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RESUMEN  

 

En la actualidad en Colombia no hay una guía que estandarice el manejo que se debe 

brindar a los neonatos al final de la vida y a sus familiares. En otras áreas de la salud los 

protocolos de atención del paciente al final de la vida han mostrado su utilidad en el 

escenario intrahospitalario. Estos deben ser ajustados al contexto de las instituciones en 

el marco del sistema de salud colombiano. Por este motivo, el objetivo de este estudio fue 

construir un protocolo de atención hospitalaria de los neonatos al final de la vida en la 

Unidad de Cuidados Intensivos por consenso de expertos, en el contexto del sistema de 

salud y legal colombiano. Para esto se diseñó un estudio con metodología Delphi de 

expertos afectados mixtos modificada. La determinación de las dimensiones se basó en la 

revisión de la mejor evidencia disponible, la cual fue extraída y gradada en una revisión 

de alcance. El consenso y diferencias de las opiniones expertas se obtuvo por métodos 

cuantitativos. Como resultado se produjeron 51 recomendaciones agrupadas en 7 

dominios según su aplicación clínica. 

 

Palabras clave:  recién nacido; cuidado intensivo neonatal; cuidado 
paliativo; cuidados de fin de vida; metodología Delphi.  
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INTRODUCCIÓN                                                                                  

El final de la vida en el periodo neonatal es un momento crítico y sensible, no solo por el 

entorno emocional que este abarca, sino también, porque es un gran reto para el personal 

que está a cargo de estos pacientes. 

La mortalidad neonatal es considerada un indicador de desarrollo de los países, es 

uno de los marcadores principales para hablar de calidad de vida y de acceso a los 

servicios de salud (1). Según datos de UNICEF (United Nations Children´s Fund) la tasa de 

mortalidad neonatal en Colombia para el año 2019 fue de 12 por 1000 nacidos vivos (2), 

sin embargo, no se conocen las condiciones de los recién nacidos en sus últimos días u 

horas de vida. 

Estos eventos en salud se asocian con el avance tecnológico de las Unidades de 

Cuidado Intensivo Neonatal (UCIN) y consecuentemente de las estrategias diagnósticas y 

terapéuticas ofrecidas a los pacientes. El desarrollo científico ha impactado de igual forma 

sobre el manejo y tamizaje prenatal lo cual ha llevado a una disminución en el límite de 

viabilidad de los recién nacidos aumentando la demanda de requerimiento de UCIN. 

El proceso de muerte es dinámico y evolutivo; a pesar de esto y del desarrollo 

tecnológico, es escasa la información en cuanto a consensos y guías de cuidado paliativo 

en los neonatos. En Colombia no se cuenta con un protocolo claro y específico que oriente 

al personal de salud en estas situaciones críticas para tratar a los pacientes y sus 

familiares; y estandarice, a la luz del sistema de salud y legal colombiano, el manejo a 

ofrecer durante el proceso de muerte de estos pacientes. Si bien, la Ley Consuelo Devis 

Saavedra regula el cuidado paliativo en Colombia, en esta no se trata específicamente a 

los pacientes en el periodo neonatal (3) y no existe algún documento adicional que 

permita una uniformidad en la toma de decisiones y el manejo de los neonatos que están 

en el final de la vida. 
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COMUNICACIÓN 

La comunicación entre el personal asistencial y la familia en el contexto del final de la vida 

del neonato es el pilar fundamental para la toma de decisiones acertadas que beneficiara 

a todos los involucrados (4). La comunicación tanto verbal como no verbal requerirá de 

dedicación, empatía y paciencia ayudando a los padres a comprender lo que ocurre y los 

cambios que se van a producir, favoreciendo el vínculo padres- hijo para que participen 

en el cuidado y en la toma de decisiones, fortaleciendo las habilidades de comunicación 

mediante la definición y socialización de modelos, protocolos y estrategias de 

comunicación (5). No menos importante es abordar la decisión acerca del lugar más 

idóneo para los cuidados de final de vida del paciente ya sea a nivel hospitalario o en casa 

que repercutirá en calidad de vida para el recién nacido y su familia (6–10). 

 

   RECOMENDACIÓN 1  

Se recomienda fortalecer la adquisición de habilidades de comunicación en todo el 

personal de salud, toda vez que la comunicación efectiva y asertiva es la base para 

favorecer una relación de confianza y seguridad entre el equipo de salud y los padres, 

facilita la participación de estos últimos en el proceso de toma de decisiones e incentiva 

el acompañamiento de la familia en el proceso de fin de vida. 

Se recomienda apoyarse en modelos de comunicación para dar malas noticias, como el 

protocolo SPIKES, EPICEE en español, (ver anexo 1). Las instituciones de salud deben 

comprometerse con definir y socializar sus modelos, protocolos o estrategias de 

comunicación promoviendo la capacitación permanente y el seguimiento. 

Calidad de la evidencia: Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

Anexo 1.  Protocolo de comunicación para dar malas noticias 

 

E 
ENTORNO 

 
- Utilizar un lugar privado, en el que solo estén presentes el paciente, la familia 

y los miembros del equipo asistencial necesarios. 
- Pregunte con anterioridad si quiere que alguien de su familia o cercano los 

acompañe. 
- Lo mejores es que el médico este sentado y que establezca buen contacto ocular 

y físico con el paciente  (en este punto es permisible dar la mano, tomar el brazo 
de forma gentil o apoyar la mano sobre el hombro a manera de gesto empático). 

- Tener tiempo suficiente para poder responder preguntas. 
- Controlar de antemano posibles interrupciones. 
- Demostrar interés y respeto. 

P 
PERCEPCIÓN DEL 

PACIENTE 

 
- Conocer qué sabe el paciente sobre su enfermedad antes de proceder a dar la mala noticia 

con preguntas como:  
“Hasta el momento ¿Qué le han dicho que tiene?”, 

        “¿Recuerda para que le hicimos esta prueba?” 
- Esto permite: Corregir información errónea e identificar el nivel de comprensión, con el 

fin de personalizar la información. 
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- Estar atento a: grado de comprensión de su situación médica (respetar la negación), 
características culturales, contenidos emocionales de las palabras y los gestos (tanto a 
nivel verbal como no verbal). 
 

I 
INVITACIÓN 

 

- Averiguar hasta donde quiere saber el paciente, con preguntas como:  
“¿Es usted el tipo de persona a la que le gusta conocer todos los detalles o quiere que 
hablemos solo del tratamiento?”, Si la enfermedad fuese más grave de lo esperado en un 
principio, ¿Cómo le gustaría que manejásemos la información? / ¿Qué le interesaría que le 
dijéramos? 

- No todo el mundo quiere conocer con detalle lo que le pasa cuando espera un diagnóstico 
malo. 

- Pedir permiso para dar la mala noticia. 
 

C 
COMUNICAR 

 

- Dar información de forma que la puedan entender (evitar jerga médica). 

- Dar información en pequeños fragmentos para facilitar su procesamiento por el paciente. 

- Chequear frecuentemente el grado de comprensión con preguntas como: “¿me entiende?”, 
“¿quiere que le aclare algún punto en particular?” 

- Usar diagramas y dibujos. 

- Evitar franqueza brusca y optimismo engañoso. 

- Dar un periodo de supervivencia no tiene utilidad. 

- Permitir las interrupciones. 
 

E 
EMPATÍA 

 

- La empatía más que una fase es una actitud: explorar las emociones del paciente, entender 
estas emociones y trasmitírselo con frases como: “entiendo que se sienta así por lo que le 
estoy diciendo”. 

- Permitir los silencios y el llanto 

- Pasos para abordar las emociones que afloran: 

• Identificar la emoción: “¿qué sentimientos le provoca esta noticia?” 

