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Los cuidados paliativos son esenciales en las unidades

de cuidados intensivos pediátricos (UCIP). Dada la fre-

cuencia de la muerte en las UCIP y la presencia de condi-

ciones médicas que amenazan la vida del niño mientras

este está ingresado, existe una necesidad de que el pediatra

esté preparado para proporcionar cuidados paliativos,

con independencia de los tratamientos curativos. En este

artículo se revisan algunos temas, como el proceso de

toma de decisiones en la UCIP, las necesidades psicosocia-

les del personal sanitario y la vulnerabilidad al burnout, y

los sentimientos y actitudes del personal sanitario ante la

muerte del niño. Se proporcionan recomendaciones sobre

cómo actuar cuando un niño muere, para concertar reu-

niones post mortem con los padres y para llevar a cabo el

seguimiento del duelo, y se sugieren estrategias que pue-

den ayudar a afrontar las múltiples pérdidas que experi-

menta el pediatra de la UCIP.
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THE PEDIATRICIAN AND CHILD DEATH:
INTEGRATION OF PALLIATIVE CARE 
IN THE PEDIATRIC INTENSIVE CARE UNIT

Palliative care is essential in the pediatric intensive care

unit (PICU). Because of the mortality rates and the pres-

ence of life-threatening conditions in children admitted

to the PICU, pediatricians must be prepared to provide pal-

liative care independently of cure-directed therapies. The

present article reviews certain issues, including the deci-

sion-making process in the PICU, psychosocial needs and

susceptibility to burnout among PICU staff, and the emo-

tions and attitudes of the staff when a child dies. We pro-

vide some guidelines on how to act when a child dies, how

to meet with parents after the child’s death and how to fol-

low-up parental bereavement. Strategies that can help

PICU pediatricians to cope with the numerous loses they

experience are suggested.
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INTRODUCCIÓN
Los cuidados paliativos pediátricos son un modelo in-

tegral de atención al niño gravemente enfermo y su fa-

milia. Comienzan cuando se diagnostica la enfermedad

grave del niño o condición médica que amenaza su vida,

sin requerir un pronóstico de vida a corto plazo y conti-

núan, sea el resultado la supervivencia o muerte del

niño, coexistiendo con terapias curativas o que prolon-

guen la vida. Cubren las necesidades físicas, psicológi-

cas, sociales y espirituales del niño y su familia, incluyen-

do la evaluación y tratamiento de síntomas y cuidados

durante la muerte y el duelo, con el propósito de au-

mentar la calidad de vida del niño y apoyar a la familia.

Requieren un planteamiento multidisciplinario y amplio

y de mejoras continuas a través de la formación e inves-

tigación, cubriendo además las necesidades del perso-

nal sanitario y de la institución, basándose en la comuni-

cación y toma de decisiones conjunta1.
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En las unidades de cuidados intensivos pediátricos

(UCIP) se aceptan aquellos niños que, debido a su enfer-

medad, requieren la aplicación de medidas de soporte vi-

tal. Se trata de enfermos críticos y, por lo tanto, con una

amenaza grave para su vida potencialmente recuperable,

que necesitan una vigilancia continua de sus funciones

vitales, y en los que las medidas de soporte vital deben

ser utilizadas para “ganar tiempo”. En ese período de

tiempo el paciente puede evolucionar bien hacia la cura-

ción, bien hacia lo que se denomina fracaso terapéutico,

ya sea porque el paciente muera, porque sobreviva con

graves secuelas o porque se retrase inútilmente su muer-

te, situación esta última que se conoce como ensaña-

miento terapéutico2.

Las UCIP integran imágenes de un ambiente de alta tec-

nología con profesionales especializados que luchan con-

tra condiciones que amenazan la vida para curar enfer-

medades graves. En contraste, los cuidados paliativos

evocan imágenes de un ambiente tranquilo, lleno de paz

y parecido al hogar en el que la gente cuida el cuerpo, la

mente y el espíritu de las personas a las que quieren, pre-

parándolos en el viaje hacia la muerte. Ante estos con-

ceptos se cuestiona la posibilidad de construirse un puen-

te entre las metas de los cuidados intensivos (luchar

contra la muerte, esfuerzos de cura y prolongación de la

vida) y los paliativos (promover el bienestar y la acepta-

ción de la muerte como un resultado)3.

