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RESUMEN

Los dilemas éticos y toma de decisiones en el caso de pacientes pediatricos son desafios Unicos,
tanto en la salud como éticos, donde la participacion de la enfermera es de vital importancia
para la sobrevivencia de los nifios. Las decisiones que se toman en estas situaciones como: el
limite de esfuerzo terapéutico, consentimiento informado y cuidados al final de la vida pueden tener un
impacto profundo en la vida del nifio, su familia y el equipo de atencién médica, con respecto a
la participacion del personal de enfermeria en la toma de decisiones en el paciente pediatrico
en la UCIP con limite de esfuerzo terapéutico consiste en valoracion holistica del paciente,
considerando su estado fisico, emocional, psicoldgico y social, asi como su calidad de vida
actual y potencial. Por lo que el objetivo es caracterizar dilemas éticos y toma de decisiones de
enfermeria en la atencion al paciente pediatrico en estado critico. Se realiz6 un documental
descriptivo de tipo revision bibliogréfica durante el periodo septiembre 2023- mayo 2024, a
través de una revision bibliografica de informacién en distintas bases de datos electrénicos
vinculados a las ciencias de la salud, la busqueda realizada se ejecutdé en: Scielo, Redalyc,
Elsevier, PubMed, Dialnet, Sage Journals , Elsevier, National Library of Medicine. La
participacion del personal de enfermeria en la toma de decisiones es escasa, sin embargo, es la
persona de gestionar las intervenciones que se aplican al final de la vida como: analgesia,
ventilacién mecanica, nutricién, apoyo al nifio y a la familia. La experiencia del enfermero ha
permitido, que el personal médico deposite mayor confianza y considere invitar a participar en
la toma de decisiones, sin embargo, lamentablemente muchos de los profesionales de
enfermeria rechazan dicha funcion, debido a que manifiestan que no les compete o no es parte
de su rol. El enfermero al ser la persona que se encuentra en contacto directo con el nifio son los
profesionales encargados de ofrecer consuelo y apoyo a los padres durante los momentos de
estrés y tristeza, ademas de explicar en qué consiste los tratamientos o procedimientos que se
realizan en su hijo, por lo que es importante que el enfermero tenga las habilidades y

conocimientos para tomar decisiones por el bienestar del paciente pediatrico.

Palabras clave: enfermeria, bioética, consentimiento informado, cuidados al final de la
vida, unidad de cuidados intensivos pediatricos



ABSTRACT

Ethical dilemmas and decision-making in the case of pediatric patients are unique
challenges, both in health and ethics, where the participation of the nurse is of vital
importance for the survival of the children. Decisions made in these situations such as
limits on therapeutic effort, informed consent, and end-of-life care can have a profound
impact on the life of the child, their family, and the health care team. With respect to the
participation of nursing staff in decision-making in pediatric patients in the PICU with a
therapeutic effort limit consists of a holistic assessment of the patient, considering their
physical, emotional, psychological, and social state, as well as their current and potential
quality of life. Therefore, the objective is to characterize ethical dilemmas and nursing
decision-making in caring for pediatric patients in critical condition. A descriptive
bibliographic review type documentary was carried out during the period September
2023-May 2024, through a bibliographic review of information in different electronic
databases linked to health sciences, the search carried out was carried out in: Scielo,
Redalyc, Elsevier, PubMed, Dialnet, Sage Journals, Elsevier, National Library of
Medicine. The participation of nursing staff in decision-making is scarce, however, they
are the person to manage the interventions that are applied at the end of life such as:
analgesia, mechanical ventilation, nutrition, child and family support. The experience of
the nurse has allowed the medical staff to place greater trust and consider inviting them
to participate in decision-making; however, unfortunately, many nursing professionals
reject this role, because they state that it is not their responsibility or is not part of their
role. The nurse, who is in direct contact with the child, is the professional in charge of
offering comfort and support to parents during moments of stress and sadness, in addition
to explaining what the treatments or procedures carried out to the child, so it is important
that the nurse has the skills and knowledge to make decisions for the well-being of the

pediatric patient.

Keywords: nursing, bioethics, informed consent, end-of-life care, pediatric

intensive care unit.

Firmado electréalcamente por:
GABRIELA MARIA DE
LA CRUZ FERNANDEZ

Reviewed by:

Msc. Gabriela de la Cruz Fernandez
ENGLISH PROFESSOR

C.C. 0603467929



CAPITULO I. INTRODUCCION

Los cuidados de enfermeria a pacientes pediatricos en estado critico presentan desafios
unicos, debido a la situacién compleja del estado de salud y la necesidad de tomar decisiones
éticas, rapidas y acertadas. Investigar sobre dicho tema es importante para enfermeria y
beneficioso para el paciente por las siguientes razones: mejorar la calidad de atencion al
paciente pediatrico, proteger los derechos de estos, contribuir al avance de la practica de
enfermeria y permite conocer estrategias para enfrentar dilemas éticos para cuidar y proteger
de la salud de los nifios en su posibilidad, por su vulnerabilidad e inocencia.*?%)

En este sentido, el profesional de enfermeria se enfrenta a diario al cuidado del
paciente critico, reto que va mas alla de las habilidades, conocimientos y técnicas médicas,
debido a que, en este tipo de pacientes se enfrenta a dilemas éticos, situaciones complejas
y comprometedoras por el hecho de que ponen en tela de juicio la vida o muerte de la
persona. Asimismo, el personal de enfermeria al momento de brindar cuidados y tomar
decisiones debe tener en cuenta los principios de la bioética: autonomia, beneficencia, no
maleficencia y justicia, ademas, los conocimientos deben ser actualizados constantemente
para evitar errores y eventos adversos.®)

Cabe mencionar que, los dilemas éticos surgen a partir de los experimentos realizados
sin consentimiento durante la segunda guerra mundial que finalmente se convirtié en una
barbarie, por lo mismo se llego a la reflexion ética y la creacion de principios que velan por
la salud y vida de los seres humanos, entre los que destacan: el Codigo de Nuremberg,
Informe de Belmont, Declaracion Universal de los Derechos Humanos, Declaracion de
Helsinki, Principios del Consejo para las Organizaciones Internacionales de Ciencias
Médicas, Consejo Europeo, Concilio de Nuffield y Organizacion Mundial de la Salud,
ademas de que permiten delinear los principios para la investigacion y toma de decisiones
médicas. -2

Segun, la Real Academia Espafiola (RAE)® la palabra dilema es la situacion en la que
es importante tomar una eleccién entre dos opciones ya sea positiva 0 negativa, mientras que
la ética son las normas y reglas que rigen y conducen la conducta de los seres humanos en
la sociedad, en este sentido, Kaufer®™ menciona que en el campo de la ética los dilemas hacen
referencia a cuestiones y preguntas con respuestas ambiguas o sin respuesta donde se
considera la situacion en la que se encuentra la persona, por lo que no existe un algoritmo o
metodologia para resolver los dilemas éticos, por lo contrario se transforma en un evento de
reflexion profunda del profesional de la salud, del investigador, incluso de los comités de
ética de los hospitales de cada pais.

Asimismo, segun la Asistencia Médico Legal de la Universidad Nacional de México,
menciona que el personal de salud se enfrenta a situaciones complicadas en las que deben
tomar decisiones que por su complejidad se convierten en un dilema, las cuales se muestran
a continuacion: la inexperiencia, negligencia médica, agravios a la autonomia del paciente,
falta de sensibilidad, error e irresponsabilidad profesional. En este contexto, la enfermera se
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encuentra a diario con dilemas éticos debido a que, es la persona que se encarga de los
cuidados directos, lo que implica derechos del paciente, confidencialidad y aspectos legales
de muerte y fallecimiento, por lo que debe conocer las guias legales y éticas que le permitan
tomas decisiones morales para prestar asistencia en este tipo de situaciones.®

Por ejemplo, las enfermedades oncoldgicas en pacientes pediatricos demandan un
alto compromiso del personal de salud en la toma de decisiones, ya que, muchas veces el
pronostico es sombrio y sin solucidn, lo que puede crear un conflicto directo con el personal
de enfermeria debido a que, es la persona que se encuentra en contacto directo con el nifio.
Sin embargo, el nifio y la familia tienen el derecho a rechazar el tratamiento médico,
quirargico, farmacoldgico y nutricional, aunque en el paciente en fase terminal puede
indicar que no se le administre ningn tratamiento, no obstante, varios estados determinan
que la nutricion artificial no es un procedimiento que pueda rechazar a traves de voluntades
anticipadas, lo que provoca, que la enfermera enfrente el dilema de cumplir la ley o los
deseos del paciente.®

Por otro lado, segiin Sanchez® el paciente critico pediatrico es aquel que sufre de
alguna modificacion y alteracion en la homeostasis y funciones vitales que ponen en peligro
la vida, pero con probabilidad de estabilizacion y recuperacion, es aquella situacién crucial
y critica que se caracteriza porque el peligro y amenaza esta presente, entre las que destacan:
estado de shock, traumatismos graves, pancreatitis aguda, sepsis, episodios de insuficiencia
respiratoria, alteraciones metabdlicas, fracasos organicos cardiacos, insuficiencia renal o
hepatico por lo que demandara el uso de equipo especial en Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos (UCIP) tales como: respiradores-ventilacibn mecanica, marcapasos,
hemodialisis, terapia farmacoldgica vasopresor, antibioticoterapia, transfusiones sanguineas,
quimioterapias, alimentacion artificial entre otras.(”

Por lo que, los cuidados de enfermeria en pacientes criticos pediatricos deben aplicarse
con la mayor precision, rapidez y exactitud. EI fin principal de dicho profesional en la UCIP
es promocionar y proteger la salud del paciente a través de la valoracién e identificacion de
factores de riesgo relacionados a su condicion de salud. Ademas, se diferencian otros
objetivos durante el ejercicio de sus funciones: controlar los parametros clinicos y
hemodinamicos, observar y registrar la respuesta a los cuidados criticos, interpretar el
significado de los diferentes valores de monitorizacion referentes a cada paciente, prevenir
y detectar las complicaciones que se puedan desarrollar, identificar y actuar con rapidez ante
las alarmas prioritarias méas frecuentes, conocer la funcion de cada uno de los componentes
del sistema, mantener la permeabilidad del filtro, lineas del circuito y catéteres.®®)

En el caso de pacientes pediatricos los dilemas éticos y toma de decisiones son desafios
unicos, tanto de salud como éticos, donde la participacion de la enfermera es de vital
importancia para la sobrevivencia de este tipo de pacientes. Las decisiones que se toman en
estas situaciones pueden tener un impacto profundo en la vida del nifio, su familia y el equipo
de atencion médica. Es fundamental que las enfermeras estén preparadas para identificar y
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abordar los dilemas éticos que puedan surgir, tomando decisiones basadas en principios
éticos solidos y teniendo en cuenta la pronta recuperacion del nifio.(%
Algunos de los dilemas éticos mas comunes que enfrentan las enfermeras en la atencion
pediatrica critica incluyen:
e Limitacion del esfuerzo terapéutico (LET): ¢Cuéndo es apropiado suspender o
retirar tratamientos que ya no estan beneficiando al nifio?
e Consentimiento informado: ; COmo se obtiene el consentimiento para los
tratamientos cuando el nifio no es capaz de tomar sus propias decisiones?
e Muerte: ;Coémo se proporciono el cuidado integral y holistico a un nifio en agonia?

