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Criterios pediátricos

INTRODUCCIÓN 

El acceso a los cuidados paliativos para los recién nacidos enfermos, sus 
padres y familiares en México, es todavía muy limitado en comparación 
con los cuidados paliativos para personas adultas; por otra parte, no 
es homogéneo ya que hay grandes diferencias entre aquellos que se 
atienden en ciudades y grandes instituciones y los que se atienden en 
instituciones pequeñas, principalmente en el campo.1 Los cuidados 
paliativos para los recién nacidos constituyen una prestación de salud 
básica dirigida a una población particularmente vulnerable. Tras la 
muerte, se deben proporcionar cuidados respetuosos al cuerpo según 
los deseos de cada familia.

Los cuidados paliativos en los recién nacidos (RN) son una forma de 
atención clínica diseñada para anticipar, prevenir y tratar el sufrimiento 
físico, psicológico, social y espiritual de recién nacidos, con enfermeda-
des limitantes o amenazantes de la vida, que se extiende a sus familias. 
Es una atención interdisciplinaria y coordinada que busca ofrecer la 
mejor calidad de vida posible, desde el diagnóstico hasta el falleci-
miento y el duelo (puede durar: horas, días, semanas, meses o años).2

Para garantizar el acceso a una atención de calidad, es esencial de-
sarrollar programas estructurados y protocolos clínicos, también se 
requiere una formación básica de todos los profesionales implicados 
(médicos, enfermeras, psicólogos, trabajadores sociales), que incluya 
conocimientos médicos y de bioética, además de aplicar medidas 
prácticas y desarrollar la capacidad de analizar cada caso de manera 
individual. Los equipos de neonatología afrontan a diario el cuidado 
de recién nacidos (RN) que fallecerán en horas, días, meses o años.2 
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Aunque la atención al paciente terminal se ha 
orientado inicialmente a la población adulta, 
en la última década ha crecido la conciencia 
de que hay niños que muchas veces afrontan el 
final de la vida sin recibir cuidados adecuados.2 
Los cuidados paliativos comparten una forma de 
aproximación semejante para todas las edades, 
desde la etapa prenatal hasta la ancianidad, 
presentando al mismo tiempo particularidades 
propias en cada momento. El objetivo de los 
CPRN es promover la mejor calidad de vida 
posible para todo RN con enfermedad limitante 
o amenazante de la vida y para sus familias, 
desde el diagnóstico hasta el fallecimiento y el 
duelo. Es una atención integral y coordinada que 
puede extenderse días, meses o años, muchas 
veces asociada al tratamiento específico de la 
enfermedad.2

INDICACIONES POTENCIALES 

Los cuidados paliativos en ese grupo de pobla-
ción están indicados en:

•	 Enfermedades progresivas limitantes de 
la vida, que conducirán a la muerte en 
horas, días, semanas, meses o años; a 
medida que la enfermedad avanza, el 
énfasis gradualmente se transfiere de los 
tratamientos curativos a los cuidados 
paliativos.

•	 Enfermedades limitantes de la vida no 
progresivas, que conducirán a la muerte 
en semanas, meses o años y que implican 
una mayor susceptibilidad a complica-
ciones de la salud; en algunos casos, 
pueden aplicarse tratamientos invasivos 
complejos para mejorar la calidad de 
vida simultáneamente a los cuidados pa-
liativos que pueden predominar en otras 
fases de la enfermedad (como la gastros-
tomía para lograr la alimentación, etc.).

•	 Enfermedades limitantes de la vida que 
implican el fallecimiento en las primeras 

horas o días de vida, sin que exista un 
tratamiento curativo posible. En esos ca-
sos, la atención paliativa se ofrece desde 
el momento del diagnóstico. 

•	 Enfermedades amenazantes de la vida, 
los cuidados paliativos se instalan en el 
momento que se haga evidente el fracaso 
de los tratamientos curativos.

