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CUIDADOS PALIATIVOS: UN CAMINO HACIA UNA MUERTE DIGNA 

 

 

La asistencia profesional en las unidades de cuidados intensivos neonatales y 

pediátricos ha tenido un gran avance durante los últimos años, este cambio ha 

permitido que el cuidado y la atención a los neonatos y población pediátrica en 

general que están gravemente enfermos y a punto de fallecer sean más eficiente, 

humanizado y de calidad. La complejidad clínica y humana que rodea a la muerte 

pediátrica ha propiciado que la falta de asistencia profesional en esta área sea una 

realidad hoy en día (2). Es por esta razón que  en la actualidad, es imprescindible 

abordar el cuidado de los neonatos y población pediátrica junto a su familia desde 

una mirada integral y bajo el marco de referencia de los cuidados paliativos. La 

organización mundial de la salud define los cuidados paliativos como un “Enfoque 

que mejora la calidad de vida de los pacientes y las familias que se enfrentan a los 

problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la 

prevención y alivio del sufrimiento por medio de la identificación temprana, 

evaluación y tratamiento del dolor y otro problemas físicos, psicológicos y 

espirituales, desde el momento del diagnóstico hasta el final de la vida y durante el 

duelo”. (1).  

 

 

La muerte es un fenómeno natural que marca la existencia del ser humano. Sin 

embargo, la muerte de un niño escapa de toda realidad biológica, es algo difícil de 

aceptar y por lo tanto uno de los fenómenos de estrés emocional más intensos para 

una familia y de por si para un profesional de la salud (20). La experiencia en una 

unidad de cuidados intensivos neonatales y en el servicio de hospitalización de 

oncología y cuidados paliativos en la Clínica de Navarra (España), me hizo 

transformar una experiencia potencialmente trágica en una oportunidad de 

crecimiento, algo que para muchos que trabajan en unidades de cuidados intensivos 

y especialmente con población pediátrica es un desafío mayor. El Primer paso para 

cumplir y lograr este desafío es afrontar el hecho de que algunos de nuestros 

pequeños pacientes a nuestro cuidado van a fallecer en un momento inesperado, 

independientemente de los cuidados o estrategias que se utilicen en cada unidad o 

servicio de hospitalización de pediatría.  
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Es importante a la hora de cuidador estos pacientes reconocer que ellos y sus 

familias deben ser cuidados desde una perspectiva integral y unida a un marco 

general de cuidados paliativos para cada uno de ellos dependiendo de sus 

necesidades. Cuando los padres reciben un diagnostico fatal de su hijo, la vida “se 

detiene” ellos no lo esperan y no están preparados para ello. “Desde una 

perspectiva de cuidado centrado en la familia, los padres son los cuidadores 

naturales y tienen el derecho de cuidar a sus hijos según sus valores y creencias. 

Todo esto se hace extensivo en los cuidados paliativos” (6). Es por tanto que “la 

comunicación con los padres y la familia se vuelve una clave esencial para el 

cuidado de calidad y efectivo. El cuidado brindado a los padres y sus hijos debe 

estar centrado en la empatía y la persona como ser integral” (17). La satisfacción 

de las necesidades de los pacientes y sus familias es un resultado de todo el 

proceso de atención y cuidado de enfermería, un proceso que se logra a través de 

un contacto directo, de una comunicación asertiva, de una completa valoración y 

por supuesto una evaluación centrada en las necesidades del paciente y su familia. 

Es así como se obtiene no solo satisfacción por parte del paciente sino una 

recompensa emocional para el enfermero que cuido de esta persona. 

 

Teniendo en cuenta que la noticia de un diagnostico fatal es un desencadenante de 

multiples reacciones emocionales y que la labor del enfermero en la atencion y 

cuidado del pciente y su familia, podemos aclarar que “los cuidados paliativos están 

centrados en aliviar y prevenir el sufrimiento con un respeto integral a las 

necesidades físicas, psicológicas, espirituales, emocionales y socioculturales de los 

pacientes que van a fallecer y sus familias” (3). Los neonatos gravemente enfermos 

o la población pediátrica que padece de una enfermedad de pronóstico fatal son 

claves de precisar cuidados paliativos y es allí donde nuestro proceso de atención 

de enfermería debe cambiar los objetivos curativos hacia los cuidados paliativos.  

