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3. RESUMEN

EXPERIENCIA DE LOS PADRES FRENTE AL COMPORTAMIENTO DE LOS
PROFESIONALES DE LA SALUD EN EL MOMENTO DE LA MUERTE NEONATAL

Autores: Adriana Cobos,residente de ler afio. Naijla Dugue, residente 3er afio.
Asesor temdtico: Rosalba Pardo, pediatra intensivista.
Programa: Pediatria

Objetivo: Describir la experiencia que un grupo de padres tiene sobre el
comportamiento del profesional de la salud frente a la muerte de su hijo en Ja
unidad de cuidados intensivos neonatales del HUCSR.

En este trabajo se realiza un referente teorico sobre el acto médico ético respecto
a los pacientes neonatos terminales y se establece con base en lo leido una serie de
preguntas claves, que fueron llevadas a un grupo de padres cuyos hijos neonatos
habian fallecido en la unidad de recién nacidos del Hospital Universitario Clinica San
Rafael durante el lapso comprendido entre el 1 de febrero 2007 y el 30 de julio del
2008. Se recolectd la informacion de 4 entrevistas con las opiniones de 5 padres.

Los resultados de estas entrevistas fueron sometidos a andlisis cualitativo mediante
categorizacion, descripcion, realizacion de mapas conceptuales, triangulacion de
datos, y conclusiones de la triangulacion para determinar y concluir cuales fueron las
impresiones de los padres frente al acto médico, encontrando que para los padres es
importante establecer un canal de comunicacion con el profesional que estd al
cuidado del recién nacido terminal, a la vez que valoran el acompafiamiento durante
el proceso de la enfermedad hasta la muerte. Luego de obtener estos resultados se
establecio una propuesta para marcar la pauta para trabagjos posteriores en la
busqueda del establecimiento de una terapia de apoyo y sostenimiento para el
paciente neonato terminal y sus familias.



4. REFERENTE TEORICO

El enfrentamiento entre los padres y los profesionales sobre el curso, proceso y
desenlace de un recién nacido que fallece o el acompafiamiento durante el proceso de
la muerte en un neonato cuyo prondstico inevitablemente acabard con su deceso, surge
en e/ momento que uno de los dos estd a favor del sostenimiento vital y el otro en su
contrd. Tradicionalmente se ha pensado que es el profesional de salud gquien
recomienda el terminar con las terapias de sostenimiento vital a un paciente sin
prondstico, pero la literatura y la experiencia nos ha mostrado que los padres también
manifiestan el terminar con el apoyo vital cuando tienen conciencia del estado de salud
de un recién nacido muy enfermo’.

De este concepto surge otro campo ain inexplorado que delimita hasta donde
considerar un paciente neonato como paciente sin prondstico y hasta que momento
debe continuarse o suspenderse las terapias de apoyo vital a un paciente considerado
como sin prondstico. Qué define el concepto de reanimar o no reanimar un recién
nacido, que limites hay para saber hasta donde realizar terapias de apoyo y
sostenimiento vital a un paciente recién nacido en estado critico. Aun estd en debate
mundial definir estos pardmetros, que hasta el momento han sido definidos desde el
punto de vista cientifico.

Surge entonces el cuestionamiento ético. Es realmente ético y justo desde el punto de
vista del acto médico luchar por el sostenimiento de la vida de un paciente recién
nacido haciendo uso de toda la nueva y avanzada tecnologia, cuando la sobre vivencia
de este neonato no va a garantizar una adecuada calidad de vida?!

Con base en este cuestionamiento surgen los diversos modos de actuacion del
profesional de la salud a la hora de enfrentar la muerte de un paciente recién nacido.

Lo primero que afronta el profesional es la dificultad de encontrar el momento
adecuado en el cual debe tomar una decision relacionada con el prondstico de vida de
su paciente y como involucrar activamente a los padres del recién nacido en la toma de
esta decision.

Encontramos en este punto varios estilos de interaccion médico paciente, que ya han
sido descritas en la literatura, desde el modo de ver de los familiares del neonato’:



1. Informativo, quien se muestra ante los padres del recién nacido como alguren frio,
definido y concreto en sus conceptos. No interactda con los padres y se limita a
emitir conceptos claros y muy concretos sobre la decision médica. Muestra antes
los padres la imagen de ser un experto tedrico en el tema sin otro tipo de
interaccion.

2. Interpretativo, quien establece un dilema y un conflicto de la situacion y se
muestra como quien dilucida los conceptos y aclara todos los interrogantes. Se
muestra ante los padres como consejero o supervisor.

3. Deliberador, quien abre y desarrolla una discusion moral sobre los conceptos.
Interactua directamente con los familiares involucrando conceptos morales, éticos
y de valores personales y se muestra ante ellos como amigo o profesor.

4. Paternalista, quien promueve lo gque considera mejor para el neonato
independientemente del punto de vista y perspectiva de Jos padres,
considerdndolos como carentes de objetividad, mostrdndose ante ellos con un pape/
protector y guardidn, sin permitirles decidir ni interferir con el tipo de terapia a
realizar.

Cada profesional tiene un punto de vista particular, generado desde su formacion
familiar pasando por el proceso de formacion profesional, hasta la misma experiencia
dentro del acto médico y el convivir diario con el concepto de la muerte. No se
encuentra la misma actitud en un profesional en cuyo acto médico diario derivado de
una larga experiencia y enfrentamiento permanente con la muerte, decide sobre e/
prondstico de un recién nacido pensando en su prondstico a largo plazo, que un
profesional con poca experiencia, quien durante su corto ejercicio profesional no ha
tenido confrontaciones frecuentes con la muerte y cuya formacion profesional lo ha
educado para luchar contra la muerte sin importar que clase de calidad de vida tendrd
ese paciente recién nacido a largo plazo. De la misma manera encontraremos médicos
mds jovenes o mds experimentados con un modo de pensar opuesto al ya descrito y que
actden y tomen decisiones profesionales desde un punto de vista ético mds que
cientifico y viceversa’.

La otra perspectiva de la confrontacion de la muerte de un recién nacido deriva de/
punto de vista de los familiares del paciente. Para ellos desde el mismo momento que
deben enfrentar el concepto de muerte de alguien que hasta ahora comienza a vivir se
establecen prioridades, de las cuales surgen recomendaciones que en la literatura han
comenzado a evaluarse cualitativamente con resultados asombrosos y con un gran
campo aun inexplorado y que merece ser estudiado y evaluado.



A pesar de reconocer que un recién nacido se encuentra en fase terminal, es claro que
tanto el neonato como sus familiares requieren cuidados paliativos y una terapia de
sostenimiento y apoyo hasta el final de Jla vida. Sin embargo, son pocas las
investigaciones que involucran la voz de los padres que permitan conocer sus
perspectivas. Esta informacion permitiria mejorar la calidad del apoyo y los canales de
comunicacion del profesional con la familia del neonato fallecido®.

La muerte de un recién nacido es un evento inesperado y no imaginado para muchas
familias. Cuando los padres deben enfrentarse a la muerte de sus hijjos, establecen
prioridades que algunos estudios cualitativos han logrado describir, como Meyer y
cols’en donde describe cuales son los principales aspectos y enfatiza lo que los
familiares de un grupo de nifios a punto de fallecer esperaban de los cuidados y
comportamiento de los profesionales de la salud hacia sus hijos y hacia ellos mismos.

Para los padres se establecen como prioridades de atencion:

1. Informacion honesta y completa:
Los padres esperan que se les expligue claramente la enfermedad de sus hijos, su
prondstico y desarrollo, en un lenguaje claro y representativo proporcional a su
nivel educativo. Esperan ser escuchados y tener campo libre para plantear
interrogantes y que les sean explicados concisamente.

2. Acceso permanente a la unidad de cuidado intensivo:
Los padres consideran que ante el inminente deceso de sus hijos, deben tener
acceso libre y permanente a donde se encuentran sus hijos buscando paz emocional
y enfrentarse a la realidad de la muerte. Al estar cerca de sus hijjos se les
permite asumir con mayor certeza el duelo y la pérdida.

3. Comunicacion y coordinacion en el cuidado:
Los padres no desean sentirse desplazados del proceso de apoyo y sostenimiento
hasta el final de la vida de sus hijos. Quieren saber como se desarrolla todo el
proceso, y desean ser parte activa dentro del cuidado de su recién nacido.
Consideran importante sincronizar actividades con el personal de salud y ser parte
activa de la terapia de apoyo.

4. Expresion emocional y Apoyo por parte del grupo de salud:
Los padres resaltan este aspecto en particular, manifiestan lo importante que es
sentir expresiones genuinas de consideracion y compasion por parte del personal
médico. Se sienten vulnerables ante la pérdida pero manifiestan lo importante que
es para ellos sentir que su dolor es entendido y compartido por quienes
representan apoyo hasta el final de la vida de sus hijos.



5 Fé
Para muchos padres la f€ es el eje central para la aceptacion de la muerte de sus
hijos. Consideran que no necesitan que los profesionales de salud compartan e/
mismo credo pero si es importante para ellos que se les respeten sus creencias y
se les permita realizar los actos religiosos derivados de su credo 5.

6. Preservacion de la integridad de /a relacion padres- neonato

Muchos padres recalcan la importancia de la privacidad al final de la vida de sus
hijos, como la busqueda de ese momento de paz y el deseo de intimidad, en la
comunicacion final y despedida con sus hijos. En las unidades de cuidado intensivo,
los padres deben enfrentarse en el momento final de la vida de sus bebés a estar
rodeados de multiples personas y estar expuestos a un ambiente publico, en el gue
se sienten agredidos, vulnerados en su privacidad y en la libre expresion de su
dolor ante la pérdida.

Aungue para los padres es importante el apoyo del personal de salud que estuvo
durante la terapia de apoyo y sostenimiento al final de la vida de sus hijos, para ellos
es importante un momento final de privacidad donde puedan realmente estar a solas
con sus hijos y despedirse en la intimidad y privacidad del niucleo familiar.

Conocer estas prioridades paternas abre el camino para mdltiples estudios
cuantitativos y cualitativos que sirvan como guia para mejorar la prdctica y ejercicio
del profesional de la salud en las terapias de apoyo y sostenimiento al final de la vida
de los pacientes neonatos terminales.

4.1 CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA EN UNIDAD DE cUIDADOS
INTENSIVOS NEONATALES

Hace parte del tiempo actual los diversos cuestionamientos derivados de la
preocupacion reciente sobre los cuidados del paciente en fase Terminal dentro de una
unidad de cuidados intensivos neonatales o pedidtricos, enfatizando en la unidad
familia/ paciente, comunicacion y muerte dignd.

E/ estado general de un neonato enfermo en estado critico se diferencia claramente
del paciente en estado Terminal, pero la misma condicion de ser neonato marca una
brecha diferencial al tener que enfrentar la realidad de un prondstico, limitacion de un
tratamiento y la oposicion al principio fundamental cuando ese paciente ingresd a la
unidad: salvar su vida. En muchas oportunidades, cuando la esperanza de curacion se ha
perdido es que adguiere importancia el concepto de biusqueda de bienestar al final de
la vida y la mejoria de los canales de comunicacion médico- familia.

7



Existen multiples estudios cualitativos realizados a nivel mundial donde se evalia /a
reaccion de los familiares frente al acto y actitud del profesional de la salud en Jos
momentos finales de la vida de sus hijos, el manejo del dolor en neonatos en fases
terminales de la vida y lo que esperan los familiares por parte del personal de salud al
final de Ja vida de un neonato 6.

Cudl debe ser la actitud del profesional de salud al final de la vida de un neonato? Cud/
es la terapia ideal de sostenimiento al final de /a vida de este recién nacido? Son los
interrogantes que todo profesional de la salud enfrenta junto a la realidad de Ja
muerte inminente de un paciente por quien inicialmente se hizo todo lo posible por
salvar su vida.