Los CPRN mejoran la calidad de vida de los 
pacientes y sus familias, no solo al final de la 
vida, sino en las distintas fases de la enferme-
dad. Se recomienda promover que todos los 
RN con patologías limitantes o amenazantes de 
la vida, junto con sus familias, tengan acceso a 
una atención global de alta calidad en todos los 
sistemas de salud.2

Dos grandes grupos de patologías de diagnósti-
co posnatal requieren CPRN: las enfermedades 
limitantes de la vida y las amenazantes de la 
vida. (Cuadros 1 y 2) 

Los padres tienen un papel central en la toma 
de decisiones y el plan de cuidados. El médico 
responsable del paciente debe coordinar la in-
formación y la asistencia, así como facilitar la 
transferencia entre servicios cuando sea el caso. 
Esto incluye el lugar donde se realizarán los 
cuidados al final de la vida, siempre que existan 
recursos disponibles; aunque la atención domi-
ciliaria supone un impacto positivo en la calidad 
de vida, es habitual que los RN fallezcan en las 
unidades de neonatología. El establecimiento 
de esquemas asistenciales estructurados y pro-
tocolos de actuación clínica son herramientas 
esenciales.3 

Aspectos físicos 

El dolor es uno de los síntomas más frecuentes 
que debe atenderse y siempre que se pueda 
debe prevenirse y evitarse. Se ha demostrado la 
utilidad de monitorizar su intensidad y su evolu-
ción mediante escalas validadas para el periodo 
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Cuadro 1. Patologías de diagnóstico postnatal que requieren cuidados paliativos perinatales (CPRN) (Modificado de 2)

Grupos de patologías que 
precisan CPP

Subgrupos
Patologías más represen-

tativas
Relación entre cuidados curativos 

y paliativos

Enfermedades limitantes 
de la vida (sin esperanza 
razonable de curación)

Patologías que implican el 
fallecimiento, en las prime-
ras horas o días de vida

EG ≤22-24 semanas EG, 
Agenesia renal bilateral, 
Anencefalia

Los cuidados paliativos se ofrecen 
desde el momento del diagnóstico.

Patologías progresivas que 
conducirán a la muerte a lo 
largo de meses o años

Algunas enfermedades me-
tabólicas o neuromuscu-
lares

El tratamiento curativo se combina 
con la atención paliativa al ir pro-
gresando la enfermedad

Patologías no progresivas, 
irreversibles, que conllevan 
grave discapacidad e impli-
can mayor susceptibilidad a 
complicaciones de la salud

Trisomía 18 sin malforma-
ciones mayores, Parálisis 
cerebral de diferentes etio-
logías

La atención paliativa se proporcio-
na junto con otros tratamientos. A 
medida que aumenta el riesgo de 
complicaciones, el cuidado paliativo 
se va convirtiendo en un elemento 
más activo de la atención sanitaria.

Enfermedades amenazantes 
de la vida (existen trata-
mientos curativos, pero es 
posible su fracaso)

Prematuridad extrema, Cier-
tas cardiopatías congénitas, 
Hernia diafragmática con-
génita severa

Se administran tratamientos de 
soporte vital. Riesgo de secuelas 
graves si sobreviven. Los cuidados 
paliativos pueden ser necesarios 
durante la crisis aguda, y siempre 
que el tratamiento fracase

neonatal, según la intensidad del dolor, está 
indicado tratarlo con medidas no farmacológicas 
y/o farmacológicas, habitualmente sacarosa, 
paracetamol, ibuprofeno, morfina y fentanilo. 
La analgesia debe administrarse según la vida 
media del sedante para evitar que reaparezca el 
malestar entre dosis. La forma de administración 
preferible es la vía oral y, si no fuera posible, la 
vía nasal; la subcutánea se utiliza excepcional-
mente; la intravenosa se considera si el paciente 
está previamente canalizado.4

Para reconocer los numerosos síntomas aso-
ciados a estas enfermedades y situaciones, se 
requiere una evaluación continua por parte de 
profesionales y familias, mientras que algunos se 
pueden controlar (dolor, disnea, etc.), otros pre-
cisan facilitar la adaptación del RN y su familia 
(debilidad, anorexia). 

