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RESUMEN.

La investigacion realizada se titula “Conocimientos del personal de enfermeria
relacionados con cuidados paliativos a niflos hospitalizados en la Unidad de
Cuidado Intensivo Pedidtrico del Hospital Roosevelt’, es un estudio de tipo
descriptivo, de abordaje cuantitativo y de corte transversal, se realizd durante los
meses de mayo y junio de 2011 en la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Rooseveit.

Se utilizé como instrumento un cuestionario estructurade de veinte preguntas de
seleccidon muitiple dirigido al personal de enfermeria basadas en los indicadores
de la variable.

Los hallazgos de la investigacion permitieron concluir que el personal de
enfermeria posee los conocimientos necesarios para ayudar a satisfacer las
necesidades basicas del paciente pediatrico, sin embargo no responde a los
objetivos y metas del cuidado paliativo en relacion a mejorar la calidad de vida,
recibir adecuado control del dolor y manejo de los sintomas, evitar 6 aliviar el
sufrimiento y fortalecer las relaciones con sus seres queridos.

Por lo tanto, el desconocimiento reflejado se traduce en un cuidado ineficaz que
no satisface las necesidades basicas humanas del nifio que se enfrenta a una
enfermedad terminal.

Por tal razén se hace necesario socializar los hallazgos de la investigacion, de
manera que se apliquen las recomendaciones en la Unidad de Cuidado Intensivo
Pediatrico del Hospital Roosevelt.



I.  INTRODUCCION

El abordaje del tema de Cuidados Paliativos resulta ser interesante y
novedoso, porgue para algunos no tienen ningun sentido, sin embargo, para
las personas que se involucran en brindar estos cuidados conocen la
dimension y la razén de elios, cuyo objetive es mejorar la calidad de vida y
aliviar el sufrimiento durante todo el proceso de la enfermedad terminal del
niflo, asi como tratar los sintomas fisicos como (dolor, disnea, nausea),
psiquicos (ansiedad, depresion), espirituales y emocionales (miedos, angustia
entre otros), donde el personal de enfermeria tiene un papel muy importante
cuando proporciona los cuidados paliativos a los nifos que enfrentan
enfermedades graves que amenazan la vida, para ello es fundamental el
conocimiento que debe poseer incluyendo la parte cientifica basada en la
evidencia, el autoconocimiento y conocimiento del otro, permitiendo una mejor
empatia entre ambos.

Por tal razén, el estudio realizado investigd sobre los conocimientos del
personal de enfermeria relacionados a cuidados paliativos a nifios
hospitalizados en la Unidad de Cuidado Intensivo Pedidtrico del Hospital
Roosevelt, donde los hallazgos de la investigacion demuestran que el personal
de enfermeria posee los conocimientos que ayudan a satisfacer las
necesidades basicas humanas, pero no son acordes a los objetivos de los
cuidados paliativos, asi mismo se evidencid que presentan conocimientos
limitados relacionados con el indicador de alivio y manejo del dolor.

El estudic es de tipo descriptivo, porque permitié indagar sobre los
conocimientos que posee el personal de enfermeria en relacién a los cuidados
paliativos, es cuantitativo porque se utilizd la estadistica descriptiva para
procesar, analizar y presentar los resultados obtenidos, de corte transversal
perque la informacion se obtuvo en un tiempo determinado, durante los meses
de mayo y junio de 2011.



La poblacion fue constituida por siete enfermeras y veinte auxiliares de
enfermeria, haciendo un total de 27 suietos de estudio.

Se utilizé como instrumento un cuestionario estructurado de 20 preguntas de
seleccién mditiple.

La ejecucion del estudic piloto fue en la Unidad de Cuidado Intensivo
Pediatrico del hospital General San Juan de Dios de Guatemala, se eligid esta
unidad porqgue los sujetos de estudic poseen caracteristicas similares a los del
estudio en mencion.



il. DEFINICION Y ANALISIS DEL PROBLEMA

1. ANTECEDENTES DEL PROBLEMA
“Tenemos que preocuparncs tanto por la calidad de vida como también por su
duracion”.
En la década de los sesenta, se origina en Inglaterra, movimienios que nacieron
de la reaccion de pacientes graves incurables y de sus familias, que tenian como
objeto mejorar el apoyo dado a los enfermos en fase terminal. Este movimiento
sentd un precedente que desafio abiertamente a una medicina moderna que, en
consecuencia debid replantearse para aceptar su importancia. En 1,967 la
fundacion del St. Chistopher Hospice, en Londres demostré que un buen control
de los sintomas, una adecuada comunicacion y el acompafamiento emocional,
social y espiritual logran mejorar significativamente la calidad de vida a los
enfermos terminales y de sus familias. Su fundadora fue la Enfermera Dame
Cicely Saunders, quien es considerada pionera del cuidado paliativo.
Es probable el origen etimoidgico de la palabra paliativo, del latin pallium que
significa manto o cubierta, haciendo alusion al acto de aliviar ios sintomas y el
sufrimiento (Mount BMJ, Pain Symptom Manage, 1,993).2
En 1,980, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), incorpord oficialmente el
concepto de cuidados paliativos como parte del programa de control de cancer,; y
a mediados de la década de ios noventa, la Organizacion Panamericana de la
Salud (OPS), lo oficializa en sus programas asistenciales. La Ultima definicion de
los cuidados paliativos que realizé 1a OMS es del afio 2,002: “Cuidado activo e
integral de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su
fundamento es el alivic del dolor y otros sintomas acompafnantes y la
consideracion de los problemas psicologicos, sociales y espirituales. El objetivo es

alcanzar la maxima calidad de vida posibie para el paciente y su familia.

' FIELD, Barbara. Héroe de la Ciencia: Dame Cicely Saunders. Biografia. Editorial de ia Universidad de Oxford. 1,999 p.67
? http://miheroe.org/hero asp?hero=Dame_Cicely. Consultado 11 de Fedrero 2010.



Muchos aspectos de los cuidados paliativos son también aplicables en fases
previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos especificos™.

No se encuentran datos especificos de cuando inicidé este tipo de cuidado en
Guatemala, sin embargo se cuenta con un registro, en el que se refiere que se
inicia a brindar cuidado paliativo en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica,
(UNOP) la cual proporciona soporte y ayuda al paciente y su familia, contando con
una unidad ya formada con varios especialistas de la satud.*

Mientras que en {a unidad de cuidado intensivo pediatrico del Hospital Rooseveit,
lugar objeto de investigacion, se entrevistd al Doctor Juan Pablo Zaldana Jefe
médico y a Mayory Gonzaiez Jefe de Enfermeria, de la unidad mencionada,
ambos Profesionales refieren que: “No se cuenta con antecedentes ni registros del
tema”.®

Se han realizado varios estudios relacionados con el tema, en los distintos paises
de América latina, entre los cuales se citan los siguientes:

Estudio descriptivo titulado Principios de los Cuidados Paliativos en la Unidad de
Hemato-Oncologia, Hospital para nifios Doctor Roberto Del Rio, en Chile, dirigido
a enfermeras de cuidado critico, con las siguientes conclusiones:

e El programa de cuidados paliativos, busca responder tanto al ambito
hospitalario como domiciliar a las necesidades fisicas, psicoidgicas,
espirituales y practicas de ios pacientes terminaies y sus famiiias.

e E! manejo profesional de los pacientes se fundamenta en los principios
generales de los conocimientos Gue debe poseer el personal de enfermeria

que se dedica al cuidado de estos pacientes”. 6

3 Organizacion Mundia! de la Salud (OMS) 2,002. Citado por Del Rio !gnacia y Palma Alejandra. Cuidados Paliativos:
Historia y Desarrolio. Boletin Escuela de Medicina Pontificia Universidad Catdlica de Chile. Vol. 32 2,007, p 17.

* CASTELLANOS, Mauricio. Oncélogo Pediatra. Unidad Nacionai de Oncologia Pedidtrica. (Entrevista Personal 18 de
Noviembre del 2008.

S ZALDANA, JP, Médico Jefe Intensivista Pediatra. Enfermera Profesional Mayory Gonzalez. UCIP, Hospital Roosevelt.
entrevista personal, Guatemaia, 18 de Noviembre de 2009

¢ DEL RIO. ignacia y Palma, Alejandra. Conocimientos sobre cuidados paiiativos. Estudio descriptivo. Escuela de Medicina
Pontificia Universidad Catdlica de Chile 2,007. p. 15



En el Hospital General de Oncologia Pediatrica San Angel, en México Gonzalez,
Marta Alicia, realiz6 un estudio descriptivo titulado Cuidados Paliativos Integrales a
Niflos con Cancer, (2,002), concluye en que es imprescindible la presencia fisica
de la Enfermera junto al nifio en fase terminal y su familia hasta el momento de la
muerte, ya que el personal de enfermeria a través de sus conocimientos y
cuidados proporciona confianza y empatia, ante esta situacidon de dolor y
sufrimiento”.”

En Guatemala en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, Izaguirre Gonzélez
(2003), realizé un estudio descriptivo titulado “Un nifio con cancer®, este estudio
tiene entre sus objetivos, proporcionar apoyo al programa educativo de la UNOP,
brindando material escrito, grafico y visual, sobre los conocimientos que el
personal de enfermeria debe poseer, para el cuidado de nifios con cancer en la
etapa final de la vida. ®

2. DEFINICION DEL PROBLEMA

El cuidado de enfermeria, nace como parte de ayudar a aliviar el dolor y el
sufrimiento del ser humano, es a través de los cuidados paliativos que logra
proporcionar comodidad, aliviar el dolor y brindar soporte emocional y espiritual
ante la llegada de la muerte inminente, io que hace preciso que el personal de
enfermeria que labora en la unidad de cuidado intensivo pediatrico del Hospital
Roosevelt de Guatemala, posea los conocimientos cientificos basados en
evidencia, que apoyen sus intervenciones y asi poder ofrecer a los nifios con
enfermedad en fase terminal, cuidados integrales, que permitan maximizar su
calidad de vida y asi mismo establecer comunicacién, apoyo emocional y espiritual
a sus familias.

7 GONZALEZ, MARTA ALICIA. Cuidados Paliativos Integrales a nifios con Cancer. Estudio Descriptivo. México. 2,008. p.24
8 |IZAGUIRRE, Gonzalez. Un nifio con cancer. Estudio descriptivo. Tesis de licenciatura en disefio grafico. Universidad de
San Carlos de Guatemala Facuitad de Arquitectura, 2003



Se ha observado en el nifio que se encuentra en estado critico y en su familia, la

necesidad de recibir por parte del personal de enfermeria que lo atiende, un

cuidado integral que satisfaga sus necesidades fisicas y psicoldgicas. Sin

embargo, debido al desconocimiento, a la rutina de las actividades, la recarga

laboral, el agotamiento fisico y mentai por parte del personal de enfermeria, se ha

dejado de lado la solidaridad, la compasion y el respeto que estos cuidados

ameritan al atender a los nifics gue se encuentran en fase terminal de la

enfermedad y a su familia.

3.
°
L]

DELIMITACION DEL PROBLEMA

Ambito Geogréafico: Municipio de Guatemala, Guatemala.

Ambito Institucional: Hospital Roosevelt.

Ambito Personal: Personal de Enfermeria. que labora en la Unidad de
Cuidado Intensivo Pediatrico del Hospital Roosevelt.

Ambito Temporal: mayo y junio de 2,011.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

¢Qué conocimientos posee el personal de enfermeria, relacionados con
cuidados paliativos a nifios hospitalizados en la Unidad de Cuidados
intensivos Pediatricos del Hospital Roosevelt, durante el periodo
comprendido de mayo y junio de 2,0117



ll. JUSTIFICACION

La Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico (UCIP) que funciona dentro del
Hospital Rooseveit, es un servicic altamente especializado que cuenta con
personal médico y de enfermeria que proporciona asistencia a nifios que se
encuentran criticamente enfermos y muchos de ellos en la fase final de la
enfermedad, es por ello que el cuidado que deben de recibir por parte del personal
de enfermeria, no solo debe enfocarse en el uso de la tecnologia moderna, si no
también en el aspecto humano.

El estudio es importante porque de acuerdo a los resultados obtenidos permitira
contribuir a fortalecer los conocimientos cientificos basados en evidencia, con un
alto sentido de humanizacidén para el personal de enfermeria y asi mismo a
mejorar la calidad del cuidado integral al nifilo que se encuentra en la fase terminal
de la enfermedad.

Fue factible por el apoyo que brindaron las autoridades de la institucion, al
permitir el acceso a la fuente primaria de informacion, que en este caso se refiere
al personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediétrico.

Se considera novedoso porque en la institucibn no se han realizado
investigaciones que se relacionen con el tema.

Con base a este postulado es necesario mencionar los derechos de la persona
humana a tener una muerte digna y libre de sufrimiento ayudandolo a satisfacer
sus necesidades basicas y espirituales con asistencia total, considerando su
esencia de ser integral y con respeto a su propia individualidad; manteniendo un
entorno de apoyo y comunicacion con su familia, proporcionandole consuelo y
comprension, en un momento tan dificii de desprendimiento y aceptaciéon que
requiere de solidaridad humana ante el sufrimiento y el dolor por la partida de un
ser querido.



La trascendencia del estudio radica en los beneficios que obtendra el paciente
pedidtrico, su entorno familiar, el personal de enfermeria y la institucion, de
acuerdo a los resuitados obtenidos ha sido posible realizar recomendaciones para
mejorar el cuidado a los pacientes con enfermedad terminal.

El modeio de enfermeria en que se fundamentd el presente estudio es ei de
Henderson Virginia quién afirma que: “La funcion propia de la enfermera consiste
en atender al individuo, enfermo o sano, en la ejecucion de aguellas actividades
que contribuyen a su salud o a su restablecimiento, ¢ a evitarle padecimientos en

ia hora de su muerte” °.

° MARRINER TOMEY, Ann y Martha Raile Alligood. Modelos y Teorias en Enfermeria. 4*. ed. Editorial Harcourt Brace,
Madrid Espafia, 1999. p. 102



V. OBJETIVO
Describir los conocimientos que posee el personal de Enfermeria, relacionados
con cuidados paliativos a niflos hospitalizados en la Unidad de Cuidados

intensivos Pediatricos del Hospital Rooseveit.



V. REVISION BIBLIOGRAFICA

Para fundamentar el presente estudio se abordaron los siguientes temas y sub-
temas:

1. CONOCIMIENTO: “E! conocimiento es la ciencia o percepcion de la realidad a
través del aprendizaje o la investigacién’'®. También se define como: “el conjunto
de informacidn que se obtiene mediante la experiencia y el aprendizaje a través de

la introspeccion™".

Por lo tanto tiene su origen en la percepcion sensorial y
después de llegar al entendimiento se concluye con la razén.

