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Dilemas éticos en perinatologia

(Ethical dilemmas in perinatology)
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Celina Gbmez-Gdmez,* Cecilia Danglot-Banck,** Manuel Gomez-Gomez **

RESUMEN

Se hace una revision de los principios éticos aplicables a los seres humanos. Se presenta un método para el andlisis de proble-
mas éticos en perinatologia. Se revisan los principales dilemas éticos que se pueden encontrar en la medicina perinatal y se ha-

cen recomendaciones acerca del manejo.
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SUMMARY

Ethical principles that apply to humans beings are reviewed. A method for the analysis of ethical problems in perinatology is present-
ed. The most frequent ethical dilemmas that occur in perinatal medicine are reviewed and management recommendations are made.

Key words: Ethics, bioethics, perinatal medicine, ethical dilemmas, medical ethics.

La palabra ética deriva del griego ethos que quiere decir
costumbre. El ethos hace referencia a la actitud de la
persona hacia la vida. La bioética es el estudio sistemati-
co de la conducta humana en el campo de las ciencias
bioldgicas y de la atencién a la salud, en la medida en que
la conducta se examine por los valores y principios mo-
rales. La ética médica trata de los problemas que surgen
de la relacion médico-paciente.!

La ética médica, como disciplina estructurada, no tiene
maés de 35 afios. Por otra parte, la ética es una ciencia,
rama de la filosofia, que expone y fundamenta los princi-
pios universales sobre la moralidad de los actos humanos;
su finalidad es facilitar la actuacién correcta de la persona
fijlando la maldad o bondad de sus actos. Es por eso que el
desarrollo de bioética o ética médica se debe al avance
tecnoldgico de la medicina y a los cuestionamientos sobre
la aplicacion de las innovaciones en el campo de la medi-
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cina; aunque también a los conocimientos médicos de la
poblacion y a que los pacientes tienen ahora la conviccion
de participar, de manera informada en las decisiones acer-
ca de su salud y, por otro lado, a la mercantilizacion de al-
gunos profesionales de la medicina.'?

PRINCIPIOS ETICOS

Principio de autonomia
(respeto por las personas)

El paciente, siempre que tenga la capacidad mental, tras
ser informado de manera amplia y adecuada, es quien
debe tomar la decision final sobre el tratamiento a se-
guir.>® Esto tiene sus raices en la importancia de la liber-
tad al optar o rechazar una decisién acerca de su persona.
La autonomia es un valor multidimensional, que incluye
las dimensiones fisica, médica, econdmica, social y espiri-
tual. Por lo que se debe verificar la competencia del pa-
ciente para gue haga una decisién adecuada; tiene, pues,
el derecho a aceptar o rechazar cualquier recomenda-
cién médica. Esto incluye el derecho a ser resucitado,
puesto en un ventilador o ser alimentado por medio de
una sonda.>® Se deben respetar los derechos de los pa-
cientes en la toma de decisiones en cuestiones de salud



GOmez-Gomez C y cols. « Dilemas éticos en perinatologia

y atencion médica, pero es responsabilidad del médico
tratante ensefiar a los pacientes a tomar decisiones en
base a la informacion proporcionada. Por lo tanto, los
profesionales de la salud deben educar a los pacientes
para que con la informacién recibida puedan aceptar o
rechazar la accién propuesta. Este principio, de caracter
liberal-radical, pone énfasis en que en la relacion médi-
co-paciente la prioridad en la toma de decisiones acerca
de la enfermedad es la del paciente; es él quien decide lo
gue es mas conveniente. La toma de decisiones es un
derecho que para ser ejercido requiere una informacion
adecuada. El consentimiento para cualquier interven-
cion, en un paciente capaz de darlo el médico debe dar-
le informacion adecuada. A esta préactica se le llama
consentimiento bajo informacion.”

Principio de beneficencia

Se considera que toda actuacion médica debe buscar el
bien del paciente. Se obliga a ofrecer al paciente todas las
posibilidades diagndsticas y terapéuticas que le sean bené-
ficas, procurando el mayor beneficio con el menor riesgo.
El médico debe asesorar al paciente acerca de cual es la
mejor opcion.*® El término significa hacer el bien, la pro-
mocion activa de la salud, y el ser amable y caritativo con
los pacientes. El bienestar del paciente es el objetivo prin-
cipal en la atencién a la salud. Se debe utilizar cada una de
las fuentes validas y confiables para determinar cudl es la
mejor para el paciente. Sin embargo, con frecuencia se
pueden crear conflictos, ya sea con el paciente, con su fa-
milia 0 con otros profesionales de la salud.

