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EXPERIENCIA DE ENFERMERAS INTENSIVISTAS PEDIATRICAS EN LA
MUERTE DE UN NINO: VIVENCIAS, DUELO, ASPECTOS BIOETICOS'

INTENSIVISTS PEDIATRIC NURSING EXPERIENCE IN THE DEATH
OF A CHILD MEANING, GRIEE, BIOETHICAL ASPECTS

VERONICA GARCIAS.”
Eprte Rivas Riveros ™

RESUMEN

Experimentar la muerte de un nino es una situacién compleja, donde las(os) enfermeras(os) enfrentan posturas
contrapuestas y evasivas, como indiferencia y aprension. Objetivo: Explorar la experiencia de enfermeras(os) de
Cuidados Intensivos Pedidtricos, en la muerte de un nifio, en su significado o vivencia, duelo y aspectos bioéti-
cos. Hospital Tipo 4, Temuco Chile, 2011. Metodologia: Estudio cualitativo descriptivo, enfoque fenomenolégi-
co, referente hermenéutico de Schiitz. Muestra intencional de 7 participantes. Informacién recolectada median-
te entrevista no estructurada. Resultados: Se describen las siguientes metacategorias A: Vivencia y subcategorias:
a) Tragedia que impacta y afecta emocionalmente, b) Impotencia ante las expresiones de dolor de la familia;
B: Duelo y subcategorias: a) Tiempo para vivir el duelo, b) trato humanizado (respeto); C: Aspectos Bioéticos,
subcategorias a) Autonomia, b) Justicia, ¢) No Maleficencia. Conclusién: La experiencia estresante develada en
el estudio se manifiesta en sentimientos que impactan en la percepcién, cognicién y comportamiento. Como
resultado coexisten posturas contrapuestas y evasivas, como la indiferencia que impide sufrir y la aprensién que
desgasta y agota. Se concluye con la necesidad de contar con formacién que fortalezca mecanismos de autode-
fensa y herramientas para la contencién e incrementar la formacién en bioética. Al mismo tiempo continuar la
linea de investigacion para documentar con mayor profundidad el proceso experiencial.

Palabras clave: Enfermeria pedidtrica, unidades de cuidado intensivo pediétrico, nifio hospitalizado, bioética.
ABSTRACT

Experiencing the death of a child is a complex situation, where (I) nurses (I) face opposite positions and evasive,
as indifference and apprehension. Objective: To explore the experiences of nurses (I) Pediatric Intensive Care,
in the death of a child, in meaning or sense, grief and bioethical issues. Hospital Type 4, Temuco, Chile, 2011.
Methodology: Qualitative descriptive phenomenological, hermeneutical reference Schiitz. Purposive sample of
7 participants. Information collected through unstructured interview. Results: We describe the metacategories
A: Experience and subcategories: a) Tragedy emotionally impacting and affecting, b) Impotence expressions
of grief to the family. B: Metacategory Mourning and subcategories: a) Time to grieve, b) humane treatment
(respect), C: Bioethical Issues, sub categories a) autonomy, b) justice, ¢) nonmaleficence. Conclusions: A
stressful experience is unveiled in the study revealing that feelings impact on perception, cognition and behavior.
Conlflicting and evasive positions coexist, as indifference that prevents from suffering and apprehension that
wears and exhausts. The need for training that supports self-defense mechanisms and tools for containment
and increase bioethics training, is concluded. At the same time continue the research line, to document in
greater deph the experiential process.

Key words: Pediatric nursing, intensive care units, pediatric child hospitalized, bioethics.
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INTRODUCCION

Experimentar la muerte de un nifio es un
proceso complejo, el cual resulta, en nume-
rosas ocasiones, dificil de enfrentar, debido a
que comprende una experiencia individual,
privada e intransferible. Igualmente es una
expresiéon compleja que involucra aspectos
biolégicos, sociales, legales y religiosos, sien-
do un suceso dramdtico, dificil de admitir
pues ocurre al principio de la vida. Es gene-
rador de ansiedad, dolor, sufrimiento e ira en
el entorno familiar, situacion inevitable, que
en ocasiones debe ser aceptada con resigna-
cién. Asi, la muerte se considera como una
realidad que sobrecoge y atemoriza, donde la
huella que deja en las(os) enfermeras(os) es
ineludible y misteriosa (1). Dado que el ejer-
cicio profesional implica el enfrentar las de-
mandas constantes de los familiares, la ago-
nia, el dolor, el sufrimiento y, finalmente, la
muerte de los pacientes, se hace necesario una
formacion especifica, en donde los aspectos
psicoldgicos y emocionales cobren especial
relevancia. Porque en la medida en que la
capacitacion sea significativa, los profesiona-
les podrdn desempenar con mayor eficiencia
su labor, subyugando sus propios temores o
ansiedad ante la muerte y la enfermedad ter-
minal, lo que redundard en una mejora de su
bienestar personal (2). Confrontar la muerte
lleva con frecuencia a posturas contrapuestas
y evasivas, como la indiferencia que bloquea
lo afectivo e impide sufrir y la aprension, que
desgasta y agota (1).

