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con diagnósticos prenatales o perinatales de enfermedades graves 
que puedan poner en riesgo su vida. Estos cuidados están dirigidos a 
recién nacidos que padecen condiciones que les impiden sobrevivir 
más allá de unos pocos minutos u horas, o en casos en los que naces 
sin vida. Los mismos, no se centran solo en el paciente neonatal, sino 
también en apoyar a la madre y a los familiares cercanos. El objetivo 
primordial es preservar la dignidad de los recién nacidos y proporcio-
narles el mayor confort posible durante su transición hacia el final de 
la vida.

Palabras clave: mejoras en perspectiva, dualidad, tratamiento transversal.

1. Introducción

Los cuidados paliativos perinatales se definen como la atención brin-
dada a mujeres gestantes y sus bebés desde el momento del diagnós-
tico o sospecha de una situación que ponga en riesgo la vida del 
neonato. Aunque los cuidados paliativos en adultos e incluso en ni-
ños mayores reciben mucha atención, los cuidados perinatales son 
menos frecuentes y a menudo descuidados o pasados por alto.

El propósito de este artículo es explorar aspectos alrededor de 
los cuidados paliativos perinatales para generar conciencia y sensibi-
lización sobre esta práctica.

Para elaborar este artículo, se recopilaron artículos de diversas 
fuentes, tanto nacionales como internacionales, ya que, a pesar del 
reconocimiento de los cuidados paliativos, existe una escasez de in-
vestigación e información sobre los cuidados perinatales en México. 
Además, la pérdida perinatal sigue siendo poco reconocida y discutida 
tanto por la sociedad como por algunos profesionales de la salud (1).

Es crucial considerar todos los aspectos de las personas involu-
cradas: los padres y el feto. Siempre se debe de respetar la dignidad 
de cada ser humano y reconocer su valor desde la concepción. La 
planificación anticipada e integral de los cuidados paliativos perina-
tales es fundamental frente a diagnósticos potencialmente fatales en 
fetos y recién nacidos. 
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2. Antecedentes

El adelanto en los métodos diagnósticos y de tamizaje para enferme-
dades prenatales ha abierto una nueva ventana en la dimensión del 
tratamiento de los pacientes no natos. Siendo una de ellas los trata-
mientos paliativos con los que se debe de contar en caso de que 
existiera un desenlace fatal (2).

Los cuidados paliativos perinatales nacieron como una medida 
necesaria para tratar a los pacientes neonatales con diagnósticos, pre-
natales y perinatales de enfermedades graves que puedan poner en 
peligro la vida del paciente, que padezca alguna condición que le 
haga imposible sobrevivir más de minutos u horas; o si ya nace sin 
vida (3). Este cuidado se enfoca en el paciente que nacerá, sino que 
destaca el tratamiento de la madre y la familia. 

Al igual que los cuidados paliativos en adultos, los cuidados pa-
liativos perinatales buscan proveer una calidad de vida adecuada, óp-
tima y digna para aquellos pacientes que presenten una enfermedad 
fatal o que comprometa la vida. En donde se observa un diferencia-
dor clave en relación con los cuidados en adultos, es el enfoque triple 
que otorgan los cuidados paliativos perinatales, la relación con el 
paciente, la madre y los familiares del nonato.

La primera vez en la que se toca el tema de cuidados paliativos 
perinatales fue a mediados de 1980, mismo año en que la oms incor-
pora el término de “cuidados paliativos”, y lo promueve como una 
rama nacida de la neonatología, más que uno de los cuidados paliati-
vos per se (4).

En un artículo publicado en 1982, del Dr. William A. Silverman, 
neonatólogo intensivista, comenta el beneficio potencial que podría 
tener el mismo tratamiento que se usa en adultos al final de la vida; 
los hospicios donde se brindan cuidados paliativos; pero enfocados 
en pacientes neonatales (5).

A inicio del nuevo milenio se buscaba una medida alternativa 
para todas las pacientes que no tomaran como opción viable el abor-
to de la gestación, luego de contar con un diagnóstico prenatal de 
enfermedad incurable o que fuera incompatible con la vida. Es aquí 
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donde se retoma el concepto de la fusión de un hospicio con las 
unidades de terapia intensiva neonatal. 

