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Resumen

Las decisiones mas graves y complejas desde el punto de vista ético
se refieren a los bebés extremadamente prematuros (< 27 semanas de
gestacion), en cuyo caso se puede considerar tanto el soporte vital
activo como los cuidados paliativos en el marco de la planificacion
anticipada de la atencién médica (ACP). Esta planificacion surge cuan-
do la supervivencia es incierta o la calidad de vida futura suscita serias
preocupaciones. En este proceso, los padres, los médicos y los equi-
pos sanitarios deben decidir por un paciente incapaz de expresar su
voluntad, mientras que los comités de ética clinica pueden proporcio-
nar orientacion. Este articulo examina estos dilemas desde un enfoque
bioético personalista, introduciendo el Protocolo Personalista de Plani-
ficacién Anticipada de la Atencion para “bebés extremadamente pre-
maturos”/EPI (PACP-PEPI). Este protocolo dinamico de siete pasos
aboga por el dialogo, la proporcionalidad, la prudencia y la revisién
continua como fundamentos éticos para una atenciéon neonatal com-
pasiva y coherente que salvaguarde la dignidad y refuerce la confianza
de los padres.

Palabras clave: prematuridad extrema, personalismo ontolégico, plani-
ficacion anticipada de cuidados, comité de ética.

1. Introduccion

La prevencion del parto prematuro es una emergencia nacional y una
prioridad en varios paises, como el Reino Unido (1), Francia (2) e
Italia (3). Se proporcionan directrices para desarrollar estrategias de
prevencion, incluida una comunicacion eficaz entre los profesionales
sanitarios y los padres (Ia madre y su pareja). El objetivo es garantizar
una mejor atencion activa (a veces denominada atencién proactiva) o
cuidados paliativos para el feto. Por lo general, la atencién activa se
refiere a todas las intervenciones obstétricas y neonatales que tienen
como objetivo proporcionar un mejor entorno para mantener la vida
del bebé (4,5). Por otro lado, la atencién paliativa consiste en todos
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los procedimientos médicos destinados a garantizar una mayor co-
modidad si el bebé se enfrenta al final de su vida (6,7). Entre estos
dos tipos de atencién existe una “zona gris”. La “zona gris” es “un con-
junto de situaciones clinicas en las que se proporcionara reanimacion
y cuidados intensivos a los recién nacidos si los padres asi lo desean,
o se suspenderan/retiraran (y se proporcionarin cuidados paliativos)
si los padres asi lo deciden” (8). Sin embargo, el proceso de toma de
decisiones involucra a varios actores clave [2] y la decision depende
de la evaluacion bioética en casos de prematuridad extrema [3]. En
este complejo contexto, es importante analizar el lugar y el papel de
la planificacion anticipada de la atencién médica [4].

2. Proceso de toma de decisiones

Los bebés muy prematuros se enfrentan a un alto riesgo de mortali-
dad y, si logran sobrevivir, a discapacidades a largo plazo. La decisién
clinica se encuentra entre iniciar o continuar los tratamientos intensi-
vos u optar por los cuidados paliativos. La dificultad ética surge por-
que el paciente no puede expresar sus deseos, lo que deja a los padres,
los médicos [A] y el Comité Etico [B] la responsabilidad de actuar
en el mejor interés del bebé extremadamente prematuro (EPI). Este
proceso de toma de decisiones se vuelve mas complejo cuando se
enfrenta a un contexto multicultural y a creencias religiosas [C].

A. El papel de los padres y los médicos

Los padres son quienes, por naturaleza, toman las decisiones por el
nifio. pero sus elecciones deben guiarse por el principio del interés
superior del EPI (9), y no solo por miedos o esperanzas subjetivos.
Los médicos tienen el deber de decir la verdad (10) y de proporcio-
nar informacién pronéstica realista, equilibrando la beneficencia y la
no maleficencia. Por consiguiente, cada acto relacionado con el par-
to, el nacimiento y el periodo de cuidados neonatales debe reflejar y
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respetar “los deseos y valores de la madre y su pareja” (1, p. F233).
Sin embargo, las preferencias de los padres no deben entrar en con-
flicto con las recomendaciones de los profesionales sanitarios. La
responsabilidad parental ofrece un amplio margen de discrecionali-
dad que puede modificarse en funcién de las circunstancias que
puedan surgir; no obstante, esta discrecionalidad no es absoluta (11,

p. 156).

B. E/ papel de los comités de ética

Dada la complejidad de estas decisiones, y en los casos en que las
solicitudes de los padres entran en conflicto con el criterio médico,
los comités de ética pueden actuar como mediadores éticos, ayu-
dando a las familias y a los equipos médicos a identificar cursos de
accion moralmente justificables. Por lo general, estos comités no im-
ponen soluciones, sino que apoyan la formacién de la conciencia y
la responsabilidad relacional. Alrededor del 26 % de los casos con
decisiones éticas en la practica clinica en las UCIN se presentan a los
comités de ética (12, p. 985).

