de un asunto muy individual y no se 
podría generalizar de la misma manera que el bien de la con­
servación propia pudiera ser generalizado. Y si no podemos 
afirmar que un individuo deber(a hacer esto, el consentimiento 
subrogada carece de presunción razonable. 

'' Existe en la teología moral tradicional la 
noción del consentimiento parenta!, suficien-
te para la terapia destinada al bien del niño '' 

'' No hemos llegada todavía a una deter­
minación sobre qué acciones concretas son 
moralmente correctas o incorrectas, pero he-
mos sentado la base '' 

'' La ley natural tradicional arguye que hay 
ciertos valores identificables que deberíamos 
sostener, intentar realizar y nunca suprimir 
directamente '' 

Pero, ¿se dan situaciones a las que no atañen estas consi­
deraciones y en las que la presuposición del consentimiento 
es razonable, de modo que continuamos pudiendo afirmar que 
todos los individues (siendo todo lo demas igual) debedan 
estar dispuestos? Creo que sí. Por ejemplo, cuando se trata 
de donación de órganos, si el único modo con el que se pu­
diera salvar un niño fuera una transfusión de sangre de otro 
niño, creo que pocos encontrarían esta donación de sangre 
una presuposición irracional de los deseos del niño. La razón 
por la presuposición es, según creo yo, que un gran bien se 
ofrece a otro con muy poco costo para el niño. Como dicen 
los escolasticos, parvum pro nihil o reputa tur («lo muy peque­
ño se cuenta como nada»). Por este motivo podemos decir, 
sin evidencia en sentido opuesto, que el individuo deber(a 
obrar así. 

¿Podría el mismo raciocinio ser aplicado a la experimen­
tación? Concretamente, si el experimento no lleva consigo ries-
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gos discernibles, sin dolor ni inconveniencia notable, y sin 
embargo con promesa de un gran beneficio, ¿no se podría 
conjeturar que el niño desea esto de la misma manera que 
nosotros conjeturamos que escoge su vida, pues debena obrar 
así? Yo lo creo así. Él debería desear esto, no porque ello 
sea de algún modo por su bien medicinal, sino porque no 
va en realidad contra su salud, y representa un gran bien 
potencial para los demas. Él debena desear estos beneficios 
para otros. 

W QUE DEBERÍAN DESEAR 

Si ésta fue una descripción en defensa del significado y 
límites del consentimiento presupuesto, cuando se trata de 
aquellos que no tienen competencia para consentir, significa 
que el consentimiento subrogado puede ser legítimamente mo­
ral en algunas experimentaciones. ¿Cucíles? Aquellas que han 
sido científicamente bien planeadas (y ofrecen, por consiguien­
te, la esperanza de algún beneficio genuino), que no pueden 
ser llevadas a cabo a no ser que se utilicen niños (puesto que 
es arriesgada la interpretación de términos como «discerni­
bles» y «superficiales», el niño no debería ser expuesto inne­
cesariamente a estos mínimos riesgos) que no contienen nin­
gún riesgo discernible o inconveniente indebido para el niño. 
Aquí debemos conceder que las nociones de «riesgo discerni­
ble» y «inconveniente indebido» son de por sí resbaladizos y 
difíciles, y probablemente algo relativos. Ciertamente inclu­
yen un juicio de valor y de onerosa responsabilidad de parte 
de la profesión médica (no del teólogo moralista). Por ejem­
plo, quizas se pueda discutir si la punción de las venas lleva 
o no lleva de por sí «riesgos discernibles», o «inconvenientes 
indebidos». Pero se puede conduir, en términos humanos, que 
el posi ble riesgo o incomodidad son leves, luego creo que hay 
argumentos razonables para un analisis moral para conduir 
que el consentimiento de los padres para esta clase de inva­
sión puede ser justificado. 

Entonces, creo que practicamente hay buenas garantías mo­
rales para adoptar la posición expuesta por Curran, Beecher, 
Ingefinger, la Helsinki Declaration, los Archives oj Disease 
in Childhood, y otros. Algunos de los que adoptaran esta po­
sición la defendieron en términos de baja proporción entre ries­
go y beneficio. Esto se puede aceptar si se entiende propia­
mente, es decir, si «leve riesgo» significa por motivos practicos 
y en el juicio humano, «ningún riesgo real». Si se interpreta 
de cualquier otro modo, se abre una amplia puerta a una 
subordinación utilitaria del individuo a la colectividad. Va mas 
alla de lo que los individuos quisieran hacer porque se ven obli­
gados a hacerlo. Por ejemplo, según el analisis anterior, me 
parece completamente inaceptable la afirmación de DHEW 
que «el investigador debe también estipular que el riesgo de 
los sujetos sera insignificante, o que aunque exista algún ries­
go, el potencial del beneficio es significativa y sobreposa con 
mucho aquet riesgo». Esto va mas alia de lo que todos noso­
tros, como miembros de la comunidad, necesariamente debe­
namos hacer. Por lo tanto, se trata de una base invalida para 
el consentimiento subrogado. Por razones de tipo analogo, y 
teniendo en cuenta el analisis que acabamos de presentar, con­
cluiría que el permiso parenta! para un trasplante de riñón 
de un incompetente de 3 años de edad a otro no esta moral­
mente justificada. 

Al argüir contra una posición que ni tan siquiera permiti­
ría la cuantía de experimentación con niños que se propone 

CONSENTIMIENTO SUBROGADO EN LA EXPERIMENTACIÓN 

aquí, Ramsey ha afirmado que este consentimiento presunto 
«debe ser simplemente caracterizado como una presuposición 
violenta y falsa» 3• pas. 14 • Al desarrollar su pensamiento, dice 
que no debe compararse el que no se investigue a «un niño 
saludable, o un niño que no sufre ninguna enfermedad rela­
cionada con un paciente inconsciente que necesita un trata­
miento específica. Suponer el consentimiento "constructiva" 
del anterior no es una presunción violenta, es una presuposi­
ción para salvar la vida, aunque es en cierto grado "falsa"». 
Un cuidadoso analisis de este argumento revelara que según 
Ramsey es no-violenta precisamente porque procura salvar la 
vida del individuo. Ademas, él debería lógicamente argüir cual­
quier invasión para salvar la vida del individuo del que setra­
ta si el individuo no consiente a la misma. He procurado de­
mostrar que esto es demasiado ajustado. Es mas, yo sugeriría 
que la presuposición de esta terapia para salvar la vida es 
no-violenta, no precisa y exclusivamente porque salva la vida 
sino porque, siendo tal, es algo que el individuo querría por­
que debena querer. Ademas yo expondría que hay buenas ga­
rantías para afirmar que hay otras cosas que el individuo, como 
ser social, debería querer, y, en la medida que pudiéramos afir­
mar esto sobre él, la presuposición de su consentimiento es 
no-violenta, es decir, es razonable. 

Este punto es el centro de la discusión y pide una reformu­
lación verbal. Ramsey no cree que podemos «construir» o pre­
suponer un consentimiento de un niño a una experimentación 
no beneficiosa porque aceptarla pertenece al territorio de la 
caridad; y uno no puede presuponer que un individuo esté 
consintiendo a llevar a cabo obras caritativas 20 • 

Su argumento sigue dos pasos. Primero, según nota él, exis­
te «una diferencia entre justicia y caridad. Naturalmente la 
caridad tiene mayor excelencia. Pero lo que se puede presu­
poner en un niño no es que él sea caritativa. En otras pala­
bras, no confundamos los reinos de la naturaleza y de la gra­
cia. Uno no puede presuponer que él sea caritativa. Esto se 
debe a la gracia. Esta es madurez moral. Mas tarde puede ser 
caritativa. La caridad no es algo que uno puede extrapolar 
y presuponer que es el bien de este niño». 

Segundo, a fin de reforzar este punto, Ramsey intenta en­
trever hasta dónde nos llevaría este consentimiento construc­
tiva una vez fuera permitido en la experimentación no-bene­
ficiosa. «Piénsese simplemente qué clase de consentimiento 
constructiva se podría sugerir como implícito en el caso de 
niños. Uno podría suponer, o podría construir que por cari­
dad este feto no quiere nacer porque es el que hace diecisiete. 
Si tiene algún sentido común, no quiere incrementar fatalmente 
la pobreza de su hogar ... No veo dónde uno podría racional­
mente parar en la construcción de toda clase de trabajos cari­
tativos y de auto-sacrificio de parte de personas, que no son 
en sí mismas todavía capaces por naturaleza o por gracia de 
ser sujetos de caridad». 

Éste es un argumento muy potente, y merece ser tenido en 
cuenta, muy seriamente. Sin embargo, creo que necesita algu­
nas matizaciones. ¿Pertenece toda experimentación no bene­
ficiosa en un niño a lo que Ramsey llama «trabajos caritati­
vos»? Por medio de este término, es obvio que Ramsey se 
refiere a trabajos de supererogación, trabajos que no todos 
los hombres por el mero hecho de ser miembros de la comu­
nidad humana, se supone que debenan hacer por los demas. 
Aquí esta la clave. Se podría argüir, y yo creo que con éxito, 
que hay acciones que todos nosotros, simplemente por ser 
miembros de la comunidad humana, debenamos hacer. És­
tos no son trabajos de supererogación, ni trabajos de «cari-
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dad» en este sentida. Aquí penetra el problema de la seman­
tica. Si alguna colaboración en un trabajo de experimentación 
no-terapéutica se puede llamar «caritativa» (en sentida estricta, 
i. e., mas alia de lo que se requiere de todos nosotros y super­
erogatorio), luego Ramsey tendría razón. Pero muchas de 
aquellas opciones parecen pertenecer al area de la justicia so­
cial, llevar la carga de la parte que a cada uno toca contribu­
ye a que todo se desarrolle y prospere. Por consiguiente, son 
opciones que todos debedan ejecutar. En otras palabras, es­
tas opciones no pertenecen a la caridad, o por lo menos no 
en el sentida de Ramsey, un sentida donde las respuestas or­
dinarias y no-heroicas se sumergen y se identifican con res­
puestas heroicas y extraordinarias. 