Todo conocimientc debe basarse en informacidn objetiva, porque los
conocimientos sobre hechos y cosas que forman los temas cientificos son
adquiridos a través de la experimentacion, esto implica ia participacion de uno o
varios sentidos (gusto, olfato, tacto, vista y oido).

E! conocimiento abarca todo aquello percibido y aprendido por la mente humana,
su contexto y alcances son ilimitados, el conocimiento puede adquirir
consideraciones, criterios y técnicas que se utilizan en la direccion, ensefianza,
coordinacién y planificacion de los cuidados de enfermeria, tomando como base el
método cientifico.

1.1. Clases de Conocimientos: Se refiere a los tipos de conocimientos que &f
individuo tiene de su reiacién con ei medio que ie rodea.

1.1.1. Conocimiento Objetivo: Se forma de todo aguello que se acepta como cierto

o existente. Refleja la realidad de los fendmenos susceptibles a ser conocidos.

® MARRINER, TOMEY Ann y Marta Raile Aligood. Modeios y Teorias en Enfermeria. Editorial Harcourt Brace, Espaiia,
1999. 4% ed. p. 3
11 http:/

-//wwww. molwick com/es/metodos-cientificios/1 10-conocimienot. html. Articuio Fuentes del Conocimiento. Consultado
el 24 de Febrero de 2,010.

10



1.1.2. Conocimiento Especulativo: Es aquel que comprende las teorias, principios
generales que se proporcicnan para explicar los fendmenos, las cpiniones o
conceptos y el contexto de areas de fendmenos, estas areas de interés especial

son las ciencias naturales, las ciencias sociales y ciencias humanisticas.

1.1.3. Cenocimiento Practico: Censiste en saber como aplicar los conccimientos
cbietives y especulativos a las situaciones cotidianas y en el que hacer
profesional. Ei personal de enfermeria en sus dos niveles, cuando brinda atencion
al usuario leva a la practica los conocimientos cientificos adquiridos,

fundamentando sus acciones en el porqué y para qué de la atencion y el cuidado.

1.2. Fuentes del Conocimiento: Entre estas fuentes estan: la tradicion, autoridad,

experiencia, ensayo y error, razonamiento légico e investigacion disciplinaria.

1.2.1. Tradicion: “En la cultura americana estad muy arraigada, porque la mayoria
de las personas acepta como verdaderos, lo que se transmite de generacién en
generacion, pocas personas verifican su veracidad”.'? En Guatemaia muchos de
los cuidados que se realizan a los enfermos, provienen de ia tradicidn, en las
diferentes comunidades del pais, aplicando en ellos la experiencia de las personas

mayores, gue ia transmiten a las nuevas generaciones, y muchos de estos
cuidados, estan basados en conocimientos empiricos.

1.2.2. Autoridad: Algunas personas depositan su confianza en ideas u cpiniocnes
de personas por su capacidad y experiencia, y que representan autoridad en la
materia.

2 BURNS, Nancy. Grove S. Investigacion en Enfermeria. Editorial Elsevier., 3°. ed. Madnd Espania, 2004p 17

[
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1.2.3. Ensayo — Error: “Es utilizada como fuente del conccimiento a través de un
acercamiento a los resultadcs desconocidos gque se utiliza en una situacion
incierta”. ' Con este métedo el conocimiento se cbtiene a partir de la experiencia.
El planteamiento del Ensayo — Error necesita tiempo y probar muchas veces antes
de dar ura respuesta efectiva. E! mismo puede ser perjudicial para la saiud de ics

usuarios.

1.2.4. Experiencia Personal: Se trata de la cbtencidén del conocimiento por el
hecho de estar personaimente involucrade en un acontecimiento ¢ una situacion.
La experiencia permite a la enfermera mejorar sus habilidades al mismo tiempo

que prinda cuidados a los pacientes y sus familias, a través de su propia vivencia.

1.2.5. Razonamiento Légico: La solucién de gran ndmero de problemas deriva de
los procesos légicos del pensamientc. Como fuente de conocimiento el
razonamiento légico combina la experiencia personal, facultades intelectuaies y
los sistemas formales de pensamiento. La ciencia de la ldgica incluye el
razonamiento inductivo y el deductivo. E! inductive va de lo especifico a lo general
y el deductivo de lo general a lo especifico. Mediante el razonamiento todas las
personas son capaces de dar sentido a su pensamiento y experiencia."‘

2. ENFERMERIA: Practica de enfermeria: definicion de la Canadian Nurses
Association “La profesidon enfermera existe como respuesta a una necesidad de la
sociedad y hace suyos los ideales relacionados con la salud del hombre a lo largo
de su existencia. La enfermera orienta sus esfuerzos hacia la promocion, el
mantenimiento y la récuperacién de la saiud; la prevencion de enfermedades; el
consuelo del sufrimiente, y la garantia de una muerte en paz cuando la vida ya no

puede prolongarse.

> BURNS, Narncy, Grove $ Investigacion en Enfermeria. Sditorial Elsevier., 3°. ed. Madrid Espada, 2004 p 17.
14 . -
toid, p 10.
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También tiene una vision integral y considera al individuo .como un ser
biopsicosocial con capacidad para fijar objetivo y tomar decisiones, y que tiene el
derecho y la responsabilidad de elegir de acuerdo con creencia y valores
personales, y tras haber sido informado. La enfermeria, como profesion dinamica y
de apoyo, orientada por su cddigo ético, tiene su esencia en los cuidados, un

concepto claro desde sus cuatro campos de actividad: practica, formacion,
administracion e investigacion.” *  Henderson Virginia define a la enfermeria
como: “Ayudar al individuo enfermo o sanc al desarrolio de aqueila actividades
que contribuyen a la salud o a su recuperacion o a un muerte pacifica, que él
llevaria a cabo sin ayuda si tuviera la fortaleza, voluntad o conocimiento necesario
y hacerlo de tal forma que se le ayude a alcanzar la independencia lo antes
posible. ldentifica necesidades especiales a menudo conocidas como las 14
necesidades basicas tales como: respirar con normalidad, dormir y descansar.
Esta resalta el mantenimiento de un estilo de vida seguro y saludable, en union de
una buena higiene, una vida social activa y un desarrolio personal.'®

De acuerdo a la definicidon de Henderson Virginia, la enfermera debe poseer los
conocimientos necesarios, para satisfacer las necesidades del paciente, ayudando
a mantener un equilibrio fisiolégico y emocional. Por lo tanto enfermeria es una
ciencia que comprende conocimientos, actividades, actitudes y aptitudes de una

persona para brindar una correcta atencion.

2.1. Personal de Enfermeria: Esta conformade por enfermeras/os y auxiliares de
enfermeria, estos dos niveles conforman un equipo y trabajan en la busqueda del
mejoramiento de la promocion de la salud, prevencion de la enfermedad,
recuperacion, rehabilitacion y una muerte digna. Tomando en cuenta la suma de

estos elementos que incluye el bienestar de las personas sanas y enfermas.

SPOTTER, Patricia. Griffin A. Fundamentos de enfermeria, Teoria y Practica. Harcourt Brace. 3°. ed. Madrid, Espana, 1996

.9
k Ibid, p 7
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2.1.1. Enfermera: Es la persona que ha finalizado los estudics de enfermeria en el
nivel técnico universitario, estd capacitada y autorizada para asumir la
responsabilidad de brindar cuidados de enfermeria, que exige el fomento de la
salud, la prevencidon de la enfermedad y la prestacidn de la asistencia a los
usuarios'’. Posee conocimientos cientificos que le permiten dirigir, planificar,

administrar, evaluar y brindar tanto los servicios como el cuidado.

2.1.2. Auxiliar de Enfermeria: Se considera Auxiliar de Enfermeria a la persona
que ha egresado de un programa Oficialmente reconocidec, que ha recibido
preparacion tedrico-practica y forma parte del equipo de enfermeria, que bajo la
supervision y direccidon de la enfermera proporciona cuidado directo a la persona
enferma o sana, asi como a la familia y la comunidad.

Proporcionar cuidado humanizadc de enfermeria tomando en cuenta las
necesidades basicas del usuario en los diferentes ciclos de la vida, con enfoque
de auto-cuidado, respetando la cultura y creencias de las comunidades que
atiende'®.

3. CUIDADO: La palabra cuidado viene del latin “cogutatus” que quiere decir
pensamiento. El cuidado incluye por tanto, la accidn encaminada a hacer por
alguien lo que no puede hacer solo, con respecto a sus necesidades basicas, la
explicacion a través de la ensefanza de lo desconocido, la facilitacion de

expresién de sentimiento, la intencidén de mejorar la calidad de afrontar’'®.

7 CALDERON Elizabeth, Conocimientos y Cuidados de Enfermeria, Tesis Licenciada en Enfermeria, Universidad de San
Carlos de Guatemala. Facuttad de Ciencias Médicas. Escuela Nacicnal de Enfermeras de Guatemala, 2,000, p. 9.

'® Escuela Nacional de Auxitiares de Enfermeria de Guatemala. Oficina Nacicnal de Registros y Métodos para la formacion
de Auxiliares de Enfermeria. ORMAE. Revisién Guatemala, 2,010

1 GRUPO DE CUIDADO, Facultad de Enfermeria. E! arte y la Ciencia del Cuidado. Citado por Tuyuc, Luis Francisco
Significade del cuidado para el cuidador principal de la persona que vive con Trauma Craneo Encefalico. Guatemala, 2004.
p 15. Trabajo de grado (Licenciatura en Enfermeria). Universidad de San Carlos de Guatemala, Facuitad de Ciencias
Medicas.
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Como anteriormente se menciona que cuidar es hacer por alguien 10 que no puede
hacer por si solo, cabe la pena mencionar que enfermeria dia con dia brinda
cuidados, ya que las enfermeras representan la mano de quién no la tiene, las
piernas de quién no puede caminar, todo esto para la satisfaccidon de sus
necesidades.

Segun Leininger, Madeleine (1,980). El cuidado “se refiere a los fenémenos
relacionados con la asistencia y las conductas de apoyo y capacitacion dirigidas
hacia otro individuo (0 grupo) con necesidades reales o potenciales para atenuar
su situacion humana o de modo de vida™®. Entonces cuidar no es mas que las
acciones dirigidas a ayudar, apoyar a individuos o grupos con diferentes
necesidades para mejorar la situacion humana en la que se encuentre.
“Henderson Virginia no define el término cuidado, sin embargo, en su teoria afirma
que los elementos mas importantes son: La enfermera asiste a los pacientes en
las actividades esenciales para mantener la salud, recuperarse de la enfermedad,
o alcanzar la muerte en paz. Introduce y/o desarrolla el criterio de independencia
del paciente en la valoracion de la salud.

identifica necesidades humanas basicas que componen ‘“los cuidados
enfermeros”, esferas en las que se desarrollan los cuidados.

Se observa una similitud entre las necesidades y la escala de necesidades de
Maslow, las 7 primeras estan relacionadas con la Fisiologia, de la Octava a la
Novena relacionadas con la seguridad, la Décima relacionada con la propia
estima, la Onceava relacionada con la pertenencia y desde la Doceava a la

Catorceava relacionadas con la auto-actualizacion” '

® MARINER TOMEY, Ann y Marta Raile Alligood. Modelos y Teorias de Enfermeria. 4°. ed. Madrid Espania. Harcour Brace
Publisher International. 1,999. p. 430.

& hitp://www terra.es/personal/duenas/fteorias2.htm, Articulo Enfermeras Tedricas — Virginia Henderson- Consuftado
18/02/2011.
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3.1 Cuidados Basicos: “Cuidados que requiere cualquier persona sana o enferma,
sea cual fuere el diagnédstico vy’ tratamiento. El derivar los cuidados basicos de las
necesidades humanas basicas puede servir de orientacion a la enfermera, tanto
en el fomento de la salud como en la prestacion de los servicios de atencion a
enfermos”®. Como ya se sabe que el cuidado es ayudar a los pacientes a realizar
diversas actividades, la perscna indicada es la enfermera, quien es capaz de
realizar diferentes intervenciones para alcanzar su meta y asi satisfacer las
necesidades basicas, estas son importantes identificarlas claramente ya que,

pueden servir como guia en el cuidado de un nifo sano o enfermo.

3.2.- Percepcion del Cuidado: “La interaccion activa y efectiva entre la enfermera,
el paciente y su familia tiene como eje central orientar la percepcién del cuidado.
Es decir, de la manera como se comprenda la percepcion del cuidado y como se
dé la relacién depende el logro conjunto de propuesta de cambio para dignificar a
las personas o fortalecer su autonomia, que es en esencia lo que pretende el
cuidado”®. Es necesario procurar que en el cuidado se de una buena relacion
enfermera paciente ya que esto ayudard muy significativamente en la
recuperacién del paciente y asi mejorara la comodidad tanto del paciente como de
la enfermera; y se alcanzaran los objetivos propuestos.

3.3.- Cuidado Directo o Atencion Directa: “El cuidado directo es un medio para la
evaluacion de las acciones, ya que cuando la enfermera brinda el cuidado, le
permite entrevistar al paciente, observar directamente y recolectar nueva

informacion.

2 HCEANO MOSBY. Diccionario de Medicina, Ultima Edicion. Traduccion. Lena Ferrus Estopa. St. Louis, Missouri (USA).
Océano 2,005. p. 348.

2 GRUPO DE CUIDADO, FACULTAD DE ENFERMERIA, Conceptualizacion del Cuidado. Bogotd Colombia. Universidad
Nacional de Colombia, 2,002. p. 208



El cuidado directo entonces es muy valioso para la administracion del cuidado, ya
que al darse cuenta de la calidad del cuidado brindado, reaiizard acciones para

superar las limitaciones, o para estimuiar al personal de enfermeria que ejecuta

las acciones™*.

El cuidado directc tiene mucho significado ya que este ayuda a la enfermera a
detectar oportunamenie anormalidades en el paciente y por o tanto actuar para
ayudario en lo necesario, y esto también ayuda a gue se forialezca la relacion
enfermera-paciente.

3.4.- Cuidado de Enfermeria: “Son diversidad de procedimientcs, acciones y
actividades que realiza una enfermera para atender correctamente las
necesidades de un individuo o grupo, referentes a la salud, su promocion, su
conservacion y restablecimiento’®. Los cuidados de enfermeria no son mas que
todas, las acciones que realiza una enfermera o enfermero en bien de una
persona sana o enferma. Por lo tanto estos cuidades tienen que ser oportunos
para satisfacer las necesidades de ias personas o familia que recibe el cuidade.
El fin Glitimo del cuidado implica:

v' “Fomentar la Autonomia.
Dignificar al Ser Humano.
Responder al llamado de cuidado del otro.
Vivir y crecer en ei cuidado.

Crecer como cuidador.