Principio de no maleficencia

Se puede incluir dentro del principio de beneficencia.
No se debe actuar para causar algin mal. Sélo se deben
utilizar aquellos tratamientos que hayan mostrado que
proporcionan beneficio y evitar manejos que puedan
producir dafio.>® El principal compromiso de los trabaja-
dores de la salud es proteger al paciente de todo dafio y
promover su bienestar. Los riesgos de dafios por algunas
intervenciones deben ser valorados con respecto a los
posibles beneficios. Cuando la vida esta en peligro, pue-
de estar justificado tomar riesgos de vida y muerte. Este
principio esta regulado por la doctrina de “doble efec-
to”, la cual permite al médico producir un dafio al pa-
ciente, cuando éste obtiene un beneficio mayor.®®

Principio de justicia

Exige tratar a todos los pacientes con la misma conside-
racion. Hay la obligacion moral de prestar la misma asis-
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tencia a todos los pacientes con independencia de nacio-
nalidad, sexo, religidn, ideologia o condicién socioeco-
noémica. Se debe garantizar la igualdad de oportunidades
y favorecer una distribucién equitativa y eficiente de los
recursos. Se debe intentar conseguir los mejores resul-
tados al menor costo humano, social y econdmico.*®
Hay que tener en cuenta que la vida y la salud no son
solamente bienes personales, sino también sociales;
cada persona debe ocuparse de la salud de los demas,
junto con la suya. Este principio hace referencia al bien
desde el punto de vista de la sociedad, considerando la
limitacion de los recursos y los posibles dafios a terceras
personas. Casos iguales deben ser tratados de manera
semejante.®®

ETICA PERINATAL

En la atencion de la mujer embarazada y su producto en
gestacion, el binomio madre-hijo, hay con frecuencia
problemas éticos y legales, los cuales implican retos en
el ejercicio profesional.® En la medicina perinatal los fe-
tos, los recién nacidos y los nifios menores de seis me-
ses: el “infant” de la literatura norteamericana, son
quienes reciben la atencion médica. Su incapacidad para
participar en la toma de decisiones y su dependencia en
la decision de otros, puede originar dilemas éticos. En el
campo de la obstetricia y la medicina reproductiva, la
presencia del feto hace mas complejo el andlisis de los
problemas éticos.! Los objetivos de la atencion médica
en perinatologia, sea la mujer embarazada o su hijo, son:
1. Promocién de la salud y prevencion de la enferme-
dad; 2. Alivio de los sintomas, del dolor y del sufrimien-
to; 3. Cura de la enfermedad; 4. Prevencion de una
muerte temprana; 5. Mantener o mejorar el estado fun-
cional; 6. Educacion y asesoria a la mujer embarazada,
en cuanto a la evolucion y pronéstico de su embarazo;
7. Evitar dafiar al binomio madre-hijo en el curso de la
atencion; 8. Ayudar a los pacientes, cuando sea el caso,
a morir con dignidad.*®

CARACTERISTICAS ESPECIALES
EN PERINATOLOGIA

El ejercicio de estas responsabilidades presenta caracte-
risticas especiales en la medicina perinatal:*°1°

a) Los pacientes (fetos-neonatos) no tienen capacidad
para formular sus preferencias o proteger su propio
bienestar.

b) Los pacientes generalmente estan bajo el cuidado de
los padres, adultos o guardianes cuya autoridad moral
y legal no es absoluta.

Rev Mex Pediatr 2005; 72(3); 142-147
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c) El bienestar del paciente puede estar influenciado por
la situacion familiar y el homigénito puede tener her-
manos cuyos padres son también responsables de su
bienestar. La presencia de obligaciones mdltiples
puede influenciar a los padres y médicos sobre qué
acciones podrian beneficiar mas al paciente.

d) En obstetricia y perinatologia, puede no estar claro
quién es el paciente primario, la madre o el feto, y
cudl es el estatus moral y legal del feto. El principio
fundamental de la ética perinatal es ver al feto
como un paciente, de tal manera que al verlo asi se
considera que tiene intereses y derechos que pueden
ser independientes de los de su madre.!