Frente a cada síntoma se intenta identificar la 
etiología y se reflexiona junto con la familia, 
sobre las ventajas e inconvenientes de realizar 
pruebas diagnósticas y de ofrecer un tratamiento 

específico curativo o paliativo dirigido a la causa 
o al síntoma.

Medidas generales 

Con el objetivo de favorecer un entorno de 
confort respetuoso con el paciente y la familia 
siempre que sea posible se debe considerar:5

•	 Higiene y cuidados básicos.

•	 Ambiente de confort e intimidad, bajo 
nivel de ruido y baja intensidad de luz.

•	 Hacer partícipe a la familia de los cuida-
dos del paciente.

•	 No someter al paciente a exploraciones 
o procesos diagnósticos ni terapéuticos 
innecesarios (estudios de laboratorio y 
gabinete, cirugías, etc.).

•	 Continuar con la lactancia materna, en 
aquellos casos en donde sea posible. 
La alimentación además de la nutrición 
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Cuadro 2. Identificación y manejo de los síntomas al aproximarse el final de la vida (Modificado de 2)

Síntomas Intervenciones no farmacológicas Intervenciones farmacológicas

A valorar en todos los casos

Contacto piel con piel, succión con chupón, 
gotas de leche materna o sacarosa, voz, 
caricias, flexión, contención, balanceo, 
música, olores

Dificultad respiratoria (posible 
disnea)

Optimizar la posición cervical y corporal, 
tratar la hipertermia, eliminar las secreciones 
en la vía aérea, etc.

Opiáceos (primera línea). Benzodiacepinas 
(midazolam) (coadyuvante).

Secreciones excesivas en la 
vía aérea

Decúbito lateral o prono para facilitar el 
drenaje. Tratar solo si son molestas. Si hay 
acumulación de secreciones en faringe por 
deglución ineficaz: valorar aspiración oral 
suave

Atropina oftálmica 1% sublingual. Glico-
pirrolato

Estreñimiento. Meteorismo
Por disminución de motilidad, ingesta escasa, 
debilidad abdominal, opiáceos, etc. Masaje 
abdominal

Lactulosa. Glicerina (supositorios o líquida). 
Polietilenglicol

Náuseas. Vómitos

Por patología gastrointestinal, activación 
zona gatillo quimiorreceptora, opiáceos, 
etc.: considerar reducir el volumen; medidas 
posturales antirreflujo

Con cautela, según etiología, valorar me-
toclopramida, domperidona, ondansetrón, 
dexametasona

Disfagia. Anorexia. Hambre. 
Sed

Analizar síntomas por alteraciones de glu-
cosa y/o electrolíticas y debilidad frente a 
sobrecarga líquida, distensión abdominal, 
náuseas o vómitos. Ofrecer gotas de leche 
materna

Valorar con los padres si es oportuno iniciar 
(o mantener) alimentación por sonda naso-
gástrica u orogástrica, o perfusión intraveno-
sa, con objetivo de mayor confort. Revisar la 
decisión regularmente

Piel seca. Prurito. Lesiones cu-
táneas. Edemas

Por excesiva presión, roce, humedad, hi-
poperfusión, inmovilización, medicación, 
patología de base, etc.: cambios posturales. 
Masajes

Cremas hidratantes o emolientes. Aceites 
vegetales. Otros, según etiología

Boca seca
Torunda o gasa humedecida en agua o leche 
materna

Vaselina tópica en labios

Cierre ocular incompleto Lágrimas artificiales. Gel lubricante

Retención urinaria
Presión abdominal. Ajuste farmacológico 
(si opiáceos)

Rara vez considerar sondeo vesical

Dolor óseo o muscular
Por fracturas o por inmovilización: posicio-
namiento adecuado. Masajes. Fisioterapia

Eritema perianal
Cambios frecuentes de pañal. Exposición al 
aire. Cremas o pomadas protectoras

Antifúngicos o antibióticos tópicos

Agitación

Considerar frío, calor, ruido, dolor, hipoxe-
mia, anemia, deshidratación, retención 
urinaria, estreñimiento, efectos adversos 
farmacológicos, factores psicológicos, etc.