La medicina paliativa está cobrando cada vez más im-

portancia en la literatura de la medicina intensiva4-7. En

Pediatría estos aspectos son muy importantes, pero no es-

tán suficientemente investigados7,8. En una publicación

canadiense sobre parámetros y guías para proporcionar

a los pacientes terminales de las unidades de cuidados in-

tensivos analgesia y bienestar eficazmente, sin cometer

eutanasia ni inflingir leyes, médicos y legalistas consi-

guieron un consenso, pero se excluyó a los pediatras7.

Los niños con condiciones médicas que amenazan su

vida y sus familias se pueden beneficiar de cuidados pa-

liativos en la UCIP. Los beneficios de la implantación de

este modelo no se reciben únicamente al final de la vida,

sino durante todo el tratamiento intensivo9. Los cuidados

paliativos pueden existir en la UCIP, exclusivamente o

junto con esfuerzos para prolongar la vida3,9,10.

En las UCIP, los pediatras se enfrentan a la necesidad

de limitar el esfuerzo terapéutico y permitir a los niños

morir cuando no hay más opciones de tratamiento dis-

ponibles. En consecuencia, la importancia de los cuida-

dos al final de la vida en este contexto ha crecido11. Con

independencia de las medidas de soporte vital que se re-

tiren, existe la obligación moral de no abandonar al niño

y su familia en el proceso de morir, garantizando todas

las medidas necesarias para su bienestar2.

A pesar de la incongruencia aparente entre los cuida-

dos paliativos e intensivos, es por la frecuencia de la

amenaza de la muerte en la UCIP por lo que el personal

sanitario debe estar preparado para proporcionar cuida-

dos paliativos, mediante una comunicación eficaz y hu-

mana, la prevención y el control de síntomas, y la toma

ética de decisiones. Se atiende a la familia desde el pri-

mer ingreso, cuando el duelo asociado a la gravedad de

la enfermedad o posibles daños aparece por primera vez,

durante el ingreso y durante el duelo si el resultado es la

muerte del niño3.

La mayoría de niños que mueren por daños repentinos,

enfermedades agudas graves o enfermedades crónicas, lo

harán en la UCIP12. Aproximadamente entre el 4,6 y el

7% de los ingresos en la UCIP tienen como resultado la

muerte8,12-15.

TOMA DE DECISIONES EN LA UCIP
La toma de decisiones en la UCIP es un hecho que

afecta al personal sanitario, padres y niño; y que requie-

re una buena comunicación y evaluación de factores físi-

cos, psicológicos, familiares y sociales.

La limitación del esfuerzo terapéutico (LET) es una de-

cisión frecuente en las UCIP ante determinados casos de

pacientes en situación crítica y sin posibilidades de recu-

peración o con presencia de secuelas graves8,10, evento

que a menudo precede a la muerte12-17. Existen pocos

estudios sobre cómo se toman las decisiones en este sen-

tido en las UCIP.

En la práctica pediátrica surgen dilemas éticos sobre

quién debería tomar las decisiones y qué principios éticos

podrían utilizarse, integrando los intereses del niño, los

derechos de los padres y las responsabilidades de los pe-

diatras. Las regulaciones legales y la retirada de determi-

nadas medidas de soporte vital generan problemas18. Las

decisiones de LET se basan en la calidad de vida, proba-

bilidad de supervivencia, pronóstico, estado funcional,

potencial para la supervivencia neurológica intacta y pre-

ferencias de la familia8,19,20.

Habitualmente son los pediatras quienes inician el diá-

logo para las decisiones de LET8,19, aunque en ocasiones

son los padres quienes toman la iniciativa8,12,15,21. Un es-

tudio muestra que más del 45 % de los padres conside-

ran la posibilidad de LET antes de comentarlo con los pe-

diatras22.