El paciente se encuentra en el inicio de la vida y es

imposible hacer predicciones sobre sus valores fu-

turos, preferencias, cualidades y condiciones médi-
cas.

f) Los nifios son la poblacidn del futuro. Las politicas y
decisiones sobre su atencion tienen un impacto mas
alla del presente.

e

~—

Estas caracteristicas propias y Unicas de la medicina
perinatal, pueden modificar el ejercicio de las responsa-
bilidades basicas del médico. La persona con quien el
médico se comunica es la madre, el padre o con un tu-
tor y no el paciente, quien se considera incompetente.
Los médicos tienen la responsabilidad mayor de formu-
lar un juicio independiente sobre los mejores intereses
para él, evaluar y cuestionar las decisiones de los padres
contra este estandar.

Ejemplos: 1) Un recién nacido tiene sindrome de
Down y atresia duodenal; 2) Una mujer embarazada a la
que se le diagnostica por pruebas antenatales, que el
feto tiene encefalocele con microcefalia y que presenta
parto prematuro.

Comentarios: En el primer caso se recomendé ci-
rugia inmediata. Los padres rechazaron la cirugia, di-
ciendo que el nifio estaria mejor muerto que vivo
COMO una persona con importante retraso psicomotor.
Existe una predisposicién general para devaluar la inte-
ligencia limitada, logros, productividad e independen-
cia, afectando los juicios. Estos valores sociales pueden
ser importantes en nuestra sociedad, pero no tan im-
portantes que permitan la muerte de aquellos que solo
pueden tener un desarrollo limitado. En el segundo
caso se recomendo permitir el parto por via vaginal y
no indicar resucitacion.

La santidad de la vida esté asociada en ocasiones
a la idea de que la vida humana es tan valiosa que
debe ser preservada a toda costa, bajo cualquier cir-
cunstancia, a cualquier precio y tanto como sea posi-
ble.®12
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METODOLOGIA DE ANALISIS DE CASOS ETICOS

El método habitual de presentacion de casos en la préacti-
ca clinica tiene el siguiente orden: 1) Motivo de la consul-
ta o padecimiento actual; 2) Historia de la enfermedad
presente; 3) Padecimientos previos; 4) Antecedentes he-
redo- familiares y sociales; 5) Exploracion fisica; 6) Datos
de laboratorio y gabinete. Con estos aspectos el médico
experimentado habitualmente puede formular un diag-
nostico, exponer un plan de tratamiento, asi como el de
emitir un prondstico. Los principios éticos se relacionan
con las circunstancias de cada caso clinico. Un buen jui-
cio ético consiste en apreciar cémo los principios éticos
deberian de ser interpretados en las condiciones clinicas
reales.

Se sugiere la siguiente secuencia en el andlisis de los
casos de ética perinatal: 1) Indicaciones médicas; 2) Pre-
ferencias del paciente; 3) Calidad de vida, y 4) Contexto,
definido como el medio social, econémico, legal y admi-
nistrativo en donde se presentan estos casos (Cuadro 1).
Lo anterior proporciona un método sistematico para
identificar y analizar los problemas éticos que se presen-
tan en la medicina perinatal.®

1) Indicaciones médicas. Se incluye el contenido ha-
bitual de una discusion clinica como son: el diagndstico,
plan de tratamiento, pronéstico del problema médico del
paciente. Se refieren a las intervenciones de diagndstico y
terapéuticas que son apropiados para evaluar y tratar co-
rrectamente el problema. La discusion clinica revisa los
aspectos médicos y los evallia a la luz de las caracteristicas
éticas fundamentales del caso como la posibilidad de be-
neficio para el paciente y el respeto a sus preferencias.

2) Preferencias del paciente. En el caso de la me-
dicina perinatal la madre del paciente actGa como subro-
gada ya que se considera al feto-neonato como incapaz
de velar por su mejor interés. En otras ocasiones, cuan-
do la madre esta incapacitada puede actuar como tutor
o guardian el padre u otro miembro de la familia. En
todo tratamiento médico las preferencias del paciente
estan basadas en los valores propios de la madre y en la
valoracion personal de los beneficios y de las molestias,
gue son éticamente relevantes.