• Etiquetar las emociones: “así que le asusta…” 

• Comprensión-normalizar: “es normal tener ese tipo de sentimientos…” 

• Respeto: “debe ser duro para usted…” 

• Indagar más: “¿hay algo más que le preocupe?” 

• Apoyo: “veamos qué podemos hacer…” 
 

E 
ESTRATEGIA 

 
- Resumir lo que se ha hablado 
- Comprobar que es lo que ha comprendido 
- Formular un plan de trabajo y de seguimiento 

- Asegurar que el médico o personal del equipo asistencial está disponible 
para manejar síntomas, responder preguntas y abordar otras 
necesidades que pueda tener 

- el paciente o la familia. 
 

 

Adaptado de Baile WF, et al. SPIKES - A six-step protocol for delivering bad news: application to the patient with 

cancer. Oncologist 2000;5:302-11 Tomado de: Amthauer M., Rojas V., Torres F., Palma A., Vera M., Figueroa P., 

Medel N., Alegría L., Sánchez J., Arellano J., Romero C., (2021). Recomendaciones de la Sociedad Chilena de 

Medicina Intensiva para los Cuidados de Fin de Vida. Revista Chilena de Medicina Intensiva, 35(3). Recuperado 

de https://www.medicina-intensiva.cl/revista/articulo.php?id=29 
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RECOMENDACIÓN 2  

Entrega de información a los padres/familiares del recién nacido: Se recomienda 

ofrecer a los padres información temprana, continua, precisa, actualizada, clara, 

honesta, asertiva, con lenguaje comprensible y compasivo según el contexto de cada 

paciente. Se recomienda emplear todas las ayudas que se consideren pertinentes en 

cada una de las intervenciones de familia. El equipo de salud se debe asegurar que la 

información suministrada fue adecuadamente comprendida, a través de la resolución 

de dudas o preguntas al final de cada encuentro. Las decisiones tomadas con la familia 

deben ser conocidas por todo el personal asistencial que participa en el manejo del 

recién nacido. 

Calidad de la evidencia: Baja.  Grado de la recomendación:  Fuerte a favor. 

 

RECOMENDACIÓN 3  

Explicar a los padres y/o familiares las posibles trayectorias de la enfermedad que 

incluye la alta posibilidad de fallecer. Cuando la muerte es inminente, es importante 

anticipar a los padres de forma clara y compasiva de los posibles signos, cambios físicos 

y demás sucesos concernientes al proceso de fin de vida. Igualmente, se debe 

comunicar a los padres y/o familiares que se llevarán a cabo todas las medidas 

necesarias para que durante el proceso de fin de vida se le brinde al recién nacido todas 

las medidas de confort, manejo de dolor y evitar el sufrimiento. Es fundamental dejar 

claro que el tiempo de fallecimiento no es predecible. Si los padres y familiares lo 

desean, se debe procurar que estén presentes durante estos momentos, con la 

compañía del personal de salud y demás personas, que ellos requieran. 

Calidad de la evidencia: Baja.  Grado de la recomendación:  Fuerte a favor. 

 

RECOMENDACIÓN 4  

Se recomienda al equipo que se encuentra al frente del manejo del recién nacido no 

utilizar eufemismos o términos como: “nada más que podamos hacer”, “sin esperanza”, 

“letal”, "vegetal”, “puede tener otro hijo”, “menos mal…”, “no viable”, “inútil”, 

“incompatible con la vida”, “estos niños no se ingresan a las unidades de recién 

nacidos”, entre otros. No etiquetar según su condición o patología: “el niño del 

intestino corto”, “el niño de la malformación”, “el de …. Patología”. De la misma manera, 

hablarles a los padres en forma respetuosa por su nombre al igual que al recién nacido.  

Calidad de la evidencia: Baja.  Grado de la recomendación:  Fuerte a favor. 
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RECOMENDACIÓN 5  

Mantener una comunicación honesta, clara y completa con los padres, validando sus 

creencias, pensamientos y emociones frente a la situación, verificando la comprensión 

de la información e implementando estrategias de apego entre el recién nacido o 

lactante y su familia, favoreciendo la construcción de rituales de duelo de acuerdo a sus 

preferencias espirituales, religiosas, culturales, recolección de recuerdos sin que esto 

intervenga con la adecuada atención establecida, manteniendo la confidencialidad de 

la información. 

de la evidencia: Muy Baja.  Grado de la recomendación:  Fuerte a favor. 
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CUIDADOS DEL NEONATO Y CONTROL DE SÍNTOMAS 

Es de suma importancia disponer de una política de atención humanizada al paciente en 

todo el continuo salud, enfermedad, recuperación y muerte; donde se incluya un 

protocolo o guía de manejo médico aplicable a nivel institucional para la atención del 

neonato con pronóstico fatal próximo y para aquellos en los que el dolor y sufrimiento 

derivados de su situación de salud son intolerables, con el fin de proporcionar una calidad 

de muerte “digna” cumpliendo con las condiciones de calidad, oportunidad, pertinencia, 

proporcionalidad y empatía. El foco central debe ser la prevención y manejo de los 

síntomas más frecuentes que son: dolor, agitación, disnea y secreciones; así como en la 

modulación de la angustia y sufrimiento padecidos por el bebé y su familia y considerando 

las condiciones del entorno familiar y comunitario, así como los recursos en salud 

disponibles (11). 

 

   RECOMENDACIÓN 1  

Se recomienda proporcionar a las familias un ambiente cálido, privado, tranquilo, 

confortable, culturalmente apropiado, en compañía de familiares para los cuidados del 

neonato que se encuentre al final de la vida y en quien se haya definido una adecuación 

del esfuerzo terapéutico.  

Calidad de la evidencia: Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 2  

Si los padres no desean estar con el bebé o si el bebé sobrevive más allá de su 

expectativa, éste deberá ser ingresado o continuar su manejo en la unidad de recién 

nacidos. 

.Calidad de la evidencia: Muy Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 3  

Ante un recién nacido por debajo del límite de viabilidad o situación que amenace la 

vida, en donde previamente se ha realizado el proceso de toma de decisiones, y se 

decide priorizar medidas de confort y soporte vital básico, se recomienda el constante 

acompañamiento de ambos padres y/o familiar incluso desde momento del nacimiento 

en sala de partos o quirófano. 

Calidad de la evidencia:  Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 
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   RECOMENDACIÓN 4  

Se recomienda el desarrollo de un plan de cuidados individualizado concertado con los 

padres y el equipo tratante, en el cual se establezcan objetivos de tratamiento claros 

enfocados en el confort y calidad de vida del neonato y que estén orientados al alivio 

del dolor y otros síntomas causantes de sufrimiento. El equipo de salud y los 

cuidadores deben estar permanentemente atentos para intervenir de acuerdo con el 

plan de cuidados establecido previamente.  

Recomendamos iniciar con estrategias no farmacológicas para el control del dolor, 

entre las que se incluye succión no nutritiva, adecuado posicionamiento, contacto piel 

a piel, masaje corporal, administración de sucrosa, entre otras (ver anexo 2). 

Adicionalmente integrar aspectos psicológicos y religiosos/espirituales que apoyen a 

los padres y la familia extensa durante la trayectoria de la condición en función a su 

evolución. 

Calidad de la evidencia:  Baja.  Grado de la recomendación:  Fuerte a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 5  

Se recomienda proporcionar analgesia y sedación al paciente en cuidado paliativo 

según criterios de pertinencia y proporcionalidad. Considerar oportunamente el uso 

de analgesia multimodal, según la intensidad del dolor y de los síntomas asociados. 