Marco referencial

La experiencia es algo privado e individual
(3), incluye tomar informacién, evaluarla,
transformarla y dar respuestas que incidan
en el ambiente (4), coayudan, la observa-
cién y la participaciéon, como eventos que
requieren de la interaccién continua entre la
persona y el medio, siendo el contenido de
esta interaccion afectado por la memoria y

el conocimiento; este proceso de interpreta-
cién da sentido y valor a la experiencia, pro-
vocando cambios en los sentimientos, que
tienen efecto sobre la percepcion, cognicion
y comportamiento (5).

La muerte es un proceso de desintegra-
cién bioldgica irreversible, el cual se com-
prueba a través del cese de las grandes fun-
ciones vitales (6), sin embargo hablar de
muerte es un tema complejo, constituyendo
hoy en dia, para muchas culturas, un tabu
(7); es definido por el diccionario de la Real
Academia como: “Cese o término de la vida o
en el sentido de lo humano como la separacion
del cuerpo y el alma” (8). Por otra parte, exis-
te una visiéon de muerte bioldgica, basada en
criterios neurolégicos, referida al cese per-
manente del funcionamiento del organismo
como un todo (9).

Las(os) enfermeras(os) que se desempe-
nan en las UCIP se encuentran sometidos a
presion sicoldgica, agotamiento, estrés y una
gran carga emotiva, la que influye negativa-
mente en la comunicaciéon entre profesio-
nales y la familia, los primeros emplean un
lenguaje técnico, mientras que los familiares
perciben en cada una de las interacciones un
dramatismo especial y una presion del tiem-
po que domina la escena (10). De esta forma,
la experiencia diaria no es suficiente como
preparacion para la muerte de un nino, fren-
te a sentimientos de culpa, fracaso y nega-
cion, lo que representa dificultades para su
enfrentamiento. Por otra parte, el desgaste
incesante contra la muerte no siempre tiene
efecto en la prolongacion de la vida del nino
(11), conjugandose aspectos bioéticos a la
hora de experimentar la muerte de un nifo.

Para Gélvez et al., el afrontamiento de la
muerte del paciente critico es un proceso
complejo, donde las enfermeras movilizan
un nutrido grupo de recursos emocionales
a fin de lograr la adaptacién, siendo las es-
trategias de aceptacion y el distanciamiento
consideras estrategias adaptativas, ya que la
prestacion de cuidados a los pacientes criti-
cos en estado terminal representa una lucha
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significativa a nivel personal y profesional
(12).

En los Estados Unidos, en un estudio so-
bre la experiencia de enfermeras al cuidado
de pacientes criticos moribundos, surgieron
temas como el: afrontamiento, estrés laboral,
la desconexién emocional y muerte inevita-
ble. Comprender las reacciones de ellas y sa-
tisfacer sus necesidades puede ayudar a me-
jorar la atencién proporcionada a la familia y
al paciente que fallece (13). En Espana se eva-
lué los niveles de ansiedad de los enfermeros
de unidades de cuidados intensivos adultos
y pediatricos, frente a la muerte de sus pa-
cientes, reportando que los profesionales que
asisten a ninos tienen niveles mds altos de
ansiedad y se consideran menos capacitados
en comparacion a los que asisten a pacientes
adultos (14). Investigadores brasilenos explo-
raron la vivencia de la muerte en una Unidad
de Terapia Intensiva Neonatal en enfermeros
y técnicos de enfermeria, reportando que
emergieron sentimientos de: culpa, negacion
y fracaso y la muerte fue comprendida como
un fenémeno o experiencia de sentimientos
contradictorios, a veces dolorosos (15). En
este mismo contexto, otra investigaciéon evi-
dencid las categorias: a) frente a la muerte del
nino, b) proyeccion en el papel de la madre y
¢) promover inicialmente despedida, conclu-
yendo que la satisfaccion de ellas consiste en
la sensaciéon de haber contribuido a la aten-
cién fisica y emocional durante el proceso de
morir (16). Por su parte un estudio realizado
en una Unidad de Cuidados Intensivos, des-
de la perspectiva enfermera (17), reveld las
categorias: la muerte y las creencias, el traba-
jo emocional, factores ambientales, toma de
decisiones frente a la limitacién del soporte
vital y la relacion con la familia, concluyen-
do que el modelo de gestion de la muerte en
la Unidad de Cuidados Intensivos se centra
en la intervencién médica y no considera la
opinién de las enfermeras, familiares y pa-
cientes. Otra investigacion realizada en Gre-
cia y Hong Kong (18), concluyé que la ma-
yoria experimenta sensacién de impotencia

y dificultad en la comunicacién con el nifio
y sus padres durante la fase terminal de la
enfermedad, reconociendo que la muerte in-
minente o real provoca un proceso de duelo,
que fluctaa entre evitar la pérdida y el dolor.
Y que a pesar del sufrimiento causado por las
muertes, la mayoria estan satisfechas con su
trabajo y las dificultades son resultado de la
escasez de personal y problemas en la coope-
racion médica.