En este contexto, es util involucrar al Comité de Etica para la
Practica Clinica del centro de salud, especialmente si los familiares
solicitan medidas terapéuticas que el equipo médico no considera
apropiadas (13, p. 35). Es posible que los procedimientos para con-
sultar al Comité de Etica no cumplan con los tiempos de respuesta
deseados. Muchas decisiones éticas se toman con urgencia y no hay
tiempo suficiente para seguir las normas para convocar un comité
hospitalario. Por esta razon, es posible crear un «grupo de trabajo»
compuesto por tres miembros del Comité y dos especialistas reco-
nocidos por su experiencia especifica en el ambito de la interven-
cion. Este microgrupo debe emitir un dictamen ético en un plazo de
48 horas a partir de la solicitud. La intervencién de un solo bioeticis-
ta se considera inadecuada, ya que puede no respetar el pluralismo
ético, un elemento esencial de la bioética (14).
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C. El papel del mediador

En un contexto multicultural, de creencias religiosas o incluso de
inmigracion, la contribucién de los mediadores es especialmente im-
portante.

La libertad religiosa esta protegida y valorada en las constitucio-
nes de muchos paises, como Francia e Italia. Los conflictos debidos
a las creencias religiosas pueden surgir tanto de la posicion del médi-
co (15) como de la de la familia del nifio (16). Sin embargo, y en cual-
quier caso, todas las intervenciones terapéuticas deben demostrar su
eficacia, su capacidad para prevenir, tratar y mejorar enfermedades
graves con el fin de evitar dafios futuros al nifio. Por eso, el papel del
mediador es estructurar el asesoramiento que facilite el didlogo entre
los profesionales sanitarios y los padres en casos de conflicto basado
en creencias religiosas.

Ademas, los estudios han demostrado que “las barreras lingiifsti-
cas desempefian un papel fundamental en el desarrollo de los nifios
inmigrantes nacidos” muy prematuros (17). Esto se debe a que los
padres se sienten solos y carecen de conocimientos sobre las necesi-
dades sanitarias de sus bebés prematuros. Pero ademas, la barrera
lingtiistica conlleva un alto riesgo de atencidon prenatal inadecuada
entre las mujeres migrantes (18).

La existencia de barreras que dificultan las relaciones entre los
servicios sanitarios y los pacientes inmigrantes es innegable y supe-
rarlas requiere no solo de figuras como los mediadores, sino también
un conocimiento y una conciencia adecuados de las dinamicas que
rigen la negociacion del significado entre el personal sanitario y los
pacientes extranjeros. De hecho, se observa que en la relacién entre
el médico y el paciente migrante no comunitario existe una conside-
rable dificultad de comprensiéon. No se debe solo a razones lingiiis-
ticas o puramente etnologicas, sino también a las expectativas de los
migrantes, que viven una situaciéon ambigua de desprendimiento de
un pasado que nunca abandonan definitivamente y un deseo de inte-
gracion en el nuevo mundo que no logran alcanzar plenamente.
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Entre los factores de riesgo para la salud, cabe mencionar la len-
titud de los procesos de integracion, el malestar psicolégico, la falta
de trabajo e ingresos, las malas condiciones de vivienda, la falta de
apoyo familiar, los diferentes climas y habitos alimenticios, y la dis-
criminacién en el acceso a los servicios de salud, a menudo vinculada
a barreras burocraticas y lingtiistico-culturales. Por ultimo, en lo que
respecta al concepto de curacién, mientras que en la cultura occiden-
tal el médico es fundamental en el proceso de curacién, en muchas

otras culturas este papel lo desempefia un curandero religioso tradi-
cional (19, p. 34).

3. Evaluacion bioética en casos de prematuridad extrema

La evaluacién del proceso de toma de decisiones depende de tres
factores principales: la naturaleza del interés superior del EPI [A], la
evaluacion de riesgos [B] y el modelo bioético adoptado [C].

A. El interés superior del EPI

El interés superior del EPI es el primer principio ético a tener en
cuenta. La Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nirio
(CDN) (20) insiste en el interés superior del nifio en muchos articu-
los (art.):

— Art. 3: interés superior del nifio en las instituciones publicas o
privadas de bienestar social;

— Art. 9: no se debe separar al nifio de sus padres;

— Art. 18: funcién y responsabilidad de los padres;

— Art. 20: derecho a una familia;

— Art. 21: adopcion;

— Art. 37: ningdn nifio sera sometido a torturas ni a otros tratos
o penas crueles, inhumanos o degradantes;

— Art. 40: el nifio acusado y el derecho penal.
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El Convenio Enropeo de Derechos Humanos (CEDH) (21) también es re-
levante para comprender qué derechos podrian ser pertinentes para
el interés superior del nifio:

Art. 2: el derecho a la vida y el deber positivo de protegerla;
Art. 3: 1a prohibicién de los tratos inhumanos y degradantes;
— Art. 5: el derecho a la libertad y a la seguridad de la persona;
Art. 8: el derecho al respeto de la vida privada y familiar;

Art. 9: el derecho a la libertad de pensamiento, de conciencia
y de religion;

Art. 14: la prohibicién de la discriminacion en el disfrute de
los demas derechos.

