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ABSTRACT _
phenomenological approach was used. The

Objective. Understand the meaning method of intentional sampling for the

of end-of-life care in the pediatric intensive selection of participating nurses (n = 10)
care unit from the perspective of nurses. working in PICU, in-depth interviews were
Methods: Study conducted in the city of conducted for the construction of the
Manizales - Colombia, during the months information and the data were analyzed
of October, November and December. A according to the procedures proposed by

qualitative, hermeneutical
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Cohen, Kahn and Steeves. Results: The
meaning of death and the feeling they
produce depends on the experience of the
nurse, the nurses perceive differently the
cause of a chronic and acute condition, the
maintenance and intimacy during the dying
process are relevant in the care of the final
life. Conclusion. The care at the end of life
in UCIP has two contexts: the expected
death and the unexpected, the feelings that
each one generates in the nurses is different
and affects the care provided.

Keywords:  Nursing, critical care,
pediatrics, death.

RESUMEN

Objetivo. Comprender el
significado de cuidado al final de la vida en
la unidad de cuidado intensivo pediatrico
desde la perspectiva de las
enfermeras.Métodos. Estudio realizado en
la ciudad de Manizales — Colombia, durante
los meses de: Octubre, noviembre y
diciembre de 2017.Se utilizé un enfoque
cualitativo, fenomenologico hermenéutico.
El método de muestreo intencional para la
seleccion de los enfermeros participantes (n
=10) que trabajan en UCIP, se realizaron
entrevistas en profundidad para la
construccion de la informacion y los datos
se analizaron segun los procedimientos
propuestos por Cohen, Kahn y Steeves.
Resultados: El significado de la muerte y el
sentimiento que produce depende de la
experiencia de la enfermera, las enfermeras
perciben de manera diferente la muerte a
causa de una condicion cronica y aguda,
mantener el confort y la intimidad durante
el proceso de morir son prioridades en el
cuidado del final de la vida. Conclusion. El
cuidado al final de la vida en UCIP tiene
dos contextos: la muerte esperada y la no
esperada, los sentimientos que genera cada
una en las enfermeras es diferente y
repercute en el cuidado que se brinda.
Palabras Clave: Enfermeria, cuidados
criticos, pediatria, muerte.

RESUMO

Objetivo: Compreender 0
significado do cuidado no final da vida na
unidade de terapia intensiva pediatrica na
perspectiva dos enfermeiros. Métodos:
Estudo realizado na cidade de Manizales -
Colémbia, durante os meses de outubro,

novembro e dezembro. Foi utilizada uma
abordagem fenomenoldgica hermenéutica
qualitativa. O método de amostragem
intencional para a selecdo de enfermeiros
participantes (n = 10) trabalhando em
UTIP, entrevistas em profundidade foram
realizadas para a construgdo das
informagodes e os dados foram analisados de
acordo com os procedimentos propostos
por Cohen, Kahn e Steeves. Resultados: O
significado da morte e o sentimento que
eles produzem dependem da experiéncia do
enfermeiro, os enfermeiros percebem de
forma diferente a causa de um Condicdes
cronicas e agudas, manutengdo e intimidade
durante o processo de morrer sdo relevantes
no cuidado da vida final. Conclusdo: O
cuidado no final da vida no UCIP tem dois
contextos: a morte esperada e o inesperado,
0s sentimentos que cada um gera nos
enfermeiros ¢ diferente e afeta o cuidado
prestado.

Palavras-chave: Enfermagem, cuidados
intensivos, pediatria, morte

INTRODUCCION

Las unidades de cuidados
intensivos (UCI) proporcionan soporte vital
avanzado para mantener la vida de los
pacientes criticamente enfermos dentro de
un entorno en el cual la tecnologia tiene un
importante papel (Badir, 2016; Velarde-
Garcia, 2017).