Dentro de las opciones terapéuticas disponibles se cuenta con acetaminofén, opioides 

(principalmente fentanil y morfina), benzodiacepinas (las más usadas son midazolam 

y lorazepam), clonidina, ketamina, dexmedetomidina, fenobarbital y gabapentina, 

entre otros. La elección de cada uno de estos agentes debe adherirse al diseño y 

aplicación de un protocolo institucional y observar la normatividad vigente en el país. 

No se recomienda el uso de bloqueadores neuromusculares. (Ver anexo 2 y 3). 

Calidad de la evidencia: Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 
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Anexo 2.  

 Enteral IV Otras 

No opioides 

Sucrosa 
Oral/lingual 

0.1-1ml dosis cada 2 min 
  

Acetaminofén 
Oral 

10-15 mg/kg c/6h-8h 

Bolo 

7.5-15 mg/kg c/6-8h 
 

 Rectal  

 15-20 mg/kg c/6-8h  

Opioides 

Morfina 
Oral/rectal/bucal 

0.1-0.5 mg/kg c/3-6h 

Bolo 

0.05-0.2 mg/kg c/2-4h 

SC 

0.1-0.2 mg/kg c/3-6h 

  IC  

  0.05-0.1 mg/kg/h  

Fentanil 
Bucal 

1-2 mcg/kg c/1-4h 

Bolo 

0.5-3 mcg/kg c/15 min 

Intranasal 

0.5-2 mcg/kg c/2-4h 

  IC  

  0.5-5 mcg/kg/h  

Adyuvantes 

Midazolam 
Oral/lingual/rectal 

0.2 mg/kg c/2-4h 

Bolo 

0.05-0.1 mg/kg c/2–4h 

Nasal 

0.1-0.3 mg/kg c/2-4h 

  IC  

  0.03-0.06 mg/kg/h **  

Loracepam 
Oral/rectal/bucal 
0.05-0.1 mg/kg c/6-8h 

Bolo 
0.05-0.1 mg/kg c/6-8h 

 

Dexmedetomidina 
 

Bolo 

0.5-1 mcg/kg c/2h 

Nasal 

0.5-1 mcg/kg c/2h 

 IC  

     0.3-1 mcg/kg/h  

Ketamina 
Oral 
0.5-1 mg/kg c/2-4h 

Bolo 
0.5-1 mg/kg c/2-4h 

 

Clonidina 
Oral 
2-4 mcg/kg c/4-6h 

  

Gabapentin 
Oral 

5-15 mg/ c/8h 
  

Fenobarbital 
Oral/rectal 
5 mg/kg c/24h 

Bolo 5 mg/kg c/24h  

** Máxima dosis para sedación paliativa 0.3 – 0.5 mg/k/h 

Mg miligramos, mcg microgramos, h horas, min minutos, c cada, IC infusión continua, SC: subcutáneo. 

Tomado de: Haug Neonatal end of life interventions in the  NICU.  Front Ped  2020 y Cortezzo Neonatal end of life 

symptom management. Front 



Anexo 3.



 

   RECOMENDACIÓN 6  

Se recomienda la elaboración de un plan anticipado para el manejo del dolor y los síntomas 

del paciente, que incluya la aplicación de escalas para estimar la intensidad de cada uno de 

ellos con el fin de elegir las intervenciones apropiadas (farmacológicas y no farmacológicas), 

optando en lo posible por la mínima invasión. 

Grado de la recomendación: Muy Baja.   Grado de la  recomendación Fuerte a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 7  

Evaluar el dolor y otros síntomas de estrés a través del uso de escalas neonatales 

estandarizadas a nivel mundial para recién nacidos a término y prematuros, adoptadas por 

cada Institución de acuerdo con recursos y experiencia. De no contar con una escala, se 

sugiere las siguientes: 

• Dolor agudo, postquirúrgico: PIPP o COMFORTneo 

• Dolor prolongado: COMFORTneo o NPASS 

• Paciente ventilado: NPASS 

• Dolor en fin de vida: NIPS 

Grado de la recomendación:  Baja.   Grado de la recomendación Fuerte a favor  

 

   RECOMENDACIÓN 8  

Retirar elementos de fijación, accesos invasivos y monitoreo innecesarios*, carentes de valor 

paliativo, después de establecer pronóstico de vida ominoso y estructurar un proceso 

terapéutico basado en los principios de no maleficencia, de beneficencia y del interés 

superior del paciente y su familia, de acuerdo con el consenso realizado por el personal de 

salud involucrado en la atención del paciente. 

Grado de la recomendación:  Baja.   Grado de la recomendación Fuerte a favor  

* Elementos de fijación de dispositivos, sensores, electrodos, vías de  acceso vascular, sondas 

de alimentación o vesical,  tubo  orotraqueal,  tubo  de toracostomía, monitoreo invasivo 

(individualizar necesidades del paciente).  
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   RECOMENDACIÓN 9  

Mantener monitoreo básico que permita registro de frecuencia cardiaca y saturación sin 

alarmas, para determinar la hora de fallecimiento evitando realizar intervenciones que 

involucren manipulación para su toma;  el equipo asistencial consensuará con la familia o 

con los padres la continuación o suspensión del monitoreo que se esté utilizando 

.Grado de la recomendación:  Baja.   Grado de la recomendación Fuerte a favor  

 

   RECOMENDACIÓN 10  

Brindar tanta privacidad como sea posible a los padres y núcleo familiar presente, 

admitiendo su permanencia durante el proceso y cuidados de fin de vida del recién nacido, 

si los padres así lo desean. 

.Grado de la recomendación:  Muy Baja.   Grado de la recomendación Fuerte a favor  

 

   RECOMENDACIÓN 11  

Para valoración del plan de manejo ambulatorio o domiciliario, enfocado en la calidad de vida 

del paciente se tendrá en cuenta las condiciones socioeconómicas y culturales de la familia 

del paciente. 

.Grado de la recomendación:  Muy Baja.   Grado de la recomendación Fuerte a favor  

 

   RECOMENDACIÓN 11  

Propiciar el apego antes, durante y después de la muerte del recién nacido, bajo autorización 

de los padres, de una forma humanizada, participando activamente en su cuidado diario. 

Grado de la recomendación:  Muy Baja.   Grado de la recomendación Fuerte a favor  

 

   RECOMENDACIÓN 12  

Se recomienda que se inicie la atención conjunta con los equipos de cuidados paliativos de 

forma temprana en aquellos pacientes y familias que se beneficien de este enfoque, inclusive 

desde el periodo prenatal, cuando la sospecha diagnóstica y pronostica de una condición 

amenazante   o    limitante    de    la    vida    se    haya    establecido.  

Grado de la recomendación:  Muy Baja.   Grado de la recomendación Fuerte a favor  



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

SECCIÓN 3. 

APOYO AL DUELO SOPORTE 

EMOCIONAL, SOCIAL Y ESPIRITUAL 
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APOYO AL DUELO (SOPORTE EMOCIONAL, SOCIAL Y ESPIRITUAL) 

La legislación colombiana soporta el reconocimiento de las diferentes dimensiones que tiene el 

derecho a morir dignamente a partir del cuidado paliativo, teniendo en cuenta aspectos 

psicopatológicos, físicos, emocionales, sociales y espirituales, entre otros, que favorezcan el 

proceso al final de la vida (3). Es por esto, que el apoyo espiritual y emocional en el proceso de 

duelo familiar, debe iniciar con la comunicación asertiva por parte de los profesionales 

sanitarios hacia los padres, favoreciendo la comprensión del diagnóstico, metas terapéuticas y 

pronóstico de la enfermedad. Se recomienda el cuidado centrado en la familia (12), la inclusión 

de los padres en la toma de decisiones en el proceso del final de la vida del neonato, permitiendo 

su participación en actividades básicas cotidianas en relación a su bebé e identificando sus 

necesidades espirituales y socio-emocionales (13), que faciliten la elaboración del duelo. Por 

otro lado, para asistir el duelo de manera interdisciplinar, se hace necesario instaurar un 

protocolo institucional de cuidados paliativos neonatales que involucre el proceso de formación 

continuada y de sensibilización de los profesionales asistenciales y administrativos (14). 