De /o anteriormente mencionado surge otro aspecto dentro de la ética médica y es el
saber hasta que limite llegar en el intento de salvar un neonato enfermo a quien se
instauran todas las medidas terapéuticas sin alterar su futura calidad de vida. Pero,
hasta que punto deja de ser importante la calidad de vida y se remplaza por el hecho
del concepto de vivir sin importar como se va a vivir?

En la mayoria de los estudios realizados antes de 1995, los tratamientos paliativos
eran excluyentes de los curativos y no se consideraban como complementarios. En
este punto surge el riesqo de cuidados curativos exagerados y desproporcionados en e/
paciente terminal, llevdindolo a una muerte en soledad, alejado de la compafiia de sus
padres en el proceso hacia la muerte y ante la aparente indiferencia de los
profesionales de salud,

El concepto de muerte digna surge después de conocer en los dltimos tiempos, la
utilizacion de los variados procesos tecnologicos que los avances médicos han
incorporado dentro de los métodos diagndsticos y terapéuticos del paciente grave.
Esta aplicacion de dltima tecnologia lleva, en algunos casos, desafortunadamente a la
prolongacion de la agonia del neonato, el dolor persistente por la negacion a la pérdida
y falsas expectativas de los padres, retrasando excesivamente la llegada inevitable y
confrontacion con la muerte 6.

Los esfuerzos terapéuticos incansables aparecen como el fruto emergente de
multiples factores derivados de sistemas de valores, hdbitos, convicciones y creencias
que conforman la idiosincrasia y cultura de nuestro tiempo, donde la muerte no es
aceptada como una posibilidad y una realidad.

La decision de considerar la ausencia de prondstico y la terminalidad de /a vida de un
neonato en la unidad de cuidados intensivos es con certeza una de las condiciones del



acto médico con mayor dificultad. Implica establecer con seguridad relativa la
irrecuperabilidad de un paciente.

En las unidades de cuidado intensivo, esta cuestion representa mayor dificultad y
complejidad dado el alto poder y capacidad de recuperacion del neonato y del paciente
pedidtrico y, muchas veces, la evolucion de las enfermedades es sorprendente
respecto al prondstico vital y sus secuelas’.

En las unidades de cuidado neonatal, es frecuente que los tratamientos agresivos no se
abandonen hasta que sea inminente la muerte y mal prondstico del paciente. Esto se
deriva del miedo a etiguetar un paciente potencialmente curable y con potenciales afios
de vida udtil como Terminal, llegando a prolongar el tratamiento mds alld de toda
esperanza razonable.

Este evento cuestionable, debe ser sometido a una evaluacion y reflexion continua en
busqueda de la recuperacion del objetivo de humanizar el entorno de trabajo, no sdlo
reduciendo el acto médico a salvar vidas, sino al concepto de prondstico y calidad de
esa vida, prestando especial atencion a la unidad familia /paciente, la importancia de la
comunicacion y expresion verbal y no verbal entre el médico y la familia del paciente y
los cuidados apropiados al final de la vida de un paciente que ha sido considerado como
Terminal 1.

Hay estudios que se enfocan en los multiples aspectos que rodean la determinacion de/
prondstico de vida para la implementacion o no del apoyo terapéutico curativo y/o
paliativo durante la enfermedad, acompafiamiento hasta el final de la vida por parte
del profesional de la salud, expectativas de los familiares frente a la expectativa de
vida o muerte de sus hijos y frente a la actitud del personal de salud a la hora de
abordar un paciente que estd muriendo.

Con estos estudios se ha buscado determinar la experiencia y desarrollo dentro de
este campo tan paradigmdtico en el drea de la salud, y las consecuencias en cuanto al
cambio de actitud del profesional de la salud después de haberse conocido sus
resultados.

A continuacion se mencionan algunos de estos estudios y sus resultados mds
importantes y significativos 6:

Estudios que tratan sobre la actitud del profesional de la salud en e/ momento de
enfrentar un paciente que estd muriendo

Estudios que tratan sobre la prdctica clinica del paciente Terminal en la unidad de
cuidado intensivo neonatal.



Estudios que tratan sobre la perspectiva de los padres y familiares sobre la
experiencia en la muerte de sus hijos

Estudios sobre determinacion de instaurar medidas terapéuticas o no en un paciente
neonatal

Estudio sobre la determinacion y estructuracion del modelo ideal de cuidado al final de
la vida de un neonato en la unidad de cuidados intensivos.

4.2 ACTITUD DEL PROFESIONAL EN EL MOMENTO DE ENFRENTAR UN
PACIENTE QUE ESTA MURIENDO

Los médicos con menos afios de experiencia son los que se muestran mds reacios a
abandonar los tratamientos, lo cual es atribuible a no estar familiarizados con e/
concepto y experiencia de muerte, en comparacion a los médicos con mayor ejercicio
profesional 6.

En este punto entra el concepto de definir hasta donde un paciente es reanimable,
hasta donde se deben implementar todas las medidas terapéuticas posibles y en que
momento estas deben detenerse y establecer medidas de apoyo de sostenimiento
terapéutico y paliativo al final de Ja vida.

En el momento de definir la actitud del profesional ante un paciente moribundo, debe
especificarse primero cuando se considera un paciente neonatal como Terminal.

La decision de considerar un paciente neonatal sin prondstico, al considerar su
condicion incurable, es especialmente dificil para los neonatdlogos, ya que los recientes
avances tecnologicos permiten elevar el rango de sobrevida neonatal y es el
profesional quien define un mal prondstico con base en el prondstico de calidad de vida
que le espera a ese paciente si se continuan todas las medidas terapéuticas posibles y
no con base en la disponibilidad de medidas de apoyo terapéutico que hoy en dia son
multiples y disponibles.

En la busqueda de mejorar el proceso de toma de decisiones éticas sobre continuar o
no medidas de apoyo terapéutico en pacientes con condiciones incurables o sin
prondstico, se han implementado guias y protocolos etico legales, como el protocolo
Groningen, utilizado como herramienta en Noruega, donde se establecen puntos
especificos que definen un paciente neonatal como Terminal o como potencialmente
vital.

Este protocolo surgid de la necesidad de establecer pardmetros exactos para
considerar como incurable una patologia neonatal y evitar la prolongacion injustificada
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del sufrimiento de un paciente, que no puede expresar por si mismo un concepto
personal sobre la terminacion de un tratamiento, que estd prolongando su tiempo vital
pero no garantiza calidad y prondstico de vida 6. Este protocolo buscd en el entorno
donde se implementd facilitar al médico la toma de decisiones sobre el prondstico vital
de un paciente neonatal con una enfermedad incurable.

Independientemente de las alternativas diagndsticas y terapéuticas que definan la
suspension o continuacion de medidas terapéuticas en un paciente neonatal, para e/
profesional de salud no es fdcil el abordaje de las circunstancias posteriores a la toma
de una decision de vida.

En 1996, en un articulo publicado en Archives of Internal Medicine, por Tulsky y
Chesney, se muestra que solo una tercera parte de los médicos residentes objeto de
un estudio realizado en tres hospitales universitarios, habian discutido en su servicio
drdenes de no reanimacion y otros aspectos relacionados con la muerte de los
enfermos que atendian.

En el 2002, se demostrd el cambio de actitud frente a la muerte, en un grupo de
residentes de 3er afio de Pediatria que fueron llevados a una serie de seminarios sobre
cuidados post mortem, cuestiones sobre tratamiento de sintomas y medidas de
bienestar y, cuestionamientos sobre manera recomunicar malas noticias, conflictos con
familiares y cuestiones éticas. Se concluyd con este estudio longitudinal, que al
exponer directamente al medico residente a todos los aspectos relacionados con la
muerte y su entorno, mejoraron positivamente su grado de bienestar y concepto
personal sobre el enfrentamiento directo con la misma, a la vez que aumentd
considerablemente su capacidad de comunicacion con los familiares de un paciente en
cuidados paliativos, ya que segun ellos mismos manifestaron, se les brindaron diversas
estrategias para el enfrentamiento con la muerte desde su concepto personal y modo
de comunicarlo a los familiares de un paciente.

En otros estudios, se realizaron comparaciones entre las diferentes actitudes de los
médicos de la UCI, dependiendo del especialista que fuera responsable del paciente en
cuidados paliativos. Esto se muestra en el Critical Medical Care 2003, en un estudio
observacional realizado por Casell et al, donde se comparan las actitudes de los
médicos de tres unidades de cuidados intensivos con diferentes modelos
administrativos.

En este estudio se concluyd que los médicos intensivistas eran mds objetivos a la hora
de considerar un paciente como paliativo, mientras que otros especialistas que habian
realizado toda clase de abordaje terapéutico en procura de mejorar al paciente, se
mostraban renuentes y muy reacios a considerar el paso de un paciente a cuidados
paliativos y no curativos.
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Solomon et al, realizo un estudio cualitativo donde compard la percepcion del médico
frente a la percepcion de la enfermera, en el momento de instaurar medidas paliativas
en un paciente Terminal.

Luego de la investigacion realizada, se encontrd una gran diferencia en la manera de
abordar cuestiones €ticas de los pacientes en fase Terminal. Mientra el 92% de los
médicos consideraban que los problemas éticos habian sido adecuadamente discutidos,
sdlo el 59% de las enfermeras que habian estado en la misma discusion, opinaban lo
mismo.

En ese mismo estudio, habia gran divergencia en el concepto que cada profesional tenia
de retirar soporte vital. Para el 377% de los pediatras incluia retirar todo soporte
excepto hidratacion y nutricion, mientras que para el 54% de las enfermeras incluia
retirar todo soporte incluido hidratacion y nutricion, siendo mds acordes las dltimas
con las guias publicadas®. En este mismo estudio se encontrd que ante la toma de
decision de retirar soporte vital, solo en el 107% de los casos se consultd al Comité
Eético asistencial de la institucion.

Para finalizar, se menciona un estudio cualitativo sobre los diferentes puntos de vista
frente a la muerte del profesional de salud, realizado en el Hospital Universitario
Principe de Asturias, Hospital Infanti/ Nifio Jesds de Madrid y Facultad de Psicologia
de la Universidad Autdnoma de Madrid, donde se encontraron como conceptos
principales:

El 68% de los profesionales opind que era de gran ayuda que la familia conociera el
prondstico vital del nifio. En el 64% de los casos, los médicos estuvieron durante e/
fallecimiento de sus pacientes y consideraban importante su presencia en ese
momento para el duelo de los familiares. Mds del 507% de los nifios fallecid sin estar en
contacto fisico con sus padres.

Para el 46% de los profesionales la muerte de sus pacientes fue considerada como un
fracaso profesional o personal, pero el aspecto mds relevante que motiva la realizacion
de mds investigaciones y la generacion de guias de manejo de pacientes terminales, fue
gue el 92% de los pediatras interrogados manifestaron la necesidad de incluir en su
formacion, todos los aspectos necesarios que les ayuden a enfrentar la muerte desde
el ejercicio profesional.

Llama la atencion que aungue desearon formarse mds en este aspecto, la gran mayoria
no considero relevante que la familia conociera el mal prondstico vital de su hijo ni
considerd necesario implementar medidas paliativas cuando ya se ha desahuciado un
paciente. Acaso el pertenecer a un pais desarrollado genera mds desensibilizacion
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4.3

respecto al concepto de enfrentamiento y preparacion para la muerte, o es que se
considera que por ser un paciente neonatal o pedidtrico no amerita garantias de
bienestar y disminucion de dolor en la fase Terminal de su corta vida. Es realmente
objetividad, frialdad o desnaturalizacion de nuestra condicion como seres humanos
llenos de emociones antes que como entes profesionales que poseen el pensamiento que
tener emociones es perder intelecto y objetividad profesional.