El Dr. Byron Calhoun del Madigan Army Medical Center en 
Washington y el Dr. Nathan Hoeldtke del Tripler Army Medical 
Center en Hawaii rescatan la idea y formulan una aproximación para 
el problema que habían observado en sus unidades independientes, 
pero que contenían ambas la misma esencia (6). 

Al tener que realizar maniobras en pro de brindar confort a los 
pacientes neonatos luego de haber tomado las mejores medidas ini-
ciales, como desescalar tratamientos o suspender las medidas de so-
porte vital avanzado debido a la futilidad de estas, los médicos y el 
personal encargado del cuidado de los pacientes neonatales vieron la 
imperiosa necesidad de contar con un área física externa a la de cui-
dados intensivos neonatales. 

Esta área apartada sería solo para poder dar la oportunidad de 
realizar los procedimientos necesarios y hablar con la madre y los 
familiares sobre las medidas y pasos a seguir en los cuidados del pa-
ciente recién nacido. Por eso, junto con el trabajo social, el equipo 
médico, el comité de bioética y un sacerdote o figura religiosa, cons-
tató la realización de ese espacio anexo donde podrían trabajar de 
manera interdisciplinar todo el equipo formado por los participantes 
mencionados.

Encargado de perpetuar la dignidad de los pacientes recién naci-
dos e igualmente ofrecer el camino más confortable durante el trán-
sito por el camino de la muerte, la encomienda se validó pocos años 
de haber iniciado la década de los dos-miles; y se sigue usando de 
manera semejante hasta el día de hoy (7).

3. Metodología

Se realizó una revisión integrativa de la literatura para identificar 
el estado actual de los cuidados paliativos perinatales. Empleando 
bases de datos como PubMed, Elsevier, Wiley Library, además de 
Google Scholar, para la búsqueda de artículos relevantes.
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Se seleccionaron aquellos considerados de mayor relevancia y se 
organizaron según los autores y los subtemas correspondientes. La 
revisión incluyó artículos originales de investigación, revisiones y 
opiniones.

Para complementar la literatura, se consultaron algunas páginas 
web de fuentes oficiales, incluyendo la normativa vigente.

4. Desarrollo 

Los cuidados paliativos pediátricos son aquellos que previenen, iden-
tifican y tratan el sufrimiento en los niños con enfermedades cróni-
cas, progresivas o avanzadas, y apoyan a sus familias a lo largo del 
proceso de la enfermedad (8).

Los cuidados paliativos neonatales son aquellos cuidados activos 
y totales del recién nacido con diagnóstico de enfermedad amena-
zante y/o limitante para la vida y para su familia desde el momento 
del nacimiento hasta los 28 días de vida. 

Por otro lado, los cuidados paliativos perinatales aplican desde el 
momento de diagnóstico o desde el segundo trimestre de gestación, 
hasta el primer mes de vida extrauterina ante enfermedades que limi-
tan o amenazan la vida del binomio madre-hijo, e inician durante la 
gestación y continúan durante la etapa neonatal.

El objetivo de éstos es brindar la mejor calidad de vida a los be-
bés y a sus familias. Se pretende eliminar o disminuir el sufrimiento 
causado por el padecimiento, así como brindar apoyo psicológico y 
espiritual al paciente y a sus familiares en el final de la vida del pa-
ciente. Los cuidados paliativos involucran a un equipo multidiscipli-
nario de especialistas y se pueden proporcionar en el hospital, en el 
domicilio, o en los hospicios, en caso de existir (9).

5. Aspectos médicos

Según la Organización Panamericana de la Salud, 8 millones de recién 
nacidos cada año tienen algún defecto congénito grave, y aproxima-
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damente el 40% morirá antes de los cinco años. En América Latina 
los defectos congénitos son causa de 21% de las muertes en menores 
de cinco años, además de que el 20% de las muertes en los primeros 
28 días de vida es por defectos congénitos (10).

Por otra parte, la oms estima que al año 240,000 recién nacidos 
presentan trastornos congénitos que serán causantes de su muerte 
en los primeros 28 días de vida. Aunado a eso, nueve de cada diez 
niños nacidos con trastornos congénitos graves viven en países de 
ingreso bajo y mediano (11).

La Secretaría de Salud de México, en su Informe Epidemiológico 
de Cierre 2019, clasificó como los defectos congénitos más comunes 
los defectos del tubo neural y las alteraciones craneofaciales (12).