El acompañamiento a las necesidades emocionales de los padres durante el proceso de 

enfermedad y/o pérdida del bebé, es una tarea fundamental para el equipo interdisciplinario 

como estándar transversal en las unidades de cuidados neonatales (12). Es por este motivo que 

instaurar estrategias para solventar dichos requerimientos contribuye al bienestar psicológico, 

físico, emocional y espiritual de los padres, logrando captar pensamientos reflexivos, 

discernimiento crítico y emociones adecuadas para entender las circunstancias en la toma de 

decisiones. 

El trabajo de cuidados paliativos es estresante y el personal sanitario de sala de partos y de 

las unidades neonatales corren el riesgo de sufrir agotamiento, fatiga por compasión, síndrome 

de estrés traumático secundario o trastorno de estrés postraumático. A este respecto se 

recomienda implementar medidas para educar al personal sobre el reconocimiento temprano 

de síntomas, estrategias de afrontamiento y generar una cultura institucional que promueva el  

bienestar físico y psíquico de su personal sanitario (15,16). 

 

   RECOMENDACIÓN 1  

Remitir a los padres a grupos de apoyo conformados por psicología, psiquiatría, trabajo 

social, cuidado paliativo o profesionales con formación en proceso de duelo, de acuerdo con 

los recursos institucionales y a través de las estrategias disponibles en cada región como lo 

son el seguimiento presencial, telefónico y herramientas de telemedicina. A su vez, realizar 

articulación con su aseguradora para garantizar que dicho seguimiento se realice y quede 

registro de la notificación del proceso por parte de la IPS.  

Calidad de la evidencia: Muy Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favo 
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   RECOMENDACIÓN 2  

Asesorar y orientar a los padres para que cuenten con grupos de apoyo familiar, espiritual, 

de la comunidad o institucional, si es posible desde que se realiza el diagnóstico antenatal de 

una condición que amenaza o limita la vida. Se recomienda que la unidad neonatal conozca 

previamente estos grupos de apoyo para facilitar la orientación a los padres, idealmente 

guiados por trabajo social y psicología. 

Calidad de la evidencia: Muy Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 3  

Facilitar la recolección de memorias (fotos, huellas, mechón de cabello, ropa, manilla, etc.) de 

todo recién nacido, especialmente de los pacientes con pronóstico fatal próximo para 

favorecer el proceso del duelo. 

Calidad de la evidencia: Muy Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 4  

Se recomienda que todo el equipo de la unidad neonatal ofrezca apoyo emocional a los 

padres, idealmente acompañados de trabajo social y psicología, para facilitar la expresión y 

validación de emociones asociados a la enfermedad y/o pérdida del bebé con respeto y 

empatía. En ocasiones, simplemente “estar ahí” es una estrategia apropiada de 

acompañamiento.  

Calidad de la evidencia: Muy Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 5  

Se recomienda conocer desde el primer contacto las preferencias religiosas, espirituales y 

culturales de los padres, así como permitir  el apoyo espiritual por personal religioso y 

pastores de diferentes religiones para presidir ceremonias y si lo desean facilitar "rituales de 

emergencia" por parte del personal de salud o la familia. 

Calidad de la evidencia: Muy Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 
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   RECOMENDACIÓN 6  

Brindar orientación anticipada a los padres y núcleo familiar sobre el proceso de duelo, por 

parte de los profesionales de salud que brindan atención al recién nacido, de manera 

completa y gradual, así: 

- Profesionales de la unidad de recién nacidos (Pediatra, Neonatólogo, Enfermera) para 

informar acerca de los cambios físicos que puede ir presentando el recién nacido, opción 

de necropsia y trámites administrativos. 

- Profesionales de Ginecología-Obstetricia para apoyar en proceso de duelo materno, 

identificación de signos de riesgo emocional y seguimiento en el puerperio. 

- En los casos en que se realice detección de patologías que limitan la vida en el período 

prenatal, se deberán establecer intervenciones conjuntas para construir un enfoque 

terapéutico y crear un canal de comunicación para que el personal de salud involucrado 

conozca los protocolos a seguir en los diferentes momentos de la atención. 

Calidad de la evidencia: Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 
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SECCIÓN 4. 
 

TOMA DE DECISIÓN Y ADECUACIÓN     

DEL ESFUERZO TERAPÉUTICO 
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TOMA DE DECISIÓN Y ADECUACIÓN DEL ESFUERZO TERAPÉUTICO 

Los planes de cuidado individualizado responden al ejercicio de toma de decisiones concertada 

mediante una adecuada comunicación entre los equipos de salud y los padres/familia del 

neonato, respondiendo a los objetivos de manejo planteados en línea con las necesidades, 

problemas y preferencias en las diferentes áreas que intervienen en el bienestar del menor y 

sus cuidadores, como son el control de síntomas, atención psicosocial y espiritual, así como, los 

ámbitos prácticos del cuidado (17). Para hacer los ajustes necesarios a la trayectoria de la 

condición, dicho plan de cuidado es revisado periódicamente, contemplando temas como lugar 

del cuidado, manejos no farmacológicos y farmacológicos de los síntomas presentados o 

esperados y las diferentes intervenciones que aporten beneficio y confort, teniendo siempre 

como objetivo el mejor interés del niño (11,18,19). 

 

   RECOMENDACIÓN 1  

En los casos de neonatos en límite de viabilidad y aquellos sin indicación médica 

de reanimación cardiopulmonar, se recomienda que el personal de  salud aborde 

con la familia y acudientes, los posibles resultados a corto, mediano y a largo 

plazo, la calidad de vida y el alcance de los esfuerzos de reanimación y el posterior 

manejo del neonato. El consentimiento de la familia no es obligatorio para definir 

una orden de no reanimación cuando      existe una indicación médica, sin embargo, 

esta conducta, debe ser informada a la familia para hacerlos partícipes de esta 

decisión.  

Calidad de la evidencia:  Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 2  

La toma de decisiones respecto a la continuidad o retiro de intervenciones de 

soporte vital se debe considerar en aquellos casos donde los cuidados intensivos 

no restaurarán la salud del paciente  y  por  el  contrario prolongan el sufrimiento 

y/o el proceso de la muerte del neonato. Estas decisiones se toman siempre 

buscando  salvaguardar  el  interés  superior del paciente y teniendo en cuenta 

las preferencias, esperanzas y posibles temores de la familia frente a la 

propuesta de continuar o retirar las intervenciones de soporte vital. Igualmente, 

estas decisiones en lo posible se deben discutir con el equipo al cuidado del 

neonato (equipo tratante, equipo de cuidados paliativos, trabajo  social,  

psicología  y  demás disciplinas necesarias) y la familia del neonato. 

Calidad de la evidencia:  Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 



Consenso Colombiano de Manejo al Final de la Vida en Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal 

 
 

26 

 
 

   RECOMENDACIÓN 3  

Después de considerar la adecuación del esfuerzo terapéutico del neonato, es 

importante definir entre el equipo tratante y la familia del recién nacido, el lugar 

más idóneo para los cuidados de final de vida del paciente ya sea a nivel 

hospitalario o en casa. De acuerdo con el lugar definido, el equipo de salud y la 

familia, deberá tener claro el plan de cuidado con enfoque paliativo, donde se 

priorizará el manejo de dolor y confort del paciente. Este plan debe incluir en 

detalle las intervenciones de  las  cuales  se beneficia y no se beneficia el neonato. 

