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1.- INTRODUCCION

1.1.- Cuidados Paliativos Perinatales (CPP)

Constituyen una forma de atencién clinica disefiada para anticipar, prevenir y tratar el
sufrimiento fisico, psicologico, social y espiritual de los fetos y recién nacidos con
enfermedades limitantes de la vida, extendiéndose a sus familias. Se trata de una
atencion interdisciplinaria y coordinada que tiene como objetivo ofrecer la mejor
calidad de vida posible, desde el diagnostico hasta el fallecimiento y el duelo. Siendo
elementos clave el respeto de la autonomia y los valores de las familias (1-7).

Con el fin de estandarizar los cuidados paliativos, la National Coalition for Hospice and
Palliative Care, en el marco del Proyecto de Consenso Nacional para los Cuidados
Paliativos de Calidad, publicé directrices que identifican 8 dominios (8):

1.- Estructura y proceso:

La provision de cuidados que garanticen la mejor calidad de vida posible, tanto a los
fetos y recién nacidos en situacion de final de vida como a sus familias, exige la
implicacién coordinada de los distintos niveles asistenciales en los que se desarrolla
la atencion sanitaria. Este proceso incluye las consultas prenatales durante la
gestacion, las salas de parto, los servicios de urgencias, las unidades de
hospitalizacion obstétrica y neonatal, las consultas externas pediatricas
especializadas, asi como los dispositivos de atencién domiciliaria. Los programas de
CPP requieren la participacion activa de un equipo interdisciplinar, cuya finalidad es
ofrecer una atencion integral y humanizada. Aunque habitualmente la coordinacion
recae en un obstetra o neonatélogo con formacion especifica en cuidados paliativos,
la contribucidn de otros profesionales —enfermeras, matronas, especialistas de
diferentes areas médicas, psicologos y trabajadores sociales— resulta indispensable
para abordar de manera adecuada la complejidad de las necesidades de cada caso.
Esta aproximacion multidimensional permite, junto con los progenitores, elaborar un
plan de cuidados que contemple de forma anticipada las necesidades fisicas,
emocionales, sociales y espirituales, ofreciendo respuestas preventivas y terapéuticas
ajustadas a cada situacion.

Asimismo, es fundamental prever el entorno en el que se proporcionaran los cuidados
en el momento final de la vida. En algunos casos, el fallecimiento puede producirse

en la propia sala de partos; en otros, cuando el recién nacido sobrevive algunas horas,



es posible favorecer un mayor grado de intimidad y confort mediante su traslado a una
habitacidn de hospitalizacion junto a su familia. En aquellos supuestos en los que la
supervivencia se prolonga dias, semanas o meses, el desenlace acontece con
frecuencia en el ambito hospitalario, habitualmente en unidades de cuidados
intensivos. No obstante, la posibilidad de recibir cuidados paliativos en el domicilio
constituye una alternativa que, en muchos casos, mejora la calidad de vida y facilita
un acompafiamiento mas intimo en el proceso de despedida. Por esta razén, resulta
pertinente que durante la gestacion se dialogue con la familia acerca de las diferentes
opciones disponibles, de modo que puedan participar en la decisién del mejor modo
de atencion prenatal y el lugar que consideren mas adecuado para acompafar a su
hijo en el final de su vida.

2.- Aspectos fisicos:

Las consultas prenatales constituyen un momento privilegiado para establecer, de
manera conjunta con las familias, un plan de cuidados que contemple aspectos
fundamentales como la reanimacioén neonatal, la alimentacién, el manejo del dolor, la
sedacién y el tratamiento de los sintomas que pudieran manifestarse. Dicho plan debe
mantenerse dinamico y flexible, de manera que pueda ser actualizado conforme
evolucione la situacion clinica del recién nacido. En este proceso resulta esencial
valorar, junto con los progenitores, las ventajas y limitaciones de las diferentes
opciones terapéuticas, con el fin de adecuar las intervenciones a las necesidades
especificas de cada caso. Cuando el prondstico se presenta incierto, se recomienda
anticipar y dialogar con la familia sobre los posibles escenarios clinicos y las pautas
de actuacion que corresponderian en cada uno de ellos.

Del mismo modo, durante el seguimiento gestacional es imprescindible abordar
decisiones relacionadas con el momento y las condiciones del parto, dejando
constancia de ello en la historia clinica. En este contexto, se deben establecer criterios
respecto a la conveniencia o no de realizar monitorizacion fetal, asi como sobre la via
del parto y las circunstancias que justificarian una cesarea o un parto instrumentado.
Tras el nacimiento, la evaluacion sistematica y conjunta por parte de los profesionales
sanitarios y de los propios padres resulta decisiva para identificar de forma precisa los
multiples sintomas que repercuten en el bienestar del recién nacido, entre los que
destacan el dolor, la disnea y la debilidad. En este marco, la familia adquiere un papel
central no solo en la toma de decisiones, sino también en la definicion y priorizacion

del plan de cuidados. Este debe orientarse hacia lo que los padres consideran mas



significativo, integrando sus valores, objetivos y preferencias, y procurando que las
intervenciones se alineen con dichas expectativas de la manera mas respetuosa y
humanizada posible.

3.- Aspectos psicolégicos y psiquiatricos:

Durante la etapa prenatal, las consultas y las ecografias constituyen una oportunidad
privilegiada para que los progenitores fortalezcan el vinculo con el hijo aun no nacido.
El rol del profesional sanitario puede resultar decisivo en este proceso, al favorecer
una vision integral que destaque los aspectos positivos de la gestacion, evitando
centrar la experiencia exclusivamente en la dimension patologica. En este sentido,
proponer a las familias la creacidén de recuerdos tangibles —como la redaccién de un
diario, la conservacién de imagenes ecograficas o la grabacion del latido cardiaco
fetal— puede contribuir tanto a enriquecer la vivencia de la gestacién como a facilitar,
en caso necesario, la elaboracién posterior del duelo.

Dentro de los cuidados también se incluye el acompanamiento y la propuesta de
actividades significativas en el momento del nacimiento, especialmente si este
coincide con la fase final de vida del recién nacido. Entre ellas pueden considerarse
la toma de fotografias o grabaciones en video, la obtencion de huellas palmares o
plantares, el primer bafio o el uso de ropa especialmente preparada para esa ocasion,
con el objetivo de preservar la memoria y favorecer la vivencia familiar del momento.
A lo largo del proceso de atencidn prenatal, del nacimiento y del duelo posterior, los
profesionales sanitarios deben realizar un cribado sistematico de posibles alteraciones
emocionales en los padres y en los hermanos, tales como distrés, ansiedad, depresion
o duelo patoldgico, con el fin de identificar precozmente situaciones que requieran la
intervencidn de especialistas en salud mental, como psicélogos o psiquiatras.

De manera paralela, resulta fundamental garantizar en todo momento la autonomia
de los progenitores en la toma de decisiones, a la vez que se les proporciona el apoyo
necesario para afrontar tanto el duelo anticipatorio que puede surgir durante la
gestacion como las implicaciones vitales derivadas del cuidado de un hijo con una
enfermedad limitante. Este acompafamiento debe contemplar el riesgo de aislamiento
social, asi como el posible desgaste emocional o burnout parental, ofreciendo
recursos adecuados de apoyo y acompafiamiento.

Finalmente, debe reconocerse que los propios profesionales también pueden requerir
soporte emocional. Para ello, resulta recomendable promover espacios de formacién

y dialogo en equipo, mediante la realizacion de sesiones clinicas periddicas durante



el proceso asistencial y una sesion de cierre tras el fallecimiento. Dichos encuentros
permiten no solo consensuar decisiones clinicas y compartir aprendizajes, sino
también expresar vivencias personales, identificar dificultades y reconocer los
aspectos positivos de la atencion brindada.

4.- Aspectos sociales:

Los factores sociales ejercen una influencia determinante en la experiencia de las
enfermedades graves, condicionando de manera significativa la calidad de vida tanto
del paciente como de su entorno familiar. En consecuencia, la integracion de un
trabajador social en los equipos de cuidados paliativos resulta esencial para garantizar
una atencion verdaderamente integral.

Desde la etapa prenatal es recomendable realizar una evaluacién sistematica de la
estructura familiar, considerando las dinamicas internas, los vinculos con otros
parientes y el grado de apoyo proveniente de amistades o de la comunidad. De igual
forma, resulta imprescindible analizar los recursos econdmicos disponibles,
anticipando los posibles gastos derivados de la enfermedad y del eventual proceso
funerario del hijo. Asimismo, debe ofrecerse a las familias informacion clara vy
accesible sobre los tramites administrativos que faciliten el acceso a prestaciones
sanitarias y recursos sociales que puedan contribuir a aliviar la carga asistencial y
emocional durante el proceso.

5.- Aspectos espirituales, religiosos y existenciales:

La espiritualidad puede entenderse como la manera en que las personas buscan y
expresan el sentido ultimo de la vida y su propoésito, asi como la forma en que
experimentan el vinculo con el momento presente, consigo mismas, con los demas,
con la naturaleza y con aquello que consideran mas valioso o sagrado. Esta dimension
se manifiesta a través de creencias, valores, tradiciones y practicas diversas. La
evidencia cientifica ha demostrado que tanto el bienestar espiritual como el distrés
espiritual tienen un impacto relevante en la evolucion fisica y psicologica de los
pacientes adultos y de sus familias. En el contexto perinatal, la espiritualidad de los
progenitores condiciona el proceso de toma de decisiones, la manera en que
enfrentan la enfermedad de su hijo, la vivencia de la muerte y la posterior elaboracion
del duelo.

En este sentido, los CPP incorporan la historia espiritual como parte de la valoracion
inicial, dentro de la historia social y personal de los padres. Este proceso permite
identificar fortalezas y necesidades, asi como explorar valores, rituales y apoyos



comunitarios que pueden influir en las decisiones y en la forma de afrontar la
experiencia. De igual manera, resulta fundamental reconocer la presencia de malestar
espiritual —manifestado en forma de distrés existencial, desesperanza o
desesperacion— que pudiera requerir la intervencion de profesionales especializados
en atencion espiritual, como capellanes u otros agentes religiosos. Esta dimension
como las otras, tiene también su dinamica que hay que reconocer: cambia, se adapta
crece... En el momento de la despedida, se recomienda ofrecer a las familias la
posibilidad de realizar, si lo desean, ceremonias religiosas o rituales que consideren
significativos.