PRACTICA CLINICA DEL PACIENTE TERMINAL EN LA UNIDAD DE cUIDADO
INTENSIVO NEONATAL

En una unidad de cuidado intensivo neonatal, los pacientes que fallecen se catalogan en
tres categorias 6:

1. Los pacientes que mueren debido al retiro de soporte vital.
2. Los pacientes que mueren a pesar del mdximo soporte.

3. Los pacientes en los que no se implementan medidas de reanimacion cardio cerebro
pulmonar después de un paro cardiorrespiratorio.

En un hospital de California, en un estudio descriptivo realizado en la unidad de
cuidados intensivos neonatales en el 2004, se encontrd que el 73% de los pacientes
neonatos que fallecieron, fueron el resultado de la decision de retiro de soporte vital
por parte de los pediatras y neonatdlogos.

La decision de suspension de soporte vital fue tomada tras haber instaurado todas las
medidas terapéuticas agresivas posibles sin haber logrado una respuesta eficaz en el
estado de salud del paciente.

En este estudio se concluyo, que en el caso de una muerte inesperada, no hay
disponibilidad de tiempo para implementar una terapia de apoyo y sostenimiento vital
al final de la vida, mientras que en los oros dos grupos supuestos si existe la opcion de
planificar los cuidados paliativos que garanticen bienestar en el neonato hasta su
muerte y permitan la asimilacion de la primera parte del duelo por parte de los
familiares.

Los avances recientes en medicina neonatal han llevado a la sobrevida de pacientes
antes considerados no viables. Sin embargo, la provision de terapias de apoyo y
soporte vital agresivas en estos casos, han comenzado a ser cuestionadas, ya que el
soporte vital no garantiza buen prondstico de vida y estudios recientes muestran gue
gran parte de estos pacientes quedan con secuelas neurologicas severas y
predisposicion a estados morbidos complejos que alteran su calidad de vida.”
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Con base en estos nuevos hallazgos en investigaciones, se han instaurado entes
controladores y se han establecido guias de manejo (Royal Collage of Paediatrics and
child health, British Medical Association) basadas en el principio fundamental de/
deber del acto profesional en procura del mejor interés para el paciente.

En la unidad de cuidado intensivo neonatal, el deber es proveer los beneficios clinicos
necesarios para equilibrar el bienestar y prondstico vital del paciente sin soportes
vitales innecesarios que solo prolonguen mds el sufrimiento y agonia en un paciente sin
prondstico a largo plazo. Legalmente, no hay justificacion para tratamientos
inhumanos, dolorosos e infructuosos que prolonguen innecesariamente la vida de un
neonato cuya patologia de base sea incurable.

En la unidad de cuidado intensivo neonatal se encuentran cuatro tipos de modalidad de
muerte, afadiendo a los ya descritos previamente, los que fallecen por causas
naturales, dada /a gravedad de su patologia de base. 10:

Para determinar el tipo de soporte vital adecuado para cada paciente se han
establecido causas primarias de muerte: "

1. Prematurez extrema y complicaciones de la misma (hemorragia intracraneal,
enterocolitis necrotizante, sepsis)

2. Falla respiratoria ( hipoxia severa o hipercapnia secundaria a condiciones como
sindrome de dificultad respiratoria, enfermedad pulmonar cronica, sindrome de
aspiracion de meconio, neumonia e hipoplasia pulmonar).

3. Encefalopatia hipoxico isquémica
4. Anomalias congénitas y cromosomicas™

Roy R, et al, establece en su estudio que después de establecer el prondstico del
paciente, antes de tomar decisiones sobre las medidas terapéuticas a instaurar o no,
se realiza un consenso entre varios miembros del equipo médico, enfermeras, internos,
para tomar una decision definitiva. En este estudio, por lo menos 2 miembros del/
equipo profesional estaban formalmente incluidos en la toma de decisiones sobre la
terapia de apoyo de sostenimiento vital a los neonatos terminales (447% de los
pacientes estudiados).

Durante la terapia de apoyo de soporte vital bdsico al final de la vida, el retirar las
medidas de soporte vital no debe obviar el esfuerzo por disminuir el distrés y dolor
del paciente Terminal 11. A la vez, la decision de retirar las medidas terapéuticas
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debe estar asociado al acompafiamiento de los familiares del paciente en cuidados
paliativos por parte del profesional de salud 8.

En cuanto a la forma de llevar a cabo los cuidados paliativos del paciente neonato
Terminal, Burns y Milton, en el estudio observacional de Boston en el 2003, recogieron
datos a través de encuestas realizadas a médicos y enfermeras de tres unidades de
cuidados intensivos neonatales en hospitales universitarios de Estados Unidos. En
este estudio, se encontrd como hallazgo importante que el 89% de los pacientes
terminales recibieron sedacion y analgesia tras el retiro del soporte vital bdsico.
Todos los profesionales de la salud justificaron el manejo de estos medicamentos para
el control de dolor, ansiedad y dificultad respiratoria.

Como conclusion del estudio observacional de Boston, se pudo determinar que para los
médicos intensivistas, la aclaracion de la muerte fue vista como un efecto colateral no
intencional para lograr una muerte digna libre de sufrimiento y dolor.

Oftro aspecto relevante dentro de la prdctica clinica relacionada con el paciente
Terminal, involucra la discusion con los familiares en e/ momento de establecer un
consenso para retirar la terapia de soporte vital En un estudio descriptivo
prospectivo expuesto en la revista Pediatrics del 2003, y realizado por Garros et al,
se analizaron 99 pacientes pedidtricos terminales, en los que se establecieron
discusiones entre familiares y médicos tratantes para llegar a consenso sobre la
continuacion o suspension de medidas terapéuticas, con el hallazgo de un 247% de
pacientes, donde fueron los familiares quienes iniciaron Ja discusion sobre la
suspension de soporte vital, llegando a un consenso inicial en un 51% de los casos,
mientras que con el 46% de los familiares de los pacientes restantes fue necesario
dialogar en mds de dos ocasiones.

Lo mds [lamativo dentro del estudio en mencion, fue la importancia que los
profesionales de la salud dieron al acompafiamiento de los familiares durante e/
proceso de muerte de sus hijos, donde en un 787% de los casos pudieron tenerlos en
sus brazos antes de su fallecimiento. Las consideraciones éticas en el momento de
decidir la muerte de un neonato considerado incurable o no viable, reaparecen de
nuevo dentro del ejercicio médico, donde logra vislumbrarse el esfuerzo del/
profesional por recuperar el lado humano y emocional del acto médico, donde e/
especialista no solo es prestador de servicios en salud, sino que transforma de nuevo,
el acto médico llevdndolo a la reconstruccion de los pilares fundamentales del ejercicio
de la medicina, y recuperando su esencia de humanizacion antes que divinizacion.

£/ 607% de las muertes en las unidades de cuidado intensivo neonatal, ocurren después
de la suspension de medidas terapéuticas de soporte vital. Para llegar a esta decision
terapéutica, todos los estudios describen la importancia del consenso entre los
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profesionales y los familiares del paciente. De esta manera, nuevamente se resalta la
importancia de la humanizacion del concepto de muerte del paciente neonatal
terminal®.

Con la recuperacion del pensamiento ético dentro de la decision de prolongar o no la
vida de un paciente en estado Terminal, se ha encontrado que para los médicos y para
las enfermeras los mayores determinantes de prondstico vital en un paciente neonatal
o pedidtrico, estdn dados por preferencias de la familia, probabilidad real de
supervivencia y prondstico funcional si se contindan medidas terapéuticas de soporte
vital agresivas. **

4.4 PERSPECTIVA DE LOS PADRES Y FAMILIARES SOBRE LA EXPERIENCIA
VIVIDA EN RELACION A LA MUERTE DE SU HIJO EN LA UCIN

Al establecer que un recién nacido carece de todas las posibilidades de sobrevivencia,
comienza la limitacion de los esfuerzos terapéuticos para disminuir el tiempo entre la
determinacion del no prondstico de vida y el desenlace fatal. En este momento, surge un
dilema ético por parte del profesional de la salud respecto al principio fundamental de
preservacion de la vida, el concepto de no prondstico de vida tanto a nivel fisico como de
futuro y calidad de vida y, el enfrentamiento con los padres de ese paciente al tratar de
entablar un canal de comunicacion donde a través de un lenguaje sencillo y directo,
respetando el dolor por la futura pérdida se logre que los padres de este paciente terminal
empiecen a asumir el duelo y logren asimilar la limitacion de los esfuerzos terapéuticos en
su hijo como parte de un proceso de muerte sin agonia, donde primen los cuidados paliativos
en pro de una muerte digna sin sufrimiento y se logren cambiar las expectativas de curacion
por un conjunto de procesos de acompafiamiento y conductas paliativas hasta el
fallecimiento del paciente.

En este proceso del acto médico, los padres del paciente pueden presentar diversas
reacciones emocionales determinadas por la actitud del profesional de la salud frente al
proceso de muerte que enfrenta ahora la familia del paciente.

Son pocas las investigaciones, que sobre la reaccion de los padres y su expectativa frente al
acto médico con un neonato terminal se han realizado.

Dentro de los pocos estudios que se han realizado sobre el tema” % , todos coinciden en un
punto en particular, los padres no esperan que el profesional de la salud asuma como propia
la pérdida del neonato pero si enfatizan en 4 aspectos principales:

a. Respeto del profesional de la salud y de todo el equipo médico hacia la aceptacion de
la pérdida inminente de su hijo, resaltando la importancia del acompafiamiento en e/
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proceso sin actitudes despectivas ni de abandono que puedan interpretarse en los
padres como negligencia en el acto médico.

b. Explicaciones claras y concisas sobre los procesos conducentes al desenlace fatal de/
neonato, con actitud de disposicion y comprension frente a las dudas de los padres.
Para ellos es importante que les hablen sin limitaciones y se les comunigue
permanentemente todas las razones que justifican la limitacion de todo esfuerzo
terapéutico.

c. Optimizacion de los cuidados paliativos del neonato terminal, buscando el mayor
bienestar hasta el desenlace fatal, disminuyendo al mdximo actos invasivos que
puedan ser considerados como encarnizamiento terapéutico y prolongacion del/
sufrimiento del paciente. Los padres solo esperan que el neonato no sufra y esté en
las mejores condiciones posibles que lo lleven con tranguilidad y sin dolor hasta e/
final de su vida.

d. Ser considerados como parte importante del proceso de diagndstico del prondstico
de vida de su hijo, ya que algunos estudios refieren que los padres han sentido en
multiples ocasionales que el profesional de la salud determind la terminalidad de la
vida de su hijo sin tener en cuenta las expectativas y deseos de los padres. De este
punto en particular deriva la gran importancia de un adecuado canal de comunicacion
entre los padres y el profesional de la salud, donde la veracidad y claridad de la
informacion suministrada no permita la generacion de conceptos erroneos o falsas
expectativas que puedan ser consideradas por los padres como mala prdctica médica.

Independientemente de las expectativas de los padres, el profesional de la salud debe
tener un concepto claro sobre la definicion de la terminalidad de la vida de un paciente
neonatal. De esta claridad que tenga en su propio acto médico tanto a nivel individual como
con su grupo de trabajo, derivan muchas de las inconformidades de los padres, cuando se
encuentran con diversos profesionales que atienden a su hijo y donde cada uno manifiesta
un punto de vista diferente sobre el prondstico vital del neonato. No debe olvidarse gue los
padres estdn enfrentando una pérdida, y dentro de todo proceso normal de duelo cualquier
actitud inadecuada o incongruencia entre el decir y el actuar de todo el equipo de salud a
cargo del neonato terminal, puede generar falsas expectativas o en el peor de los casos gue
llegan a interpretar los cuidados paliativos como actos negligentes del profesional.