Gerow (19) identificé los temas: a) tras-
ciende la relacion reciproca a la relacién pro-
fesional, b) los eventos iniciales de formacion
son la muerte del paciente, c¢) las respuestas
de afrontamiento de las enfermeras incorpo-
ran las visiones del mundo espiritual y los ri-
tuales de cuidado y d) el profesional requiere
compartir la experiencia, concluyendo que
las enfermeras crean una cortina de protec-
cién para mitigar el proceso de duelo, y se-
guir proporcionando los cuidados de enfer-
meria de apoyo. Al respecto Shorter (20) es-
tudiando las experiencias de las enfermeras
de Cuidados Criticos, devel6 sentimientos de
dolor por los pacientes atendidos y la muer-
te de ellos fue reportada como menos trau-
matica si el participante en vida habia dado
cuenta de una “buena muerte”, (esperabili-
dad y buen cuidado). Se describe la muerte
como significativa, si se desarrolla una ade-
cuada participacién con el paciente y sus fa-
miliares. Para las enfermeras las conversacio-
nes informales con colegas fueron un medio
de supervivencia. Al respecto, la desconexién
emocional puede tener impacto en la calidad
de la atencion, en el paciente moribundo y su
familia (20). Iranmanesh (21) en una inda-
gacion realizada con enfermeras iranis y sue-
cas, formula los temas: a) Compartir el espa-
cio y el tiempo que se pierde, y b) El cuidado
es un proceso de aprendizaje. El estar con
gente que muere plantea exigencias éticas
que a su vez exigen una respuesta personal y
profesional. El contexto fisico y la organiza-
cién deben ser de apoyo para el personal de
enfermeria. En Canadd un estudio de expe-
riencias de afliccion en enfermeras pediatri-
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cas de cuidados intensivos revelé que expe-
rimentaron dolor, pena, lastima y describen
estrategias de afrontamiento para manejar
sentimientos de dolor autoexpresion, auto-
cuidado, la terminacién de las actividades
de relacion y autoreflexion. La gestion de la
pena fue un proceso de aprendizaje y el dolor
de las enfermeras de cuidados intensivos pe-
didtricos es diferente a la de sobrevivir el do-
lor de los familiares (22). Wakefield (23) ana-
liza la nocién de “incesante auto-cuidado” y
porque ellas deben tratar sus propios senti-
mientos de pérdida como andlogos a los de
un familiar en duelo. En Brasil, un estudio de
“Muerte y morir” concluye que los estudian-
tes de enfermeria no estdn preparados para
desempenarse en situaciones que envuelven
a la muerte y el morir, y tienden a negar la
situacion, presentando conductas inadecua-
das frente al paciente que tendrd una muerte
inminente. Existe necesidad de formaciéon
de las(os) enfermeras(os), con la finalidad
de prepararlos para el enfrentamiento de si-
tuaciones que envuelvan la muerte y el morir
(24). En Chile, un estudio arrojé que la edad,
la preparaciéon de pregrado acerca de la te-
matica, la edad de su primer contacto con la
muerte y los anos de experiencia profesional
influyen significativamente en la actitud de
los enfermeros(as) ante la muerte de pacien-
tes, concluyendo que es importante que exis-
tan espacios fisicos en los hospitales para la
atencion del paciente moribundo, asi como
instancias de apoyo psicoemocional para
los profesionales que enfrentan la muerte
de pacientes, e incrementar la preparacién
de pregrado para reafirmar una actitud po-
sitiva, que se refleje en una mejor atencion,
disminuyendo los temores y ansiedad de las
personas (25).

Aspectos bioéticos relacionados con la
muerte de un nifio en UCIP

Los profesionales que trabajan en las UCIP
enfrentan muchas veces situaciones conflic-
tivas desde el punto de vista ético, dado que

la atencién y supervivencia de los ninos re-
quieren de la aplicacién de procedimientos
y tratamientos de alta complejidad. El avan-
ce de conocimientos cientifico-técnicos y
los riesgos en procedimientos invasivos han
ampliado las situaciones en los que se pue-
de actuar causando mal, sin pretenderlo; a
lo que se suman errores evitables como: la
excesiva precipitaciéon en los diagndsticos
y la negligencia profesional. Asi se comple-
menta el principio de beneficencia con el de
no maleficencia, en conjunto con la necesi-
dad de respetar la decision del sujeto y en el
caso de los ninos reconocer la voluntad de
los padres. La incapacidad legal sittia al me-
nor en una posicién de autonomia limitada,
con dependencia de terceros, fundamental-
mente de sus padres, quienes constituyen
sujetos decisorios para efectos de cualquier
procedimiento. Debe tenerse en cuenta que
los pacientes pedidtricos constituyen una
poblacién vulnerable, contexto que obliga a
extremar mads aun la valoracién de riesgos y
beneficios antes de iniciar un procedimiento
terapéutico (10).

Las tensiones de los padres, por la enfer-
medad de su hijo, puede llevarlos a no anali-
zar convenientemente las circunstancias pre-
sentadas, y pueden surgir graves problemas
donde el fallo de éstos pareciera no defender
los mejores intereses del nino. Cuando este
escenario se presenta, aparece el principio
de beneficencia, en virtud del cual el equi-
po de salud esta obligado a proporcionar
a los pacientes lo mejor para ellos desde la
perspectiva de la medicina y a prevenirlos o
protegerlos del dano. En contextos excepcio-
nales de urgencia, siempre que peligre la vida
del paciente, el equipo actuard segtn la recta
conciencia y en el interés tnico de la salud y
vida del nifo, aunque se viole el criterio de
los padres (10).