De la misma forma, el último reporte anual con el que se cuenta 
es del año 2021, donde se registraron 1574 casos nuevos de los mis-
mos defectos como se observa en la Figura 1 (13). 

Figura 1. Casos de defectos congénitos por año
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Los síndromes genéticos y las malformaciones congénitas represen-
tan la mayor parte de los diagnósticos prenatales de enfermedad in-
compatible con la vida extrauterina; el tiempo de sobrevida en la 
mayoría de estos pacientes es de pocas horas o días.

En neonatos los diagnósticos principales relacionados con la po-
sibilidad de muerte a corto plazo son prematurez extrema, asfixia 
perinatal, encefalopatía hipóxica o metabólica y muy bajo peso al 
nacer. Estos pacientes pueden tener una sobrevida un poco más lar-
ga, incluso de semanas o meses en los que es importante adecuar los 
tratamientos a las condiciones actuales del menor (14). 

Considerando la clasificación de Wood, la Sociedad Española de 
Neonatología propone la siguiente categorización como se ve en la 
Figura 2 (15): 

Figura 2. Categorización de la Sociedad Española de Neonatología

Fuente: elaboración propia con datos de la Sociedad Española de Neonatología.

Para muchos autores la atención perinatal es en sí misma un quinto 
grupo que debería agregarse al grupo de trayectorias de enfermedad 
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por sus características particulares de trabajo, incluso en etapas tan 
tempranas como el primer trimestre de gestación. 

Los cuidados paliativos son indicados principalmente en tres si-
tuaciones (9): 
 1. Cuando una anormalidad fetal potencialmente mortal es diag-

nosticada antes del nacimiento, y el feto nace vivo;
 2. Cuando al momento del nacimiento se toma la decisión de 

que no brinda un mayor beneficio al bebé el inicio de manio-
bras de reanimación y;

 3. Cuando los cuidados intensivos neonatales son o se han con-
vertido en fútiles.

En la experiencia reportada por el equipo del Instituto Nacional de 
Perinatología en nuestro país, el 48% muere en las primeras horas en 
la unidad de tococirugía, 29% fallecen en la unidad de cuidados in-
tensivos neonatales con una sobrevida promedio de 8.4 días; 12% 
en terapia intermedia con una estancia promedio de 10 días y 7% en 
unidades de mínima invasion con sobrevida promedio de 7 días (16).

Para fines de estadística en el análisis de la guía de atención pe-
diátrica se considera referir a atención paliativa los siguientes casos: 
edad gestacional < 24 semanas de gestación, peso < 700 gr, anoma-
lías congénitas incompatibles con la vida, niños con enfermedades 
que no responden a los cuidados intensivos y que previsiblemente 
morirán en un corto plazo o niños que pueden llegar a sobrevivir 
con dependencia permanente de soporte vital invasivo.

Ante un pronóstico de vida limitado, la posibilidad de aplicar 
tecnología de soporte vital en situaciones incompatibles con la vida 
solo prolonga la agonía, reduce la calidad de vida, incrementa el su-
frimiento para el paciente, la familia y genera un alto costo familiar, 
moral, social, económico y asistencial.

Entre los retos para el desarrollo de los cuidados paliativos neo-
natales en nuestro país, se encuentra la capacitación de equipos mul-
tidisciplinarios con formación paliativa que integren este enfoque 
desde el diagnóstico, la educación continua y capacitación de todos 
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los profesionales de salud para facilitar la detección y tratamiento 
oportuno. Así mismo, la formación en temas de duelo e intervención 
en crisis para profesionales de salud; fomentar el autocuidado de los 
equipos y dar herramientas para un afrontamiento resiliente de las 
circunstancias adversas que se trabajan en la etapa perinatal.

6. Aspectos sociales 

Este tipo de atención se ofrece a las familias que han decidido seguir 
con el embarazo tras recibir un diagnóstico de final de vida tras un 
ultrasonido (17).

Aunque los casos de diagnóstico de final de vida deben ser inte-
grales para toda la familia, en pacientes perinatales se debe prestar 
especial atención por la vulnerabilidad de este periodo de desarrollo, 
familiar y paciente.