3) Calidad de vida. Cualquier lesion o enfermedad
amenaza a las personas con una menor calidad de vida,
que puede tener relacion con los signos y sintomas de la
enfermedad. Un objetivo de la intervencion médica es el
de restaurar, mantener o mejorar la calidad de vida, de
tal manera que en cualquier situacion médica ésta debe
ser considerada. Es importante este aspecto, ya que
abre la puerta a la discriminacion y a los prejuicios.

4) Contexto. Los casos se desarrollan en personas
que pertenecen a una familia, que tiene determinado ni-
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Cuadro 1. Secuencia en el anlisis de casos en ética perinatal.

1) Indicaciones médicas

Principios de beneficencia y no maleficencia

(Cuél es el problema médico? ;Antecedentes? ; Diagndstico? ;Pronostico?

¢Es el problema agudo? ;Crénico? ;Critico? ;Emergencia? ;Reversible?

(Cuéles son los objetivos del tratamiento?

(Cuéles son las probabilidades de éxito?

5. ¢(Cudl es el plan en caso de falla del tratamiento?

En suma, ;Como puede este paciente ser beneficiado por la atencién médica y de enfermeria, y cdmo se puede evitar el dafio?
2) Preferencias del paciente

El principio de respeto a la autonomia

¢Es la madre mental y legalmente competente? ;Hay evidencia de su incapacidad?

Si es competente, ;Qué ha especificado sobre sus preferencias de tratamiento?

¢Ha sido informada de los beneficios y riesgos, entendié la informacion, y dio su consentimiento?

Si estd incapacitada, ;Quién es el tutor apropiado? ;Esta el responsable legal utilizando los estandares apropiados para
la toma de decisiones?

5. (Ha especificado previamente sus preferencias?

En suma, ;Estan siendo respetados sus deseos dentro de los limites éticos y legales?

3) Calidad de vida

Los principios de beneficencia y no maleficencia, y respeto por la autonomia

¢Cuéles son los prospectos, con o sin tratamiento, para regresar a una vida normal?

(Qué déficits fisicos, mentales y sociales puede presentar el paciente si el tratamiento tiene éxito?
¢(Existen prejuicios por parte del médico que puedan perjudicar la evaluacion de la calidad de vida del paciente?
¢Es la condicién actual o futura del paciente tal que de continuar con vida pueda ser juzgada indeseable?
(Existe algiin plan y razén de no continuar el tratamiento?

. (Existe algin plan de confort y cuidados paliativos?

4) Contexto

El principio de lealtad y justicia

(Existen aspectos familiares que puedan influenciar el tratamiento?

(Existen aspectos en los proveedores (médicos y enfermeras) que puedan influenciar el tratamiento?
(Existen factores financieros o econémicos?

(Existen factores religiosos o culturales?

(Existen limites en la confidencialidad?

(Existen problemas para obtener los recursos?

(Como afecta la ley las decisiones de tratamiento?

¢Esta involucrada la investigacion clinica o la ensefianza?

¢Existe algin conflicto de interés por parte del proveedor o de la institucion?

O E

O E

SO

CoNooOR~®LONE

Fuente: Adaptado de referencia 9

vel socioecondémico y educacional, que pertenecen a Estos cuatro aspectos son relevantes para cualquier
una sociedad que tiene una cultura y costumbres deter- caso clinico y sirven como un método organizado para
minadas, que profesa una religion particular, con diver- discusién y toma de decisiones. Se ha encontrado de uti-
sos grados de apego. También son importantes las lidad para desarrollar un plan en el manejo del paciente.
instituciones, los aspectos econdémicos y sociales, como Una revisién de estos aspectos también ayuda en la dis-
ser derechohabientes de alguna institucion, como por cusién y solucién de un problema ético. Los problemas
ejemplo: la seguridad social, el contar con seguro de gas- éticos al igual que los problemas médicos no deben de-
tos médicos mayores, que puede influenciar la atencién jarse sin solucién por lo que después de la presentacion
al paciente sea positiva 0 negativa. El contexto, por si de un caso se debe tratar de llegar a las mejores reco-
mismo, es afectado por las decisiones que se tomen. Es- mendaciones para su manejo.