Valorar benzodiacepinas, neurolépticos, 
morfina, fenobarbital

Crisis convulsivas
Si riesgo por la patología de base, preparar 
a los padres

Planificar con los padres medidas de rescate 
(p.ej., midazolam o diazepam)
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necesaria, proporciona calma y confort, 
sin expectativas de asegurar un adecuado 
crecimiento y desarrollo.

•	 Fomentar el contacto piel con piel, res-
petando los deseos de la familia.

•	 Retirar vías intravenosas y sondas in-
necesarias.

•	 En fases finales valorar suspender la 
monitorización, en caso de que se man-
tenga suspender las alarmas.

•	 Retirar tratamientos que se consideren 
innecesarios (fármacos vasoactivos, 
antibióticos, diuréticos, nutrición par-
enteral, etc.) 

Aspectos psicológicos y psiquiátricos 

Se debe realizar un estudio y análisis que incluye 
la valoración del estrés emocional y psicosocial, 
en padres y hermanos. También se evalúan la 
ansiedad, la depresión y las patologías psiquiá-
tricas de base.

Los equipos de psicología y de psiquiatría pue-
den atender a todas las familias que lo requieran, 
o estar accesibles para los casos referidos. Los 
padres necesitan apoyo en la toma de decisiones 
para el manejo de la incertidumbre y las com-
plicaciones de la enfermedad y sus tratamientos. 
Resulta fundamental que el personal de salud 
siempre explique a la familia la situación del 
recién nacido, de su enfermedad y en forma 
sencilla explique el pronóstico médico. 6

La familia también debe recibir ayuda en relación 
con el duelo anticipatorio y los cambios vitales 
asociados a la carga de los cuidados, la posible 
aparición de aislamiento y “burnout”.2 Los pro-
fesionales también necesitan apoyo emocional, 
que se proporciona fomentando un estilo de 
comunicación abierto y respetuoso entre ellos, 
formación específica, sesiones clínicas después 

del fallecimiento, así como reuniones regulares 
con expertos.7 

Aspectos sociales 

El trabajador de la salud y cuando se pueda un 
trabajador social, debe evaluar fortalezas, res-
iliencia y apoyos sociales de cada familia, así 
como sus necesidades y vulnerabilidades. La 
valoración incluye la estructura familiar, la re-
lación con miembros de la familia ampliada, las 
amistades y la pertenencia a formas comunitarias 
y grupos religiosos, también deben valorarse los 
recursos económicos, las características del do-
micilio y la capacidad de afrontar gastos extras 
debidos a la patología y al funeral. Los planes 
se establecen junto con la familia, identificando 
recursos sanitarios y sociales que puedan ofrecer 
apoyo.2

Aspectos espirituales, religiosos y existenciales 

La atención paliativa incluye realizar una historia 
espiritual identificando la forma en que los pa-
dres buscan y expresan el significado último y la 
finalidad de la vida y que se manifiesta mediante 
creencias, valores, tradiciones y rituales.8 Su es-
piritualidad influirá en la toma de decisiones, la 
vivencia de la enfermedad, el dolor, el proceso 
de muerte y el duelo.8 