Con respecto a la participacion del personal de enfermeria en la toma de decisiones en
el paciente pediatrico en la UCIP con limite de esfuerzo terapéutico consiste en valoracion
holistica del paciente, considerando su estado fisico, emocional, psicoldgico y social, asi
como su calidad de vida actual y potencial. Esta informacion es esencial para comprender la
situacion global del nifio y las implicaciones de continuar o no con medidas terapéuticas
intensivas y participan estrechamente con médicos, psicologos, trabajadores sociales,
especialistas en ética y otros profesionales de la salud para recopilar informacién, compartir
observaciones y perspectivas, y participar en discusiones abiertas y honestas sobre el caso
del paciente.>13)

Cabe resaltar que, los nifios que ingresaron a la UCIP durante el periodo 2015-2020
en el Hospital Metropolitano de Quito®Y, en su mayoria por enfermedades respiratorias en
22.8%%, neuroldgicas en 18.3% Yy patologias infecciosas 15.96% que requirieron de
ventilacion mecénica invasiva sumado a la condicion clinica del nifio dando como
consecuencia la utilizacion LET lo que lo convierte en un dilema ético. Segiin Agra®?,
menciona que el 60,5% indicé que existe desacuerdos entre (profesionales/familia,
pediatras/enfermeria madre/padre) con relacion a la LET, asimismo, 1/3 del personal de
enfermeria estaba a favor de la LET, y el 67% de la familia estaba en contra de aplicar esta
medida y el proceso de toma de decisiones segtin Pereira®® fue realizado en conjunto entre
el equipo medico y el cuidador principal del paciente en 94,5% de los casos.

Por tal motivo, el objetivo de esta investigacion fue caracterizar dilemas éticos y toma
de decisiones de enfermeria en la atencion al paciente pediatrico en estado critico, a traves
de la revision bibliografica, cabe mencionar que, se seleccioné dicho tema debido a que, la
informacién sobre dilemas éticos en pediatricos no es amplia, sin embargo, los nifios
lamentablemente padecen un sinnimero de enfermedades que son dilemas éticos para el
personal de salud y ameritan de tomar un decision por su bienestar, ademas este proyecto
de investigacion permitira abrir campos de investigacion de enfermeria enfocados a
pacientes en estado critico segun el grupo etario, para que la informacién y cuidados sean
especificos conforme a las necesidades de los pacientes.
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OBJETIVOS:

General
Caracterizar los dilemas éticos y toma de decisiones de enfermeria en la atencion al paciente

pediatrico en estado critico.

Especificos:
e Determinar los principios éticos que debe aplicar las enfermeras en UCIP que guian
la toma de decisiones frente al cuidado pediatrico.
o Identificar los dilemas éticos que enfrentan los profesionales de enfermeria al
cuidado del paciente pediatrico en unidades de cuidados intensivos.
e Desarrollar una cartilla de dilemas éticos y toma de decisiones de enfermeria en la
atencion al paciente pediatrico en estado critico.
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CAPITULO Il. MARCO TEORICO

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define la bioética como el estudio
cientifico que consiste en el anlisis de los principios y criterios éticos sobre la conducta de
los seres vivos y que busca direccionar la buena practica en las distintas areas de salud y en
la investigacion. Ademaés, la bioética busca promover el respeto por la dignidad humana,
proteger los derechos humanos, garantizar la justicia social, promover la responsabilidad
profesional y fomentar el dialogo interdisciplinario.*®

La Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO), refiere que la bioética es la rama que se encarga de abordar los conflictos éticos
que se plantea la medicina, las ciencias de la vida y los avances cientificos que se relacionen
con la vida humana, cabe mencionar que la interrelacion existente entre la ética y los
derechos humanos da como resultado las normas que rigen el respeto a la dignidad del
paciente y las libertades fundamentales.

Como consecuencia los dilemas éticos, segun Rensselaer Potter padre de la bioética
refiere que, son eventos en las que dos 0 mas actos morales aparentemente validos entran en
conflicto entre si, debido a que no existe una solucion facil o evidente, y donde la decision
final implica considerar cuidadosamente los diferentes principios morales en juego. La
bioética proporciona herramientas y marcos conceptuales para abordar estos dilemas de
manera reflexiva y responsable, buscando siempre el bienestar de las personas y el respeto a
la dignidad humana.®

En este mismo contexto, segun el Ministerio de Salud Publica (MSP) del Ecuador
menciona que la bioética es fundamental para brindar un servicio de calidad, incrementa la
relacién profesional-paciente, la autonomia del paciente, permite que la distribucion de
recursos, material y equipos médicos sea de manera justa y equitativa, ademas concede al
salubrista tomar decisiones prudentes en conflictos en el origen o en el final de la vida frente
a conflictos de justicia distributiva, como la reparticion de recursos en sanidad.®”

La bioética cuenta con principios que son un conjunto de normas o reglas que sirven
para la toma de decisiones éticas en situaciones complejas de salud, que pueden determinar
el bienestar o deceso del paciente, dichos principios buscan proteger la dignidad humana,
garantizar el respeto a sus derechos y promover el bienestar de las personas, a continuacion,
los principios de la bioética en pediatria.

En relacion con lo anterior, la enfermeria desempefia un papel crucial en el campo de
la bioética, actuando como un puente entre los principios éticos y la realidad cotidiana de la
atencion meédica, debido a que se encuentran en la primera linea de interaccion con los
pacientes, sus familias y otros profesionales de la salud, enfrentandose a dilemas éticos
complejos de manera constante. Por otro lado, las enfermeras pediatras tienen un conjunto
de responsabilidades bioéticas que abarcan diversos aspectos del cuidado de la salud de los
nifios:
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El principio del mejor interés del nifio: este principio guia las decisiones que se toman
en torno a la atencion médica y el bienestar de los nifios, priorizando siempre su salud fisica,
emocional, social y psicoldgica, las enfermeras pediatricas deben actuar como defensoras de
los nifios, considerando sus necesidades, deseos y valores, incluso cuando estos difieran de
los de sus padres o tutores. 20

Respeto a la autonomia en desarrollo: a medida que los nifios maduran, van ganando
autonomia para tomar decisiones sobre su propia salud, las enfermeras deben fomentar esta
autonomia en desarrollo, brindando informacién adecuada y comprensible, apoyando a los
nifios en la toma de decisiones informadas y respetando sus decisiones dentro de lo posible,
asi como la proteccion de los derechos del nifio: los nifios tienen una serie de derechos
fundamentales que deben ser protegidos, incluyendo el derecho a la salud, educacion, vida,
integridad fisica y psicologica y a la libertad de expresion, por lo que deben velar por el
cumplimiento de estos derechos y denunciar cualquier situacion que los vulnere.?-23)

Justicia y equidad: es fundamental garantizar que todos los nifios tengan acceso a una
atencion médica de calidad, independientemente de su condicién socioeconémica, raza,
género, religion, orientacion sexual o cualquier otra caracteristica. Las enfermeras deben
luchar contra las desigualdades en la atencion médica y promover el acceso equitativo a los
servicios de salud para todos los nifios, mientras que con relacion a la confidencialidad y
privacidad la informacion médica y personal de los nifios debe ser protegida con especial
cuidado, se debe limitar el acceso a esta informacion solo a aquellos que tengan una
necesidad legitima de conocerla y deben mantener la confidencialidad de las conversaciones
con los nifios. %2

Beneficencia: la enfermera actla en el mejor interés del nifio, buscando promover su
bienestar fisico, mental y social, ademas proporciona al nifio la atencion médica de la mas
alta calidad posible, asi como también, se encarga de evitar causar dafio o sufrimiento
innecesario al nifio y en trabajo multidisciplinario se encargan de tomar decisiones que
tengan en cuenta los beneficios potenciales y los riesgos para el nifio. %2

En este mismo contexto, la beneficencia y la enfermeria van de la mano debido a que,
los actos de caridad, buena voluntad, altruismo, amabilidad, amor y humanidad, son parte
de la disciplina, pero también son una exigencia ética en ambito de la salud, porque antes de
realizar una intervencion o procedimiento es necesario hacer un balance de sus riesgos y
beneficios, por lo que algunas reglas de la beneficencia son los siguientes: prevenir el dafio
antes de que ocurra, defender los derechos de otros, quitar las condiciones que causan dafios
a otros, rescatar a personas en peligro y ayudar a personas con discapacidad.??2%

No maleficencia: es la obligacion que tiene la enfermera en no provocar dafio al
paciente pediatrico, es la maxima expresion de primum non nocere “lo primero es no hacer
dafio”, que se expresa en los siguientes criterios de forma sencilla y respalda varias normas
morales: no causar dolor, sufrimiento, no incapacitar, no matar, no privar de la libertar y no
ofender.®®) Ademas, Varkey®®), refiere que este principio define, en no hacer dafio, sino que
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también a beneficiar a los pacientes y promover su bienestar, por otro lado, Garcia®®
menciona que se formula en negativo como prohibicion para producir dafio a otros y esta
amparado por las normas y reglas penales, es tomar todas las precauciones razonables para
proteger al nifio de dafios.

Al mismo tiempo, Riafio®® en su articulo “Aspectos éticos en la atencion del nifio
cronicamente enfermo o con necesidades especiales ” refiere que los padres tienen la patria
potestad de tomar las decisiones cruciales por el bienestar de sus hijos, debido que los nifios
pequefios no tienen el uso de razén necesario para velar por su bienestar, sin embargo, el
derecho a decidir de los padres no es absoluto, si es que no acttan en beneficio del nifio por
lo que tendré que interferir un juez y el comité de ética del hospital, quienes se encargara de
salvaguardar la vida del paciente pediétrico, por otro lado, los nifios y los adolescentes tienen
derecho a participar en las decisiones relativas a su cuidado en la medida de su madurez y a
expresar sus preferencias.

Con relacién al paciente pediatrico en estado critico, los desafios bioéticos son
complejos y delicados, ya que involucra decisiones que afectan la vida, el bienestar y el
futuro de un nifio vulnerable. Por lo general, los pacientes pediatricos que ingresan a Unidad
de cuidados intensivos pediatricos son: debido al cancer, o haber recibido un trasplante de
médula 6sea, descompensacion neuroldgica, presenta riesgo de deterioro agudo grave,
inestabilidad hemodindmica, fallo multiorganico, disfuncién grave o letal de al menos un
organo o sistema vital lo que requiere monitorizacién invasiva continua como soporte de las
funciones vitales y para el diagndstico y tratamiento.?”