La primera intervencidn espiritual consiste, esencialmente, en la presencia atenta y
compasiva junto a la familia en su sufrimiento, favoreciendo la creacion de un espacio
de conexion en el que los progenitores puedan expresar sus preocupaciones mas
profundas. Cabe destacar que cada profesional posee también una dimensién
espiritual propia, que influye tanto en su practica asistencial como en sus estrategias
de autocuidado.

6.- Aspectos culturales:

Cada familia posee una cultura especifica, que se refleja en sus valores, practicas
tradicionales y preferencias en la comunicacion. Los profesionales que intervienen en
cuidados paliativos deben reconocer y respetar esta diversidad cultural, prestando
especial atencion a las creencias, valores y practicas que puedan influir en la vivencia
de enfermedades graves, el proceso de la muerte, el fallecimiento y las fases
posteriores, asi como aquellas relacionadas con el contacto fisico y el
acompanamiento del paciente. En situaciones en las que sea necesario superar
barreras idiomaticas, se debe recurrir a intérpretes profesionales (auténticos
mediadores interculturales), evitando que algun miembro de la familia asuma este rol,
con el fin de garantizar una comunicacion precisa y preservar la intimidad y el
bienestar de los progenitores y del paciente.

7.- Cuidados del paciente y su familia cuando se aproxima el final de la vida:

La atencion paliativa suele desarrollarse a lo largo de un periodo prolongado, si bien
los dias previos y posteriores al fallecimiento revisten una especial relevancia. Durante
esta fase, resulta imprescindible una evaluacion y manejo minucioso del dolor y de
otros sintomas fisicos, tales como agitacién, disnea, nauseas o secreciones. Con el
objetivo de respetar la dignidad del feto/recién nacido y valorar cada momento de su
vida, se emplea la analgesia necesaria para garantizar el mayor bienestar posible,



evitando, en la medida de lo posible, efectos adversos indeseables como somnolencia

excesiva, anorexia o depresion respiratoria.

Dependiendo de la patologia, se evaluara la necesidad de realizar autopsia o estudios
postmortem, como resonancia magnética, junto con la obtencion de muestras de
sangre o tejidos si el diagnostico no se ha establecido completamente. En
determinados casos, se puede ofrecer a la familia la posibilidad de donar 6rganos,
como valvulas cardiacas o corneas. Asimismo, se abordan, si no se han tratado
previamente, los aspectos sociales relacionados con el funeral, el entierro o la
incineracion. Tras el fallecimiento, cada familia puede decidir los cuidados que desea
proporcionar al cuerpo, incluyendo bafio, vestimenta, la realizacion de rituales

especificos, musica ambiental, iluminacidén con velas u otras practicas significativas.

8.-Aspectos éticos y legales:

Siempre que sea posible, se establece y documenta conjuntamente con los padres un
plan de cuidados, adaptado a la legislacion vigente y conforme a los estandares
profesionales de atencion. Este plan se revisa de manera sistematica, especialmente
ante cualquier cambio significativo en la evolucion clinica. Tanto los padres como los
profesionales comparten la responsabilidad de la toma de decisiones, guiandose por
el principio del “mejor interés” del feto o recién nacido y asegurando la proteccion de
sus derechos.

Es importante considerar que los cuidados paliativos perinatales se desarrollan en un
contexto en el que las decisiones sobre el final de la vida son adoptadas no por el
propio paciente, sino por sus progenitores, a veces sin haber conocido al nifio durante
la gestacion, y con un alto grado de implicacion como cuidadores principales. El
proceso de deliberacion, que contempla la informacion clinica disponible, los valores
en conflicto y las posibles alternativas de accién, constituye una herramienta util para
que padres y profesionales manejen de manera razonable la incertidumbre y adopten
decisiones prudentes. En este escenario, la comunicacién efectiva, elemento esencial

en toda practica médica, adquiere una relevancia especialmente critica.



1.2.- Enfermedades limitantes de la vida en periodo prenatal

Se define como aquella enfermedad que no presenta una esperanza razonable de
curacion y, por lo tanto, es previsible que el nifio fallezca después del nacimiento
(aunque ocasionalmente la muerte se produzca antes de nacer) (5). Se dividen en tres

subgrupos:

o Patologias que implican fallecimiento intradtero en las primeras horas o dias de

vida. Se ofrecen CPP desde el momento del diagndstico, que en el caso de

algunas malformaciones puede ser el primer trimestre de embarazo:

= |a agenesia renal bilateral: ausencia de desarrollo de ambos

rinones y, a menudo, de los uréteres. Se considera una patologia
limitante de la vida debido al anhidramnios resultante, que
conduce a la muerte neonatal por hipoplasia pulmonar letal.

= |a anencefalia: Consiste en un defecto en el cierre del tubo neural
entre la tercera y cuarta semana de gestacion que se traduce en
un feto con ausencia de boveda craneal y pérdida de gran parte
o totalidad del tejido cerebral. La secuencia acrania, exencefalia
y anenecefalia, son el mismo defecto que se produce en tres
fases consecutivas. Inicialmente, se produce una ausencia de
desarrollo de la boveda craneal (acrania). Posteriormente,
durante el resto del periodo embrionario, se produce la protusion
del cerebro relativamente bien desarrollado (exencefalia) v,
finalmente, ya en periodo fetal, la degeneracion del tejido
expuesto al liquido amnidtico, que es neurotoxico, da lugar a la
destruccion del parénquima cerebral y a la anencefalia hacia las
14 semanas de gestacion. Puede diagnosticarse en el 100% de
los casos en las semanas 12-13 del embarazo, cuando se puede
objetivar la ausencia de los huesos del craneo y la protrusién de
contenido encefalico de morfologia irregular.

o Patologias progresivas que conduciran a la muerte a lo largo de meses o anos,

como enfermedades metabdlicas o neuromusculares. En estos casos puede



haber un tratamiento curativo que se solape temporalmente con la atencion
paliativa.
o Patologias no progresivas, irreversibles que conllevan grave discapacidad,

como la Trisomia 18 (Sindrome de Edwards) o la Trisomia 13 (Sindrome de
Patau). Muy frecuentemente llevan a la muerte los primeros meses o el primer
afno de vida. Ademas, entre el 45 % y el 95 % de los pacientes sufren algun tipo
de malformacién cardiaca y entre el 80-90% presentan retraso del crecimiento
intrauterino precoz. En estos casos, los CPP se asocian a otros tratamientos
que tienen como objetivo prolongar la vida. A medida que la situacion del
paciente se deteriora y se producen complicaciones, la atencion paliativa
adquiere un papel mas determinante en los cuidados del paciente y su familia.

1.3.- Importancia bioética de evaluar las necesidades de CPP

1.3.1.- Problema bioético

Desde que en el aio 1964 se hizo el primer diagnostico prenatal de una patologia
congénita grave (anencefalia), el progreso de la medicina fetal permite actualmente
diagnosticar con una gran precision una amplia variedad de enfermedades graves
durante la gestacion. Ademas de la ecografia prenatal de alta precision, se dispone
de la resonancia magnética prenatal, de estudios bioquimicos y de estudio genéticos

de diferente magnitud desde el cariotipo convencional hasta el mas reciente exoma.

En paralelo, esta evolucidon ha generado nuevos dilemas éticos en diferentes ambitos.
Uno de ellos, cuando el pronostico vital del feto o del recién nacido se ve gravemente
comprometido. En estos casos, las familias atraviesan una situacién muy dolorosa,
precisamente en un momento que se asocia habitualmente a la alegria y la vida. Y en
la mayoria de los casos la afrontan sin contar con el apoyo de atencion sanitaria
especializada en el final de la vida. La asistencia al paciente terminal esta bien
establecida en nuestro entorno para los pacientes adultos, y en la ultima década ha
ido implementandose también en el ambito pediatrico. Sin embargo, es excepcional
que se ofrezcan cuidados paliativos durante la gestacion. El Colegio Americano de
Obstetras y Ginecologos y la Asociacion Americana de Pediatria recomiendan que se
informe a estas gestantes sobre las posibles opciones, sefialando los beneficios y los
riesgos de cada una, y promoviendo la autonomia de las pacientes y su libertad de
eleccion (9). Por ello, ademas de ser informadas sobre la posibilidad de la interrupcion
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del embarazo, estas familias también deberian recibir informacion sobre la posibilidad
de recibir CPP.

En este contexto clinico y humano surgen los CPP, una modalidad asistencial que
responde a la necesidad de acompafiar, con competencia técnica y sensibilidad ética,
a aquellas familias cuyo hijo ha sido diagnosticado con una enfermedad limitante o
amenazante para la vida antes o poco después del nacimiento. Por lo tanto,
constituyen una atencion interdisciplinaria, continuada y centrada en la familia, que se
extiende desde el momento del diagnostico hasta el fallecimiento y el
acompafnamiento en el duelo. Su objetivo no es curar, sino aliviar el sufrimiento del
neonato, sus padres y su familia, promoviendo la mejor calidad de vida posible durante
el tiempo que esta se prolongue, por breve que sea. En lugar de una atencion centrada
exclusivamente en la enfermedad o en la prolongacion de la vida a toda costa, los
CPP proponen un modelo que reconoce la dignidad de cada vida humana, desde su
inicio, y se enfoca en cuidar cuando no se puede curar, respetando la dignidad, el

confort y la autonomia familiar.

Uno de los aspectos mas complejos es la toma de decisiones en contextos de alta
incertidumbre y fuerte carga emocional, donde los valores, creencias y expectativas
de los padres juegan un papel central. En muchas ocasiones, los profesionales de la
salud no cuentan con herramientas adecuadas para acompafar a las familias en estas
decisiones, ni existen protocolos institucionales que garanticen una atencion
coherente, respetuosa y sostenida. Esto puede generar abandono emocional o
decisiones precipitadas sin suficiente acompafamiento ético (10-12).

1.3.2.- Justificacion

Desde esta perspectiva, la ética del cuidado se configura como un marco tedérico y
practico particularmente adecuado para reconsiderar y orientar las practicas clinicas
en torno al final de la vida perinatal. Esta aproximacion ética, centrada en la relacion,
la responsabilidad y la atencion a la vulnerabilidad, ofrece criterios que trascienden
los principios normativos, colocando al otro como un sujeto de cuidado singular, con
su propia fragilidad, necesidades y dignidad intrinseca (13-15). Asi, la ética del
cuidado no solo guia la toma de decisiones clinicas, sino que también proporciona un

fundamento para la reflexion sobre la forma en que los profesionales se relacionan
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con los pacientes y sus familias, promoviendo una atencién personalizada y

profundamente humana.

