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RESUMEN

Desde su experiencia personal como
profesional de la salud en el área de
Pediatría, el autor menciona y reflexio-
na acerca de la relación médico-
paciente que debe darse en las salas de
pediatría, en especial en aquellos casos
que presentan enfermedades graves y
terminales. Si bien informa conoci-
mientos que versan sobre la salud de
los recién nacidos, hace hincapié en la
necesidad de generar un buen acompa-
ñamiento de los padres para afrontar
aquellos difíciles momentos.

Para comprender y abordar la relación
médico paciente y el acompañamiento a
los padres de recién nacidos graves o en
que la muerte es inminente, se va a enfo-
car el tema desde cinco perspectivas:

• El recién nacido.
• Los padres.
• El equipo de salud.
• La relación médico paciente.
• El paso a la medicina paliativa.

EL RECIÉN NACIDO

a. El desarrollo de la Neonatología
moderna y su impacto en la atención
neonatal

Hace algunas décadas, la Neonatología
era una especialidad de gran riqueza des-

criptiva en cuanto al diagnóstico, pero rela-
tivamente elemental en cuanto al trata-
miento. El advenimiento del cuidado inten-
sivo neonatal se desarrolló en base a la con-
junción del mayor conocimiento de la fisio-
logía y fisiopatología de los problemas del
recién nacido (RN) y la aplicación de los
avances de la tecnología al control y cuida-
do de éste. Es así que, de una actitud más
bien pasiva por parte del médico, surge una
conducta altamente intervencionista, con
nuevos y complejos medios terapéuticos.
Éstos, y el rápido avance de la investigación
científica en este campo, llegaron a confi-
gurar una nueva fisonomía de la especiali-
dad, la cual requería de nuevos conoci-
mientos y habilidades, tanto para los médi-
cos neonatólogos como para el personal de
enfermería. Este progreso se tradujo en una
drástica mejoría de la sobrevida en el perí-
odo neonatal, en base a que se proveía al
RN de medios de vida artificiales, mientras
sus órganos maduraban para poder sobre-
vivir. Hace unas décadas, la muerte de un
prematuro de 1000 a 1500 gramos era algo
esperado y aceptado. Hoy día las expectati-
vas reales de sobrevida han aumentado sig-
nificativamente incluso en prematuros de
menos de 1 kilo.

El cambio en la atención neonatal se
tradujo en un cambio de actitudes y de
expectativas de los padres y del equipo
de salud frente a los recién nacidos con
problemas graves. Como se mencionó, la
muerte de un prematuro de 1000 a 1500
gramos era algo esperado y aceptado.
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b. Los recién nacidos en alto riesgo
de morir

Los dos principales grupos de niños
que tienen mayor riesgo de morir son:

• Niños con problemas congénitos.
Éstos pueden ser por enfermedades gené-
ticas o malformaciones incompatibles con
la vida. En muchos casos el problema se ha
detectado antes de nacer o es previsible el
riesgo por los antecedentes genéticos de
los padres. Normalmente la muerte se
produce en el momento del nacimiento o
pocos días después de nacer. Aquí la
muerte es un hecho cierto y esperado
tanto para los padres como para el equipo
de salud. Es un episodio agudo y que
requiere un abordaje conjunto para el
apoyo de los padres y sus incertidumbres
futuras. Junto al duelo por la muerte está
siempre el temor de que la situación se
vuelva a repetir. El pronóstico de algunos
de estos recién nacidos ha cambiado con
el avance de la Medicina y cirugía neona-
tal. Malformaciones que antes eran mor-
tales, hoy son tratables. Pero la situación
es distinta según el nivel de atención que
puede proporcionar un servicio. De tal
manera que cada unidad de recién naci-
dos debe saber lo que puede ofrecer de
manera de no crear falsas expectativas en
los padres.

• Los prematuros de muy bajo peso.
Es en estos niños en los que el pronósti-
co de sobrevida y de sobrevida intacta ha

mejorado más significativamente. Hace
algunas décadas la mortalidad de los
niños de menos de 500 grs. a 1 kilo era de
alrededor de un 90%. Hoy la sobrevida
en las unidades de intensivo más adelan-
tadas bordea el 80%. Los factores más
determinantes en la sobrevida de estos
recién nacidos son el peso, la edad gesta-
cional y la hipoxia perinatal. Niños con
menos de 23 semanas de gestación y
peso inferior a 500 grs. son viables
excepcionalmente y el porcentaje de
secuelas neurológicas graves es muy alto.