La persona que toma las decisiones varía según los paí-

ses. En un estudio estadounidense se halló que en el 49%

de los casos la decisión de LET la tomaban los padres,

en el 20 % los médicos y en el 15 % padres y médicos,

conjuntamente23. En las UCIP españolas las decisiones

de LET se toman entre los padres y el personal sanitario

por acuerdo directo o por aceptación tácita, en sólo muy

contadas ocasiones lo hace el equipo médico unilateral-

mente8. En las UCIP francesas las decisiones las toma el

equipo médico, considerando que la autonomía de los

padres en la UCIP es ilusoria al no poseer estos todas

sus capacidades14, y difiriendo de los estándares pro-

puestos por la American Academy of Pediatrics24, que
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señalan que los padres son quienes deben tomar las de-

cisiones por sus hijos.

Las decisiones de LET son con frecuencia ambiguas; se

retiran unas medidas y se dejan otras que suponen una

mayor tranquilidad o aceptación del personal asistencial y

de la familia. No se debe alargar situaciones irreversibles

con el consiguiente sufrimiento del enfermo, la familia y

el personal sanitario. La gran variabilidad al tomar y llevar

a cabo estas decisiones refleja la falta de unas pautas bien

establecidas. Dado que las UCIP atienden a algunos pa-

cientes que finalmente morirán, los objetivos relaciona-

dos con las decisiones de LET y cuidados del buen morir

deberían definirse en una guía que facilitara su aplica-

ción8. Se necesitan guías específicas publicadas por so-

ciedades de cuidados intensivos pediátricos basadas en

principios y valores éticos, y adaptadas a las prácticas ac-

tuales, que pueden diferir en diferentes países14.

La retirada del tratamiento intensivo no significa aban-

donar al niño y su familia. Por el contrario, todas las ha-

bilidades y recursos disponibles se requerirán para ase-

gurar una muerte digna y en paz, y para apoyar al niño y

su familia25. La muerte del niño tras la LET puede ser hu-

mana y digna si se siguen los principios básicos de los

cuidados paliativos en la UCIP. Esto es especialmente im-

portante en un ambiente en el que la utilización de tec-

nología compleja es notoria, y que con frecuencia es per-

cibido por el como inhumano11. Las conversaciones

sobre cómo se proporcionarán medidas paliativas deben

ocurrir antes que la LET. Las decisiones y la atención

prestada en consecuencia deben registrarse claramente

en la historia clínica13. La orden de no reanimar debe fi-

gurar en la historia clínica, claramente visible, constando

cuándo, por qué y quién ha tomado esa decisión, y debe

comunicarse a los profesionales que atienden al niño26.

Deberían existir revisiones de casos planificadas donde se

examinen minuciosamente los cuidados paliativos pro-

porcionados13.

Es inútil continuar el tratamiento en pacientes sin nin-

guna posibilidad de recuperación de una vida humana

digna, evitando las medidas que prolongan la vida de ma-

nera innecesaria. La retirada del tratamiento no debería

ser más problemática que la decisión de no iniciarlo26.

EL PEDIATRA INTENSIVISTA: ASPECTOS
PSICOLÓGICOS Y NECESIDADES PERSONALES

El pediatra de la UCIP lleva a cabo su labor en un en-

torno estresante (fig. 1) que puede influir en sus emocio-

nes y que puede ocasionar diversas necesidades perso-

nales. Alcanzan y desarrollan un sentimiento de dominio

por la naturaleza de su trabajo: complejo, tecnológico y

que salva vidas. Afrontan factores estresantes personales

propios de una formación larga, muchas horas de traba-

jo, recursos económicos limitados y un aislamiento rela-

tivo de la familia y amigos. También se enfrentan a sen-

timientos más profundos y desagradables. Si este lado

oscuro no se reconoce, es probable que experimenten

rabia, separación emocional y depresión que se pueden

extender a sus vidas personales. Al esperarse este lado
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Figura 1. Aspectos que influyen al pediatra en la UCIP.

