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Resumen
Con el fin de evaluar la conducta de los neonatólogos en casos de malformaciones incompatibles con la vida, 
desde el diagnóstico intrauterino hasta el parto, y la institución de cuidados paliativos y/o curativos/restaurati-
vos al nacimiento, con o sin el conocimiento previo de los médicos y/o padres sobre la inviabilidad fetal, se llevó 
a cabo esta investigación cualitativa en una maternidad brasileña. A partir de una entrevista semiestructurada 
y análisis de contenido, se observó que la mayoría de los profesionales no adoptan maniobras de reanimación 
cardiopulmonar cuando la situación ya es clara para los padres; que el criterio de cuidados paliativos está 
vinculado al diagnóstico de certeza del síndrome, a través de la información familiar; que el conocimiento de 
los padres sobre la enfermedad puede influir en la toma de decisiones; y que el establecimiento de cuidados 
paliativos, en el caso de que solo el médico sepa sobre la inviabilidad fetal, incluye en la mayoría de los casos 
la debida información a los padres.
Palabras clave: Neonatología. Recién nacido. Anomalías congénitas. Cuidados paliativos.

Resumo
Malformação fetal incompatível com a vida: conduta de neonatologistas
Para avaliar a conduta de neonatologistas em casos de malformação incompatível com a vida, do diagnóstico 
intrauterino ao parto, e a instituição de cuidados paliativos e/ou curativo/restaurativos ao nascimento, com ou 
sem o conhecimento prévio dos médicos e/ou pais sobre a inviabilidade fetal, realizou-se pesquisa qualitativa 
em maternidade brasileira. A partir de entrevista semiestruturada e análise de conteúdo, observou-se que a 
maioria dos profissionais não adota manobras de ressuscitação cardiopulmonar quando a situação já está escla-
recida aos pais; que o critério para cuidados paliativos está vinculado ao diagnóstico de certeza da síndrome, 
mediante a informação da família; que o conhecimento dos pais sobre a doença pode influenciar a tomada de 
decisão; e que o estabelecimento de cuidados paliativos, no caso de apenas o médico saber da inviabilidade 
fetal, inclui na maioria dos casos a devida informação aos pais.
Palavras-chave: Neonatologia. Recém-nascido. Anormalidades congênitas. Cuidados paliativos.

Abstract
Fetal malformation incompatible with life: the conduct of neonatologists 
To evaluate the behavior of neonatologists in cases of malformation incompatible with life, from intrauterine 
diagnosis to delivery, and the use of palliative or curative-restorative care at birth, with or without the prior awareness 
of physicians or parents on fetal infeasibility, we carried out a qualitative research in a Brazilian maternity hospital.  
From semi-structured interviews and content analysis, we observed that most professionals do not adopt 
cardiopulmonary resuscitation techniques when the situation is already clear to the parents; that the criteria for 
palliative care are linked to the confirmation of the syndrome diagnosis, through information to the family; that the 
parents’ awareness about the disease can influence decision making; and that the establishment of palliative care,  
if only the physician knows about the fetal infeasibility, in most cases includes due information to parents.
Keywords: Neonatology. Infant, newborn. Congenital abnormalities. Palliative care.
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Los dilemas éticos profesionales, especialmente 
en casos de recién nacidos con malformaciones o sín-
dromes incompatibles con la vida, son frecuentes en 
neonatología, ya que involucran a personas que no 
pueden responder por sí mismas. En estas circunstan-
cias, es particularmente importante que la conducta 
médica también se base en la bioética, entendida 
como el conjunto de principios morales que rigen los 
derechos y deberes individuales relacionados con la 
salud, establecidos y aceptados en un momento dado 
por una sociedad determinada 1. Puesto que el origen 
griego de la palabra “ética” puede relacionarse con las 
costumbres, así como el origen latino de la palabra 
“moral”, la bioética se ha identificado como una “cien-
cia de la moral” o “filosofía de la moral” 2.

Según Souza y Goldim, la ética constituye el 
componente más profundo de la vida, dándole sen-
tido en su proceso de formación, y se concreta dia-
riamente en el cuidado del otro, algo tan sencillo en 
su formulación general como complejo en términos 
de su ejecución diuturna 3. La ética médica sigue la 
antigua tradición de reflexionar sobre los dilemas 
morales en la atención de la salud, y el juramento de 
Hipócrates ha perpetuado las severas determinacio-
nes éticas de la profesión desde la Antigua Grecia 4.