Sin embargo, a pesar de estos derechos y deberes, es dificil tener una
definiciéon tnica del principio del interés superior del EPI debido a
la evolucién clinica y la evaluacion subjetiva (22). Para algunos (23),
el interés superior del EPI es la suma de varios intereses, como la
atencion médica (relacionada con el dolor y el sufrimiento) y otros
intereses potenciales (calidad de vida). Para otros, el interés superior
no es solo médico o clinico, sino también social, emocional, politico,
cultural, religioso y moral (24, p. s11). Concretamente, la retirada
(suspension de una terapia que se ha iniciado), la retencion (no rea-
lizar mas intervenciones terapéuticas) o la limitacién del tratamiento
podrian ser lo mejor para el interés superior del EPI (24). En algunos
casos, el interés superior del EPI podria entrar en conflicto con el in-
terés de los padres, como por ejemplo cuando los padres piden que
no se reanime al bebé mientras su EPI se encuentra en buenas con-
diciones para sobrevivir (22). Ademas, aunque los padres conozcan
a sus hijos mejor que nadie (estado de animo, rasgos, caracter, prefe-
rencias, miedos, etc.), eso no significa que sepan qué es lo mejor para
ellos. LLas razones pueden ser diversas: motivacion desinteresada y
decision subjetiva-emocional que crea una brecha entre la realidad y
el juicio normativo, como la vacilacion o la negativa de los padres a
vacunar a sus hijos, y el temor a los efectos secundarios a largo plazo
frente a los beneficios esperados contra la enfermedad (25). Pero

Medicina y Etica - Abril-Junio 2026 - Vol. 37 - Num. 2 405
https://doi.org/10.36105/mye.2026v37n2.02


https://doi.org/10.36105/mye.2026v37n2.02

M. Badr, E Nigris

también existe la posibilidad de que se tome alguna decision irrazo-
nable que pueda perjudicar al nifio (obligarle a seguir una dieta) (9).

El primer paso para determinar el interés superior del PAI es
proceder a la evaluacién de riesgos.

B. La evaluacion del riesgo

Para los bebés nacidos antes de la semana 22° de gestacioén, normal-
mente se recomienda no intentar la reanimacién (1). Las pruebas
cientificas demuestran que la tasa de supervivencia de los recién na-
cidos con una edad gestacional inferior a 22 semanas es practica-
mente nula. Aunque este caso podria definirse como futilidad proba-
bilistica, es mas probable que refleje la incapacidad fisiolégica de los
pulmones inmaduros para realizar su funcién esencial, lo que da lu-
gar a un caso de futilidad fisiolégica (11, p. 63). El desarrollo de una
condicién de futilidad fisiologica o probabilistica puede ser una jus-
tificacion sélida para decidir suspender o interrumpir la terapia de
soporte. Esta decision se delega en los médicos y debe comunicarse
con extrema sensibilidad, dado que los padres a menudo son incapa-
ces de aceptar la muerte inevitable de un hijo (11, p. 64).

En cuanto a los bebés nacidos después de la semana 22de gesta-
cion, la evaluacion del riesgo se divide en tres grupos (1,20): riesgo
extremadamente alto [a], riesgo alto [b] y riesgo moderado [c].

a. Riesgo extremadamente alto

Para los EPI con riesgo extremadamente alto, los cuidados paliativos
serfan el tratamiento habitual. El estudio ETHICUS de C.I.. Sprung e#
al. (27) considera cuatro posibilidades en condiciones criticas: a) con-
tinuar con el soporte completo, b) no realizar ningiin procedimiento
terapéutico, ¢) interrumpir el tratamiento y, por dltimo, d) provocar
activamente la muerte del paciente.

En francés, la expresion “limitation et arrét des traitements” (li-
mitacién y suspension de los tratamientos) se utiliza a menudo en el
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contexto de los casos de fin de vida, pero también se aplica en casos
de prematuridad extrema (28). Se deriva del principio de rechazo de
la obstinacion irrazonable (antes conocida como obstinacion tera-
péutica), tal y como se define en la Ley Leonetti (art. L. 1110-5-1 del
Codigo de Salud Publica francés). Consiste en no aplicar ni intensi-
ficar tratamientos activos. En italiano, la expresion “desistenza tera-
péutica” (29) se ha consolidado, primero en cuidados intensivos y
luego en otras areas de la medicina. Se refiere a un enfoque hacia las
personas enfermas al final de su vida que consiste en suspender o no
activar terapias que ahora se consideran ineficaces o desproporcio-
nadas y, al mismo tiempo, activar formas de apoyo mas adecuadas y
significativas. En espafiol ha prevalecido el término “limitacion del
esfuerzo terapéutico”, que a veces también incluye la parte diagnos-
tica. En el mundo anglosajén se utilizan términos genéricos como
“forgoing” o, mas frecuentemente, “withholding” y “withdrawing”
para indicar “no iniciar” y “detener” el tratamiento, respectivamente.
Esto conduce a menudo al término mas genérico “decisiones al final
de la vida”, que incluye tanto la limitacion terapéutica como las me-
didas paliativas, incluidas aquellas destinadas voluntariamente a ace-
lerar la muerte del paciente (13, pp. 38-39).