Aspectos contextuales

• Condiciones bajo las cuales ocurren 
las interacciones entre el personal 
sanitario y la familia

• Shock que sienten las familias ante la 
crisis inesperada, que a su vez 
interfiere en la comunicación con los 
médicos

• Estructura física y normas de la unidad
• Presiones de tiempo inherentes a 

cuidar varios niños gravemente enfermos
• Aspectos del equipo, y las dificultades 

implicadas en proporcionar una información 
consistente a las familias

Aspectos organizacionales

• Falta de respeto entre diferentes disciplinas
• Comunicación interdisciplinar pobre
• Estructuración jerárquica de la autoridad

Aspectos relacionales

• Habilidades personales y estrategias de 
grupo utilizadas por el equipo sanitario para 
estimular la confianza, la comunicación y 
proporcionar apoyo a las familias de sus 
pacientes

• Estrategias de equipo
• Estilo de comunicación individual  
• Elección del lenguaje apropiado

Sentimientos

• Expectativas
• Falibilidad
• Rabia
• Sentimientos de pérdida
• Frustración
• Control limitado
• Necesidad de trabajar con familias 

tensas y afligidas
• Preocupación sobre disponibilidad 

de personal que trabaje 
directamente con las familias

Conflictos

• Con las familias
• Dentro del equipo
• Organizacionales

Habilidades

• Habilidades técnicas
• Habilidades psicosociales
• Habilidades de comunicación

PEDIATRA

UCIP
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oscuro normal e inevitable, los programas de formación

deberían ayudar a los pediatras intensivistas a afrontar

y entender estos sentimientos. Se necesita un sentimien-

to de confianza entre el personal de la UCIP que puede

lograrse a través de conversaciones grupales, supervi-

sión, reuniones específicas del equipo y consultas con

psiquiatría pediátrica27. El pediatra de la UCIP es vulne-

rable también a desarrollar síntomas de estrés postrau-

mático28,29.

Los pediatras reconocen la importancia de sus habilida-

des interpersonales para tratar a las familias. Ellos reciben

una formación explícita en habilidades técnicas, y quizá

también se les debería proporcionar una formación es-

tructurada similar sobre habilidades psicosociales e inter-

personales, más que esperar que aprendan estas habili-

dades complejas simplemente mediante observación30.

Existen diferencias entre la teoría y la práctica y entre

profesionales de diferentes disciplinas y con distintos gra-

dos de experiencia. El desafío ante el que se encuentra

el pediatra consiste en fomentar la naturaleza interdisci-

plinar y colaborativa de la práctica clínica y la formación

para mejorar los cuidados al fin de la vida del niño y su

familia31.

Para los pediatras de la UCIP la asistencia a los niños

con condiciones médicas que amenazan su vida incluye

la comunicación con la familia y el apoyo a esta. Esto im-

plica conseguir la confianza de los padres, comunicarles

el estado clínico del niño y tratamiento y, en ocasiones,

negociar sobre decisiones difíciles. Existen pocos datos

sobre prácticas, experiencias y creencias de los pedia-

tras intensivistas respecto al apoyo a los padres que

afrontan la crisis de un niño hospitalizado por condicio-

nes repentinas, agudas y que amenazan su vida; aunque

se ha demostrado la existencia de facilitadores y barreras

para una atención óptima a las familias de estos niños30.

El pediatra puede tener conflictos con la familia y dentro

del equipo, siendo los problemas de comunicación la

causa de conflicto más frecuente con la familia32.

Teniendo en cuenta los conocimientos existentes so-

bre las secuelas psicológicas a corto y largo plazo del es-

trés, se podría trabajar mejor apoyando a los pediatras

en el desarrollo de respuestas de adaptación a las inten-

sas demandas de su trabajo. Los profesionales de la sa-

lud mental pueden ayudar individual y colectivamente a

mantener el equilibrio necesario. Un punto inicial razo-

nable sería reconocer estos problemas e ir más allá de

las intervenciones en crisis30.