Los prematuros de 500 a 1000 grs.
han mejorado significativamente su pro-
nóstico, en especial cuando tienen más
de 800 grs. La evolución de estos niños
hasta el alta del hospital es larga (a veces
lleva varios meses) y plagada de episo-
dios intercurrentes que ponen en riesgo
su vida. Los primeros días son los más crí-
ticos, pero en todo el curso de su evolu-
ción pueden aparecer complicaciones
graves como una infección, una hemo-
rragia intraventricular o una enterocoli-
tis necrotizante. El niño que parecía ir
evolucionando muy bien, súbitamente se
agrava. Es necesario suspender la alimen-
tación enteral y pasar nuevamente a
parenteral, y con frecuencia vuelve a
requerir ventilación mecánica. Esta
incertidumbre inherente al tratamiento
de estos niños tiene un gran impacto
emocional en los padres que pasan por
altos y bajos emocionales que los cansan
y abruman.
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2. LOS PADRES

La espera y nacimiento de un nuevo
hijo es uno de los eventos más importan-
tes en la vida de los padres. Está cargado
de esperanzas y de alegría. La cara y la
sonrisa de la madre cuando escucha el
llanto de su nuevo hijo son algo impresio-
nante e inolvidable. La actitud del padre
observando a su hijo, tocándolo, admirán-
dolo es impresionante. Espontáneamente
hay una sensación única de misterio,
agradecimiento y de una vinculación con
Dios. Esto a veces en personas no creyen-
tes. Pero también hay siempre un cierto
grado de incertidumbre. Todos saben que
algo puede pasar. Que están frente a un
ser muy vulnerable en todos sus aspec-
tos. Muy dependientes tanto de los
padres como del cuidado médico. Un
nuevo ser que ya abre los ojos y que tiene
el primer contacto visual especialmente
con la madre. Este contacto es real. Las
investigaciones respecto al vínculo
madre - hijo en este período han cam-
biado las costumbres que hace décadas
se tenían frente al nacimiento, cuando
hijo y padres eran separados. Hoy se trata
de que el nacimiento vuelva a ocurrir en
el seno de la familia. Como le escuché
constatar hace treinta años al distingui-
do neonatólogo Marshal Klaus, pionero
en estas investigaciones: “El nacimiento
y la muerte han sido separados de la
familia y ocurren dentro del hospital y de
los médicos”. Esto ha cambiado radical-
mente y es, sin duda, un gran avance en

la humanización del nacimiento y de la
muerte.

En el caso de los prematuros, este epi-
sodio está cargado de incertidumbre para
los padres. Ya desde el inicio comienza
una preocupación y angustia sobre lo
que ocurrirá con su hijo. La esperanza se
entremezcla con la posibilidad real de
que no sobreviva, de que sufra o de que
quede con secuelas graves. El prematuro
muy pequeño pasa inmediatamente a
una unidad de cuidados intensivos donde
comienza a recibir ventilación mecánica
y está rodeado de máquinas, de tubos y
de cables que controlan sus signos vita-
les. Esta imagen es muy fuerte para los
padres. Les cuesta internalizar positiva-
mente esta situación. Sienten una lejanía
con su hijo y a veces pueden sentirlo
como una agresión. Piensan que está
sufriendo. El contacto precoz de estos
prematuros, especialmente con la madre,
es clave. El proceso como la madre va
adquiriendo cierta seguridad para tocar-
lo, acariciarlo es admirable. La madre va
entendiendo sus reacciones y progresiva-
mente va estableciendo un fuerte nexo
afectivo y un verdadero diálogo.

Junto a esto, está como telón de
fondo la incertidumbre futura, las difi-
cultades de comprender la información
que recibe y a veces ciertos sentimientos
de culpa en cuanto a qué responsabilidad
pueden haber tenido en esta situación.
Los altos y bajos en la evolución los afec-
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tan profundamente y las necesidades de
una red de apoyo son esenciales. Cuando
el pronóstico de una muerte inminente
se hace altamente probable hay un
momento extraordinariamente sensible
para los padres. ¿Hay algo más que
hacer? ¿Está sufriendo? ¿Acaso no se le
está haciendo sufrir más inútilmente?
¿Qué sentido ha tenido esta larga hospi-
talización con tantos esfuerzos y máqui-
nas? ¿No habrán estado los médicos
experimentando con nuestro hijo? ¿Los
altos costos económicos de los trata-
mientos se justifican? Y su hijo está ahí,
lo ven, lo acarician y sienten que las
esperanzas se esfumaron y que pronto
partirá. Normalmente la muerte no está
en el horizonte del comienzo de la vida,
del nacimiento de un hijo. Es muy dife-
rente la expectativa a cuando se está
frente a un anciano. Un niño al nacer
tiene toda la vida por delante. El tema de
la muerte trae para los padres muchas
preguntas existenciales: ¿por qué ocurrió
esto?, ¿qué sentido tiene?, ¿por qué Dios
lo permitió? Indudablemente que la
unión de los padres y también con los
hermanos, si los hay, es muy importante.
Hoy no siempre se da y a veces el padre
tiende a desentenderse o a huir de la
situación. Las reservas espirituales y una
fe profunda son en estos momentos de
gran importancia y pueden hacer una
gran diferencia. En esto hay que ser muy
respetuosos. El apoyo espiritual, religioso,
debe ser fácilmente disponible pero muy
delicado como un ofrecimiento libre.