De igual manera, los criterios de ingreso a la UCIP para pacientes pediatricos son
complejas y debe basarse en una evaluacion cuidadosa de su estado clinico, las posibilidades
de recuperacion y la necesidad de soporte intensivo. Diversos factores son considerados para
determinar la pertinencia del ingreso a la UCIP, incluyendo la severidad de la enfermedad,
signos y sintomas:

e Insuficiencia respiratoria: requerimiento de ventilacion mecénica invasiva 0 no
invasiva, hipoxemia grave que no responde a oxigeno suplementario, acidosis
respiratoria persistente.

e Insuficiencia cardiovascular: shock hemodindmico, arritmias cardiacas complejas,
insuficiencia cardiaca refractaria a tratamiento médico convencional.

e Alteraciones neuroldgicas: trastorno de la conciencia grave, convulsiones
refractarias, aumento de la presion intracraneal, status epiléptico.

e Sepsis y shock séptico: infeccién grave con respuesta inflamatoria sistémica
descontrolada, disfuncion organica multiple.

e Traumatismo grave: politraumatismo con compromiso de mdltiples sistemas,
traumatismo craneoenceféalico severo, lesiones medulares graves.

e Quemaduras: de segundo o tercer grado que afecten mas del 20% de la superficie
corporal, quemaduras que comprometan las vias respiratorias o estructuras faciales.

17



e Enfermedades hematologicas y oncoldgicas: complicaciones graves de la
quimioterapia o el trasplante de médula 6sea, sindromes hemorragicos refractarios,
infecciones severas.?72®)

En este marco, la bioética se convierte en una herramienta fundamental para guiar la
toma de decisiones éticas y responsables, considerando siempre el mejor interes del nifio.
Cabe mencionar que, la enfermera en dicho paciente cumple con las siguientes
responsabilidades:

Valoracién y monitoreo: las enfermeras realizan una valoracion continua del estado
del paciente, incluyendo signos vitales, parametros respiratorios, hemodinamicos y
neuroldgicos, asi como la respuesta al tratamiento, esta informacion crucial es esencial para
evaluar la evolucién del paciente y detectar posibles complicaciones de manera oportuna,
ademas los enfermeros se encargan de administran medicamentos, soluciones intravenosas,
oxigeno suplementario y otras terapias segun las prescripciones medicas. Deben tener un
conocimiento profundo de la farmacologia pediatrica, los efectos secundarios potenciales y
las interacciones medicamentosas para garantizar la sequridad y eficacia del tratamiento. 25

Es relevante mencionar gque, los enfermeros manejan y cuidan diversos dispositivos
médicos, como catéteres intravenosos, sondas nasogastricas, ventiladores mecanicos y
monitores de signos vitales, deben asegurar el correcto funcionamiento de estos dispositivos
y prevenir infecciones asociadas a la atencién médica, por otro lado, las enfermeras trabajan
en estrecha colaboracion con médicos, intensivistas, fisioterapeutas, psicélogos y otros
profesionales de la salud para brindar una atencion integral y coordinada al paciente y
participan activamente en las rondas médicas, aportando su perspectiva y conocimiento
sobre la respuesta del paciente al tratamiento y su estado general. %31

En cuanto a la promocidn del confort y el bienestar las enfermeras brindan cuidados
de enfermeria holisticos para aliviar el dolor, el malestar y la ansiedad del paciente
pediatrico, implementando medidas como posicionamiento adecuado, control del dolor,
higiene oral y técnicas de relajacion para promover el confort y el bienestar del nifio, como
también se enfoca en la educacion y apoyo a la familia, proporcionando informacion clara 'y
comprensible a la familia sobre la condicion del paciente, el plan de tratamiento y los
cuidados en el hogar y ofrecen apoyo emocional a la familia, ayudandoles a comprender la
situacion y a afrontar el estrés emocional que conlleva la enfermedad critica de su hijo.®%?

Ademas, las enfermeras actian como defensoras del paciente, velando por sus
derechos, bienestar y seguridad, abogan por las necesidades del paciente y denuncian
cualquier situacion que pueda poner en riesgo su salud o integridad, finalmente se encargan
de la documentacion y registro de manera precisa y detallada el estado del paciente, los
cuidados brindados, las respuestas al tratamiento y los eventos relevantes. Esta informacion
es vital para el seguimiento de la evolucion del paciente, la comunicacion con el equipo
multidisciplinario y la evaluacion de la calidad de la atencion. 333439
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Las enfermeras proporcionan informacion clara, precisa y comprensible al paciente y
su familia sobre el LET (Limite de Esfuerzo Terapéutico), incluyendo su significado,
objetivos, proceso de toma de decisiones y las diferentes opciones disponibles y explican los
riesgos y beneficios potenciales de cada opcidn, y aclaran cualquier duda o inquietud que
puedan tener, cabe mencionar que, respetan la autonomia del paciente en la medida de lo
posible, considerando su edad y capacidad de comprension e involucran al nifio en el proceso
de toma de decisiones, escuchando sus opiniones y deseos, brindandole el apoyo necesario
para expresar sus ideas y preferencias.®

Ademaés se encargan de la documentacién y registro de manera precisa y detallada las
discusiones sobre el LET, el proceso de toma de decisiones, las opiniones de los
involucrados, las razones que fundamentan las decisiones finales, y el plan de cuidados
paliativos implementado, dicha documentacidn es esencial para la transparencia, la rendicion
de cuentas y la continuidad de la atencién Es importante destacar que el alcance de la
participacion de la enfermera en las decisiones de LET puede variar segun el contexto, las
politicas y regulaciones institucionales, la edad y capacidad de comprension del paciente
pediatrico y las preferencias y valores de su familia.®”

Enfermeria al ser el personal que estd presente en el cuidado del final de la vida
reconoce la gran magnitud y complejidad que existe en experimentar la muerte del nifio, lo
que conlleva a sentir agotamiento, presion psicoldgica, estrés, sentimientos de culpa, fracaso
y negacion, lo que conlleva a que la comunicacion con la familia sea ineficiente, sin
embargo, la enfermera al momento del fallecimiento del nifio debe cuidar de la familia,
brindar muerte digna al nifio, sin olvidar cuidar de si mismo y si es necesario solicitar ayuda
profesional para superar dichos eventos.®)

En el ambito de la atencion médica pediéatrica, el consentimiento informado (CI) se
convierte en un proceso complejo y crucial, donde la enfermeria juega un papel fundamental
como defensora del paciente, educadora y facilitadora de la comunicacién entre el equipo
médico, la familia y el menor. Ademas, el Cl es un proceso de toma de decisiones
consensuado, dialogado y progresivo, centrado en una relacién tripartita (pediatra, nifio y
padres), cabe mencionar que dicho documento debe ser de caracter voluntario, informado y
debe ser realizado por una persona capaz.?

El rol que desempefia la enfermera en el proceso de consentimiento informado en
pacientes pediatricos, es que tiene la responsabilidad de explicar al paciente y a su familia,
de manera clara, precisa y comprensible, la informacion relevante sobre su condicién
médica, las opciones de tratamiento disponibles, los riesgos y beneficios potenciales de cada
opcidn, y las posibles consecuencias de no recibir tratamiento, ademas de verificar que el
paciente y su familia hayan comprendido la informacion proporcionada, utilizando un
lenguaje sencillo y evitando tecnicismos médicos. Puede utilizar recursos visuales, como
diagramas o dibujos, para facilitar la comprension.©®
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La enfermera debe respetar la autonomia del paciente en la medida de su capacidad de
comprension, si el nifio es lo suficientemente maduro, se le debe permitir participar
activamente en la toma de decisiones, considerando sus opiniones, deseos y preferencias.
Ademas de fomentar la comunicacion y el didlogo, donde el paciente y su familia puedan
expresar sus dudas, preguntas y preocupaciones sin temor a ser juzgados, es importante
escuchar atentamente sus inquietudes y abordarlas de manera sensible y empética.“?

En este mismo contexto, la enfermera debe documentar de manera clara y precisa el
proceso de consentimiento informado, incluyendo la informacion proporcionada, las
preguntas realizadas, las decisiones tomadas y el asentimiento o consentimiento del paciente
y/o su familia, dicho documento es vital para garantizar la transparencia y la rendicion de
cuentas y finalmente la enfermera tiene la obligacion de defender los derechos del paciente,
velando por que se le brinde una atencién médica de calidad, con respeto a su dignidad,
autonomia e integridad fisica y psicolégica.?

Por otro lado, la muerte de un paciente pediatrico es un evento devastador que impacta
profundamente a la familia, el equipo de salud y por supuesto a las enfermeras que han
brindado cuidado directo al nifio. En este contexto, la enfermeria juega un papel crucial en
la toma de decisiones sensibles y compasivas que consideren el bienestar del paciente, la
familia y el equipo médico. La enfermera participa activamente en la elaboracion del plan
de cuidados paliativos, que tiene como objetivo brindar confort, controlar el dolor y el
sufrimiento del paciente, y mejorar su calidad de vida en sus Gltimos dias.“®

La enfermeria desempefia un papel fundamental en la toma de decisiones al final de la
vida en pacientes pediatricos, su rol como defensora del paciente, comunicadora efectiva,
proveedora de apoyo emocional, colaboradora en el plan de cuidados y cuidadora compasiva
es esencial para garantizar un proceso digno, respetuoso y centrado en el bienestar del
paciente, la familia y el equipo médico. Es importante destacar que el abordaje de la muerte
en pacientes pediatricos requiere de una formacion especifica para las enfermeras, asi como
de un entorno de trabajo que brinde apoyo emocional y fomente el autocuidado.®4

Por lo que, el entorno de la UCIP presenta a las enfermeras desafios éticos complejos
y sensibles que exigen un analisis profundo, una toma de decisiones reflexiva y una préactica
basada en principios éticos sélidos. La naturaleza critica de las condiciones de los pacientes,
la incertidumbre del prondstico, la participacion de la familia y la carga emocional que
enfrentan todos los involucrados, convierten la atencion en estado critico pediatrico en un
campo donde la ética y la enfermeria se entrelazan de manera indisoluble. El desarrollo de
habilidades de comunicacion efectiva, pensamiento critico, trabajo en equipo y autocuidado
son esenciales para que las enfermeras puedan navegar por estos desafios éticos y brindar la
mejor atencion posible a los nifios en estado critico.*?43)

Finalmente, la atencion de pacientes pediatricos en estado critico presenta desafios

éticos unicos debido a la vulnerabilidad de los nifios y la complejidad de las decisiones que
deben tomarse. Por lo que, la elaboracion de una cartilla tiene como objetivo proporcionar a
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las enfermeras una guia practica para abordar estos dilemas éticos y tomar decisiones
responsables en el mejor interés de sus pequefios pacientes, ademas de que le permitird
reflexionar sobre la experiencia y aprender de ella para mejorar su capacidad para abordar
futuros dilemas éticos en la atencion pediatrica.
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CAPITULO Ill. METODOLOGIA

Se realizo una investigacion documental descriptiva de tipo revision bibliografica
durante el periodo septiembre 2023-mayo 2024, con el objetivo de caracterizar los dilemas
éticos y toma de decisiones de enfermeria en la atencion al paciente pediatrico en estado
critico, se realizd una revision sistematica de informacion en distintas bases de datos
electrénicos vinculados a las ciencias de la salud, la busqueda realizada se ejecuté en: Scielo,
Redalyc, Elsevier, PubMed, , Dialnet, Sage Journals , Elsevier, National Library of
Medicine, asi como en repositorios, revistas indexadas y se revisaron publicaciones de
diferentes organismos nacionales e internacionales como: Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), Real Academia Espafiola (RAE), Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y
la Cultura (UNESCO), Ministerio de Salud Publica (MSP), Organizacion Panamericana de
la Salud (OPS).