La falta de respeto entre médicos de diferentes entor-

nos, una comunicación interdisciplinar pobre, una estruc-

turación jerárquica de la autoridad y los sentimientos de

indefensión en situaciones moralmente problemáticas,

contribuyen al estrés y el burnout, más que la muerte de

los niños per se33,34. Estos aspectos deben reconocerse y

tratarse para prevenir la pérdida de personal con muchas

habilidades. Se necesita una formación más colaborativa
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TABLA 1. Cómo actuar ante la muerte inminente
del niño e inmediatamente después

En el momento en el que la muerte del niño es inminente, son
importantes los rituales familiares y religiosos. Es útil
comprender estos rituales antes de la muerte para ayudar a la
familia a cubrir todas sus necesidades. En las últimas horas
de vida del niño, puede comenzar un “velatorio” en la que
familia y amigos esperan el momento de la muerte junto 
a la cama del enfermo

La presencia de personal sanitario de confianza en el momento
de la muerte contribuye a la satisfacción de la familia. Los
profesionales pueden apoyar a la familia en el momento de
la muerte proporcionando información honesta acerca de la
muerte inminente del niño, facilitando los rituales familiares
y religiosos, atendiendo a las necesidades de la familia, 
y tratando el dolor y otros síntomas en el niño

Los padres pueden desear permanecer un tiempo con el cuerpo
del niño. Algunos pueden querer bañarlo o vestirlo de
alguna manera especial. Los profesionales sanitarios deben
preguntar a la familia si quieren hacer algo especial con 
el niño una vez que éste ha muerto, y proporcionar a los
familiares tanto tiempo con el cuerpo del niño como sea
necesario. Hay que recordar que cada familia tiene diferentes
niveles de comodidad con este proceso y aunque se dé
permiso a la familia para que permanezca con el cuerpo, 
no se debe forzar a que lo hagan

Los profesionales sanitarios deben proporcionar a la familia 
la opción de estar con el niño y cuidar del cuerpo, o pedir
que sean profesionales quienes se ocupen del cadáver

Si el cuerpo está intubado o conectado a aparatos, el personal
sanitario debe quitarlos

Hay que estimular a la familia para que coja al niño si así lo
desea

Los profesionales sanitarios no tienen necesidad de decir nada,
un abrazo o una mano en el hombro puede ser suficiente
para expresar su pesar

El personal sanitario puede preguntar a los familiares si desean
que alguien en especial esté con ellos en ese momento, 
y ofrecer llamar por teléfono a esa persona

Hay que tener en cuenta las necesidades de confort de 
la familia, ofreciéndoles por ejemplo alguna manta o algo
para beber

Se debe dar a la familia claramente la información disponible
sobre las circunstancias de la muerte; ya que lo necesitan. Si
los detalles pueden herir la sensibilidad de la familia, hay
que comunicarlo a los padres y dejar que decidan si quieren
la información completa. Hay que dar pequeñas cantidades
de información cada vez, de forma precisa y clara; los padres
formularán preguntas si quieren saber más. Incluso si la
familia estaba presente en el momento de la muerte, pueden
necesitar información sobre lo ocurrido

En el momento de la muerte los padres deben tomar varias
decisiones, dentro de las cuales estarían: la donación de
órganos y la realización de la autopsia. Al ser unos temas
difíciles, es conveniente que se hayan planificado
brevemente con antelación

Hay que facilitar los trámites burocráticos

Hay que estar atento al estado médico preexistente de los
familiares, como hipertensión arterial, problemas cardiacos,
o historia de enfermedad mental, interviniendo médicamente
en caso necesario o disponiendo medidas 
de apoyo
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y revisiones éticas de casos como parte de la práctica de

las UCIP19.