Por consiguiente, la distinción que sugiero es la que existe 
entre aquellos trabajos que no se puede esperar que todos no­
sotros hagamos y aquellos que se puede esperar que todos ha­
gamos. A la primera categoría pertenecen aquellas opciones 
que llevan consigo riesgos, incomodidad, inconveniencia. El 
que sea bueno para unos ejercer estas opciones, o que deba 
hacerlas es una materia muy circunstancial, y no se puede de­
cir lo mismo de todos nosotros en general. Éstos son trabajos 
a los que, teológicamente, invita particularmente el Espíritu. 
Son trabajos de generosidad y caridad individual. Aquí el con­
sentimiento presunto no tiene cabida. 

Pero es posible establecer una línea divisaria y descubrir 
otros trabajos que connotan inconvenientes no muy notables 
para los individuos, sin embargo ofrecen una auténtica espe­
ranza de beneficio en general. Es bueno para todos nosotros 
participar en éstos (a no ser que nos encontremos tan debili­
tados por circunstancias particulares y accidentales que inclusa 
los procedimientos mas triviales puedan constituir una ame­
naza para nosotros) y por lo tanto todos debedamos querer 
estos beneficios para los demas. Y si esto es verdad, una pre­
sunción de consentimiento sería razonable y el consentimien­
to presunto se convierte en legítima. Resumiendo, hay ciertos 
experimentos con niños que no pertenecen a la caridad en el 
sentida de Ramsey -caridad como supererogación- y que 
por lo tan to no solicitan individualización antes de poder afir­
mar que son bienes que el individuo debería escoger. 

Ahora vamos al segundo argumento de justificación de 
Ramsey: de la pendiente resbaladiza. «Yo no veo dónde po­
dría uno racionalmente detenerse al construir toda clase de 
argumentos de caridad y de auto-sacrificio, etc». Uno se de­
tiene y debería detenerse precisamente donde el consentimiento 
«construido» envuelve necesariamente auto-sacrificio u obras 
de caridad, punto mas alia del cua! no todos nosotros hemos 
sido llamados, sino sólo aquellos inspirados por el Espíritu 
a hacer «lo mas», que importa sacrificio. Se llega a esta línea 
divisaria cuando los experimentos incluyen riesgos discerni­
bles, contrariedades indebidas, o inconveniencia. 

La aversión o incapacidad de Ramsey de llegar a esta dis­
tinción se encuentra en el hecho de que no ha analizado con 
mayor profundidad la validez del consentimiento subrogada 
en situaciones terapéuticas. Él afirma: «Un consentimiento 
"presupuesto" o "constructiva" -consentimiento subrogada­
es claramente correcta en el caso de pruebas de investigacio­
nes terapéuticas (investigación beneficiosa) cuando el paciente/ 
sujeto es incapaz por algún motivo de dar su actual consenti­
miento». Es verdad. Pero, ¿por qué? Si se responde como Ram­
sey hace, que es verdad porque en lo que se refiere a la investi­
gación terapéutica el paciente/sujeto dada su consentimiento, 
no hemos llegada muy lejos. El paciente debeda dar su con­
sentimiento porque la investigación terapéutica es (o puede ser) 
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algo por su bien al que, por consiguiente, él debeda consen­
tir. Una presuposición razonable o un consentimiento cons­
truïda esta en la raíz. Y sugiere inmediatamente la posibili­
dad de que puede haber otros procedimientos que no son 
necesarios para el bien terapéutico del individuo que, con todo, 
representan el bien de otros, un bien en el que él, como todos 
nosotros, debe también consentir. Por consiguiente, cuando 
la validez del consentimiento subrogada es indagada hasta sus 
profundas raíces, vemos sus extensiones legítimas y sus limi­
taciones. 

Estas consideraciones no significan que todos los incom­
petentes (en cuanto al consentimiento) pueden ser tratados 
de la misma manera, que los mismos presupuestos son, en 
todos los casos, legítimamente morales. Ya que si las circuns­
tancias del bebé o del niño difieren por completo, es posible 
que no haya modificaciones apropiadas en nuestra construc­
ción de lo que él debeda escoger. Por ejemplo, creo que los 
bebés institucionalizados exigen una consideración especial. 
Estan en una situación que reviste un peligro peculiar por dis­
tin tas razones. En primer Jugar, con frecuencia se hallan en 
una situación de desventaja física o mental, con lo que surge 
la tentación de considerarlos como «menos humanos». La his­
toria médica demuestra nuestra vulnerabilidad a esta clase de 
juicios. Segundo, en cuanto a institucionalizados, estan en un 
grupo controlada, que les convierte en sujetos adecuados para 
la investigación. Tercera, la experimentación con estos suje­
tos esta menos expuesta al escrutinio pública. Éstas y otras 
consideraciones sugieren la existencia de un peligro especial 
de sobrepasar la línea entre lo que todos deberíamos querer 
y lo que sólo el individuo pudiera querer de la caridad heroi­
ca y auto-sacrificada. Si tal peligro real existe, entonces lo que 
se construye como lo que el niño quiere, puesto que deber(a, 
ha de ser modificada. No es necesario que debiera quererlo 
si esto le envuelve en peligros reales de ir mas alia de este punto. 

ATRAE AL SENTIDO COMÚN 

Una comprobación de un analisis es su atracción al senti­
do común. A pesar de lo fascinante que es esta prueba, el sen­
tida común puede de vez en cuando engañarnos y no ser mas 
que una cobertura agradable pero engañosa de nuestras pers­
pectivas y entusiasmos mal encaminados. Por consiguiente, 
la validez de un an:ilisis sobre el consentimiento subrogada 
que se propone aquí necesita mayor justificación, clasifican­
do sus conexiones y consistencia con otras materias relacio­
nadas. El trasplante de órganos entre niños ya ha sido men­
cionada. lnvasiones relativamente triviales (transfusiones de 
sangre) que salvan la vida del receptor, parecerían tener una 
base sólida para el consentimiento si el beneficio que se prevé 
no se puede obtener de otra manera. Se sugiere que ello no 
es así cuando hay mas privación. Hasta ahora ningún caso 
previo ha logrado confirmar o impugnar este analisis, ya que 
al permitir un trasplante de riñón de un incompetente, ha basa­
do su decisión en el bien del donante -el daño psicológico que 
sufriría si el trasplante no se efectuara al momento 1• P· 144-. 

Otro caso es el del permiso de los padres para mantener 
la vida del niño o dejar que muera. Los teólogos moralistas 
y los médicos mantendrían que no todo niño debe ser salva­
do usando todo medio posi ble. Esto es solamente una aplica­
ción a niños de una enseñanza moral estandar y bastante 
establecida sobre el uso de medios ordinarios y extraordina­
rios para sostener la vida. Algunos medios son extraordina-



e 
1 

a 

e 

o 

l­

I­

s 
;-

o 
¡-

1-

1-

e 
a 
é 
o 
o 
e 
¡-

e 

:r 
.S 

l­

I­

e 
l­

I-

rios y heroicos como dicen con frecuencia los médicos, y ha­
blando generalmente (per se o por regla general, como dicen 
los teólogos) nadie esta moralmente obligado a proteger su 
propia vida usando estos medios, aunque él es libre de hacer­
lo si así lo desea. El mismo razonamiento se podría aplicar 
con seguridad a los niños. Hay, ciertamente, ejemplos contem­
poraneos en los que la aplicación de la distinción entre me­
dios ordinarios y extraordinarios se convierte en algo extraor­
dinariamente difícil y es fuente de controversia. Esto es 
especialmente cierto en casos de niños con deformidades in­
capacitantes y I o severamente retardades. De momento, es to 
no debe interesarnos. Lo que verdaderamente importa es la 
validez general de esta distinción. 

Una vez se acepta que nadie necesita per se usar medios 
extraordinarios para preservar su vida y que esto es valido en 
caso de niños, queda sólo por preguntar quién ha de tomar 
la decisión por el niño. Se acepta generalmente que deben 
tomaria los padres. En otras palabras, así como el consenti­
miento paterno se requiere y es suficiente tratandose de medi­
das terapéuticas de este niño, así son los padres quienes de­
ben decidir cuando este consentimiento terapéutico debe ser 
retenido. Sin embargo, puesto que el consentimiento paterno 
no es arbitraria ni caprichoso sino que es el intérprete de una 
presunción razonable de los deseos del niño que debeda que­
rer preservar su vida, así la negación del consentimiento pue­
de encontrarse en lo que el niño no quisiera, pues va mas alia 
de lo que él debería querer. Desde luego, ésta es una construc­
ción mas difícil, porque aunque no se debieran emplear me­
dios extraordinarios, él es libre de usarlos. Y es difícil cons­
truir el consentimiento del niño en aquellas areas en las que 
uno es libre de aceptar o rehusar ciertos medios. Sin embar­
go, parece ser cierto que la única base en la que se pueden fun­
dar el significada y la validez del rechazo del consentimiento 
de parte de los padres es que el niño se encuentra en una si­
tuación en la que ya no es necesario que digamos que él debe­
da escoger mantener su vida. Es por esta razón, que la nega­
ción del consentimiento subrogado tiene algún sentido y evita 
ser simplemente un ejercicio de utilitarisme paternal. Basar 
la negación de es te consentimiento en lo que el niño debería 
hacer sin mas especificaciones es el gozne alrededor del que 
gira la decisión sobre consideraciones que son a la vez dema­
siado individualistas y demasiado adultas para que puedan ser 
la base de una generalización inteligible. 