Calidad de la evidencia:  Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 4  

Se recomienda que durante la formulación y aplicación de un plan de cuidado 

paliativo sea el neonato el eje central. La decisión de adecuación terapéutica en 

recién nacidos con pronóstico fatal próximo (o expectativa corta de vida) debe 

ser individualizada considerando el escenario clínico. El plan de cuidado debe 

ajustarse de manera dinámica según la evolución del paciente, priorizando el 

mejor interés del neonato y guardando el principio de proporcionalidad 

terapéutica. 

Calidad de la evidencia:  Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 5  

Realizar en cualquier momento de la atención y de manera temprana, el proceso 

de adaptación de medidas terapéuticas, priorizando aquellas que proporcionen 

confort al neonato y su familia, anticipando y planificando los cuidados al final 

de la vida, adecuación de las intervenciones de acuerdo con la evolución de cada 

paciente. Se debe incluir la participación de las especialidades y 

supraespecialidades pediátricas que formen parte de la atención de este recién 

nacido. 

Calidad de la evidencia:  Muy Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 6  

Se recomienda que la toma de decisiones se realice a través de juntas 

interdisciplinarias (medicina, enfermería, área sicosocial y terapias integrales), 
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de profesionales afines con base en el recurso disponible con mayor experiencia; 

incluyendo experto en bioética y/o cuidado paliativo en caso de contar con éste. 

Calidad de la evidencia:  Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 6  

Promover un cuidado centrado en el paciente y su familia a través de estrategias 

que incentiven la toma de decisiones compartidas y  que permitan explorar los 

deseos, expectativas y posibilidades de los familiares en relación con el progreso 

clínico del paciente, como por ejemplo el seguimiento gráfico de la historia 

clínica. 

Calidad de la evidencia:  Muy Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 7  

La participación de los padres en la toma de decisiones requiere el haber 

recibido información por parte del equipo de salud de forma amplia, continua, 

suficiente y veraz. 

Calidad de la evidencia:  Muy Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 8  

Se recomienda que, en caso de que haya desacuerdos entre los padres y el grupo 

de salud respecto a la toma de decisiones sobre el final de la vida, 

particularmente en relación con una terapéutica potencialmente inapropiada, 

prevalezca el principio de interés superior, incluso por encima de los deseos de 

sus padres; esta es una decisión de índole médico. En casos complejos o de 

desacuerdos difíciles, se sugiere obtener una consulta de bioética y / o presentar 

el caso al Comité de Ética Hospitalario de la institución si se cuenta con dichos 

recursos 

.Calidad de la evidencia:  Baja.  Grado  de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 9  

Se recomienda que, cuando exista incertidumbre acerca de la viabilidad, puedan 

implementarse inicialmente medidas de reanimación cardiopulmonar como una 
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prueba terapéutica en cuidados intensivos neonatales dentro de otras medidas; 

la continuidad del tratamiento debe reevaluarse después de valorar la respuesta 

y la condición del recién nacido, y dialogar con los padres. 

Calidad de la evidencia:  Muy Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 10  

Se recomienda que, si después de establecer tratamientos médicos adecuados y 

siguiendo la lex artis, el recién nacido persiste en una situación de sufrimiento 

severo, con compromiso grave del pronóstico vital y funcional, dependencia a 

tecnología médica con alto impacto en la calidad de vida o sin unas posibilidades 

razonables de sobrevivir a esa hospitalización, se considere iniciar el proceso  

Calidad de la evidencia:  Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 11  

Se recomienda promover la toma de  decisiones  compartidas,  definida como "un 

proceso interactivo en el que los pacientes (en el caso de neonatología los padres 

o tutores legales), los médicos y otros profesionales involucrados participan 

simultáneamente en todas las fases del proceso de toma de decisiones y juntos 

llegan a un plan de tratamiento que se implementará". Los elementos centrales 

de un proceso de toma de decisiones compartidas son: 

- Reflexionar y considerar el impacto de opciones y decisiones alternativas; 
- Guiar el proceso con sensibilidad a los valores y estilos de vida de la 

familia, sin perder de vista la autonomía y juicio del equipo asistencial; 
- Mirar opciones y llegar a una decisión; 
- Reflexionar y considerar las acciones a tomar con base en lo anterior; y 
- Hacer arreglos para el seguimiento con el fin de asegurar apoyo y 

asistencia. 
-  

Calidad de la evidencia:  Muy Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 
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SECCIÓN 5. 
 

NUTRICIÓN 
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NUTRICIÓN 

Las decisiones sobre la alimentación del neonato en el fin de vida son muy 

importantes dentro del plan de cuidados de cada paciente y en ocasiones se 

plantean dilemas con relación a si es éticamente permisible continuar o retirar la 

hidratación y nutrición (situaciones que son particularmente difíciles o 

controvertidas). Las decisiones clínicas en general y en asuntos de fin de vida, son 

dinámicas en función de la condición clínica del paciente, deben tomarse de forma 

individualizada y analizarse en cada contexto específico (20,21). 

 

   RECOMENDACIÓN 1  

Se recomienda que el proceso de adecuación de medidas diagnósticas y 

terapéuticas sea interdisciplinario. Cuando las intervenciones médicas ya no 

confieren un beneficio al paciente, o cuando las cargas asociadas con el manejo 

superan los beneficios recibidos, es éticamente permisible retirarlas o no 

escalonarlas. El retiro de los líquidos administrados médicamente y la nutrición 

de los pacientes pediátricos es éticamente aceptable en condiciones altamente 

limitantes al final de la vida. Frente a decisiones particularmente difíciles o 

controvertidas, se recomienda solicitar apoyo de las unidades de ética clínica 

(comité de ética hospitalario o interconsulta de bioética), mediante modalidad 

presencial o a través de telemedicina. 

Calidad de la evidencia:  Muy baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 2  

Se recomienda hacer una discusión de los pros y los contras de continuar 

alimentación enteral; cualquier decisión que se tome será revisada y reevaluada 

diariamente y es susceptible de modificarse. 

Calidad de la evidencia:  Muy Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 3  

Recomienda evaluar la alimentación del neonato de forma individualizada, 

teniendo en cuenta factores como la cantidad de comida y si está en la capacidad 

o no de ser amamantado. 

Calidad de la evidencia:  Muy Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 
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CALIDAD DE LOS SERVICIOS 

Existe una brecha en el entrenamiento en cuidado paliativo,  bioética, 

comunicación de malas noticias y decisiones al final de la vida en el personal de 

salud y no todos los programas académicos de pre y postgrado incluyen estos 

temas, por lo cual, un enfoque interdisciplinario institucional  (22)  para  el 

abordaje y resolución de las situaciones relacionadas con el fin de vida perinatal y 

neonatal es de suma importancia. La toma de decisiones compartida y la 

comunicación de estas, tanto al equipo de salud como a la familia, contribuye a 

mantener la armonía y transparencia durante el curso de la atención (17). 

Dentro de los servicios asistenciales en el ámbito sanitario, se reconoce la 

necesidad de propender por el desarrollo, implementación y evaluación de 

servicios de cuidado paliativo perinatal y neonatal bajo altos estándares de calidad 

que permitan su crecimiento continuo y proceso de mejoramiento en pro de la 

mejor atención de los pacientes y sus familias (23), y una forma de hacerlo es a 

partir de la documentación sistemática y detallada de todo el proceso de toma de 

decisiones en la historia clínica ya que brinda mayor claridad y solidez al proceso 

de atención en salud. 

 

   RECOMENDACIÓN 1  

Las instituciones con atención pediátrica y neonatal de alta complejidad deben 

contar con servicios de cuidados paliativos idealmente pediátricos 

especializados e interdisciplinarios o equipos de soporte que aborden las 

necesidades holísticas del paciente y su familia, con el objetivo de aliviar el dolor 

y sufrimiento que implica una enfermedad amenazante y limitante de la vida. 