EL PERSONAL SANITARIO ANTE LA MUERTE DEL NIÑO
El rol de los profesionales sanitarios ante la muerte de

un niño en el hospital no es fácil de definir, y la falta

de guías lleva a cuestionarse si se actúa correctamente

(tabla 1). Apoyar a las familias tras una muerte repentina

e inesperada es particularmente difícil. No hay tiempo

para preparar a las familias y al personal sanitario para el

acontecimiento, y es probable que cualquier contacto pos-

terior con la familia implique a personal que no la cono-

ce bien. Ofrecer una reunión de seguimiento del duelo a

las familias es una parte aceptada de la práctica clínica y

se percibe como útil para ayudarlas. Por desgracia, hay

pocas guías sobre los objetivos de estas reuniones o la for-

mación necesaria para llevarlas a cabo35 (tabla 2).

El dolor por la muerte de un niño es inevitable en la

UCIP. Probablemente los casos más problemáticos para el

personal sanitario son los de pacientes a los que se cono-

cía bien por ingresos recurrentes o prolongados. Suelen

presentarse dos situaciones: en la primera, el niño parecía

estar respondiendo al tratamiento y “repentinamente”

muere; en la segunda, la enfermedad nunca respondió al

tratamiento de la manera esperada y el niño se somete a

intentos para prolongar su vida cada vez más agresivos y

con menos probabilidades de éxito. En el primer caso, el

personal sanitario se sorprende por la muerte, ya que sen-

tían que estaban haciendo un buen trabajo y cuestionan

sus técnicas, habilidades, y a sus compañeros, buscando
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TABLA 2. Recomendaciones para el seguimiento del duelo de los padres y proporcionar resultados de la autopsia

La actitud del personal sanitario hacia el niño gravemente enfermo ingresado en la UCIP así como hacia su familia, y el tipo de información
que estos profesionales proporcionan, puede tener un efecto directo en la capacidad de la familia para adaptarse a la pérdida del ser
querido y de pasar un proceso de duelo apropiado

La aflicción de los padres que han perdido a un hijo es profunda, y erróneamente muchas veces se considera su duelo como no resuelto,
patológico o anormal. Es inapropiado evaluar el duelo de los padres con los criterios tradicionales

Recomendaciones

En el momento de la muerte

Entregar a todas las familias información escrita en el que se explican los procesos que siguen a la muerte (exámenes post mortem,
derivación al médico o juez, registro de la muerte...)

Informar a las familias que se les llamará o escribirá en poco tiempo para ofrecer una reunión de seguimiento

Estimular a las familias a que busquen apoyo, ya sea formal o informal

Muchas intervenciones del duelo las debe iniciar el personal sanitario, porque la familia no sabe cómo pedirlas

En reuniones posteriores

Toda la información nueva debe tratarse con la familia, y debe ofrecerse la oportunidad de revisar cualquier pregunta o preocupación
clínica. Cuando se realizan autopsias, los padres quieren que se les presenten los resultados de manera que puedan entenderlos. 
Los fallos a la hora de proporcionar los resultados indica a los padres que la autopsia no se realizó para su beneficio, sino que quizá 
con otro propósito. El médico que cuidó del niño está en la mejor posición para explicar los resultados y para afirmar o añadir lo que 
se sabía antes de la muerte del niño

Las reuniones pueden enriquecerse con la presencia de personal del hospital que haya establecido lazos fuertes con la familia

Las reuniones cara a cara proporcionan oportunidades para contestar a preguntas, responder a preocupaciones no verbalizadas y
expresadas en el lenguaje no verbal de los padres, y determinar cómo está la familia afrontando la pérdida y qué derivaciones 
y asistencia adicional son necesarias. Deben tratarse específicamente aspectos relacionados con la muerte del niño, como pueden ser 
el apoyo para los hermanos o apoyo profesional que puedan necesitar las familias

Volver a visitar la planta donde falleció el niño puede ser de particular importancia, especialmente si algún miembro de la familia no pudo
visitarla durante la enfermedad del niño

Asegurarles que pueden sobrevivir su pérdida, teniendo en mente la perspectiva de los padres

Dar tiempo para la aflicción, recordando que el duelo requiere tiempo

Facilitar la identificación y expresión de sentimientos, como la ira, hostilidad, tristeza, alivio y culpa

Estimular la verbalización de pensamientos y recuerdos del niño fallecido; no tener miedo a mencionar el nombre del niño

Interpretar las conductas normales de duelo

Tener en cuenta las diferencias individuales de género, edad, personalidad, cultura, raza, religión, características de la muerte, etc.