La causa de ingreso a las Unidades de
Cuidado Intensivo pediatricas (UCIP)
incluye la patologia aguda del nifio sano, la
agudizacion de la enfermedad croénica, el
trauma y el procedimiento quirtrgico
programado (Badia, 2013). Segtin Ia
Sociedad Latinoamericana de Cuidado
Intensivo Pediatrico, la mortalidad en las
UCIP Latinoamericanas tiene un promedio
de 13,29% frente a un 5 % de las europeas

(Campos-Mino, 2012), en Colombia la
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mortalidad se encuentra entre 14,1 y 21,6%
(Botero-Gonzalez, 2006;Elorza Mussatyé,
2008). Un porcentaje importante de estas
muertes, requieren de reorientacion del
esfuerzo terapéutico, lo que genera un
cambio del rol de las enfermeras de UCIP,
pasando de proporcionar medidas de
soporte vital a proveer cuidados en el final
de la vida (Kisorio y Langley, 2016). Las
enfermeras son el eje central del cuidado de
los pacientes moribundos al igual que de
sus familias, ellas expresan el compromiso
necesario para lograr que la muerte sea lo
mas coémoda, pacifica y digna posible
(Kisorio y Langley, 2016).

En el contexto del cuidado critico, las
enfermeras se ven permanentemente
enfrentadas a la muerte y a brindar cuidado
al final de la vida, siendo el proceso de
morir, uno de los sucesos mas dificiles y
complicados que deben asumir (Lozano,
2017). Este proceso, genera diversas
actitudes de cuidado, las cuales varian de
acuerdo a las creencias y experiencias del
cuidador profesional.  Las enfermeras
deben afrontar el dolor, la agonia, el
sufrimiento y finalmente la muerte de sus
pacientes asi como el duelo de sus familias,
las manifestaciones de los sentimientos
repercuten en su vida profesional, laboral y
social (Garcia-Solis, 2014) al producir
ansiedad e incertidumbre asi como
agotamiento emocional (Kisorio y Langley,
2016).

Por lo anterior, esta investigacion tiene

como objetivo comprender el significado de

22 Cuatrimestre 2020. Aio XXIV. n® 57

la experiencia del cuidado al final de la vida
en UCIP desde la perspectiva de las
enfermeras. Los resultados de la
investigacion ayudaran a entender sus
actitudes de cuidado, a mejorar el
afrontamiento de las enfermeras,
garantizando un cuidado de calidad y con
calidez lo que favorecera el duelo funcional

en los padres y en el equipo de enfermeras.

METODOLOGIA

Con el fin de comprender el
significado de cuidado al final de la vida en
una unidad de cuidado intensivo pediatrico,
se realizd esta investigacion cualitativa, de
tipo fenomenologico hermenéutico. La
investigacion cualitativa permite
desarrollar conceptos que nos ayudan a
comprender los fenémenos sociales en
ajustes, con ¢énfasis en significados,
experiencias y puntos de vista de los
participantes (Sinuff, 2007). El abordaje
fenomenologico, es definido como la
comprension o el conocimiento a
profundidad de un fenémeno a partir de la
vivencia, hasta llegar a la esencia de la
experiencia del participante y de las
relaciones entre las
experiencias(Universidad de Antioquia,
2003).

Teniendo en cuenta los anteriores
planteamientos, se explord la experiencia
humana subjetiva de las enfermeras que
trabajan en la Unidad de cuidado critico

pediatrico para describir los significados
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que ellas le otorgan al cuidado al final de la
vida de los pacientes pediatricos en la
unidad de cuidado intensivo. El estudio se
realizo en la UCIP de la Institucion
Prestadora de Servicios de Salud (IPS)
MEINTEGRAL. Esta IPS, es centro de
remision para la poblacion pediatrica del
Eje Cafetero y departamentos
circunvecinos, se encuentra ubicada en la
ciudad de Manizales, sobre la cordillera
central de los Andes. Es una UCIP
polivalente compuesta por 12 camas donde
se atienden niflos con patologicas médicas
y quirargicas, asi como nifios con presencia
de enfermedad aguda y crénica agudizada.
Esta variedad convierte a Meintegral en un
lugar adecuado para explorar el fendmeno
objeto de estudio.