Calidad de la evidencia:   Baja.  Grado de  la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 2 

Se recomienda que cada unidad neonatal cuente con un grupo interdisciplinario 

(Médico tratante, paliativista, psicología, trabajador social, etc.) y en lo posible 

que puedan contar con el apoyo de los comités o servicios de bioética 

hospitalaria cuando el caso lo requiera. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 
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RECOMENDACIÓN 3 

Se recomienda disponer de una infraestructura humanizada que proporcione la 

mayor comodidad y privacidad posible al paciente y su familia para aplicar los 

cuidados de final de vida, que incluya un ambiente 

cálido, reduzca la exposición a estímulos incómodos, favorezca el control 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

RECOMENDACIÓN 4 

Se recomienda disponer de una infraestructura humanizada que proporcione la 

mayor comodidad y privacidad posible al paciente y su familia para aplicar los 

cuidados de final de vida, que incluya un ambiente cálido, reduzca la exposición 

a estímulos incómodos, favorezca el control del dolor y los otros síntomas que se 

presenten y permita los rituales de despedida. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

RECOMENDACIÓN 5 

Promover una cultura Institucional del cuidado paliativo neonatal a través de la 

capacitación del personal de salud clínico y administrativo, incluyendo si es 

posible especialistas en bioética, que apoyen el acompañamiento de los padres y 

de los profesionales de salud en el proceso de pérdida y duelo, así como en la 

adecuación del espacio para minimizar niveles de ruido e iluminación. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

RECOMENDACIÓN 6 

Promover una cultura Institucional del cuidado paliativo neonatal a través de la 

capacitación del personal de salud clínico y administrativo, incluyendo si es 

posible especialistas en bioética, que apoyen el acompañamiento de los padres y 

de los profesionales de salud en el proceso de pérdida y duelo, así como en la 

adecuación del espacio para minimizar niveles de ruido e iluminación. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 
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RECOMENDACIÓN 7 

Se recomienda flexibilizar el tiempo de acompañamiento en hospitalización, en 

lo posible que sea una unidad abierta, y maximizar el número de acompañantes, 

según los deseos y autorización de los padres del paciente al final de vida. 

Ajustado a situaciones epidemiológicas y de bioseguridad de acuerdo con los 

protocolos de cada institución hospitalaria. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

RECOMENDACIÓN 8 

Las instituciones de salud deben promover y facilitar la educación continua del 

personal de salud con relación a los aspectos normativos, legales y bioéticos de 

su práctica, así como la formación en cuidados paliativos y técnicas de 

comunicación asertiva, con el propósito de evitar tratamientos 

desproporcionados, mejorar el uso de los recursos disponibles y promoción del 

cuidado centrado en el mejor interés de los pacientes. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

RECOMENDACIÓN 9 

Ante un paciente con pronóstico fatal próximo se recomienda adoptar una 

estrategia de comunicación que permita a todo el equipo al cuidado de la salud 

adoptar una actitud compasiva y  empática.  Idealmente  esta estrategia debe 

acompañarse de una señal visible al ingreso a la unidad o servicio que facilite el 

reconocimiento de la situación. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

RECOMENDACIÓN 10 

Se recomienda que las instituciones de salud cuenten con estrategias o 

programas de autocuidado para los profesionales de salud, con el objetivo de 

prevenir o tratar la fatiga por compasión. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

 



Consenso Colombiano de Manejo al Final de la Vida en Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal 

 
 

35 

 
 

RECOMENDACIÓN 11 

Se recomienda implementar programas educativos, tanto en la academia como 

en los ámbitos asistenciales, para entrenar y educar al personal de salud sobre 

cuidado paliativo pediátrico, decisiones al final de la vida, habilidades de 

comunicación e incluir temas que abarquen áreas de bioética, psicología y 

espiritualidad. A este respecto es pertinente no sólo educar al personal en 

formación, sino capacitar al personal asistencial dentro de las actividades de 

educación continuada en bioética y cuidado paliativo pediátrico y, además, 

educar a los padres en el proceso de muerte. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

RECOMENDACIÓN 12 

Se recomienda propender por el desarrollo, implementación y evaluación de 

programas de cuidado paliativo pediátrico. Dentro de las actividades del 

programa es importante utilizar indicadores de calidad tales como: alivio del 

dolor y de los otros síntomas físicos, oportunidad de vinculación parental, 

intervenciones psicológicas, sociales, espirituales y oportunidad en inicio de 

intervenciones de cuidado paliativo. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

RECOMENDACIÓN 13 

Se recomienda propender por el desarrollo, implementación y evaluación de 

programas de cuidado paliativo pediátrico. Dentro de las actividades del 

programa es importante utilizar indicadores de calidad tales como: alivio del 

dolor y de los otros síntomas físicos, oportunidad de vinculación parental, 

intervenciones psicológicas, sociales, espirituales y oportunidad en inicio de 

intervenciones de cuidado paliativo. 

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 

 

RECOMENDACIÓN 14 

Se recomienda propender por el desarrollo, implementación y evaluación de 

programas de cuidado paliativo pediátrico. Dentro de las actividades del 

programa es importante utilizar indicadores de calidad tales como: alivio del 
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dolor y de los otros síntomas físicos, oportunidad de vinculación parental, 

intervenciones psicológicas, sociales, espirituales y oportunidad en inicio de 

intervenciones de cuidado paliativo. 

Calidad de la evidencia:   Baja.  Grado de la  recomendación:  Fuerte  a favor 
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DONACIÓN DE ÓRGANOS Y AUTOPSIA 

Si bien los neonatos excepcionalmente son donantes de órganos, existe la 

posibilidad de donación de tejidos. 

En Colombia la Ley 1805 de 2016 establece en su artículo 15 que: 

- “-Los menores de edad podrán ser donantes de órganos y tejidos, siempre y 
cuando sus representantes legales expresen su consentimiento informado 
para la donación de órganos y/o tejidos dentro de las ocho (8) horas 
siguientes a la ocurrencia de la muerte cerebral. 

- -El médico responsable deberá informarles sus derechos y los beneficios de 
la donación”(24). 
 

Una vez determinado el diagnóstico de muerte cerebral, es importante recalcar la 

necesidad de mantener el soporte vital hasta que se determine si el neonato será 

candidato a donación de órganos o tejidos y en caso de no ser candidato o posterior 

a la procuración, se deben suspender las medidas de soporte vital. En todo 

momento se debe mantener informada a la familia en forma suficiente y adecuada. 

La autopsia es una actividad requerida cuando se desconoce el diagnostico, e 

incluso puede ser de utilidad en algunos casos para la toma de decisiones 

reproductivas e incluso para la elaboración del duelo (25,26). 

 

   RECOMENDACIÓN 1  

Se recomienda que el médico responsable del paciente identifique si se trata de 

un potencial donante de acuerdo con los criterios establecidos y contacte a la red 

de donación. Si el recién nacido es elegible, el coordinador operativo de la red de 

trasplantes debe informar a los padres sobre los derechos del paciente y los 

beneficios de la donación, incluido el derecho que ellos tienen de aceptarla o 

rechazarla. En este último caso, cuando exista diagnóstico de muerte cerebral, 

no es obligación del médico mantener el soporte vital.  

Calidad de la evidencia:   Muy Baja.  Grado de la recomendación:  Fuerte a favor 

 

   RECOMENDACIÓN 2  

Cuando no se puede establecer la causa de la muerte se recomienda que el equipo 

médico tratante explique a los padres del neonato o quien lo represente 

válidamente ante la Ley la importancia de realizar autopsia, y el derecho a 

consentir o disentir sobre esta, excepto en los casos en los que la ley la exige. La 
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autopsia se realizará cuando se cuente con el consentimiento escrito de los 

representantes y se debe proponer una reunión en la que se informe de los 

resultados. 