AN NN

Interactuar con otro ser en el cuidado, buscando equiiibrio y posterior
desarrollo en su capacidad de cuidarse asi mismo.

v' Desarrollar un cuerpo de conocimientos para enfermeria.

4

2* ARGUETA, Ana Maria. Proceso de Enfermeria Paso a Paso. Guatemala, 2.00% p. %,
% BRUNER, Lilian Shoitis y Doris Smith. Enfermeria Médico Quirtrgica. 9 ed. Interamericana McGraw-Hiil. México 1,999.
p. S5.
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v E! cuidado requiere siempre de un momento, de un contextc, ds un
escenario”.®
Cocmo se sabe, el cuidado tiene diferentes finalidades perc tedos tienen un
enfoque, y es satisfacer las necesidades del ser humano, cuando este no o puede
hacer por si solo, por tal motivo, enfermeria que es la maxima representativa del
cuidado, lo tiene gque realizar con bases cientificas ya que ei cuidado de
enfermeria se identifica porque es, una ciencia y arte con un objetivo; la

comcedidad del pacienie.

4. PACIENTE: En le medicina y en general en las ciencias de la salud, e! paciente
es alguien que sufre dolor o malestar (muchas enfermedades causan molestias
diversas, y un gran numero de pacientes también sufren dolor). En términcs
sociolégicos y administrativos, paciente es el sujeto que recibe los servicios de un
médicc u otro profesional de la salud, sometiéndcse a un examen, a un

tratamiento o0 a una intervencion.?

41 Paciente Pediatrico: Desde el momento del nacimiento, el proceso de
maduracién de un individuo tiene lugar en varias etapas paralelas: fisica,
cognoscitiva, verbal, emocional y social. El nifio vivira su enfermedad de una
manera u otra seguin queden afeciadas cada una de estas areas en cada uno de
suS momentos de su evolucién. Cualquier aspecto del desarrollo del nino atraviesa
diferentes etapas hasta alcanzar una conceptualizacién madura sobre la
enfermedad y la muerte. Las diferencias individuales estan en funcion del proceso
de maduracién, las circunstancias que los rodean y su experiencia previa con la
enfermedad vy la muérte, de sus interacciones con ctros niflos y adultos asi como

de otros factores adicionales como la cultura, la historia, la religidn entre otros. ®

* GRUPO DE CUIDADO. FACULTAD DE ENFERMERIA, Conceptualizacion del Cuidado. Bogoté Colembia. Universidad
Naciona! de Cotombia, 2,002 p. 45.

¥ hitp://es. wikipedia.org/wiki/Paciente. Consultado 12 de Febrero 2010.

® hna:/iwww.secpal.com!gunasmﬁndex.php’?acc=’?see-guia&id _guia=3. Articulo Paciente Pedidtrico y Cuidados Paliativos
Consultado 02 de Marzo 201 1.



5. CUIDADOS PALIATIVOS: “Cuidado activo e integral de pacientes cuya
enfermedad no responde a terapéuticas curativas.

Su fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas acomparnantes, y la
consideracién de los problemas psicolégicos, sociales y espirituales. El objetivo es
alcanzar la maxima calidad de vida posible para el paciente y su familia. Muchos
aspectos de los cuidados paliativos son también aplicables en fases previas de la
enfermedad conjuntamente con tratamientos especificos™®.

Se entiende por cuidado paliativo aquel que se brinda con compasién, que se da a
una persona que se encuentra en la fase final de la vida, que sufre y que no
responde al tratamiento que busca la curacion o la prolongacion de la vida; el
cuidado paliativo busca controlar los sintcmas fisicos, emocionales y espirituales,
calmando el dolor, la angustia, la ansiedad y la depresion.

Los cuidados paliativos a nifios de cero a un afo:

La comprensién de la muerte y agonia depende de la etapa de desarrolio en la
que se encuentre el nifio, asi como de los valores y creencias de los padres, de su
orientacion religiosa y del aspecto cultural.

Por esta razon, es importante el papel que desempefia el personal de enfermeria
permitiendo a los padres participar activamente en los cuidados que se brindan a
los nifios en la fase final de la enfermedad. “Los cuidados paliativos que se
efectiian a nifios comprendidos entre los cero a un afo de vida se encaminan a
ayudar a satisfacer sus necesidades basicas, controlar los sintomas y evitar el
dolor. La asistencia y apoyo debe extenderse a su familia, orientandolos sobre la
comprension de la muerte y cémo sobre llevar el duelo™®

2 Organizacion Mundial para la Salud. OMS. Definicion de cuidados paliativos 2,002

*® POTTER, Patricia. Griffin A. Fundamentos de enfermeria, Teoria y Practica. Harcourt Brace. 3°. ed. Madrid, Espana,
1996 p. 515.
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Concientes de que durante el transcursc de sus vidas infinidad de seres humanos
sufren innecesariamente de “condiciones de dolor para los cuales existen
alternativas viables de tratamiento con capacidad de minimizar o anular el
sufrimiento, las sociedades latinoamericanas dedicadas al estudio y tratamiento
del dolor y cuidados paliativos, presentes en la Ciudad de Panama, el 22 de mayo
de 2,008, proclamaron el tratamiento del dolor y la aplicacién de cuidados
paliativos como derechos humanos. En dicha reunion se reafirma “nuestra fe en
los derechos humanos y en los principios de dignidad y valor de la persona
humana asi como la justicia social proclamada en la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos, los convenios Internacionales sobre derechos humanos, la
Constitucion de la Organizacion de la Salud y muchas mas organizaciones
concernientes, consientes de las contribuciones que los avances en la ciencia y
tecnologia han brindado a la humanidad a fin de ser posible que los seres

humanos puedan vivir y morir con dignidad.”3’.

En dicha reunion se acordd
solicitar a la alta comisionada para los derechos humanos, Hon Louise Arbour que
en ocasion del sesenta aniversario de la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos, el dia 10 de diciembre de 2,008 solemnemente se proclame por los
dignatarios pertinentes de las naciones unidas, el apoyo al principio que contempla
el tratamiento del dolor y la provision de los cuidados paliativos a todos los

miembros de la familia humana, que sean reconocidos como derechos
fundamentales e inalienables. Si a pesar de nuestros cuidados preventivos, ia
enfermedad incurable progresa, recurriremos en uitimo extremo a la esperanza. La
incurabilidad es un estado del cuerpo. La desesperacion es un estado del aima.
Los enfermos pueden tolerar la incurabilidad, no la perdida de la esperanza. El
cancer infantil es una enfermedad con una gran carga estresante tanto para el
nifio como para la familia y cuidadores. Por ello, es basico el apoyo continuo a la

familia, para evitar que la ansiedad de ios padres influya en el hijc enfermo.

3 prociamacion del Tratamiento del Dolor y la Aplicacion de los Cuidados Paliativos como Derechos Humanes. Ciudad de
Panama. 22 de mayo de 2,008.
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5:4

Los

Metas de los Cuidados Paliativos:

Defienden la vida (son “vitalistas”) pero contemplan la muerte como un
proceso natural;
no intentan acelerar ni pasponer el fallecimiento;
incorporan los aspectos psicolégicos y espirituales en la atencidn al paciente;
proporcionan un apoyo para ayudar a los pacientes a mantener hasta el
fallecimiento, dentro de sus limitaciones, el mayor nivel de actividad;
ofrecen su ayuda a la familia a lo largo del proceso de la enfermedad vy, luego,
en el duelo;
trabajan en equipo para resolver el conjunto de necesidades del paciente y de
sus familiares incluido, cuando es preciso, el apoyo en el duelo;
no solo pretenden mejorar la calidad de vida, sino que pueden influir también
de manera positiva en el curso de la enfermedad.

Pueden aplicar de manera temprana en la evolucién de la enfermedad
asociados a otros tratamientos como la quimioterapia y la radioterapia,
dirigidos a prolongar la supervivencia, y abarcan también los estudios
encaminados a comprender y a tratar de manera mas adecuada las
complicaciones que puedan afectar al paciente. **

cuidados paliativos incorporan una conceptualizacion muiti-profesional e

interdisciplinaria que lo conforman profesionales de la salud que trabajan

coordinadamente para el bienestar de estos pacientes, cada uno de ellos de
acuerdo a su especialidad ayudara a atender las necesidades fisicas,
psicolégicas, scciales y espirituales en forma integral al paciente y su familia,
quienes conforman el equipo son:

Enfermeras.

Médicos.

& PESSINI, Leo y Bertachini Luciana. Humanizacion y Cuidados Paliativos. Ediciones Dabar de México 2008.
p. 241
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o Terapistas Respiratorios
e Psicdlogos

e Trabajadores sociales

o Asistentes pastorales

e Personal voluntario

5.2  Objetivos del Programa de Cuidados Paliativos

5.2.1. Control de sintomas; de forma particular el dolor. En un programa de
cuidados paliativos los sintomas son el primer objetivo en una estrategia
terapéutica, pero no el tnico, ni con frecuencia, el objetivo mas dificil de conseguir.
En cualquier caso ios profesionales han de ser expertos en control sintomatico ya
que es frecuente que estos pacientes tengan sintomas multiples e intensos,
multifactoriales y muy cambiantes. Por ejemplo, dolor, dificultad respiratoria
severa, nauseas y vomitos, depresion, heridas que no cicatrizan bien, entre otros.
5.2.2. Prestar a los pacientes una atencion personalizada e integral que abarque
todas las esferas afectadas por la enfermedad: aspectos psicoemocionales,
comunicacion, informacién, asistencia espiritual, con participacién activa del
enfermo).

5.2.3. Servir de soporte a la familia y facilitar al paciente la relacion y la
comunicaciéon dentro de su medio familiar. El programa de cuidados paliativos
debe contar con recursos suficientes para atender las necesidades o problemas
sociales del enfermo y la familia.

5.2 4. Mantener a los profesionales que realizan el trabajo de cuidar al moribundo
en condiciones 6ptimas, evitando el desgaste emocional y otras repercusiones

psicologicas negativas™.

* BERGER, M; Hortala, F. Morir en el hospital. Barcelona: Rol, 1982
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5.3 Manifestaciones clinicas, asistencia y cuidados de enfermeria al paciente
pediatrico en fase final de la enfermedad..

5.3.1 Problemas relacionados con la respiracion.

La funcidn respiratcria puede estar alterada por diferentes causas y es uno de los
problemas que mas angustia crea en la familia. Los sintomas mas frecuentes son:
disnea, tos, hipo, ataque de panico respiratorio, crépitos. Los objetivos del cuidado
deben conducir a la mejora de la capacidad ventilatoria (si es posible), calmar los
accesos de tos, reducir la ansiedad del nifio y familia, fomentar el repcso.

Los cuidados de enfermeria a realizar son: colocar al nifio en la posicion mas
‘comoda. Cama en posicién fowller, a 30° 60° 90° decubito lateral con
almohadas. Administrar oxigeno humedecido con mascarilla o canula binasal.
Aspiracion de secreciones. Administracion de aerosoles. Humidificar el aire
ambiental. Ensefarle a toser eficazmente. Mantener fa habitacion confortable.
Dejar a su alcance los objetos personales. Evitar la estimulacion excesiva si esté
muy deteriorado el nino. Permitir la presencia siempre de un familiar.

Animar al nifio a que exprese sus miedos y preocupaciones, tranquilizar al nifio y
familiares >

5.3.2 Problemas relacionados con la alimentacion e hidratacion

La alimentacion de un nific en la fase terminal ha de ser a demanda, segun sus
gustos y apetencias en cada momento. Se le suministrara una dieta apetecible.
Investigar la cusa de la anorexia, si es posible. Controlar los vomitos y el
estrefimiento.

3% LOBO, Pilar; y Paz de Félix. Cuidados Paliativos, El abordaje de los profesionales de enfermeria. Fundacién
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafa, 2002. p. 147.
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Cuando el problema es una mucositis (sequedad de mucosa cral) se evalua el
estado de la mucosa, se evitara la deshidratacion y le calmara el dolor. Ofrecer
dosis pequefias de alimentos, con buena presentacién y en platos pequenos.
Controlar la sensacién de plenitud por acumuld de heces. Animarie a que coma,
pero sin forzarlo. Brindar apoyo psicolégico. Evitar bebidas acidas. Proporcionar
dieta blanda y triturada. Higiene oral con antiséptico bucal, libre de aicohol.
Registrar ingesta y eliminacién. Hacer balance hidrico.

5.3.3 Problemas relacionados con la eliminacion:

Cuando presente incontinencia, se tomaran medidas para conservar la integridad
de la piel, manteniendo al nifio limpio y seco: se colocaran pafaies descartables,
con cambios frecuentes; lavar y secar bien la zona, colocar colector externo en
varones, colocar sonda vesical en nifas, mantener la maxima asepsia.

Cuando existe diarrea, los objetivos prioritarios son: mantener una hidratacién
adecuada, evitar el contagio de la infeccion, conservar la piel integra. Se
administraran liquidos en cantidad pequefa pero frecuente, hacer un balance
hidrico, valorar signos (turgencia de piel, hidratacion de mucosas, ausencia de
lagrimas, depresion de fontanelas en lactantes), registrar frecuencia, enviar las
muestras de heces al laboratorio, ensefiar al nific a lavarse las manos después de
cada deposicién, tomar medidas de aisiamiento si fuera necesario. Ajustar bien i0s
pafales para evitar fugas de heces.

Cuando presenta estrefimiento, los objetivos seran limpiar la ditima porcion del
tracto intestinal de heces, aliviar el dolor y reducir el miedo y la ansiedad. Se
administrara la medicacion laxante y analgésica ordenada por el medico.
Administrar enemas para vaciar el intestino. Si fracasa el enema, proceder a la
extraccién manual del fecaloma. Tranquilizar al nifio durante el procedimiento.

Registrar hora, cantidad, aspecto, tamafo de la deposicion.
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Cuando presenta vémitos, se evitara la deshidratacion, se establecera una dieta
apropiada, instruir al nifio y familia, proporcionando apoyo emocional. Se
administrara antieméticos segun orden médica. Valorar el tipo de vémitos,
aspecto, cantidad, conducta del nifio y sed. Ofrecer liquides en pegquenas
cantidades, cuando se le pasen los vomitos. En lactantes, colocar en decubito
lateral para evitar bronco aspiracion. Tras el vomito, limpiar {a boca para diiuir el
acido clorhidrico™.

5.3.4 Problemas relacionados con la psicomotricidad, reposc y suefio.

El objetivo principal sera la adaptacion del desarrollo psicomotor del nifio, a la
incapacidad que padece. Fomentar la actividad y esparcimiento. Conseguir el
reposo noctumno.

Se potenciara el juego con la familia, otros nifios, siempre que lo desee.
Observarle durante el periodo de juego. Animarle a que adopte posturas de
relajacién. Paseario de forma periédica. Dar masaje corporal suave. Jugar con él,
hablarle, escucharle. Consultar con el médico la posibilidad de medicacion
relajante, tranquilizante. Optimizar el descanso del nifio. Permitir la manifestacién
de temores y miedos. Adaptar las posturas a los gustos del nific. Uso de luces
indirectas para mitigar el miedo a ia oscuridad.