b. Riesgo alto

Para los EPI con riesgo alto, se recomienda proporcionar un trata-
miento activo (supervivencia) o cuidados paliativos a peticion de los
padres. El objetivo es optimizar el estado del bebé al nacer. En el caso
de estos bebés, con un riesgo superior al 50 % de muerte o de supervi-
vencia con discapacidad grave a pesar del tratamiento, se debe asesorar
cuidadosamente a los padres y sus deseos deben influir en la decision
conjunta de proporcionar un tratamiento activo o paliativo (1).

c. Riesgo moderado

Para los fetos/bebés con tiesgo moderado, se debe planificar un tra-
tamiento activo. Estos bebés tienen un riesgo menor al 50 % de
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muerte o de sobrevivir con discapacidades graves; el tratamiento ac-
tivo serfa lo mejor para el bebé, mediante la evaluacion y la colabora-
cion de un médico especialista en neonatologia (1,20).

Si bien la evaluacion del riesgo es el punto de partida para buscar
el interés superior del EPI, las situaciones son mas complejas porque
plantean diversas cuestiones éticas, especialmente cuando se trata de
la “zona gris”. Corresponde al periodo comprendido entre la 23.* y
la 27.* semana de gestacion, dependiendo de las politicas de cada
pais: en Francia es entre la 22." y la 23.* semana de gestacion (30); en
Italia, el limite se fija en 22 semanas (31, p. 82); segun las directrices
neerlandesas (32), se sitda entre la 24.* y la 26.%. En un periodo de
incertidumbre prondstica como este, ¢qué enfoque terapéutico re-
dunda en el mejor interés del EPI? ¢Es proceder con un tratamiento
activo o con cuidados paliativos? De ahi la importancia de acompa-
far esta valoracién con una evaluacion ética, que difiere en funcion

del modelo adoptado.

C. Modelos bioéticos

El multiculturalismo y el pluralismo de pensamiento implican nece-
sariamente una variedad de enfoques de la bioética. Hemos optado
por analizar los dos principales: la bioética principista [a], ya que es
el modelo mas extendido, y la bioética personalista [b], ya que es el
modelo que defendemos.

a. Bioética principista

La bioética principista es un enfoque consolidado fundado por Tom
L. Beauchamp y James F. Childress. En su libro Principles of Biomedical
Ethics, los autores defienden cuatro principios que se han convertido
practicamente en una practica habitual en el sector sanitario de todo
el mundo: autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia. Para
ayudar a realizar el interés superior del EPI, la aplicaciéon de estos
principios en el contexto de la prematuridad extrema conduce al si-
guiente escenario.
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En primer lugar, dado que el bebé no posee facultades conscien-
tes que le permitan tener la capacidad y la madurez necesarias para
tomar decisiones, la autonomia en casos de prematuridad extrema
se ejerce a través de sustitutos (padres y profesionales), tal y como se
explica en la seccion 1.

En segundo lugar, la beneficencia y la no maleficencia obligan
a los médicos a evaluar tanto la futilidad probabilistica —cuando la
inmadurez fisiologica hace que la supervivencia sea practicamente
imposible— como la proporcionalidad, garantizando que las inter-
venciones ofrezcan beneficios reales, minimicen el sufrimiento y evi-
ten posibles dafios (33). La beneficencia, como acto de hacer el bien,
incluye la misericordia, la bondad, la caridad (34) y la generosidad
(35) hacia los pacientes; pero también implica proteger al paciente,
especialmente cuando se trata de bebés (36), y promover su bienestar
(33). Por su parte, el principio de no maleficencia implica no causar
dano. Aunque parece complementario al principio de beneficencia,
hay situaciones en las que ambos principios son contradictorios. To-
memos el ejemplo de un recién nacido que necesita ser alimentado
a través de una sonda. Si bien la alimentacién es beneficiosa, la in-
sercion de la sonda causa dafio. ¢Qué es lo correcto y qué es lo in-
correcto en este caso? Lo mismo ocurre en el caso ético de retirar o
suspender tratamientos que pueden causar dafo, incluso la muerte.
Surge la pregunta: ¢es el proceso coherente con la beneficencia y la
no maleficencia? ;Cual es el interés superior del EPI?