Para la construccion de la consulta de informacion y bdsqueda se emplearon
operadores boléanos a partir de términos claves lo que permitié alcanzar especificidad en
esta actividad para obtener resultados relevantes. La busqueda incluyé: "(dilemas éticos +
enfermeria + UCIP) AND (Principios de la bioética en paciente pediatricos criticos) AND
(enfermeria y toma de decisiones)”. Ademas de la utilizacion del operador "allintitle”
seguido de una frase o palabras clave de la siguiente manera: “Toma de decisiones en la
UCIP” y *Enfermeria y toma de decisiones en el paciente pediatrico”.

La poblacion de estudio estuvo conformada por 65 articulos cientificos, relacionados
con el tema de estudio, que se encuentran publicados en distintas bases de datos, revistas
cientificas indexadas y organizaciones, siguiendo un muestro no probabilistico basado en
criterios de inclusién: articulos de reconocimiento cientifico, ética de publicacion,
documentos publicados entre los afios 2019-2024, articulos gratuitos de texto completo,
idiomas de espafiol e inglés.

Ademas, se realizo la triangulacién en base a los principios y dilemas éticos en la toma
de decisiones de enfermeria en la atencién al paciente pediatrico en UCIP, la misma que
consta de: Autor, Dimensiones, Categorias, Semejanzas, Diferencias y Aporte personal, lo
que facilité organizar y clasificar la informacién, para resolver los objetivos planteados.
Finalmente se construy6 las referencias bibliograficas, para evitar similitud en la
informacién recopilada, conforme a las normas Vancouver permitiendo de esta manera dar
crédito a los autores de cada investigacion.
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CAPITULO IV. RESULTADOS Y DISCUSION

El cuidado de nifios en unidades de cuidados intensivos pediatricos presenta desafios
éticos complejos que exigen un analisis cuidadoso y una toma de decisiones reflexiva por
parte del personal de enfermeria. Estos dilemas éticos surgen de la interseccién de diversos
factores, como la fragilidad del paciente, la incertidumbre del pronostico, los valores de la
familia, el limite de esfuerzo terapéutico, final de vida del nifio, el consentimiento informado
para los procedimientos y los principios éticos propios de la profesion de enfermeria.

Por lo que, Rodriguez®®®, con relacion a la categoria de toma de decisiones menciona
que, aunque los médicos son los encargados de tomar las decisiones en pediatricos en estado
critico, las enfermeras son las encargadas de ejecutar dichas decisiones, por lo que es
importante que la toma de decisiones se lo realice de forma interdisciplinar y consensuada,
siempre procurando la salud holistica del difio, sin embargo Garcia®¥, menciona que los
profesionales meédicos en la gran mayoria toman las decisiones sin considerar el
conocimiento y opinién de enfermeria, a pesar de que son los profesionales encargados en
brindar cuidados directos al nifio en LET vy al final de la vida.

Asimismo, Salas® menciona que, en la UCIP, se aceptan aquellos nifios que necesitan
de soporte vital avanzado para su supervivencia, por medio de terapias invasivas 0 que
prolonguen su vida, por lo que a lo largo de la evaluacion, tratamiento y cuidados durante la
muerte se requiere de la participacion multidisciplinaria de los médicos y enfermeros para
cubrir las necesidades del nifio y la familia basandose en la comunicacién y toma de
decisiones conjunta. Ademas, menciona que la toma de decisiones es un hecho que afecta al
personal de salud, familia y nifio, en este sentido, la LET, el Consentimiento Informado (ClI)
y la muerte son dilemas éticos que se enfrentan constantemente a la toma de decisiones
frecuentes.

En ese mismo sentido, Lozano® refiere que, el modelo de toma de decisiones en la
actualidad en pacientes pediatricos ha permitido guiar al nifio y la familia sobre decisiones
a tomar con relacion a su estado de salud, por lo que el personal de salud junto a la familia
en dicho estudio han identificado 5 areas relevantes en la toma de decisiones como son: el
intercambio de informacién, la disponibilidad y adaptacion del lenguaje al nifio, la
demostracion de esfuerzo y de la competencia profesional en su cuidado, la participacion
de los padres y la construccion de la relacion terapéutica, lo que favorece la toma de
decisiones para mejorar la calidad de vida del nifio o brindar cuidados dignos al final de la
vida.

Sin embargo, Garaycochea®” manifiesta en su estudio que en la UCIP se ha
evidenciado la pérdida de identidad, privacidad y autonomia del nifio, debido a la rapidez en
la toma de decisiones ya que la comunicacion no es precisa y clara dando como resultado un
distanciamiento entre el médico-paciente, lo que provoca que los cuidados y tratamientos no
cubran las necesidades psicoespirituales del nifio y la familia, asi como el poca disposicion
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para reflexionar en lo que respecta a la toma de decisiones provocando la muerte prematura
del nifio.

Por otro lado, de acuerdo a la categoria del principio de beneficencia y no maleficencia
segln Gonzalo®), el planteamiento de la LET y el retiro del soporte vital en pacientes
pediatricos, el cual varia entre 1 y 20 dias, es un dilema ético de conversacion entre el
personal de salud y los padres, con el fin de llegar a un acuerdo mutuo de brindar una muerte
digna o evitar el sufrimiento del nifio, ademas el LET responde a dos criterios complejos: la
mala calidad de vida y el mal pronéstico vital, lo que significa no iniciar el tratamiento, evitar
la obstinacion y evitar una supervivencia dolorosa, por lo que la interaccion del principio de
beneficencia y no maleficencia es de vital importancia en este tipo de pacientes.

Asimismo, Rodriguez®® destaca que la enfermera es la persona que ofrece consuelo y
apoyo a los padres durante momentos de llanto, tristeza y estrés, sin embargo, refiere que
dicha profesional debe tener las habilidades y conocimientos necesarios, ademas de tener en
cuenta el cuidado individualizado, en base a la cultura, edad, familia y estado actual del nifio,
debido a que permite sobrellevar la muerte y el proceso de duelo de mejor manera. Sin
embargo, un estudio realizado por Velarde®®), sefiala que los médicos son quienes toman
estas decisiones en mayor medida, sin tener en cuenta la participacion de enfermeria, por
otro lado, Lago™?, indican que, en Europa las enfermeras son involucradas en este proceso
en el 78% de las ocasiones.

De la misma forma, segtin Gingell“®, otras obligaciones de enfermeria es transmitir
informacidn sobre opciones de tratamiento, preparar a los padres para la muerte de su hijo y
brindar acompafiamiento, lo que implica para la enfermera estar antes, durante y después del
retiro de la LET, cabe mencionar que la participacion del personal de enfermeria en la toma
de decisiones es escasa, sin embargo, es la persona de gestionar las intervenciones que se
aplican al final de la vida como: analgesia, ventilacion mecanica, nutricién, apoyo al nifio y
a la familia entre otras, habitualmente la enfermera se ve limitada al cumplimento de la orden
médica, pero llegan a sentirse responsable de la muerte del paciente pediatrico.

De ahi que, Valverde®®, refiere que la experiencia del enfermero ha permitido, que el
personal médico deposite mayor confianza y considere invitar a participar en la toma de
decisiones, sin embargo, lamentablemente muchos de los profesionales de enfermeria
rechazan dicha funcién, debido a que manifiestan que no les compete o0 no es parte de su rol,
por otra parte, segun Yafiez“?, la déficit participacion del personal de enfermeria en la toma
decisiones en pacientes pediatricos en LET, trae consecuencias entre diferentes miembros
del personal de salud como: sentimientos de estrés e insatisfaccion laboral, mientras que en
enfermeria: culpa, tristeza y afeccion psicologica por no poder mantener al nifio con vida.

En este punto, el estudio mundial de Précticas de fin de vida para pacientes en unidades
de cuidados intensivos (WEPICUS)®? sefiala la necesidad de llegar a un consenso a fin de
que el personal médico y enfermero participen de forma activa en la toma de decisiones al
final de la vida. No obstante, segin Morgan®Y, las enfermeras carecen de informacion en
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principios de bioética lo que no les permiten participar en problemas, dilemas y asuntos
éticos-legales, dando como resultado una informacion deficiente y nulo apoyo al nifio y la
familia.

Es por ello, se debe implementar mecanismo, normas y leyes que permitan el
empoderamiento del personal de enfermeria para aumentar su capacidad de tomar decisiones
como principal responsable del cuidado del pediatrico en LET, cabe recalcar que,
McCloskey®? y Foster®, concuerdan que existe déficit de informacion e investigaciones
sobre profesionales de enfermeria frente a situaciones de LET en pacientes pediatricos, sin
embargo, todos los autores mencionados, coinciden que el profesional de enfermeria supone
una gran carga emocional al final de la vida en este tipo de pacientes.

Por esta razon, segin Beckstrand®®, en lo que respecta a toma de decisiones las
enfermeras experimentan emociones de confusion al encontrase entre la linea delgada de la
vida y muerte, al no saber la mejor decision en paciente pediatrico en estado critico, por otro
lado, Valverde®“®, menciona que la enfermera tras la muerte del nifio receptor de LET,
experimenta sentimientos de alivio y paz durante un tiempo prolongado, pues manifiesta
que, el nifio ya no sufre y que descansa en un mejor lugar, ya esta libre de la obstinacion
terapéutica.

Sin embargo, McCloskey®?, destaca que las enfermeras adquieren y experimentan
gran carga emocional cuando brindan cuidados al final de la vida del nifio, lo que supone
mayor riesgo de sufrir sindrome de Burnout, fatiga de compasion, agotamiento baja moral
entre otras situaciones, ademas como consecuencia del apego al nifio y familia, el enfermero
puede experimentar sensacion de pérdida y dolor. De este modo, segiin Lago“”, una
capacitacion, formacién y educacion en bioética con relacion al limite de esfuerzo
terapéutico y el final de vida, se lograria mejorar la relacion enfermero-nifio-familia, ademas
de aumentar la confianza en la toma de decisiones del personal de enfermeria, favoreciendo
una mayor colaboracion interdisciplinar.

Mientras que, con relacion a la categoria del Cl, segun Moratilla®®, la participacion
de enfermeria con relacién al Cl es mdltiple, ya que se enfoca en principios fundamentales
de carécter técnico, al participar en todas las fases de preparaciones de procedimientos
médico-quirdrgicos, a la misma vez participa en la administracion de medicamentos,
colocacion de dispositivo intravenoso entre otras actividades que se necesitan de la
autorizacion del nifio o del consentimiento del padre, asimismo, participa de forma
multidisciplinaria en diagnosis, terapias invasivas, intervenciones quirurgicas, anestesia
entre otras actividades.