3. EL EQUIPO DE SALUD

El ambiente de las unidades de cuida-
do intensivo está cargado de una activi-
dad incesante día y noche y de requeri-
mientos médicos y de enfermería perma-
nentes. Lo que caracteriza el cuidado
intensivo no son solamente máquinas
sofisticadas, sino también un personal
médico y de enfermería altamente entre-
nado, que está permanentemente eva-
luando los signos vitales e interviniendo
para que éstos se mantengan normales. A
veces se requieren bruscamente inter-
venciones médicas complejas. En esta
perspectiva se puede tecnificar la aten-
ción, y como el recién nacido no habla ni
se expresa, se puede olvidar que se está
ante un ser humano con toda la dignidad
que éste tiene.

El que los padres ingresaran con facili-
dad a ver a sus hijos fue en una época muy
resistido por médicos y enfermeras. Lo per-
cibían como una molestia, como que podí-
an aumentar las infecciones e interferir
con los tratamientos. Interrumpían con sus
preguntas, observaban como guardianes lo
que estaban haciendo médicos y enferme-
ras. Más de alguna vez criticaban que la
atención no había sido oportuna. Esto
requirió un gran cambio de actitud en
médicos y enfermeras. Antes que nada,
darse cuenta que los hijos pertenecen a los
padres y no al equipo de salud. Ellos tienen
el derecho de tener las máximas facilidades
para visitarlos, para preguntar y estar infor-
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mados. Con el tiempo las unidades de inten-
sivo cambiaron drásticamente en este
aspecto. Es raro entrar a una y que no haya
alguna madre o un padre observando o
tocando a su hijo. Hay ahora una sinergia
entre padres, enfermeras y médicos. Los
padres comprenden cuando deben retirarse
porque se está haciendo un procedimiento
delicado. Saben lo importante que es seguir
los procedimientos de asepsia para evitar
infecciones. Médicos y enfermeras reciben
con acogimiento y respeto a los padres y se
va formando un vínculo que habitualmente
es positivo. Pero a veces se producen tensio-
nes. Especialmente en los niños más graves
y en la toma de decisiones de limitación de
tratamiento cuando la muerte es un hecho
cercano o inminente.

4. LA RELACIÓN MÉDICO-PACIENTE

Es en la relación médico-paciente
donde está el eje del acompañamiento al
recién nacido grave o con una muerte
cercana. Esta relación tiene característi-
cas y dificultades especiales en el caso
del recién nacido, sobre todo si está en
cuidado intensivo.

a. El recién nacido es incompetente.
Sus representantes son los padres

Me atrevería a afirmar que la relación
con los padres es más compleja que con
un adulto competente o que con la rela-
ción con la familia de un anciano incom-

petente. Los padres hablan por su hijo.
Ellos están cargados de expectativas y
esperan mucho de la Medicina. La muerte
de un hijo es difícil de aceptar. Más aún en
nuestra cultura. La muerte es un fracaso,
es algo que no podemos controlar.

b. La necesidad de tiempo y lugar para
entregar información

Éste es un aspecto clave para expli-
car la situación de los hijos a los padres.
Debe haber un lugar con privacidad.
Debe tratar de informarse a padre y
madre juntos, especialmente cuando hay
“malas noticias” como una complicación
grave o la inminencia de la muerte. De
esta manera se evita que tengan una
comprensión distinta y cada uno puede
preguntar desde su perspectiva.