La ansiedad, el dolor y la rabia generada
por la muerte de un nifio, al ser compartido,
es mejor tolerado y susceptible de ser alivia-
do, permitiendo una mejor aceptaciéon o re-
signacion ante la muerte. Asistir a la familia
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que enfrenta dicho trance es un compromiso
ético, por lo que es importante conocer y res-
ponder al complejo universo de necesidades
que éstos poseen, no so6lo al dolor fisico, sino
que exige tener conciencia de la responsabi-
lidad que se contrae, asi como de la necesi-
dad de preparacién y capacitacion profesio-
nal para poder obtener la optimizacion de la
atencién que conduce a una muerte digna
(26).

Las(os) enfermeras(os) de Unidades de
Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP),
desde su rol eminentemente humano, en-
frentan la muerte de un menor a su cuidado,
asistiendo a los padres y familiares, poster-
gando sus sentimientos de dolor y angus-
tia. De esta forma se tiene conciencia de la
responsabilidad contraida y la necesidad de
capacitacion profesional para el logro y opti-
mizacion de la atenciéon que conduzca a una
muerte digna, siendo hoy un gran desafio
para quienes conviven con la experiencia de
la muerte.

Por otra parte, la literatura plantea la
existencia de lagunas de conocimientos so-
bre aspectos dificiles de investigar, como lo
es la muerte (27). Es de imperiosa necesidad
conocer la realidad acerca de esta tematica,
en concordancia se plantea una investiga-
cién cualitativa con enfoque fenomenolégi-
co para responder a la pregunta: ;Como es
la experiencia de enfermeras(os) de Cuida-
dos Intensivos Pedidtricos, en la muerte de
un nino, en cuanto a sus vivencias, duelo y
aspectos bioéticos?, el objetivo principal es
explorar dicha experiencia, concerniente a
un grupo de enfermeras(os) intensivistas
pedidtricas(os) pertenecientes a un hospital
Tipo 4, en la ciudad de Temuco, Chile, du-
rante el ano 2011. Se pretende que los ha-
llazgos se traduzcan a futuro en una herra-
mienta en pro de la toma de decisiones para
mejorar la situacién actual.

La investigacion se justifica, inicialmente,
desde el dmbito bioético, ya que se genera
una profunda interaccién enfermera-nino
paciente, debido al caracter holistico, donde

prima la beneficencia y el respeto a sus de-
rechos y deberes, sin embargo el escenario
actual no brinda herramientas de apoyo al
profesional, lo que origina altos indices de li-
cencias médicas y estrés. Y desde la vision so-
ciopolitica, impacta la dindmica de una uni-
dad de alta complejidad, dado la escasez de
personal calificado, generando dificultades
en la toma de decisiones, y mayor gasto en
salud, por lo que es importante contar con
programas continuos de perfeccionamiento
en este importante aspecto.

MATERIALY METODO

Se utiliz6 metodologia cualitativa para in-
dagar la naturaleza profunda de las rea-
lidades (28), en vivencias, percepciones,
sentimientos y emociones de las personas
(29). Corresponde a un estudio descriptivo
con enfoque fenomenoldgico. De acuerdo
a Burns y Grove, su propdsito es “captar
la experiencia vivida”, logrando un acerca-
miento al problema (30). El referente her-
menéutico fue la fenomenologia social de
Schiitz, a través de la teoria de accidn social,
lo que permiti6 describir la experiencia vi-
vida por enfermeras(os) de UCIP y narrar,
desde sus vivencias, como se integran al
mundo de la vida cotidiana o actitud natu-
ral. Bajo la mirada de Schiitz este enfoque
permite investigar los comportamientos
individuales y sociales y admite develar el
mundo cotidiano de ser y estar con el otro
(31). El muestreo fue intencional o selecti-
vo, en siete informantes que habian vivido
la experiencia, saturdndose la informacién
con este numero de sujetos de estudio (32).
Como refiere Vasquez et al (33) el poder de
la muestra depende en qué medida las uni-
dades de muestreo aportan una informa-
cidn rica, profunda y completa (33). Para la
recoleccién de informacion se utilizé entre-
vista no estructurada o abierta (34) deno-
minada entrevista focalizada, que se centrd
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sobre las preguntas orientadoras de didlogo,
tales como:

En relacién a su experiencia en esta UCIP
sMe puede hablar de su vivencia?

En relacién a su experiencia en esta UCIP
sMe puede hablar acerca de cdmo vive el
duelo?

En relacién a su experiencia en esta UCIP
sMe puede hablar acerca de aspectos bioéti-
cos relacionados?

Este tipo de preguntas posee un mayor
grado de estructuracioén que la entrevista en
profundidad, sin embargo los participantes
fueron instados a hablar libremente (34),
orientdndose hacia el objetivo, utilizando un
lenguaje sencillo y comprensible en las pre-
guntas directrices, tratando de no inducir
las respuestas (35, 25). Se realizé grabacion
de audio (36), procedimiento que no duré
mds de una hora, para evitar el agotamiento
de los informantes considerando un entor-
no cémodo. La grabacién fue previamente
aceptada por los informantes, firmando For-
mulario de Consentimiento Informado. Las
entrevistas fueron transcritas textualmente,
las que registraron entonaciones de voz, in-
terjecciones, silencios (36). Conjuntamente,
se utilizé un cuestionario sociodemografico
que incluyé preguntas abiertas como: sexo,
edad, afos de servicio en UCIP, hijos, nietos,
estado civil (soltero, casado, en pareja, otro).
La recoleccién de estos datos fue realizada
por el investigador al inicio de la entrevista.
Conjuntamente se trabajé con notas de cam-
po, tomadas por un investigador ayudante.