tas decisiones pueden ser psicolGgicas, emocionales, fi-

nancieras, legales, cientificas, educativas o religiosas. En CALIDAD DE VIDA

cada caso la relevancia de estas caracteristicas debe ser

valorada ya que puede ser crucial en el entendimiento y Calidad de vida es una frase que no es sencillo definir. En
resolucion del caso. general expresa juicios de valor: “buena”, “mala”, “me-
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jor” o “peor”. Al tratar de hacer una evaluacion objetiva
se utilizan criterios clinicos, como actividades de la vida
diaria. Cuando la persona afectada no puede realizar la
evaluacion, como es el caso del homigénito, las otras
personas que deciden por él, deben ser prudentes a apli-
car sus propios valores.®

El juicio de pobre calidad de vida debe ser hecho
por la persona que vive esa vida o por un observador.
Frecuentemente sucede que los observadores pue-
den considerar “pobre” la calidad de vida de una per-
sona que ella la encuentra satisfactoria. Calidad de
vida puede significar, en general, que las experiencias
de sufrimiento pueden estar por abajo de los estanda-
res que el observador considera deseables. Pero en
cada caso las experiencias pueden ser diferentes.
Puede ser dolor (donde el estandar es la ausencia de
dolor), pérdida de la movilidad, presencia de multi-
ples problemas de salud debilitantes, pérdida de la ca-
pacidad mental, o bien disfrutar las interacciones con
otros, o pérdida de amor a la vida, entre otras. Pobre
calidad de vida, entonces, puede referirse a circuns-
tancias diferentes.

La valoracion de la calidad de vida, como la vida mis-
ma, cambia a través del tiempo. Por tanto, los profesio-
nales de la salud deben tener cuidado en no tomar
decisiones en base a posibles condiciones transitorias. La
valoracion puede reflejar sesgos y prejuicios. Cuando se
dice que las personas que tienen retraso mental tienen
una “pobre calidad de vida”, esto puede reflejar un ses-
go en favor de la inteligencia y productividad. Los prejui-
cios pueden inclinar a alguien a juzgar que esa persona
de tal nivel socioeconémico o preferencias sexuales, no
puede vivir una “buena calidad de vida”.

CRITERIOS OBIJETIVOS

a) Calidad de vida restringida. Es una situacion en la
que una persona sufre de deficiencias severas en la
salud fisica o mental.

b) Calidad de vida minima. Es una condicién en la que
un observador (médico o miembro de la familia) ve
en el paciente que su condicién fisica se ha deteriora-
do mas alla de toda recuperacion, cuya habilidad para
comunicarse con otros esta severamente restringida
y quien aparenta sufrir dolor y molestias.

c) Calidad de vida inferior a la minima. Es una situa-
cion en la que el paciente sufre de extrema debilidad
fisica asi como también de una pérdida irreversible y
completa de la actividad sensorial e intelectual. Quiza
se sugiera que su estado se describa mejor diciendo
que no existe calidad, dado que la habilidad de una
evaluacion subjetiva se ha perdido en la persona debi-

Rev Mex Pediatr 2005; 72(3); 142-147
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do a su condicion. Esta descripcion aplica a personas
en estado vegetativo persistente.

Ningun observador consideraria la calidad de vida mi-
nima o la inferior a la minima como buenay las perso-
nas que se encuentran en esa situacion elegirian no
estar en ella, si fueran capaces de elegir. Muchas per-
sonas, si no la mayoria, en esa situacion dirian, “prefe-
rirfa estar muerto”. El que uno dé por hecho algo, no
dicta un curso particular de accién, pero puede servir
como un ingrediente en las deliberaciones sobre el
curso de accion ética apropiado.

Diversos estudios han demostrado que los médicos
consistentemente evallian mas bajo la calidad de vida
de sus pacientes que los pacientes mismos. Los médi-
cos basan sus valores principalmente en condiciones
de la enfermedad, en tanto que los pacientes toman en
cuenta factores no médicos como lo son las relaciones
interpersonales, finanzas y condiciones sociales.

FUTILIDAD MEDICA

Las intervenciones médicas son algunas veces descritas
como “fatiles”. Este término tiene varios significados.
Un Diccionario de Términos Médicos®® la define como
“Cualidad de una actuacion médica que o bien es in(til
para conseguir un beneficio o bien lo consigue, pero a
costo de molestias o sufrimientos desproporcionados
para el paciente o a costa de serios inconvenientes eco-
noémicos, familiares o sociales”. Concluye diciendo “Las
acciones médicas fatiles no deben de iniciarse”.