4.5. CONCEPTO DE MUERTE E INDICADORES DE PRONOSTICO EN EL NEONATO

Inevitablemente, dentro de una unidad de cuidado neonatal, algunos recién nacidos tendrdn
como desenlace de su enfermedad la muerte.’
En un recién nacido hospitalizado el profesional de la salud se enfrenta a dos tjpos de
pacientes:
- Recién nacido con patologia de base que determina desde el inicio un mal prondstico y
un desenlace fatal
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- Recién nacido sin historia de patologia congénita que ensombrezca su prondstico con
algtin evento fortuito durante el nacimiento que determina alto riesgo de desenlace
fatal.

£l establecimiento del prondstico de un recién nacido con patologias congénitas o neonatales
ha sido objeto de dilema médico desde la década de los 90, cuando los avances médicos,
tecnologicos y cientificos aumentaron el prondstico de vida de los neonatos prematuros y
con patologias de base antes consideradas como incompatibles con la vida."”

La actitud profesional actual frente a la asistencia neonatal, es iniciar la terapia bdsica en
todo recién nacido y luego de recolectar toda la informacion posible y realizar una adecuada
anamnesis, establecer el dilema de continuar o no con la terapéutica iniciada con o sin
limitaciones.

Debe respetarse la dignidad y prondstico de calidad de vida en ese neonato antes de
instaurar todo un esquema fe/"ape’uﬁca’g. La consideracion de conservar la vida, aliviar el
sufrimiento, preservar o restaurar funciones debe ser acompafiada por los conceptos de
calidad de vida y posibilidades de desarrollar y recuperar /la capacidad de
autodeterminacion llevando a la conservacion de la vida con toda la probabilidad de llegar a
ser una persona normal y sana.

En el periodo neonatal, la determinacion del prondstico de vida, se enfrenta a un grupo de
dificultades que incrementan la incertidumbre sobre la implementacion o no de /a asistencia
terapéutica al neonato:

1. Dificultad para establecer un diagndstico acertado precozmente, derivado de los
eventos fortuitos desencadenados en partos y embarazos aparentemente normales

2. Incertidumbre frente al prondstico del neonato, con el desconocimiento de la futura
calidad de vida en ese recién nacido al realizar toda la asistencia terapéutica posible

3. La situacion en si de emergencia que establece la necesidad imperiosa de no demorar
el acto médico, por el riesgo de disminuir las probabilidades de supervivencia y/o
aumentar el riesgo de secuelas graves e irreversibles.”’

De estos dilemas y dificultades surge la necesidad del establecimiento de pautas de manejo
y definicion de limites terapéuticos en el inicio o no de reanimacion. El inconveniente en e/
campo de la neonatologia, se deriva de los avances cientificos que cambian progresivamente
los pardmetros de prondstico vital de los recién nacidos.
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Dentro de la praxis médica neonatal actual, se ha establecido como pautas de mal
prondstico neonatal los siguientes:

Grandes prematuros:

Aungue un gran porcentaje de estos neonatos fallecerd durante Ja implementacion
terapéutica a medida que sea menor su edad gestacional, muchos de los que sobreviven
después de la terapéutica implementada tendrdn secuelas irreversibles e incapacitantes y
sélo muy pocos sobreviviran con normalidad. E/ dilema surge del desconocimiento y la
incertidumbre de no saber cual neonato prematuro tendrd o no secuelas que afecten su
calidad de vida.

Actualmente y considerando la edad gestacional se ha considerado reanimacion y
terapéutica plena después de la semana 24, pocas probabilidades de sobrevivir en la semana
23 y no reanimacion en la semana 22, ya que hasta ahora las estadisticas confirman que
ninguno ha sobrevivido.”’

Neonatos con malformaciones congénitas:

Todo profesional de la salud, a lo largo de su ejercicio profesional en la unidad de recién
nacidos se verd enfrentado al dilema de reanimar a un recién nacido con anencefalia,
hidranencefalia o cromosopatias graves, donde el paciente se considera con severa
anormalidad no competente.

En estos neonatos se han establecido las siguientes condiciones para no reanimacion:’

- Malformaciones claramente identificables y que no generen dudas diagndsticas.

- Nifios con malformaciones, donde todos los afectados hayan fallecido o quedado en
estado vegetativo

- Confirmacion rdpida del diagndstico de mal formacion incompatible con la vida

- Defecto unico que requiera medidas heroicas terapéuticas para lograr supervivencia.

Neonatos en coma:
Uno de los procesos patologicos con mayor morbimortalidad y causa de mal prondstico

neurologico es la hipoxia perinatal, asfixia perinatal o encefalopatia hijpoxico isquémica.
Esta patologia puede manifestarse desde el mismo momento del nacimiento.
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Para determinar que neonato con este diagndstico debe ser o no reanimado, se ha elaborado

un flyjograma de actuacion en la reanimacion *, gque se ha utilizado como pauta para

implementaciones terapéuticas:

Signos de maceracion
Anomalias congénitas
letales

Determinacion prenatal
de no reanimar
Presente Ausente

~a

Iniciar maniobras de reanimacion

\ 4
No necesita reanimacion

v

Vigilar actividad cardiaca y

respiratoria
No se detecta latido cardiaco / .
Se establecen los latidos cardiacos

Considerar interrupcion de la v

reanimacion Continuar reanimacion

No respiracion espontanea a los Evaluar respiracion espontanea y
30 min, no actividad neuromotora |« estado neuroldgico

Considerar supresion de medidas Hay respiracion espontanea

de apoyo tras comentarlo con la

familia ¥

Traslado a la unidad de cuidados
intensivos neonatales

Aungue se han establecido pautas para la implementacion o no de medidas de asistencia
neonatal, continda el dilema ético dentro del acto médico individual de cada profesional en
el momento de decidir el prondstico de vida de un paciente neonatal.

4.6. CONCEPTO ODOE MUERTE ODEL PROFESIONAL OE LA SALUD Y
COMPORTAMIENTO FRENTE AL EVENTO

Las alternativas terapéuticas en la actualidad, exigen al profesional de la salud, decidir con
responsabilidad, procurando no caer en tendencias de manejo que lleven a uno de los
posibles extremos:
- Conservacion de la vida, a pesar del conocimiento de un mal prondstico, sin tener en
cuenta futura calidad de vida y posibilidades de recuperacion total, por el hecho de
los principios o como modo de tranquilizar la conciencia, o
- Negacion para la implementacion de un manejo terapéutico ante la incertidumbre de
posibles secuelas posteriores.
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Al definir el concepto de calidad de vida en un neonato, la eleccion no se realiza entre una
vida normal y una vida con déficit. Es una decision de vida con cierto déficit o ausencia de la
misma. Ante esta perspectiva, no debemos caer en el error de limitar el prondstico a un
paciente neonatal, al considerar que no cabe la posibilidad de una vida con calidad pese a
cierto grado de déficit, es decir el establecimiento de discapacidades no debe limitarnos
los esfuerzos terapéuticos y no debe tenerse el concepto equivocado que cierto grado de
déficit es sindnimo de vida infeliz o falta de calidad de vida.””

En ese momento, surge de nuevo el dilema ético por el temor a una implementacion
terapéutica al no tener la certeza de las secuelas posteriores o el hacer demasiado cuando
no hay prondstico vital en el paciente neonatal.

Aungue hay casos claros en la limitacion del esfuerzo terapéutico, en casos dudosos es
mejor iniciar esquemas terapéuticos y después de recolectar toda la informacion y llenarse
de suficientes argumentos y justificaciones, decidir la continuacion o interrupcion del/
tratamiento. Toda decision terapéutica en casos inciertos, debe tomarse con la mayor
informacion posible, individualizando cada caso y en constante interaccion con la familia.

Es en esta interaccion con la familia donde el profesional de la salud debe sortear con la
balanza de llevar a una decision de comun acuerdo con los padres, donde la opcion
terapéutica definitiva es planteada por el médico y sugerida a los familiares de una forma
adecuada que no permita en los familiares sensacion de culpa por el dejar de hacer o
percepcion de vulneracion de sus derechos como padres al imponérseles una decision.

Es el dilema del hacer demasiado o el dejar de hacer, dentro del concepto ético del
ejercicio profesional, el respeto por la vida y la optimizacion de la calidad y prondstico de
vida, con el concepto claro de nunca implementar esquemas terapéuticos que conduzcan a la
muerte.

Debe imponerse el respeto por el individuo y su familia, partiendo de un adecuado juicio
clinico, el cual debe destacar los principios éticos de la decision profesional en el prondstico
de vida neonatal’®

1. Respeto y proteccion al neonato, en su condicion de no autonomia

2. Beneficencia, en la busqueda de actos positivos que garanticen el bienestar de las
personas y optimicen calidad de vida

3. No maleficencia, procurando llevar al minimo dafio y si es posible eliminar las causas
del mismo.

4. Proporcionalidad, buscando que la decision tomada lleve al mayor beneficio con el
minimo dafio

5. Equidad o justicia, en la distribucion equitativa de los beneficios y obligaciones.
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Esa integracion de valores en la foma de decisiones permitird que la alternativa terapéutica
establecida por el profesional, se guie bajo el modelo de respeto y proteccion a la vida sin
vulnerar el derecho a una vida feliz, digna y con calidad.

No es sdlo prolongar una vida sin objeto, es darle objeto a esa prolongacion de vida.

4.7. ESTRATEGIAS DE APOYO Y SOPORTE EN EL FINAL DE LA VIDA. EL
CONCEPTO DEL "BUEN MORIR”

Al determinar que un paciente es Terminal, surge el dilema ético de definir los conceptos
de final de la vida, terminalidad, apoyo vital y cuidados paliativos, donde se suma a la
dificultad del profesional de la salud sobre el esclarecimiento de estos conceptos, los
dilemas emocionales y el enfrentamiento con la familia en el proceso de aceptacion del/
proceso conducente e inevitable hacia la muerte.”

Para el profesional de la salud el concepto de paciente Terminal es diferente a partir de la
perspectiva propia del concepto de final de la vida. Para algunos profesionales el concepto
de Terminal puede referirse a las dltimas 48 horas previas a la muerte mientras para otros
se refiere al proceso conducente a la muerte desde el momento que se definid el concepto
de intratabilidad®’

Partiendo desde ese primer dilema conceptual del profesional de la salud, continda el
proceso de comunicacion con la familia del paciente, donde debe establecerse claramente la
definicion del paciente Terminal, su prondstico vital pobre y el establecimiento de soporte
terapéutico no con finalidad curativa, sino con finalidad paliativa procurando el bienestar y
confort del paciente durante el proceso conducente a la muerte.

Es en este proceso donde el profesional de salud debe establecer un canal de comunicacion
claro, conciso y franco con la familia del paciente e inicia la implementacion de estrategias
para el inicio del manejo de apoyo y soporte al final de la vida, dentro de los pardmetros
éticos de su ejercicio profesional.

Estas estrategias son conocidas por todo profesional de la salud, pero muy pocos conocen la
importancia de su implementacion en terapéuticas paliativas de pacientes terminales. Estas
estrategias son:

- Consentimiento informado: La familia del paciente no sdlo debe aceptar la asesoria
del profesional en cuanto a la explicacion del prondstico vital de su familiar, debe
consignar por escrito la aceptacion de esta modalidad de implementacion terapéutica
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paliativa o en caso de haber sido decision unidireccional del profesional debe firmar
un documento donde se consigne que se le fue comunicado y ampliamente explicado e/
diagndstico y prondstico de su familiar como Terminal.

- Canal de comunicacion permanente con la familia del paciente: No es suficiente la
aceptacion de la familia del prondstico vital pobre del paciente, es indispensable que
la familia participe activamente del proceso de sostenimiento y soporte del paciente,
donde permanentemente este recibiendo informacion de toda Jla terapéutica
instaurada.

Mainetti?* considera que uno de los avances mds importantes dentro de la ética médica ha
sido la introduccion del sujeto moral en medicina y la promocion del agente racional y libre
dentro de la relacion médico paciente. El inconveniente surge, cuando el profesional por
temor a enfrentarse a un dilema ético frente a un paciente de mal prondstico o Terminal, se
escuda en la autonomia del paciente para eludir la responsabilidad en la intervencion
terapéutica de un paciente que amerita manejo paliativo ante la inexistencia del concepto
de curacidn de su enfermedad®.