No obstante, segun la Ley General Sanitaria de Colombia, segun el articulo 1 menciona
que la persona responsable de brindar informacién sobre algun tratamiento riegos y
beneficios es el médico, pero a la misma vez, el articulo 6 refiere que, el personal sanitario
es el encargado de brindar informacion de la condicion de la salud y tratamiento del paciente,
lo que permite al enfermero tomar la decision de bridar informacion de la condicion de salud
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al nifio y familia, cabe mencionar que dicho profesional debe tener las habilidades y
conocimientos necesarios.®®

Adicionalmente, segun O Brien®”, los padres son los responsables para tomar
cualquier decision debido a la situacion compleja, dicha evento debe priorizar la vida del
paciente, por lo que la autonomia es la responsabilidad parenteral como derecho a permitir
el tratamiento en nombre de su hijo hasta que cumpla la mayoria de edad. Sin embargo, esta
se puede ver anulada ante la existencia de una justificacion fundamentada que indique que
las decisiones de los padres son contrarias al interés superior de sus hijos.

Es relevante destacar que, Cariete®® y Cortes®, refieren que las enfermeras tienen la
responsabilidad de brindar informacion clara, completa y comprensible de los
procedimientos a realizarse en la UCIP a través del CI, por medio de un lenguaje sencillo y
adaptado a la edad y nivel de comprension del nifio y la familia. Debe explicar la informacion
de manera paciente, responder a todas las preguntas, dudas y asegurarse de que la familia y
el nifio comprendan la informacion proporcionada. Cabe mencionar que, el CI no es
documento para salvar al personal de salud de sus responsabilidades, mas bien es un
documento que permite continuar con el tratamiento o abstenerse de realizar algin
procedimiento al nifio.

La enfermera juega un papel fundamental en el proceso de consentimiento informado
en el contexto de la atencién a pacientes pediatricos criticos, su participacion y
comprometida es crucial para garantizar que se respete la autonomia del nifio y su familia 'y
se brinden las mejores opciones de tratamiento y se tomen decisiones informadas y éticas,
es importante recordar que el consentimiento informado es un proceso dindmico y continuo
que debe adaptarse a las circunstancias especificas de cada caso.

En este contexto, Prado®® menciona que, la enfermera puede mejorar su participacion
en la toma de decisiones en el consentimiento informado en pediatria a través de las
siguientes estrategias: capacitacion continua: al actualizarse sobre los aspectos legales, éticos
y préacticos del consentimiento informado en pediatria. Comunicacion efectiva: debe
desarrollar habilidades de comunicacion efectiva para poder explicar informacién compleja
de manera clara, concisa y comprensible. Empatia y compasion: debe demostrar empatia y
compasién hacia la familia y el nifio, reconociendo el dolor y la angustia que pueden estar
atravesando y trabajo en equipo: colaborar con otros profesionales de la salud para garantizar
un enfoque integral y coordinado del proceso de consentimiento informado

La informacidn acerca de la participacién en la toma de decisiones de enfermeria en el
Cl en muy escasa y ain mas con relacion al paciente pediatrico, por lo que se recomienda
implementar investigaciones relacionados con este tema, debido a que en la actualidad los
nifios que ingresan a la UCIP ha incrementado, en este sentido segun el Instituto Nacional
de Cancer refiere que entre los nifios de 0 a 14 afios para 2021, se calcula que 10 500 recibiran
un diagnostico de cancer, de los cuales 1190 moriran, mientras que en los adolescentes de
15 a 19 afios, alrededor de 5090 recibiran un diagnostico de cancer y casi 590 moriran. De
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ahi que radica la importancia de la investigar dicho tema, haciendo énfasis en enfermeria
debido a que es la persona que se encuentra en mayor contacto. %6

Por lo tanto, la enfermera debe crear un ambiente de confianza y respeto donde la
familia y el nifio se sientan comodos para expresar sus opiniones, dudas y preferencias, se
debe escuchar atentamente sus preocupaciones y brindarles el apoyo emocional necesario,
debe evaluar la capacidad del nifio para comprender la informacidn sobre su condicion y las
opciones de tratamiento. En caso de que el nifio no tenga la capacidad suficiente, la
enfermera debe trabajar con la familia para tomar una decision en su mejor intereés.

Asimismo, la enfermera juega un papel fundamental en el proceso de consentimiento
informado en el contexto de la atencion a pacientes pediatricos criticos, su participacion y
comprometida es crucial para garantizar que se respete la autonomia del nifio y su familia,
se brinden las mejores opciones de tratamiento y se tomen decisiones informadas y éticas,
Es importante recordar que el consentimiento informado es un proceso dinamico y continuo
que debe adaptarse a las circunstancias especificas de cada caso.

Por otra parte, la muerte de un nifio es un evento tragico que impacta profundamente
a la familia, los amigos y a todo el equipo de salud involucrado en su cuidado. Las
enfermeras, como profesionales de la salud que permanecen mucho tiempo con los pacientes
y sus familias, juegan un papel crucial en el apoyo y acompafiamiento durante este proceso
doloroso, sin embargo, los dilemas éticos en la UCIP son decisiones que la enfermera y
demas personal de salud deben asumir y brindar consuelo a la familia.

En este marco, lo que respecta a la categoria de muerte, segun Villalba®?, las
intervenciones de enfermeria al final de vida los nifios en la UCIP es el apoyo emocional y
seguridad fisica, ademas de hablar sobre las emociones, temores, miedos y deseos para evitar
el abandono, cabe mencionar que es deber del personal sanitario incluir a la familia en todo
el proceso para facilitar el proceso de despedida y duelo. Por otor lado Morgan®Y, refiere
que la muerte de un nifio en estado critico es realmente grave, debido a que, ocurre un fracaso
triple:

Primer fracaso: el personal de salud no ha dispuesto de la habilidades y material
necesario para salvar la vida del nifio.

Segundo fracaso: el nifio no podréa disfrutar de su vida adulta.

Tercer fracaso: los padres depositaron su confianza en el personal de salud, pero el
suceso hace que se sientan traicionados

Dichos fracasos conducen a que la enfermera tenga diferentes sentimientos de tristeza,
ira, miedo, culpa e impotencia dando como resultado el agotamiento laboral y sindrome de
Burnout lo que repercute en la calidad de atencion a brindar a futuros pacientes y la
satisfaccion laboral.

27



Con relacion a antes mencionado, Morgan®?, Villalba® y Kenner®® concuerdan que
las intervenciones de enfermeria al momento de la muerte del paciente pediatrico deben estar
encaminados al apoyo del duelo, identificando factores de riesgo de un duelo patoldgico para
proporcionar un momento de reflexion, promover intervenciones que permitan lograr la
resolucion normal del proceso, para lo cual, se debe educar en el cambio de habitos de
trabajo, incentivar las relaciones sociales, expresar emociones y sentimientos para disminuir
la afectacion del equilibrio familiar.

Del mismo modo, Salvador®®, con relacion a los cuidados paliativos en nifios en la
UCIP, refiere que estan dirigidos a nifios con una enfermedad incurable-severo, progresiva
e incapacitante que tiene como objetivo proporcionar cuidados de forma integral,
individualizada y continua al nifio y su familia velando por su autonomia y dignidad. Cabe
mencionar que, es deber de la enfermera aplicar intervenciones de apoyo psicolégico y
empoderamiento del nifio para enfrentar su situacion ademas de una intervencion en este tipo
de pacientes es el cumplimiento del deseo, ya que lo mantiene con fe y esperanza de
sobrevivir, sin embargo, se violaria el LET, lo que implica un dilema ético.

Por lo manifestado, Villalba®? indica que para evitar dichos problemas se debe
preparar a las familias para la muerte, pues las muertes subitas e inesperadas conllevan una
morbilidad psicoldgica a largo plazo, mientras que cuando han sido precedidas de un proceso
de adaptacion, estan asociadas a tasas de depresion mas bajas, asimismo Vallejo®, refiere
que los cuidados paliativos en el ambito de la enfermeria pediatrica representan un enfogque
integral y humanizado para atender a nifios que se encuentran en estado critico y enfrentan
enfermedades graves o terminales. Su objetivo principal es mejorar la calidad de vida del
nifio y su familia durante este dificil proceso, brindando confort.

También, Foster®®, menciona que enfermera no solo toma decisiones al final de la
vida del nifio, sino que también se centran en: prevenir y aliviar el sufrimiento, controlar el
dolor, las nduseas, la disnea y otros sintomas fisicos que puedan afectar el bienestar del nifio,
ofrecen contencién emocional a la familia, considerando sus creencias, valores y necesidades
psicosociales, fomentan un entorno familiar y acogedor que permita al nifio disfrutar al
maximo de sus Ultimos momentos y respetan la autonomia al involucrar al nifio en la toma
de decisiones sobre su vida en la medida de su capacidad de comprension y madurez.

De igual manera, McCloskey®?, manifiesta que la enfermera es la cuidadora directa,
por lo que es la encargada de administrar medicamentos, brindar cuidados de higiene,
confort, monitorear el estado fisico y emocional del nifio, informar a la familia sobre la
enfermedad, los tratamientos, los cuidados paliativos y el proceso de duelo, asi como facilitar
la comunicacion entre el equipo médico, la familia y el nifio, creando un ambiente de
confianza y respeto, después de todo la enfermera es la defensora del paciente al abogar por
los derechos del nifio y su bienestar, asegurando que reciba la atencion y el apoyo adecuados.

Finalmente, ser enfermera no es cuestion de brindar cuidados o culminar un turno e ir
a casa a descansar, sino es la persona que tiene los conocimientos cientificos, la pasion y

28



entrega para salvaguardar o brindar cuidados paliativos en los nifios en la UCIP, dichos
dilemas éticos en estos pacientes son complicados de abordar, sin embargo, las enfermeras
juegan un papel fundamental en el cuidado de los nifios y en el apoyo a sus familias durante
este proceso doloroso. al brindar atencion fisica y emocional de calidad, colaborar con el
equipo médico y cuidar su propio bienestar, las enfermeras pueden hacer una diferencia
significativa en la vida de los nifios y sus familias durante un momento extremadamente
dificil.
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CAPITULO V. CONCLUSIONES
CONCLUSIONES

En esta investigacion se determin6 que los dilemas éticos frecuentes en la UCIP son:
toma de decisiones en el limite de esfuerzo terapéutico, el consentimiento informado y los
cuidados al final de la vida del nifio, cabe mencionar que, a pesar de que las decisiones en
su gran mayoria son tomadas por los médicos, la encarga de ejecutar las acciones son las
enfermeras por lo que es un trabajado interdisciplinario, por lo que es imperativo el actuar
de forma responsable y profesional por parte de enfermeria, debido a que juega un rol
importante en la toma de decisiones que permiten preserva y/o brindar cuidados hasta el final
de la vida del paciente pediatrico.