 

Dentro del entorno de cuidado especializado e intensivo como el de las unidades 

neonatales y pediatricas, encontramos situaciones en donde es difícil aceptar que 

los cuidados paliativos son la mejor estrategia de cuidado para los pacientes y sus 

familias, detallando un poco cuales serían estos cuidados con estos pacientes, 

encontramos que las principales necesidades de cuyos pacientes y sus familias son 

estrés emocional, falta de atención, ansiedad, temor y en algunos casos 

indiferencia, problemas y necesidades que no se mejoran o curan con medios 

invasivos ni con tratamientos extensos, costosos y de gran repercusión 

hemodinámica en el cuerpo del paciente, muchas veces nos hacemos creer que el 
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silencio o el escuchar activamente a uno de nuestros pacientes no los alivia, 

erradamente estamos llevando cada día nuestra atención de enfermería a cuidar 

solo lo físico cuando lo emocional y lo espiritual pueden ser el causal de que ese 

paciente no mejore físicamente, es ahí donde los cuidados paliativos hacen frente 

y no solo son la alternativa para que ese paciente tenga una muerte digna sino para 

que su familia tenga un duelo más aceptable. Para los padres y las familias de cuyos 

neonatos o niños van a fallecer es muy importante siempre escucharlos, 

acompañarlos en silencio ya que muchas veces es mejor éste que hablarles sobre 

el tema, darles la información clara, sencilla y de la manera más cordial, apoyarlos 

en el cuidado de sus hijos según sus valores y creencias y asegurarles que los 

cuidados brindados a sus hijos son los adecuados (15). Con estos sencillos 

cuidados que no van más allá de medios invasivos y terapias médicas, se logra un 

cuidado de enfermería totalmente eficiente con la familia y por supuesto el paciente.   

 

La atención individualizada a la familia es uno de los pilares fundamentales durante 

el proceso de cuidados paliativos. En el contexto del cuidado paliativo hay que 

reconocer su derecho a integrarse en la unidad, compartir la información, participar 

en la toma de decisiones y colaborar en los cuidados de su hijo en sintonía con sus 

valores individuales, culturales y espirituales. En definitiva lo acompañan, lo cuidan 

lo consuelan y despiden hasta su muerte (19). Dado esto, es frecuente y lo que más 

pude evidenciar con la experiencia es que los padres encuentran en la enfermera la 

principal fuente de información y apoyo durante los cuidados paliativos. Las 

intervenciones que realizan  el equipo de salud deben incluir a la enfermera y ella 

misma a la familia. El profesional de enfermería debe tener la habilidad emocional 

y comunicativa para establecer una relación terapéutica con los padres, ya que esto 

es resultado de una interacción continua, reciproca e integral entre ambas partes 

(18).  

 

Dando continuidad a los cuidados paliativos, estos requieren de una alta 

competencia profesional, actitud ética, experiencia clínica y una buena dosis de 

sentido común. Estas características son propias del profesional de enfermería que 

desarrolla su diario vivir en esta área, el objetivo de reunir estas características es 

para dar respuestas efectivas a las necesidades que se plantean y que requieren 

de compromiso, capacitación y planeación del equipo interdisciplinario (13). Esto es 

fundamental para mediar en los posibles conflictos que podrían desarrollar los 

pacientes y sus familias. Por tal razón, el consenso es la herramienta útil para poder 

superar las dificultades propias de una situación que encierra tanta complejidad 
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emocional y que en el marco de la ética se debe guiar de la mejor manera según 

nuestras acciones y palabras. 

 

En Contraste a esto, encontramos que no todos los servicios que proporcionan 

cuidados paliativos neonatales y pediátricos cumplen con estas características, 

enfocándose en una línea llamada “el alivio del dolor”, la cual claramente solo alivia 

el dolor físico más no el dolor espiritual. Siendo este último el que más presentan 

las familias de cuyos niños y recién nacidos van a fallecer. Por esta y tantas otras 

razones el cuidado paliativo se debe enfocar en la participación activa de la toma 

de decisiones y la consideración de todos los aspectos físicos, emocionales, 

sociales y espirituales antes, durante y después del fallecimiento (10).  

 

Es así como finalmente, las relaciones entre el profesional de la salud, la familia y 

el paciente hacen que el cuidado paliativo tenga su validez y sea la herramienta 

fundamental para lograr en el paciente una muerte digna, sin sufrimiento físico, 

emocional y espiritual, al contrario se lleva consigo una paz espiritual, y sus familias 

consiguen que su perdida y duelo sea menos doloroso y más gratificante, ya que su 

pequeño hijito descansa del dolor físico que lo acongojaba. Aunque es difícil de 

afrontar estas situaciones, considero que el vivir cada una de ellas me dio para tener 

una oportunidad de crecimiento que más allá de lo profesional me inspiro a ser mejor 

persona. 
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