Embarazo y parto evocan alegría y vida. Sin embargo, los equi-
pos de obstetricia y neonatología afrontan a diario el cuidado de fe-
tos y recién nacidos que fallecerán en horas, meses o años, sin llegar 
a la vida adulta. Aunque la atención al paciente terminal se ha orien-
tado inicialmente a la población adulta, en la última década ha creci-
do la conciencia de que hay niños que muchas veces afrontan el final 
de la vida sin recibir los cuidados adecuados (18).

En este escenario es importante la colaboración que pueda pro-
porcionar el trabajador social, pues describirá el contexto social del 
paciente.

La estructura familiar en que se desenvuelve y las relaciones con 
los miembros de la familia no nuclear. Esto para estructurar líneas de 
apoyo, las amistades con las que se pudiera contar o pertenecer a 
grupos o comunidades.

El contexto económico del paciente y sus familiares es relevante 
en el que se desarrolle el paciente, la disponibilidad de recursos, las 
características de la vivienda y la capacidad de cubrir algún gasto 
extra, producto secundario a una emergencia médica o un tratamien-
to muy prolongado.
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Al hablar de cuidados paliativos se debe considerar el concepto 
de calidad de vida, que se entenderá como el estado de satisfacción 
general, en cuanto al sentimiento de bienestar material y personal, 
como son la salud, la educación, la funcionalidad, la vivienda, la se-
guridad social, y subjetivamente la sensación de bienestar físico, psi-
cológico y social; como la expresión de las emociones y el sentido de 
pertenencia a grupos sociales, estableciendo relaciones armónicas 
consigo mismo, con el ambiente y con la comunidad al realizar las 
actividades cotidianas (19).

Para referirnos a la calidad de vida de un paciente debemos con-
siderar la presencia de síntomas como dolor en el paciente y a aspec-
tos emocionales, como ansiedad y depresión (20).

Los cuidados paliativos al ser integrales deben atender la calidad 
de vida del paciente, también de los familiares, en el caso de los per-
inatales, prestar especial atención a los padres que están en gran vul-
nerabilidad.

En México se ha prestado atención a los cuidados paliativos a 
partir de 2009, año en que se inició la institucionalización y el desa-
rrollo de trabajo académico, a la par de las reformas a la Ley General 
de Salud (21). Si bien esto supone un avance, el campo específico de 
los cuidados perinatales sigue siendo un área poco explorada.

Es importante considerar los aspectos culturales, como las cos-
tumbres y creencias de la familia nuclear del paciente, así como cómo 
quieren afrontar el tratamiento y el duelo correspondiente.

Este tipo de estructura social está directamente relacionada con 
el cúmulo de creencias espirituales, que se abordarán a continuación.

7. Aspectos espirituales

El valor espiritual va enfocado más bien hacia los que permanecen en 
esta vida, léase, a la madre y a los familiares de los pacientes neonatales.

Lo que se busca con este acercamiento, es conocer cómo ven la 
vida los padres y cuál podría ser la mejor aproximación respecto al 
significado último de la misma.
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En las creencias, valores, tradiciones y rituales se crea una red de 
apoyo que suplementa la toma de decisiones y nutre la relación que 
se debe de establecer con el equipo de cuidados paliativos; para po-
der afrontar las etapas subsecuentes en el proceso de la muerte.

Esta base sustentará el cómo viven —o conviven— la enferme-
dad, las elecciones respecto a tratamientos o medidas, la experiencia 
del dolor, el proceso de la muerte y en última instancia, el proceso del 
duelo (15).

No solo es una herramienta para el beneficio del paciente en 
ciertos momentos, sino que igualmente ayuda a prevenir y apoyar los 
sentimientos de desesperanza y ansiedad que pudiesen requerir una 
intervención externa a la del equipo médico. Dependiendo de las 
creencias con las que cuenten, los padres pueden solicitar la guía de 
un capellán, pastor o rabino; inclusive de un chamán o figura seme-
jante que les pueda brindar paz espiritual (22).

A la par, se debe considerar los rituales que los familiares puedan 
solicitar, dependiendo de los usos y costumbres con los que cuenten. 
Para facilitar un tratamiento eficaz y total se debe validar estos, sin 
importar la posición que pueda tener el equipo de cuidados paliati-
vos al respecto; ya que en este momento solo se busca y ofrece 
acompañamiento y compasión.