En tercer lugar, en cuanto al principio de justicia, el articulo 10 de
la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (37) estipula:
“Se respetara la igualdad fundamental de todos los seres humanos en
dignidad y derechos, de modo que sean tratados con justicia y equi-
dad” (37). Segun este articulo y los articulos de la CDN y el CEDH,
el principio de justicia opera en dos niveles. Por un lado, todos los
nifios deben ser tratados de manera justa y equitativa, con la misma
consideracién independientemente de su origen étnico o religion,
pero también independientemente de su situacion social. Sin embar-
go, la realidad muestra algunos problemas de discriminacion estruc-
tural (38,39), una forma de discriminacion institucional, como una
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atencion de menor calidad (40,41) debido a las disparidades raciales
y étnicas. Por otro lado, el principio de justicia esta relacionado con
la equidad en materia de salud en lo que respecta a los costes de la
asistencia sanitaria. De hecho, las estimaciones revelan que los cuida-
dos intensivos neonatales tienen los gastos mas elevados en compa-
racion con los bebés nacidos a las 40 semanas o los bebés a término
(42-45), lo que plantea la cuestion del despilfarro y las limitaciones
de los recursos. Por lo tanto, la relevancia ética de la rentabilidad es
crucial en la decision. Por ejemplo, algunos estudios han demostrado
que la reanimacioén de los recién nacidos no es rentable debido a los
costes extremadamente elevados a largo plazo (46,47). Ademas, y al
mismo tiempo, se plantea la cuestién de la rentabilidad y el coste/
afio de vida ajustado por calidad (AVAC). Por lo tanto, ¢es suficiente
salvar al recién nacido sabiendo que los resultados adversos podrian
hacer su vida miserable (48) y generar mayores costes (49)? ¢Entra
esto dentro de la categoria de su interés superior?

Aunque estos principios establecen normas éticas para cuestio-
nes cruciales en casos de prematuridad extrema, parece que son in-
suficientes para velar por el interés superior del nifio por dos razones
principales. Por un lado, en caso de contradiccién entre estos princi-
pios, scémo se puede resolver el conflicto? Por otro lado, estos prin-
cipios tienen un sesgo utilitario que puede prevalecer sobre el interés
superior del nifio, ya que su tratamiento puede resultar demasiado
costoso (50,51). Por eso es necesario contar con una base ética solida
para evitar estas dos cuestiones cruciales.

b. Bioética personalista

Entre los numerosos modelos bioéticos, la bioética personalista afir-
ma que toda vida humana tiene un valor intrinseco, independiente-
mente de su estado de salud o pronéstico. El personalismo sitta a la
persona humana en el centro de la reflexion ética, afirmando que
cada individuo posee un valor inalienable, independientemente de su
etapa de desarrollo o de su estado de salud. Asi, la dignidad no viene

410 Medicina y Etica - Abril-Junio 2026 - Vol. 37 - Num. 2
https://doi.org/10.36105/mye.2026v37n2.02


https://doi.org/10.36105/mye.2026v37n2.02

Hacia un nuevo Protocolo para la Planificacién Anticipada de Cuidados...

conferida por las capacidades, sino por el mero hecho de ser un “ser
humano”. Esto también se aplica al nifio no nacido que ya ha sido
concebido (52, pp. 60-63, 123-125, 461-470).

Esto contrasta con los enfoques utilitaristas o estrictamente con-
secuencialistas, que pueden sopesar el valor de la vida basandose
principalmente en la calidad de vida prevista. En una sociedad mul-
ticultural, este principio sirve de ancla contra el relativismo cultural,
garantizando que la dignidad humana sea siempre el punto de parti-
da de la deliberacién ética.

Una cuestion ética importante se refiere al valor de la vida neona-
tal y, en consecuencia, a la fuerza del derecho de acceso a la atencion
médica de un recién nacido extremadamente prematuro. Las dimen-
siones subjetivas de la calidad de vida solo pueden ser hipotéticas
debido a la incapacidad natural del paciente para formularlas. Cuan-
do se toman decisiones clinicas, no es posible invocar el principio
de autonomia. Quienes deben decidir deben remitirse al principio de
promocién de la vida.

Segun la vision personalista, todos los recién nacidos tienen la
misma dignidad y el mismo derecho a la atencién. Este derecho no
significa el derecho de todos a la misma atenciéon. No existe la obli-
gacion de intervenir mas alla de los limites de lo razonable, lo que
tanto los padres como el personal sanitario deben tener necesaria-
mente en cuenta. El punto de partida es el derecho fundamental a la
existencia y a una atenciéon proporcionada. La atencion intensiva a
los recién nacidos con posibilidades de sobrevivir y la atencién com-
pasiva a los mas gravemente enfermos con pocas posibilidades de
sobrevivir tienen el mismo significado y dignidad (53, pp. 123-124).