Para la seleccion de los
participantes, se realizO una muestra por
conveniencia y se tuvo en cuenta la
saturacion de la informacion, utilizando los
criterios de seleccion en el cual se
encontraban ser enfermera, con experiencia
laborar en la UCIP por mas de un 1 afio y
dentro los criterios de exclusion: ser
enfermero sin haber experimentado la
muerte de un paciente pediatrico. Se conto
con la colaboracion 10 participantes de los
cuales 8 mujeres y dos hombres con edades
26 y 38 afios. Se explicaron los objetivos
del estudio y la metodologia a emplear a
cada uno de los participantes, quienes
aceptaron libremente firmar el
consentimiento, cada uno pudo decidir y
expresar si aceptaba participar en el estudio,

en un acto voluntario y sin ofrecer

remuneraciones economicas ni de otro tipo.
Tampoco se ejercié ningun tipo de presion
0 coaccion por parte del investigador para
lograr mayor participacion. El investigador
dio a conocer que la entrevista terminaria en
el momento que ellos lo decidieran; todas
las entrevistas se llevaron a cabo sin ningin
contratiempo. Se protegio la privacidad de
los participantes y la confidencialidad de la
informacioén evitando el uso de nombres
propios, para lo cual se disefid un sistema
de numeracion que identificara cada una de
las entrevistas

Para la recoleccion de la
informacién, se realizd  entrevista
semiestructurada, la entrevista partié de una
pregunta central acerca de ;Qué significado
tiene para usted la muerte? Las preguntas
siguientes formaron parta de cada una de las
entrevistas segiin su contenido, cada una
tuvo una duraciéon de 40 minutos con cada
enfermera. Los encuentros se llevaron a
cabo entre los meses de octubre y
Noviembre del 2017. En el mes de
Diciembre se devolvieron los resultados a
cada uno de los participantes con el fin de
validar cada una de las categorias e
interpretaciones que se dieron a las
entrevistas, en todos los casos las
enfermeras mostraron buena disposicion
para el desarrollo de la misma asegurando
asi la fidelidad y credibilidad en el analisis
(Connelly, 2016).
El analisis de la informacion se realizod
segun el esquema interpretativo planteado
en la fenomenologia hermenéutica por

Cohen, Kahn y Stevens(Cohen, Kahn y
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Steeves, 2000). Su objetivo fue obtener el
significado de cuidado al final de la vida
para las enfermeras de UCIP.EI primer paso
del analisis fue hacer una trascripcion fiel
de la entrevista inmediatamente ésta se
termind, sin omitir frases o expresiones del
participante dentro de su contexto y
compararlas con la grabacion, lo que
permitio guardarlas en audio, papel y en
medio magnético. Posteriormente se hizo la
inmersion en los datos y se leyd linea por
linea cada una de las entrevistas. La
interpretacion  inicial arrojo  aspectos
generales, se siguidé con la codificacion y
analisis de cada uno de esos datos, lo cual
equivale a transformarlos en datos
significativos.

Se etiquetaron los temas aparte, en
una hoja con el nimero de la entrevista y de
la pagina de la cual fueron tomados, al igual
que el numero de consecutivo, para asi
ubicar de manera precisa los apartes de la
entrevista. La reduccion de los datos
condujo a determinar cuales eran relevantes
para el investigador y se desarrollaron
dentro de un marco conceptual que explica
el fenébmeno en el cual se encontraba
inmerso el participante. Su interpretacion
muestra el punto de vista de los
participantes y la profundidad que el
investigador le dio a cada uno de los
hallazgos; refleja la realidad, pero
respetando lo  expresado por los
participantes.Para asegurar la validez y
confiabilidad del estudio se realiz6 una

entrevista preliminar para valorar la
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capacidad de comunicacion e interaccion
del investigador con el participante;
también se evaluaron las preguntas, para
identificar  aquellas que generaban
respuestas que enriquecieran
posteriormente el andlisis. La revision de
los hallazgos por expertos con experiencia
profesional en cuidado intensivo y salud
mental, permiti6 profundizar en cuanto a la
experiencia y el significado otorgado a la
muerte y al cuidado al final de la vida,
igualmente cada uno de los participantes de
las entrevistas aporté al estimar qué medida
los procedimientos utilizados se ajustan a la
realidad del objeto de estudio y favorecen la
replicabilidad del mismo (Connelly, 2016).
En la presente investigacion se protegio la
privacidad de los participantes y Ila
confidencialidad de la informacion
evitando el uso de nombres propios, para lo
cual se disefid un sistema de numeracioén
que identificara cada una de las entrevistas.
Este trabajo contempldé los lineamientos
Internacionales relacionados con las
recomendaciones para investigar con seres
humanos consignados en el Cddigo de
Niiremberg, la Declaracion de Helsinkiy el
Informe Belmont. De la misma manera, se
cumplieron las recomendaciones
planteadas por Ministerio de Salud de
Colombia la Resolucion 8430 de 1993 y del

comité de ética institucional.