Los principios de la bioética en la UCIP: autonomia, beneficencia, no maleficencia y
justicia se adaptan a cada caso concreto, teniendo en cuenta las caracteristicas individuales
del nifio, su contexto familiar y social, y las circunstancias especificas de la situacion. La
bioética en pediatria es un campo en constante evolucion, por lo que es necesario mantenerse
actualizado sobre las Ultimas investigaciones y debates en esta area, se evidencid que la
bioética en pediatria tiene como objetivo garantizar que los nifios reciban una atencion
médica de calidad, respetuosa y justa, que promueva su bienestar y desarrollo integral.

Finalmente es importante la elaboracion de una cartilla, debido a que es una
herramienta fundamental para mejorar la calidad de la atencion de salud y garantizar el
bienestar de estos nifios, debido a que mejora la comunicacion y la coordinacién entre los
profesionales de la salud, lo que permite tomar decisiones mas rapidas y eficaces, ademas
promueve la toma de decisiones basada en evidencia cientifica, reduciendo la variabilidad
en la practica clinica y facilita la participacion de los nifios y sus familias en el proceso de
toma de decisiones.
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Anexo 2: Triangulacion: Principios y dilemas éticos en la toma de decisiones de

enfermeria en la atencion al paciente pediatrico en UCIP
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Titulo: limitacién | terapéutico maleficencia. | concuerdan que | la LET y el retiro | y sensible que
del esfuerzo existe déficit de | del soporte vital | requiere un
terapéutico segln informacion e|en pacientes | analisis
bioética en investigaciones pediatricos, el | cuidadoso y una
pacientes sobre cual varia entre 1 | toma de
pediatricos. profesionales de | y 20 dias, es un | decisiones

enfermeria frente | dilema ético de | reflexiva por

a situaciones de
LET en pacientes
pediatricos,  sin
embargo, todos
los autores
mencionados,
coinciden que, el
profesional de
enfermeria
supone una gran
carga emocional
al final de la vida
en este tipo de
pacientes, ademas
refieren que la
toma de
decisiones le
corresponde a la
familia y al
médico.

conversacion
entre el personal
de salud y los
padres, con el fin
de llegar a un
acuerdo mutuo de
brindar una
muerte digna o
evitar el
sufrimiento  del
nifio, ademas el
LET responde a
dos criterios
complejos: la
mala calidad de
vida y el mal
pronostico vital,
lo que significa no
iniciar el
tratamiento, evitar
la obstinacion vy
evitar una
supervivencia
dolorosa, por lo
que la interaccion
del principio de
beneficencia y no
maleficencia es de
vital importancia
en este tipo de
pacientes.

En este sentido,
enfermeria en el
LET en pacientes
pediatricos, es la
persona que crea
una conexién con
la familia, debido
a que los mismos

depositan su
confianza y
trasmiten sus

deseos acerca del
momento final de
su hijo.

parte del equipo
médico,
incluyendo a las
enfermeras. Al
comprender  los
principios éticos
fundamentales,
seguir un proceso
de toma de
decisiones basado
en la evidencia y
brindar apoyo
compasivo al

paciente 'y la
familia, las
enfermeras
pueden

desempefiar  un
papel crucial en la
provision de una
atencion de
calidad al final de
la vida.
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Rodriguez B,
Poblete A. Rol
enfermero en la
Limitacion del
Esfuerzo

Terapéutico -

Asimismo,
Rodriguez,
destaca que la
enfermera es la
persona que
ofrece consuelo y

Principios éticos
para la toma de
decisiones en
LET pediatrica;
Autonomia:  El
nifio y sus padres,

LET- en apoyo a los padres | en la medida de
pediatria. durante momentos | su capacidad,
de llanto, tristeza | tienen derecho a
y  estrés, sin | tomar decisiones
embargo, refiere | sobre su cuidado.
que dicha | Beneficencia:
profesional debe | Actuar en el
tener las | mejor interés del
habilidades y | nifio,  buscando
conocimientos maximizar  los
necesarios, beneficios y
ademas de tener | minimizar los
en cuenta el | riesgos de las
cuidado intervenciones.
individualizado, No maleficencia:
en base a la| Evitar causar
cultura, edad, | dafio 0
familia y estado | sufrimiento
actual del nifio, | innecesario al
debido a que | nifio. Justicia:
permite Distribuir los
sobrellevar la | recursos escasos
muerte 'y el | de manera justay
proceso de duelo | equitativa,
de mejor manera. | considerando las
necesidades de
todos los
pacientes.
Confidencialidad
Proteger la
confidencialidad
del nifio y su
informacion
médica.
Gingell E. Segin  Gingell,
Obligaciones otras obligaciones
morales de de enfermeria es
enfermeras y transmitir
médicos en los informacién sobre
cuidados al final opciones de

de la vida de los
recién nacidos.

tratamiento,

preparar a los
padres para la
muerte de su hijo
y brindar
acompafiamiento,
lo que implica
para la enfermera
estar antes,
durante y después
del retiro de la
LET, cabe
mencionar que la
participacién del
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personal de
enfermeria en la

toma de
decisiones es
escasa, sin
embargo, es la
persona de
gestionar las

intervenciones
que se aplican al
final de la vida
como: analgesia,
ventilacién
mecanica,
nutricion, apoyo
al nific y a la
familia entre
otras,
habitualmente la
enfermera se ve
limitada al
cumplimento de la
orden médica,
pero llegan a
sentirse
responsable de la
muerte del
paciente
pediétrico.

Velarde J, Luengo
R, Gonzidlez R,
Cardenete C.
Limitacion del
esfuerzo

terapéutico  que
experimentan las
enfermeras de
cuidados

intensivos.

Sin embargo, un
estudio realizado

por Velarde,
sefiala que los
médicos son

quienes  toman
estas  decisiones
en mayor medida,
sin tener en cuenta
la participacion de
enfermeria, por
otro lado, Lago(),
indican que, en
Europa las
enfermeras  son
involucradas en
este proceso en el
78%  de las
ocasiones.

Valdez-Martinez
E, Miguel Bedolla
J. ¢Cuéndo
detenerse? Toma
de decisiones
cuando el
tratamiento  del
cancer infantil ya
no es curativo:
una revision

En este punto, el
estudio mundial
de Précticas de fin
de vida para

pacientes en
unidades de
cuidados
intensivos
(WEPICUS),
sefiala la
necesidad de
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sistematica de
métodos mixtos.

llegar a un
consenso a fin de
que el personal

médico y
enfermero

participen de
forma activa en la
toma de
decisiones al final
de la vida
(Valdez).

Velarde J, Luengo
R, Gonzidlez R,
Cardenete C.
Limitacion del
esfuerzo

terapéutico  que
experimentan las
enfermeras de
cuidados

intensivos.

Cabe mencionar
que, Valverde, la
experiencia  del
enfermero ha
permitido, que el
personal médico
deposite  mayor
confianza y
considere invitar a
participar en la

toma de
decisiones, sin
embargo,

lamentablemente
muchos de los
profesionales de
enfermeria
rechazan dicha
funcion, debido a
que manifiestan
que no les
compete 0 no es
parte de su rol.

Yafiez M, Vargas
1. Cuidado
humanizado en
pacientes con
limitacién del
esfuerzo
terapéutico en
cuidados
intensivos:
desafios para
enfermeria.

Segin Yafez, la
déficit

participacién del
personal de
enfermeria en la
toma decisiones

en pacientes
pediatricos en
LET, trae

consecuencias
entre  diferentes
miembros del
personal de salud ,
sentimientos  de
estrés,
insatisfaccion
laboral y sobre
todo en el
personal de
enfermeria culpa
y tristeza por no
poder mantenerlo
con vida, ya que
es la persona que
mas ha
interactuado con
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el nifio,
permitiendo forjar

mejores
relaciones, pero
dando como

consecuencia que
sea la persona mas
afectada
psicolégicamente.
Es por ello, se
debe implementar
mecanismo,
normas y leyes
que permitan el
empoderamiento
del personal de
enfermeria  para
aumentar su
capacidad de
tomar decisiones
como  principal
responsable  del

cuidado del
pediatrico en
LET.

Morgan D.
Cuidado de nifios
moribundos:

evaluacion de las
necesidades de la
enfermera de
cuidados
paliativos
pediétricos.

Segn  Morgan,
los profesionales
de enfermeria

carecen de
informacién  en
principios de
bioética lo que no
les permiten
participar en
problemas,

dilemas y asuntos
éticos-legales,
dando como
resultado una
informacién
deficiente y nulo
apoyo al nifio y la

familia, esto
debido a que la
enfermera da

importancia a las
intervenciones

técnicas como el
amortajamiento

del nifio, dejando
en segundo lugar
los sentimientos,
emociones y
espiritualidad de
la familia, lo que
influye en la

calidad de
cuidados
resultando en

estrés de la
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enfermera, cabe
mencionar que los
cuidados de
enfermeria no
solo se enfocan en
el individuo, sino
que en todo el
entorno.

Lago P, Nilson C,
Piva J, Vieira M.
Participacion de
enfermeras en el
proceso de fin de
vida en dos
unidades de
cuidados
intensivos
pediatricos en
Brasil.

Segln
Beckstrand, en lo
que respecta a

toma de
decisiones las
enfermeras

experimentan
emociones de
confusién al
encontrase entre
lalinea delgada de
la vida y muerte,
al no saber la
mejor decision en
paciente
pediatrico en
estado critico.
Asimismo,
Valverde,
menciona que la
enfermera tras la
muerte del nifio
receptor de LET,
experimenta
sentimientos  de
alivio y paz
durante un tiempo
prolongado, pues
manifiesta que, el
nifio ya no sufre y
que descansa en
un mejor lugar, ya
esta libre de la
obstinacion
terapéutica.

Sin embargo,
McCloskey,
destaca que las
enfermeras
adquieren y
experimentan

gran cargo

emocional cuando
brindan cuidados
al final de la vida
del nifio, lo que
supone mayor
riesgo de sufrir

sindrome de
Burnout, fatiga de
compasion,

Por otro lado,
segin Lago, una
capacitacion,
formacion y
educacion en
bioética con
relacion al limite
de esfuerzo
terapéutico y el
final de vida, se
lograria mejorar la
relacién
enfermero-nifio-
familia, ademas
de aumentar la
confianza en la

toma de
decisiones del
personal de
enfermeria,
facilitando y
favoreciendo una
mayor

colaboracion
interdisciplinar.
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agotamiento baja
moral entre otras
situaciones,
ademas como
consecuencia del
apego al nifio y
familia, el
enfermero puede
experimentar
sensacion de
pérdida y dolor.

Moratilla A.

Consentimient
o informado

Autonomia,
Justicia y
toma de
decisiones

La informacion
acerca del de las
intervenciones de
enfermeria en el
consentimiento
informado en muy
gscasa y aun mas
con relacién al
paciente
pediatrico, por lo
que se recomienda
implementar
investigaciones
relacionados con
este tema, debido
a que en la

actualidad los
nifos que
ingresan a la
UCIP ha

incrementado, en
este sentido segun
el Instituto
Nacional de
Cancer refiere que
entre los nifios de
0 a 14 afios para
2021, se calcula
que 10 500
recibiran un
diagndstico  de
cancer, de los
cuales 1190
moriran, mientras
que en los
adolescentes  de
15 a 19 afos,
alrededor de 5090
recibiran un
diagnostico  de
cancer y casi 590
moriran.