Es necesario darse tiempo y escuchar
todas las preguntas que tienen. Uno de
los problemas que dificulta una buena
relación es el apuro del médico. Esto no es
siempre fácil en una unidad de intensivo.
La información debe ser dada por un
médico de cierta experiencia. No es fácil
para los padres entender la complejidad
de los tratamientos y la incertidumbre del
pronóstico. En general hay que ser positi-
vo sin por eso faltar a la verdad. Se trata
de llegar siempre a lo que se puede deno-
minar una alianza terapéutica o una
alianza para hacer lo mejor para el niño.
Integrar a los padres en el tratamiento.
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Es frecuente que otros miembros de la
familia pidan información: abuelo, tíos y
otros. Esto debe evitarse. La información
se da sólo a los padres y ellos informan lo
que les parece al resto de la familia.

c. El médico tratante y el equipo de
salud

Un problema frecuente en las unida-
des de intensivo es la dificultad de los
padres en identificar al médico responsa-
ble, lo que equivaldría al médico tratan-
te. En la práctica no es posible hablar de
un médico tratante, pues se trata de un
equipo. Hay rotación de médicos y enfer-
meras en los turnos y también de los
supervisores. Pero debe haber un médico
responsable de entregar la información y
de ser la cara del equipo frente a los
padres. Normalmente es el supervisor de
la unidad. Pero habitualmente hay rota-
ción de supervisores y un niño puede
estar meses. Éste ha sido un tema difícil
de resolver y es uno de los aspectos en el
que hay más reclamos de los padres.
Ocurre con cierta frecuencia que pueden
recibir información de distintos médicos
y enfermeras con distintas acentuacio-
nes. Las enfermeras juegan un rol clave
en la relación con los padres. Son las que
mejor los conocen pues están más tiem-
po con ellos. Por eso es esencial el fun-
cionamiento como equipo y el tener reu-
niones para coordinarse respecto al pro-
nóstico del niño, que se establezca clara-
mente el nivel de información que cada

uno pueda proporcionar y que quien sea
el responsable dé la información oficial.
Si hay rotación de supervisores debe
haber un buen proceso de traspaso de
información y de presentación del nuevo
médico a los padres. El Jefe de Servicio
juega un rol último importante cuando
se presentan problemas.

5. EL PASO A LA MEDICINA PALIATIVA

La medicina paliativa en el ámbito
neonatal está siendo asumida progresi-
vamente. Tiene características propias en
que el binomio padres-hijo es el centro.
Escapa a esta breve presentación referir-
se más largamente a ella. Ésta, si bien
surgió para la atención de pacientes ter-
minales, ha dado un aporte en enfatizar
una medicina más integral y humana que
se desplaza de la enfermedad para estar
centrada en el paciente enfermo. La
Organización Mundial de la Salud (OMS)
la ha definido como: “La asistencia acti-
va e integral de los pacientes y de sus
familias por un equipo multidisciplinario,
cuando la enfermedad del paciente no
responde al tratamiento curativo”.

Destacaré dos aspectos que me pare-
cen especialmente relevantes. En muchas
ocasiones en mis interconsultas ético-clí-
nicas en neonatología, los médicos y
enfermeras me dicen: “Ya no podemos
hacer nada más por este niño y debemos
comunicárselo a los padres”. Decirles a los
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padres que ya no se puede hacer nada
más es con frecuencia devastador.
Implícitamente se plantea una medicina
centrada sólo en el tratamiento curativo.
La medicina paliativa propone un cambio
de enfoque. Cuando ya se sabe que el
niño va a morir, las intervenciones se
centran en aspectos que si bien antes
estaban presentes, ahora son centrales.
Esto tiene dos vertientes muy relaciona-
das. La primera es el confort del niño.
Evitar todo lo que le pueda ser doloroso,
como punciones para verificar la oxige-
nación u otros procedimientos semejan-
tes. El recién nacido siente dolor. El otro
aspecto es que en los últimos momentos
prima el que los padres estén con el niño,
lo tengan en brazos, lo acaricien. Si el
niño está consciente esto le ayuda a él y
también a los padres a comenzar un
buen duelo en que los últimos recuerdos
serán haber tenido al hijo en los brazos y
haberle expresado todo el cariño que
podían. Los médicos y especialmente
enfermeras facilitan y acompañan estos
momentos que son particularmente difí-
ciles y dolorosos para los padres. El sentir
la solidaridad del equipo de salud en
estos momentos y la conciencia de que
en conjunto se hizo lo más posible por el
tratamiento y el bien del niño son un
gran consuelo para los padres.

El segundo aspecto se refiere a que
después de la muerte del recién nacido,
los padres se sienten bastantes abando-

nados. Se produce a menudo un corte
con el equipo de salud que tiene varias
aristas. A veces los padres no quieren
verlos, les puede traer malos recuerdos.
Pero con más frecuencia les gustaría sen-
tir que no hubo un corte mecánico. La
experiencia ha mostrado que una llama-
da por teléfono para preguntar cómo
están tiene un gran impacto positivo
para los padres. Esto se debe hacer con
mucho tacto considerando quién lo hace,
cómo se hace y cuándo.
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