Esto parecería quedar confirmada, por las sentencias judi­
ciales que en ocasiones han rechazado la negativa del consen­
timiento de los padres. Como es natural, es una cuestión que 
se puede discutir si lo correcto es el reconocimiento o el re­
chazo de la negativa. Pero el mero hecho de que se acepte que 
un tribunal puede rehusar la negativa de consentimiento de 
los padres es instructiva. La misma posibilidad de que un tri­
bunal pueda rechazar la negativa de los padres contiene dos 
cosas. En primer lugar, implica que el consentimiento de los 
padres o su negativa no pueden estar no-relacionades con el 
bien del niño, pero a veces se juzga que esta no-relacionada. 
En segundo Jugar, ello implica que el tribunal reconoce esta 
no-relación, sa be que es para el bien del niño, y tiene criteri os 
para su determinación. De otra forma, su rechazo sería tan 
arbitraria como la decisión que se rechaza. Pero el tribunal 
no puede saber mejor que los padres (ni cualquiera de nosa­
tros) qué es para el bien del niño, y por consiguiente lo que 
el niño escogería a no ser que esto sentara sus raíces en lo 
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que el niño haría porque lo debeda hacer. En resumen, si no 
podemos decir que la vida es un bien para él y un bien que 
él debeda escoger para atesorarlo, el rechazo del tribunal de 
la negativa de los padres sobre el tratamiento parece arbitra­
ric, ciertamente un ejercicio de vitalisme médico. 

El editor del Journal oj the American Medica/ Associa­
tion, Robert H. Moser, en un editorial en el que entre otras 
materias discutía el problema de experimentación, pregunta 
si estamos alguna vez justificades para el uso de niños. S u res­
puesta: «Es un dilema sin solución. Todo lo que uno puede 
pedir es que se estudie cada situación con la maxima circuns­
pección y se enfoque la misma racional y compasivamente»21• 

Si la circunspección en cada situación ha de ser verdaderamente 
perfecta, y si el enfoque ha de ser racional y compasivo, en­
tonces la situación por sí sola no puede ser lo que conduce 
a la decisión. Si la situación por sí sola es el conductor, si todo 
lo demas es un dilema, las cualidades que Moser busca en 
la situación corren peligro, y junto con elias los derechos 
humanos. Uno ciertamente puede, refraseando a Moser, pe­
dir mas que se estudie cada situación. Puede pedir que se in­
troduzca en la situación una genuïna ética de consentimiento 
a fin de que la ética de situación del consentimiento tenga 
la oportunidad de sobrevivir los entusiasmes humanos. Y una 
ética de consentimiento halla sus raíces en una sólida tradi­
ción de ley natural que afirma la existencia de valores basicos 
que definen nuestro potencial como seres humanes; que de­
beríamos (dentro de ciertos límites y con calificaciones) esco­
ger, sostener y nunca suprimir directamente estos valores en 
nuestra conducta; que podemos saber, por consiguiente, lo que 
otros escogerían (hasta cierto punto) porque es lo que debe­
rían escoger; y que este conocimiento es la base de un delimi­
tado consentimiento subrogado, sólidamente arraigado y con 
límites precisos. 
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4 Documentación 

Medica/ Research Involving Children. 
British Paediatric Association 

INTRODUCCIÓN 

Estas directrices estan destinadas a toda persona relacio­
nada con la planificación, el analisis y la dirección de la in­
vestigación con niños. Las primeras directrices de la Asocia­
ción fueron publicadas en 1980. Desde entonces, ha habido 
un importante progreso en la comprensión de los intereses de 
los niños, en los requisitos legales y en la regulación adecua­
da de la investigación. Estas directrices revisadas tienen en 
cuenta tales progresos. Las directrices generales relacionadas 
con toda la investigación médica (1-9) constituyen la base esen­
cial de este documento sobre la investigación con niños. 

Las directrices se basan en 6 principios: 

1. La investigación relacionada con niños es importante para 
beneficio de todos los niños y debe ser apoyada, estimula­
da y conducida de manera ética. 

2. Los niños no son adultos pequeños; ellos tienen un con­
junto adicional y único de intereses comunes. 

3. Las investigaciones con niños deberían hacerse únicamen­
te si investigaciones ana!ogas con adultos no pudiesen res­
ponder a los mismos interrogantes. 

4. Un procedimiento de investigación que no tenga como fina­
lidad directa el beneficio del niño sobre el que se realiza 
la investigación no es necesariamente inmoral o ilegal. 

5. Todo proyecto que implique investigaciones médicas con 
niños debe ser sometido al comité ético de investigación. 

6. Debe obtenerse el consentimiento, legalmente valido, del 
niño, padres o tutor, según proceda. Ademas del consenti­
miento de los padres, los investigadores deben solicitar 
el consentimiento de los propios niños de edad escolar 
que participen en la investigación. 

EL VAWR DE LA INVESTIGACIÓN ÉTICA 
CON NIÑOS 

La investigación médica con niños es un medio importan­
te de promover su salud y bienestar. Tal investigación incluye 

• Guidelines for the Ethical Conducl oj Medica/ Research Jnvolving Chil­
dren. British Paediatric Association. Ethics Advisory Committee. London: The 
Association, 1992 Aug. 18 p. 

un estudio sistematico del desarrollo normal en la infancia y 
la etiología de las enfermedades, así como un examen cuida­
doso de los medios para la promoción de la salud y el diag­
nóstico, valoración y tratamiento de la enfermedad. 

Es importante también validar en los niños los resultados 
beneficiosos de las investigaciones efectuadas en adultos. 

Las investigaciones con niños son útiles, si cada proyecto: 

- Tiene una perspectiva identificable de beneficiar a los 
niños. 

- Esta bien diseñado y bien dirigido. 
- No duplica simplemente trabajos anteriores. 
- No se lleva a cabo principalmente para obtener beneficios 

financieros o profesionales. 
- Involucra .un número de personas estadísticamente ade­

cuado. 
- Y, finalmente, se redacta un informe correcto. 

Los registros globales como el Nationa/ Perinata/ Epide­
miology Unit's Register oj Perinata/ Research contribuyen a 
promover altos estandares. Estos registros dan a conocer pro­
yectos útiles y una buena practica, ayudan a evitar duplica­
ciones innecesarias; al registrar trabajos inéditos proporcio­
nan una información valiosa. 

INTERESES DE WS NIÑOS 

Como grupo de investigación, los niños son únicos por va­
rias razones. Según la ley britanica, son los únicos en cuyo 
nombre otros individuos pueden consentir efectuar procedi­
mientos médicos. 

Muchos niños son vulnerables, faciles de desconcertar y 
de asustar e incapaces de expresar sus necesidades o defender 
sus intereses. Potencialmente, con mucho futuro ante ellos, los 
niños probablemente experimentaran, en su desarrollo y edu­
cación, los mas perdurables beneficios o perjuicios derivados 
de la investigación. 

Para facilitar a la vez los cuidados de la salud de los niños 
y la investigación a mas largo plazo, los médicos generalis­
tas (G. P.) deberían estar informados de toda investigación que 
se realice en sus pacientes infantiles. El seguimiento prolon­
gada de los niños sobre los que se realizan investigaciones pue­
de resultaries particularmente beneficiosa. Sin embargo, eso 
significa una mayorintrusión en sus vidas, cuando sus histo­
rias clínicas son compartidas e introducidas en un ordenador. 
Los niños son menos capaces que los adultos de poder con­
trolar sus historias clínicas. Por lo tanto, existe la obligación 
de los investigadores de respetar la confidencialidad, y man-
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tenerse al día sobre la protección de los datos, y la legislación 
respecto al acceso a las historias informatizadas. 

Es necesario conocer mejor cómo afectan a los niños sus 
experiencias como pacientes y sujetos de investigación, y qué 
soporte necesitan. Sería deseable estimular investigaciones 
psico-sociales independientes o en conjunción con investiga­
ciones fisiológicas. Así, la investigación promovení la tarea de 
cuidar al niño en su integridad dentro de la familia. 

La investigación contribuïra al éxito de esta tarea cuando 
mas que una investigación en niños, sea una investigación con 
ellos, aprendiendo de sus respuestas y preocupandose por sus 
intereses tal como son percibidos por el niño y sus padres. (En 
es tas directrices la palabra padres incluye a los padres propia­
mente dichos y a los tutores o adultos que tienen legalmente 
el derecho de dar el consentimiento en nombre del niño. La 
investigación debera cumplir con la Declaración de Helsinki 
en el sentido de que los intereses del individuo deben siempre 
prevalecer sobre los de la ciencia y de la sociedad. 

¿ DEBE REALIZARSE LA INVESTIGACIÓN 
CON NIÑOS? 

En principio, siempre que sea posible, debera obtenerse el 
consentimiento voluntario e informada de las personas con 
las cuales se investiga. Sin embargo, hay complicaciones para 
obtener el consentimiento de los menores. Las investigacio­
nes y los nuevos tratamientos en humanos deberían realizarse 
únicamente tras adecuada investigación basica. La investiga­
ción con niños debería plantearse en los casos que no pudiera 
ser factible con adultos. Cuando es posible la elección de los 
niños entre los diferentes grupos de edad, hay que investigar 
de preferencia con niños mayores y no con los menores, si bien 
hay investigaciones de gran importancia que sólo pueden efec­
tuarse con los niños mas pequeños y bebés. 