Los avances científicos y tecnológicos traen 
nuevos y numerosos problemas éticos asociados con 
la creciente complejidad de la práctica médica y los 
cambios socioculturales. Como resultado, desde la 
década de 1980 se ha discutido, valorado y cuestio-
nado la ética cada vez más, y de manera progresiva 
y constante las actividades y responsabilidades rela-
cionadas con ella se han expandido, creando nuevos 
desafíos cada día 5.

El cuidado de la salud de las mujeres y de los 
niños se ve fuertemente afectado por emociones, 
creencias, valores e intereses a menudo conflictivos, y 
que en algunos casos pueden producir dilemas mora-
les reales 6 cada vez más complejos. Por ejemplo, en 
la terapia fetal, los problemas centrados en la adecua-
ción de los procedimientos de riesgo para las mujeres 
embarazadas pueden tener un beneficio incierto para 
el feto 7. En ciertos casos, se debe considerar si la inter-
vención fetal es apropiada. Pero estos problemas éticos 
se superponen, ya que implican un diagnóstico fetal 
específico que se refleja en la calidad de vida futura del 
niño y plantean problemas derivados del estatus moral 
único de la mujer embarazada –que decide por su pro-
pia atención médica–, lo que afecta directamente la 
posibilidad de supervivencia del feto 7.

Diferentes países tienen distintas estrategias 
de tratamiento para recién nacidos con malforma-
ción o prematuridad extrema. Rhoden 8 identifica 
tres enfoques diferentes. El primero es un pronóstico 

estadístico, particularmente encontrado en Suecia, 
que le da al feto con pronóstico desfavorable el dere-
cho a no nacer. El segundo, en los Estados Unidos, 
propone esperar hasta que se confirme el diagnós-
tico, comenzando en todos los casos un tratamiento 
intensivo con revaluaciones regulares del pronóstico 
individual, admitiendo la posibilidad de suspender la 
terapia cuando hay un coma irreversible o la muerte 
es casi segura. Finalmente, en el último enfoque, 
se evalúa el pronóstico individual para iniciar cui-
dados intensivos en casi todos los recién nacidos, 
a menudo revaluando la situación y con la posibi-
lidad de retirar el tratamiento cuando el pronóstico 
es malo; esta estrategia incluye intervenciones en 
prematuros extremos para ampliar el diagnóstico y 
definir la conducta 9. Los hallazgos de Rhoden 8 cam-
biaron la perspectiva de la conducta en diferentes 
países, aunque no exista un consenso.

La falta de capacitación formal en ética/
bioética de la mayoría de los neonatólogos puede 
afectar la forma como manejan estas situaciones 10. 
Aquellos que no tienen esta capacitación se sien-
ten libres para discutir el pronóstico y las opciones 
de tratamiento, pero no para abordar problemas 
emocionales y sociales, y aún tienen dificultades 
para sugerir cuidados paliativos y considerar las 
necesidades espirituales y religiosas de la familia. 
Todos estos aspectos son esenciales para la toma 
de decisiones en casos de malformación incompa-
tible con la vida 11.

El diagnóstico de malformación desata senti-
mientos intensos de impotencia y miedo. La detec-
ción temprana durante el embarazo permite que los 
padres se preparen para enfrentar incluso el proceso 
de duelo. Por otro lado, el sufrimiento de la familia 
puede agravarse cuando la anomalía se identifica 
solo después del nacimiento. Los padres no esperan 
que el bebé nazca enfermo, por eso es importante 
que el profesional esté preparado para apoyarlos 12.

En este escenario, se propone evaluar la con-
ducta de los neonatólogos en un hospital universi-
tario del Sur de Brasil, referencia en embarazos de 
alto riesgo, en casos de malformación incompatible 
con la vida, desde el diagnóstico hasta el resultado, 
incluido el parto y la institución de cuidados paliati-
vos y/o curativos/restaurativos al nacer, ya sea que 
los médicos y/o los padres tengan o no conocimiento 
previo de la inviabilidad fetal.

Método

Esta investigación tiene una base epistemoló-
gica cualitativa cuyo diseño parte de la percepción 
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de su legitimidad en las ciencias de la salud. El 
método cualitativo se aplicó debido a la necesidad 
de conocer un conjunto de prácticas interpretati-
vas y obtener datos descriptivos sobre personas y 
procesos interactivos a través del contacto directo 
entre el investigador y el tema que se estudió 13,14.

La muestra fue intencional y se representó 
por 11 neonatólogos que brindan atención a 
recién nacidos en una maternidad pública y huma-
nizada en el Sur de Brasil. De los 13 profesionales 
invitados a participar, dos se excluyeron porque 
se apartaron temporalmente de sus funciones. La 
investigadora se acercó a los participantes durante 
sus horas de trabajo en el sector donde trabaja-
ban, los invitó directamente y les presentó el pro-
yecto de investigación y el formulario de consen-
timiento informado.