Cuando existe dolor, se le administraran los analgésicos necesarios, manteniendo

al nifo consiente y sin dolor. Emplear la analgesia por via oral si es posible.

Realizar los cuidados tras la anaigesia. ®

** LOBO, Pilar; y Paz de Félix. Cuidados Paliativos, £l abordaje de los profesionales de enfermeria. Fundacion
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafia 2002. p. 149-150.

* GARDU NO, Armando, Cuidados Paliativos en el Nifio con Enfermedad Terminal. Revista informativa
pediatrica. México, 2006. p. 21
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5.3.5 Problemas reiacionadocs con la higiene:

Es fundamental en los pacientes en fase terminal, ya que la deshidratacion,
desnutricion, caquexia, influyen en el estado de integridad de la piel, mucosas,
boca, ojos.

Los objetivos van encaminados a mantener la piel en las mejores condiciones,
limpieza de la boca, evitar la irritacion de ojos. Se realizarén cuidados higiénicos
con jabdon neutro, secando con toallas suaves e hidratando con cremas
adecuadas, higiene oral, aplicar gotas de lagrimas naturales en los ojos, vigilar
gue las zonas humedas del cuerpo (pliegues) estén secas. Hacer cambios
pesturales. Dar masajes suaves. Facilitar un olor corporal agradable. Permitir el
uso de ropas de su gusto. Cuidado de su autoimagen. Buscar el momento
adecuado para la higiene; si el nifio se encuentra postrado movilizarlo
frecuentemente para evitar Ulceras.

5.3.6 Problemas relacionados con la seguridad:

Ubicar al nifio en la zona méas adecuada. Si es posible, ponerle en contacto con el
exterior. Evitarle el miedo a la oscuridad. Ubicarlo en la habitacion cerca de la
estacion de enfermeria pero lejos de !a entrada, para evitar ruidos. Colocar ia
cama al lado de la ventana. Levantar la persiana para que entre la luz. Colocar
coichdén anti escaras. Instalar barandilia en ias camas. Usar aimohadas para
colocarie en posicion comoda. Colocar la cama en posicion semi-fouller para que
participe de las actividades. Levantarlo y sentario si su condicidn lo permite. Dar
masajes suaves. Poner los objetos perscnales al alcance de su mano. Adornar la
habitacién a su gusto.

Evitar ruidos y conversaciones innecesarias. Establecer una buena comunicacion

con los padres, ayudandoles en sus necesidades.®’

37 FULGUEIRA, Jover. “Algunas Consideraciones Psicologicas sobre la Muerte y el Morir”. Revista Rol de
Enfermeria. México. {(No. 12:37-45) : 1,97S.
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5.3.7 Problemas relacionados con la comunicacién/relacion interpersenal:

Se procurard una relacion de confianza, ayudando al nifio a aumentar sus
sentimientos de autoestima. Proporcionarie entretenimiento adecuado a su edad y
diagnédstico. Reducir el miedo a lo desconocido.

Individualizar la forma de comunicacidn. Animar al nifioc a que exprese sus
emociones. Darle la posibilidad de preguntar. Establecer una relacion honesta y
sincera es lo mas importante. Usar un tono de voz moderado. Cuando no sea
posible la comunicacion oral, crear un cédigo de comunicacidn no verbal
Ofrecerle actividades simples que pueda hacer con facilidad.

Facilitar la compania de los padres.

En cuanto a !a relacion con los padres, se les mantendra informados en todo
momento con precision y claridad. Lograr que se involucre a los padres en la
planificacion de ios cuidados. Reducir temores y angustias. Ayudarles a adaptarse
a los cambios de comportamiento del nifio. Respetar sus deseos y creencias
religiosas.

Preguntar a los padres si desean que el nifio sepa la verdad, dejando claro que si
el niflc pregunta, se le contestar con la verdad.

5.3.8 Aspectos psicolégicos de la atencion del nifo en fase terminal:

Es imprescindible conocer como influye un diagndstico de enfermedad en fase
terminal en el nifio y su familia, para poder disefiar una estrategia que permita una
mejor “calidad de vida®®".

Nifio: Desde el punto de vista de su desarrollo psicobiologico, se considera nifio a
todo ser humano que no ha alcanzado la pubertad y que abarca todas las edades

desde que es lactante, infante, pre-escolar, escolar y preadolescente.

2 DOBBS, B. “La Enfermera ante la Muerte” Revista Rol de enfermeria. México. (No. 32: 43-49): 1,981
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En términos juridicos “nifio es toda persona menor de edad que por su falta de
madurez fisica y mental, necesita proteccidén y cuidados especiales, incluso la
proteccion legal, tanto antes como después de su nacimiento” >
El nific presenta caracteristicas anatomicas, fisiolégicas y psicoldgicas diferentes a
las del adulto. “Su desarrclio fisico, emocional, psicoafectivo, psicomotriz y
cognitivo comprenden una serie de aprendizajes que son claves para su formacion
de adulto™®. El nifio debe desarrollar un lenguaje que le permita comunicarse,
ademas de adquirir conocimientos a través de la educacion formal e informai,
aprender y asimilar valores de su cuitura y la concepcion de moral y ética que le
permitan adaptarse a su nicleo familiar y su entorno social.

E! comportamiento del nific hospitalizado dependera de la edad en que se
encuentra y del estado de salud, generalmente se muestra hostil, temeroso,
irritable, ansioso, deprimido, agresivo, apédtico, por lo que el personal de
enfermeria debera comprender a través de la comunicacion y lenguaje corporal io
que el nifio esta manifestando para adecuar los cuidados y lograr satisfacer las
necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales.

El nifio hospitalizado también experimenta ansiedad por el entorno, la enfermedad,
las pruebas y los tratamientos, por la ansiedad que ve en sus padres. Sentimiento
de separacién/pérdida por el deterioro de salud, los cambios de su cuerpo.
Sentimiento de falta de controi por ias restricciones, mayor dependencia,
sobreproteccion. Los padres experimentan Aturdimiento, incertidumbre,
incredulidad, ira, culpa, temor, duelo anticipado. Mas adelante aparece ansiedad
ante el futuro, incertidumbre ante la muerte, las complicaciones o la curacion con
secuelas. Se producen cambios en los roles de los padres, porque en muchos

casos deben madificar horario en el trabajo y en su rol en el hegar.

3 ~onvencidn sobre los derechos del nifio. Suscrita por el Gobierno de Guatemala el 26 de enero de 1,990.
N http:// www.definicion.com.mx/nifio.htmi. Consultado ef 22 de mayc 2011
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6. EL DOLOR EN EL PACIENTE TERMINAL

El dolor se define como una sensacidon desagradable causada por la estimulacion
nociva de las terminaciones nerviosas sensoriales, es algo subjetivo e individual,
la persona que lo experimenta es la Gnica que puede identificarlo y describirlo.

“El dolor es una experiencia humana universal, molesta y desagradable que suele
ser el motivo mas frecuente de demanda de cuidados de salud. Es un signo de
que existe algun problema en el organismo™'.

El dolor no se puede medir de forma objetiva, y a menudo la Unica forma en que el
profesional de enfermeria puede valoraric es confiando en las palabras y en el
comportamiento del paciente. El dolor es un mecanismo fisioldgico de proteccidn
gue resulta de un estimulo doloroso; es una compleja mezcla de reacciones
fisicas, emocionales y conductuales. Para poder entender la experiencia del
dolor, resulta de ayuda describir tres componentes que son: fisiolégico de
recepcion, percepcion y reaccién.

Pero no se debe confundir dolor con sufrimiento. El sufrimiento es la vivencia del
dolor en cada persona y en él estan implicados, ademas del dolor, otros factores
no fisicos, como los aspectos emocionaies, espirituales, sociales o econdémicos.

La causa del dolor en los pacientes terminales puede estar en relacién con los
tratamientos a los que se ha sometido 0 con otros procesos concomitantes.

No todos los dolores ocasionan doior de la misma forma. Cuando se define el
dolor se debe analizar sus caracteristicas fundamentales:

6.1.- Tipo vy caracteristicas del dolor: El dolor se clasifica generaimente en dos
grupos que son: Agudo y cronico.  Un dolor agudo sigue a una lesion aguda, a
una enfermedad o a ciertos tipos de cirugia, tiene un inicio rapido, una intensidad
variable (de moderado a intenso) y dura poco.

“* LOBO, Pitar; y Paz de Félix. Cuidados Paliativos, El abordaje de los profesionales de enfermeria. Fundacion

Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafia 2002. p. 95.
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El dolor agudo es indicativo de una lesion o de una enfermedad vy finalmente
revierte con el tratamiento. Los pacientes que experimentan dolor agudo se
encuentran atemorizados, ansiosos y esperan un alivio rapido.

E! doior crénico es proiongado, de intensidad variable y habitualmente dura mas
de seis meses, este se divide en dolor cronico maligno provocado por un cancer
sin control, el cual puede durar hasta la muerte. El otro tipo es el dolor crénico no
maligno, tal como el de la zona lumbar, es consecuencia de lesidn del tejido no
progresiva, el dolor es continuo y a menudo responde al tratamiento. Se
desconoce la causa exacta del dolor, pero se le atribuye a que las endorfinas
dejan de actuar.

Asi se identifica con un dolor 6seo que va ha ser secundaric a metastasis,
osteoporosis, fracturas, enfermedad de Paget Dolor visceral por tumores
localizados en higado, bazo, rifion, con distensién de la capsula y se describe
como un dolor sordo, continuo y profundo. Dolor por compresidn nerviosa cuando
la tumoracién presiona a un nervio. Es quemante y lacerante. Dolor cerebral
secundario al edema cerebral 0 a la presencia de metastasis, es sordo y opresivo
o como un zumbido. Dolor cdlico secundario a la obstruccidon de una viscera
hueca. Es intermitente, en salvas crecientes hasta alcanzar un maximo de
intensidad. Otra forma de ciasificar el doior es la siguiente:

Dolor muscular y articular que se desencadena con la movilizacion de un grupo
muscular. Dolor neuropético que es distinto a los demas. Se describe como una
molestia o desazén, méas que como dolor. Es caracteristico de este dolor, que no

cede con opiaceos.

Las caracteristicas del dolor Unicamente las puede detallar el paciente que o
padece y la comunicacion es el Unico indicador y el mas fiable de su existencia,
intensidad y cualquier molestia relacionada, por esta razén debe tomarse en

cuenta las siguientes caracteristicas: inicio y duracion, localizacion e intensidad.
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6.2.- Localizacion del dolor: A veces la localizacion del dolor no se precisa con
exactitud, sobre todo en los dolores de tipo visceral. Los dolores 6seos tienen una
localizaciébn mas exacta. Igualmente, el dolor puede irradiarse a estructuras
proximas. Segun su localizacion, el dolor puede ser superficial o cutaneo, ejemplo,
el pinchazo de una aguja; dolor visceral profundo, por ejemplo, la sensacion de
aplastamiento; dolor referido, ejemplo, Infarto agudo del miocardio; dolor irradiado,
ejemplo, el dolor de la zona lumbar por ruptura del disco.

Intensidad del dolor. Se suelen diferenciar dos categorias de dolor: doior agudo
producido por estimulos nocivos (inflamacién, estiramiento), de aparicién repentina
y de intensidad y duracion variables. Se acompafia de conductas o posturas
defensivas y se alivia con anaigésicos. Dolor cronico, de larga duracion, de
aparicion lenta e insidiosa. Para evaluar la intensidad del dolor hay multiples
instrumentos de medida: La mas utilizada en pediatria es la escala facial del dolor
Wong-Baker que emplea el sistema de seis caras con expresiones diferentes,
donde el nifio identifica el dolor que siente en ese momento, y se le da una
puntuacién de cero sin dolor, dos dolor leve, cuatro a siete moderado y ocho a
diez dolor intenso.

No Hurt Hurts Hurts Hurts Hurts Hurts
Litle Bt Litle More Even More Whole Lot W orst

La enfermera observa los gestos del nifio y los compara con la escala asignando
el puntaje respectivo.

Las personas, con sus propias caracteristicas individuales, poseen umbral del
dolor, el cual se define como “El minimo nivel de intensidad del estimulo necesario

para producir un impulso nervioso™,

22 POTTER, Patricia y Perry A. Fundamentos de Enfermeria, Teoria y Practica. Harcourt Brace, 32. ed.
Madrid, Espafia, 1,996. p. 752.
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Todos los niflos poseen diferente umbral del dolor, algunos son muy sensibles al
dolor que con estimulos minimos les produce la sensacion desagradable, mientras
que otros nifos necesitan mas estimulo para percibir la sensacién de dolor. El
personal de enfermeria debe tener mucho acercamiento con los nifos para
percibir en qué momento, ya sea.por referencia propia del nifio si su situacion y
edad lo permiten, o por otros métedos como la escala facial de Wong- Baker.
Duracién del dolor y factores que madifican su intensidad. Hay que considerar si &l
inicic del dolor fue espontaneo y lento, en el plazo de dias o semanas o si surgid
tras un movimiento y fue instantéaneo e intenso. Se preguntara por los factores que
alivian o empeoran el dolor (el dolor inflamatorio se incrementa con el calor y se
alivia con el frio). El dolor incidental es un dolor transitorio, que se provoca con el
movimiento, al caminar 6 con la tos.®

6.3.- Bases del tratamiento:

Antes de abordar el tratamiento del dolor, se debe tener en cuenta los principios
basicos del mismo. El dolor y su intensidad son los que el paciente dice tener,.
nunca lo que la enfermera considera. No se debe infravalorar el dolor que al
paciente refiere.

o Evaluar el dolor antes de tratar buscando la causa generadora del dolor y
aplicar un tratamiento etiolégico. Se ha de tratar de identificar el tipo de
dolor, su caracter incidental o no y medir su intensidad con las diferentes
escalas que se utilizan. Una incorrecta evaluacion es una de las principales
causas de fracaso terapéutico.

o Establecer una estrategia terapéutica como por ejemplo, el uso de técnicas
no farmacolégicas para el alivio del dolor, ias cuales se complementan con

la terapia farmacologica establecida por el médico.