Algunos tratamientos, tales como el trasplante de órganos, 
pueden implicar muchos procedimientos. Cada nuevo proce­
dimiento distinta debe ser probado con consentimiento infor­
mada y voluntario en adultos cuando es posible, dejando pa­
sar el suficiente tiempo para valorar por lo menos los efectos 
a medio plazo antes de ensayarlo con niños. El urgente deseo 
de ofrecer a los bebés y a los niños los beneficios potenciales 
de la innovación médica es loable. Sin embargo, la infancia 
es un período formativa vulnerable, en el que los p~rjuicios 
pueden tener consecuencias serias y potencialmente muy du­
raderas. Por lo tanto, los perjuicios potenciales deben valo­
rarse cuidadosamente antes de exponer a los niños a un riesgo. 

Cada vez mas, la experiencia en la investigación es vista 
como un requisito esencial para el progreso en medicina. Los 
trabajos de investigación pueden ofrecer un valioso adiestra­
miento que puede mejorar la calidad de la practica clínica de 
los médicos. Una mente penetrante disciplinada para someter 
a prueba las hipótesis aprobadas por los canones de la inves­
tigación y al mismo tiempo sensible a la vulnerabilidad de los 
pacientes infantiles debería considerarse como una aprecia­
ble cualidad en un pediatra. 

Sin embargo, los maximos responsables de un proyecto de 
investigación deberían proceder con mucho cuidado al elegir 
los proyectos de investigación. Los criterios mencionados an­
teriormente para garanrizar una investigación que valga la pena 
han de girar la selección de proyectos, tanto los que se em­
prenden primariamente como integrantes de la formación mé­
dica como los que se orientan al progreso del conocimiento. 
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BENEFICIOS, PERJUICIOS 
Y COSTES POTENCIALES 

No hay disposiciones estatutarias generales respecto a la 
investigación con seres humanos. Ademas, ante la ausencia de 
casos legales relevantes, las precauciones que existían contra 
la investigación con menores que no ofreciera un beneficio di­
rectamente al niño investigada (10), han sido reemplazados por 
un apoyo cualificado (5, 11). Éste no ha sido recusada por los 
tribunales. 

El intento de proporcionar a los niños una protección ab­
soluta de los perjuicios potenciales de la investigación les nie­
ga a todos ellos beneficios potenciales. Por tanto, apoyamos 
la premisa que la investigación no dirigida al beneficio del niño 
investigada no es necesariamente ni inmoral ni ilegal. Tal in­
vestigación incluye la observación y la medición del desarro­
llo normal, valorando los métodos del diagnóstico, la utiliza­
ción de los voluntarios san os y de los placebos en los ensayos 
clínicos controlados. 

La importancia de la evaluación de los beneficios, perjui­
cios y costes potenciales en la investigación con seres huma­
nos, y los modos de actuar (7), han sido discutidos repetidas 
veces. Un resumen de los puntos de discusión se incluye en 
estas directrices para ilustrar hasta qué punto tales evaluacio­
nes pueden ser complejas. Nuestra finalidad, mas que dar res­
puestas, es hacer una lista de cuestiones a considerar por los 
investigadores y los comités de ética. 

Valoración del beneficio potencial; incluye la revisión 
de juicios aproximados sobre: 

Magnitud ¿Cómo sera probablemente utilizado el cono­
cimiento obtenido? 
En la investigación sobre la terapia, ¿cua! es la 
gravedad del problema que la investigación pre­
tende aliviar? 
¿Hasta qué punto el problema es frecuente? 

Probabilidad ¿Cua! es la probabilidad de que la investigación 
!ogre sus objetivos? 

Beneficiarios La investigación, ¿esta dirigida al beneficio de 
los niños investigados y/o el de otros niños? 

Recursos ¿Los beneficios potenciales seran limitados por 
ser muy caros o por necesitar profesionales con 
una cualificación muy alta? 

La valoración de los perjuicios potenciales incluye caleu­
los aproximativos sobre: 

Tipos de intervención ¿Hasta qué punto la investigación sera 
invasiva o intrusiva? 

Magnitud 

Probabilidad 

(La investigación psicosocial debe ser 
valorada con tanto cuidado como la 
investigación física.) 

¿Hasta qué punto pueden ser graves 
los perjuicios asociados con los pro­
cedimientos de la investigación? 

¿Cua! es la posibilidad de que se pro­
duzcan daños? 



Medida del tiempo 

Equidad 

Descubrimiento 
en el interior 
de la investigación 

¿Pueden los efectos negativos ser de 
breve o de larga duración, inmediatos 
o no evidentes hasta años después? 

¿Participan unos pocos niños en de­
masiados proyectos simplemente por­
que estan disponibles? 
¿Cuentan los investigadores indebida­
mente con niños que ya tienen muchos 
problemas? 

Si la evidencia de un daño al dar o re­
tirar un tratamiento emerge durante 
el proceso clínica, ¿cómo debe tratar­
se un posible conflicto entre los inte­
reses de los niños investigados y los 
de una investigación valida? 

La valoración de los perjuicios potenciales incluye tam­
bién la revisión de las estimaciones del personal. 

Las respuestas de los niños son variadas, a menudo impre­
visibles, y cambian mientras los niños se desarrollan, por tan­
to las generalizaciones sobre los riesgos son discutibles. Un 
procedimiento que no molesta a un niño provoca una gran an­
gustia en otro. A veces los investigadores subestiman el alto 
riesgo del dolor si los efectos son cortos, mientras que el niño 
o los padres pueden considerar que un fuerte dolor pasajero 
no es justificada por el beneficio esperada. Es evidente que 
la tolerancia al dolor aumenta con la edad y la madurez, cuan­
do el niño deja de percibir las intervenciones médicas como 
primitivas (12, 13, 14). 

Algunos daños potenciales pueden no ser evidentes sin una 
cuidadosa consideración de sus consecuencias. Por ejemplo, 
en la investigación sobre los desórdenes genéticos graves que 
se presentan en la vida adulta, el diagnóstico presintomatico 
en un niño, aunque puede ser beneficiosa, puede tener tam­
bién efectos muy negativos y perjudicar las oportunidades del 
niño y su libertad de elección. 

Los riesgos pueden ser considerados como mínimos, 
bajos o altos 

El riesgo mínima (el menor posible): se trata de los proce­
dimientos tales como el de preguntar, observar y medir a ni­
ños, tomando la precaución de que los procedimientos sean 
efectuados con cuidada y de que el consentimiento haya sido 
dado. Los procedimientos con riesgo mínimo incluyen la ob­
tención de una muestra de orina (pero no por aspiración) o 
la utilización de sangre de una muestra que ha sido tomada 
como parte de un tratamiento. 

El riesgo bajo describe los procedimientos que causan un 
breve dolor o sensibilidad, y pequeños hematomas o marcas. 
Las agujas asustan a muchos niños, por eso los riesgos supe­
riores a los mínimos son a menudo causados por las inyeccio­
nes y la punción venosa. 

Los procedimientos de alto riesgo tales como biopsia de 
pulmón o la de hígado, punciones arteriales y cateterización 
cardíaca no se justifican só lo por razones de investigación. Es­
tos procedimientos tienen que ser efectuados únicamente cuan­
do la investigación es combinada con el diagnóstico o tra­
tamiento que tiene por objeto beneficiar al niño implicada. 

GUÍAS PARA LA INVESTIGACIÓN CON NIÑOS 

Sería inmoral someter a los niños investigados al riesgo su­
perior al mínimo cuando el procedimiento no ofrece benefi­
cios para ellos o únicamente uno leve o incierto. Se aceptan 
mayores riesgos en investigación y nuevos tratamientos cuan­
do los niños padecen una enfermedad muy dañina. La enfer­
medad y la ansiedad pueden presionar a las familias para que 
acepten procedimientos experimentales heroicos. En casos de 
enfermedad grave o crónica, por lo tanto, los perjuicios cau­
sados al niño por su estado, por el tratamiento médico y por 
el estrés al tomar parte en la investigación han de ser valora­
dos de tal forma que toda molestia evitable pueda ser evitada. 

A pesar de una selección cuidadosa, los niños en los ensa­
yos clínicos tienen problemas sociales y emocionales que en 
su mayoría son imprevisibles. Hay que tomar disposiciones 
para integrar en el diseño de la investigación el necesario y 
continuo apoyo emocional. 

La valoración del coste potencial incluye el amllisis de: 

Recursos 

Estadfstica 

¿Cuanto tiempo de los médicos, de las enfer­
meras y de otros profesionales es necesario 
para informar y apoyar a las familias y para 
reunir datos? 
¿Hay bastante persoqal disponible sin perju­
dicar los cuidados de los pacientes? 
¿Estan incluidos en el protocolo los costes 
destinados a reducir y prevenir los perjuicios 
(costes tales como el material informatico 
para el personal y las familias)? 
¿Cuanto tiempo familiar es necesario para 
reunir datos o acudir a las clínicas? 
¿Cómo seran pagados sus gastos extra? 
¿Se tienen en cuenta los costes razonables 
para reunir, cotejar y analizar datos, para 
escribir y distribuir los informes y para in­
formar a los sujetos investigados de los resul­
tados? 

¿Es suficiente el número de relacionados con 
la investigación como para constituir una 
muestra valida estadísticamente contando con 
abandonos duran te los estudios de mayor du­
ración? 
¿Es innecesariamente alto el número de su­
jetos prevista por el proyecto? 

Inconvenientes ¿Cuantos inconvenientes para las familias 
quedan justificados (tales como visi tas extra 
a las clínicas)? 