Los criterios de rigor se basan en los des-
critos en la literatura (37). El anélisis de los
datos se realizd en cuatro etapas, en primera
instancia (Organizacién de bases de datos
y transcripcion textual, preparacion de los
textos). En una segunda etapa: codificacion
(lectura y relectura de la transcripcién de la
entrevista buscando significados), para pos-

teriormente revisar las unidades de signifi-
cado encontradas, obteniéndose multiples
cddigos para el texto. En una tercera etapa
se plasmé el agrupamiento en categorias,
dimensiones o temas (38). Finalmente se
realiz6 la cuarta etapa: sintesis, (creacion de
mapas conceptuales e interpretacién), como
herramientas gréficas para organizar y repre-
sentar conocimiento (39). En esta etapa se
configuré el mapa conceptual analizando las
relaciones que se presenten en las dimensio-
nes con el tema de investigacion. Posterior-
mente se configuraron las dependencias que
se observaron, jerarquizando las de mayor
importancia y determinando cémo estas ca-
tegorias influyen en el tema de estudio.

Implicancias éticas: Se trabajé con los
principios éticos en investigaciéon de Exequiel
Emmanuel. En valor social se obtienen nue-
vos conocimientos (40) en bioética y cuidado
humanizado. En validez cientifica se genera-
ron resultados con credibilidad, mediante un
diseno riguroso y se vel6 a través de triangu-
lacién por investigador (40). En proporciéon
favorable del riesgo-beneficio se respetaron
los principios de no-maleficencia y benefi-
cencia y el desarrollo de la investigacién no
implico riesgo alguno para los participantes
(40). En evaluacién independiente, se cont6
con autorizacién del Comité Etico-cientifico
del servicio de salud Araucania Sur y ademds
del establecimiento hospitalario donde se
realiz6 la investigacion, Hospital Dr. Hernan
Henriquez Aravena de Temuco. Se entreg6
formulario de consentimiento informado y
se ofrecié la oportunidad de plantear pre-
guntas y dudas. Se consider? el respeto a los
participantes, permitiéndoles retirarse del
estudio si lo deseaban, sin sancién de ningin
tipo, respetando la confidencialidad y el ano-
nimato; ellas(os) pudieron decidir si la in-
vestigacion no concordaba con sus intereses
o conveniencias. A modo de retroalimentar
el proceso investigativo, una vez finalizado el
estudio y todos los procesos atinentes a éste,
se dard a conocer la informacién obtenida a
los participantes.
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A partir de los hallazgos se cre6 la repre-
sentacion grafica de la informacién que se

RESULTADOS

muestra a través del diagrama 1.

Analisis de los relatos, avalado por extrac-
tos del discurso.

nalmente

1. Vivencia, se expresa como:
1.1. Tragedia que impacta y afecta emocio-

Diagrama 1: Experiencia de enfermeras(os) de Cuidados Intensivos Pedidtricos en la Muerte de un
niflo en cuanto a: Vivencia, Duelo, Aspectos bioéticos. H. Dr. H. H. A., Temuco-Chile.

En cuanto a: Vivencia, duelo, Aspectos bioéticos

Experiencia de enfermeras de Cuidados Intensivos Pediatricos en la muerte de un nifio
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La experiencia se percibe como una vivencia
de dolor que cansa, razén para alejarse del
trato directo con los pacientes, es desgarra-
dora, dura, dificil, compleja y no deja indife-
rente a nadie. Describiendo instancias donde
las enfermeras(os) no pueden pronunciar
palabras, realizando grandes esfuerzos por
contener las lagrimas y resaltan como sobre-
cogedor el hecho de trabajar con nifios y en
forma cercana a sus padres.

[...] Te cansa es desgarrador...duro y dificil
me marco...es stiper complejo uno no queda
indiferente...es bastante fuerte...lloramos...
nos afecté bastante...me cuesta acercarme...
no me salen las palabras...trato de contener
las lagrimas...no puedo abstraerme...es dolo-
roso.

[...] Inconscientemente te afecta sobreco-
ge...es terrible... desarma...no se llega a sen-
tir como los padres pero igual duele...no pue-
do quedar llorando...uno se evade de lo que
realmente estd pasando...es impactante.

1.2. Impotencia ante las expresiones de do-
lor de la familia

Ante el impacto que provoca en las(os) en-
fermeras(os) el dolor familiar, es muy dificil
lograr el autocontrol para acogerlos. Queda
una sensacion de impotencia ante el sufri-
miento y se observa como impacta el hecho
de ver a los padres aferrados a la vida de su
hijo.

[...] Al ver a su abuela nos abrazamos y llo-
ramos...yo decia... tengo que calmarme tengo
que apoyarlas...uno trata de controlarse...de
respirar profundo y acoger a los papds al ver el
compromiso de la familia... sentia pena.