Evitar interrumpir las lágrimas e historias repetidas de los padres

Ayudar a identificar y resolver pérdidas secundarias, como esperanzas, sueños y expectativas que los padres tenían hacia el niño fallecido

Examinar las defensas y estrategias de afrontamiento, examinando cuidadosamente las resistencias al proceso de duelo

Ayudar a encontrar recursos de ayuda continuada

Identificar y derivar la patología en caso necesario

Interpretar lo que es la “recuperación” para ellos; corregir expectativas no realistas hacia ellos mismos y hacia el proceso de duelo
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respuestas a por qué ha fallecido el niño y cuál podría

haber sido la “causa evitable”3. El personal sanitario pue-

de necesitar tiempo para adaptarse a la muerte anticipa-

da de un niño que se esperaba que sobreviviera30. En el

segundo caso, cuando el tratamiento no ha sido eficaz,

surgen tensiones entre los profesionales que pensaban

que los intentos continuos para prolongar la vida son da-

ñinos para el niño y la familia, y los que pensaban que lo

razonable era seguir intentándolo. Estas diferencias de

opinión resultan de diferencias en la experiencia, filosofía

y valores personales, creencias religiosas y su interpreta-

ción, una comunicación pobre y falta de información3.
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TABLA 3. Respuestas del personal sanitario tras la muerte del niño y estrategias que pueden ayudar

Respuestas ante la pérdida

Síntomas físicos: trastornos del sueño, problemas gastrointestinales, alteraciones en la alimentación, somnolencia, agotamiento, etc.

Síntomas emocionales: nerviosismo y tensión, sentimientos de vacío y pesar, tristeza, depresión, ira, culpa, incapacidad para concentrarse,
soledad, algunos profesionales pueden necesitar aislarse de pacientes y familias cuyo futuro incierto puede causar dolor y pesar, etc.

Estrategias que ayudan al personal sanitario

Reconocer que la muerte del niño es inevitable

Las expectativas puestas en el niño pueden causar la mayor aflicción, debido al pensamiento de que se podría o se debería haber hecho
algo más para prevenir la muerte

Trabajar para aceptar el proporcionar una muerte confortable y digna al niño puede ayudar al profesional

Hay que evitar la culpa en situaciones en las que uno no tiene experiencia o poder

Ampliar los conocimientos y aplicarlos

Aumentar los conocimientos sobre los aspectos físicos y psicosociales de fase terminal, muerte y duelo

Utilizar estos conocimientos para proporcionar el mejor cuidado al paciente y a la familia

Algunas veces el mejor regalo que nos puede hacer un niño que fallece es proporcionarnos más habilidades, conocimientos 
y el entendimiento de lo que el profesional puede hacer en la siguiente situación que se presente

Identificar cómo puede ofrecer ayuda el lugar de trabajo para adaptarse a la pérdida

Por ejemplo cambiando turnos, desarrollando grupos de tratamiento del estrés, organizando reuniones de “duelo”, llevando a cabo
reuniones multidisciplinares

Reuniones multidisciplinares

Dejar que otros sepan lo que ocurre cuando está ocurriendo, esto ayuda a anticipar y prepararse para la muerte

Reuniones de conclusión una vez que ha ocurrido la muerte

Estas reuniones pueden tomar varias formas, y pueden ser individuales o grupales, tomando parte una persona formada para manejar 
las emociones que se presenten

Quien dirige la sesión debe hacer que los participantes dialoguen acerca de la muerte, su significado, sus sentimientos y emociones, 
el impacto de la muerte en cada miembro, en el grupo de trabajo y en otros

Encontrar un significado

¿Qué ha significado la vida y muerte de este niño para otros?

¿Cómo nos ha cambiado la vida conociendo a este niño y su familia?

¿Nos ha enseñado esta experiencia algo sobre la vida y la humanidad?