En este contexto, el presente trabajo se orienta hacia la necesidad de analizar de

manera critica como los CPP pueden constituir una respuesta ética, integral y

humanizadora frente a las enfermedades limitantes de la vida. El estudio se centra

especialmente en la cuestion fundamental de como garantizar un cuidado digno a

aquellos seres humanos cuya vida sera breve, abordando la forma en que los

profesionales pueden responder de manera ética, competente, humana y compasiva

a esta realidad.

La justificacion de este trabajo se sustenta en varias razones fundamentales:

1.

Una necesidad clinica no cubierta de forma sistematica: a pesar del
reconocimiento creciente de la importancia de los CPP, su implementacion en
Espaia sigue siendo escasa y desigual. No existe una estrategia nacional de
CPP ni una normativa especifica que garantice su aplicacion en todos los
centros hospitalarios. Esto genera inequidad en la atencién, dependiente en
gran medida de la sensibilidad o formacion de los equipos locales.

Un vacio bioético en la toma de decisiones perinatales: la ausencia de marcos
éticos institucionales robustos en torno a los cuidados al final de la vida
perinatal puede llevar a situaciones de abandono, de encarnizamiento
terapéutico o de decisiones precipitadas. Los CPP ofrecen un marco para
articular la reflexion bioética con la practica asistencial, especialmente desde
una ética del cuidado que pone en el centro la relacidn, la vulnerabilidad y la
dignidad.

La necesidad de visibilizar y sistematizar buenas practicas: La experiencia
desarrollada desde 2018 en el Hospital Sant Joan de Déu y el Hospital Clinic
de Barcelona constituye un referente nacional, pero hasta el momento no se
han sistematizado ni evaluado de forma exhaustiva sus impactos éticos,
asistenciales y organizativos. Este trabajo busca precisamente cubrir ese vacio,
documentando y analizando esta experiencia pionera como posible modelo
replicable.

El interés creciente por la humanizacion de la atencidn perinatal: el enfoque

centrado en la familia y el acompafnamiento compasivo se alinea con las
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tendencias actuales de humanizacién en la atencién sanitaria. Evaluar y
visibilizar practicas que promueven esta orientacion resulta crucial para

avanzar hacia modelos de salud mas integrales y éticamente sensibles.

Asimismo, la evaluacion sistematica de experiencias clinicas reales proporciona un
valor adicional al permitir identificar aprendizajes y estrategias transferibles a otros
contextos de atencidn sanitaria. Esto facilita la construccion de practicas basadas en
la evidencia, la ética y la sensibilidad, favoreciendo la mejora continua de los CPP y
la generacion de protocolos que integren criterios clinicos, psicoldgicos, sociales y
éticos en la atencion al paciente mas vulnerable. De esta manera, la reflexién sobre
la ética del cuidado se convierte en una herramienta clave para promover la
humanizacion de la asistencia sanitaria y fortalecer la capacidad de los profesionales
para acompanfar a las familias en uno de los momentos mas criticos y delicados de la
vida. Por estas razones, este trabajo no solo es pertinente desde el punto de vista
académico, sino también social, sanitario y bioético. Aporta una contribucién original
al proponer una evaluacion ética aplicada de un protocolo concreto, desde un enfoque
que articula la ética del cuidado con la atencion clinica perinatal. En este sentido, se
espera que los resultados del proyecto puedan informar politicas publicas, orientar a
profesionales en su practica cotidiana y contribuir a consolidar una cultura de cuidados

paliativos también en el inicio de la vida.

1.3.3.- Estado actual de la cuestion

El acto sanitario es por excelencia un acto basado en el cuidado, por lo que la ética
del cuidado recupera algunas dimensiones olvidadas en los modelos actuales,
reivindicando la importancia ética que tienen las actitudes de comprension y
preocupacion por las personas y sus particularidades. Los médicos deben a la vez,
curar y cuidar a sus pacientes. La responsabilidad hacia los demas, el reconocer sus
necesidades, preocupaciones y emociones y promover la consideracion y el cuidado,
es indispensable para complementar los modelos éticos basados en la justicia (14-
15).

En muchos campos de la medicina, y entre ellos, los cuidados paliativos, cada vez
mas, se esta empezando a promover una atencion mas personalizada y centrada en
las necesidades del paciente, promoviendo la empatia del médico hacia el paciente,

considerando no solo su condicion médica, sino también sus preocupaciones y

13



emociones. Esto fomenta las relaciones de mas confianza entre los médicos y los
pacientes, mejorando la calidad de la atencion médica y por supuesto, el bienestar del
paciente. Aunque estamos en una época en la medicina en que hemos conseguido
separarlo, el curar y el cuidar van juntos por definicion.

A nivel internacional, los CPP estan en expansion, especialmente en paises como
Canada, Francia, Reino Unido o Estados Unidos, donde ya se han desarrollado
modelos asistenciales consolidados. Organizaciones como la Asociacion
Internacional de Cuidados Paliativos Pediatricos (ICPCN) y la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) han destacado la necesidad de integrar este tipo de cuidados desde
las etapas mas tempranas de la vida. Sin embargo, los marcos legales, las politicas
de salud publica y la disponibilidad de recursos humanos capacitados varian
considerablemente entre regiones. Su implantacién es pues, incipiente, irregular y
topa con multiples barreras (16-19).

En Espania, el desarrollo de los CPP ha sido mas lento, aunque iniciativas como la del
Hospital Sant Joan de Déu y el Hospital Clinic de Barcelona, cuyo protocolo de CPP
se instauré en el afo 2018, marcan un punto de inflexion, dando lugar a una
experiencia clinica pionera en el ambito nacional. A pesar de su valor indiscutible
desde el punto de vista asistencial, la implementacion de los CPP todavia enfrenta
numerosos retos: disparidad de criterios, ausencia de legislacion especifica, falta de
formacion en los profesionales y dificultades comunicativas y éticas en la toma de
decisiones. Este trabajo se propone analizar el impacto de dicha experiencia
clinica en la atencién ofrecida durante la gestacion, el parto y el postparto, desde
un enfoque bioético basado en la ética del cuidado.
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2.- FINALIDAD

Objetivo general:

Analizar el impacto de un programa de CPP en pacientes y familias durante la
gestacion, el parto y el posparto en el Hospital Sant Joan de Déu y el Hospital Clinic

de Barcelona.

Objetivos especificos:

1. Valorar como un protocolo estandarizado de CPP influye en la atencion
prenatal, desde una reflexion bioética centrada en la ética del cuidado.

2. Analizar su impacto en la atencion obstétrica durante el parto, desde la misma
perspectiva bioética.

3. Examinar si la aplicacion del protocolo mejora la atencion de recién nacidos
con enfermedades limitantes de la vida.

4. Evaluar la atencion integral de dimensiones psicoldgicas, sociales, culturales y
espirituales que ofrece el protocolo, bajo la ética del cuidado.

La finalidad de este proyecto es evaluar el impacto de un protocolo de Cuidados
Paliativos Perinatales (CPP) en la atencion a fetos y recién nacidos con enfermedades
limitantes de la vida, asi como a sus familias, en el Hospital Sant Joan de Déu vy el
Hospital Clinic de Barcelona. Busca generar conocimiento clinico, ético y organizativo
que mejore la calidad asistencial en contextos de alta vulnerabilidad e impulse la
integracion de los CPP en la practica obstétrica y neonatal.

El estudio analiza la experiencia de implementacién del protocolo desde 2018,
centrado en cuatro momentos clave: embarazo, parto, atencion neonatal y
acompafnamiento psicosocial y espiritual. No se incluyen la atencién paliativa
pediatrica mas alla del periodo neonatal, la interrupcion voluntaria del embarazo ni los

casos sin diagnostico prenatal.

Su originalidad radica en unir la evaluacion asistencial con una reflexién bioética
desde la ética del cuidado, entendiendo los CPP no solo como una técnica, sino como

una practica médica humanizada.
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Los cuatro objetivos especificos guian la investigacidon y buscan consolidar una cultura
asistencial que reconozca la dignidad del recién nacido, apoye de manera compasiva
a las familias y proporcione a los profesionales herramientas éticas y clinicas para su

labor.
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3. FUNDAMENTACION TEORICA Y CONTEXTO

3.1.- Contexto tedrico de los cuidados paliativos perinatales

La atencion paliativa en el inicio de la vida constituye uno de los retos mas complejos
de la bioética clinica actual. Tradicionalmente, los cuidados paliativos se han vinculado
casi de manera exclusiva con la etapa final de la vida adulta, particularmente en el
ambito oncoldgico y en otras patologias cronicas de evolucion avanzada. Sin
embargo, desde las ultimas décadas se ha ido consolidando progresivamente un
campo especifico de actuacion: los Cuidados Paliativos Perinatales. Este enfoque
reconoce la necesidad de ofrecer un acompafamiento integral que abarque el
sufrimiento fisico, emocional, social y espiritual tanto del feto o neonato afectado por
una enfermedad limitante o amenazante para la vida, como de sus padres y del

entorno familiar inmediato.

En este sentido, las contribuciones de distintos autores han permitido sentar las bases
conceptuales y clinicas de esta disciplina emergente. Wool (8) subraya la relevancia
de integrar los cuidados paliativos en la practica obstétrica, destacando la importancia
de una planificacidn anticipada y del trabajo interdisciplinar. Por su parte, Balaguer et
al. (4) aportan un marco de reflexion en torno al acompafamiento en la toma de
decisiones complejas al final de la vida neonatal, enfatizando la necesidad de una
comunicacion clara y compasiva entre profesionales de la salud y familias. Asimismo,
Catlin y Carter (6) ponen de relieve la dimension ética del cuidado en contextos
perinatales, subrayando la responsabilidad moral de los equipos clinicos a la hora de
proporcionar un trato digno y respetuoso a los pacientes mas vulnerables y a sus

allegados.

No obstante, este tipo de atencion plantea multiples desafios multiples (11-13). Desde
la perspectiva ética, se requiere una constante deliberacion acerca de los limites de
la intervencién médica, la proporcionalidad de los tratamientos y el respeto a la
autonomia de los padres en contextos de profunda incertidumbre. En el plano clinico,
la implementacion de programas de CPP exige no solo recursos materiales y humanos
especializados, sino también la consolidacion de protocolos consensuados que
orienten la practica asistencial en escenarios caracterizados por la complejidad.