* PESSING, Leo y Bertachini Luciana. Humanizacién y Cuidados Paliativos. Ediciones Dabar. México, 2008. p.
310
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o Estas estrategias deben ser de acuerdo a la intensidad del dolor y el tipo,
fijlando plazos para la obtencidn de resultados. Se deben prevenir la
progresién de los sistemas ya existentes y la aparicién de sintomas nuevos.

e Explicar claramente al paciente la causa de su dolor y el tratamiento a
establecer, haciendo siempre participes al paciente y la familia de las
decisiones terapéuticas, respetando sus ultimas decisiones.

e Monitorizacion del control de los sintomas, utilizando las escalas o registres
pertinentes. El personal de enfermeria debe monitorizar el dolor utilizando la
escala facial de Wong-Baker si los nifios son pequenos ¢ tienen limitada su
capacidad de comunicacion verbal, si los nifios son mas grandes y pueden
hacer uso del lenguaje oral 6 escrito, ellos mismos son quienes pueden
identificar la intensidad y localizacion del doior.

o Trabajo en equipo, pues se ha visto que mejoran los resultados si se realiza
un enfoque multidisciplinario.

e Uso de la via oral, de eleccion, para la toma de analgésicos, con pautas io
mas sencillas posibles, a horas fijas, nunca “a demanda”. *

o No usar nunca placebos, pues es ilégico y poco ético. Su efecto terminara
fracasando tarde o temprano, sembrando desconfianza en el paciente.

e No todos los tipos de dolor responde bien a farmacos derivados de los
opioides, siendo preciso utilizar otras medidas terapéuticas diferentes.

El personal de enfermeria debe utilizar un enfoque sistemético del tratamiento

del dolor para entender el dolor de un paciente y proporcionarle la terapia

apropiada. El tratamiento del dolor se extiende mas aila del alivio del dolor,
procurando siempre la calidad de vida del nifio. Es importante interpretar con

cuidado las senales del dolor y recordar que los componentes psicolégicos v

fisicos del dolor influyen en la reaccidn al mismo.

o LOBQ, Pilar; y Paz de Félix. Cuidados Paliatives, Ei abordaje de los profesionales de enfermeria. Fundacion
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafia 2002. p. 97.
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8.4 - Objetivos del Tratamiento:

e Obtener analgesia.

e Minimizar los efectos secundarios de la analgesia.

e Mantener al nifio en estado optimo de conciencia.

o Proporcionar confort y mejorar la calidad de vida. ©°
Escalas Terapéuticas:
La escaia analgésica de la OMS consta de tres escalones por los que hay que
ascender progresivamente.
Primer Escalon:
Estad constituido por analgésicos no opioides (paracetamol y antiinflamatorios no
esteroides AINE).
Segundo Escalén:
Constituidos por los opioides menores, a veces se usan en forma conjunta con
anaigésicos no opioides. Actian a nivel del sistema nervioso central.
Tercer Escalén:
Constituido por los opioides mayocres. Son los analgésices mas potentes. ActGan a
distintos niveles del SNC. Los mas utilizados son: morfina y metadona.

8.5.- Tratamiento no farmacolégico:

El dolor tiene dos componentes: el estimulo fisico y la respuesta emocional o
componente afectivo.

Medidas paliativas para aliviar el dolor: E! personal de enfermeria debe saber si el
paciente posee una forma eficaz para aliviar el dolor, como, cambio de postura,
utiizar una conducta ritual (pasearse, masajearse, acufnarse), comer, aplicarse
calor 6 frio en el sitio del dolor.

% GONZALEZ, Sureda Manuel, Aproximacién al Enfermo Terminal y a la Muerte, Ediciones Planeta,
Barcelona Espafia, 2001. p. 5.
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Las medidas no farmacoiogicas del tratamiento del dolor van dirigidas a promover
la autonomia del enfermo y su entorno.

6.5.1.- Estimulacidén cutanea. Es la estimulacion de la piel, con distintas
actividades, para contrarrestar el dolor, reduciendo los impulsos nerviosos que
llegan al cerebro. Se puede realizar mediante:

- Masajes con o sin linimentos o pomadas analgésicas.

- Aplicacion de calor o frio.

- Estimulacion contra lateral mediante vibracién o presidon de la zona

Contraria al dolor.

Todos estos procedimientos requieren una observacion meticulosa por parte del

equipo de enfermeria para valorar su utilidad y eficacia.

6.5.2.- Estimulacion eléctrica del nervio. Es un método de electro analgesia en el
gue con electrodos adheridos o implantados en la zona a tratar, se inhibe la
transmision de impulsos dolorosos. Comprende de las siguientes aplicaciones:

-Estimulacion eléctrica transcutanea. (TENS)

-Estimulacion eléctrica percutanea.

-Estimulacion de la columna dorsal.

-Estimulacion por implante percutaneo epidural.

6.5.3.- Acupuntura. Utilizada durante siglos en China, esta técnica emplea agujas
de diferentes tamafos en distintas zonas corporales para producir insensibilidad al
dolor. Se utiliza con buenos resultados para el dolor crénico, tiene pocas

contraindicaciones y carece de efectos secundarios.
6.5.4.- Hipnosis. Produce un estado alterado de la conciencia a partir de las

sugerencias del hipnotizador y como consecuencia, se modifica positivamente la
percepcion del dolor.
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6.5.5.- Biofeedback. Este método permite que el propio paciente se responsabilice
de su tratamiento mediante el empleo de un aparato que le ayudara a aprender a
controlar algunos mecanismos corporales (espasmos musculares, flujo sanguineo)
que intervienen en el dolor.

£l biofeedback o bicalimentador se realiza por medios acusticos o visuales que
transmiten la sefial ampliada del tono muscular y permite intervenir al paciente
mediante otras técnicas (relajacion, distraccion). Para disminuir la tension psiquica

y la ansiedad relacionadas con el dolor.

6.5.6.- Distraccién. Tiene por objeto desviar la atencidn del paciente de su dolor y
disminuir su percepcién. Las distracciones pueden ser visuales, auditivas, tactiles
o de otro tipo. No suelen ser eficaces frente a dolores crénicos.

6.5.7.- Relajacion. Supone reducir la rigidez, tensidn, ansiedad y fomentar el
suefo y el descanso, el bienestar y la eficacia de otros tratamientos. requiere una
postura comoda, un ambiente tranquilo y una mente despejada.

Existen diferentes tipos de relajacion, mediante el control de la respiracién o
mediante la contraccion-relajacion. En todos ellos es de gran ayuda la sugestién
consiente.

6.5.8.- Creacion de imagenes dirigidas o ilusiones. Parte de conseguir la relajacion
y a partir de ella pedir al paciente que describa su dolor con imagenes, para con [a

conduccién de otra persona, contrarrestar esas imagenes a fin de aliviarlo.

6.5.9.- Musicoterapia. Estudios recientes han demostrado que la muisica produce
efectos positivos en el controt del dolor ya que la distraccidn tiene un efecto sobre

la percepcion dolorosa y que el estimulo auditivo disminuye el dolor.*

* LOBO, Pilar; y Paz de Félix. Cuidados Paliativos, El abordaje de los profesionales de enfermeria. Fundacion
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafia 2002. p. 94- 103
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POTTER, Patricia refiere que “las medidas no farmacoloégicas del alivio del dolor
incluye: Reduccidn de la recepcidn del dolor, ejemplo, estirar y alisar las sébanas,
aficjar vendajes, cambiar apdsitos 6 sdbanas humedas, movilizacidn continua vy
con gentiieza, evitar expesicion de la piel ¢ mucosas a los agentes irritantes
(heces diarreicas, exudado, secreciones) y evitar la retencidon urinaria vy
estrefiimiento. Las medidas no farmacciogicas incluyen:

Estimulacion cutanea, Estimulacion nervicsa eléctrica transcutanea, Distraccion,
Relejacion e imagen guiada, Consejo anticipado, Biorretroalimentacién e

Hipnosis™®.

7.- UNIDAD DE CUIDADO INTENSIVO PEDIATRICO (UCIP)

Es el servicio dedicado a la asistencia y cuidado intensivo integral y continuo del
nifio criticamente enfermo independientemente de cual sea su enfermedad.

Es la unidad “donde se exige que ei personal de enfermeria que labora alli tenga
una combinacién de compromiso, sensibilidad, atencion y habilidad, con un amplio
conocimiento aplicable a la practica cotidiana que le facilite su interrelacion con el
equipo muiltidisciplinario y le permita organizar sus funciones y definir su campo de
accidbn en donde pueda y deba solucionar situaciones con legalidad e
independencia aplicando su criterio basado en su vaioracién y realizando
intervenciones especificas gue prevengan alteraciones reaies O potenciales que
oongan en riesge la vida del nifto y con un alto grado de humanizacion del cuidado

integral™®.

“7 POTTER, Patricia y Perry A. Fundamentcs de Enfermeria, Teoria y Practica. Harcourt Brace, 32. ed.
Madrid, Espania, 1,936. p. 772.

® GONZALEZ, Antonio y Conde J. Cuidados Intensivos en e Paciente Pediatrico Grave. Editorial Prado.
México, 2007. p. 520.
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8.- TEORIA DE LA DEFINICION DE ENFERMERIA DE VIRGINIA HENDERSON.

Henderson, Virginia definid a la enfermeria en términcs funcionales, asegurando
que “La Gnica funcién de la enfermera consiste en ayudar al individuo enfermo o
sano a realizar actividades gue contribuyan a su saiud, recuperacion o una muerte
ranquila, las cuales llevaria a cabo sin ayuda si contara con la fuerza, voiuntad o
conocimiento necesario, de tal mecdo que se le facilite la conservacion e
independencia io mas rapido posible™.

Henderson pensaba en el paciente como un individuo que necesita asistencia para
recuperar su salud e independencia, 6 asistirio para una muerte tranquila, asegurd
gue el alma y cuerpo son inseparables.

Los elementos mas importantes de su teoria son: Que la enfermera asiste a ios
pacientes en las actividades esenciales para mantener la saiud, favorecer la
recuperacién o alcanzar la muerte en paz.

Henderson ldentifica 14 necesidades en los cuidados enfermercs. Presenia
similitud con la teoria de las necesidades basicas de Maslow.

Las necesidades humanas bésicas segun Herdenson son:  respirar con
normalidad, comer y beber adecuadamente, eliminar los desechos del organismo,
movimiento y postura adecuada, descanso y suefio, mantener la temperatura
corporal e higiene, evitar peligros del entorno, comunicarse y expresar emociones,
miedos, opiniones, ejercer cuito a Dios de acuerdo a la reiigidn que profesa el
paciente.

En relacién a ios cuidados paliativos al paciente pediatrico con enfermedad
terminai, la satisfaccion de las necesidades es muy importante, por esta razén, la

teoria de la Definicién de Enfermeria fundamenta &l estudio realizado.

* MARRINER. TOMEY Ann y Marta Raile Aligood. Modelos y Teorias en Enfermeria. Editorial Harcourt Brace, Espana,
1969. 4% ed. p. 102.
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Vi MATERIAL Y METODOS

1. TIPO DE ESTUDIO

El estudio es descriptivo porque se centra en describir los conocimientos que el
personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensive Pediatrico del Hospital
Roosevelt posee sobre los Cuidados Paliativos al nifio hospitalizado, de enfoque
cuantitativo porque proporcioné datos para realizar andlisis numérico y estadistico,
de corte transversal, porque se realizd en un periodo de tiempo determinado, de
mayo a junio de 2011.

2. UNIDAD DE ANALISIS
Personal de Enfermeria, que brinda cuidados a pacientes pedidtricos en fase

terminal de la enfermedad, hospitalizados en la Unidad de Cuidado Intensivo
Pediatrico del Hospital Rooseveit.

3. POBLACION Y MUESTRA

El universo se conformé por 07 Enfermeras y 20 Auxiliares de Enfermeria, que
brindan cuidados, a los pacientes pediatricos en la Unidad de Cuidado Intensivo
del Hospital Roosevelt, durante el periodo comprendido de mayo y junio de 2011,
Por ser una poblacion finita se tomd en su conjunto.
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5. DESCRIPCION DETALLADA DE LAS TECNICAS, PROCEDIMIENTOS E
INSTRUMENTOS.

Luego de la aprobacidn del tema de investigacion se procedid a completar el
protocolo para presentarlo a la unidad de tesis de la Escuela Nacional de
Enfermeras de Guatemala.

Aprobado el protocoio se realizd el estudio piloto en la Unidad de Cuidado
Intensivo Pediatrico del Hospital General San Juan de Dics de la ciudad de
Guatemala, con previa autorizacion de las autoridades correspondientes. Se eligio
esta unidad porque cuenta con caracteristicas similares a las del estudio original.
Para recabar la informacion se elaboré un cuestionario compuesto de veinte
preguntas de seleccidon multiple basadas en los indicadores de la variable.

Los datos obtenidos se tabularon utilizando el sistema manual de palotec. Los
resultados se analizaron tomando en cuenta los indicadores y la revision
bibliografica. Se utilizaron cuadros estadisticos para presentar los resultados
obtenidos.

La técnica para recoleccion de informacion fue a través de la encuesta, para ello
fue necesario asistir en el horario de entrega y recibo de turno para abordar
personalmente a cada sujeto de estudio. Previo a responder el cuestionario se
solicité la firma del consentimiento informado a las personas que voluntariamente
aceptaron participar en el mismo.

6. CRITERICS DE INCLUSION Y CRITERIOS DE EXCLUSION

6.1 CRITERIOS DE iINCLUSION:

Personal de Enfermeria que labora en la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico
del Hospital Roosevelt y que aceptd participar en la investigacion.

6.2 CRITERIOS DE EXCLUSION:

En el estudio se excluyeron dos personas, por periodo vacacional y renuncia.
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7. PRINCIPIOS ETICOS DE LA INVESTIGACION

7.1 Derecho a la Autodeterminécién: “Basado en el principio ético de respeto a la
persona humana, éste es capaz de decidir y controlar su propio destino™°

Este principio se aplicd, ofreciendo a ios sujetos de estudio informacion scbre los
objetivos del estudic; ademas se brindd la opcidn de decidir si participaba 0 ng;
También se les explicd que en cualguier memento de la investigacion tenian la
opcidn de retirarse de la misma y que ésta decision nio afectaria la relacion laboral
con la institucién, ni tampoco dadara la relacion personal.

Todos los sujetos de estudic que acepteron participar firmaron previamente el
formulario de consentimiente informado.

7.2 Derecho a la Intimidad: “Se considera un derecho individual para elegir el
momento, la circunstancia y la cantidad de informacién privada que la persona
desea compartif’.51 Esta informacion incluye actitud personal, creencias,
comportamientos, opiniones y documentos. Se explico a los participantes que la
informacién proporcionada es confidencial y no se relacioné con sus datos
personales, sino se tabuld colocando un codigo a cada instrumento y
consentimiento informado.

7.3 Derecho al Anonimato y Confidencialidad “Se basa en el derecho a la
intimidad, el sujete de estudio tiene derecho a permanecer en el anonimato y que
ia informacioén obtenida del estudio sea preservada de manera confidencial™?.

Este principio ético se aplicd durante todo e! desarrollo de ia investigacion
protegiendo la identidad de las perscnas participantes, los resultados se
publicaran sin utilizar datos personales de los sujetos de estudios con fines
académicos.