La reanimacién intensiva con EPI puede causar dafios perma-
nentes e incluso la muerte del paciente. De hecho, las causas mas
comunes de muerte son las enfermedades respiratorias graves, la he-
morragia intraventricular y la sepsis (incluida la enterocolitis necroti-
zante) (54). En tal situacion clinica, dos principios personalistas pue-
den arrojar luz sobre la situacion para que las acciones biomédicas
sean éticamente aceptables.
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1. E/ principio del “doble efecto”

En situaciones criticas, una buena intervencion médica, a veces in-
cluso necesaria, tiene una consecuencia negativa previsible. Es aqui
donde debe aplicarse el principio del “doble efecto” (52, pp. 177-
178). Cuando existen motivos razonables para resucitar a un recién
nacido mediante una intervencion terapéutica compleja, para la que
no existen otros remedios libres de efectos negativos, es permisi-
ble realizar —u omitit— una accién cuando la eleccion también
implica un efecto negativo, siempre que se cumplan las siguientes
condiciones:

El acto en si, independientemente del dafio causado, es bueno
0, al menos, indiferente;

La intencion del agente esta inspirada por un fin positivo;

El efecto bueno no se consigue a través del efecto malo;
Existe una razén proporcionalmente grave para permitir que
se produzca el efecto malo.

it. E/ principio de totalidad y/ o el principio terapéntico

En segundo lugar, es especialmente en los recién nacidos prema-
turos donde podemos observar la “totalidad unitaria” de la corpo-
reidad humana, que consiste en partes distintas que estan unifica-
das organica y jerarquicamente por una existencia Unica y personal.
El pequeno paciente no tiene capacidad para actuar y depende de
las decisiones de otros, pero al trabajar para salvar su vida, se debe
proteger su integridad fisica. En la situacién particular de los recién
nacidos extremadamente prematuros, segun el principio de totali-
dad, debemos afiadir necesariamente, ademas del bienestar subjetivo,
el bienestar psicologico y social, observando los resultados globa-
les que también involucran a los padres. Un ejemplo podria ser el
caso de la enterocolitis necrotizante (NEC), que es la urgencia gas-
trointestinal mas comun en los recién nacidos (55). La enterocolitis
necrotizante es una enfermedad potencialmente mortal que afecta
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predominantemente a los bebés prematuros y con muy bajo peso
al nacer, y que provoca inflamacién y necrosis del intestino delgado
y el colon, lo que puede conducir a sepsis, peritonitis, perforacion y
muerte; su etiologia implica colonizacién bacteriana, alimentacion
enteral y lesion hipoxico-isquémica (56). Actualmente se practica la
reseccion intestinal de urgencia, pero las consecuencias de la resec-
cioén intestinal son muy graves. El intestino delgado que conduce al
sindrome del intestino corto (SIC) priva al organismo de muchas cé-
lulas inmunocompetentes concentradas en el tejido linfoide asociado
al intestino, el 6rgano inmunitario mas grande de los seres humanos
(57), pero la consecuencia mas grave de la cirugia es la dependencia
de la nutricién parenteral total (NPT) durante muchos afios o de por
vida (58), con el consiguiente deterioro de la calidad de vida. Sin em-
bargo, la operacion es necesaria para salvar la vida del recién nacido.

Para que sean éticamente aceptables, estas intervenciones basadas
en el principio terapéutico deben cumplir las siguientes condiciones:

Que se trate de una cirugia sobre la parte enferma o la causa
directa de la enfermedad, con el fin de salvar el organismo sano;
— Que no existan otras formas o medios para curar la enfermedad;
Que haya una probabilidad de éxito buena y proporcionada;
— Que exista el consentimiento del paciente o de la persona con
derechos legales (en este caso, los padres).

En resumen, la bioética personalista se caracteriza por un enfoque
holistico basado en la dignidad ontolégica de todo ser humano. A
través de los principios que propone, permite el cuidado integral del
individuo (fisico, mental y espiritual) al tiempo que garantiza su bien-
estar. Asi, este modelo respeta la proporcionalidad de la atencién
evitando un tratamiento médico excesivo.

4. Planificacién anticipada de la atencion

Un principio importante en los cuidados paliativos es desarrollar y
adaptar la planificacién anticipada de la atencion (ACP) [A] que
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reconozca la incertidumbre de los resultados y sea capaz de adaptar-
se con flexibilidad a las circunstancias cambiantes (59). El protocolo
personalista [B] puede ser el mas adecuado para garantizar el respeto
de los intereses superiores del EPI.

A. Adaptacion de la planificacion anticipada de la atencion

La planificacién anticipada de la atencién es una hoja de ruta nego-
ciada y documentada, redactada conjuntamente por los médicos, los
padres y, cuando procede, el apoyo religioso, en la que se esbozan
los objetivos, los umbrales de intervencion y las medidas de confort.
Su objetivo es proporcionar una atencion centrada en el confort al
nacer para un EPI y ayudar a tomar la mejor decision en algunas si-
tuaciones criticas. Puede revisarse después del nacimiento porque el
estado del bebé es significativamente mejor de lo esperado y/o pot-
que los padres cambian de opinion (1). El primer caso puede produ-
cirse debido a la variabilidad natural del estado del bebé al nacer o
porque se ha producido un error en el calculo de la gestacion. El
segundo caso puede producirse debido a la reaccion de los padres al
ver a su recién nacido o porque el estado del recién nacido es dife-
rente de lo que esperaban. Incluso los padres que han tomado la
decision clara de no utilizar tratamientos para prolongar la vida pue-
den tener dudas cuando nace el bebé (7).