Finalmente, en el ambito comunicativo, la relacién entre profesionales y familias se
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convierte en un eje fundamental, donde la empatia, la claridad y la honestidad resultan

imprescindibles para sostener la confianza y evitar procesos de duelo patologicos.

Cabe senalar, ademas, que en muchos contextos sanitarios la integracion de
programas estructurados de CPP sigue siendo un proceso incipiente. La falta de
sistematizacién en los modelos de atencion, la disparidad en la formacion especifica
de los profesionales y la escasez de recursos dificultan la consolidacion de una
practica homogénea y eficaz. Esto pone de relieve la necesidad de seguir
profundizando en la construccion de marcos teoricos solidos y en la implementacion
de estrategias de acompafiamiento que respondan a las exigencias éticas y clinicas
de este campo en desarrollo.

3.2.- Conceptualizacion de los cuidados paliativos perinatales

Los CPP pueden entenderse como un modelo de atencion integral y humanizada que
busca acompafiar y aliviar el sufrimiento del feto o neonato con una enfermedad de
prondstico vital limitado, asi como el de su familia, abarcando desde el momento del
diagndstico prenatal hasta el fallecimiento y el duelo posterior (4, 6, 8). Este enfoque
se fundamenta en el reconocimiento de que, aunque en determinadas circunstancias
la cura no sea posible, el cuidado siempre lo es. En consecuencia, los CPP no se
orientan exclusivamente a la dimensién clinica del paciente, sino que asumen la
complejidad de las necesidades emocionales, psicologicas, sociales y espirituales de
los padres, hermanos y familiares, ofreciendo un acompafamiento integral que

trasciende el marco biomédico.

Segun Balaguer et al. (4), la atencion paliativa perinatal debe iniciarse en el mismo
instante en que se establece un diagnodstico de enfermedad limitante para la vida,
habitualmente en la etapa intrauterina, prolongandose a lo largo de la gestacion, el
proceso de parto, la vida neonatal —aunque esta sea breve— y el duelo posterior al
fallecimiento. Este modelo de atencion se distingue por su caracter ético y
humanizador: no busca acelerar ni prolongar de manera artificial la muerte, sino
acompanar el proceso vital con respeto, priorizando la dignidad del feto y del recién
nacido y el valor del vinculo familiar en un contexto de muerte inevitable. Se trata, por
lo tanto, de una propuesta asistencial que reconfigura el sentido del cuidado en el

inicio de la vida, alejandose de una vision exclusivamente tecnocratica de la medicina
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perinatal y reivindicando el derecho universal a recibir cuidados y acompafiamiento

incluso cuando la curacién no es alcanzable.

Los componentes esenciales de los CPP permiten entender su especificidad y

riqueza:

e Modelo interdisciplinar, que requiere la coordinacion de distintos
profesionales: obstetras, neonatdlogos, enfermeras, psicologos, trabajadores
sociales y agentes de acompafiamiento espiritual o capellanes. Esta diversidad
enriquece la atencidn y garantiza una mirada holistica sobre la experiencia de
enfermedad y duelo.

¢ Individualizados, pues han de adaptarse a las circunstancias concretas de
cada familia, respetando sus valores, creencias culturales y espirituales, asi
como sus posibilidades de afrontamiento.

¢ Proceso anticipatorio, dado que se planifican desde el momento mismo del
diagnostico, frecuentemente durante la etapa prenatal, lo cual permite disefar
conjuntamente un plan de cuidados ajustado a las expectativas y decisiones de
los padres.

e Proceso continuo, extendiéndose mas alla de la muerte del neonato e
incluyendo un acompafamiento especifico durante el duelo parental, aspecto
esencial para favorecer una elaboracion sana de la pérdida y prevenir

complicaciones emocionales a largo plazo.

Por lo tanto, los CPP implican un giro importante en la practica clinica perinatal. Frente
a un enfoque centrado en la intervencion tecnolégica como unico horizonte, los CPP
abogan por reconocer y legitimar el derecho de los padres, del feto y del recién nacido
a ser acompanados en un proceso vital marcado por la fragilidad. Se trata de valorar
que, incluso en situaciones donde la ciencia médica no puede revertir el curso de la
enfermedad, la ética del cuidado y la presencia compasiva continuan siendo no solo

posibles, sino imprescindibles.

3.3.- Enfoques bioéticos aplicados a la atencion perinatal

La reflexion bioética en el ambito de los CPP constituye un elemento central para

comprender los fundamentos éticos que orientan esta practica clinica:
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a) La dignidad del feto y del recién nacido como sujeto moral: uno de los pilares

esenciales es el reconocimiento del feto y del recién nacido como sujetos de dignidad
intrinseca, independientemente de su prondstico vital, capacidad funcional o
expectativa de supervivencia. Desde esta perspectiva, la dignidad humana no se
deriva de la autonomia o la productividad, sino de la mera pertenencia a la especie
humana y de su valor inherente. Bajo este paradigma, todo feto y recién nacido,
incluso aquel que solo vivira unas horas, es merecedor de cuidado. Esta concepcion
fundamenta el deber moral de ofrecer cuidados paliativos, entendidos no solo como
un recurso clinico, sino como una forma de afirmar la humanidad y el respeto a la vida

en todas sus fases.

b) El principio de proporcionalidad terapéutica: otro nivel de analisis bioético remite a

la necesidad de discernir qué intervenciones médicas son proporcionadas y cuales
caen en la obstinacién terapéutica. Los CPP se articulan en torno a la idea de no
prolongar innecesariamente el sufrimiento mediante tratamientos futiles o
desproporcionados que no ofrecen un beneficio real en términos de alivio o calidad de
vida. La proporcionalidad terapéutica requiere un juicio clinico prudente y ético,
ajustado al contexto particular de cada caso, e informado a la familia de forma clara y
comprensible. La toma de decisiones no puede reducirse a criterios técnicos, sino que
debe incorporar la sensibilidad ética y la corresponsabilidad con los padres, quienes
comparten con los profesionales la responsabilidad de valorar los limites del

tratamiento.

c) El respeto a la autonomia familiar: los CPP también se sostienen sobre el

reconocimiento de la autonomia de los progenitores para decidir respecto a la
continuidad del embarazo, la planificacion del embarazo, el parto, el postparto y los
cuidados del recién nacido. La autonomia, en este contexto, no puede entenderse de
manera aislada, sino en dialogo con la vulnerabilidad y la necesidad de
acompafnamiento. Respetar la autonomia implica garantizar procesos de
comunicacién honestos, empaticos y sin coaccion, en los que los valores y creencias
de la familia sean reconocidos como parte esencial de la toma de decisiones. Siempre
teniendo presentes las limitaciones que impone la busqueda del mejor interés del
paciente, que en este caso debe ser determinada por otros.
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d) Justicia y equidad en el acceso a los CPP: una dimension bioética frecuentemente

olvidada es la justicia, entendida aqui especialmente como el deber de garantizar un
acceso equitativo a los CPP. En muchos sistemas sanitarios, los programas de CPP
son recientes, poco desarrollados o inexistentes, lo que genera desigualdades
notables entre regiones, hospitales y familias. Esta dimension exige politicas publicas

que integren los CPP dentro de los servicios universales de salud.

e) La dimensidon del acompanamiento v la compasion: mas alla de la técnica, los CPP

se fundamentan en la ética del cuidado y la compasion. En contextos donde no se
puede curar, lo que permanece posible y necesario es acompafar con presencia,

cercania y respeto.

f) Responsabilidad profesional y deber de veracidad: en la practica de los CPP, los

profesionales sanitarios asumen una responsabilidad que va mas alla de la atencién
meédica. La bioética resalta el principio de veracidad como un deber de respeto hacia
las familias, especialmente en contextos de gran incertidumbre y dolor. Ofrecer
informacion clara, realista y comprensible es un acto ético que previene falsas
expectativas y facilita decisiones libres e informadas. Asimismo, el principio de no
abandono adquiere un papel fundamental: la familia debe sentir que no se encuentra
sola frente a la enfermedad y la muerte de su hijo, sino acompafiada por un equipo

comprometido.

En conjunto, estas dimensiones configuran un marco bioético integral para los CPP.
Su integracion no solo orienta la practica clinica hacia una mayor humanizacion, sino

que refuerza el caracter universal de los CPP como un derecho sanitario y ético.

3.4.- La ética del cuidado como marco tedrico

Frente a los modelos éticos tradicionales que priorizan categorias como la justicia
distributiva o la autonomia individual, la ética del cuidado surge como un paradigma
alternativo que coloca en el centro de la reflexion moral la relacion interpersonal, la
vulnerabilidad compartida y la interdependencia constitutiva de la condicién humana
(13-15). Desde esta perspectiva, el acto médico deja de ser comprendido unicamente
como una acciodn técnica orientada a resolver un problema de salud, para ser visto

como una respuesta ética y compasiva ante el sufrimiento del otro.
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En el contexto perinatal, esta mirada resulta particularmente pertinente. El paciente,
en este caso el feto o el recién nacido gravemente enfermo, carece de la capacidad
de expresar su voluntad o de ejercer su autonomia en sentido clasico, lo que desplaza
el centro del cuidado hacia una triple dimension: el respeto a la dignidad del feto y del
recién nacido, el acompafamiento de la familia y la responsabilidad ética del equipo
sanitario. La ética del cuidado, al poner el acento en la relacion y no en la mera
decision individual, ofrece un marco idoneo para comprender y orientar la practica
clinica en escenarios de gran fragilidad, donde la técnica, aunque necesaria, no es

suficiente para dar respuesta a la complejidad de la experiencia humana implicada.

Este enfoque permite, ademas, visibilizar dimensiones que otros marcos éticos

tienden a relegar a un segundo plano:

e En primer lugar, la importancia del vinculo emocional como parte constitutiva
del acto terapéutico: cuidar no significa solo intervenir, sino también estar
presente, sostener y acompanfar.

e En segundo lugar, la necesidad de una presencia compasiva que trascienda
los parametros de eficacia técnica, reconociendo que la calidad de la atencion
no se mide unicamente por los resultados clinicos, sino también por la
capacidad de ofrecer cercania y humanidad.

e Finalmente, la ética del cuidado reivindica el valor intrinseco del cuidado, no
como un medio subordinado a la curacidn, sino como un fin en si mismo, dotado
de sentido y dignidad incluso en contextos donde la vida es inevitablemente

breve.