RESULTADOS

En la bisqueda por alcanzar el
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objetivo propuesto en este estudio, las
unidades de significado de los discursos
desvelaron la estructura del fendémeno
interrogado, siendo agrupadas en tres
categorias tematicas: El significado de la
muerte y el sentimiento que produce, la
muerte tiene un contexto en pediatria, el
confort del paciente y la intimidad de la

familia al final de la vida.

El significado de la muerte y el sentimiento
que produce.

Trabajar en la UCIP y dar cuidado al final
de la vida lleva a analizar constantemente el
concepto de vida y muerte. En este aspecto
los participantes expresaron los siguientes
aspectos:

“La muerte es el final de la vida, es cuando
nuestro ciclo vital termina y puede
descansar el cuerpo y el alma™ E1.

“la muerte es como un estado, es como otro
estado de... si, pues, es un estado
simplemente donde ya pasamos de estar en
el cuerpo, de estar digamos con la gente, a
pasar como a un estado diferente, a una paz,
pues, lo veo asi, simplemente como un
estado mas de la vida, algo que si o si debe
suceder, asi como nacemos debes
morir”’E3.

“Es un paso q todo ser humano en algin
momento tiene que afrontar y a trascender a
algo mucho mayor.”E6

Cuidar al final de la vida lleva a los
participantes a reconocer un sin nimero de
sentimientos que son expresados con cada
uno de sus actos de cuidado.

“Impotencia, tristeza, en algunos pacientes

es como la uUnica salida que tienen para
dejar de sufrir, pero es muy triste no
poderles brindar un poco mas de vida, pero
muchas veces pensamos que es mejor
darles una muerte digna y que tengan
calidad de vida los tltimos instantes”E1.
“Me produce angustia, sé que le estamos
haciendo todo lo necesario para que el salga
adelante, salga bien, se recupere y al verlo
que se esta yendo se da cuenta uno jque no!
Que ya no lo esta logrando, que su esfuerzo
va a parar y no va a poder verse el fruto del
trabajo, es decir, ver el paciente bien. Por
eso siento angustia, porque quisiera verlo
salir un dia de la unidad bien o en mejores
condiciones”E2.

“muy dificil. Porque para mi un nifio es una
persona que apenas esta comenzado a vivir
y quisieras que ese nifio se pudiera sacar

adelante, pudiera seguir su vida normal”E3

La muerte tiene un contexto en pediatria.
La tristeza que produce la muerte es
mitigada en ocasiones; el estado
neuroldgico irreversible del paciente en
algunos casos justifica la muerte como el
camino mas apacible tanto para el nifio
como para la familia.
" Llegamos a un punto en el cual debemos
comprender que lo mejor para ese paciente
es que se vaya (muera) que pase a una mejor
vida, porque dependiendo de su estado
neurolégico las secuelas neuroldgicas no
van a permitir que quede como una persona
“normal”, o0 sea como un niflo que se ria,
juegue, camine, corra, entonces,

dependiendo del estado en que esté a veces
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es mejor dejarlos ir”. E8

“El grupo de enfermeria a veces es el que
hace ese proceso para decirle: “ya hiciste tu
misidn en la vida, es hora que trasciendas.”
De pronto otro cuidado es, darles un “buen
morir”, entonces, muchas veces lo que
llamamos el encarnizamiento terapéutico,
nosotros a veces tratamos de mediar eso y
decir “bueno, ya no le hagamos mas a este
paciente” porque el hecho de que sigamos y
sigamos es prolongarle mas la vida y saber
que en unos minutos, en unas horas, en unos
pocos dias, el paciente igual va a llegar a su
fin de la vida. Pienso que no es tanto como
un cuidado, es un acompafiamiento en el