Toda investigación médica, ya esté o no asociada con tera­
pia, necesita una evaluación cuidadosa, así como las salvaguar­
das descritas en los dos capítulos siguientes. 

COMITÉS ÉTICOS DE INVESTIGACIÓN 

Puesto que Ja valoración del beneficio y perjuicio es tan 
compleja, los niños estan mejor protegidos si los proyectos son 
revisados a muchos niveles, por los investigadores, las funda­
dones privadas, los organismos científicos, los comités de ética, 
los adjuntos de investigación y las enfermeras que trabajan 
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con los niños investigados, los niños y sus parientes. Todos 
los implicados (excepto los niños pequeños) tienen alguna res­
ponsabilidad. 

La ética se refiere a una buena practica, y cada comité 
de ética que estudia un proyecto relacionada con niños debe­
ría ser asesorado por la gente que tiene un conocimiento prac­
tico, cercano de los niños y los bebés, como por ejemplo, 
una enfermera encargada de la sala infantil. Tales personas 
pueden formar parte de los comités éticos de investigación 
así como otras personas elegidas o miembros de algún sub­
comité. 

Dada que una investigación valiosa puede ir desde la des­
cripción utilizando métodos cualitativos hasta la investigación 
que requiere ana.Jisis estadística, los comités éticos de investi­
gación necesitan tener o integrar miembros con una amplia 
experiencia adecuada para valorar tal investigación. 

Las tareas de los comités éticos de investigación han sido 
descritas claramente. Es importante que los comités estén con­
vencidos de que cada proyecto: 

- Se propone contestar a una pregunta o preguntas útiles. 
- Està diseñado para responder a las cuestiones de la mejor 

manera posible. 
- Funcionara bien en la practica (como por ejemplo, la se­

guridad de farmacos y de técnicas, intervenciones adecua­
das a la edad y prevención de que demasiados estudios no 
se lleven a cabo en una misma sala o planta del hospital). 

Los comités éticos de investigación pueden también desear 
saber cómo planean los investigadores controlar y responder 
a cualquier señal de molestia en sujetos infantiles. Esto pue­
de conllevar ayudar a los niños a retirarse del estudio, o inclu­
sa a cambiar el protocolo. 

Los comités éticos de investigación se enfrentan a la para­
doja de ser a la vez asesores rigurosos y un fora abordable 
para ayudar a los investigadores a resolver problemas. Deben 
encontrar un equilibrio entre velar por un perfecta protocolo 
desde el primer momento y estimular a los investigadores a 
reaccionar frente a las respuestas imprevisibles de las fami­
lias, lo que puede exigir modificaciones en el diseño del pro­
yecto posteriormente. 

CONSENTIMIENTO Y ASENTIMIENTO 

En esta sección, consentimiento describe un acuerdo posi­
tivo de la persona, asentimiento se refiere a la conformidad. 
La ley relacionada con la investigación con niños (definidas 
por la ley como aquellos menares de 18 años) nunca ha sido 
establecida claramente. La aplicación de principios generales 
indica que, cuando los niños tienen «bastante comprensión 
e inteligencia para comprender lo que es propuesto», es su con­
sentimiento y no el de sus padres el requerida por la ley (16). 
Una negativa razonada de un niño de tomar parte en una in­
vestigación probablemente se considera como una evidencia 
de tal comprensión, y sería poco aconsejable apoyarse en el 
consentimiento paterna en tales circunstancias. Si el niño no 
es lo suficientemente maduro para consentir, entonces el con­
sentimiento paterna valido debe ser obtenido. 

La integridad física de los niños, como la de cualquier otra 
persona, esta protegida por la ley. A menos que ellos, sus pa­
dres o tutores, actuando en su nombre, lo aprueben, nadie pue­
de tocaries legalmente. La investigación con niños debe nor­
malmente realizarse con el consentimiento de los padres, 

284 LABOR HOSPJTALARIA I N.0 237 

tutores o del niño. Algunas investigaciones que estan basadas 
en la observación, cotejando información de notas y tests ya 
realizados con propósitos terapéuticos, pueden, sin embargo, 
ser permisibles sin consentimiento porque no se trata de un 
contacto física con el niño. 

Una excepción general a la exigencia del consentimiento 
es la atención médica en caso de urgencia. No hay duda de 
que si esta asistencia, méd~ca, quirúrgica o neonatal, ha de me­
jorar, se hace imprescindible la investigación. En muchas oca­
siones, pero no en todas, sera impracticable o carente de sen­
tida intentar obtener un consentimiento de los padres o tuto­
res para los procedimientos que la investigación se propone 
efectuar. Exigir que tal intento sea siempre puesto en practica 
podría llegar a impedir otras investigaciones potencialmente 
valiosas. 

Por lo tanto, a condición de que se obtenga la aprobación 
explícita del comité ético de investigación para un proyecto en 
su conjunto, sería ético llevar a cabo la investigación en niños 
sin obtener el consentimiento en tales ocasiones de extrema 
urgencia. Sin embargo, es posible que a pesar de todo, fuera 
ilegal si la investigación no fuese dirigida al beneficio del niño 
en cuestión, aunque una acción legal sería improbable. Y, pos­
teriormente, los padres o tutores y, cuando fuese apropiada, 
el niño debe ser informada sobre la investigación lo antes 
posible, es un requisito de ética y de cortesía. 

El consentimiento parenta!, probablemente, no sera vali­
do si es dada en contra de los intereses del niño. Esta signifi­
ca que los padres pueden consentir a los procedimientos de 
la investigación cuando tengan la intención directa de benefi­
ciar al niño, pera para la investigación que no encaje en esta 
categoría, el consentimiento sera valido únicamente si los ries­
gos son suficientemente pequeños como para afirmar razo­
nablemente que la investigación no va en contra de los intere­
ses del niño (17). Aún cuando no es necesario legalmente, los 
investigadores deberían obtener el asentimiento o el acuerdo 
de los niños de edad escolar para su participación en la inves­
tigación, y deberían siempre asegurarse que el niño no plan­
tea objeciones. 

El consentimiento informada legalmente valido ha de ser 
dado libremente. Para que el consentimiento sea valido, acte­
mas, los investigadores: 

- No deben ofrecer a las familias un aliciente financiero, si 
bien los gastos deberían ser pagados. 

- No ejercer presiones sobre las familias. 
- Daries tanto tiempo como sea posible (algunos días para 

un estudio importante) para que consideren si desean to­
mar parte en el proyecto. 

- Animaries a discutir el proyecto con otros, por ejemplo, sus 
familiares o el personal de atención primaria. 

- Manifestaries que pueden rehusar su participación o reti­
raria en cualquier momento, aun cuando hayan firmada 
un consentimiento escrita. 

- Asimismo que no tienen que dar una razón para retirarse 
del proyecto; aunque su razonamiento puede ayudar a los 
investigadores y a otros niños en el estudio. 

- Garantizaries que el tratamiento del paciente infantil no 
se vera perjudicada por el abandono de la investigación. 

- Alen tar a los padres a estar con su niño duran te los proce­
dimientos. 

- Responder a las preguntas, ansiedades o angustias de la 
familia durante el estudio. 

El consentimiento no es una simple respuesta; supone un 
compromiso vol untaria que puede vacilar duran te un proyec-



to largo y difícil. Las familias pueden necesitar apoyo y ser 
informadas con frecuencia. La capacidad de los niños al con­
sentimiento se desarrolla cuando aprenden a tomar decisio­
nes cada vez mas complejas y difíciles. La capacidad puede 
relacionarse mas con la experiencia que con la edad, y aun 
niños muy pequeños parecen comprender cuestiones comple­
jas. Por lo tanto, deberían ser informados lo mas completa­
mente posi ble sobre la investigación en términos que ellos pue­
dan comprender. 

Para que el consentimiento sea informado, los investiga- , 
dores discuten con las familias: 

- El objeto de la investigación. 
- Si el niño podní beneficiarse directamente, y en este caso 

cómo; la diferencia entre la investigación y la terapia. 
- El significada de los términos pertinentes de la investiga­

ción (tales como placebos). 
- El canicter de cada procedimiento, con qué frecuencia o 

durante cminto tiempo puede durar. 
- Los beneficios y perjuicios potenciales (tanto inmediatos 

como a largo plazo). 
- El nombre del investigador al que pueden acudir con pre­

guntas. 
- El nombre del médico directamente responsable del niño. 
- Cómo pueden retirarse los niños del proyecto . 

GUÍAS PARA LA INVESTIGACIÓN CON NIÑOS 

Ademas, los investigadores deben: 

- Explicar y contestar de buena gana a las preguntas duran­
te todo el proyecto. 

- Asegurar que el resto del personal que cuida a los pacien­
tes infantiles, tiene conocimiento del proyecto y puede tam­
bién explicarlo si es necesario. 

- Facilitar a las familias folletos claramente escritos. 
- Deberían dar cuenta de los resultados de la investigación 

a las familias implicadas. 

Al explicar los términos pertinentes, los investigadores 
necesitan discutir con las familias las consecuencias del con­
sentimiento. Por ejemplo, consentir un ensayo clínica doble 
ciego aleatorio significa no preocuparse por el especifico tra­
tamiento dentro de una serie posible de tratamientos que re­
cibira el niño y aceptar que ni la familia ni el médico sabran 
qué tratamiento ha sido administrada hasta que el ensayo haya 
acabada. 