Calidad de la evidencia:   Baja.  Grado de la recomendación:  Fuerte a favor 
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GLOSARIO 

 

Adecuación de los Esfuerzos Terapéuticos (AET): ajuste de los “tratamientos y 

objetivos de cuidado a la situación clínica de la persona, en los casos en que esta 

padece una enfermedad incurable avanzada, degenerativa o irreversible o 

enfermedad terminal, cuando estos no cumplen con los principios de 

proporcionalidad terapéutica o no sirven al mejor interés de la persona y no 

representan una vida digna para ésta.” La AET supone el retiro o no instauración 

de actividades, intervenciones, insumos, medicamentos,  dispositivos, servicios,  

procedimientos  o tratamientos, donde la continuidad de estos pudiera generar 

daño y sufrimiento, o resultar desproporcionados entre los fines y medios 

terapéuticos (27). 

Nota: en la actualidad se ha migrado del término Limitación de Esfuerzos 

Terapéuticos (LET) al término Adecuación de Esfuerzos Terapéuticos (AET), esto 

por considerarse más asertivo y compasivo. 

Agonía: “situación que precede a la muerte cuando se produce de forma gradual y 

en la que existe deterioro físico, debilidad extrema, pérdida de capacidad 

cognoscitiva, conciencia, capacidad de ingesta de alimentos y pronóstico de vida de 

horas o de días” (27). 

Condición estable: los síntomas del niño y otras preocupaciones están bien 

controlados y estables (28). 

Condición inestable: los síntomas y el estado general del niño necesitan una 

revisión periódica porque son impredecibles y corren el riesgo de empeorar 

rápidamente (28). 

Condición que amenaza la vida: las condiciones que amenazan la vida son 

afecciones potencialmente mortales para las que el tratamiento curativo puede ser 

factible, pero puede fallar (28,29). 

Condición que limita (o acorta) la vida: las condiciones que limitan la vida, a 

veces denominadas condiciones que acortan la vida, son aquellas para las que no 

hay una esperanza razonable de cura y de las que podrán morir neonatos, niños o 

jóvenes. Algunas de estas condiciones provocan un deterioro progresivo que hace 

que el niño dependa cada vez más de sus padres y cuidadores (28,29). 

Cuidado complejo / cuidado continuo: la atención compleja, a veces conocida 

como atención continua, es un paquete de atención individualizado más allá de lo 

que está disponible a través de los servicios de salud estándar. Se proporciona a 



Consenso Colombiano de Manejo al Final de la Vida en Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal 

 
 

41 

 
 

niños con necesidades de atención médica muy complejas o necesidades intensas 

de atención de enfermería (28). 

Cuidado al final de la vida: la atención al final de la vida ayuda a los neonatos con 

una enfermedad avanzada, progresiva e incurable a vivir lo mejor posible hasta su 

muerte. Se enfoca en prepararse para la muerte temprana y manejar la etapa final 

de una condición médica terminal. Esto incluye cuidados durante y alrededor del 

tiempo de la muerte e inmediatamente después.  

Permite identificar las necesidades de cuidados paliativos y de apoyo tanto del 

neonato como de la familia, durante la última fase de la vida y en el duelo. Incluye 

el manejo del dolor y otros síntomas y la provisión de apoyo psicológico, social, 

espiritual y soporte práctico y apoyo en el proceso de duelo para la familia. Esto no 

se limita a los servicios especializados, sino que incluye los servicios prestados por 

cualquier profesional de la salud o la asistencia social profesional en cualquier 

entorno (28,29). 

Cuidado paliativo: cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad 

terminal, enfermedad incurable avanzada, degenerativa e irreversible, donde el 

control del dolor y otros síntomas, requieren atención integral a los elementos 

físicos, psicológicos, emocionales, sociales y espirituales, durante la enfermedad y 

el duelo. El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida 

posible para el paciente y su familia (27). Remitirse a la Ley 1733 de 2014: 

ARTÍCULO 4º. 

Cuidado paliativo pediátrico: los cuidados paliativos para niños y jóvenes con 

afecciones que limitan la vida o que ponen en peligro la vida son un enfoque de 

atención activo y total, desde el momento de diagnóstico o reconocimiento y a lo 

largo de la vida y la muerte del niño. Abarca elementos físicos, emocionales, 

sociales y espirituales, y se centra en la mejora de la calidad de vida del niño o joven 

y el apoyo a la familia. Incluye la gestión de síntomas angustiantes, provisión de 

breves descansos para padres o cuidadores del menor y atención durante la muerte 

y duelo (28). Remitirse a la resolución 825 de 2018. 

Cuidado paliativo perinatal: el cuidado paliativo perinatal se refiere a una 

estrategia de atención coordinada que comprende opciones para la atención 

obstétrica y del recién nacido que incluyen un enfoque en maximizar la calidad de 

vida y la comodidad de los recién nacidos con una variedad de condiciones 

consideradas limitantes de la vida en la primera infancia (22). Los cuidados 

paliativos perinatales implican brindar apoyo continúo integrado desde el 

diagnóstico de una afección que limita la vida del feto y durante el embarazo, el 

parto, la atención posnatal e idealmente el apoyo y atención por duelo (29). En 

muchos casos, el cuidado paliativo comienza antes del parto debido a los avances 



Consenso Colombiano de Manejo al Final de la Vida en Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal 

 
 

42 

 
 

en el diagnóstico prenatal; la mayoría de las condiciones que limitan la vida se 

identifican durante el embarazo. Un número pequeño pero creciente de mujeres 

opta por continuar con el embarazo después de la detección de anomalías fetales 

graves y este aumento parece estar asociado con la disponibilidad de un plan 

posnatal de cuidado paliativo neonatal (14). 

Cuidado paliativo neonatal: los candidatos para cuidado paliativo neonatal, 

incluyen recién nacidos diagnosticados prenatalmente o postnatalmente con 

condiciones que limitan la vida. Algunas de estas condiciones no son compatibles 

con la vida más allá de horas o días con o sin soporte vital y se espera una muerte 

temprana (por ejemplo, anencefalia, agenesia renal), mientras que, en otras, la 

carga de los cuidados intensivos puede exceder los beneficios en términos de 

longitud de supervivencia (por ejemplo, trisomía 13 y 18). El cuidado paliativo 

neonatal, también puede ser el tratamiento de elección para los bebés con 

enfermedades terminales después del fracaso de los cuidados intensivos o bebés 

extremadamente prematuros nacidos en el límite de la viabilidad (14). 

Cuidados de soporte: los cuidados de soporte, es un término "sombrilla" para 

todos los servicios, tanto generales como especializados, que pueden ser 

necesarios para apoyar a las personas que padecen una enfermedad 

potencialmente mortal. No es una respuesta a una enfermedad en particular o su 

etapa, sino que se basa en la suposición de que las personas tienen necesidades de 

cuidados de soporte desde el momento en que surge la posibilidad de una afección 

potencialmente mortal (28). 

Custodia y cuidado personal: según el artículo 23 del código de infancia y 

adolescencia, los niños, las niñas y los adolescentes tienen derecho a que sus padres 

en forma permanente y solidaria asuman directa y oportunamente su custodia para 

su desarrollo integral. La obligación de cuidado personal se extiende además a 

quienes convivan con ellos en los ámbitos familiar, social o institucional, o a sus 

representantes legales (30). 