De ahi que radica
la importancia de
la investigar dicho
tema, haciendo
énfasis en
enfermeria debido
a que es la persona

En el
pacientes
pediatricos en
estado critico,
segin  Moratilla,
la participacion de
enfermeria  con

caso de

relacién al
consentimiento
informado es
multiple, ya que se
enfoca en
principios

fundamentales de
carécter técnico,
al participar en
todas las fases de
preparaciones de
procedimientos
médico-
quirdrgicos, a la
misma vez
participa en la
administracion de
medicamentos,
colocacién de
dispositivo
intravenoso entre
otras actividades
que se necesitan
de la autorizacién
del nifio o del
consentimiento
del padre,
asimismo,
participa de forma
multidisciplinaria
en diagnosis,
terapias invasivas,
intervenciones
quirdrgicas,

anestesia entre
otras actividades,
ademas la

enfermera asume
la responsabilidad
de educar al
paciente,  antes,
durante y después

La enfermera
juega un papel
fundamental en el
proceso de
consentimiento

informado en el
contexto de la

atencion a
pacientes
pediatricos
criticos, su
participacion
activa y
comprometida es
crucial para
garantizar que se
respete la

autonomia  del
nifio y su familia,
se brinden las
mejores opciones
de tratamiento y
se tomen
decisiones
informadas y
éticas.

Es importante
recordar que el
consentimiento
informado es un
proceso dinamico
y continuo que
debe adaptarse a
las circunstancias
especificas  de
cada caso.

Por lo que, la
enfermera puede
mejorar su
participacién en
el consentimiento
informado en
pediatria a través
de las siguientes
estrategias:

Capacitacién
continua: la
enfermera  debe
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que se encuentra
en mayor contacto
asi mismo
realizando
algunos
procedimientos.
Cabe mencionar
que, el CI no es
documento para
salvar al personal
de salud de sus
responsabilidades
, Mas bien es un
documento  que
permite continuar
con el tratamiento
0 abstenerse de
realizar algln
procedimiento al
nifio.

de cualquier
procedimiento,
por ejemplo segun
la Ley General
Sanitaria de
Colombia, segun
el articulo 1
menciona que la
persona
responsable  de
brindar
informacion sobre
algun tratamiento
riegos y
beneficios es el
médico, pero a la
misma vez, el
articulo 6 refiere
que, el personal
sanitario es el
encargado de
brindar
informacién de la
condicion de la
salud y
tratamiento  del
paciente, lo que
permite al
enfermero bridar
informacién de la

condicién de
salud al nifio y
familia, cabe

mencionar  que
dicho profesional
debe tener las
habilidades y
conocimientos
necesarios.

mantenerse
actualizada sobre
los aspectos
legales, éticos y
practicos del
consentimiento
informado en
pediatria.
Comunicacion
efectiva: debe
desarrollar
habilidades  de
comunicacion

efectiva para
poder  explicar
informacion

compleja de
manera clara,
concisa y

comprensible.

Cafiete

Segin Cafiete y
Cortes, las
enfermeras en el
consentimiento la
responsabilidad

de brindar
informacién clara,
completa y
comprensible, a
través de un
lenguaje sencillo
y adaptado a la
edad y nivel de
comprension  del
nifio y la familia.
Debe explicar la
informacion  de
manera paciente,
responder a todas
las preguntas,
dudas y

Cuando se hace
referencia a nifios
que se encuentran
en la UCIP, Segln
O Brien, los
padres con los
responsables para
tomar  cualquier
decisién debido a

la situacion
compleja, dicha
evento debe

priorizar la vida
del paciente, por
lo que la
autonomia es la
responsabilidad

parenteral como
derecho a permitir
el tratamiento en
nombre de su hijo
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asegurarse de que
la familia y el nifio
comprendan  la
informacion
proporcionada.
La enfermera
debe crear un
ambiente de
confianza y
respeto donde la
familia y el nifio

se sientan
cémodos para
expresar sus

opiniones, dudas
y preferencias, se
debe escuchar
atentamente  sus
preocupaciones y
brindarles el
apoyo emocional
necesario, debe

evaluar la
capacidad del
nifio para

comprender la
informacion sobre
su condicion vy las
opciones de
tratamiento.  En
caso de que el
nifio no tenga la
capacidad
suficiente, la
enfermera  debe
trabajar con la
familia para tomar
una decision en su
mejor interés.

hasta que cumpla
la mayoria de
edad. Sin embargo
, esta se puede ver
anulada ante la
existencia de una
justificacién
fundamentada que
indique que las
decisiones de los
padres son
contrarias al
interés superior de
sus hijos.

Prado

En este contexto,
Prado menciona
que, la enfermera
puede mejorar su
participacién en la
toma de
decisiones en el
consentimiento
informado en
pediatria a través
de las siguientes
estrategias:
capacitacion
continua: al
actualizarse sobre
los aspectos
legales, éticos vy
précticos del
consentimiento
informado en
pediatria.
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Comunicacion
efectiva: debe
desarrollar
habilidades de
comunicacion

efectiva para
poder  explicar
informacion
compleja de
manera clara,
concisa y
comprensible.
Empatia y
compasion: debe
demostrar empatia

y compasion hacia
la familia y el
nifio,
reconociendo el
dolor y la angustia
que pueden estar
atravesando y
trabajo en equipo:
colaborar con
otros
profesionales de
la salud para
garantizar un
enfoque integral y
coordinado  del
proceso de
consentimiento
informado

Villalba Nogales
J. Afrontamiento
de la muerte de un
nifio: los cuidados
pediatricos

paliativos desde la
Atencion Primaria

Muerte

Beneficencia
, no
maleficencia,
justicia,
autonomia 'y
toma de
decisiones

Los principios
bioéticos de la
enfermeria
proporcionan un
marco ético so6lido
para brindar una
atencion
compasiva,
respetuosa y digna
al paciente
pediatrico en la
agonia 'y la
muerte. La
aplicacion
reflexiva de estos
principios, junto
con el apoyo del
equipo
interdisciplinario
y el autocuidado,
permite a las
enfermeras
acompafiar al nifio
y su familia en
este momento tan
dificil con
profesionalismo,

Los cuidados
paliativos en
pediatria no se
limitan a la
atencién al final
de la vida, sino
que abarcan
desde el
diagndstico  de
una enfermedad
grave o terminal
hasta el
fallecimiento del
nifio e incluso
durante el duelo
de la familia. Se
centran en:

Prevenir y aliviar
el sufrimiento.
Proporcionar
apoyo emocional

y espiritual.
Mejorar la
calidad de vida.
Respetar la
autonomia.
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empatia y
sensibilidad.

Apoyar a la
familia.
Respeto por las
creencias y
valores.

Morgan D.
Cuidado de nifios
moribundos:

evaluacion de las
necesidades de la
enfermera de
cuidados
paliativos
pediatricos

Morgan, Kenner,
Villalba,
concuerdan  que
las intervenciones
de enfermeria al
momento de la
muerte del
paciente
pediatrico deben
estar encaminados
al  apoyo del
duelo,
identificando
factores de riesgo
de un duelo
patolégico  para
proporcionar un

momento de
reflexion,
promover
intervenciones
que permitan
lograr la

resolucion normal
del proceso, para
lo cual, se debe
educar en el
cambio de habitos

de trabajo,
incentivar las
relaciones
sociales, expresar
emociones y
sentimientos para
disminuir la
afectacion del
equilibrio
familiar.

Segin  Morgan,
las intervenciones
de enfermeria al
final de vida los
nifios es el apoyo
emocional y
seguridad fisica,
ademas de hablar
sobre las
emociones,
temores, miedos y
deseos para evitar
el abandono, cabe
mencionar que es
deber del personal
sanitario incluir a
la familia en todo
el proceso para
facilitar el proceso
de despedida y
duelo.

Por otor lado
Morgan(), refiere
que la muerte de
un nifio en estado
critico es
realmente grave,
debido a que,
ocurre un fracaso
triple:

Primer fracaso: el
personal de salud
no ha dispuesto de
la habilidades y
material necesario
para salvar la vida
del nifio.
Segundo fracaso:
el nifio no podra
disfrutar de su
vida adulta.
Tercer fracaso: los
padres
depositaron su
confianza en el
personal de salud,
pero el suceso
hace que se
sientan
traicionados
Dichos fracasos
conducen a que la
enfermera tenga
diferentes
sentimientos  de

Las enfermeras
desempefian  un
papel
fundamental en la
implementacion
de los cuidados
paliativos en
pediatria,
actuando como:

Cuidadoras
directas:
Administran
medicamentos,
brindan cuidados
de higiene vy
confort, y
monitorean el
estado fisico y
emocional del
nifio.
Educadoras:
Informan a la
familia sobre la
enfermedad, los
tratamientos, los
cuidados
paliativos y el
proceso de duelo.
Comunicadoras:
Facilitan la
comunicacion
entre el equipo
médico, la familia
y el nifio, creando
un ambiente de
confianza y
respeto.
Defensoras  del
paciente: Abogan
por los derechos
del nifio y su
bienestar,
asegurando  que
reciba la atencion
y el apoyo
adecuados.
Vinculo
emocional:
Establecen una
conexion
emocional con el
nifio y su familia,
brindandoles
apoyo y
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tristeza, ira,
miedo, culpa e
impotencia dando
como resultado el
agotamiento

laboral y
sindrome de
Burnout lo que
repercute en la
calidad de
atencion a brindar
a futuros

pacientes y la
satisfaccion
laboral.
Asimismo,
Salvador, con
relacibn a los
cuidados
paliativos en
nifios en la UCIP,
refiere que estan
dirigidos a nifios

con una
enfermedad
incurable-severo,
progresiva e
incapacitante que
tiene como
objetivo

proporcionar
cuidados de forma
integral,
individualizada y
continua al nifio y
su familia velando
por su autonomia
y dignidad. Cabe
mencionar que, es
deber  de la
enfermera aplicar
intervenciones de
apoyo psicoldgico

y

empoderamiento
del nifio para
enfrentar su
situacion ademas
de una
intervenciéon  en
este  tipo de

pacientes es el
cumplimiento del
deseo, ya que lo
mantiene con fe y

esperanza de
sobrevivir, sin
embargo, de

violaria el LET, lo

acompafiamiento
durante todo el
proceso.
Estrategias  de
enfermeria para
brindar cuidados
paliativos
pediatricos:
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que implica un
dilema ético.

Por lo
manifestado,

Salvador indica
que para evitar
dichos problemas
se debe preparar a
las familias para la
muerte, pues las
muertes sUbitas e

inesperadas
conllevan una
morbilidad
psicoldgica a
largo plazo,
mientras que

cuando han sido
precedidas de un
proceso de
adaptacion, estan
asociadas a tasas
de depresién mas
bajas.