Este dilema del profesional es mds evidente en el paciente neonatal y pedidtrico porgue se
establece la incertidumbre al tener que considerar la autonomia de los padres del paciente
ante la no autonomia de un paciente incapaz de decidir sobre su prondstico de vida. Es en
este momento, donde el profesional se enfrenta al dilema de la terminalidad de un paciente,
cuya autonomia es progresiva pero que carece de ella en el momento del establecimiento de
su mal prondstico de vida.

Ante la imposibilidad del paciente de comprender el criterio médico, es necesario
establecer el adecuado canal de informacion con la familia para la toma conjunta de
decisiones, con el respaldo del consentimiento informado, que debe usarse como un principio
moral integrado dentro de un sistema de principios y no como el comodin para la evasion de
responsabilidades dentro del acto profesional®®

La cronicidad o incurabilidad de una enfermedad no constituyen motivo para que el
profesional de salud prive de asistencia a su paciente. Debe brindarse adecuada atencion de
soporte, pero de manera alguna intensiva o heroica”’. El establecimiento de un adecuado
canal de comunicacion con los padres del paciente, y el poseer un consentimiento informado,
no implica justificaciones €ticas para acceder al ruego de una eutanasia activa, la cual
continda sin autorizacion moral ni legal en nuestro pais. Es aqui cuando el médico, al definir
que las alteraciones y patologias del paciente neonato carecen de cualguier tipo de
terapéutica o correccion, y hardn de quien las padece un ser digno de conmiseracion, sin
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calidad de vida podrd asumir una conducta humanitaria pero ética dentro de su ejercicio
profesional, la cual seria no tratar las complicaciones que puedan presentarse sino
establecer una terapia de soporte bdsico hasta el final de la vida de este paciente,
evitdndole dolor y sufrimiento tanto a €/ como a su familia.

4.8 HACER O NO HACER

Varios profesionales de la salud en Sudamérica y el mundo, se han planteado el dilema ético
en la atencion del neonato de efectuar o no efectuar intervenciones terapéuticas en un
neonato considerado como de mal prondstico.

Este dilema surge de la incertidumbre sobre el prondstico de calidad de vida de un neonato,
y sugiere la necesidad de determinar pautas de manejo para tomar una decision adecuada y
que no se considere agresiva o indiferente frente a la enfermedad de un recién nacido.”

Miguel Oliveros en su articulo EI neonatdlogo y la ética lo define como: " El punto medular,
punto ético esencial, es la interrupcion del tratamiento. Esta decision siempre
controversial, debe basarse en la apreciacion honesta y madura del médico después de
establecer un balance entre la calidad de vida y el sufrimiento que le proporcionaremos en
la lucha por su supervivencia, o medir riesgo versus beneficio”

El usar un enfoque pragmdtico, estadistico aplicado en conjunto o el enfoque individualizado
con cada paciente, depende del sentir y pensar del mismo médico neonatdlogo que se
enfrenta al evento de tener que tomar la decision de implementar o no una terapéutica, y en
caso de implementaria el decidir si serd curativa o paliativa y que representard a largo plazo
en el neonato y en sus familiares independientemente del desenlace resultado de esta
eleccion.

La Asociacion de Pediatras Holandeses(10) sugiere hacerse 4 preguntas: cqué facultades de
comunicacion poseerd el recién nacido?, cqué independencia le auguramos?, csufrird mental
0 psiguicamente? y ccudnto se prolongard su vida?

Seguirdn a lo largo del tiempo y durante todo el ejercicio del acto profesional esta serie de
dilemas éticos, y serdn muchos los cuestionamientos debatibles respecto a este tema que
aun quedardn por resolver. Por ahora, la medicina basada en la evidencia establece
pardmetros claros para un tratamiento curativo o paliativo, pero desafortunadamente gran
parte del acto médico se ha centrado en el acto de curar pero son muy pocos los que se
motivan en la investigacion y definicion del acto médico paliativo como parte de una
terapéutica integral que debe darse a todo recién nacido enfermo Terminal.
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£/ acto médico no debe concentrarse sdlo en la busqueda de la curacion, parte de este acto
médiico por no decir que una de sus partes mds importantes dentro de la calidad humana es
implementar el esquema terapéutico adecuado y el acompafiamiento permanente del neonato
Terminal y su familia desde el momento que su condicion se considera incurable y se pasa
del concepto de curacion al concepto de terapéutica paliativa. Esa realmente en esta dltima,
a mi modo de ver donde se ve el verdadero valor del ejercicio humano y profesional de/
profesional de la salud.

Esta ética de reaccion involucra el estar en permanente alerta y con la habilidad de
reaccionar a toda norma o pauta que encierre el contexto de la toma de decisiones. Una vez
se decida no continuar un tratamiento terapéutico y se considere iniciar un apoyo paliativo
hasta el final de la vida de un recién nacido no se debe olvidar la importancia imprescindible
del apoyo mutuo, la apertura moral, el respeto por el misterio de la vida y el fortalecimiento
y crecimiento de la calidad humana del profesional de la salud.
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5. IDENTIFICACION Y FORMULACION DEL PROBLEMA:

La confrontacion del profesional de la salud contra su propia sensacion y la actitud frente a
los familiares del fallecido genera mdltiples interrogantes y cuestiona el mismo acto médico
y de cualguier profesional de la salud. No hay establecidos pardmetros universales de
comportamiento ni maneras de actuar ideales a la hora de enfrentarse ante los familiares y
allegados de quien fallecio o estd a punto de fallecer, y este cuestionamiento se hace aun
mds complejo cuando el fallecido es un recién nacido cuyos padres deben enfrentarse a la
pérdida cuando aun estaban a la expectativa de la vida,

E/ comportamiento del profesional de la salud frente a la muerte ha sido estudiado

cualitativamente desde la perspectiva del mismo profesional y desde la perspectiva de los
allegados al paciente que fallece o que potencialmente va a fallecer.
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6. JUSTIFICACION:

E/ concepto de muerte y la manera en que se vivencia dentro del campo de la salud siempre
ha sido uno de los enigmas médicos.

Dado el desconocimiento del tema en la unidad de cuidado intensivo neonatal del Hospital
Universitario Clinica San Rafael, con este trabajo se procura mostrar la perspectiva del
comportamiento del personal de salud desde el punto de vista de los padres con el fin de
implementar un programa de apoyo vital al neonato terminal y su familia .
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7. OBJETIVOS E HIPOTESIS

7.1 OBJETIVO GENERAL

Describir la experiencia que un grupo de padres tiene sobre el comportamiento del
profesional de la salud frente a la muerte de su hijo en la unidad de cuidados
intensivos neonatales del HUCSR.

7.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Describir la experiencia de los padres durante el proceso de atencion del neonato
en la unidad de cuidados intensivos neonatales del HUCSR

Determinar las expectativas de los padres frente al comportamiento del profesional
de salud.

Proponer un programa de apoyo al neonato terminal y sus familiares.

7.3 HIPOTESIS

Los padres de los neonatos fallecidos del Hospital Universitario Clinica San Rafael, tienen la
percepcion que el profesional de salud es poco cdlido y sensible en e/ momento de dar
informacion y no realiza un adecuado acompafiamiento durante el proceso de la enfermedad
y muerte del neonato. A la vez, no cuentan con un programa de acompafiamiento
estructurado para la aceptacion de la muerte y el desarrollo del duelo.
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8. METODOLOGIA
8.1 TIPO DE ESTUDIO

Estudio cualitativo descriptivo analitico prospectivo

8.2 LUGAR DONDE SE REALIZA LA INVESTIGACION

Hospital Universitario Clinica San Rafael, Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal.

8.3 POBLACION Y MUESTRA

Padres de neonatos fallecidos en la unidad neonatal del Hospital Universitario Clinica San
Rafael gue fallezcan en la unidad desde el 1 de febrero del 2005 hasta el 31 de enero del/
2009. La muestra estd limitada al nimero de padres que puedan contactarse y decidan
colaborar dentro de /a realizacion del estudio.

8.4 PROCEDIMIENTO

Inicialmente se realiza una revision de publicaciones relacionadas con el tema dentro de /a
estructuracion de un referente tedrico, para disefiar un cuestionario cuyas preguntas serdn
previamente analizadas y aceptadas por el comité de ética del Hospital Universitario Clinica
San Rafael y asi ser aplicadas a la entrevista realizada a parejas de padres cuyos neonatos
hayan fallecido en la unidad de recién nacidos del hospital universitario clinica San Rafael.
Con dicha entrevista se pretende acceder fdcilmente a la informacion que deseamos
obtener sobre la impresion de los padres frente a la actitud del profesional de la salud
durante el proceso conducente a la muerte de sus hijos con padres de neonatos fallecidos
en la institucion durante el lapso de tiempo correspondiente desde el 1 febrero del 2007
hasta el 30 de julio del 2009.

8.5 CRITERIOS DE INCLUSION

Padres de neonatos fallecidos en el Hospital Universitario Clinica San Rafael durante e/
lapso de tiempo comprendido entre 1 de febrero del 2007 al 30 de julio del 2009.
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8.6 CRITERIOS DE EXCLUSION

Padres de neonatos fallecidos en la institucion, que no acepten participar en la encuesta o
que no puedan contactarse fuera de la institucion.

8.7 RECOLECCION Y CONSERVACION DE DATOS:

Se realizard una entrevista semiestructurada a varias parejas de padres, en la que se hardn
una serie de preguntas las cuales ha sido previamente analizadas y aceptadas por un
conjunto de expertos y del comité de ética del Hospital Universitario Clinica San Rafael.

Se aplicard la entrevista a los padres de la poblacion seleccionada que acepten participar en
el estudio y den consentimiento para este fin. Se realizard recoleccion de datos por escrito
y en grabacion.

Cada entrevista realizada serd archivada y guardada en una carpeta que permanecerd en
poder de los ejecutores del estudio, para el estudio progresivo de los resultados obtenidos.

8.8 ANALISIS DE LA INFORMACION

Luego de recolectar la informacion, se analizardn los resultados obtenidos mediante
categorizacion, mapas conceptuales, descripcion y triangulacion de datos, para obtener la
impresion de los padres de los neonatos fallecidos en la Unidad Neonatal del Hospital
Universitario Clinica San Rafael.

Con los resultados obtenidos se propondrd el disefio y montaje de una terapia de
sostenimiento y apoyo vital a los padres de neonatos terminales, con base en la impresion,
deseos y recomendaciones dadas por los padres participantes del estudio con el objetivo de
mejorar la calidad de la atencion por parte de los profesionales de la salud en la Unidad de
Recién Nacidos del Hospital Universitario Clinica San Rafael.
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9. PLAN DE ANALISIS

9.1 CATEGORIAS DEDUCTIVAS
Expectativas
Percepciones

Actitudes

9.2 CATEGORIAS INDUCTIVAS

Recomendaciones de los padres

Son todas las sugerencias de los familiares de los neonatos fallecidos en la busqueda de una
actitud adecuada por parte del profesional de la salud durante el proceso conducente a la
muerte del neonato desde que se establece su mal prondstico vital.

Actitudes negativas del profesional de la salud

Modo de actuar del profesional de la salud que genera percepcion negativa e inaceptable por
parte del padre del neonato terminal.

Actitudes positivas del profesional de la salud

Acciones del profesional que producen sensacion de bienestar, compa#ia y benevolencia en
los familiares del paciente terminal

Impresion personal del acto médico

Concepto personal de cada padre sobre el modo de actuar, decir y hacer del profesional
durante el proceso conducente a la muerte de su hijo.