En la situacion clinica, la futilidad frecuentemente de-
signa un esfuerzo en proporcionar un beneficio al pa-
ciente, donde la razén y la experiencia sugieren que es
altamente improbable que se produzca beneficio para el
enfermo.** Aqui el juicio de futilidad es de probabilidad,
y su certeza depende de datos empiricos obtenidos en
ensayos clinicos o por la experiencia clinica. Es llamada
futilidad cuantitativa aunque se prefiere llamarla como
“futilidad probabilistica”.

Debido a que los estudios clinicos con relacion a esta
situacion, son raros, y la experiencia clinica suele ser va-
riable, los médicos tienen con frecuencia juicios diferen-
tes: el juicio médico en varios procedimientos que
deberian ser llamados futiles varia entre 0 y 50%, con un
promedio cercano al 10%.° Finalmente, la futilidad tiene
a su vez un significado cualitativo: el juicio de gque el ob-
jetivo que pudiera lograrse no vale la pena. Los usos del
término futilidad representan juicios de valor, pero el
significado cualitativo esta basado mas en las preferen-
cias de los médicos que de los pacientes.®s

El aspecto cuantitativo de la futilidad clinica requiere
una estimacion acerca de la probabilidad porcentual de
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gue una intervencién no producira el resultado deseado.
Este juicio se obtiene de clinicos experimentados y en
ocasiones de estudios clinicos que muestran el porcenta-
je de éxito en intervenciones particulares, como la resuci-
tacion cardiopulmonar para cierto tipo de pacientes, o
continuar con el apoyo ventilatorio en neonatos inmadu-
ros con sindrome de dificultad respiratoria neonatal. Los
datos disponibles, en muchas intervenciones, son limita-
dos, debido a que los datos hacen el prondstico para gru-
pos méas que para un sujeto. Ademas, hay desacuerdo
acerca del nivel de probabilidad que justifica llamar a una
intervencion futil y existe una amplia variedad de opinio-
nes entre clinicos con experiencia. Un grupo de médicos
ha sugerido que si hay menos de 1% de oportunidad de
éxito, la intervencion debe ser considerada futil.®

Por ejemplo, un estudio de 245 neonatos prematuros
gue ameritaron ventilacion mecanica por enfermedad de
membrana hialina, mostré que no habia sobrevivientes
entre los 115 (47%) neonatos que tenian un peso menor
a 1,100 g, con lesion pulmonar e insuficiencia renal y que
requirieron mas de cuatro dias de apoyo ventilatorio.*

Las instituciones deben realizar politicas para solucion
de conflictos. Estas politicas deben prohibir decisiones
unilaterales de los médicos en casos de futilidad probabi-
listica y cuantitativa, destacan la necesidad de tener una
evidencia empirica valida, facilitar consultas de expertos
externos y tener un Comité de Etica Hospitalario, sobre
todo, crear una atmésfera de negociacion abierta mas que
de confrontacion. Los conflictos sobre futilidad deben lle-
gar a las autoridades sélo después de que los intentos por
resolver los desacuerdos han fallado.

Los médicos nunca deben utilizar la futilidad, excepto
en el sentido de futilidad fisioldgica, para justificar decisio-
nes unilaterales o para evitar una conversacion dificil con
el paciente o la familia. El juicio de un médico, de que un
tratamiento sera probablemente f(til, no justifica la deci-
sién de que deba ser discontinuado; en su lugar, es una
sefial de que la discusion de la situacion con el paciente y
su familia es obligatoria. La futilidad no debe ser nunca in-
vocada cuando el problema real, es una frustracién en un
caso dificil o la evaluacion negativa del médico acerca de
la calidad de la vida futura del paciente.

La futilidad, por si misma, tampoco justifica reglas o
lineamientos de terceras partes (Compafiias de seguros
o instituciones de salud), para evitar pagar por la aten-
cion. Finalmente, aun cuando los hechos del caso apo-
yen el juicio de futilidad fisioldgica o probabilistico, se
sugiere se evite el uso de la palabra “futilidad” en discu-
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siones con el paciente y la familia. Muchas personas pue-
den interpretar la palabra como un anuncio de que el
médico “se esta dando por vencido” ante el paciente.
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