Aplicada a los CPP, la ética del cuidado implica disefiar programas que integren de
manera sistematica la atencion fisica, emocional y espiritual. Esto supone no solo
prevenir o aliviar el dolor fisico del neonato, sino también acompafiar el sufrimiento
emocional de la familia, validar y reconocer la experiencia del duelo, y promover
espacios donde el amor y el vinculo encuentren expresion incluso en medio de la
pérdida. Lejos de concebirse como un mero recurso complementario, este enfoque se
convierte en un marco de referencia que otorga legitimidad a los CPP como una
practica centrada en la humanidad compartida, capaz de generar sentido en la
experiencia del limite y de transformar la mirada sobre lo que significa cuidar en el

inicio y en el final de la vida.
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3.5.- Interrogantes e hipétesis no resueltas

Este trabajo se enfrenta a una serie de interrogantes relevantes que la bibliografia

actual no ha resuelto de forma sistematica:

¢, Como impacta la implementacion de un protocolo estandarizado de CPP en
la vivencia del embarazo y del parto por parte de las familias?

¢ De qué manera modifica la actitud del equipo médico ante el sufrimiento del
neonato y la familia?

¢ Qué tensiones bioéticas emergen en la aplicacion practica del protocolo,
especialmente en cuanto a la proporcionalidad de las intervenciones?

¢ Qué factores institucionales favorecen o dificultan la implementacion efectiva

de los CPP en hospitales publicos?

A partir de estas preguntas, se formulan las siguientes hipodtesis de trabajo:

1.

La implementacion de un protocolo de CPP mejora la calidad de la atencion
perinatal en casos de enfermedad limitante de la vida, reduciendo el sufrimiento
y favoreciendo la vivencia del duelo.

La ética del cuidado proporciona un marco teérico coherente para sustentar el
disefio y aplicacion de los CPP, promoviendo decisiones centradas en la
relacion y la dignidad.

La institucionalizacion de los CPP permite estandarizar buenas practicas, pero
requiere ajustes organizativos, formacidn especifica y compromiso

interdisciplinar.
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4.- DESCRIPCION DE LA INVESTIGACION
4.1.- METODOLOGIA

4.1.1.- Diseno del estudio

Estudio observacional retrospectivo en el que se incluyen todas las gestantes y sus
neonatos seguidas en el Hospital de Sant Joan de Déu y Hospital Clinic de Barcelona
entre enero de 2008 y junio de 2025.

4.1.2.- Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion:

1. Gestaciones con diagnostico prenatal de enfermedad limitante de la vida:
agenesia renal bilateral, acrania-anencefalia, triploidia, trisomia 13, trisomia 18
y sindrome de Joubert.

2. Gestantes con seguimiento prenatal, parto y seguimiento hasta el fallecimiento
en el Hospital Sant Joan de Déu o en el Hospital Clinic de Barcelona.

Criterios de exclusion:

1. Pacientes de los que no se han podido obtener los datos prenatales, del parto
y seguimiento hasta el fallecimiento.

2. Pacientes que hayan optado por la interrupcion legal de la gestacion.

4.1.3.- Sujetos del estudio

Se seleccionaron un total de 27 gestantes con fetos con diagnostico de enfermedad
limitante de la vida (10 antes de la implementacion del protocolo y 17 con el protocolo
de CPP): 17 con T18, 3 acraneos, 2 T13, 2 con agenesia renal bilateral, 1 con
agenesia renal bilateral y anencefalia, 1 con Sd. de Joubert y 1 triploidia.

Diez pacientes nacieron previamente a la implementacién del protocolo de CPP, de
los cuales 8 tenian T18 y 2 pacientes acraneos. Por otro lado, de los 54 pacientes que
han adherido al protocolo de CPP desde el 2018, se han seleccionado los 18 que
presentaban enfermedades limitantes.
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4.1.4.- Variables del estudio

Variables

maternas

Fecha de ingreso
Edad Materna
Paridad
Procedencia
Religion
Fumadora o no

Semanas del parto

Via del parto

Induccién o no

Motivo de la induccién
Complicaciones de la
gestacion

Donacion de leche materna
Consanguinidad

Lactancia materna

Variables fetales

prenatales

Patologia
CPP prenatal

Monitorizacion del parto

Variables sociales

y psicoldgicas

Aproximacion interdisciplinar
Decision de la familia de
participar en el plan de
seguimiento: embarazo, parto,
postparto y muerte
Reconocimiento de la
enfermedad limitante

Apoyo en el duelo

Evaluacion social

Evaluacion espiritual

Atencidn psicoldgica
Evaluacion social
Valoracion de aspectos
éticos y legales

Respecto de la intimidad
Piel con piel

Memorias tangibles

Ceremonia, bautizo o ritual

Variables

neonatales

Fecha de nacimiento
Malformaciones confirmadas
al nacimiento (MCN)

Dias de ingreso

RCP en la sala de partos
Permanencia en UCIN o con la

familia

Tratamientos recibidos

Dia, edad, causa y lugar de
muerte

Donacion de odrganos o

tejidos

4.1.5.- Recogida de datos

Los datos se obtuvieron realizando una revision de las historias clinicas, tanto de las
madres como de los recién nacidos, que cumplian los criterios de inclusién
mencionados ¢ nteriormente.

Se revisaron las historias de todas las visitas prenatales, los informes de las
ecografias, las visitas con especialistas, los informes del parto e ingreso de la madre
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y los informes del ingreso de los neonatos y su evolucion posterior hasta el

fallecimiento.

4.1.6.- Analisis de datos

Se ha hecho un analisis descriptivo mediante el programa estadistico SPSS.

Las variables cuantitativas han sido comparadas entre grupos mediante el test de la t
de Student. Se han utilizado tablas cruzadas para las variables cualitativas que han
sido comparadas entre grupos mediante el test de Chi-cuadrado. Un p valor de <0.05
se ha considerado estadisticamente significativo.

4.2- RESULTADOS

En la Tabla 1 se recogen el numero de casos total diagnosticados y de casos que
continuaron la gestacion de cada patologia, antes y después de la introduccién del
protocolo de CPP.

Antes del protocolo Después del protocolo

Diagnosticados = Continuaron Diagnosticados Continuaron

la gestacion con la
gestacion
Patologia  Agenesia renal 10 - 8 2
bilateral
Acraneo/ 22 2 16 2
Acéfalo
Triplodia/Trisomia 39 8 51 12
13/Trisomia 18
Sd. de Joubert - - 1 1

Tabla 1: Numero total de casos diagnosticados por patologia, antes y después de la implementacién
del protocolo de CPP.

4.2.1.- Variables demograficas y maternas

En la Tabla 2 se recogen las principales variables demograficas de las pacientes
incluidas. Destaca que antes de la implementacion del protocolo, no consta la religion
en un 80% de las pacientes (8/10).
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Edad Media (afos)
materna (rango)
Nuliparidad
Religién No consta
Cristiana
Musulmana
Fumadora

Consanguinidad

Antes del protocolo
(N=10)
33.4 (25 - 40)

50% (5/10)
80% (8/10)
20% (2/10)
0%
10% (1/10)

0%

Después del
protocolo (N=17)
36.4 (25 — 46)

35.29% (6/17)

5.89% (1/17)

52.94% (9/17)

41.17% (7117)
0%

0%

Tabla 2: Principales variables demograficas y maternas de las pacientes incluidas.

4.2.3.- Variables prenatales y obstétricas

p

0,544

0,835
0,003

0,283

En la Tabla 3 se recogen las variables prenatales y obstétricas. Destacan las

diferencias significativas en la monitorizacion del parto, la induccion del parto y la via

de parto.

En los Graficos 1 y 2 se detallan los motivos de la induccion (p=0,002) y las

complicaciones de la gestacion (p= 0,916), respectivamente.

Semanas de gestacion en el
parto (rango)
Monitorizacion en el parto (%)

Induccioén (%)

Cesarea (%)

Antes del
protocolo (N=10)

35,7 (25.6 — 44)

90% (9/10)

10% (1/10)

70% (7/10)

Después del

protocolo (N=17)

34.3 (23.0 - 41.4)

0% (0/17)

76.47% (13/17)

5.89% (1/17)

Tabla 3: Principales variables prenatales y obstétricas de las pacientes incluidas.

0,490

<0,001

<0,001

0,014
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Motivo de induccion
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= Después del protocolo (%)

Il Antes del protocolo (%)
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I 1/10

Causa materna Causa fetal GCP

Grafico 1: Comparacién de los motivos de induccidn antes (N=10) y después (N=17) de la

implementacion del protocolo de CPP. (GCP: Gestacion cronolégicamente prolongada)

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Complicaciones de la gestacion

. Después del protocolo (%) 7/10

. Antes del protocolo (%)

3/17

1/10 1/10 a7 27
Hemorragia Pérdida de Preeclampsia Prematuridad Exitus fetal
bienestar fetal intrautero

Grafico 2: Comparacién de las causas de complicaciones de la gestacion antes (N=10) y

después (N=17) de la implementacion del protocolo de CPP.
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4.3.4.- Variables neonatales

En la Tabla 4 se recogen las variables neonatales. Destacan las diferencias
significativas en la realizacion de RCP en la sala de partos, en los tratamientos
recibidos y en el lugar de la muerte. En el Grafico 3 se detalla el lugar de la muerte
(p=0,001).

Antes del Después del p
protocolo (N=10) protocolo (N=17)

RCP en la sala de partos (%) 70% (7/10) 0% <0,001
Muerte en UCIN (%) 80% (8/10) 0% 0,001
Tratamientos (%) 60% (6/10) 0% 0,002
Donacién érganos o tejidos (%) 10% (1/10) 0% 0,283
Lactancia materna (%) 20% (2/10) 11.76% (2/17) 0,916

Donacién leche materna (%) 0% 0%

Tabla 4: Principales variables neonatales antes y después de la implementacion del protocolo

Lugar de muerte

90,00%
8/10
80.00% - Después del protocolo (%)

- Antes del protocolo (%)
70,00%
9/17
60,00%
50,00%

40,00%

5/17

30,00%
3/17

20,00%

10,00% I
0,00%

1/10 1/10

Exitus intrattero Sala de partos Planta UCIN Domicilio

Grafico 3: Comparacion de los lugares de muerte antes (N=10) y después (N=17) de la
implementacion del protocolo de CPP.
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4.4.5.- Variables sociales v psicoldgicas

En la Tabla 5 se recogen las variables sociales y psicoldgicas. La implementacion del

protocolo se asocid a una mejora significativa en la mayoria de los aspectos.