[...] No hay nada que le pueda decir a la
mamd que la pueda consolar...lo que mds lla-
ma la atencion es el dolor de la familia...la
desesperacion te impacta... ver como la fami-
lia se aferra...impacta el dolor de las mamds.

1.3. Vivencia que se expresa con diferente
magnitud de dolor frente a los aiios de tra-
bajo

Con el paso de los anos, el compromiso emo-

cional es mas fuerte, lo que facilita el poder
ubicarse en lugar del deudo. Con el tiempo
sigue siendo una situacién impactante, pero
se tiene mayor capacidad para contener el
llanto. Nunca deja de conmover, ya no es
como la primera vez pues hay mayor capaci-
dad de recuperacion.

[...] Con el tiempo el compromiso es ma-
yor...lo asocio a la muerte de un ser querido,
puedo ponerme en el lugar de esa persona que
estd sufriendo... me afecta...la primera expe-
riencia fue impactante...quedé en shock...me
puse a llorar... nunca ha dejado de conmover-
me el dolor de la familia.

[...] Con el tiempo pensé si no sintiera se-
ria terrible...ahora tengo mds facilidad de re-
cuperacion...hoy vivo la tristeza, la rabia, la
impotencia, pero tengo que dar vuelta y seguir
trabajando.

1.4. Vivencia en que las emociones de los
padres en la reanimacion de su hijo son un
fenémeno que impacta
La reanimacién en presencia de la familia es
desgarradora, los padres saben que el nifo
ha muerto al dejar de masajear, esta instancia
de dolor es un fenémeno que impacta y es
percibido como un estallido o un estruendo.
[...] Hacer reanimacién con los papds fue
desgarrador...cuando uno se detiene de masa-
jear los padres saben que el nifio estd muerto. ..
se produce ese estallido un estruendo.

1.5. Vivencia que incluye expresion de senti-
mientos y vinculos, tales como: Piedad, reli-
giosidad, egoismo
Surgen sentimientos de piedad ante el sufri-
miento del nifio agdénico hasta el punto de
solicitar a Dios su deceso para evitar el do-
lor. La religiosidad se hace presente, siendo
un factor que facilita la vivencia. El egoismo
emana relacionado con los lazos afectivos
que surgen desde la enfermera(o) hacia el
nifio agénico, donde el hecho de no volver a
verlo provoca sentimientos contradictorios.
[...]...bueno...si en realidad tiene tanto
dafio...ojala que Diosito se acordara y se lo
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llevara...para...que no sufriera...me facilita
que venga un sacerdote...que se puedan bau-
tizar.

[...] Existe un poco de egoismo, te vas a que-
dar con los recuerdos, no lo vas a ver mds.

Rol de madre

Los vinculos que se crean hacen que las en-
fermeras sientan al niflo como propio. Exis-
ten instancias y comportamientos esponta-
neos donde el nifio le dice “mamd” a la en-
fermera.

[...] Pasa a ser como tu hijo...uno siente
que hay un vinculo mayor...te sientes como la
mamd...a mi me decia mamad...me lo llevaba
los fines de semana a mi casa.

[...] Cuando uno tiene hijos chicos en cada
nifio ve a los suyos.

Mecanismo de autodefensa (bloqueo de la
emocion sin dejar de cumplir el rol profe-
sional)

La(el) enfermera(o) trata de mantener dis-
tancia intentando no involucrarse, para evi-
tar sufrimientos y relaciona la ineficiencia
con el surgimiento de emociones, creando
una distancia emotiva, llegando incluso a no
observar a los padres en la reanimacién del
nifio. Surgen barreras para evitar el propio
sufrimiento en favor de no dejar de cumplir
el rol adecuadamente.

[...] Trato de no involucrarme emocional-
mente...ubico una barrera con la familia. Si
no se afecta la eficiencia. .. en un paro no miro
a los papds, la barrera facilita.

[...] No creo que para la familia sea bueno
que yo me emocione...se supone que soy enfer-
mera, la fuerte, la que tiene que ayudarlos. . .se
hace una separacién mental... tengo que cum-
plir... funcionar.

[...] No puedo dejarme invadir...no es sano
que exprese pena...el que llore...uno se pro-
grama...dejo pasar la emocion...sin que eso
me imposibilite cumplir.

Imagen personal familiar en la enfermera
con hijos o nietos

La(el) enfermera(o) ve representada la ima-
gen de sus propios hijos o nietos en cada
nino que fallece, observindose como espan-
toso y terrible.

[...] Cuando uno tiene hijos pequefios en
cada nifio ve a los suyos.

[...] Los papds se proyectan con un hijo
cuando sea grande...y todo eso se detiene.

2.Duelo

2.1. Tiempo para vivir el duelo y trato hu-
manizado (respeto)

El duelo se vive con rituales que cobran va-
lor como el hecho de velar eventualmen-
te al nifo en la unidad, asistir al funeral,
acompanarlo en todo momento (incluso
en la morgue si es necesario), permitir que
los padres estén con su hijo antes, durante
y después del fallecimiento, brinddandoles
todo el tiempo que requieran (dentro de las
posibilidades de la unidad). Se otorga gran
importancia al hecho de dar un trato hu-
manizado tanto a la familia como al cadaver
del nifio.