Por lo tanto, es esencial programar revisiones periddicas del
programa de cuidados utilizando una «planificacién dinamica» (60)
adaptada a este contexto clinico especifico. Lla naturaleza dinamica
de la planificacién debe ser coherente a lo largo del tiempo; puede
fijarse en fechas especificas o segun la evolucion clinica, y registrarse
en el historial médico del paciente. Debe ayudar a que tenga sentido
légico, no basado en elecciones emocionales, sino en la medicina
basada en la evidencia (61,62).

Ademas, sera necesario aplicar el principio de «precaucion tera-
péutica» respetando la singularidad del paciente (13, pp. 141-143).
Para este principio, podemos remitirnos a Aristoteles y su phrinesis
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(63), a menudo traducido como sabidurfa practica o prudencia, una
virtud intelectual practica que guia la accion humana hacia el bien en
lugar del mal. No se trata de un conocimiento teérico abstracto, sino
de la capacidad de deliberar y tomar buenas decisiones en situacio-
nes concretas, basadas en un razonamiento correcto y un conoci-
miento detallado.

Por lo tanto, el siguiente protocolo de ACP podria servir de base
para la reflexion, permitiendo un discernimiento cuidadoso en bene-
ficio del EPI. Reconoce los pronésticos cambiantes y los valores de
los padres, exigiendo una revisioén periddica antes y después del na-
cimiento para responder con prudencia a la evolucién clinica y a los
cambios en los deseos de la familia.

B. Hacia nna planificacion personalista de cuidados avanzados

Basandonos en el analisis anterior, proponemos [a] un Protocolo de
Planificacion Personalista de Cuidados Avanzados para EPI (PA-
CP-PEPI) basado en dos innovaciones clave [b].

a. E/ Protocolo de Planificacion Personalista de Cuidados Avanzados para
EPI (PACP-PEPI)

Nuestra sugerencia del PACP-PEPI se justifica por el hecho de que
se basa en el principio de la dignidad ontolégica. Todo ser humano,
independientemente de su edad gestacional, su estado de salud o su
pronostico, posee una dignidad intrinseca. Esta es la razon principal
por la que la sociedad le debe toda su atencién y cuidados. Por lo
tanto, para evitar tanto la obstinacion terapéutica desproporcionada
como el abandono prematuro, el PACP-PEPI sigue siete pasos.

Paso 1: Identificacion temprana y activacion del equipo
multidisciplinario

— Cuando: Inmediatamente después del diagnostico de prema-
turidad grave de alto riesgo (<27 semanas).

Medicina y Etica - Abril-Junio 2026 - Vol. 37 - Num. 2 415
https://doi.org/10.36105/mye.2026v37n2.02


https://doi.org/10.36105/mye.2026v37n2.02

M. Badr, E Nigris

— Quién: equipo de atencién multidisciplinar que incluye neona-
tologos, obstetras, enfermeras, psicologos, capellanes (cuando
se solicite), mediador (si es necesario por motivos lingtisticos
o culturales, preferiblemente formado en bioética o, ideal-
mente, un bioeticista) y padres formados (64).

— Objetivo: Reunir un equipo de atenciéon multidisciplinar para
garantizar que se aborden desde el principio la dignidad del
EPI y las necesidades de la familia.

Ancla personalista: reconocimiento del EPI como sujeto de atencion, no como
objeto de intervencion.

Paso 2: Comunicacidén transparente del pronostico

— Cuando: Antes del nacimiento (si es posible) e inmediatamen-
te después del parto.

— Quién: El médico responsable, en presencia de un psicélogo o
consejero, capellanes (cuando se solicite) y un mediador (si es
necesario por motivos lingtifsticos o culturales, preferiblemen-
te con formacion en bioética o, idealmente, un bioeticista).

— Objetivo: Proporcionar a los padres informacion clara, com-
pasiva y honesta sobre el prondstico, las posibles intervencio-
nes y los resultados probables (65).

Ancla personalista: decir la verdad (52, p. 150, 364) como fundamento del
interés superior del EPIL, como forma de respeto a la responsabilidad parental
(52, p. 411) y a la dignidad relacional de la toma de decisiones (52, p. 2106).

Paso 3: dialogo relacional compartido

— Qué: Reuniones estructuradas entre la familia y el equipo (66)
para discutir las opciones de tratamiento + mediador (si es
necesario por motivos lingtifsticos o culturales, preferiblemen-
te con formacion en bioética o, idealmente, un bioeticista).

— Proceso:

* Los padres expresan sus valores, esperanzas, miedos y ex-
pectativas.
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* Los médicos aportan perspectivas clinicas sin imponer de-
cisiones.

e Se reconocen y respetan las creencias culturales o espiri-
tuales.

Abncla personalista: énfasis en la comunion/ comunicacion, ya que las decisiones
son actos relacionales basados en la dignidad tanto del EPI como de los padres.

Paso 4: Documento personalista de planificacién anticipa-
da de la atencion

— Qué: Un plan escrito elaborado conjuntamente por los padres
y el equipo médico después de la primera o la segunda reu-
nién del equipo familiar.