proceso de la muerte. "E3

El confort del paciente y la intimidad de la
familia al final de la vida

El confort entendido como las
condiciones que las enfermeras le brindan a
los pacientes en relacion a la comodidad en
cama, alivio de dolor, hidratacion y
nutricion son acciones de enfermeria que en
su mayoria expresan los participantes, sin
dejar a un lado el sentir de la familia
brindandoles un espacio para que expresen
sus sentimientos y el acompafiamiento por
parte del personal de enfermeria.
“Que tu sabes que esos signos vitales estan
muy alterados pero que ta lo ves tranquilo,
que no lo ves desesperado, agobiado, como
si le faltase algo, que t ves que todo se esta
disminuyendo pero que ¢l sigue ahi
tranquilito como dormido. Si se puede que

el este acompanado procuro que tenga
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compaiiia, respetar como ese momento, que
no se haga mucho ruido en la unidad, que
no se hagan risas escandalosas, que se
respete ese instante. Por decir si es tarde de
la noche, me da mucho pesar que, a veces
sucede que uno llama a los papas y ellos no
llegan, como en lo posible estar ahi cerquita
acompanandole, poniéndole cuidado.E2

“Trato de darles un apoyo a la familia, trato
de que estén lo mas comodo posible al lado
de su familiar que acaba de morir, trato de
ofrecerle un apoyo, si necesitan espacio,
llorar, un medio o una forma de ellos

desahogarse.” E6

DISCUSION

Para hablar de muerte como
fenomeno es necesario entender el
significado que otorgan las enfermeras al
término. La pregunta ;Qué significado
tiene para usted la muerte? No genera una
respuesta unisona al contener aspectos
sociales, biologicos, espirituales 'y
fisiologicos (Lozano Lopez, 2017;Souza ¢
Souza, 2013) que junto con la propia
experiencia conceptualizan el fenémeno de
una manera personal e individual.
Los autores afirman que la muerte es un
acontecimiento inevitable y universal, es un
hecho social, un proceso de desintegracion
biologica irreversible que se comprueba
con el cese de las funciones vitales,
cientificamente es dejar de existir (Souza e
Souza, 2013;Celma Perdigon y Strasser,
2015; Garcia y Rivas, 2013;Gallagher,
2015).
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Los entrevistados muestran que la

muerte es comprendida como un ciclo que
termina, siendo una etapa natural tal como
lo expresa Souza (Souza e Souza, 2013), es
el fin de vida, la trascendencia de un estado
a otro que es dificil de aceptar al generar
temor y tristeza en los cuidadores tanto
familiares como profesionales pero que a la
vez produce paz en el nifio que muere.
Los actos de cuidado al requerir contacto
permanente producen cercania entre el
sujeto de cuidado y la enfermera, la
inminencia “sentir que el nifilo se estd
yendo” y la muerte del paciente genera en
las enfermeras frustracion pues describen
que a pesar del esfuerzo multidisciplinario
no se logro el propodsito de UCIP “salvar la
vida del nifio”, las enfermeras narran
angustia, tristeza, llanto, exponen que el
proceso es mas doloroso por tratarse de un
nifio lo que contrasta con los hallazgos de
Souza (Souza e Souza, 2013).

Coombs (Coombs, Addington-hall
y Long-sutehall, 2012) identifico tres
etapas dentro de la estancia en cuidado
critico las cuales describen la trayectoria
del final de la vida en UCI de la siguiente
manera: admision con esperanza de
recuperacion, transicion de las
intervenciones de cuidado al final de la vida
y finalmente una muerte controlada, estas
etapas se observan en las entrevistas, las
enfermeras admiten que el no tener
esperanza de curacion cambia el cuidado
pasando de intervenciones enfocadas a la
curacion a una nuevas intervenciones las de

paliacion y comodidad, a pesar de no contar

con suficiente formacion para esto se
esfuerzan para lograrlo.