Estos mismos rituales o concepciones respecto a la muerte son 
la forma en que los padres y familiares expresan su amor por los pa-
cientes que acaban de nacer, y ya transitan por el camino de la muer-
te. Son puertas que abren un nivel de plenitud y bienestar dentro de 
la tormenta de sufrimiento que están experimentando. Al dar un lu-
gar en la comunidad al paciente neonato, les permite a los familiares 
realizar una catarsis tras reconocer que ese individuo, aunque ya no 
esté en esta vida, siempre seguirá siendo parte de la comunidad (23).

Las formas de acompañamiento espiritual son aún más variadas 
de lo que se podría pensar, ya que no solamente es en el sentido re-
ligioso, sino que la búsqueda de conexión entre las ánimas —familia, 
paciente y equipo paliativo— se puede dar de distintas formas que 
van más allá del sentido religioso.
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Ejemplo de ello es el uso de musicoterapia como método de so-
porte anímico extrahospitalario a los pacientes y familiares (24).

Un ejemplo más es la posibilidad de interacción entre el paciente 
y sus hermanos mayores —si se tienen—. Esta experiencia brinda 
paz a los hermanos al poder entablar una conexión —aunque pasa-
jera y fugaz—, verdadera con el paciente y así, poder tener un desen-
lace más satisfactorio (25).

Los aspectos que se deben de tocar y apoyar en la esfera espiri-
tual de los pacientes, madres y familiares es todavía más profunda 
que la religiosidad misma. Claro, bien es cierto que las creencias reli-
giosas son parte fundamental de cómo se concibe el mundo, y por lo 
tanto de cómo se actuará conforme. Empero, el espíritu trasciende 
más allá de la resonancia de la religión del paciente con la del equipo.

El verdadero acompañamiento espiritual es la capacidad que 
otorga la interconexión de las almas, tanto del equipo, como de los 
que reciben los cuidados paliativos para experimentar juntos la reali-
dad que se está viviendo; y brindar el arsenal necesario para que los 
que permanecen en esta vida puedan salir del suplicio y continuar 
viviendo con los aprendizajes que esta situación límite permitió.

8. Aspectos prácticos

El acceso a la interrupción del embarazo y el límite gestacional a 
partir del cual se puede aplicar son objeto de debate profesional, po-
lítico, jurídico y público. La legislación en México incluye la atención 
paliativa desde el periodo perinatal y a lo largo de la línea de vida (8).

Cuando los padres deciden continuar con un embarazo de pro-
bable desenlace fatal para el feto, se requiere una cuidadosa planea-
ción de cuidados paliativos perinatales. Existen evidencias de que 
esta opción puede disminuir los posibles efectos emocionales y psi-
cológicos asociados con la otra opción —el aborto— (26).

En un estudio multicéntrico prospectivo de Francia, en donde 
es legal el aborto en enfermedades potencialmente mortales para el 
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feto, el 19% de las mujeres con estos diagnósticos decidieron conti-
nuar con su embarazo. De ellas, sólo con el 10% se hizo un plan de 
cuidados paliativos (27). La planeación de un nacimiento en estos 
casos va más allá de lo tradicional, pero también involucra la etapa 
prenatal, perinatal, y posnatal. La planeación de directrices avanzadas 
posterior al diagnóstico ayuda a los padres a tener un sentimiento de 
mayor control en el afrontamiento del estado de su hijo. De esta ma-
nera pueden dar a conocer sus creencias, peticiones, objetivos para el 
resto del embarazo y el tiempo de vida del bebé (2).

Al comenzar los cuidados paliativos perinatalmente con un equi-
po multidisciplinario, hay una continuidad de cuidado con el bebé y 
los padres, lo cual ayuda a reducir el aislamiento social y médico al 
que potencialmente están expuestos los familiares, y les permite de-
cidir cómo pueden aprovechar cada segundo con su hijo (1).

En 2021, Crawford y sus colegas publicaron un estudio descripti-
vo en el cual se evidencian los sentimientos de mujeres con cuidados 
paliativos perinatales. Estas experiencias son valiosas porque nos ayu-
dan a poner métodos más prácticos para el cuidado de los pacientes. 
Se destaca la relevancia de contar con objetos conmemorativos del 
embarazo y del hijo, ya que representan un recuerdo tangible. Es tam-
bién importante la empatía de todos los profesionales involucrados 
en el proceso, así como los grupos de apoyo, ya que proporcionan a 
los padres un sentido de acompañamiento y de pertenencia (28). 