20 BURNS, Nancy. Susan Grove. Investigacion de Enfermeria. 3% ed. Madric, 2004, p 180
* |bid, p 181
2 \bid, p. 182.
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7.4 Derecho al Trato Justo: “Se basa en el principio ético de justicia™.
Todos ios participantes recibieron trato justo, sin discriminacion alguna, ya sea de

indole sacial, cultural, étnica, de género, entre otros.

7.5 Derecho a la Proteccion ante la incomodidad y el dafio:  “Se basa en el
principio ético de la beneficencia™*.

Se procura el bien y sobre todo no hacer dafio. En el desarrollo de la
investigacion se protegid al sujeto de estudio de toda incomodidad y dafic fisico,

emocional, social, laboral y econdmico.

* BURNS, Nancy. Susan Grove. investigacion de Enfermeria. 3*. ed. Madrid, 2004. p. 183
> ioid, p. 190.
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VIi. ANALISIS Y PRESENTACION DE RESULTADOS.
" CUADRO No. 1
(;QUE CUIDADOS EFECTIVOS DE ENFERMERIA REALIZA PARA MEJORAR LA
FUNCION RESPIRATORIA DEL NINO EN FASE TERMINAL DE LA ENFERMEDAD?

Respuesta Frecuencia Porcentaje
! a.- Colocarlo en posicidn fowler ¢ 0
b.-Administrar oxigeno humedecido 1 4%
c.-Aspirar secreciones bronquiales 4 14%
d.- Todos los cuidados son efectivos 22 82%
e.- No respondio C 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevetlt, junio de 2011.

Ei 82% de los sujetos de estudio respondié en forma correcta evidenciando tener
los conocimientos necesarios para realizar cuidados efectivos que mejoran la
funcion respiratoria en el nifio en la fase terminai de la enfermedad. “Colocar ai
nifo en posicién cémoda, en cama fowler a treinta grados, sesenta grados,
noventa grados, en decubito lateral, apoyado con almohadas, administrar oxigeno
humedecido y aspirar secreciones bronquiales™®.

Sin embargo, el 18% refleja no tener claros los conocimientos relacionados con los
cuidados paliativos que ayudan a aliviar ios sintomas respiratorics como: disnea,
tos, hipo, ansiedad y angustia que se produce en el nifio con enfermedad terminal,
por lo tanto no podra ayudarlo a satisfacer esta necesidad basica.

5 LOBO, Pilar. Paz de Félix. Cuidados Paliativos, El abordaje de los profesionales de enfermeria. Fundacién
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafia 2002. p. 147
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CUADRO No. 2
¢ QUE ACCIONES REALIZA AL ATENDER AL NINO EN FASE TERMINAL CON
PERDIDA DE APETITO?

r Respuesta | Frecuencia | Porcentaje |
a.- Obligarlo a comer ; 0 0]
b.- Alimentarlo segun sus gustos y preferencias 10 37% |
c.-No darle de comer 0 | 0
d.- Colocar sonda naso gastrica para alimentacion 17 1‘ 63%
e.- No respondio 0 i 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfemmeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevelt, junio de 2011.

Los resultados demuestran que el 37% del personal de enfermeria posee el
conocimiento necesario para atender al nific con pérdida de apetito en la fase
terminal de la enfermedad.

“La alimentacién del niflo ha de ser a demanda, respetando en todo momento sus
gustos y preferencias, utilizando la via oral, ya que es la mas fisiologica™.>®
Sin embargo, el 63% responde de forma incorrecta, lo gue demuestra que el
personal de enfermeria desconoce que la alimentacion en el nifno en la fase
terminal de la enfermedad debe ser a demanda, respetando sus gustos vy
preferencias como parte de los cuidados paliativos, por lo tanto la atencion y el
cuidado no es eficaz.

6 LOBO, Pilar. Paz de Félix. Cuidados Paliativos, £l abordaje de los profesionales de enfermeria. fundacion
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafia 2002. p. 148.

49



CUADRO No. 3

¢CUAL ES LA MEJOR FORMA DE ADMINISTRAR LIQUIDOS AL NINO
DESHIDRATADO QUE SE ENCUENTRA EN FASE TERMINAL DE LA ENFERMEDAD?

Respuesta Frecuencia | Porcentaje |
a.- Utilizar la via oral si es posible 0 C \
b.- Canalizar y administrar soluciones intravenosas 0 0
¢.- Colocar sonda naso-gastrica 27 100%
d.- Es preferible no hidratarlo 0] 0 i
e.- No respondio 0 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevett, junio de 2011.

De acuerdo a los datos obtenidos, el 100% del personal de enfermeria respondio
en forma incorrecta, lo que refleja desconocer que como parte de los cuidados
paliativos que se brindan a los nifios en fase final de la enfermedad, siempre se
utilizard la via oral para hidratarlo, pues es la mas fisiologica y causa menos
incomodidad al paciente.

Las vias de rehidratacién seran la oral siempre que sea posible, pues es la mas
fisiolégica y que causa menos molestias para el nifio, aunque la cantidad que se
administre sea pequefia™’.

Por lo que el cuidado seré ineficaz y no se lograré la meta de propercicnar
comodidad.

7 LOBO, Pilar. Paz de Félix. Cuidados Paliativos, El abordaje de los profesionales de enfermeria. Fundacién
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafia 2002.p. 82.
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CUADRO No. 4
¢QUE CUIDADOS DE ENFERMERIA NO REALIZA PARA ALIVIAR LOS PROBLEMAS
RELACIONADOS CON LA ELIMINACION EN EL NINO EN FASE FINAL DE LA

ENFERMEDAD?

Respuesta Frecuencia | Porcentaje
a.- Conservar la integridad de la piel, manteniendo al 3 | 12%
nifio limpio y seco en el area perineal
b.-Cambiar el panal al final del turno y anotar en la 5 18%
hoja de evolucion.
c.-Administrar laxantes segun orden medica 14 52%
d.- Colocar en decubito lateral en presencia de (5) 18%
vomito
e.- No respondi6 0] 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevelt, junio de 2011.

De los datos obtenidos el 18% del personal de enfermeria responde en forma
correcta, evidenciando tener claros los conocimientos sobre los cuidados que NO
debe realizarse, como por ejemplo, mantener al nifio sucio y humedo sin cambio
de panal cuando lo necesita, mantener la piel reseca, no realizar higiene perineal y
no limpiarle la boca después del vémito, entre otros.

Sin embargo el 82% demuestra desconocimiento de las acciones que no debe
realizar para aliviar los problemas relacionados con la eliminacion, por lo tanto la
falta de conocimiento se refleja en la atencion ineficaz que puede brindarse al nifio
en la fase final de la enfermedad.
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CUADRO No. 5
¢ QUE ACCIONES EFECTIVAS REALIZA PARA FAVORECER LA PSICOMOTRICIDAD
EN EL NINO EN FASE TERMINAL DE LA ENFERMEDAD?

Respuesta Frecuencia | Porcentaje |
a.- Fomentar el juego con la familia y otros nifos 5 18%
b.-Proporcionarle masaje corporal suave 1 4%
c.-Colocarie sujetadores y subir las barandas de la 1 4%
cuna
d.- a y b son acciones efectivas 20 74%
e.-No respondid 0 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del ]
Hospital Roosevelt, junio de 2011.

De los datos obtenidos el 74% del personal de enfermeria demuestra tener el
conocimiento necesario para favorecer la psicomotricidad en el nifio en la fase
terminal de la enfermedad.

"Se potenciara el juego con la familia y otros nifios, siempre que él lo deses.
Animarle a que adopte posturas de relajacion. Pasear en forma periddica.
Proporcionar masaje corporal suave”. i

Mientras que el 26% evidencia no tener |0s conocimientos que le permitan ayudar
al nifio en la fase final de la enfermedad a adaptarse al desarrolio psicomotor y a
la incapacidad que se produce por la enfermedad que padece, lo que afecta ei
cuidado y la atencion del nifio.

. LOBO, Pilar. Paz de Félix. Cuidados Paliativos, El abordaje de los profesionales de enfermeria. Fundacion
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafia 2002. p. 149 y 150.
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CUADRO No. 6
¢ QUE CUIDADOS EFECTIVOS REALIZA PARA FAVORECER EL REPOSO Y SUENO
EN EL NINO EN FASE FINAL DE LA ENFERMEDAD?

Respuesta Frecuencia Porcentaje |

a.- Eliminar factores ambientales, por ejempio, el 1 4%
ruido. ‘
b.- Proporcionar al nifio bebidas estimulantes del 0 0
sistema nervioso
¢.-Procurar una posicion comoda 5 ; 18%

i d.- a y c son cuidadocs efectivos 21 ! 78%
e.-No respondi6 0 0
Total 27 | 100% 1

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatricc del
Hospital Roosevetlt, junio de 2011.

El 78% de los sujetos de estudio responden en forma correcta, demostrando que
poseen el conocimiento necesario para contribuir a satisfacer las necesidades de
reposo y suefic.

"Evitar factores ambientales que dificultan el suefio (ruido, luz y temperatura);
evitar bebidas estimulantes, colocar al nific en posicidn cdmoda; procurar no
interrumpir el descanso y suefio con tareas de enfermeria, ademas de adoptar
posturas de relajacion”..

Sin embargo, el 22% desconoce como lograr los objetivos del cuidado paliativo
relacionados con mejorar el reposo y suefio en el nifno con enfermedad terminal,
pues ia alteracion de este patron reduce el umbral del dolor y debilita al paciente,

por lo tanto, no se lograra optimizar el descanso.

*® LOBO, Pilar. Paz de Félix. Cuidados Paliativos, El abordaje de los profesionales de enfermeria. Fundacién
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafia 2002. p. 85, 150.
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CUADRO No. 7
¢QUE FACTORES CONTRIBUYEN AL DETERIORO DE LA PIEL Y MUCOSAS EN EL
NINO CON ENFERMEDAD TERMINAL?

Respuesta | Frecuencia i Porcentaje '
a.- Movilizacion periddica 5 18%
b.- Hidratacién y bafo 0] ! 0
c.-Desnutricidn y deshidratacién 21 78%
d.- Alimentacién adecuada 1 4%
e.-No respondid 0] 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevelt, junio de 2011.

Ei 78% de personal de enfermeria identificc los factores que contribuyen al
deterioro de la piel y mucosas en el nifo con enfermedad terminal.

" La deshidratacion y la desnutricion son los factores importantes que influyen en
el deterioro de la piel, mucosas, boca y ojos, por lo que debe promoverse en todo
momento la higiene corporal y cuidados de la piel, asi como manteniendo un
estado de hidratacion adecuado™.

Sin embargo el 22% demuestra que no posee l0s conocimientos necesarios para
proteger y conservar la integridad de la piel y mucosas en las mejores condiciones
de higiene y comodidad al nifio en la fase terminal de la enfermedad, lo que es
preocupante porgue una de las complicaciones principales es la formacion de
Ulceras por presion en pacientes hospitalizados, es el personal de enfermeria el
responsable de evitario, pero si no se tiene el conocimiento no lograréa cumplir con
el objetivo.

£ LOBO, Pilar. Paz de Félix. Cuidados Paliativos, El abordaje de los profesionales de enfermeria. Fundacion
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espana 2002. p. 150.
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CUADRO No. 8
PARA CONTRIBUIR A MANTENER LA SEGURIDAD EN EL NINO EN FASE FINAL DE
LA ENFERMEDAD. ;QUE CUIDADOS DEBE REALIZAR?

{ Respuesta Frecuencia | Porcentaje
a.- Mantenerlio asilado de los otros nifios 1 4%
b.-Sujetarlo de las manos y pies 9 32%
c.-Evitar que la luz penetre en la habitacion 1 4%

i d.- Ninguno de los cuidados anteriores son efectivas 16 60%
e.-No respondio 0 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Rooseveilt, junio de 2011.

El 60% del personal de enfermeria conoce los cuidados que debe realizar para
contribuir @ mantener y conservar la seguridad en el nifio en fase final de ia
enfermedad.

"Cclocar al nifio en la zona mas adecuada de la habitacién, permitiendo buena

iluminacion y ventilacién, evitando el ruido, colocar colchdn anti escaras, instalar
n61

barandillas en la cama o cuna, no aistarlo ni sujetario
Mientras que el 40% refleja desconocimiento en la aplicacion de medidas de

proteccion y seguridad en el nifilo con enfermedad terminal como parte de los
cuidados paliativos, causando mas complicaciones a su enfermedad, aumentando

el temor y la angustia, por lo tanto la atencidn no sera eficaz.

% LOBO, Pilar. Paz de Félix. Cuidados Paliativos, El abordaje de los profesionaies de enfermeria. Fundacidn
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espana 2002. p. 150, 151.
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CUADRO No. 8
PARA FAVORECER LA COMUNICACION Y RELACION INTERPERSONAL EN EL NINO
EN FASE TERMINAL. ; CUAL ES LA ACCION MAS IMPORTANTE QUE REALIZA?

Respuesta Frecuencia | Porcentaje
a.- Establecer una relacién interpersonal honesta y 7 25%
sincera
b.-Usar un tono de voz moderado al hablar con el 0] 0
nifo
c.-Respetar deseos, creencias religiosas y sociales 18 67%
d.-Ayudar al nifto a mejorar su autoestima 2 8%
e.-No respondié 0] 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de {a Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevelt, junio de 2011.

Los resuitados demuestran que el 25% del personal de enfermeria posee los
conocimientos necesarios para mantener comunicacion y relacion interpersonal
honesta y sincera, como accién mas importante del cuidado paliativo al nifio con
enfermedad terminal y su famifia.

"Es necesario animar al nifio para que exprese sus emociones, darle la posibilidad
de preguntar, establecer una relacién honesta y sincera procurando reducir en
todo momento sus temores y angustias."62

Sin embargo, el 75% refleja desconocimiento de la accidn mas importante para
favorecer la comunicacion y relacion interpersonal del nific y su familia, por lo

tanto no se creara una relacion de confianza, respeto, honestidad y veracidad.

&2 LOBQO, Pilar. Paz de Félix. Cuidados Paliativos, £l abordaje de ios profesionales de enfermeria. Fundacion
Europea de estudios sanitarics. 2a. ed. Madrid, Espafia 2002. p. 151.
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CUADRO No. 10
¢QUE FACTORES CONTRIBUYEN A AUMENTAR LA ANSIEDAD Y EL TEMOR EN EL
NINO QUE SE ENCUENTRA EN LA FASE TERMINAL DE LA ENFERMEDAD?

| Respuesta Frecuencia | Porcentaje
a.- ira. culpa, duelo anticipado 2 ‘ 8%
b.-procedimientos y tratamientos médicos 20 74%
desconocidos, sentimientos de separacion
c.-Faita de alimentacién 0 0
d.- Mantenerlo informado de o que se ie reaiiza 5 ' 18%
e.-No respondid o 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Rooseveit, junio de 2011.