Separar el trabajo y la vida personal

Según se va adquiriendo más experiencia, uno es capaz de separar con mayor facilidad el trabajo y la vida personal

Cuidarse a uno mismo

Crear una rutina saludable

Buscar un equilibrio entre las demandas del trabajo, la vida familiar y necesidades personales

Decir adiós

Encontrar alguna forma de despedirse del fallecido, atendiendo al funeral u organizando algún ritual de despedida

Escribir a la familia puede ayudarles y producir una cercanía en la relación

Situaciones que requieren una atención especial

Hay que prestar especial atención a los profesionales que manifiestan reacciones complicadas ante el fallecimiento del niño, como una
implicación exagerada con el niño y la familia, o expresiones exageradas de duelo; y derivarlos a que reciban atención profesional
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El diálogo abierto y respetuoso, junto con un apoyo

mutuo y a los niños y familias atendidos, disminuyen los

agentes estresantes y aumentan las gratificaciones aso-

ciadas a cuidar a niños que fallecen en la UCIP.

La necesidad de que los profesionales de la UCIP ela-

boren el duelo cuando un paciente muere debe recibir

una buena atención (tabla 3). Un afrontamiento positivo

del duelo y de la pérdida puede estimularse a través de

programas formales individuales y grupales36. Se necesi-

ta más investigación para conocer el proceso de apren-

dizaje para afrontar las pérdidas múltiples y acumuladas

de los profesionales sanitarios. También se necesita más

investigación que examine intervenciones diseñadas

para mejorar el tipo de educación y apoyo necesarios

en la experiencia del duelo de los profesionales sani-

tarios37.

COMENTARIOS
Cada vez se está prestando más atención a los cuidados

paliativos en las UCIP, teniendo en cuenta que la mayo-

ría de niños que fallecen en el hospital lo hacen en este

emplazamiento. Los cuidados paliativos, por lo tanto, son

esenciales en las UCIP. La integración de los cuidados pa-

liativos con tratamientos curativos puede beneficiar tanto

a los niños que sobreviven como a aquellos que mue-

ren, y siempre ayudarán a la familia para lograr el máxi-

mo bienestar físico, emocional, social y espiritual posible.

Hay que tener en cuenta que aunque muchos de los ni-

ños que ingresan en la UCIP requieren una atención mé-

dica de corta duración, las necesidades de la familia du-

ran más tiempo y el pediatra sigue desempeñando un

papel fundamental tras su estancia en la UCIP.

Es necesario reconocer la importancia del niño como

individuo, el contexto de la familia y el impacto de la en-

fermedad en los ámbitos físico, psicológico y espiritual.

Los pacientes y/o sus familias, con independencia de su

evolución hacia la muerte o supervivencia, deben recibir

una información clara, valorando sus características indi-

viduales y respetando los rituales significativos.

El papel del pediatra en las situaciones de emergencia

vital es complejo y requiere muchas capacidades técni-

cas y psicosociales, al tener que cuidar del niño e infor-

mar y apoyar a la familia. Estas demandas ocurren en un

contexto estresante que el pediatra debe afrontar, evitan-

do la alteración de su vida privada.

Aunque existen muchas publicaciones que tratan sobre

la limitación del esfuerzo terapéutico, se necesitan guías

específicas basadas en la investigación sobre prácticas ac-

tuales, que ayuden en la toma de decisiones éticamente

correctas y que beneficien al niño, su familia y al perso-

nal sanitario. También son necesarios estudios que ana-

licen cómo fallecen los niños en las UCIP, la toma de

decisiones, la evaluación y el control de síntomas, la aten-

ción a la familia, los sentimientos, creencias, actitudes y

elaboración del duelo del personal sanitario, y los recur-

sos y obstáculos existentes para el desarrollo de progra-

mas de cuidados paliativos en las UCIP. Medidas simples

por parte del personal sanitario pueden mejorar signifi-

cativamente la experiencia de niños y familias que reci-

ben atención en las UCIP y hacer más gratificante la ex-

periencia de trabajar en este entorno.
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