Estas directrices tienen la intención de beneficiar a los ni­
ños que participau en la investigación, a quienes pueden brin­
dar ayuda los hallazgos de la investigación, y a la misma in­
vestigación médica. Los investigadores que observan altos 
estandares seguiran disfrutando del apoyo y de la considera­
ción del pública. 
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DECISIONES DE TRATAMIENTO SELECTIVO EN RECIÉN NACIDOS. 
NORMAS BASICAS DE ACTUACIÓN 

Elaborado por R. Jiménez y V. Molina 
Sección de Neonatologia de la Asociación Española de Pediatria 

INTRODUCCIÓN 

En Neonatología es frecuente tener que enfrentarse a deci­
siones conflictivas desde el punto de vista ético. Sin embargo, 
no existe ninguna normativa de actuación en estas situacio­
nes, ni a nivel de Códigos Deontológicos ni a nivel de mani­
festación de principios por parte de la Sección de Neonatolo­
gía. Un protocolo aceptado por todas o la mayoría de las 
u ni dades de Neonatología en nues tro país, a través de nuestra 
Sección, redactado en base a la discusión de los aspectos ético­
deontológicos por parte de sus miembros, con independencia 
de la normativa legal, sería de gran utilidad para conseguir 
una uniformidad de actuación y podría ser incorporada a fu­
turas revisiones del actual Código Deontológico. 

PROTOCOLO DE ACTUACIÓN 

Los miembros de la Sección de Neonatología de la A.E.P. 
aceptan los siguientes principios en relación con el inicio o no 
de tratamiento o su supresión en situaciones conflictivas du­
rante el período neonatal: 

1. La Neonatología tiene como esencia la defensa y pro­
moción de la salud de los neonatos basandose en los conoci­
mientos médicos y aceptando el reconocimiento de la digni­
dad humana de todo recién nacido que deba ser atendido, sea 
cua! sea su edad gestacional y su situación clínica. 

2. Las posibilidades terapéuticas actuales exigen una pos­
tura de responsabilidad por parte del equipo médico a la hora 
de aplicar las, huyendo de los dos extremos: a) la conservación 
a ultranza de la vida, a pesar de lo infausto del pronóstico, 
a cualquier precio, por principio o simplemente para tranqui­
lizar la propia conciencia, y b) la negación a aplicar un trata­
miento por no querer correr el riesgo de tener que asumir 
secuelas posteriores. 

3. Aún asumiendo la defensa de la vida como un princi­
pio basico en neonatología, consideramos moral y legítimo 
desde el punto de vista ético cuestionarse el inicio o el mante­
nimiento del tratamiento en los casos en los que la actuación 
médica sea desproporcionada en función de los resultados 
razonablemente esperados para el bien del paciente. 

216 LABOR HOSPITALARIA I N.0 237 

4. Aunque existen diferentes corrientes en cuanto a crite­
rios en base a los cuales puede plantearse la abstención o 
supresión terapéutica, consideramos éticamente preferibles 
aquellos que se basan en defender los mejores intereses del 
niño, en función de su calidad de vida futura (teniendo en 
cuenta especialmente la capacidad de vida cognitiva y la 
capacidad de comunicación). De tal modo que sólo cuando 
la pérdida de la capacidad cognitiva y la comunicación esté 
probada puede interrumpirse toda intervención terapéutica. 
Mientras esto no se conoce hay que actuar en favor del niño 
con todos los medios disponibles. 

5. En relación con el concepto de calidad de vida, no debe 
olvidarse que la elección en el caso del recién nacido de riesgo 
no es entre una vida con déficit y una vida normal, sino entre 
una vida con déficit y la ausencia de vida. Por tanto conside­
raremos detenidamente la posibilidad de una vida feliz a pe­
sar de cierto grado de déficit o, dicho de otra manera, no 
consideraremos como sinónimo de vida infeliz cualquier gra­
do de déficit. 

6. Para reducir la incertidumbre que necesariamente acom­
paña al establecimiento de un pronóstico en el período neo­
natal utilizaremos dos tipos de criterios: 

a) Un criterio estadística, aplicable especialmente en los ca­
sos de prematuridad extrema, basado en los resultados 
actualizados de morbimortalidad del propio centro, que 
conducini en general a decisiones de inicio o de no inicio 
de tratamiento 1. 

b) Un criterio individualizado, aplicable en los demas casos 
o en los casos dudosos del apartado anterior, basado en 
la opinión colegiada de un grupo de neonatólogos con 
experiencia (con la posible colaboración de otros profe­
sionales) sobre un caso concreto, que puede conducir a 
decisiones de interrupción de tratamiento. 

7. La decisión de interrumpir el tratamiento es mas con­
flictiva que la de no instaurarlo, pero es una opción ética en 
determinadas circunstancias. En los casos dudosos, es prefe­
rible instaurar el tratamiento y demorar, por tanto, la toma 

I. En las unidades de Neonatologia del ni vel III el limite de peso y edad 
gestacional por debajo del cua! parecería razonable en el momento actual no 
iniciar tratamiento, seria de 600 g y 25 semanas de edad gestacional. Por tan­
to, en recién nacidos de peso y/o edad gestacional inferior deben existir argu­
mentos poderosos por parte del equipo médico para iniciar tratamiento. En 
unidades de ni vel inferior puede estar justificada el no iniciar tratamiento en 
prematuros de peso y edad gestacional superior, en función de s us posibilida­
des terapéticas. 
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de decisiones en cuanto a continuarlo o interrumpirlo, ya que 
permite decidir con mayor información, individualizar deci­
siones y madurar la situación junto a la familia. 

8. La prematuridad de por sí supone un riesgo de secue­
las variable. No consideraremos este riesgo como criterio su­
ficiente para la abstención terapéutica. 

9. En general, los padres son las personas idóneas para 
decidir en nombre de sus hijos. Sin embargo, su incapacidad 
para determinar con exactitud el pronóstico, la inestabilidad · 
emocional propia de la situación e incluso, en ocasiones, la 
existencia de intereses en conflicto pueden hacer que un peso 
muy importante de la decisión sobre tratar o no tratar recaiga 
sobre el equipo médico. En todo caso, el equipo debe evaluar 
la capacidad o no de los padres para decidir en el mayor 
beneficio de sus hijos. 

10. El equipo de enfermería, que sera el que debení pro­
porcionar los cuidados basicos al recién nacido y su familia 
sea cual sea la decisión final, deben participar abiertamente 
en la discusión. Sin embargo, la responsabilidad en la deci­
sión final del equipo asistencial recaera exclusivamente sobre 
el equipo medico y la familia. 

Il. Intentaremos por todos los medios y sin regatear es­
fuerzos que la decisión definitiva sobre opciones conflictivas 
de tratamiento se adopte de común acuerdo entre padres y 
equipo médico, a propuesta de este última, manteniendo el 
difícil equilibrio de evitar a los padres, por un lacto, la sensa­
ción de responsabilidad abrumadora de tener que decidir ellos 
solos o la culpabilización posterior derivada de la decisión y, 
por otro, la impresión de que se vulneran sus derechos como 
padres al imponérseles una decisión. 

12. Para alcanzar la situación de acuerdo mencionada en 
el apartada anterior es preciso que el equipo asistencial dedi­
que todo el tiempo necesario a comunicarse con los padres 
del recién nacido de riesgo, afrontando esta relación con el 
maximo respeto, honestidad, comprensión e incluso afecto, 
evitando posturas de superioridad o paternalismo. Sólo así se 
podra alcanzar el grado de confianza suficiente. 

BASES ÉTICAS EN NEONATOLOGÍA 

13. En caso de imposibilidad de acuerdo entre el equipo 
médico y los padres puede recurrirse a solicitar la opinión del 
Comité de Ética del propio hospital. Cuando la decisión a 
tomar es urgente y no puede esperar a la reunión del Comité 
debera discutirse el caso con el consultor de ética del hospi­
tal, si lo hay. Esta posibilidad tiene la ventaja de poder com­
partir la responsabilidad del neonatólogo o del equipo frente 
a decisiones especialmente conflictivas, procurando que su 
dinamica sea agil frente a la urgencia de un caso concreto. 

14. En los casos de discrepancia irresoluble entre la opi­
nión del equipo médico y los padres, especialmente cuando 
la opinión defendida por éstos vulnere claramente los intere­
ses del recién nacido, el equipo médico debera actuar como 
defensor de los mismos y, agotadas todas las posibilidades de 
entendimiento, movilizara todos los recursos a su alcance para 
defenderlos. 

15. En el caso de que decida la abstención terapéutica, el 
equipo asistencial debe asumir la seria responsabilidad de 
seguir atendiendo a este recién nacido y su familia, lo cua! 
supone mantenerlo ingresado si la familia lo desea, evitar todo 
lo posi ble el sufrimiento físico mediante analgesia y sedación 
adecuadas (en el convencimiento de que esa actuación, aún 
en el caso de acortar la vida, no puede ser considerada como 
practica eutanasica), brindar apoyo psicológico y humana a 
la familia, facilitar el contacto de la familia con su hijo y 
permitir una muerte digna. 

16. En ningún caso instauraremos tratamientos directa­
mente encaminados a provocar la muerte (eutanasia). 

17. En los casos de abstención terapéutica la continuación 
de la asistencia contempla también el replanteamiento de la 
decisión adoptada si la evolución es distinta a la esperada, 
siempre intentando mantener el maximo nivel de comunica­
ción y acuerdo con la familia. 

18. La defensa de la actitud terapéutica activa asumiendo 
un cierto riesgo de secuelas debe acompañarse de una exjgen­
cia firme a la sociedad para que mejore su nivel de apoyo a 
los niños con déficit y a sus familiares. 
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Dl ROTOCOLO 

DE ASISTENCIA INMEDIATA -AL NINO CON MIELOMENINGOCELE 
Comité de Ética. 

Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona 

La revisión del actual proyecto se ha elaborado en base a 
Ja revisión de la bibliografía y Ja experiencia personal de cada 
miembro del grupo con respecto a la asistencia al niño con 
mielomeningocele. Las decisiones se han adoptado por acuerdo 
unanime entre todos los miembros del grupo. 