De acuerdo a los datos obtenidos el 74% de los sujetos de estudio reconocen
cuales son los factores méas importantes que contribuyen a aumentar el temor vy la
ansiedad en el nifio en la fase terminail de la enfermedad.

"La ansiedad por el entorno desconocido, la enfermedad, personal de salud,
pruebas y tratamientos médicos, sentimientos de separacién, falta de control, son
factores que aumentan la ansiedad y el temor’.®

Mientras que el 26% refleja desconocer que los procedimientos y tratamientos
médicos desconocides y dolorosos contribuyen a aumentar el temor, la angustia y

ia ansiedad en &l nifio, por io tanto el cuidado paliativo no seré eficaz.

o2 LOBQ, Pitar. Paz de Félix. Cuidados Paliativos, El abordaje de los profesicnales de enfermeria. Fundacién
Europea de estudios sanitarios. 2a. ed. Madrid, Espafia 200Z. p. 152.
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CUADRO No. 11
AL EVALUAR EL DOLOR EN EL NINO EN FASE FINAL DE LA ENFERMEDAD. (QUE
FACTORES DEBE TOMAR EN CUENTA?

i Respuesta Frecuencia | Porcentaje

| a.- Tipo, localizacion e intensidad del dolor 10 37%
b.-Doler, sufrimiento, tiempo 3 12%
c.-Aspectos fisicos emocionales y espirituaies 5 i 18%
d.- Agotamiento, inquietud, llanto 2] 33%

! e.-No respondié 0 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Rooseveit, junio de 2011.

El 37% del personal de enfermeria responde en forma correcta, demostrando que
posee el conocimiento necesario para evaluar el dolor en el nifio con enfermedad
terminal. "La comunicacion del paciente para valorar las caracteristicas dei dolor,
es el Unico indicador y el mas fiable de la existencia, tipo, iocalizacion e intensidad
del mismo.”**

Mientras que el 63% refleja no tener clarc el conocimiento para efectuar una
valoracién efectiva en el manejo y controf de! dolor a los nifios con enfermedad
terminai, esto no permite proporcionar confort y comodidad del paciente que
necesita como parte de los cuidados paliativos.

& POTTER, Patricia Perry A. Fundamentos de Enfermeria, Teoria y Practica. Harcourt Brace. 32 ed. Madrid,
Espafia 1996. p. 761.
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CUADRO No. 12
¢ QUE EVALUA LA ESCALA DE WONG BAKER?

Respuesta Frecuencia Porcentaje 7,
a.- Odio, ira, desesperacion por el dolor 5 18%
b.-Amor, alegria, esperanza 2 8% 1
c.-Felicidad por no sentir doior o tristeza por sentirio 0] 0 ‘
d.- Frio, calor, hambre, suefo 1 4% l
e.-No respondié 19 70%
Total 27 100% |

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevelt, junio de 2011.

El 100% del personal de enfermeria responde en forma incorrecta, evidenciando
que no posee los conocimientos de la escala de medicién que evalle la presencia
del dolor en el nifio con enfermedad terminal. “La escala Wong Baker consiste en
seis caras dibujadas en forma ordenada desde muy feliz, una cara sonriente para
no dolor, hasta caras menos felices cada vez, y una Ultima cara triste y liorosa
paran el pero dolor.”®

£l conocimiento y aplicacién de esta escala seria de mucha utilidad para el
personal de enfermeria porque a través de ella podria evaluar si el niflo esta

presentando dolor, de una forma rapida, clara y sencilla, para asi realizar acciones

inmediatas que alivien el dolor ya sea por medio de farmacos o técnicas no
farmacoldgicas.

%5 POTTER, Patricia Perry A. Fundamentos de Enfermeria, Teoria y Practica. Harcourt Brace. 32. ed. Madrid
Espafia, 1996. p. 763.
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CUADRO No. 13
IDENTIFIQUE CUALES SON LOS OBJETIVOS DE TRATAR EL DOLOR EN EL NINO EN
FASE FINAL DE LA ENFERMEDAD.

Respuesta Frecuencia Porcentaje

! a.- Obtener analgesia, proporcionar confort y 1 4%
mejorar calidad de vida

b.-Minimizar efectos secundarios de medicamentos 0 0

y mantener el sensorio claro

c.-Obtener cura y recuperacion 21 | 78%
d.- a y b son objetivos para tratar el dolor 5 18%
e.-No respondid 0 0

Total 27 100%

Fuente: Cuestionaric a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevelt, junio de 2011.

De acuerdo a los datos obtenidos el 18% del personal de enfermeria respondio en
forma correcta, demostrando que cuenta con los conocimientos necesarios para
identificar los objetivos de tratar el dolor al nific en la fase final de la enfermedad.
“Es necesario obtener analgesia, minimizar efectos secundarios, mantener el
sensorio claro, proporcionar confort y mejor calidad de vida"®®

Mientras que el 82% responde en forma incorrecta, lo que demuestra desconocer
cuales son los objetivos principales para el alivio del dolor, por lo tanto la faita de
conocimiento se refleja en la inadecuada atencién para tratar el dolor como

cuidado paliativo al nifio en la fase final de la enfermedad.

= SANCHEZ, Malmierca, Peilegrini J. Valoracién del dolor en Pediatria, 4a. ed. Salamanca Espafia 2009.
p. 1-5.
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CUADRO No. 14
¢CUALES SON LOS COMPONENTES DEL DOLOR?

Respuesta Frecuencia Porcentaje
a.- Componte personal y psicoldgico 14 52%
b.- Componente social y cultural 1 4%
c.-Componente espiritual y bioldgico 1 4%
d.- Componente bioldgico y psicoldgico. 11 40%
e.- No respondié 0 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevett, junio de 2011.

Los resultados obtenidos reflejan que el 40% del personal de enfermeria conoce
cuéles son los componentes del dolor que afectan al nifio en la fase final de la
. enfermedad. "El dolor tiene dos componentes principales, el estimulo fisico, y la
respuesta emocional o componente afectivo™’.

Sin embargo el 60% desconoce que el dolor presenta un componente bioldgico o
estimulo fisico y el otro componente es el psicolégico dando una respuesta
emocional, al no tener claros estos conocimientos la calidad del cuidado paliativo

al paciente pediatrico sera ineficaz.

57 PESSINI, Leo. Bertachini L. Humanizacién y Cuidados Paliativos. Ediciones Dabar. 102. ed. México 2008.
p. 326
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CUADRO No. 15
EL TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO DEL DOLOR EN EL NINO EN LA FASE
FINAL DE LA ENFERMEDAD SE DIRIGE A:

Respuesta Frecuencia Porcentaje
a.- Promover la muerte digna y el duelc familiar 15 568%
b.-Promover {a vida y evitar el dolor 5 18%
c.-Promover la autonomia del paciente y su entorno 6 22%
d.- Promover la dependencia del nifio y su familia 1 4%
e.-No respondio 0 0
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico de!
Hospital Rooseveit, junio de 2011.

El 22% del personal de enfermeria responde en forma correcta, evidenciando
tener el conocimiento necesario para identificar que el tratamiento no
farmacolégico del dolor se dirige a promover la autcnomia del paciente y de su

entorno. "Las medidas no farmacoldgicas del tratamiento del dolor van dirigidas a
»68

promover la autonomia del nifo y mejorar su entorno
Mientras que el 78% responde en forma incorrecta, lo que demuestra
desconocimiento de los objetivos del tratamiento no farmacciogico, por lo tanto no
podra brindar ayuda al nifio con enfermedad terminal a fomentar su autonomia
aun a pesar de sus limitaciones por la enfermedad, ya gue el tratamiento mediante

analgesia lo deja sedado.

%8 PESSINI, Leo. Bertachini L Humanizacion y Cuidados Paliativos. Ediciones Dabar. 102. ed. México 20C8.
p. 327
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CUADRO No. 16
¢ QUE TECNICAS NO FARMACOLOGICAS PUEDE UTILIZAR PARA ALIVIAR EL
DOLOR EN EL NiNO CON ENFERMEDAD TERMINAL?

r Respuesta Frecuencia Porcentaje
a.- Distraccién, hipnosis, creacion de imagenes 7 26%
dirigidas ¢ ilusiones
b.-Ejercicios pasivos y activos 10 36%
c.-Movilizacion cada dos horas 2 8%

d.- Administracion de analgésicos 7 26%
e.-No respondid 1 4%
Total 27 100%

J

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado intensivo Pediétrico del
Hospital Roosevett, junio de 2011.

De acuerdo a ios resultados obtenidos, el 26% del personal de enfermeria conoce
las técnicas alternativas no farmacoldgicas para ayudar al nifio en la fase final de
ja enfermedad que presenta dolor. "La estimulacion cutanea, estimulacion
eléctrica del nervio, acupuntura, hipnosis, biofeedback, distraccién, relajacion,
creacion de imagenes dirigidas o ilusiones y musicoterapia™.

Sin embargo, el 74% demuestra desconocimiento de las técnicas no
farmacoldgicas para la atencién del dolor, como la distraccion, hipnosis, relajacién,
creacion de imégenes dirigidas, entre otras para ofrecerle al nifto que refiere sentir
dolor, las cuales son beneficiosas para el paciente pedidtrico disminuyendo la

dependencia de farmacos y efectos adversos de los mismos.

% PESSINI, Leo. Bertachini L. Humanizacion y Cuidados Paliativos. Ediciones Dabar. 102. ed. México, 2C08.
p. 330
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CUADRO No. 17
¢ QUE TECNICAS SE EMPLEAN PARA REDUCIR LA RIGIDEZ, TENSION, ANSIEDAD Y
FOMENTAR EL SUERO Y DESCANSO EN EL NINO CON ENFERMEDAD TERMINAL?

Respuesta | Frecuencia | Porcentaje |
a.- Hipnosis 0 0
b.- Relajacion 20 74%
¢.-Acupuntura 6 22%
d.- Estimulacion eléctrica 0 0
e.-No respondié | 1 4%
Total 27 100%

Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Peditrico del
Hospital Roosevelt, junio de 2011.

El 74% del personal de enfermeria respondié en forma correcta, demostrando
tener el conocimiento que la técnica de relajacion permite reducir {a rigidez y la
tension muscular, ademas de disminuir la ansiedad y fomentar el suefio y
descanso. "Reducir la tension, fomentar el suefio y descanso, comodidad y
eficacia de ofros tratamientos; requiere una postura comoda, un ambiente
tranquilo v una mente despejada. Existen diferentes tipos de relajacion, mediante
el control de la respiracién o mediante la contraccidén-relajacion, en todos ellos es
de gran ayuda la sugestion consiente”.”

Mientras que el 26% responde incorrectamente, lo que demuestra
desconocimiento de la utilidad y aplicacion de esta técnica en el cuidado paliativo,
que le ayude al niflo con enfermedad terminal a disminuir el dolor, la tension

muscular y sobre todo a mejorar el patrén y suefio.

s PESSINI, Leo. Bertachini L. Humanizacion y Cuidados Paliativos. Ediciones Dabar. 102 ed. México 2008
p. 330
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CUADRO No. 18
¢ CUALES SON LAS VENTAJAS DE UTILIZAR LA ESTIMULACION CUTANEA AL NINO
EN LA FASE FiINAL DE LA ENFERMEDAD?

| Respuesta | Frecuencia i Porcentaje

;ﬁa.- Proporcionar control sobre sintomas det dolor ’: 0 l} 0

i\ b.-Disminuir la tension muscular , 5 ll 18%

l c.-Promover el contacto fisico ‘\ 1 i\ 4%

| d.- Todas las anteriores son correctas % 21 ‘I 78%
e.-No respondio i 0 0

1 Total i 27 { 100%

|

! :
Fuente: Cuestionaric a personal de enfermeria de 12 Unidad de Cuidado intensivo Pedidtrico del
Hospital Roosevelt, junio de 2011.

Los resultados demuestran que el 78% del personal de enfermeria posee el
conocimiento necesario sobre las ventajas de la utilizacién de la técnica de
estimulacion cutanea en el nifio con enfermedad terminal.  “La estimulacién de la
piel con distintas actividades contrarestan el dolor, reduciendo los impulsos
nerviosos que llegan a cerebro,y sus ventajas son: proporcionar control sobre los
sintomas del dolor, disminuir la tencidn muscular y promover el contacto fisico™".

Sin embargo, el 22% desconoce los beneficios y ventajas de la aplicacion de esta

técnica no farmacolégica para aliviar el dolor que presenta el nific en la fase final
ge la enfermedad, asi como promover ei contacto fisico entre ei paciente

pediatrico y el personal de enfermeria.

7* PESSINI, Leo. Bertachini L. Humanizacién y Cuidados Paliativos. Ediciones Dabar. 102. ed. México, 2008.
p. 330
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CUADRO No. 19
LEN QUE CONSISTE LA TECNICA DE IMAGEN GUIADA?

|

| Respuesta ' Frecuencia E Porcentaje i
l a- Se crea una imagen visual que lo guia hacia el ‘t 2 1 8% j
| dolor { ‘, i
: b - Se crea una imagen objetiva del dolor v ios ; 5 }L 18% |
! sintomas & %

1 c.-Se crea una imagen mental y se enfoca en el !‘ 1 1 4% 1
dolor 1 E \
;i 4.~ Se crea una imagen mental concentrandose en ( 2 % 8% i
| ella y pierde la conciencia dei dolor ]I \ J
| e.-No respondio ! 17 ‘ 62% \
| Total | ‘

27 | 100%

i
Fuente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevelt, junio de 2011.

De acuerdo a los resultados obtenidos el 8% del personal de enfermeria refleja
tener el conocimiento de la técnica de imagen guiada, para aliviar el dolor como
apoyo del cuidado paliativo al nifo en la fase final de la enfermedad. "Parte de
conseguir la relajacion es pedirle al nifio que describa el dolor que presenta, que
efectlie imagenes mentales de situaciones agradabies para éi, de este modo
desvia la atencion del dolor, y se concentra en ja imagen que cred en la mente
produciendo distraccion™. Mientras que el 92% desconoce el uso de esta
técnica alternativa no farmacologica, que podria ser de mucha utilidad en el nifo
gue presenta dolor, disminuyendo el uso y dependencia de medicamentos, asi
como evitar efectos secundarios que causan mayor incomodidad ai paciente

pediatrico con enfermedad terminal.