[...] Fuimos al velorio... se quedé con no-
sotros hasta el otro dia...lo velamos en la uni-
dad...lo fuimos a dejar a la morgue.

[...] Permitimos que mantengan al nifio en
la sala el tiempo que ellos quieran... evitamos
que estén solos en la morgue... los papds tie-
nen tiempo de despedirse.

[...] Se cierran las puertas del box y puede
estar toda la familia... incluso a veces le can-
tan.

3. Aspectos Bioéticos, relacionados con la
experiencia:
3.1. Autonomia
Se favorece informacion acerca de la evolu-
cion y desenlace
La informacién hacia los padres favorece la
verdad en todo momento acerca de la evolu-
cién y desenlace, son ellos finalmente quie-
nes toman las decisiones respecto al nifio,
representando la voluntad de éste.

[...] se les dice la verdad. . .la decision final-
mente siempre la toman los padres... se les da
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informacion de lo que viene para su hijo.

[...] Los padres representan la voluntad
del nifio... se explica a la familia lo que va a
pasar... cuando no hay nada que hacer se les
explica a los papds que no se hardn mds ma-
niobras.

3.2. Justicia

Se favorece el buen morir (verdad, digni-
dad, humanidad)

Se favorece una muerte digna, hoy la aten-
cién es transparente favoreciendo un buen
morir, lo menos traumdtico y con trato hu-
manizado.

[...] Que el nifio tenga una muerte con dig-
nidad...antes se luchaba por entregar un tur-
1o sin muertes y no un nifio que muere digna-
mente...la atencion es transparente.

[...] Se favorece un buen morir... lo menos
traumdtico posible...al nifio muerto se le trata
humanamente no como un caddver.

3.3. No Maleficencia

Se percibe en ocasiones ensafiamiento tera-
péutico y excesivo gasto de recursos huma-
nos y materiales, por lo que en algunas cir-
cunstancias se advierte este principio como
vulnerado.

Ocasionalmente vulnerado en nifios con
mal prondstico y cuyo desenlace fatal se pro-
longa, percibido por las(os) enfermeras(os)
como un desgaste humano, material y fami-
liar innecesario. Se percibe como un desafio
personal médico el no permitir que el nifio
descanse a pesar de las secuelas que pudieran
generar estas acciones.

[...] Hay nifios que no tienen mucho futu-
ro... se prolonga un desenlace que finalmente
igual va a suceder... se prolonga la agonia.

[...] T piensas hasta cudndo seguir...
hay desgate de recursos humanos, materiales
y familiar. ...Hay pacientes que no se dejan
partir...van a ser secuelados pero no se dejan
morir.

[...] Nifios que necesitan descansar, si ellos
pudieran decidir a lo mejor se irian antes.

DISCUSION Y CONCLUSION

El estudio muestra una experiencia descri-
ta por las enfermeras(os) como extremada-
mente estresante, tal como lo han descrito
otros autores (41). La literatura senala que
los sentimientos impactan directamente en
las(os) enfermeras(os) dejando huellas en
su percepcion, cognicién y comportamiento
(4). Los resultados obtenidos en este estudio
no son la excepcion, siendo muy coinciden-
tes con otras investigaciones alusivas al tema.
Queda evidenciado en este trabajo como
las(los) enfermeras(os) se ven invadidas(os)
por sentimientos de angustia, en ocasio-
nes muy dificil de manejar. Pichardo senala
que se ven enfrentadas(os) a posturas con-
trapuestas y evasivas, como la indiferencia
que bloquea lo afectivo e impide sufrir y la
aprension que desgasta y agota (1). En este
estudio se pudo constatar que la experiencia
se percibe como una vivencia que incluye
sentimientos y vinculos, que involucra me-
canismos de autodefensa donde la evasion
de algunas situaciones les permiten mitigar
el impacto que la muerte les provoca, esto
sin dejar de cumplir con sus obligaciones.
Dentro de los discursos sefialan que instalan
una barrera tratando de mantener distancia
para lograr una separacién mental y no de-
jarse invadir. Por otro parte, el dejar de mi-
rar a los padres en el momento de la muerte
es utilizado como medio de autoproteccion.
La literatura es categdrica en sefialar que no
es suficiente la experiencia diaria de las(os)
enfermeras(os) para prepararlos en la muer-
te de un nino, siendo este desenlace muy
complejo en el cual se conjugan muchos as-
pectos, entre estos los bioéticos. En esta ma-
teria emergieron los principios de: primero,
Autonomia, que tiene relacién con la liber-
tad de decision para el paciente, familiares y
equipo de salud (42), ellas reconocen que “en
la UCIP la informacion que se da a los padres
es detallada y suficiente’, incluso en ocasiones
en que no se realizaran maniobras de resu-
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citacion. Siempre, trasciende la voluntad de
los padres, quienes representan en este caso,
la voluntad del nino. Segundo, Justicia, que
guarda relacién con una equitativa distribu-
cién de los recursos, tanto econdmicos, téc-
nicos como humanos, en la atencién de salud
(42); en este sentido en la UCIP se favorece
un buen morir optimizando los recursos,
en funcién de que el nifio tenga una muerte
digna, que “sea lo menos traumdtica posible”,
ademas de facilitar un trato humano al nino
y cadaver, brindando siempre una atencién
transparente. Y tercero, Beneficencia y no
maleficencia, este principio es percibido por
las(os) enfermeras(os) como vulnerado en
algunas ocasiones y en sus discursos aluden
a un cierto “grado de ensaniamiento terapéu-
tico”, prolongando una agonia y un final in-
evitable, convirtiéndose en un desafio perso-
nal médico, donde no se analizan las secue-
las; lo que afecta a la familia prolongando el
sufrimiento y a la institucién con un gasto
desmedido. El principio de beneficencia se
complementa hoy con el de no maleficen-
cia, donde es necesario respetar la decisién
del sujeto y en este caso de los padres previa
deliberacion con el médico (10). En las alti-
mas décadas los principios de autonomia y
justicia cada vez adquieren mayor relevancia,
lo que es coincidente con este estudio donde
ambos principios son los que se presentan en
primer y segundo lugar respectivamente.
Salgado et al. (15) concluyeron que los
sentimientos como la culpa, el fracaso y la
negaciéon emergian en las enfermeras tras la
muerte de un nino e igualmente muestran
que la muerte es una experiencia de senti-
mientos contradictorios y a veces dolorosos,
lo cual coincide con los resultados de este
estudio, donde la experiencia es percibida
como una “vivencia que se expresa como una
tragedia que impacta y afecta emocionalmen-
te’, lo cual las “cansa, las invade”, “es desga-
rradora, sobrecoge, desarma”. Esta vivencia
involucra sentimientos y vinculos emergen-
tes a su vez, como piedad ante una muerte
sin sufrimiento, donde la religiosidad se hace
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presente mediante peticiones a Dios.