El cuidado del paciente que se aproxima al final 
de la vida 

Los CPRN no se limitan a los cuidados en la 
fase final de la vida, los días previos y poste-
riores al fallecimiento tienen una importancia 
particular, ya que son decisivas la evaluación y 
el manejo meticuloso del dolor, que puede ser 
atenido con medicamentos y con intervenciones 
no farmacológicas; además requieren especial 
atención otros síntomas que generan molestias 
como: disnea, náuseas, agitación, secreciones, 
etc. (Cuadro 2)
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Como último recurso para aliviar síntomas 
graves, irreversibles y refractarios a otros tra-
tamientos puede ser necesario realizar una 
sedación paliativa en la fase final de la vida 
(sedación terminal) mediante fármacos adminis-
trados de manera controlada para inducir una 
disminución mantenida del estado de alerta, 
superficial o incluso profunda. Un porcentaje 
significativo de los fallecimientos ocurren en 
las unidades de neonatología tras la decisión de 
adecuación del esfuerzo terapéutico. Cuadro 2

Es recomendable que el inicio de la sedación 
paliativa sea fruto de la deliberación del equi-
po junto con los padres, tomando en cuenta la 
inminencia del fallecimiento, la gravedad y la 
irreversibilidad de los síntomas, los beneficios 
del tratamiento, sus riesgos y las alternativas po-
sibles.4,9 Siempre que sea posible debe ofrecerse 
a los padres de los recién nacidos que se encuen-
tren en la fase terminal de la vida, la posibilidad 
de permanecer a su lado acompañándolos, si es 
posible cargándolos y despidiéndose de ellos. 
El proceso de toma de decisiones debe estar 
documentado en el expediente. 

Durante la explicación del plan de cuidados 
paliativos, el médico tratante deberá informar 
al enfermo  en situación terminal, en su caso, 
familiar, tutor o representante legal, el benefi-
cio deseable con la aplicación de los cuidados 
paliativos sobre la condición del paciente, así 
como del manejo de los signos y síntomas. 9 

La decisión de adecuación del esfuerzo tera-
péutico es un ejemplo de decisión compartida 
con la familia y guiada por los profesionales, lo 
que atenúa dicho sentimiento en los padres sin 
afectar su autonomía. 

En nuestra experiencia, para evitar generar senti-
miento de culpa en los padres, les explicamos la 
situación en una reunión donde están presentes 
además de ambos padres, la trabajadora social 
y la psicóloga del servicio y se pone una nota 
explicativa en el expediente, de esta manera 

cumplimos con los preceptos éticos de respeto a 
la autonomía y libre decisión de los familiares y 
se deja constancia del consentimiento registrada 
en el expediente de acuerdo a la NOM.10

Aspectos éticos y legales 

Padres y profesionales tienen la responsabilidad 
de decidir según el criterio del “mejor interés del 
menor” y proteger sus derechos, teniendo como 
marco la legislación vigente y los estándares 
profesionales. Mediante el procedimiento de 
deliberación (sobre hechos, valores en conflicto 
y cursos de acción posibles) pueden manejar 
razonablemente la incertidumbre para tomar 
decisiones prudentes.11 

La comunicación es parte esencial del acto mé-
dico. Se deben buscar las mejores condiciones 
para lograr una comunicación efectiva, oportuna 
y adecuada entre el personal de salud y los fami-
liares de los recién nacidos enfermos.12 Una vez 
tomada la decisión debe existir constancia en 
el expediente que el paciente se encuentra con 
CPRN (medidas de confort). (Cuadro 3)

CONCLUSIONES

Los CPRN son una prestación de salud básica 
dirigida a una población particularmente vulne-
rable, ofrecida desde el momento del diagnóstico 
hasta el proceso de duelo.

•	 Para garantizar el acceso a CPRN de 
calidad es esencial desarrollar programas 
estructurados y protocolos en todos los 
hospitales que atienden patología neona-
tal de alta complejidad. Neonatólogos, 
pediatras, médicos generales, enfermer-
as, y personal de salud participante del 
cuidado de los recién nacidos enfermos 
deben recibir formación básica. 

•	 Los padres tienen un papel central en la 
toma de decisiones y el plan de cuidados 
y necesitan apoyo para el manejo de la 
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incertidumbre y las complicaciones de la 
enfermedad y sus tratamientos.