Ante lo descrito anteriormente, se concluye que es importante la 
planeación temprana de los cuidados paliativos perinatales, los cua-
les ofrecen confort tanto al bebé como a sus familiares, y es un me-
dio para aliviar el sufrimiento físico y emocional. La opción siempre 
debe ser ofrecida a los padres con hijos con trastornos real o poten-
cialmente fatales.

9. Consideraciones bioéticas

En general, se reconoce a los cuidados paliativos como un instru-
mento de reconocimiento de la dignidad de la persona en el final de 
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la vida. Esto es muy visto y sonado en los casos de cuidados paliati-
vos en niños y en adultos. Sin embargo, en la etapa perinatal salen a 
relucir las más altas virtudes de los cuidados paliativos.

En primer lugar, se reconoce la dignidad sin importar la condi-
ción. A pesar de no tener una capacidad de decisión activa, se respe-
ta su autonomía a través de la de los padres. A pesar de que los fetos 
o recién nacidos tengan rasgos geno y/o fenotípicamente anorma-
les, o distintos, se les reconoce como los seres humanos que son. Y, 
aunque tienen un tiempo de vida fugaz, se maximiza el amor, el cari-
ño y sobre todo el respeto en cada instante tan valioso. De hecho, se 
ha reportado que los padres tienen una mayor facilidad y adaptabili-
dad ante el duelo al reconocer el estatuto de “persona” de su bebé y 
su rol en la familia (29).

En segundo lugar, se reconoce a la vida humana desde su con-
cepción, como una vida que pronto terminará. Se inician los planes 
de la corta vida extrauterina, incluso se organizan los rituales de des-
pedida. Al reafirmar la humanidad del producto de la gestación, se 
busca siempre su bienestar, y se trata en todo momento con respeto. 
En este sentido, los cuidados paliativos perinatales se plantean como 
una alternativa al aborto de productos de la gestación con malos 
pronósticos, siendo esto un espejo de la alternativa de la eutanasia en 
los adultos (30). 

Además, aunque el feto o recién nacido no pueda decidirse por sí 
mismo, se respeta su autonomía mediante aquella de los padres, que 
vela por su bien mayor. Esto es algo muy particular de los cuidados 
paliativos perinatales, ya que es extensivo directamente a la madre (y 
muchas veces al padre) como partícipes y enfoque de los cuidados 
proporcionados. 

Es clara aquí la integralidad de la Bioética, en la que no puede 
pasar nada por desapercibido, cada detalle es importante. Cada vida 
es importante. El contexto sociocultural de los padres, los pronósti-
cos médicos, la salud mental, el bienestar del recién nacido, los re-
cuerdos a futuro, la búsqueda de un sentido, la trascendencia, y la 
legalidad, juegan un papel en la decisión de optar por los cuidados 
paliativos y de llevarlos a cabo de manera adecuada.
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10. Discusión

Los cuidados paliativos perinatales y postnatales (intraparto y pos-
tparto) generan un parteaguas en la calidad de vida que se puede 
brindar a los pacientes recién nacidos que están falleciendo, y a las 
madres y familiares que pasan por perder a un miembro que acaba 
de nacer.

Al reconocer la dualidad del ser humano, sustancia física y esen-
cia espiritual desde antes del nacimiento, permite afrontar de manera 
integral la difícil situación del desenlace de una relación que está 
apenas floreciendo. Siendo ésta la del neonato con su familia y la 
sociedad. Secundario a que se otorga valor a la sustancia, y por lo 
tanto, al dolor físico que pueden llegar a presentar las partes es don-
de los cuidados paliativos inciden de manera expedita. 

Primero, el cuidado que se realiza al neonato se enfoca en pro-
porcionar un tránsito ligero y sin dolor por esta vida, durante el 
poco tiempo que se encuentre en ella. Sea por medidas de confort, 
como hidratación y analgesia; hasta procedimientos más exhausti-
vos como sedaciones y asistencia ventilatoria. El fin de esta primera 
instancia es realizar las maniobras necesarias para que el paciente no 
sufra en el tránsito del inicio de la vida extrauterina para esa vida.

En segundo lugar, se encuentra el cuidado del dolor físico de la 
madre y los familiares. Al contar con un diagnóstico, muchas veces 
prenatalmente, el sufrimiento que les genera es de carácter más bien 
psicoespiritual. Pero igualmente, en situaciones de nacimientos com-
plicados, el dolor físico de la madre puede jugar en contra del control 
total del dolor del paciente neonato, es por ello por lo que un control 
bipartito es piedra angular fundamental que se debe de abordar, pri-
meramente.