Rashotte et al. (22) muestran que la ma-
yoria de las enfermeras experimentan una
sensacion de impotencia cuando atienden
a un paciente moribundo y ademdas mani-
fiestan dificultades en la comunicacién con
el niflo y sus padres en la fase terminal de la
enfermedad. Este hallazgo se concatena con
el presente estudio, donde se mencionan di-
chas dificultades, las cuales tienen relacién
con factores que dificultan la experiencia,
siendo la presencia de los padres un fac-
tor que genera estrés, primero porque ellos
transmiten su dolor a la(el) enfermera(o) y
por otro lado dificulta en muchas ocasiones
la comunicacién pues “los padres interpretan
en forma errénea los codigos médicos”.

Al igual que Gerow et al. (19) en su es-
tudio, esta investigacién concuerda en que
existe en la trascendencia hacia una relaciéon
personal, (sentir el rol de madre y una ima-
gen personal familiar entre enfermera(o) y
paciente).

Las(os) enfermeras(os) de la UCIP incor-
poran en su atencién una visiéon del mun-
do religioso y espiritual (como bautizarles,
llamar a un sacerdote) que se manifiesta en
forma de rituales y frases relacionados con
esta espiritualidad, la que consideran facilita
la experiencia. Otro aspecto en correlacién
es la necesidad de compartir la experiencia e
identifica como obstaculizador no tener op-
cién para el desahogo, lo que guarda también
relacion con la sobrecarga laboral de las(os)
enfermeras(os), impidiéndoles compartir la
experiencia con el equipo.

Iranmanesh et al. (21), en sus hallazgos
manifiestan cémo la muerte plantea exigen-
cias éticas que a su vez exigen una respuesta
profesional y personal, donde el contexto fi-
sico y de la organizacion debe prestar apoyo
para hacer frente a las demandas que se pre-
sentan.

Las(os) enfermeras(os) dan cuenta cémo
la experiencia vivida se manifiesta como una
tragedia que involucra impotencia ante una
escena dolorosa, expresada con variantes
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a lo largo de los anos de trabajo, las cuales
se perciben como un mitigante del dolor y
una herramienta que favorece la contencion.
Los sentimientos y vinculos hacia la familia
y el nino emergen de manera espontdnea
en esta relacién donde surgen mecanismos
de autodefensa en el momento del deceso y
se crea una barrera que intenta mantener la
distancia de la situacién para evitar el propio
sufrimiento. El duelo se hace presente en el
proceso vivenciado, donde la humanizacién
de los cuidados cobra un papel primordial.

La bioética y sus preceptos emergen, de
manera poderosa, reflejada en los principios
éticos universales como la autonomia, justi-
cia y no maleficencia, siendo este dltimo en
ocasiones percibido como vulnerado.

Llama la atencién la vinculacién de la ex-
periencia en la muerte de un nino con el do-
lor, situdndose en la(el) enfermera(o) como
propio. Es importante sefialar que la desco-
nexion emocional pudiese tener impacto en
la calidad de la atencion, tanto para el pa-
ciente como para su familia.

Sin duda se requiere de otros estudios para
documentar con mayor profundidad el pro-
ceso de aprendizaje experiencial de las(os)
enfermeras(os). Los resultados de esta inves-
tigacion podrian orientar en la formulacion
de intervenciones disenadas en favor de me-
jorar aspectos educativos y de apoyo en rela-
cidn a esta experiencia de cuidados.
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