El estudio se realizó en la unidad de cuidados 
intensivos neonatales (UCI neonatal) del Hospital 
Universitário Professor Polydoro Ernani de São Thiago, 
ubicado en Florianópolis, Santa Catarina, y vinculado 
a la Universidade Federal de Santa Catarina. La mater-
nidad atiende un promedio de 180 partos por mes y 
tiene nueve camas de UCI neonatales.

Los datos se recopilaron en el 2018 a través 
de una entrevista semiestructurada adaptada de 
Guedert 15, compuesta por un caso clínico ficticio 
atendido por un médico de servicio: parto por 
cesárea debido a preeclampsia materna; el recién 
nacido es prematuro y tiene varias malformaciones 
ya diagnosticadas en la atención prenatal, como 
restricción del crecimiento intrauterino, comuni-
cación interventricular, onfalocele, microcefalia 
y labio leporino, lo que condujo a una prueba de 
cariotipo, que diagnosticó el síndrome de Edwards. 
En vista de lo anterior, se elaboraron cuatro pre-
guntas (tres abiertas y una cerrada), que cuestio-
naron la conducta del profesional, la institución del 
tratamiento paliativo o curativo/restaurativo y el 
grado de información de los padres y/o el médico 
sobre la malformación incompatible con la vida, 
que influye en o no la toma de decisiones.

Las variables cuantitativas se analizaron 
mediante estadística descriptiva y las cualitativas 
mediante el software Iramuteq y el análisis de con-
tenido. En este software, se realizaron clasificación 
jerárquica descendente, análisis de similitud (tanto 
de árbol como dendrograma) y nube de palabras. 
En el análisis de contenido, el material se exploró 
previamente; a través de lectura flotante se selec-
cionaron, categorizaron y subcategorizaron unida-
des de análisis y se identificaron variables hasta la 
saturación de datos.

Resultados y discusión

Conducta
Los resultados obtenidos con el software 

Iramuteq y en el análisis de contenido fueron simila-
res. En el primero, se obtuvo lo siguiente como síntesis 
de las respuestas: “no resucito a los niños cuando ya se 
habló con sus padres sobre el diagnóstico de incompa-
tibilidad con la vida”. En el segundo análisis, la mayo-
ría (63,3%) tuvo la categoría: “no resucito si el diagnós-
tico se discutió con los padres”. Una pequeña porción 
(27,3%) tuvo la categoría “no reanimar” independien-
temente del grado de información de los padres.

De los entrevistados, solo uno dijo que realiza-
ría maniobras de reanimación si la familia no cono-
ciera el diagnóstico del niño: “Si tengo tiempo para 
hablar con los padres, antes del nacimiento, discuto 
con ellos acerca de no realizar de una intervención; 
sin este momento de conversación con los padres, 
procedo a resucitar al paciente, hago todos los pro-
cedimientos” (E6).

La conducta de los neonatólogos que reciben 
un diagnóstico indiscutible de malformación incom-
patible con la vida, como en el caso clínico ficticio 
presentado, está en línea con lo publicado reciente-
mente por la Sociedad Brasileña de Pediatría 16 sobre 
cuidados paliativos. Cabe señalar, sin embargo, que 
la discusión con los padres debe tener en cuenta los 
aspectos culturales, religiosos y morales de la familia, 
además de los legales. Al aplicar preceptos éticos y 
bioéticos en la toma de decisiones es posible decidir 
qué es lo mejor para ese paciente y lo más apropiado 
moralmente, para que se eviten, de esa manera, 
medidas que puedan generar sufrimiento innecesario 
sin mejorar la calidad o aumentar el tiempo de vida 17.

Toma de decisiones: tratamiento paliativo o 
curativo/restaurativo

Para todos los participantes, el hecho de que el 
paciente ya haya sido diagnosticado con el síndrome 
de Edwards fue decisivo para tomar decisiones, y cua-
tro de ellos (36,4%) enfatizaron que es importante 
considerar si la familia está informada. El resultado 
fue similar en ambas técnicas de análisis de datos, 
como se demuestra en la siguiente declaración:

“El primer criterio es el síndrome, que es incompa-
tible con la vida; ya tiene un cariotipo, por lo que el 
diagnóstico es claro. Si no tiene el cariotipo, si es solo 
una sospecha, se tiene que invertir en la investiga-
ción en el curso de la evolución de la afección. Pero 
aquí se trata de una situación incompatible con la 
vida y los padres ya lo saben” (E2).
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Con los avances tecnológicos, incluso en el 
campo de la medicina fetal, es posible diagnos-
ticar malformaciones congénitas con gran preci-
sión incluso durante la vida intrauterina. Cuando 
el pronóstico es incompatible con la vida, se debe 
aclarar a los padres. El equipo médico, de acuerdo 
con la familia, puede indicar la forma más ade-
cuada de parto para la mujer embarazada y ofre-
cer al recién nacido apoyo básico, con cuidados 
paliativos, pero sin procedimientos invasivos 17. 
En estos casos, el Comité de Feto y Recién Nacido 
de la Academia Estadounidense de Pediatría reco-
mienda que el soporte vital se considere inapro-
piado, así como cuando el tratamiento se consi-
dera perjudicial o inútil 18.

Además, se debe tener en cuenta la opinión 
de los padres, el diálogo con el equipo y cualquier 
consulta médica externa. Los términos de la deci-
sión y las razones que basaron la conducta deben 
documentarse en el registro médico 19. Aunque los 
profesionales estén moralmente obligados a respe-
tar la autonomía de los padres y permitirles ejercer 
su papel, si los últimos insisten en intervenciones 
consideradas técnicamente inadecuadas, el equipo 
debe aclararles sobre el posible daño y sufrimiento 
infligido al paciente, dándoles apoyo emocional y 
con un diálogo respetuoso, independientemente 
del desacuerdo 20.

Como lo enfatizaron los participantes, informar 
a la familia es un aspecto importante, lo que no sig-
nifica, sin embargo, no tener en cuenta las medidas 
de no maleficencia y comodidad, que tienen como 
objetivo dar al recién nacido condiciones dignas al 
final de la vida 21.

Toma de decisiones versus conocimiento de  
los padres

Al analizar el dendrograma de clasificación 
jerárquica, el análisis de similitud y la nube de pala-
bras, se encontró que los encuestados consideran 
que el conocimiento de los padres sobre el diagnós-
tico influye en la toma de decisiones. Este resultado 
también se corroboró por el análisis de contenido, 
que indicó este posicionamiento de la mayoría de los 
participantes (90,9%). Es importante señalar que en 
esta última técnica de análisis también se observó 
que los neonatólogos valoraban el nivel de compren-
sión, conocimiento y deseo de la familia.

Se considera que en todos los casos de diag-
nóstico de anomalía fetal durante el período intrau-
terino, la mujer embarazada debe ser informada 
sobre las posibilidades terapéuticas y sobre el 
probable período de hospitalización, así como el 

pronóstico. En consecuencia, el equipo de salud 
debe definir la precisión del método de diagnóstico 
y sus implicaciones para el embarazo, el parto y el 
período neonatal 17.

Las familias se benefician de la oportunidad 
de preparar y planear la llegada del recién nacido 
con un diagnóstico de patología incompatible con 
la vida, lo que incluye apoyar a la madre durante 
el parto e involucrar al padre. En estos casos, se 
puede desarrollar un plan de parto con anticipación, 
lo que indica el cuidado del recién nacido después 
del nacimiento. La comunicación durante este pro-
ceso es esencial, especialmente cuando se decide 
no resucitar, intubar o medicar por vía intravenosa o 
realizar cualquier otra medida invasiva 22. Es impor-
tante recordar que el papel principal de la medicina 
es mantener la vida, pero no prolongarla cuando no 
hay perspectivas de mejora o bienestar 22.

La decisión sobre cualquier procedimiento 
siempre es de la mujer embarazada y del padre. 
El médico no necesariamente tiene que estar de 
acuerdo con esta decisión, pero debe entenderla sin 
reproches, y cuando el equipo y los padres no estén 
de acuerdo, el caso debe remitirse al Consejo de 
Ética y Bioética. En situaciones específicas, como en 
los casos en que extender la vida del recién nacido 
solo llevaría más sufrimiento para todos los involu-
crados, podría adoptarse el enfoque más prudente 
para acortar el sufrimiento 23.

Por lo tanto, se cree que el conocimiento de 
los padres es muy importante en el manejo del caso, 
pero no debe ser el principal determinante en la 
elección del tratamiento, lo que no impide que el 
equipo médico brinde aclaraciones, resuelva dudas y 
comparta información sobre las medidas que se van 
a realizar después del nacimiento.