Aproximacion
interdisciplinar (%)

FPPS (%)
Evaluacion social (%)
Evaluacion espiritual (%)
Atencion psicologica (%)

Valoracion de aspectos
éticos y legales (%)

Respecto de la intimidad
(%)

Apoyo en el duelo (%)
Piel con piel (%)

Ceremonia, bautizo o
ritual (%)

Memorias tangibles (%)

Antes del protocolo

(N=10)

30% (3/10)
80% (8/10)
20% (2/10)
20% (2/10)

30% (3/10)

0%

30% (3/10)

20% (2/10)

30% (3/10)

20% (2/10)

0%

Después del

protocolo (N=17)

100% (17/17)

100% (17/17)
88.23% (15/17)
100% (17/17)

100% (17/17)

100% (17/17)

100% (17/17)

94.12% (16/17)

94.12% (16/17)

64.70% (11/17)

100% (17/17)

Tabla 5: Principales variables sociales y psicoldgicas antes y después del protocolo.

<0,001

0,119

0,005

<0,001

<0,001

<0,001

<0,001

0,001

<0,001

0,044

<0,001
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5.- EVALUACION DE LA INVESTIGACION

5.1.- Impacto en la atencion prenatal de la gestante

La implementaciéon de un protocolo estructurado de CPP ha tenido un impacto
significativo en la atencidn prenatal de la gestante. Los resultados obtenidos
evidencian un impacto directo en la calidad asistencial, al pasar de un 30% a un 100%
de acceso a un abordaje interdisciplinar. Este enfoque multidisciplinar es fundamental,
ademas, porque permite una atencién integral del paciente y una mayor coordinacion
del cuidado. De este modo, se prioriza la toma de decisiones compartida centrada en
el paciente y la familia, con el objetivo de abordar toda la gama de necesidades que
experimentan los pacientes y sus familias en los entornos hospitalario, ambulatorio y
domiciliario (2). Lo ideal es que el inicio de los cuidados paliativos sea el resultado de
un cuidadoso proceso de toma de decisiones por parte del equipo y los padres,
teniendo en cuenta la inminencia de la muerte, la gravedad y la irreversibilidad de los
sintomas, los beneficios del tratamiento, sus riesgos y todas las alternativas posibles
(20). Este dato, mas alla de su relevancia cuantitativa, invita a una reflexion bioética,
pues situa en el centro no solo la eficacia técnica de los procesos, sino la manera en
que se acompanan la vulnerabilidad, el sufrimiento y las decisiones complejas en el

contexto perinatal.

La ética del cuidado, como paradigma complementario a las éticas de la justicia o la
autonomia, enfatiza la importancia de las relaciones, la empatia, la compasion y la
responsabilidad compartida. En el ambito de la atencion prenatal de gestantes con
diagnodsticos de patologia fetal limitante de la vida, esta perspectiva adquiere una
fuerza particular, dado que la situacion implica una experiencia de vulnerabilidad
radical: la de la madre, que debe transitar por un embarazo sabiendo que la vida de
su hijo sera breve; la de la familia, que afronta la anticipacidn de la pérdida; y también
la del propio equipo de salud, que se enfrenta a los limites de la medicina curativay a

la necesidad de redefinir su rol profesional en clave de cuidado y acompafamiento.

En el marco de los CPP, la autonomia de la gestante y su pareja no puede entenderse
de manera aislada ni puramente individualista. La toma de decisiones sobre la
continuidad del embarazo, el tipo de parto o la limitacion de intervenciones invasivas
ocurre en un contexto emocionalmente devastador, donde la capacidad de

autodeterminacion se ve inevitablemente mediada por el dolor, el miedo y la necesidad
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de apoyo. Desde la ética del cuidado, se plantea la nocion de autonomia relacional,
en la cual las decisiones se fortalecen mediante el acompafamiento cercano de los
profesionales y la construccion de confianza (13-15, 21). En este caso el protocolo
favorece esta autonomia contextualizada al garantizar espacios de deliberacion

conjunta y un acompanamiento interdisciplinar.

Tradicionalmente, la beneficencia y la no maleficencia se centran en promover el bien
del paciente y evitarle dafio (22). Sin embargo, en el ambito perinatal con diagnostico
limitante de la vida, la nocion de beneficio adquiere matices particulares. Prolongar la
vida del recién nacido a costa de sufrimiento desproporcionado puede no constituir un
bien, mientras que ofrecer confort, dignidad y acompafamiento si puede serlo (2).
Aqui la ética del cuidado aporta un enfoque mas humano y compasivo: el cuidado no
se mide solo en términos de resultados clinicos, sino en la capacidad de mitigar el
sufrimiento, sostener emocionalmente a la madre y su familia, y preservar la dignidad
del hijo en su breve existencia (13-15, 21). El este caso, el protocolo, al promover la
deliberacion interdisciplinar, asegura que las intervenciones sean proporcionales y
respetuosas, evitando la obstinacidn terapéutica y priorizando un acompafiamiento

compasivo.

El protocolo ha permitido universalizar el acceso a un abordaje interdisciplinar, lo que
representa un avance en justicia sanitaria. Pero la ética del cuidado amplia esta
nocion, pues no basta con ofrecer el mismo recurso a todos, sino que es necesario un
trato sensible a la singularidad de cada caso (13-15, 21). La justicia, vista desde el
cuidado, significa también reconocer las necesidades particulares de cada gestante y
familia, adaptando el acompafiamiento a su contexto sociofamiliar, cultural y espiritual.
El establecer un protocolo, al estructurar un itinerario asistencial comun pero flexible,

garantiza equidad sin anular la personalizacion.

Otra dimensién ética muy importante de la implementacién de un protocolo de CPP
es el garantizar un abordaje interdisciplinar, ya que garantiza una atencion integral
que trasciende la mera dimension biomédica. No se trata unicamente de mitigar
sintomas o planificar el parto, sino de acoger el conjunto de necesidades que emergen
en esta etapa: el sufrimiento emocional, las dudas existenciales, las tensiones
familiares y las decisiones dificiles respecto a los tratamientos posibles. En este

sentido, la interdisciplinariedad no es solo un recurso organizativo, sino una
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concrecion practica de la ética del cuidado, pues reconoce que ninguna disciplina
aislada es suficiente para abordar la complejidad de estas experiencias y que el
cuidado genuino surge de la colaboracion, el dialogo y la corresponsabilidad entre
profesionales. Ningun profesional, actuando de manera aislada, puede responder a
la complejidad de un embarazo con prondstico limitado. La colaboracién entre
obstetras, neonatdlogos, psicologos, enfermeras, trabajadores sociales y asistentes
espirituales encarna el principio de beneficencia en su sentido mas amplio, al tiempo

que materializa la justicia y potencia la autonomia relacional de los padres.

La toma de decisiones compartida también emerge como un nucleo ético fundamental.
La bioética principialista tiende a entenderse como la expresion de la autonomia
individual mediante el consentimiento informado (22). Desde la ética del cuidado, en
cambio, esta se concibe como un proceso relacional y deliberativo donde el peso no
recae en un acto juridico de aceptacion o rechazo, sino en la construccion conjunta
de un camino éticamente sostenible. Esto significa que los profesionales no son meros
transmisores de informacion, sino acompafantes que ofrecen apoyo, comprension y
reconocimiento en medio de la fragilidad. El hecho de que los padres participen en el
proceso deliberativo junto con el equipo médico no debe ser interpretado unicamente
como un derecho formal o un requisito de consentimiento informado. Desde la ética
del cuidado, la decisibn compartida se entiende como un proceso relacional, donde el
acompafnamiento, la escucha activa y la construccion de confianza resultan
esenciales. Este enfoque protege a las familias de verse solas en la carga de la
decision y al mismo tiempo respeta su autonomia contextualizada, es decir, su

capacidad de decidir teniendo en cuenta sus valores, creencias y expectativas vitales.

Un riesgo de la protocolizacion es que rigidice la practica clinica y la convierta en un
conjunto de pasos estandarizados que invisibilicen la singularidad de cada caso. Sin
embargo, en nuestro caso, el protocolo ha favorecido no solo la sistematicidad y
equidad en la atencidn, sino también la humanizacion del cuidado, precisamente
porque su disefo integra la mirada interdisciplinar y la deliberacion conjunta. Ha
asegurado que cada gestante y su familia reciban un acompafamiento digno,
compasivo y ajustado a sus necesidades particulares.

Como se ha analizado, la ética del cuidado ofrece un horizonte transformador para la
atencion prenatal en contextos de paliativos. Frente a modelos médicos centrados en
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la enfermedad y en la resolucion técnica de problemas, la ética del cuidado desplaza
el foco hacia las relaciones humanas que sostienen el proceso clinico. De este modo,
el cuidado no se limita a la aplicacidn de intervenciones, sino que implica una actitud
moral de presencia, reconocimiento y responsabilidad hacia el otro vulnerable. Este
giro ético resulta especialmente relevante en los cuidados paliativos perinatales,
donde el objetivo ultimo no es prolongar la vida a cualquier coste, sino acompaniar

dignamente y ofrecer soporte a la madre y a la familia.

Por lo tanto, la implantacion del protocolo de CPP en la atencion prenatal ha
demostrado ser no solo una mejora asistencial, sino también un avance ético en la

practica clinica.

5.2.- Impacto en la atencion obstétrica

Los resultados de este estudio ponen de manifiesto una modificacién sustancial en la
atencion obstétrica tras la implementaciéon del protocolo de CPP. El cambio de
tendencia, de un 70% de cesareas y apenas un 10% de inducciones antes del
protocolo, hacia un 76.47% de inducciones y una notable reduccion de cesareas
(5.89%) después de su aplicacion, revela no solo un cambio en la practica obstétrica,

sino también en la orientacion ética que sustenta la atencion a estas gestaciones.

El hecho de que un 53% de las inducciones respondiera a causas maternas tras la
implementacion del protocolo refleja la incorporacion explicita de la vivencia de la
gestante en el proceso de decision. Se tiene en cuenta como se siente la madre al
final de la gestacion y su posible deseo que no se alargue mas, aspecto que antes del
protocolo no se tenia en cuenta. Desde la ética del cuidado, esto se interpreta como
un reconocimiento de que el bienestar de la madre no puede reducirse a indicadores
biomédicos, sino que incluye dimensiones emocionales, psicoldgicas y existenciales
(13-15, 21). La opcion de no prolongar la gestacion, cuando asi lo expresa la madre,
constituye un acto de respeto hacia su experiencia vital y de atencién a su sufrimiento,

situando en primer plano el acompafiamiento compasivo y la escucha activa.

