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Cuidados al final de vida en UCIN (Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal)
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1. CONTEXTO

Aunque las muertes en el periodo neonatal son poco frecuentes, la mayoria de los fallecimientos en

este periodo de la vida se produce en las UCIN (Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal).

Concretamente el 34% de las muertes en la infancia se dan en el periodo neonatal segtn el Instituto

de Medicina Norteamericano. Ademads, existe evidencia de que los sistemas sanitarios actuales no

estan totalmente preparados para afrontar enfermedades terminales en pacientes pedidtricos. A esto

se suma la inexistente evidencia sobre estudios o intervenciones que tengan como objetivo mejorar

los cuidados al final de la vida. Es por ello que pueden surgir situaciones en el final de vida de un

neonato dificiles de abordar para los profesionales. (1-2)
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2. PRESENTACION DEL CASO

Tiene lugar en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) del Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca. El suceso ocurri6 en el box 3 donde se encontraba ingresada una
recién nacida a término con diagnoéstico de hiperglicinemia no cetosica, siendo esta enfermedad un
error congénito del metabolismo que impide la degradacion de la glicina. A pesar de que el
diagnostico y el tratamiento de la enfermedad se realizaron con increible rapidez, la paciente se
encontraba en un estado de arreactividad e hipotonia sin respuesta evidente al tratamiento. Como
soporte respiratorio la paciente se encontraba con ventilacién mecanica no invasiva (VMNI) en modo
de ventilacion mandatoria intermitente (IMV). Los padres estaban informados de la enfermedad y
estado de su hija, siendo conscientes de que esta podia fallecer proximamente. Por esto anterior,
trataban de pasar el méximo tiempo con ella, cogiéndola en brazos, habldndole de lo feliz que habian

sido de haberla tenido y despidiéndose de ella.

Durante el ingreso de la paciente hasta su fallecimiento se realizaron una serie de intervenciones. En
primer lugar, se proporciond una estancia comoda para la paciente y la familia (en este caso la
delimitacion de una zona de intimidad dentro del box), dejando estar a los padres con el nifio las 24
horas del dia. Se informd a todos los profesionales de la situacion del neonato para evitar
incoherencias en el mensaje y en los cuidados del paciente y conversaciones inoportunas o
interrupciones, asi como la limitacion de acceso exclusivamente al personal imprescindible. Se evitd
la excesiva luz y el ruido, silenciando las posibles alarmas de la monitorizacion. Se intentd hacer a
los padres participes del cuidado de la nifia, animandoles a estar cerca de ella, acariciandola,
cogiéndola en brazos o haciendo canguro, alentdndoles a expresar sus sentimientos y respetando su
deseo de compafiia soledad. Ademas, se les tomo fotografias con ella mientras la tenian en brazos. Se
garantizd un correcto control de dolor mediante la valoracion de escalas y administracion de
analgésicos y de sedacion si la paciente precisard. Antes del fallecimiento se informo y ayudo a los
padres a comprender como podrian ser los momentos previos a la muerte donde se pueden presentar
cambios de coloracion o ruidos respiratorios, asegurandoles y explicandoles las herramientas de las
que disponemos para que no exista sufrimiento para su hija. Durante el fallecimiento se explico a los
padres todas las intervenciones que se iban realizando y reforzando la idea de que su hija no estaba
sufriendo. Por tltimo, se recomend6 que guardaran objetos personales de su hija (fotos, calcetines,

huellas dactilares...) como recuerdo. En concreto en la UCIN de este hospital se realiza una caja de
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recuerdos a cada neonato que fallece, con el proposito de que los padres se lleven un recuerdo de su

hijo. (Imagen 1) (1,3)

Imagen 1. Caja de recuerdos.
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Fuente: elaboracion propia, 2023.
CONCLUSION

La atencion a la familia es transcendental, ya que los padres se enfrentan a una ambivalencia
emocional entre el amor al conocer y empezar a crear vinculo con su hijo y el rechazo de tener que
despedirse de ¢él. Por ello necesitan la ayuda tanto de familiares y amigos como del equipo asistencial
para afrontar la pérdida. Debiendo los profesionales mantener una relacion con ellos basada en la
comunicacion, la honestidad y el respeto mutuo. Ya que lo que mas demandan y refieren los padres
es la falta de resolucion de dudas e informacidn, sobre todo después del fallecimiento. Ademas, es
importante recalcar que para los padres es igual de doloroso el momento del fallecimiento como los
momentos posteriores, por ello es importante cuidar especialmente nuestras actuaciones con el cuerpo

del nifio una vez fallecido. (2)
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