— Contenido:

o El estado médico y el pronédstico del EPI;

o Principios acordados (proteccion de la vida, proporciona-
lidad, no abandono);

o Decisiones especificas sobre reanimacion, cuidados inten-
sivos y umbrales para la transicién a cuidados paliativos;

o Firma de los padres, el médico responsable y el comité de
ética (si participa).

— Este documento no es inamovible. Los padres tienen todo el
derecho a modificarlo en cualquier momento.

Ancla personalista: el compromiso por escrito garantiza la fidelidad a la digni-
dad y la responsabilidad relacional a lo largo del tienpo.

Paso 5: consulta al comité de ética (si es necesario)

— Cuando: en casos de desacuerdo, incertidumbre moral o situa-
ciones culturalmente complejas.

— Quién: Comité de Fitica con representacién de medicina, enfer-
merfa, ética, derecho, atencién pastoral/espiritual y bioeticista
(este ultimo también puede desempenar el papel de mediador
si es necesario por motivos lingtisticos o culturales).
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— Objetivo: Ofrecer orientacion ética y facilitar el didlogo; no
imponer decisiones vinculantes.

Ancla personalista: apoyar la formacion de la conciencia, garantizando que la
dignidad siga siendo fundamental a pesar de las perspectivas culturales plurales.

Paso 6: Evaluacion de la proporcionalidad

— Criterios para evaluar las intervenciones:

» :Existe una esperanza razonable de recuperacion o super-
vivencia?
* Principio terapéutico
* Principio del doble efecto: carga para el EPI: ¢la inter-
vencion impone un sufrimiento desproporcionado con
pocos beneficios?

e Alternativas: glos cuidados paliativos son mas coherentes

con la dignidad del EPI?

Ancla personalista: el principio de proporcionalidad, evitando tanto el nibilismo
(negar el tratamiento basdandose sinicamente en el prondstico) como el vitalismo
(insistir en un tratamiento agresivo independientemente de las cargas).

Paso 7: Revision continua y flexibilidad

— Cuando: Segun la evolucion clinica (por ejemplo, estabiliza-
cién, complicaciones o cambios en el desarrollo).

— Quién: El mismo equipo multidisciplinar con la participacién
de los padres.

— Objetivo: adaptar el plan a las realidades cambiantes sin soca-
var el principio de dignidad.

Ancla personalista: la fidelidad ética requiere tanto coberencia como apertura al
cambio a medida que surge nueva informacion.

b. Claves de innovacién

Este PACP-PEPI tiene dos claves innovadoras:
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1. La «werificacion de la dignidady

En cada paso, el equipo plantea una pregunta central orientativa:
«¢Esta opcion afirma y protege la dignidad intrinseca del EPI
como personar»

Esto pone en practica la ética personalista en una herramienta de
evaluacion concreta para la toma de decisiones clinicas.

1. Cuidados de apoyo para los padres y el personal sanitario

En cada paso, se debe garantizar la prestacion de cuidados de apoyo
a los padres y al personal, con el fin de proporcionar apoyo psicolo-
gico, espiritual y social a las familias, pero también de informar al
personal para evitar el agotamiento tanto de los padres (67,68) como
del personal sanitario (69-71). La dignidad del bebé se irradia hacia el
exterior, exigiendo atencion a todos los actores relacionales que par-
ticipan en el proceso de toma de decisiones.

5. Conclusion

El PACP-PEPI transforma los principios éticos abstractos en pasos
practicos para los cuidados intensivos neonatales. Ofrece un proceso
estructurado, basado en la dignidad humana, el didlogo relacional
y la proporcionalidad, que puede guiar a los padres, los médicos y
los comités de ética en la toma de decisiones éticamente sosteni-
bles. Al adoptar el enfoque personalista ¢ incorporar la «verificacion
de la dignidad» en cada etapa, los hospitales pueden garantizar que
los pacientes mas vulnerables, los bebés prematuros graves, reciban
una atencién que respete su humanidad y fomente la solidaridad.
Ademas, también es posible reducir, o incluso eliminar, la «<angustia
moral» que aflige al personal sanitario en sus decisiones diarias al
atender a pacientes criticos, como los recién nacidos extremadamen-
te prematuros. Esto aumentara la calidad de la atencién a los recién
nacidos y la calidad del trabajo.
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Como cualquier modelo, el modelo PACP-PEPI no es perfecto.

No obstante, podria cumplir las expectativas, especialmente si se tie-
nen en cuenta algunas consideraciones de implementacion:

— Programas de formacién para médicos y enfermeras en ética
personalista y habilidades de comunicacion.

— Integracién del PACP-PEPI en las politicas de la unidad de
cuidados intensivos neonatales (UCIN).

— Investigacion y recopilacion de datos sobre los resultados (cli-
nicos, satisfaccioén de los padres, coherencia ética).

Se requiere un estudio de campo para evaluar la eficacia y el valor de
este modelo.
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