Derecho fundamental a morir con dignidad: facultades que le permiten a la 

persona vivir con dignidad el final de su ciclo vital, permitiéndole tomar decisiones 

sobre cómo enfrentar el momento de muerte. Este derecho no se limita solamente 

a la muerte anticipada o eutanasia, sino que comprende el cuidado integral del 

proceso de muerte, incluyendo el cuidado paliativo (27). En la resolución 825 de 

2018 artículo 3 se aclara que los recién nacidos y neonatos se excluyen de la 

posibilidad de presentar una solicitud para el procedimiento eutanásico. 

Nota: Este término, generalmente no se menciona en cuidado paliativo perinatal y 

neonatal, porque incorpora el principio de autonomía, al permitirle al paciente 

tomar decisiones sobre cómo enfrentar el momento de su muerte. Cabe anotar que 
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en pediatría y específicamente en el cuidado neonatal, la autonomía del neonato 

esta subrogada en sus padres o tutores legales. En términos generales se acepta 

que el personal sanitario delinee junto a los padres los planes de cuidado al final de 

la vida de un neonato, tomando como eje fundamental el interés superior del niño. 

Enfermedad incurable avanzada: aquella enfermedad cuyo curso es progresivo 

y gradual, con diversos grados de afectación, tiene respuesta variable a los 

tratamientos específicos y evolucionará hacia la muerte a mediano plazo (27). 

Enfermedad terminal: “enfermedad médicamente comprobada avanzada, 

progresiva e incontrolable, que se caracteriza por la ausencia de posibilidades 

razonables de respuesta al tratamiento, por la generación de sufrimiento físico-

psíquico a pesar de haber recibido el mejor tratamiento disponible y cuyo 

pronóstico de vida es inferior a seis (6) meses” (27). 

Eutanasia: procedimiento médico en el cual se induce activamente la muerte de 

forma anticipada a una persona con una enfermedad terminal que le genera 

sufrimiento, tras la solicitud voluntaria, informada e inequívoca de la persona. La 

manifestación de la voluntad puede estar expresada en un documento de voluntad 

anticipada de la misma (27). Nota: En Colombia los neonatos son un grupo etario, 

que no está incluido dentro de los candidatos a eutanasia o muerte anticipada. 

Remitirse a la resolución 825 de 2018. 

Familia: el término "familia" incluye a los padres y otros miembros de la familia 

que participan en el cuidado del neonato u otros cuidadores que actúan en el rol de 

padres (28,29). 

“Todo el grupo de personas unidas por vínculos de afecto, respeto y solidaridad” 

(31). 

Fin de la vida: la etapa del final de la vida comienza cuando se hace el juicio de que 

la muerte es inminente (28). 

Futilidad médica: desde el año 2015, se recomienda una definición limitada del 

término "fútil", restringirlo a tratamientos con los cuales no hay posibilidad de 

lograr la meta fisiológica deseada, por dos razones. En primer lugar, el uso de una 

definición restringida destaca una distinción básica entre las intervenciones que 

no pueden funcionar y las que pueden lograr el efecto fisiológico deseado, pero 

plantean preocupaciones éticas compensatorias (es decir, tratamientos 

potencialmente inapropiados). Esta distinción es importante porque, aunque 

existe un acuerdo general de que los médicos no necesitan proporcionar 

intervenciones estrictamente ineficaces; existe controversia sobre cómo resolver 

los conflictos sobre los tratamientos que podrían producir efectos con beneficio 

controvertido (32,33). Remitirse a la resolución 229 de 2020. 
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Interés superior de los niños, niñas y adolescentes: se entiende según código 

de infancia y adolescencia en su artículo 8 por interés superior del niño, niña y 

adolescente, el imperativo que obliga a todas las personas a garantizar la 

satisfacción integral y simultánea de todos sus Derechos Humanos, que son 

universales, prevalentes e interdependientes (30). 

Malformación letal: convencionalmente, "letal" se usa para describir algo (por 

ejemplo, una acción o un agente) que causará la muerte. Hay varias formas de 

interpretar teóricamente la descripción de una condición perinatal como letal, pero 

en general la más aceptada es “una afección que invariablemente conduce a la 

muerte en el útero o en el período neonatal, independientemente del intento de 

tratamiento de soporte”. Este término trae consigo serios desafíos conceptuales y 

prácticos. El término "letal", a menos que se defina de forma clara y transparente, 

y se aplique de forma coherente, debe evitarse en las guías perinatales y en el 

asesoramiento posterior al diagnóstico prenatal. Corre el riesgo de confundir a las 

parejas sobre el pronóstico de anomalías graves. Los asesores deben ser explícitos 

sobre el pronóstico si se proporciona tratamiento y sobre las implicaciones del 

tratamiento para el feto o el neonato. En muchos casos, esto requerirá el 

reconocimiento de la incertidumbre propia de estas condiciones clínicas (34). 

Nota: En la actualidad este término ha caído en desuso, dado que un número 

importante de pacientes con anomalías congénitas designadas como letales 

pueden sobrevivir más allá del período neonatal y esto puede traer consigo 

confusión y dificulta el asesoramiento a los padres. La recomendación actual es 

migrar a los términos condición que limita o condición que amenaza la vida. 

Manejo de síntomas: el manejo de los síntomas comunes asociados con las 

condiciones que limitan la vida. A menudo se utiliza para referirse a síntomas que 

son principalmente físicos, pero en el manejo de síntomas de cuidados paliativos 

también se incluye la atención a los aspectos psicosociales y espirituales de los 

síntomas cuando sea apropiado (28). 

Mortalidad neonatal: según la OMS, la mortalidad neonatal hace referencia a los 

recién nacidos que fallecen antes de alcanzar los 28 días de vida (35). 

Muerte perinatal: según la OMS, la mortalidad perinatal se refiere a las 

mortalidades que ocurren desde las 22 semanas completas (154 días después de la 

gestación) y termina a los siete días después del nacimiento (35). 

Niños dependientes de la tecnología: Niños que necesitan tanto un dispositivo 

médico para compensar la pérdida de una función corporal vital, como una 

atención de enfermería sustancial y continua para evitar la muerte o una mayor 

discapacidad (28). Remitirse a la resolución 825 de 2018. 
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Patria potestad: “La patria potestad es el conjunto de derechos que la ley reconoce 

a los padres sobre sus hijos no emancipados, para facilitar a aquéllos el 

cumplimiento de los deberes que su calidad les impone. Corresponde a los padres, 

conjuntamente, el ejercicio de la patria potestad sobre sus hijos legítimos. A falta 

de uno de los padres, la ejercerá el otro. Los hijos no emancipados son hijos de 

familia, y el padre o madre con relación a ellos, padre o madre de familia” (36). 

Plan de cuidado anticipado / Plan de atención anticipado: Un plan de atención 

formal que incluye detalles sobre la condición del neonato, las decisiones tomadas 

con sus padres o cuidadores (por ejemplo, sobre el manejo de los síntomas) y sus 

deseos y ambiciones. El plan de cuidado anticipado es un elemento central de los 

cuidados paliativos (28,29). 

Prevalencia de los derechos: El código de infancia y adolescencia en su artículo 

9, lo define como todo acto, decisión o medida administrativa, judicial o de 

cualquier naturaleza que deba adoptarse en relación con los niños, las niñas y los 

adolescentes, prevalecerán los derechos de estos, en especial si existe conflicto 

entre sus derechos fundamentales con los de cualquier otra persona (30). 

Remitirse a la resolución 825 de 2018. 

Tratamientos potencialmente inapropiados: se definen como aquellas 

intervenciones que prolongan la vida (o en algunos casos, las intervenciones que 

simplemente prolongan el proceso de la muerte) y se consideran inapropiadas 

cuando el paciente no sobrevivirá fuera del entorno de atención aguda o cuando el 

paciente tiene una lesión neurológica grave irreversible (33). Remitirse a la 

resolución 825 de 2018. 
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