LÍNEAS GENERALES 
DE LA ASISTENCIA INMEDIATA 

1. EI grupo considera que la problem:í.tica a largo plazo del 
niño afecto de mielomeningocele es lo suficientemente 
importante como para que deba adoptarse una actitud de 
tratamiento selectivo en el período neonatal. 

2. El proceso de selección, aunque existan unos criterios ba­
sicos, debera efectuarse de forma individualizada. 

3. La valoración inicial del niño con mielomeningocele sera 
multidisciplinaria. 

4. La problem:í.tica exige el maximo esfuerzo en cuanto a 
información y apoyo a la familia, especialmente en caso 
de decisiones conflictivas. 

5. En el caso de los niños en los que se haya decidido adop­
tar una actitud pasiva, el hospital se responsabilizara de 
su asistencia hasta el último momento. 

ASPECTOS CONCRETOS 

Ingreso del niño afecto de mielomeningocele 

A su ingreso el médico de guardia (o el pediatra responsa­
ble si el ingreso tiene Jugar en horario laboral) procedeni a 
una valoración inicial, y a cumplimentar el protocolo de in­
greso de la unidad neonatal en la forma acostumbrada. Se efec­
tuani la analítica y radiología habitual, así como una radio­
grafía de columna. Se informara a la familia del estado del 
niño y de las posibles consecuencias de la malformación, ex­
plicando ademas que en las primeras 24-48 horas un equipo 
multidisciplinario valorara exhaustivamente la situación del 
niño para decidir, de acuerdo con la familia, la pauta a se­
guir. En caso de lesión abierta o facilmente ulcerable se ini­
ciara tratamiento antibiótico profilactico. Se indicaran los 
cuidados local es habituales de la lesión. Se pondra en contac­
to a la familia lo antes posible con el servicio de trabajo so­
cial. Se avisara a los miembros del equipo multidisciplinario. 

Valoración inicial - Equipo multidisciplinario 

En la valoración inicial debe intervenir de forma obligada 
Pediatría (Neonatología), Neurología, Neurocirugía, Ortope­
dia y Rehabilitación. Estos especialistas efectuaran una valo­
ración cuidadosa del paciente lo antes posi ble, a la cual se aña­
dira una ecografía cerebral, y decidiran conjuntamente la pauta 
de actuación que se ofrecera a la familia . La valoración por 
parte del urólogo es imprescindible en el período neonatal, pero 
no necesariamente en los momentos iniciales. Sin embargo, 
participara en la decisión inicial en casos especialmente con­
flictivos o cuando el resto del equipo lo solicite. 

Criterios y mecanismo de selección 

La selección para tratamiento o no tratamiento deberd efec­
tuarse de forma individualizada, no rígida. Los criteri os que 
se expondrdn a continuación son aquell os que deben valorar­
se bdsicamente, pe ro s in que su presencia presuponga de for­
ma definitiva ninguna actuación. 

a) Ni vel de la lesión: Se considera que un ni vel lesiona! supe­
rior a L-3 desde el punto de vista funcional se acompaña 
de muy mal pronóstico en cuanto a deambulación y pro­
bablemente en cuanto a control de esfínteres. 

b) Patología grave sobreañadida: Puede tratarse de patolo­
fía congénita (malformaciones de otros órganos o sistemas, 
Arnold-Chiari con estridor severo ... ) o adquirida (asfi xia 
perinatal grave, prematuridad extrema, infección, hemo­
rragia del SNC .. . ). La severidad y posible trascendencia de 
la patología sobreañadida se discutira en cada caso. 

Otros hallazgos, como Ja presencia de hidrocefalia por eco­
grafía o Ja existencia de una problematica social grave en Ja 
familia, deberan también ser tenidos en cuenta, aunque su re­
Jevancia en cuanto al pronóstico futuro es menos clara. Ningún 
criterio aislado sera por sí solo motivo de selección, sino que 
seran analizados en la discusión individualizada de cada caso. 

La decisión debe tomarse por consenso de todo el equipo 
multidisciplinario. En la discusión de los casos conflictivos 
debera estar presente: trabajo social, psicología y enfermería. 
Siempre que sea posi ble dicha decisión se tornara antes de las 
72 horas de vida. 

Acogida e información a la familia 

La familia sera informada en el primer momento por el 
médico de guardia o por el pediatra responsable de su hijo, 
si éste se encuentra presente en el momento del ingreso. Con­
tactara lo antes posible con trabajo social. Una vez efectuada 
la valoración inicial por el equipo multidisciplinario, debera · 
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ser informada de nuevo. Si empre que sea posi ble se informara 
a ambos padres. El vehículo fundamental de la información 
sera el pediatra responsable del niño, aunque es conveniente 
que la asistencia social esté presente en la mayoría de los 
casos. Cuando se decida plantear a la familia una actitud 
pasiva, es obligado que en la información y la discusión so­
bre la toma de decisiones participe mas de un miembro del 
equipo multidisciplinario. Lo mismo ocurrira en casos espe­
cialmente conflictivos o si el pediatra responsable lo conside­
ra necesario. La participación del psicólogo sera opcional, a 
demanda tanto del equipo como de la propia familia. En los 
casos conflictivos o en los que se decida adoptar una actitud 
pasiva Enfermería debera estar presente en la información 
definitiva a la familia. 

La información se hara de tal manera que la toma de deci­
siones sea colegiada entre el equipo y la familia, sin que los 
padres tengan la sensación de que su opinión es infravalora­
da, ni que se culpabilicen como responsables únicos de la 
decisió n. 

La información y el apoyo a la familia no son exigencias 
exclusivas del período inicial. Tanto si el niño se trata como 
si no (pero especialmente en este segundo caso), la familia 
requiere un esfuerzo importante de atención continuada, que 
recaera fundamentalmente en el pediatra responsable, el equipo 
de enfermería, trabajo social, servicio pastoral, y en ocasio­
nes el psicólogo. 

El equipo de enfermería 
frente al niño con mielomeningocele 
seleccionado para no ser tratado quirúrgicamente 

El equipo de enfermería va a ser el responsable fundamental 
de la dura carga que representa la asistencia diaria al niño 
seleccionada para no ser tratado. Para que pueda llevar a cabo 
esta importante función correctamente, es imprescindible que 
dicho equipo haya participada en las discusiones que han 
determinada las decisiones últimas de la familia. Debera reci­
bir ademas el apoyo diario del resto del equipo asistencial, 
especialmente del pediatra, discutiendo la situación tantas veces 
como sea necesario. La actitud del equipo de enfermería con 
la familia sera de respeto y apoyo a su decisión, junto con com­
prensión, de la situación y de las vivencias, y facilitando todo 
el calor humano posible. 

Situaciones de desacuerdo entre la pauta 
propuesta por el equipo y la opinión familiar 

Si la opinión del equipo es de adoptar una actitud pasiva 
pero la familia, una vez correctamente informada, prefiere 
iniciar el tratamiento, se respetara la decisión de la familia. 

Si la opinión del equipo es adoptar una actitud activa, pero 
surgen graves discrepancias con el parecer de la familia, el equi­
po médico podra, en defensa de los intereses del menor, po-
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El actual protocolo de asistencia inmediata al niño afecto 
de mielomeningocele que presentamos, se ha elaborada en 
base a la revisión de la bibliografía y a la experiencia 
profesional de cada miembro del grupo de trabajo con res­
pecto a este problema. Las decisiones adoptadas, por acuer­
do unanime entre todos los miembros del mismo, han sido 
asumidas por el Comité de Ética. 

Subrayamos en el presente protocolo: que la selección 
para tratamiento o no tratamiento debera efectuarse de for­
ma individualizada; la calidad de la información que ha 
de darse a la familia en orden a su adecuada intervención 
en el proceso decisorio; el replanteamiento de pau tas en los 
casos de no tratamiento selectivo, a los tres y seis meses 
de posible supervivencia, con el fin de elegir lo mejor para 
el niño. 

Damos por supuesto que la puesta en marcha de un pro­
tocolo de este tipo exige una revisión crítica periódica de 
los resultados. 

nerlo en conocimiento de la autoridad judicial, por si corres­
pondiera ordenar actuación diferente a la adoptada por la fa­
milia. 

Asistencia al niño con mielomeningocele seleccionado 
para no ser tratado quirúrgicamente 

El hospital debe responsabilizarse de la asistencia al mie­
lomeningocele seleccionada para no ser tratado hasta el últi­
mo momento, es decir, hasta su fallecimiento o hasta que las 
circunstancias aconsejen efectuar algún tipo de tratamiento. 
Si bien la decisión inicial de no efectuar tratamiento debe man­
tenerse el tiempo necesario para permitir la evolución natural 
de los niños con esta malformación, su supervivencia obliga­
ra al equipo multidisciplinario a replantearse la situación, junto 
con la familia. La edad de tres y de seis meses parecen mo­
mentos adecuados para discutir de nuevo la pauta a seguir, 
manteniendo siempre la idea de intentar decidir lo mejor para 
el niño. Esta eventualidad debe explicarse claramente a la 
fami lia en el momento de plantearse la decisión inicial. 

Cuando se decida no efectuar tratamiento se suprimiran 
los antibióticos, si se habían iniciado en el momento del in­
greso y únicamente se efectuaran cuidados Iocales del defecto 
y alimentación por boca o sonda nasogastrica. Se adminis­
traran calmantes o analgésicos siempre que sea necesario. 