Expectativas de los padres frente al manejo del neonato terminal
Anhelos de los padres respecto al modo de sentir, actuar, decir y hacer del profesional de

la salud desde el momento del diagndstico de mal prondstico hasta el momento del
desenlace fatal
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10. ASPECTOS BIOETICOS:
101  Respeto a la autonomia

Se respetard el derecho de los padres a participar o no en la aplicacion y disefio de la
encuesta por medio de un consentimiento informado que podrdn aceptar o rechazar

10.2  Principio de no maleficencia

Se busca no causar dafio a los participantes de este estudio, respetando creencias y
tradiciones, buscando no lesionar emocional ni afectivamente a los implicados en el estudio.

10.3  Principio de beneficencia

Se busca el beneficio de los padres y de los neonatos terminales, recolectando toda /a
informacion necesaria conociendo las expectativas, impresiones y decepciones de los
padres y se disefiard un modelo de atencion y soporte al neonato terminal y a su familia
incluyéndolos en el proceso de muerte del neonato, optimizando el bienestar y confort para
el neonato moribundo y su familia.

104  Principio de justicia
Se busca un trato equitativo, justo y adecuado para todos los neonatos terminales y sus
familiares, brindando al neonato en proceso de muerte su derecho a morir dighamente y sin

dolor, y optimizando el soporte fisico, psiguico y emocional que necesitan para hacer
llevadero el proceso conducente a la muerte de sus hijos.
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11. RECURSOS

11.1 HUMANOS

Doctora Rosalba Pardo, Pediatra Intensivista
Doctora Naijla Dugue Monroy, Residente III afio de pediatria
Doctora Gisell Adriana Cobos, Residente I afio pediatria

11.2 RECURSOS MATERIALES

Papeleria e impresiones de las encuestas.
Carpeta de archivo de informacion
Grabadora para recoleccion de datos en entrevistas.
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12 CRONOGRAMA

Fecha
Etapa

05/07
11/07

12/07
11/08

12/08
02/09

3/09
5/09

6/09
7/09

8/09
9/09

Planeacion

Disefio
aprobacion

y

Recoleccion

Procesamiento

Andlisis

Divulgacion
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13 FINANCIACION

Recursos monetarios para papeleria y fotocopias.
Valor aproximado: 200.000 pesos

Recursos monetarios para transcripcion y procesamiento de la informacion, edicion de
imdgenes y tabulacion de datos.
Valor aproximado: 800.000 pesos
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14.

14.

14.

RESULTADOS

1 CATEGORIZACION

1.1 PERCEPCION

Definicion:

La percepcion es un componente del conocimiento en donde el sujeto aplica el interactuar
con el mundo objetivo al percibirlo. Por lo que la percepcion estd ligada al lenguaje y es
entonces un elemento bdsico en el desarrollo cognitivo 9.

En

las entrevistas realizadas encontramos que existe como comun denominador la

percepcion que tienen los padres en diferentes aspectos como:

14.1.1.1 Percepcion sobre el hijo

En la secuencia de entrevistas O1 y 04 se aprecia la percepcion de los padres frente
al aspecto de su hijo, catalogdndolo como " tan chiguito y tan indefenso”, ademds en
secuencia 04 se aprecia la percepcion de los padres como un "bebé luchador,
siempre se le notaron las ganas de luchar hasta el final *.

14.1.1.2 Percepcion sobre las Enfermeras

En todas las secuencias de entrevistas se aprecia la imagen que tienen los padres
acerca del personal de enfermeria, describiéndolos como " que siempre realizaban sus
labores, algunas mas amables que otras, otras se dedicaban solo a hacer su trabagjo”,
en la secuencia 04 describian la tristeza que sintieron cuando fallecio el neonato
debido a su larga estancia.

14.1.1.3 Percepcion sobre los Médicos

En las 4 secuencias de entrevistas se encuentra que Jos padres tienen una imagen
diferente del personal médico, algunas las describen como amables, que siempre les
brindaban informacion, en la secuencia 04 se aprecia un mayor vinculo con una
Doctora la cual describen como " muy buena gente, muy amable, y a la que /e tenia mds
confianza”.
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14.1.2 EXPECTATIVA
Definicion:

Esperanza o posibilidad de conseguir alguna cosa. Estar a la espera de algo, sin intervenir en
ello;, también, estar pendiente de alguna cosazs.

En las entrevistas se aprecia siempre la expectativa que tenian Jlos padres acerca de la
evolucion clinica de sus hijos, acerca de los cambios que por minimos gque fueran para
ellos siempre eran significativos, ademds en todas las entrevistas se nota la esperanza
de mejoramiento y resolucion de las patologias que los aquejaban.

14.1.3 ACTITUD
Definicion:

El término actitud designa un estado de disposicion psicologica, adquirida y organizada a
través de la propia experiencia, que incita al individuo a reaccionar de una manera
caracteristica frente a determinadas personas, objetos o situaciones”zs.

"Tendencia o predisposicion adguirida y relativamente duradera a evaluar de determinado
modo a una persona, suceso o situacion”.

Las actitudes no son conductas sino predisposiciones adquiridas para actuar selectivamente,
conducirse de determinada manera en la interaccion social29.

En las todas las entrevistas se identifica la imagen que tienen los padres acerca de Ja
actitud del personal de salud de la unidad neonatal, llama la atencion que en todas las
entrevistas los padres se refieren a que los médicos tienen una actitud distante, algunas
los catalogan como de frialdad o insensibles ante semejantes circunstancias, y en la
mayoria de entrevistas los padres sugieren mas sensibilidad por parte de los médicos a
la hora de dar la noticia o en el acompaiamiento
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14.2

MAPAS CONCEPTUALES

PERCEPCION

PERCEPCION
DEL HIJO

Vulnerabilidad .
A iy Tecnologia
e indefensién
7 J
Dad!s sus genlarando
Caracteristicas
fisioldgicas y Lesiones
fisicas
J J

QueTlevan a

complicaciones

PERCEPCION DE LAS
ENFERMERAS

ACOMPANAMIENTO

ESFUERZO
PREOCUPACION OBLIGACION
Que limita
BUENA ATENCION <€

38



Con-maala

PERCEPCION DEL

MEDICO

COMUNICACION

PREOCUPACION

Que iuf:we en

COMUNICACION 7

DISOCIACION ENTRE [<]
GENERAR MANEJO
REALIDAD Y RN GRAVEDAD ACOMPARAMIENTO TeRa o
MENSAJE
Que Ilelva a falsa De ac‘lerdo a Sd da Qule es
EXPECTAY VA DE ACTITUD PROPIA ESFUERZO DESARTICULADO
) )

FALTA DE

anejo de

DIFERENTES
ESPECIALIDADES

PERCEPCION
DEL
ESTUDIANTE

Quelgenera

l MALTRATO
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PERCEPCION DE

LA INSTITUCION

| riene Genera |

REGLAS INSATISFACCION

Que [limitan

INTEGRACION NECESIDADES NECESIDADES
FAMILIAR IMPLICITAS EXPLICITAS

EXPECTATIVA

EXPECTATIVAS
DEL HIJO

sopre

Pronéstico de
vida

Esperanza de
sobrevida

Aceptacion de
la muerte

L

Atencién en el

hijo Resignacion Negacién

Llevar el nifio
acasa
recuperado

Vida paralela

esperando
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Mejor tratamiento

Encarnizamiento

EXPECTATIVAS DE
LOS
PROFESIONALES

DE LA SALUD

posible

terapéutico

Compasion

Ambito laboral

informacién

cd’n

Frialdad Inhumanidad

dureza

—————1mitando

Expectativa de vida

EXPECTATIVAS DE
OTROS PADRES

No pierden
esperanzas

Aceptan designios
de Dios

Pero|estan

Acompafiando a
sus hijos hasta el
momento de la
muerte

Asi no haya

Expectativa de vida




ACTITUD

ACTITUD DE LOS

MEDICOS

o
I ST TULld I

Limitacion a lo
estrictamente
laboral

Falta de
sensibilidad

Al har Sin|dar

Malas noticias Acompafiamiento

Iimilando aumelntando

dolor en la
pérdida

Expectativa de
vida

ACTITUD DE LAS

ENFERMERAS

[ Hay 1

ATENCION LIMITADA
HASTA LA MUERTE

ACOMPANAMIENTO

Que denera Faita

ACOMPANAMIENTO
POST MORTEM

SEGURIDAD DE LA
FAMILIA

J

|
| Que depende de |

REGLAS SENSIBILIZACION

INSTITUCIONALES PROPIA
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14.3 DESCRIPCION

A lo largo del desarrollo de las entrevistas se hace énfasis en las descripcion de 3
importantes categorias que hablan acerca de la PERCEPCION , EXPECTATIVA Y
ACTITUD de las diferentes personas que intervienen en el proceso de hospitalizacion
y acompafiamiento a pacientes y familiares.

Llama /la atencion la PERCEPCION gque tienen los padres acerca de sus propios hijos,
principalmente sobre sus caracteristicas fisicas (EI1 - PAG 1R 34-39/, E1 - PAG 3 R 16-17/,
E2 - PAG 4 R 30-33/ E4 - PAG 10 R 26-27), ademds de la PERCEPCION sobre sus
complicaciones (E1 - PAG 3R 9-11/ E3 - PAG 6 R 36-38/ E3 - PAG 7 R 36) y de sus deseos
de vivir (E2 - PAG 4R 37-38 / E2 - PAG 4 R 39) lo que lleva a una disminucion progresiva
de la EXPECTATIVA de vida de sus hijos.

Ademds se nota la PERCEPCION de los padres acerca del comportamiento de las
Enfermeras, sobre la realizacion de su trabajo, y la impresion de encontrarse limitado
estrictamente alo laboral (E1-PAG 2R 11/, E3 -PAG B8R 20, / E4 - PAG 11 R 11-12). Se
aprecia que los padres sentian un acompafiamiento permanente a sus hijos por parte del
personal de enfermeria, aunque referian incertidumbre de este en las noches (E2 - PAG
5R5-6,/E3-PAG 8 R 20).

Frente al comportamiento sobre el personal médico enfatizan sobre Ja PERCEPCION
acerca de su labor diaria, se aprecia convencimiento de que se realizaban las mdximas
labores posibles realizadas por los médicos (E1-PAG 2R 11,/ E1-PAG 2R 22, / EI - PAG
3R28/E2-PAG 5R 7 /E4-PAG 11 R 11, / E4 - PAG 1IR 18), acompafiamiento
permanente a los pacientes y enfatizan ademds sobre la comunicacion directa ,
permanente y clara desde el principio con cada uno de los padres (E1 - PAG IR 25, / El
-PAG2R6,/EI-PAG2R42-43, / E2 - PAG 4R 22-24, / E4 - PAG I0OR 12, / E4 - PAG 10
R 14).

Existe ademds una PERCEPCION de los padres acerca de la institucion, los padres
refieren que no existe un programa de acompafiamiento familiar para esos momentos de
dolor y soledad, ademds refieren que maneja reglas que limitan el contacto directo de
los padres con sus hijos dados Jlos horarios establecidos, lo que en cierta forma
disminuye el tiempo para compartir con sus hijos en sus (ltimos dias, también estos
horarios no permiten evaluar el mismo comportamiento del personal de salud en el dia
que en la noche (E1 - PAG 2R 9-11, / E1 - PAG IR 25-26, / E2 - PAG 5 R 16-17 ).

Finalmente existe la PERCEPCION de algunos padres acerca de los estudiantes que
hacen prdcticas en esta institucion, relatan sobre la falta de experiencia y por tanto el
trato diferente hacia los pacientes y asi mismo a sus familiares en comparacion con e/
personal de trabajo (E2 - PAG5R 9, /E3 - PAG 8R 4).