La reduccion del porcentaje de cesareas introduce una mejora clara en la atencion
obstétrica, asi como la mirada de un bebé que tiene una enfermedad limitante, al que
hemos de acompafar hasta el final, pero sin medidas mas agresivas como podria ser

una cesarea (23-24). Esta decision siempre se toma después de haber hablado y
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consensuado con los padres, lo que refleja que con la introduccion protocolo, también
aumenta la comunicacidn con los padres y la consideracion de aspectos que no se
tenian en cuenta anteriormente. El protocolo introduce un aspecto muy importante de
comunicacioén con los padres y de ejercer la autonomia relacional, subrayando la
importancia del vinculo, la empatia y la deliberacidon compartida como elementos
constitutivos del proceso de decision (13-15, 21). Antes del protocolo, la cesarea
podia ser interpretada como una medida encaminada a prolongar la vida del neonato,
aunque el prondstico fuera muy limitado. Sin embargo, desde la logica de la
proporcionalidad terapéutica, tales intervenciones pueden constituir un
encarnizamiento obstétrico, que aumenta el riesgo materno sin aportar un beneficio
real al neonato. La reduccion de cesareas innecesarias, por tanto, se alinea tanto con
la beneficencia, entendida como busqueda del mayor bien posible para la madre y su

hijo, como con la no maleficencia, al evitar riesgos quirurgicos evitables.

Por lo tanto, los resultados muestran que la implementacion del protocolo no solo ha
mejorado la atencidn obstétrica en términos técnicos sino que también ha propiciado
un cambio ético en la manera de atender a las gestantes y sus familias, reconociendo
que la verdadera excelencia clinica no reside unicamente en la correccion técnica,
sino en la capacidad de cuidar, escuchar y acompafiar en los momentos mas fragiles

de la vida.

5.3.- Impacto en la atencion del recién nacido

Centrandonos en el impacto de la implementacion del protocolo en la mejora de la
atencion de los recién nacidos, destaca la priorizacion del contacto piel con piel
inmediatamente tras el parto, aspecto que solo ocurrié en un 30% de los casos antes
de su implementacion. Segun diversos estudios, son multiples los beneficios del
contacto piel con piel, tales como un aumento de los niveles de oxitocina en la madre,
lo que promueve la produccion de leche materna y reduce el estrés y ansiedad tanto
de la madre como del bebé (25). También es fundamental para establecer un vinculo
afectivo temprano y fortalecer la confianza (26). La implementacidén del protocolo
también conllevé a un aumento de la preocupacion por ofrecer un ambiente de confort
e intimidad, donde los familiares puedan fomentar el vinculo con el recién nacido, algo
que solo ocurrié en un 40% de los casos antes de la implantacion. Estos cambios en
la atencion se inscriben de lleno en la ética del cuidado, al reconocer la centralidad de
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la relacion afectiva y la necesidad de favorecer espacios de intimidad y cercania en

los momentos mas criticos.

Respecto al abordaje terapéutico, con la implementacion del protocolo, se opta por un
tratamiento paliativo, con el objetivo de proporcionar confort y bienestar al bebé. Se
considera que tiempo disponible no debe emplearse unicamente en cuidados y
tratamientos médicos, sino que debe reservarse el maximo tiempo posible para que
los padres interactuen con el recién nacido. Esto porque prolongar la vida no es un
objetivo en si mismo; hay que racionalizar al maximo para “no hacer dafio”, aliviar y
no abandonar al bebé, sabiendo que no se puede curar. Es decir, el objetivo es permitir
que el recién nacido pueda vivir con comodidad y con humanidad, sin obligarlo a vivir
lo invivible, sin forzarlo a morir, pero, a la vez, permitiendo morir a quien no tiene otra
salida (27). Esta idea se ha visto reflejado a la hora de decidir no hacer RCP en ningun
caso después de la implementacion del protocolo, algo que no se veia de la misma
forma antes de la implementacion, donde se realizé RCP en un 70% de los casos.

De este modo, los cuidados deben centrarse en la comodidad del recién nacido, como
en mantenerlo caliente y cerca de la madre, evitando cualquier maniobra dolorosa o
pruebas complementarias que no sean totalmente indispensables y, en los casos de
signos de dolor, se procede a la analgesia/sedacion (2). Por este motivo, con la
implementacion del protocolo el abordaje terapéutico se centrd exclusivamente en
medidas de confort, tales como O2 libre o fentanilo intranasal, cuya administracion no
implica una separacion del recién nacido de los padres. En cambio, antes de la
implementacion del protocolo se realizaban tratamientos intensivos e invasivos que
implicaban trasladar a los nifios a la UCIN, tales como intubacién orotraqueal o

transfusiones, con la subsecuente separacién de los padres.

Desde el punto de vista del principio de beneficencia (22), la priorizacion del contacto
piel con piel y la creacién de un ambiente de intimidad con los familiares no solo aporta
bienestar inmediato, sino que favorece una vivencia mas digna y significativa del
tiempo compartido. De igual modo, la sustitucion de tratamientos intensivos e
invasivos por medidas de confort responde al principio de no maleficencia (22),
evitando intervenciones dolorosas o futiles en neonatos sin posibilidades de
supervivencia. La negativa a realizar maniobras de reanimacion cardiopulmonar

(RCP), que previamente se practicaban en un 70% de los casos, simboliza este
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cambio: el objetivo ya no es prolongar la vida a cualquier costo, sino permitir que la

vida transcurra con humanidad hasta su final natural.

La ética del cuidado ilumina aqui también un aspecto crucial: la importancia de la
presencia, la cercania y el reconocimiento del vinculo como parte del cuidado (13-15,
21). El hecho de que las familias puedan sostener, abrazar y acompafar al recién
nacido constituye un acto de cuidado esencial, que aporta sentido y dignidad al
proceso, mas alla de lo que cualquier tecnologia médica podria ofrecer. El cuidado
implica responsabilidad y atencién a las necesidades reales de la persona concreta;
en este caso, las necesidades del bebé de calor, contacto y confort, y las de los padres

de proximidad, acompafamiento y construccion de recuerdos significativos.

Respecto al lugar de muerte, los objetivos del protocolo de CPP incluyen que las
madres puedan pasar el mayor tiempo posible con sus bebés, lo que favorece una
mayor comodidad del bebé y que se puedan crear recuerdos. El padre también
desempefia un papel importante en este proceso, y es fundamental que tengan la
oportunidad de estar con su hijo, asi como de apoyar a la madre y recibir servicios de
apoyo psicosocial. Sin embargo, el entorno fisico de la UCIN no favorece estos
objetivos, ni la prestacion de una atencion materna posparto de alta calidad, ya que la
UCIN no suele estar configurada pensando en la comodidad de las madres posparto
(28). Al mismo tiempo, la preservacion de la integridad de la relaciéon padre-hijo, en
otras palabras, tener la oportunidad de criar a su bebé, es de gran importancia para
las familias. Los padres cuyo bebé ingresa en la UCIN experimentan problemas de
salud mental como depresion, ansiedad y estrés (29). Los sentimientos de alteracion
del rol parental, impotencia por no poder proteger a su hijo y pérdida de control
relacionada con el papel pasivo que estan experimentando en el cuidado de su hijo
pueden conducir a la pérdida de la sensacion de cercania y pertenencia a su hijo en
la UCIN (30). Por otro lado, Dussel et al. (31) demostraron que los nifios cuyos padres
tenian la oportunidad de planificar el lugar de fallecimiento de su hijo tenian mas
probabilidades de morir en una unidad que no fuera la UCIN. Teniendo estos datos en
cuenta, se puede concluir que la implementacion de este protocolo supuso una gran
mejoria en este aspecto, puesto que previamente a su implementacion, el 80% de los
recién nacidos fallecian en la UCIN, mientras que después de la implementacion todos

los neonatos pudieron fallecer con la familia, ya sea en la sala de partos, en la planta
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o en su domicilio y ninguno fallecié en la UCIN. En ocasiones, el fallecimiento ocurrid
en la propia sala de partos, pero si el bebé vivio varias horas, se trasladé con su familia
a una habitacidn de hospitalizacién favoreciendo mayor confort e intimidad. Cuando
los nifios viven varios dias, semanas o meses, la atencion en el propio domicilio mejora
la calidad de vida.

Por lo tanto, la implementacion del protocolo de CPP, en la atencion del neonato ha
permitido superar un modelo biomédico centrado en la prolongacion de la vida a
cualquier coste, para avanzar hacia una atencién paliativa neonatal integral, donde el

cuidado se entiende como acto profundamente humano y ético.

5.4.- Impacto en la atencion de aspectos psicoldégicos, sociales, culturales y

espirituales

El impacto de la implementacion del protocolo en la atencidn a los aspectos
psicologicos, sociales, culturales y espirituales de las familias que enfrentan un
diagnostico fetal limitante de la vida pone de manifiesto una transformacién sustancial
en la calidad y la integralidad del cuidado. Mientras que antes de su aplicacion
predominaba un enfoque eminentemente biomédico y centrado en el control clinico
del proceso obstétrico, los nuevos datos evidencian un avance hacia un modelo mas
holistico, donde se reconoce la complejidad de la experiencia perinatal y la necesidad

de acompanar a los padres en todas las dimensiones de su vivencia.

Expresado a través de sus propios relatos, parece que la muerte de un bebé tiene
efectos duraderos para una mujer. Entre las variables que afectan a su experiencia
perceptiva se incluyen el apoyo social, la legitimacion de su pérdida, las oportunidades
de realizar rituales y las emociones existenciales como la verglenza y la culpa. Segun
la literatura, los resultados revelaron que una mayor comprension de la experiencia y
el apoyo psicosocial pueden ayudar a algunas mujeres y a sus sistemas familiares a

hacer frente a los efectos a largo plazo de esta pérdida (32).

En los ultimos afios, la mayoria de los diagnosticos fetales limitantes de la vida se
realizan durante el periodo prenatal, en un momento que deberia representar
esperanza y alegria para padres y familias (33). Las creencias religiosas, culturales y

espirituales pueden aportar un profundo consuelo y curacion a los padres que se
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enfrentan a esta situacion, y la mayoria de los padres desean que el equipo sanitario
tenga la sensibilidad y las habilidades necesarias para discutir y atender estas
necesidades (34). Cada vez es mas importante considerar como se entrecruza la fe
con el modelo biomédico y psicosocial de la salud (35), preocupacion que antes de la
implementacion del protocolo no existia, ya que en un 80% de los casos no se
interrogo acerca de las creencias religiosas de las pacientes. El reconocimiento de las
propias creencias religiosas y espirituales aporta consuelo y también puede fomentar
el optimismo, incluso cuando se afronta un diagndstico prenatal complejo con

resultados inciertos (33).