Protocolo de recogida de datos 

Los datos de la valoración inicial y de las principales inci­
dencias del período neonatal se recogeran en una hoja proto­
colizada que permita, en función del analisis del seguimiento 
a largo plazo, asimismo protocolizado, mejorar el conocimien­
to sobre la actitud inicial a adoptar. 
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Bioethics Committee 

El tratamiento de los niños o recién nacidos que tienen (o 
pueden desarrollar) disfunciones severas ha preocupada siem­
pre extremadamente a los médicos y a los padres. El aum en to 
continuada de la frecuencia de las intervenciones y los comen­
tarios y críticas de diversas fuentes externas a los profesiona­
Ies de la salud, han añadido nuevas facetas a lo que en un tiem­
po fue un dilema muy personal y privado. 

La principal preocupación de los médicos que atienden a 
niños tiene que ser conseguir el mayor beneficio para cada 
niño. Todos los lactantes y niños tienen un valor intrínseca 
y merecen nuestro respeto y protección. Esto es verdad ten­
gan o no alguna disfunción, o el potencial de tenerla, o inde­
pendientemente de si esta disfunción es física o mental. Esto 
implica que todos los niños, independientemente de la exis­
tencia de una disfunción actual o en potencia, tienen derecho 
a la vida y por lo tanto a aquellos tratamientos necesarios para 
mejorar o prolongar la vida. 

La capacidad de prolongar la vida de la tecnología y la me­
dicina moderna esta ahora tan avanzada que existe un peligro 
real de que la prolongación de la vida se convierta en el único 
fin, prescindiendo de los estragos que pueda causar en otras 
personas o fines deseables. Es importante que la decisión de 
utilizar tratamientos de sostén vital o de prolongación de la 
vida sea guiada siempre por el mejor de los intereses para el 
niño. Esto último se puede definir como el balance entre el 
beneficio potencial y el daño o sufrimiento potencial resul­
tante de seguir una determinada línea de tratamiento. Ningún 
otro interés puede sobreponerse a los del niño, sea la estabili­
dad o bienestar de la familia, o el bienestar de otros cuidada­
res. Aunque las cargas que se crean para la familia deben ser 
tenidas en cuenta en cualquier decisión, ni esas cargas ni las 
que se depositan sobre el personal sanitario o la comunidad 
pueden ser nunca la razón principal de no utilizar un tra­
tamiento. Se deben considerar cuidadosamente todos los re­
sultados posibles e identificables (beneficiosos y nocivos) tanto 
del tratamiento como del no-tratamiento. 

Normalmente, el mejor interés del niño favqrecera la pro­
visión de tratamientos para prolongar su vida. Esto es evidente 
cuando el resultado de un tratamiento sea la supervivencia de 
un niño con muy poca o ninguna disfunción, pero debería ser 
igual de claro cuando una disfunción crónica, física o men­
tal, continúe estando presente. 

Una función primordial de la medicina es mantener la vida 
pero no prolongar irreflexiblemente el proceso de morir. Por 
lo tanto, las excepciones a la función general de facilitar tra­
tamientos de sostén o prolongación de la vida son las si­
guientes: 

1. Progresión irreversible a una muerte inminente. 
2. Terapias que son claramente inefectivas o nocivas. 
3. Los casos en los que la vida se vera severamente acortada 

independientemente del tratamiento y en los que no usar 
el tratamiento permitirà un mayor grado de cuidado y con­
fort que usarlo. 

4. Vidas llenas de dolor y sufrimientos intolerables e intra­
tables. 

Si se toma la decisión de no tratar, el cuidado posterior 
del niño y la familia debe ser llevado a cabo con la maxima 
sensibilidad, soporte y compasión. El cuidado de un niño en 
estas circunstancias incluye la provisión de una atmósfera 
calida, bienestar físico y social, alimentación entérica (si es 
biológicamente factible), hidratación y control del dolor in­
cluso en aquellas situaciones en las que sea concebible que el 
uso de analgésicos pueda acelerar la muerte. Sin embargo, 
el uso de sedantes o analgésicos con el objetivo de acelerar 
la muerte esta prohibido. De igual modo, el uso de sedantes 
para mantener un niño permanentemente dormido es inacep­
table. 

Existen condiciones para las cuales el mejor interés para 
el niño puede ser incierto, sea por la incertidumbre respecto 
al resultado, o bien por la incertidumbre sobre si ese resulta­
do puede ser considerada beneficiosa o nocivo. La presuposi­
ción en estos casos debería favorecer los tratamientos de sos­
tén vital o prolongación de la vida. Sin embargo, en aquellas 
situaciones en las que es posible diferir o retrasar medidas te­
rapéuticas agudas, debería favorecerse ese retraso mientras que 
se siguen las medidas para la toma de decisiones que se des­
criben a continuación: 

RESPONSABILIDAD EN LA TOMA 
E IMPLEMENTACIÓN DE DECISIONES 

Los padres tienen la responsabilidad moral y legal sobre 
el bienestar de sus hijos y, por lo tanto, a ellos debería dele­
garse el consentimiento a menos que: 

a) No sean competentes para tomar decisiones por ellos 
mismos; 

b) Existan diferencias irreconciliables entre ellos, o 
e) Hayan renunciada claramente a la responsabilidad sobre 

el niño. En ese caso, la identificación de un guardian legal 
debera preceder a cualquier decisión de no usar un tra­
tamiento. 

En el caso de padres separados, aquel que tenga la custo­
dia legal sera el responsable de dar el permiso. 

Cuando esté claro que proceder con el tratamiento es lo 
mejor para los intereses del niño, es la responsabilidad del mé­
dico asegurarse que los padres lo entiendan. La negación de 
los padres a permitir ese tratamiento requiere la intervención 
de la justicia. 
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Cuando se juzga tras una discusión entre los médicos y los 
padres que el mejor interés del niño no se consigue claramen­
te con un tratamiento determinado, no son necesarios mas apo­
yos formales para decidir no usar ese tratamiento. Sin embar­
go, se recomienda que todas las decisiones de retener o retirar 
un tratamiento se sigan de una revisión ética post-hoc. 

En aquellos casos donde el mejor interés del niño sea in­
cierto, el tratamiento debe continuar, siendo el requerimiento 
mínimo la obtención de una segunda opinión de un consultor 
apropiado. En estas circunstancias y en aquellas donde hay 
desacuerdo bien entre los padres y los médicos, o entre los pro­
fesionales de la salud, existe una fuerte base para recomendar 
que los dilemas sean presentados a un grupo aprobado por 

Para suscribirse a 
BIOÈTICA & DEBAT 

DIRIGIRSE A 

INSTITUT BORJA DE BIOÈTICA 
Llaseres, 30 
08190 Sant Cugat del Vallès 

Tel. (93)" 674 47 66 
Fax (93) 674 79 80 
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la institución como por ejemplo un Comité Asesor de Ética. 
La función de ese comité es principalmente la de clarificar 
cuestiones éticas, tanto substantivas como de procedimiento, 
y ayudar a los padres y profesionales de la salud a llegar a 
conclusiones que sean mutua y socialmente aceptables. 

* * * 
La literatura escrita por médicos, filósofos y teólogos so­

bre este tema es actualmente vasta, aunque a menudo no ne­
cesariamente facilmente asequible a los médicos. El Comité 
reconoce la ayuda de muchos autores previos a la hora de 
redactar esta declaración. 

H a aparecido la revista BIOÈTICA & DEBAT 
editada por el Institut Borja de Bioètica. De 

momento, esta escrita sólo en catalan y sacara cua­
tro números al año. Esta publicación pretende ser 
un espacio informativa de las cuestiones éticas de­
rivadas del progreso de la ciencia y la técnica y, 
por supuesto, una tribuna abierta al debate sobre 
las mismas. 

Desde BIOÈTICA & DEBAT se contribuïra a 
hacer públicos los estudios y la tarea tan posi­

tiva que lleva años realizando el Institut Borja de 
Bioètica. 

T ABOR HosPITALARIA no puede menos que feli­
Lcitar al doctor Francesc Abel, como director 
del Institut Borja de Bioètica, y a Núria Terribas, 
como directora de BIOÈTICA & DEBAT, y enco­
miaries para que sigan adelante con el reto edito­
rial de plantear este debate bioético tan necesario 
en nuestros días. 
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Novedad bibliografica a carga del hermano Francisco Sola 

VOLUNTARIADO CRISTIANO 
Y MUNDO DE LA SALUD 
Sentida. Misión. Cómo organizarlo en la parroquia 

El hermano Francisco Sola, miembro del Consejo de Redacción 
de LABOR HOSPITALARIA, ha escrita un libra inquietante sobre Voluntarido. 
¿Debe todo cristiana ser voluntario al servicio del mundo de la salud?, 
se pregunta el autor con el Evangelio en la mano. 

El tema es oportuna. Como ha escrita el hermano Pierluigi Marchesi, 
ex General de la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios, <<el voluntariado 
esta naciendo en nuestra sociedad, aunque todavía se entiende 
como un apéndice de la caridad, cuando debe ser el inspirador 
de la nueva caridad del año 2000». 

Analiza el caracter y organización del voluntariado para el Hospital, 
la Tercera Edad, la Drogodependencia, el SIDA, el Tercer. Mundo. 

Desde la perspectiva de la nueva evangelización afronta el reto 
de las congregaciones religiosas propietarias de centros sanitarios. 

Francisco Sola: VOLUNTARIADO CRISTIANO Y MUNDO DE LA SALUD. 
Editorial PPC, col. Pastoral Aplicada, núm. 182, Madrid, 1991. 

VOLUNTARIADO CRISTIANO 
Y MUNDO DE LA SALUD 
Sentido. Misión. 
Cómo organizarlo en la parroquia. 
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