Por otro lado, la atención a la esfera psicoespiritual que se otorga 
mediante el acompañamiento de los familiares constata otro pilar 
fundamental en el tratamiento pleno de estas situaciones.

Los diversos autores relatan que es necesario conocer las prefe-
rencias, creencias, costumbres y actitudes que los padres o familiares 
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tienen, para poder brindar una asistencia cercana, con una visión 
enfocada en el paciente y para el paciente (31).

Esta visión, además de esclarecer el panorama respecto a la toma 
de decisiones en conjunto, favorece el trabajo de las distintas etapas 
del proceso de la muerte y el duelo; puesto que éste último se lleva a 
cabo de maneras distintas dependiendo de las creencias particulares 
que tengan cada familia o comunidad en específico.

Dada la dificultad intrínseca que existe en el tratamiento íntegro 
de los pacientes y familiares, resultado de la compleja consonancia de 
las esferas biopsicosocial espirituales perennes del ser humano, los 
cuidados paliativos en el ámbito perinatal se presentan como un lazo 
que permite reunificar estas esferas. Al conceder a los familiares la 
posibilidad de contemplar el tránsito benéfico del paciente neonato 
mediante los cuidados paliativos, la reestructuración durante y pos-
terior al desenlace se torna relativamente más sencillo, pues el acom-
pañamiento se llevó desde el comienzo de la situación; comprome-
tido con la cosmovisión de quienes los sopesan y enfocado en el 
tratamiento individualizado. 

No solamente el control de los síntomas es factor clave en el tra-
tamiento paliativo, sino que, en estos casos en específico, el acompa-
ñamiento espiritual se torna fundamental. Al estar de frente al inicio 
y final de la vida en un instante —y bajo situaciones que salen de lo 
común— el valor centrado en la persona sale a relucir; y debido a las 
distintas esferas que conforman al mismo, el tratamiento integral de 
los pacientes recae no solamente en el equipo médico, sino que igual-
mente en los que ofrezcan consuelo psicológico y espiritual (32).

Lamentablemente, una limitante para el tratamiento óptimo e ín-
tegro de los pacientes y familiares es la discordancia que suele pre-
sentarse cuando se enfrentan dos cosmovisiones distintas; La del 
equipo y la de los familiares o pacientes.

Estos obstáculos en vez de frenar y generar la duda respecto a si 
el camino transitado es el debido, funcionan como una posibilidad 
para actuar e informar sobre la necesidad de evitar las fricciones sur-
gidas a partir de concepciones o formas de ver la vida y la muerte de 
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distintas maneras. Más bien permiten recalcar la necesidad de validar 
las preferencias para que se pueda manejar de todas las partes.

11. Conclusión

La atención perinatal debe incluir una visión paliativa para aquellos 
casos que representen mayor riesgo vital; es indispensable evaluar la 
situación clínica con precisión, reconocer los riesgos de los posibles 
cursos de acción y establecer planes de acción consensuados con los 
padres que proporcionen el mayor bienestar para el neonato y su 
familia.

La incertidumbre pronóstica en muchos casos representa el ma-
yor reto para realizar una planificación anticipada eficaz, establecer 
una comunicación empática, con dedicación y paciencia para escla-
recer los posibles cursos de acción ante la evolución no favorable de 
la enfermedad. 

Recordemos que los padres son al mismo tiempo cuidadores y 
agentes legales de la tutela y toma de decisiones en favor del neonato, 
lo que genera situaciones complejas dentro de la misma familia. Es 
conveniente contar también con apoyo espiritual que facilite el llegar 
a acuerdos por el mayor bienestar del menor.

Es muy importante permitir la interacción de los padres para 
generar vínculos y recuerdos amorosos, favorecer que la muerte ocu-
rra en un ambiente confortable y facilitar los procesos de despedida 
acorde a las necesidades familiares y los constructos socioculturales 
de cada caso.

El proceso deliberativo es, sin duda, una excelente opción para 
dirimir conflictos y facilitar una planificación anticipada aceptable y 
de calidad para todos los involucrados; incluyendo el cuidado y re-
ducción del estrés para el mismo equipo de salud.
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