Cuando solo el médico es consciente de la 
inviabilidad fetal debido a malformación

En esta hipótesis, en resumen, el análisis 
de datos con el software Iramuteq reveló que los 
encuestados eligen resucitar al bebé e instituir cui-
dados y medidas paliativas hasta que se logre hablar 
con los padres para que comprendan el diagnóstico 
de un síndrome incompatible con la vida. En el análi-
sis de contenido, el 63,6% de los casos determinaron 
los cuidados paliativos para el bebé acompañados 
de información a los padres; mientras que el 18,4% 
eligió la institución inmediata de los cuidados palia-
tivos; el 9% mostró dificultades para decidir en estas 
circunstancias; y el 9% indicó que la decisión sobre 
la conducta es del equipo médico, con la ciencia de 
la familia. Según el encuestado E1:
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“Creo que para ofrecer cuidados paliativos a un 
paciente, se necesita una buena comunicación y que 
la familia esté absolutamente informada de todo, 
que se sienta cómoda con los cuidados paliativos. Si 
la familia no ha tenido la oportunidad de conocer 
los detalles del caso, no es en el momento del parto 
que se le debe informar. Entonces, probablemente 
ayudaría al bebé de una manera un poco más agre-
siva, un poco más invasiva, hasta que se estableciera 
el contacto con los padres lo antes posible. Cuando 
pudiéramos explicar todo, eliminar todas las dudas, 
entonces ofreceríamos cuidados paliativos.”

La falta de conocimiento de los miembros de 
la familia con respecto a la inviabilidad del recién 
nacido resulta en una situación conflictiva y deli-
cada, pero el predominio de los cuidados paliativos 
fue evidente en los resultados, así como la necesidad 
de informar a los padres. En las respuestas a todas 
las preguntas se observa que los participantes des-
tacaron la importancia de la ciencia de la familia en 
todo el proceso y que su opinión puede influir en 
la decisión independientemente de que la conducta 
sea prerrogativa del equipo médico. Esto se eviden-
cia en la declaración de E10:

“Creo que la familia siempre debe estar presente, 
hablando, para que esté junto al equipo. Creo que 
se le debe informar de la conducta que tomará el 
equipo médico. Pero no es una decisión de la fami-
lia, creo que esto puede ser incluso algo muy malo 
para ellos en el futuro. El equipo médico evaluó, y el 
equipo médico tomó la decisión, y la familia lo sabe. 
Creo que esto es importante.”

Si el neonatólogo está solo y no está preparado 
para decidir si resucitar al recién nacido o asumir una 
conducta más restrictiva, proporcionando solo aten-
ción básica para evitar el sufrimiento o minimizarlo, 
es preferible que adopte una actitud más activa, rea-
lizando todos los pasos de la reanimación, incluidos 
procedimientos tales como intubación, ventilación 
mecánica pulmonar, masaje cardíaco y medicamen-
tos, cuando sea necesario. Más adelante, con datos 

clínicos y exámenes complementarios en manos, y 
después de que se hable con los padres, uno puede 
elegir ofrecer cuidados paliativos 24.

Aunque la literatura respalde ampliamente 
que después del diagnóstico de una malformación 
incompatible con la vida todos los tratamientos 
deben suspenderse, esta decisión puede ser emo-
cionalmente compleja. El equipo debe estar muy 
convencido de que esto es lo mejor para el paciente 
incluso antes de hablar con la familia. Solo des-
pués de que todo el equipo, la familia y el Comité 
de Ética estén de acuerdo, se puede suspender el 
soporte vital avanzado y se pueden ofrecer cuida-
dos paliativos 25.

Por lo tanto, no hay nada que impida que se 
realicen cuidados intensivos o incluso maniobras 
de reanimación hasta que se pueda hablar con los 
padres, explicando la patología, sus principales 
riesgos, la ausencia de tratamientos disponibles y 
la prolongación del sufrimiento 26. Una vez que se 
hayan aclarado todas las partes, se pueden instituir 
los cuidados paliativos y, finalmente, suspender los 
tratamientos considerados “inútiles”, que, aunque 
alcancen objetivos terapéuticos, no curan la afec-
ción clínica, o “inútiles”, que no alcanzan objetivos 
terapéuticos y no benefician al paciente 26.

Consideraciones finales

Dado el caso clínico ficticio de diagnóstico 
genético de una malformación incompatible con la 
vida, se observó que la mayoría de los neonatólogos 
elegirían no instituir maniobras de reanimación car-
diopulmonar cuando la situación ya estuviera clara 
para los padres. El criterio para iniciar los cuidados 
paliativos está relacionado con el diagnóstico de cer-
teza del síndrome y con el conocimiento de la fami-
lia, que puede influir en la toma de decisiones médi-
cas. Por fin, si solo el médico conoce la inviabilidad 
fetal, la institución de cuidados paliativos incluye la 
debida información a los padres.
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