La EXPECTATIVA de los padres frente a sus hijos se aprecia en diferentes dmbitos,
como por ejemplo EXPECTATIVA frente a las complicaciones que se presentan a
diario y asi mismo al manejo que se le dan a estas (E2 - PAG 4R 29-30, / E2 - PAG 4R
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40, ), también y la mas importante , la EXPECTATIVA de los padres frente ala vida de
sus hijjos. Saben que cualquier cosa puede suceder , se aprecia la esperanza gque
mantienen acerca de la adecuada respuesta de los pacientes a las terapias instauradas,
la esperanza de sobrevivir hasta el ultimo momento (E1 - PAG 2R 4-5,/ E2 - PAG 5 R 1-
2,/E2-PAG5R17-18, /E3-PAG6R 38,/ E3 -PAG 8R 25,/ E4 - PAG 11 R 38-39). Los
padres concentran toda su atencion en estos momentos y en sus hijos, alterando su
vida paralela, porgue refieren que mantienen la esperanza de volver a sus hogares con
sus hijos y continuar con la vida que /llevaban (E2 - PAG 5 R 14-15, / E3 - PAG 6 R 38, /
E3-PAG 7R 4-6, E3 - PAG 8 R 34).

Igualmente existe en los padres una EXPECTATIVA frente a los profesionales de la
salud, conservando siempre la esperanza de que ellos hardn todo lo posible, todo lo que
esté a su alcance para mantener y mejorar la calidad de vida sus pacientes (El - PAG 2
R19-20,/E3-PAGER 22,/ E4-PAG 11 R 22-23).

Al dar la informacion se generan también EXPECTATIVAS a cerca de la forma como
brindan esa informacion, los padres refieren que a veces quisieran escuchar mejores
palabras de aliento o esperanza, pero en la mayoria de casos encuentran palabras poco
calurosas que disminuyen la EXPECTATIVA de vida del recién nacido(E2 - PAG 5 R 18-19,/
E4-PAGIOR 29 /E4-PAGIOR 32,/ E4 - PAG 11R 8-9, / E4 - PAG 10 R 20-30, / E4 -
PAG 11 R 27) También se aprecia en lo referido por los padres la falta de
acompafiamiento posterior al fallecimiento de sus hijos, sin limitar tanto el contacto de/
personal de salud a los pacientes y sus padres unicamente al dmbito laboral, mejorando
de esta manera la compasion por quienes tienen una perdida reciente. (E2 - PAG 5 R 26,/
E4-PAGI0R 36, / E4 - PAG 11 R 34).

Adicionalmente, existe EXPECTATIVA sobre el comportamiento y pensamiento de otros
padres, concluyendo gque no deben perder las esperanzas en ningin momento y si al final
no se obtiene lo esperado, se deben aceptar las cosas como Dios las ha querido, lo
importante es estar con sus hijos hasta el final y pensar que se hizo todo lo posible
para mejorar su condicion (E1 - PAG 3 R 18-19, /E1 - PAG 3 R 24, / EI - PAG 3 R 28-29, /
E2-PAG5R28-29,/E3 - PAG 8R 12-13,/ E4 - PAG 11 R 38-39).

Ademds de la PERCEPCION y las EXPECTATIVAS que tienen los padres acerca del
comportamiento de los profesionales de la salud, se aprecia la idea que se generan los
padres en cuanto a la ACTITUD de los diferentes miembros del equipo de trabajo. Por
ejemplo, en algunos médicos, segun lo relatado por los padres, se aprecia la falta se
sensibilizacion en su comportamiento y en el modo de dar malas noticias, lo que genera
angustia en los padres. En algunos se aprecia mas paternalismo (EI - PAG 2 R 19-20, / EI -
PAG 2R 43-47,/E2 - PAG 5R 7-8, / E2 - PAG 5 R 18-19, / E4 - PAG 11 R 8-9).

También se nota en los padres la PERCEPCION gque tienen sobre la limitacion del
personal médico a lo laboral, y el inadecuado acompafiamiento en su dolor, lo que podria
aumentarlo por la pérdida reciente. (E2 - PAG 4 -5R 42-1-2, / E4 - PAG 10R 29).
Igualmente existe la PERCEPCION de los padres sobre la ACTITUD del personal de
enfermeria, refieren que siempre habia personal con sus hijos, nunca los vieron solos y
esto genera confianza en los padres al pensar que sus hijos no estardn solos cuando
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ellos no los pueden acompafiar (E4 - PAG 11 R 11-12), pero también se aprecia que su
labor es limitada al momento de la atencion, igual que con el personal médico falta un
acompafiamiento posterior, que podria estar sujeto a las reglas propias de la institucion y
de la sensibilizacion de cada uno (E2 - PAG 5R 13, E2 - PAG 5 R 25-26, / E4 - PAG 11 R 11-
12, /E1-PAG 1R 25-26, / E2 - PAG 5 R 16-17).
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14.4 TRIANGULACION
PERCEPCION
PERCEPCION SOBRE SUS HIJOS

En el referente tedrico no se menciona el concepto de los padres sobre las caracteristicas
fisicas de sus hijos ya que se hace énfasis en la percepcion de los padres sobre e/
profesional de la salud, mientras en el trabajo de investigacion se encuentra que para los
padres existe la percepcion sobre la apariencia fisica de sus hijos como seres vulnerables e
indefensos a merced de terapias agresivas y lesivas, en un entorno de aparente lucha por
superar la patologia.

Para nosotras, la imagen de los padres sobre sus hijos, hace referencia a seres vulnerables
e indefensos, incapaces de defenderse de las agresiones y encarnizamiento terapéutico al
que se ven sometidos por la severidad de su enfermedad, en manos de los profesionales de
salud a cargo de su cuidado y manejo.

PERCEPCION SOBRE LOS PROFESIONALES DE SALUD

La teoria define que gran parte de los padres perciben al profesional de salud con ciertos
rasgos inherentes a su modo de actuar, describiéndolos como seres informativos,
paternalistas, interpretativos y/o deliberadores.

En la investigacion encontramos que los padres perciben el profesional de salud de la unidad
de cuidado neonatal del Hospital Universitario Clinica San Rafael, como un ser frio, y
calculador que sdlo se limita a dar informacion sin realizar una labor de acompafamiento
durante el proceso que conduce a la muerte. Lo describen como un ser con el intelecto y
conocimiento para luchar contra la enfermedad pero sin la humanidad para establecer un
adecuado canal de comunicacion que compense el dolor por la pérdida. A pesar de
considerar fria la actitud del profesional, resaltan que se les dio informacion clara, directa
y honesta desde el comienzo de la hospitalizacion. También se encontrd que los padres
percibieron paternalismo y sensibilidad en algunos de los profesionales de la unidad.

Adicionalmente, encontramos en la investigacion, que los padres consideran al personal de
enfermeria como la compahia permanente para sus hijos, con la percepcion de acciones
limitadas estrictamente al campo laboral sin involucrarse en el campo personal y en el
proceso de duelo de los familiares del paciente.

Consideramos, que una de las razones para realizar este trabajo fue el concepto que
teniamos sobre la manera de dar informacion y acercarse al padre del neonato terminal.
Encontramos actitudes frias, demasiado francas e insensibles, en contraste con
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profesionales aparentemente serios y temperamentales pero que lograban establecer
adecuados canales de comunicacion con los padres de los pacientes hasta establecer una
relacion de afecto y acompafiamiento desde el proceso de enfermedad hasta el momento de
la muerte.

PERCEPCION DE LA INSTITUCION

En el referente se menciona lo que los padres buscan de una institucion pero no se describe
la impresion de los padres sobre las instituciones y sus disposiciones reglamentarias.

Para los padres, en el Hospital Universitario Clinica San Rafael hay la percepcion que no
existe un programa de acompafamiento familiar para esos momentos de dolor y soledad,
Junto con la presencia de reglamentos y horarios que limitan el contacto directo de los
padres con sus hijos terminales, lo que disminuye el tiempo para compartir con sus hijos en
sus ultimos dlias de vida.

Manifiestan la incertidumbre por el manejo del paciente durante la noche, por la restriccion
horaria que no permite acceso permanente a la unidad.

Como investigadores, pensamos que la realidad de nuestra Unidad de cuidado neonatal,
muestra limitacion para el contacto permanente de los padres con sus hijos en sus ultimos
dias de vida.

Percepcion de los estudiantes

Aungue en nuestro referente tedrico no se hace mencion respecto al contacto de los
pacientes terminales con los estudiantes de medicina, nos llamd mucho la atencion la
sensacion en los padres de impericia y conductas lesivas del profesional en formacion tanto
del drea médica como de enfermeria al entrar en contacto con el paciente.

EXPECTATIVA
EXPECTATIVA DE LOS PADRES FRENTE A SUS HIJOS

A lo largo de multiples investigaciones y revisiones sistemdticas, encontramos que en las
conclusiones de investigaciones previas respecto a este tema, los padres siempre albergan
la esperanza que sus hijos mejoren de su patologia y vuelvan a casa. Para cada padre
cambian las prioridades y conceptos sobre calidad de vida. Algunos prefieren la muerte
para sus hijos antes que una vida llena de discapacidad /o que los hace mds tolerantes en e/
proceso conducente a la muerte, mientras otros prefieren tener a sus hijos vivos asi tengan
discapacidad severa que limite su autosuficiencia e independencia. Calidad de vida es una
definicion personal para cada individuo que debe tenerse en cuenta a la hora del manejo de
un paciente neonatal critico, sin perder los conceptos éticos en el manejo terapéutico de los
pacientes encontrando un punto intermedio entre el hacer, saber hacer y dejar de hacer.

En nuestra propia investigacion encontramos que los padres esperan la recuperacion
completa de las patologias de sus hijos, pero asumen con resignacion y atribuyen a los
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designios de Dios la mala evolucion de la enfermedad que condyjo finalmente a un desenlace
mortal.

Aungue son muchas veces conscientes de la severidad de la enfermedad de sus hijos,
albergan una estrategia terapéutica salvadora que proporcione una cura definitiva. A pesar
de querer la sanacion de la enfermedad, son también conscientes de lo poco que pueden
esperar de la enfermedad de sus hijos y esa expectativa de vida generada ha sido
proporcional al grado de honestidad del profesional de salud y al canal de comunicacion
franco y directo que pueda establecerse entre el profesional tratante y la familia de/
neonato terminal. Notamos que para todos los padres, la expectativa de vida o muerte estd
definida por la manera de interrelacionarse con el profesional de salud.

En nuestro concepto personal, la expectativa de los padres sobre sus hijos siempre es la
ilusion de recuperacion total y el regreso a casa con el menor sano y sin secuelas. La vision
que tenemos de los padres en la Unidad de neonatos de San Rafael es que nunca aceptaban
el concepto de muerte como alternativa de desenlace de cualguier estrategia terapéutica
instaurada.

EXPECTATIVA DE LOS PROFESIONALES DE SALUD

En la teoria, los padres no desean sentirse desplazados del tratamiento de sus hijos y
desean ser parte activa dentro del cuidado de los mismos. Consideran importante
sincronizar actividades con el personal de salud y ser parte activa de la terapia de apoyo.

Los padres resaltan como aspecto importante las reacciones y expresiones genuinas de
consideracion y compasion por parte del personal médico. Se sienten vulnerables ante la
pérdida pero manifiestan lo importante que es para ellos sentir que su dolor es entendido y
compartido por quienes tratan sus hijos y representan apoyo hasta el final de su vida.
Adicionalmente, muchos padres mencionan la importancia de la privacidad al final de /a vida
de sus hijos, como la busqueda de ese momento de paz y deseo de intimidad en la
comunicacion final y despedida con sus hijos.

En el Hospital Universitario Clinica San Rafael, los padres esperan del profesional de la
salud un esfuerzo mdximo para mejorar y mantener la calidad de vida de sus pacientes, y
anhelan encontrar un profesional que no tenga limitaciones ni condiciones en su actuar
terapéutico. A la vez aclaran el dolor que les genera que el profesional tenga
encarnizamiento terapéutico con el recién nacido y consideran como conductas lesivas y
agresivas algunas estrategias terapéuticas.