Las enfermeras reflejan diferencia
entre la muerte esperada (paciente
neurologico o en situacion de enfermedad
crénica) y la muerte no esperada (el trauma
o la enfermedad aguda), expresan que se
afronta mas facilmente la muerte esperada,
si el nifio posee dafio neurologico severo lo
mejor es evitar la futilidad; al respecto las
enfermeras enuncian la necesidad de
“dejarlos ir” pues no tendran calidad de
vida. La literatura afirma que el 70% de los
nifios que reciben cuidado paliativo en
Europa tienen enfermedad neurologica
(Calleja, 2012), mientras tanto es evidente
la falta de formacion de los profesionales de
la salud para cuidar los nifios en el final de
la vida.

No se encontré en la revision suficiente
material para permitir una discusion
adecuada acerca de la muerte en el contexto
esperado y no esperado y la diferencia de la
muerte del nifio neurolodgico y con otra
condicion de enfermedad, lo que abre
camino a la investigacion vislumbrando la
necesidad de realizar estudios en esta area.

El constructo Confort (Comodidad)
es definidko por Kolcaba como la
satisfaccion (activa, pasiva o cooperativa)
de las necesidades basicas que surgen de
situaciones de atencion médica que son
estresantes con el objetivo de proveer tres
tipos de confort (alivio, tranquilidad y
trascendencia) en cuatro contextos (fisico,
psicoespiritual, social y ambiental)

(Kolcaba, 1994).
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Dar comodidad incluye actos fisicos como
son: ofrecer dieta, mantener la higiene,
vestir los pacientes y posicionarlos
correctamente, las enfermeras hablan con
los pacientes aunque estén inconscientes y
se aseguran que se observen comodos
(Gallagher, 2015). Las enfermeras del
presente estudio relatan la importancia de
“verlo tranquilo”, dandole relevancia al
confort, aunque no poseen en general una
definicion clara y estructurada; la imagen
mental del fendmeno que expresan es
adecuada y acorde a la teoria
(AlligoodyTorney, 2011) impacta la
necesidad de evitar y controlar el dolor
perteneciendo este, a uno de los tipos de
confort segun Kolcaba (alivio).

De acuerdo con las entrevistas las
enfermeras reconocen el impacto de brindar
intimidad a la familia del nifio en el final de
la vida, permitiéndoles expresar su tristeza
y llorar tal como lo afirma la evidencia: la
comodidad se centra también en evitar la
angustia de la familia (Gallagher et al.,
2015).

En el presente trabajo las
enfermeras  realizan  acciones  para
modificar el entorno propio de UCIP con el
fin de ofrecer mayor comodidad en la
familia y en el moribundo; disminuyen el
ruido, aislan fisicamente la diada; como lo
afirma Velarde (Velarde-Garcia, 2017) la
UCI es un ambiente inadecuado para
favorecer un final de vida tranquilo pues, el
poco espacio, la distribucion de las camas

de los pacientes, la poca intimidad y el alto
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ruido, son factores estresantes modificables
que influyen directamente el cuidado al
final de la vida de la familia y del paciente.
CONCLUSIONES

Las enfermeras de UCIP deben enfrentar
permanentemente la  muerte de  sus
pacientes; para  ofrecer cuidado de
calidad y humanizado al nifio y a su familia, es
necesario incluir el cuidado paliativo
dentro de la formaciéon enfermera. La
experiencia personal y profesional influye en
la practica del cuidado.
El cuidado al final de la vida en UCIP tiene
dos contextos: la muerte esperada (nifio en
situacion de enfermedad crénica) y la no
esperada (la enfermedad aguda y el
trauma), los sentimientos que genera cada
una en las enfermeras es diferente y
repercute en el cuidado que se brinda. En el
caso de la muerte como consecuencia de
una enfermedad crénica las enfermeras
asumen que es un descanso para la familia y
para el niflo, diferente al nifio que fallece a
causa de una enfermedad aguda, en este
caso, genera sentimientos de impotencia y
frustracion. La muerte de un nifio en UCIP
produce en las enfermeras una serie de
sentimientos desagradables como angustia,
dolor, sensacion  de  fracaso, estos
sentimientos afectan a la  enfermera
tanto  personal como  profesionalmente,
las competencias de cuidado al
final de la wvida no solo ayudan
al paciente y su familia; a la
vez fortalecen a la enfermera
haciendo mas apacible la dificil
situacion de brindar cuidado cuando

la muerte se acerca.
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