72 pessing, Leo. Bertachini L Humanizacién y Cuidados Paliativos. Ediciones Dabar. 102. ed. México, 2008.p
P. 330
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CUADRO No. 20

¢ QUE METODOS SON UTILIZADOS PARA DISTRAER AL PACIENTE PEDIATRICO
EN FASE FINAL DE LA ENFERMEDAD PARA ALIVIAR EL DOLOR?

li Respuesta | Frecuencia \ PorcentajciJ\
F- Cocinar, saitar, nadar, patinar [ 0 1 0 E

b.-Cantar, escuchar musica, jugar, pintar 1 25 il 92% i

c.-Viajar, dormir, gritar 11 5 0 j
ﬁ— Dejarlo solo y aislado } I 8% \
re,—No respondié 0 ‘ 0 (
| Total 1 27 \ 100% 4}

ﬁente: Cuestionario a personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevelt, junio de 2011.
El 92% del personal de enfermeria respondié correctamente evidenciando que
pcsee el conocimiento necesario para utilizar mecanismos que fomenten la
distraccién y recreacion en el paciente peditrico que se encuentra en la fase final
de la enfermedad. "Promover actividades recreativas como cantar, escuchar
musica, jugar y pintar contribuyen a estimular al nifio con enfermedad terminal,
produciendo efectos positivos en el control del dolor, ya que la distraccion tiene un
efecto sobre la percepcion dolorosa’™.
Sin embargo, el 8% refleja desconocer que actividades puede realizar el nifo para
ayudario a conservar su autonomia, distraccién y recreacién como parte de los
cuidados paliativos, por lo tanto la falta de estos conocimientos afectard el cuidado

que el nifio reciba.

73 PESSINI, Leo. Bertachini L Humanizacion y Cuidados Paliativos. £diciones Dabar. 102. ed. México 2008.
p. 33C
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Viil. CONCLUSIONES.

En respuesta a los indicadores planteados en el presente estudio, se llegb a ias
siguientes conclusiones.

1 - El 73% del personal de enfermeria posee los conocimientos para satisfacer las
necesidades basicas del nifio relacionadas con la respiracion, psicomotricidad,
reposo y suefo, higiene y seguridad, mientras que el 27% refleja conocimientos
limitados para proporcionar estos cuidados. Es importante que el personal de
enfermeria posea conocimientos para satisfacer para satisfacer estas necesidades

gue son indispensables para el alivio y confort del nifio que se encuentra en la
fase final de la enfermedad.

2.- El 73% del personal de enfermeria refleja conocimientos limitados en los
cuidados paliativos relacionados con la alimentacion e hidratacion, eliminacion,
comunicacion y relacion interpersonal, concluyendo que la falta de estos
conocimientos afecta el cuidado y la asistencia que se brinda al nifio en fase
termina! de la enfermedad, sin lograr el objetivo principal de mejorar su calidad de
vida.

3.- El 80% del personal de enfermeria demuestra desconocimiento para identificar
el dolor, escalas de medicién, objetivos del alivio y componentes del dolor,
ademas de las técnicas alternativas nc farmacoldgicas para tratarlo. Concluyendo
que la falta de este conocimiento no contribuye a satisfacer la necesidad del alivio
del dolor y el sufrimiento de los nifios que enfrentan enfermedades terminales,

cuyo pilar fundamental del cuidado paliativo es evitarlo y/o controlarlo.

4 - E| personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediétrico del
Hospital Roosevelt posee conocimientos para satisfacer las necesidades basicas
del nifio con enfermedad en fase terminal, sin embargo presentan un aito
porcentaje de desconocimiento en relacion a los cuidados paliativos, metas v
objetivos, indispensables para maximizar la calidad de vida y proporcionar alivio y

confort al nino en la fase terminal de la enfermedad.
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IX.- RECOMENDACIONES

De acuerdo a los hallazgos de la investigacion, se recomienda.

1.- Fortalecer los conocimientos sobre la aplicacion e importancia de ios cuidados
paliativos al personal de enfermeria de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del
Hospital Roosevelt de Guatemala, a traves de la elaboracion de un programa de
educacion permanente con participacion activa del nifo y su familia de acuerdo a su
condicidn de saiud.

2.- Capacitar al personal de enfermeria, a través del programa de educacion permanente,
sobre el manejo y control del dolor, que inciuya el uso de medidas farmacoldgicas, asi
como fas técnicas aiternativas no farmacolégicas.

3.- Establecer un sistema de monitoreo y supervision continua mediante la utilizacion de
instrumentos que permitan verificar la aplicacién de los conocimientos de Cuidados
Pailiativos a nifos en fase terminal de la enfermedad hospitalizados en la Unidad de
Cuidado Intensive Pediatrico del Hospital Roosevelt, luego de que el personal de
enfermeria ha sido capacitado.

4.- Que la enfermera Jefe de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatricc del Hospital
Roosevelt mantenga vigente un programa de induccion a personal de nuevo ingreso

sobre los cuidados paliativos a niflos con enfermedad en fase terminal.

5.- Gestionar un area fisica especial destinada para atender al nifioc con enfermedad
terminal, donde se puedan aplicar los cuidados paliativos permitiendo que sus padres
puedan acompanarios, ademas de participar en el cuidado.

6.- Destinar un area fisica para atender y apoyar a la familia del nifio con enfermedad
terminal, donde se encuentre un ambiente tranquilo y comodo.
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Universidad de San Carlos de Guatemala
Escuela Nacional de Enfermeras de Guatemala

Licenciatura en Enfermeria CODIGO

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Mi nombre es GLORIA JULIETA SAGASTUME ALVAREZ, soy Enfermera y
estudiante de ia Licenciatura en Enfermeria, actualmente me encuentro realizando
un estudio scbre los conocimientos que posee el personal de Enfermeria, en
relacion a Cuidados Paliativos a nifos que se encuentran en fase terminal de la
enfermedad, en la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico del Hospital Roosevelt.
Para poder efectuar este estudio es necesario determinar el conocimiento que el
personal de enfermeria posee cuando brinda este tipo de cuidados.

Por lo expuesto anteriormente, solicito su apoyo y colaboracidon de manera que
pueda participar en este estudio respondiendo un cuestionario relacionade con
cuidados paliativos. La informacién recolectada es totalmente confidencial por lo
qgue su identidad no serd revelada y los resuitados seran utilizados con fines
académicos. Por lo que le solicito atentamente se sirva firmar.

Agradezco mucho su colaboracion.

Participante. Investigadora.

Guatemala, de 2011




Universidad de San Carios de Guatemala.
Facultad de Ciencias Médicas.

Escuela Nacional de Enfermeras de Guatemala. CODIGO
fnvestigadora: Enfermera Gioria Julieta Sagastume.

CUESTIONARIO ESTRUCTURADO.
OBJETIVO: Recolectar informacion que permita describir los conocimientos del
personal de enfermeria, relacionados con cuidados paliativos en la Unidad de
cuidado Intensive Pediatrico del Hospital Roosevelt.
INSTRUCCIONES: A continuacion se le presentan las siguientes preguntas con
varias opciones de respuesta. Subraye la respuesta o respuestas correctas. Su
participacion es voluntaria y puede retirarse en el momento que usted lo decida.
No es necesario escribir su nombre. Los resultados obtenidos seran utilizados con
fines académicos.
1.- ¢ Qué cuidados efectivos de enfermeria realiza para mejorar la funcidon
respiratoria del nific en fase final de la enfermedad?.
a.- Colocarlo en posicion Fowler.
b.- Administrar oxigeno humedecido.
.- Aspirar secrecicnes bronguiales.
d.- Todos son cuidados efectivos.
2.- ; Qué acciones realiza al atender al nifio en fase terminal con pérdida de
apetitc?.
a.- Obligario a comer.
b.- Alimentarlo segun sus gustos y preferencias.
c.- No darle de comer.
d.- Colocar sonda nasogastrica para alimentacion.
3.- ¢ Cuadl esla mejor forma de administrar liquidos al nifo deshidratado que se
encuentra en fase final de la enfermedad?.
a.- Utilizar la via oral si es posible.
b.- Canalizar y administrar soluciones intravenosas.
c.- Colocar sonda nasogastrica.

d.- Es preferible no hidratario.



4.- ; Qué cuidados de enfermeria NO realiza para aliviar los problemas
relacionados con la eliminacion en el nifio en fase final de la enfermedad?.
a.- Conservar ia integridad de la piel, manteniendo al nifio limpio y seco en el area
perineal.

b.- Cambiar el pafal al final del turno y anotar en la hoja de evolucion.

¢.- Administrar laxantes segun orden médica.

d.- Colocar en decubito lateral en presencia de vémito.

5.- ., Qué acciones efectivas realiza para favorecer la psicomotricidad en el nific en
fase terminal de la enfermedad?.

a.- Fomentar el juego con la familia y otros nifios.

b.- Proporcionarie masaje corporal suave.

¢.- Colocarie sujetadores y subir las barandas de la cuna.

d.- a y b son acciones efectivas.

6.- ¢ Qué cuidados efectivos realiza para favorecer el reposo y suefno en el nifo en
fase final de la enfermedad.

a.- Eliminar factores ambientales, por ejemplo, el ruido.

b.- Proporcionar al nifio bebidas estimulantes del sistema nervioso.

¢c.- Procurar una posicion comoda.

d.- a y ¢ son cuidados efectivos.

7.- ¢ Qué factores contribuyen al deterioro de la piel y mucosas en el nifio con
enfermedad terminal?.

a.- Movilizacién periddica.

b.- Hidratacion y el bafio.

c.- Desnutricion y deshidratacion.

d.- Alimentacién adecuada.

8.- Para contribuir a mantener la seguridad en el nific en fase final de la
enfermedad. ; Qué cuidados debe realizar?.

a.- Mantenerio aislado de los otros nifios.

b.- Sujetarlo de las manos y pies.

¢.- Evitar que la luz entre en la habitacion.

d.- Ninguno de los cuidados anteriores son efectivos.



9.- Para favorecer ia comunicacion y relacion interpersonal en el nifio en fase
terminal. ¢ Cual es la accion mas importante que realiza?.

a.- Establecer una relacion interpersonal honesta y sincera.

b.- Usar un tono de voz moderado ai hablar con el nifio.

c.- Respetar deseos, creencias religicsas y sociales.

d.- Ayudar al nifto a mejorar su autoestima.

10.- ¢ Qué factores contribuyen a aumentar la ansiedad v el temor en el nifio que
se encuentra =n la fase terminal de la enfermedad?.

a.- Ira, Culpa, Duelo anticipado.

b.- Procedimientos y Tratamientos Meédicos desconocidos, sentimientos de
separacién.

c.- Falta de alimentacion.

d.- Mantenerio informado de o que se le realiza.

11.- Al evaluar el dolor en el nifio en fase final de la enfermedad. ; Qué factores
debe tomar en cuenta?.

a.- Tipo, localizacion e intensidad del dolor.

b.- Dolor, sufrimiento, tiempo.

c.- Aspectos fisicos, emocionales y espirituales.

d.- Agotamiento, inquietud, llanto.

12.- ¢ Qué evalla la escala de Wong Baker?.

a.- Odio, ira, desesperacioén por el doler.

b.- Amor, alegria, esperanza.

c.- Felicidad por no sentir dolor 6 tristeza por sentirlo.

d.- Frio, calor, hambre, sueiio.

13.- Identifique cudies son los objetivos de tratar el dolor en el nifio en fase final de
la enfermedad.

a.- Obtener analgesia, proporcicnar confort y mejor calidad de vida.

b.- Minimizar efectos secundarios de medicamentos y mantener el sensorio claro.
c.- Obtener cura y recuperacion.

d.- Ay b son objetivos para tratar el dolor.



14.- ; Cuaies son los componentes del dolor?.

a.- Componente personal y psicologice.

b.- Componente social y cultural.

¢.- Componente espiritual y biologico.

d.- Componente bioiégice y psicoldgico.

15.- El tratamiento no farmaccldgico del dolor en el ninc en la fase final de la
enfermedad se dirige a:

a.- Promover la muerte digna y el duelo familiar.

b.- Promover la vida y evitar el dolor.

c.- Promover la autcnomia del paciente y su entomo.

d.- Promover la dependencia del nifio y de su famitia.

16.- s Qué técnicas no farmacolégicas puede utilizar para aliviar el doler en el nifio
con enfermedad terminai?.

a.- Distraccion, hipnosis, creacion de imagenes dirigidas o ilusicnes.

b.- Ejercicios pasivos y activos.

c.- Movilizacion cada dos horas.

d.- Administracion de analgésicos.

17.- ; Qué técnicas se emplean para reducir la rigidez, tension, ansiedad y
fomentar el suefio y descanso en el nifio con enfermedad terminal?.

a.- Hipnosis.

b.- Relajacion.

c.- Acupuntura.

d.- Estimulacién eléctrica.

18.- ; Cudlas son las ventajas de utilizar la estimuiacion cutanea al nifio en la fase
final de la enfermedad?. -

a.- Proporcionar control sobre sintomas del doior.

b.- Disminuir la tensién muscular.

c.- Promover el contacto fisice.

d.- Todas las anteriores son correctas.



19.- ¢ En qué consiste la técnica de imagen guiada?.

a.- Se crea una imagen visual que lo guia hacia el dolor,

b.- Se crea una imagen objetiva del dolor y los sintomas.

¢.- Se crea una imagen mental y se enfoca en el dolor.

d.- Se crea una imagen mental concentrandose en ella y pierde la conciencia del
dolor.

20.- ¢ Qué métodos son utilizados para distraer al paciente pediatrico en fase final
de la enfermedad para aliviar ei dolor?.

a.- Cocinar, saltar, nadar, patinar.

b.- Cantar, escuchar musica, jugar, pintar.

c.- Vigjar, dormir, gritar.

d.- Dejario soio y aislado.
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GLORIAJULIETA SAGASTUME ALVARFEZ
Enfermera Profesional

Estudiante de la Licenciatura en Enfermeria
Universidad de San Carlos de Guatemala
Prasente

Senorita Sagastume:

En respuesta a su solicitud, mediante oficio de fecha 29 de
abril del ano en curso, me pemito hacer de su conocimiento que
esta Jefatura no tiene inconveniente en autorizar que realice su
estudio piloto en la Unidad de Cuidados Intensivos de Pediatria,
titulado “Conocimientos del Personal de Enfarmeria relacionado
con cuidados paliativos a nifios hospitaiizados en la Unidad de
Cuidado Intensivo Pediatrico del Hospital Roosavelt”.

Al dejarlo de su conocimiento, me suscribo de usted
cordialmeante,

LICDA. ROSA'DELE ,
Jefa del Deparfamento de Enferme By il
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Atentaments me diriio a usted para informarle que esta Jefatiwa AUTORIZA, para
que realice su trabajo de graduacién titulade “Conocimienfos del Personal de
Enfermeria Relacionados con Cuidados Paliafivos a Nifios Hospitalizados en la Unidad
de Cuidado Intensivo Pediatrico del Hospital Roosevelt”, al personal de Enfermeria del
Intensivo da Padiatria durante el mes de junio 2011

Sin oiro particuiar, atentamente,
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