Desean profesionales compafieros, humanos y sensibles, cdlidos y amables en su manera de
informar, comunicar y tratar, anhelan seres que los traten como individuos en proceso de
aceptacion de duelo por la proxima pérdida de su bien amado hijo. Buscan en el profesional
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de la salud que haya acompafiamiento durante el proceso que lleva a la muerte y esperan que
ese acompafiamiento traspase las barreras de la unidad y de /a institucion y llegue hasta sus
hogares y sus vidas paralelas mientras el consuelo y la resignacion llegan en sus vidas.

Para nosotras, los padres esperan del profesional de salud una actitud de respeto y
consideracion por la cercana pérdida, desean acompafiamiento durante todo el proceso, pero
aunque teniamos la impresion que los padres anhelaban instantes de soledad y privacidad
durante el proceso agonico de sus hijos, nos encontramos que en realidad prefieren
acompafiamiento permanente y reclamaban por la carencia de este.

EXPECTATIVAS SOBRE OTROS PADRES

En nuestra revision bibliogrdfica, para los padres el eje central para la aceptacion de la
muerte de sus hijos es la € y la creencia en un ser superior que determina toda accion y
desenlace.

Para los padres entrevistados en el Hospital Universitario Clinica San Rafael, la expectativa
hacia los otros padres es mantener la creencia latente en un ser superior que define, decide
y actda segun sus designios. Recomiendan a sus pares, resignacion, y aceptacion del proceso
morbido y aconsejan acompafamiento permanente a sus hijos durante el proceso
conducente a la muerte.

A nuestro modo de ver, los padres esperan de otros padres valor, y el mantenimiento de la
esperanza sobre toda realidad terapéutica, junto con la firme conviccion y creencia en un
ser superior que tiene el mdximo poder y puede cambiar el rumbo de la enfermedad y su
prondstico de fatal desenlace.

ACTITUD
ACTITUD DE LOS PROFESIONALES DE SALUD

Como resultado de la investigacion, se aprecia que los padres describen una actitud fria e
impersonal, con falta de sensibilidad a la hora de brindar informacion y dar malas noticias,
lo que genera angustia y empeoramiento del dolor por la proxima pérdida, aunque describen
algunos profesionales con actitud paternalista que les proporcionaron tranquilidad y
ayudaron en el proceso de resignacion y aceptacion del duelo.

Se ve el manejo terapéutico como lesivo desde la implementacion de la tecnologia en la
estrategia terapéutica pero nunca se describe el profesional como un ser lesivo y
encarnizador terapéutico.
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Nosotras considerdbamos que para los padres en la unidad, la actitud del profesional de
salud era por un lado fria y calculadora, limitada sdlo a dar informacion sin brindar
consideracion ni acompafiamiento, frente a la conducta comprensiva y paternalista de otros
profesionales que se mostraban considerados y afines en el proceso de duelo y aceptacion
del muy probable desenlace fatal del menor. Esperdbamos que mencionaran e/
encarnizamiento terapéutico como una de las conductas mds lesivas, pero contrario a
nuestra suposicion consideraron agresiva la tecnologia terapéutica aplicada al recién nacido
como ser vulnerable e indefenso, pero nunca se menciond el comportamiento médico o el
tratamiento instaurado como algo negativo en el proceso mdrbido del recién nacido.
Contrario a lo supuesto, consideraron adecuado todo el manejo.

ACTITUD DE LAS ENFERMERAS

En nuestra recopilacion bibliogrdfica, sdlo se menciona la accion de las enfermeras como
profesionales acompafiantes durante todo el proceso de enfermedad sin entrar en detalles
y caracteristicas de su modo de actuar y la impresion que hayan dejado sobre los familiares
del recién nacido fallecido.

En nuestra investigacion se encontrd que para los padres, las enfermeras desempefian un
papel permanente de acompafiamiento al menor, mencionando la incertidumbre sobre el
manejo no supervisado durante el horario nocturno. A la vez manifiestan que aunque notaron
una actitud de acompafiamiento durante todo el proceso, tuvieron la sensacion que esta se
encontraba limitada al espacio laboral y a las normas institucionales y nunca se permitio e/
acercamiento hasta el hogar y otros familiares del recién nacido fallecido.
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15. DISCUSION. CONCLUSIONES DE LA TRIANGULACION

Tanto en la realidad como en la percepcion de los investigadores, el recién nacido es el
receptor indefenso y vulnerable de la agresividad terapéutica que tiene lugar en la unidad
de cuidado intensivo neonatal. Esta categoria no aparece documentada en el referente
teorico.

El referente tedrico nos muestra los rasgos predominantes en la actitud de los
profesionales que los describen como paternalistas, informativos, interpretativos y
deliberadores. En la investigacion, se encontrd el predominio de una actitud informativa en
contraste con algunos casos en los cuales se evidenciaban rasgos de una actitud
paternalista. Se resalta la competencia del saber profesional asi como la falta de
sensibilidad y humanidad. Las enfermeras se perciben como una compafiia permanente pero
distante. Igualmente, los investigadores coinciden en la percepcion de una actitud fria e
insensible propio de la personalidad de cada profesional en contraste con actitudes
paternalistas que logran una adecuada expresion de afecto y enlace de comunicacion.

Los reglamentos institucionales nos muestran en la realidad y en nuestro concepto como
investigadores la limitacion que generan para el proceso de acompafiamiento y el cuidado por
parte de los padres del recién nacido terminal, lo cual lesiona el vinculo afectivo.

En el referente tedrico no se hace mencion sobre el contacto de los pacientes terminales
con los estudiantes de medicina, pero fue registrado en la investigacion, la sensacion en los
padres de impericia y conductas lesivas del profesional en formacion tanto del drea médica
como de enfermeria al entrar en contacto con el paciente.

La expectativa de los padres sobre sus hijos muestra en la realidad y en la teoria que existe
la esperanza de una cura definitiva que en caso de no darse se traslada a la figura de un ser
superior, con la negacion de la muerte como desenlace. Adicionalmente esta expectativa es
proporcional al grado de honestidad y la forma de comunicacion de la informacion por parte
del personal de salud. Para los investigadores, los padres no aceptan el concepto de muerte
como posibilidad de desenlace y siempre albergan esperanza de /la curacion total
dignificando y divinificando el tratamiento instaurado. La forma de comunicacion es
trascendental para los padres.

La teoria, el concepto de los investigadores y la realidad coinciden en la importancia de una
adecuada relacion humana y sensible entre los padres y los profesionales de salud, donde los
familiares del neonato terminal puedan encontrar profesionales honestos, considerados y
sensibles, con adecuadas maneras de dar informacion y brindar un proceso de
acompafiamiento desde el momento del diagndstico del mal prondstico hasta la aceptacion
del duelo, cruzando los limites intrainstitucionales.,
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A pesar de que hay claridad en la expectativa del profesional, esta se da de manera parcial
en la unidad neonatal y se limita al tiempo de hospitalizacion.

Tanto en la teoria, la investigacion y el concepto personal de los investigadores la
expectativa de los padres coincide en la creencia en un poder superior en el gue radica todo
prondstico, evolucion y desenlace fatal del recién nacido. La divinificacion del duelo
representa el soporte y sustento para lograr la aceptacion de la muerte.

ACTITUD

En nuestro concepto como investigadoras y en el referente teorico, la percepcion de los
padres sobre la actitud del profesional, estd definida por actitudes frias e insensibles
centradas solo en el propdsito de dar informacion sobre la enfermedad y su evolucion,
dentro de un marco de mdximo esfuerzo terapéutico que llega a la encarnizacion, dejando
atrds el proceso de acompafiamiento y apoyo moral en la aceptacion de la pérdida del ser
querido. Aungue estd era la sensacion predominante también se describid la actitud
paternalista y comprensiva de algunos profesionales durante el manejo del paciente hasta
su fatal desenlace. Contrario a este pensamiento, la investigacion nos mostrd la misma
descripcion de la actitud emocional del profesional pero sin considerar la accion del
profesional como lesiva al recién nacido, sino mds bien a la tecnologia implicada en los
procesos.

En cuanto a la actitud de las enfermeras, no existen datos en la teoria pero coinciden tanto
para el investigador como para los padres objeto del estudio, en definirlas como los seres
gque brindan mayor acompafiamiento pero limitdndose siempre al campo laboral e
intrainstitucional, sin llegar a la interaccion personal que ellos anhelan durante este
proceso.
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16. CONCLUSIONES

En el hospital Universitario Clinica San Rafael, los reglamentos institucionales y los horarios
establecidos para las visitas en la unidad de cuidado intensivo neonatal, limitan el contacto
de los padres con sus hijos enfermos, deteriorando el vinculo afectivo.

Al ser un hospital universitario, el proceso académico dentro de nuestra institucion,
promueve el contacto de los estudiantes de las diferentes dreas de la salud con los
pacientes de la unidad, quienes en su proceso de aprendizaje dejan la sensacion de impericia
y agresion contra el paciente, deteriorando la conexion con los familiares del recién nacido
enfermo.

En la unidad de cuidado intensivo neonatal del Hospital Universitario Clinica San Rafael, la
forma de establecer un canal de comunicacion entre el profesional de la salud y los
familiares del paciente terminal es muy importante ya que influye en la aceptacion del pobre
prondstico y generacion de la expectativa de vida, fluctuando entre la desesperanza y la
negacion de la inminencia de la muerte.

El profesional de salud de la Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal del Hospital
Universitario Clinica San Rafael, es visto como alguien con el conocimiento y la experiencia
para el tratamiento de la enfermedad, pero que limita su accion al campo médico
intrainstitucional, y no genera vinculos afectivos o cuando los genera los limita al tiempo de
estancia hospitalaria hasta el momento de la muerte.

Para los padres de los pacientes fallecidos en la Unidad de Cuidado Intensivo Neonatal del/
Hospital Universitario Clinica San Rafael, la creencia en un poder superior durante el duelo,
representa el soporte y sustento emocional para lograr la aceptacion de la muerte.

La actitud emocional del profesional de salud de la unidad de cuidado intensivo neonatal del/
Hospital Universitario Clinica San Rafael, los muestra como individuos con el conocimiento
adecuado para el establecimiento del tratamiento del recién nacido enfermo, pero limitados
al saber hacer sin establecer lazos afectivos, a la vez que considera las conductas
apropiadas y no lesivas, aungue si considera como lesiva la tecnologia implementada para tal
fin.

Las enfermeras de la institucion son quienes establecen el contacto directo con los
familiares del paciente y brindan el acompafiamiento permanente durante todo el proceso,
pero igualmente lo limitan hasta la terminacion del tratamiento y la muerte del recién
nacido.
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17. PROPUESTA

Nosotras como investigadoras, teniendo en cuenta los hallazgos obtenidos a lo largo del/
trabajo, consideramos que deben implementarse acciones y procesos que mejoren la
relacion del profesional de salud con la familia del recién nacido terminal, teniendo como
puntos fundamentales los enumerados a continuacion:

Debe implementarse un protocolo de soporte emocional al familiar del neonato terminal, que
sea implementado desde el ingreso del paciente a la unidad y aplicado por todo el equipo
terapéutico que haga contacto con el recién nacido durante todo el proceso de la
enfermedad y muerte, hasta la aceptacion del duelo por parte de los padres del neonato
fallecido.

Se propone la realizacion de talleres de humanizacion y sensibilidad frente al proceso de
muerte y duelo en la unidad de cuidado intensivo neonatal , dirigidos al aprendizaje de
conductas y acciones adecuadas, por parte de todo el personal que establezca contacto con
los pacientes terminales, incluyendo el personal de aseo, sequridad, enfermeria, estudiantes
en formacion y médicos tratantes.

Crear una red de apoyo emocional a los familiares del recién nacido terminal, en el gue haya

intervencion de psicologia, psiquiatria, trabajo social, pastoral y enfermeria, cada uno con
funciones especificas en lograr el adecuado desarrollo del proceso de duelo.
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