•	 La propuesta de iniciar cuidados pali-
ativos debe ser realizada por el médico 
responsable del paciente y comunicárse-
la y explicar las razones a los familiares.

•	 El acceso a los cuidados paliativos para 
los recién nacidos enfermos, sus padres 
y familiares en México es todavía muy 
limitado en comparación con los cui-
dados paliativos para personas adultas, 
además es francamente inequitativo 
entre aquellos que se atienden en ciu-
dades y grandes instituciones y los que 
se atienden en instituciones pequeñas, 
principalmente en el campo. 

•	 Se necesita mejorar y homogeneizar el 
conocimiento y el acceso a los cuidados 
paliativos de los recién nacidos que lo 
requieran. 

•	 Tras la muerte, se deben proporcionar 
cuidados respetuosos al cuerpo según 
los deseos de cada familia.

•	 La administración, la dirección de los 
hospitales y las jefaturas de servicios son 
los responsables de dotar de capacitación 
y de recursos específicos que permitan 
su implementación desde el inicio del 
proceso hasta el duelo.

•	 Con el objeto de asesorar a los familiares 
en la toma de decisiones y cumplir con la 
Norma Oficial Mexicana se recomienda 
que la información a los familiares se 
exprese por parte del médico responsable 
en presencia de la trabajadora social, la 
psicóloga del servicio o de alguna otra 
persona que facilite a los familiares la 
toma de decisión, dejando constancia 
del consentimiento en una nota en el 
expediente.

Cuadro 3. Elementos esenciales de la comunicación

Ámbito

En una habitación con privacidad, sentados, con tiempo suficiente, encabezando el grupo, el médico con 
más experiencia y mayor cercanía con la familia, con la participación de la psicóloga, enfermera y otros 
profesionales relevantes, ofrecer a los padres la opción de incluir a otros miembros de la familia o personas 
de su confianza, si es preciso, con la ayuda de un intérprete, evitando que un familiar realice esta tarea.

Características

La información debe ser veraz y clara. Sin palabras técnicas ni largos monólogos, debe ser precisa, evitando 
eufemismos. Hablar con sensibilidad, en forma suave, tratando de ser empáticos, utilizar pausas frecuentes, 
a veces prolongadas, expresarse lentamente dando tiempo a los padres para comprender la información, 
teniendo en cuenta la cultura, las creencias y el nivel formativo de los interlocutores. Reconocer las emociones 
expresadas por los padres y la familia. La comunicación no verbal transmite gran parte de la información: 
cruce de miradas, forma de estrechar la mano, gestos faciales, movimientos corporales, posición, tono 
de voz. Obtener información y asegurar la comprensión mediante preguntas. Favorecer las preguntas por 
parte de los padres llamando al recién nacido por su nombre (si ya lo tiene). Utilizar el género adecuado. 
Aportar esperanza, poniendo de relieve los aspectos positivos que existen incluso dentro de las situaciones 
más dolorosas.

Contenido

La comunicación es un proceso, no un acto: ofrecer la información de manera progresiva, eligiendo los 
puntos clave y teniendo en cuenta los deseos de los padres. En la primera conversación, debido al estado 
de shock, los padres podrán encontrar dificultad para entender y recordar parte de la información, en las 
siguientes entrevistas, explorar lo que la familia conoce, sus expectativas y esperanzas, y aclarar malenten-
didos. Ir ofreciendo más información progresivamente, atendiendo a los deseos de los padres: ¿Qué más 
querría saber? ¿Qué desearía que ocurriera? ¿Qué le preocupa más? Establecer con los padres un plan de 
actuación, presentando opciones, siendo sensibles a su visión, favoreciendo su participación en la toma de 
decisiones, identificar sus puntos fuertes y reforzarlos. De ser posible aportar información escrita. Utilizar 
gráficos y esquemas cuando sea útil. Las familias buscarán en internet: ofrecer claves para ello. Facilitar el 
acceso a asociaciones de padres, locales y nacionales.
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