La atencion espiritual es claramente diferente de la identificacion y resolucidn de
problemas de salud especificos: se trata de estar presente en el viaje, de "dar sentido”
en los momentos cruciales de la vida (33). Sadeghi et al. (326 hallaron tres temas
espirituales identificados por padres que habian perdido un bebé: una creencia
filosofica en las fuerzas de lo sobrenatural, la necesidad de consuelo del alma y la
dignidad humana del recién nacido. La espiritualidad tendra repercusién en la toma
de decisiones, en la experiencia de la enfermedad y en el proceso de muerte y duelo,
por lo que es de suma importancia tenerla en cuenta, algo que antes del protocolo
solo ocurrié en un 20% de los casos. La primera intervencion espiritual es estar
presente junto a la familia en su sufrimiento, de forma que se pueda establecer una
conexion con los padres que les permita expresar sus preocupaciones mas profundas
(5). Para ayudar a los padres a dar sentido y satisfacer sus necesidades espirituales
cuando se enfrentan a la muerte perinatal, se les debe animar a que consideren como
su bebé ha tocado otras vidas ademas de la suya. Estas sencillas practicas no
requieren que los padres sigan una religibn en particular, y se puede encontrar

consuelo en actos sencillos de dar sentido (33).

Desde la ética del cuidado, el cambio resulta crucial. El cuidado no se limita a la
aplicacion técnica de intervenciones, sino que implica una presencia activa, empatica
y atenta a las vulnerabilidades y necesidades de las personas implicadas. La atencién
al sufrimiento emocional de la madre junto con el acompafiamiento a la familia en su
proceso de sentido constituye un claro ejemplo de como la ética del cuidado se traduce
en practicas concretas que humanizan la experiencia del final de vida perinatal (13-
15, 21).
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Respecto a la valoracion social, la introduccion del protocolo también introduce
mejorias claras, ya que antes de su implementacion solo se tenia en cuenta en un
20% de los casos. Los trabajadores sociales evaluan los puntos fuertes, la capacidad
de recuperacion y el apoyo social de cada familia, ademas de sus necesidades y
puntos débiles (5). Esta evaluacion incluye un analisis de la estructura familiar y la
relacion con la familia extensa, las amistades y los diversos grupos comunitarios. La
funcion del trabajador social también incluye explorar los recursos econémicos, las
caracteristicas del hogar y la capacidad para hacer frente a los gastos adicionales
asociados a la enfermedad y al funeral. Esto permite formular un plan con la familia,

identificando los recursos sanitarios y de asistencia social que podrian ser utiles.

Si nos centramos en un tema tan fundamental como la evaluacion psicologica que tras
la implementacion del protocolo se realiza en un 100% de los casos, llama la atencion
que previamente a la implementacion solo un 30% de los casos se beneficiaron de
este soporte. La gran mayoria de madres que se enfrentan a un diagndstico de
enfermedad limitante de la vida experimentan un profundo sentimiento de duelo desde
el momento del diagndstico. La experiencia de shock también es comun,
principalmente en el caso de las primigestas que parece mas extremo y al que también
asocian un sentimiento de pérdida de identidad y de fracaso (37). Por este motivo es
fundamental que haya una evaluacion por parte de los profesionales desde el
diagnostico y a lo largo de la gestacion, la vida del bebé y el proceso de duelo. El
cribado incluye evaluaciones del malestar emocional y psicosocial de padres y
hermanos, y evaluaciones de la ansiedad, la depresion y los trastornos mentales
subyacentes (5). Los equipos de psicologia y psiquiatria pueden o bien atender a
todas las familias u ocuparse unicamente de las familias que se les remitan
especificamente (38). Es necesario apoyar a los padres para que participen en la toma
de decisiones y para que gestionen la incertidumbre y las complicaciones de la
enfermedad, asi como su tratamiento. La familia también debe recibir apoyo para el
duelo anticipado y los cambios en su vida cotidiana asociados a la carga de cuidar al
paciente y, potencialmente, al aislamiento y el agotamiento. Tras el fallecimiento, debe
ofrecerse apoyo para el duelo durante al menos 13 meses mediante llamadas

telefonicas, visitas con profesionales de la salud mental o cartas de condolencia (39).
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Respecto a los aspectos legales, destaca que antes de la implementacion del
protocolo no se tuvieron en cuenta en ningun caso. Los padres y los proveedores
deben tomar todas las decisiones buscando el interés superior del menor,
salvaguardando los derechos del paciente y respetando la legislacion vigente y las
normas profesionales de atencion (5). El proceso de deliberacion (considerar los
hechos, los dilemas morales y los posibles cursos de accion) puede guiar la gestion
racional de la incertidumbre para tomar decisiones prudentes (20).

Por ultimo, forma parte de los cuidados proponer y dar apoyo a las familias para
organizar, en el momento del nacimiento, que coincidira con la fase final de vida, la
toma de fotografias o videos, la obtencidn de huellas palmares o plantares, realizar el
primer bafio y vestir a su hijo con ropa especialmente preparada para ese momento.
Antes de la implementacion del protocolo no hay registro de que se haya dado la
oportunidad de obtener memorias tangibles en ningun caso, sin embargo, segun
diversos estudios, las familias hacen bastante hincapié en la importancia de la
creacion de recuerdos (40-41).

En el reconocimiento de la dimension psicoldgica, social, espiritual y cultural no solo
se valida la autonomia, sino que también amplia su alcance, al no restringirse
unicamente a la toma de decisiones médicas sino a la configuracion del sentido vital
de la experiencia. Aunque son beneficios mas dificiles de evaluar, muchas madres y
familias relatan lo positivo de la experiencia de haberse podido despedir de su hijo, lo
positivo del sentimiento de haber hecho todo lo posible mientras vivia su hijo, la
experiencia de agradecimiento, de bien y de crecimiento personal y de la propia familia

y la cohesidn familiar que les ha dado vivir juntos esa circunstancia.

Ademas, la introduccion de trabajadores sociales, psicologos y la apertura a la
atencion pastoral o espiritual responden directamente a la obligacion ética de
promover el bienestar en un contexto de gran vulnerabilidad. Por el contrario, la
ausencia previa de estas intervenciones suponia una limitacién en el cumplimiento
real de este principio, al reducir la atencién a los aspectos meramente clinicos.
Ademas, el ignorar dimensiones tan significativas como el duelo, la espiritualidad o las
redes de apoyo social puede generar un dafio anadido, prolongando el sufrimiento y
aumentando el riesgo de complicaciones psicologicas a largo plazo. Por lo tanto, la

implementacion del protocolo, al incorporar estrategias de acompafiamiento y
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legitimacion de la pérdida, contribuye a mitigar este riesgo, reduciendo asi los posibles

efectos adversos de una atencion fragmentada.

Por lo tanto, los resultados muestran que la ética del cuidado ofrece un marco idéneo
para integrar y articular los distintos principios bioéticos, ya que permite pasar de un
modelo centrado en el acto clinico a uno que prioriza la relacion, la empatia y la
construccion compartida de sentido. La presencia junto al sufrimiento, la legitimacion
del dolor y la apertura a la diversidad de creencias y valores constituyen practicas que
no solo humanizan la atencion perinatal, sino que ademas garantizan que los

principios clasicos de la bioética (22) se concreten en acciones tangibles y efectivas.

Como limitacion de este trabajo, cabe mencionar que entre sus objetivos se menciona
el de evaluar el impacto de la implementacién de un protocolo en CPP. Obviamente,
se trata de intentar objetivar algunos resultados medibles a posteriori. En puridad, no
es posible efectuar un estudio de evalue todos efectos de una intervencion compleja
como la que estudiamos. En cualquier caso, una aproximacion mas completa
requeriria un disefio de estudio prospectivo con metodologia mixta que aglutinara lo
cuantitativo y lo cualitativo. La valoracién cualitativa en este caso nos podria iluminar
una parte de la realidad que no resulta facil de medir: beneficios psicologicos y
espirituales que incluyen por ejemplo el cumplimiento del deber de cuidado, la
seguridad de no haber abandonado al feto/bebé o la cohesion familiar.
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6.- CONCLUSIONES

Con los resultados obtenidos en este trabajo, podemos concluir que:

1.- La implementacién de un protocolo de CPP tiene un impacto positivo en muchos
aspectos de la vida de las familias con un diagndstico prenatal de una enfermedad
limitante de la vida. Supone una clara mejoria en la atencién global de estos pacientes
(prenatal, obstétrica, neonatal, social, psicolégica, cultural vy espiritual),
proporcionando el apoyo necesario para tomar decisiones dificiles.

2.- Ademas de suponer un avance clinico y organizativo, representa también un
ejercicio concreto de ética del cuidado, al situar en el centro de la atencion la
vulnerabilidad de la gestante, del recién nacido y de la familia en su conjunto. Este
enfoque reconoce que la atencién médica no tiene su limite en la enfermedad, sino
que atraviesa lo psicolégico, lo social, lo cultural y lo espiritual, y requiere una
respuesta integral que trascienda lo estrictamente biomédico. Constituye una
invitacion a repensar la atencion sanitaria desde la centralidad del cuidado,
entendiendo que la dignidad de la vida, aun en su brevedad y fragilidad, merece ser
protegida, acompafiada y reconocida.

3.- La implementacién de un protocolo de CPP también ayuda a la formacion de los
profesionales de la salud y a ofrecer la atenciéon médica de mayor excelencia, centrada
en el paciente. La ética del cuidado recuerda que la autonomia siempre se construye
en la interdependencia y que el deber del profesional no es solo informar, sino también

acompanar, sostener y cuidar en la incertidumbre.

4 .- Finalmente, los resultados prometedores de este trabajo podrian servir de base
para implementar protocolos similares en todos los hospitales terciarios que atienden
patologia obstétrica y neonatal de alta complejidad. Los CPP deben ser una opcion
disponible y accesible para todas las familias que enfrentan un diagnéstico grave o
potencialmente mortal en el embarazo o en el recién nacido. Actualmente, los CPP
aun no han llegado a todas las familias que podrian haberse beneficiado, ya que su
implementacion es un proceso lento y complejo, susceptible de mejora y progreso.

Este estudio muestra la factibilidad de implementar, con escasos medios, un protocolo
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de CPP que, aunque con limitaciones procura una atencién mejorada a pacientes y

su familia.
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