Vallejo-Palma.
Cuidados
paliativos
pediatria

en

Los cuidados
paliativos en el
dmbito de la
enfermeria

pediatrica

representan un
enfoque integral y
humanizado para
atender a nifios
que se encuentran
en estado critico y

enfrentan
enfermedades
graves 0
terminales. Su

objetivo principal
es mejorar la
calidad de vida del
nifio y su familia
durante este dificil
proceso,
brindando
confort.

Salas M, Mayoral

J. Cuidados
paliativos en
pediatria

Toma de
decisiones en
paciente
pediatrico
critico

Salas  menciona
que, en la UCIP,
se aceptan
aquellos nifios que
necesitan de
soporte vital
avanzado para su
supervivencia, por
medio de terapias
invasivas o0 que
prolonguen su
vida, por lo que a
lo largo de la
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evaluacion,
tratamiento y
cuidados durante
la  muerte se
requiere de la
participacion
multidisciplinaria
de los medico y
enfermeros para
cubrir las
necesidades  del
nifio y la familia
basandose en la
comunicacion 'y
toma de
decisiones
conjunta.
Ademas menciona
que la toma de
decisiones es un
hecho que afecta
al personal de
salud, familia y
nifio, en este

sentido, la
limitacion de
esfuerzo

terapéutico, el
consentimiento

informado y la
muerte son
dilemas éticos que
el personal de
salud se enfrenta
constantemente a
la toma de

decisiones
frecuentes en la
UCIP, cabe

mencionar que, a
pesar de que
existen

publicaciones de
los dilemas éticos
mencionados, se
incentiva la
creacion de guias
que ayuden a la

toma de
decisiones
éticamente
correctas 'y que
beneficien al
paciente

pediatrico y que
dichas  medidas
favorezcan

significativament
e la experiencia
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del nifio en la
UCIP.

Lozano D,
Sanchez A.
Herramientas de
comunicacion en
la unidad de
cuidados
intensivos
pediatrica

Lozano refiere
que, el modelo de

toma de
decisiones en la
actualidad en
pacientes

pediatricos ha
permitido guiar al
nifio y la familia
sobre decisiones a
tomar con
relacion a su
estado de salud,
por lo que el
personal de salud
junto a la familia
en dicho estudio
han identificado 5
areas relevantes
en la toma de
decisiones como
son: el
intercambio  de
informacién, la
disponibilidad vy
adaptacion del
lenguaje al nifio,
la demostracion
de esfuerzo y de la
competencia
profesional en su
cuidado, la
participacién  de
los padres y la
construccién de la
relacion
terapéutica, lo que
favorece la toma
de decisiones para
mejorar la calidad
de vida del nifio o
brindar cuidados
dignos al final de
la vida.

Garaycochea V.
Cuidados
intensivos y
cuidados
paliativos
pediatricos:
¢complementario
s 0 excluyentes?

Garaycochea
manifiesta en su
estudio que en la
UCIP se ha
evidenciado la
pérdida de
identidad,
privacidad y
autonomia del
nifio, debido a la
rapidez en la toma
de decisiones ya
que la
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comunicacion no
es precisa y clara
dando como
resultado un
distanciamiento

entre el médico-
paciente, lo que
provoca que los

cuidados y
tratamientos  no
cubran las

necesidades
psicoespirituales
del nifio y la
familia, asi como
el poca
disposicion  para
reflexionar en lo
que respecta a la
toma de
decisiones
provocando la
muerte prematura
del nifio.
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Anexo 3: Cartilla de dilemas éticos y toma de decisiones de enfermeria en la
atencion al paciente pediatrico en estado critico.

UNIVERSIDAD NACIONAL DE CHIMBORAZO
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
CARRERA DE ENFERMERIA

Cartilla sobre dilemas
éticos y toma de decisiones
de enfermeria en la
atencion al paciente
pedidatrico en estado critico

Realizado por: Yuliza Umajinga

La toma de decisiones éticas en enfermeria pedidtrica es un
desafio, pero también una oportunidad para demostrar nuestro
profesionalismo y nuestra vocacidn de servicio.
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. i
3 INTRODUCCION

La atencién de enfermeria a pacientes pediatricos en estado
critico presenta desafios unicos, tanto médicos como éticos.
Los enfermeros enfrentan dilemas éticos complejos que
requieren un andlisis profundo, juicio critico y toma de
decisiones basada en principios éticos y evidencia cientifica.
Esta cartilla tiene como objetivo proporcionar una guia para
que los enfermeros naveguen por estos dilemas éticos y tomen
decisiones que beneficien al paciente pedidtrico de manera
integral. Cabe mencionar que la enfermera posee las
habilidades y conocimientos necesarios, sin embargo es
necesario lograr el empoderamiento para particib{ en las
situaciones cruciales en la vida del paciente pedidtrico, debido
a que la enfermera, es la persona que se encuentra en
contacto directo con el nifo y su familia, y conoce sus
necesidades y deseos mas que los demas profesionales\de la

Unach 5#ludable e
Previensy cuida tu £
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e Toma
sistematic
las diferer
tomar una
éticos.
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PARTICIPACION DE ENFERMERIA EN LA TOMA DE

——

DECISIONES EN LAS UNIDADES DE CUIDADOS
INTENSIVOS PEDIATRICOS

Identificar el problema: reconocer la situacién como un dilema ético y
definir claramente los aspectos éticos involucrados.

Recopilar informaciér::r}pilar toda la informacion relevante sobre
el nifio, su condicién médica, los tratamientos disponibles, los valores
y preferencias del paciente y su familia, y las opiniones de otros
profesionales de la salud.

Analizar las opciones: considerar todas las opciones posibles, sus
posibles consecuencias y las implicaciones éticas de cada una.

Considerar los principios éticos: evaluar las opciones a la luz de los
principios éticos relevantes, como la no malefncencaa, beneficencia,
autonomia y justicia. \

\
Tomar una decisién: seleccionar la opcién que, segtin el andlisis y la
consideracién de los principios éticos, sea la mejor para el paciente.

Comunicar la decisién: informar al paciente, a su familia y a otros
profesionales de la. salud sobre la decisién tomada, explicando los
motivos y brindando la oportunidad para preguntas y comentarios.

Documentar la decision: registrar la decisién tomada, el}ngeso de
isis ético y las razones que la sustentan.

y evaluar: reflexionar sobre la decision tomada,
considerando si se siguié un proceso ético adecuado y si se logré el

mejor resultado @I nifno.
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PARTICIPACION DE ENFERMERIA EN LIMITE DE
ESFUERZO TERAPEUTICD.EN PACIENTES
PEDIATRICOS

Evaluar el estu,do\qel paciente: recopilar informacién sobre la
condicién de salud, el prondstico, la calidad de vida y las preferencias
del nino (si es posible)'y susfamilia.

-~
Brindar cuidados paliativos: ofrecer alivio del dolor, sufrimiento y
otros sintomas fisicos y emocionales, tanto al paciente como a su
familia.

e Apoyar el bienestar emocional: escuchar activamente las
preocupaciones del paciente y su familia, brindar apoyo emocional y
fomentar la comunicacion abierta entre ellos y el equipo de salud.

Facilitar la comunicacién: actuar como enlace entre el equipo médico,
el paciente, la familia y otros profesionales involucrados en la toma
de decisiones sobre la LET. A\

¢ Participar en reuniones del equipo: brindar infémocién sobre la
condicion del nifo, sus necesidades y las perspectivas.de la familia, y
colaborar en la elaboracién del plan de LET.

e Coordinar los cuidados: asegurar la implementacién efectiva del plan

de LET, incluyendo la administracion de medicamentos, ef\qmejo del

olor y el apoyo emocional.




« Abogar por los derechos del paciente: asegurar que se respeten los
derechos del nifio a'la autonomia, la dignidad y la atencién de
calidad, incluso al final de la vida.

e Apoyar a la familia en la toma de decisiones: ofrecer informacién
clara y comprensible sobre las opciones de LET, acompaiiarles en el
proceso de toma de decisiones y respetar sus decisiones informadas.

* Proteger al paciente de intervenciones futiles: identificar y comunicar
situaciones en las que las medidas de soporte vital ya no ofrecen
beneficios al paciente y pueden prolongar innecesariamente su
sufrimiento.

e Involucrar a la familia: la participacién activa de la familia en la toma
de decisiones es crucial en la atencién pediétriéui considerando la
edad y capacidad de comprensién del paciente. \

* Respetar el desarrollo evolutivo: la LET debe >bqsiderar las
necesidades especificas de cada etapa del desarrollo infantil y el
impacto en su crecimiento y bienestar.

ensibilidad cultural y religiosa: es fundamental respetar las
cias y valores culturales y religiosos de la familia al abordurlu\
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PARTICIPACION DE ENFERMERIA EN EL
CONSENTIMIENTO INFORMADD EN PACIENTES
PEDIATRICOS

e La enfermera débe\explicur al paciente o a sus representantes
legales, en un lenguaje sencillo y comprensible, la condicién médica
del paciente, los procedimientos o tratamientos propuestos, los
riesgos y beneficios potenciales, las alternativas disponibles y las
posibles consecuencias de no recibir el tratamiento.

¢ Es importante utilizar un lenguaje adaptado a la edad y capacidad de
comprension del paciente, involucrando a los padres o tutores en la
explicacidn si es necesario.

¢ La enfermera debe valorar si el paciente o sus representantes legales
tienen la capacidad mental y emocional para comprender la
informacién proporcionada y tomar decisiones informadas.

e En caso de que el paciente sea menor de edad o no tenga plena
capacidad para tomar decisiones, la enfermera debe identificar a los
representantes legales autorizados para otorgar el consentimiento.

* La enfermera debe respetar la autonomia del paciente o de sus
representantes legales para tomar decisiones sobre su tratamiento,
incluso si estas difieren de la opinidn del equipo médico.

importante crear un ambiente de confianza y respeto donde el
e o su familia se sientan cdmodos para expresar sus du?!u\

eguntas,y preferencias.

e El Cl es fun,d.dmental para proteger los derechos del paciente y

gaxtizur la tmnwncia del proceso.
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PARTICIPACION DE ENFERMERIA AL FINAL DE LA
VIDA DE LOS PACIENTES PEDIATRICOS

Los cuidados pali{ti%s en pediatria no se limitan a la atencién al final
de la vida, sino que abarcan desde el diagnéstico de una enfermedad
grave o terminal hasta el fallecimiento del nifio e incluso durante el
duelo'de la familia, se centran en:

¢ Cuidadoras directas: administran medicamentos, brindan cuidados
de higiene y confort, y monitorean el estado fisico y emocional del
nino.

e Educadoras: informan a la familia sobre la enfermedad, los
tratamientos, los cuidados paliativos y el proceso de duelo.

» Comunicadoras: facilitan la comunicacion entre el equipo médico,
la familia y el nifio, creando un ambiente de confianza y respeto.

» Defensoras del paciente: abogan por los derechos del nifio y su
bienestar, asegurando que reciba la atencion y el apoyo
adecuados. \

« Vinculo emocional: establecen una conexién emocional con el nifio
y su familia, brinddndoles apoyo y acompaﬁam\re\nto durante todo

el proceso.

* Cuidados de confort: proporcionar cuidados de h%'{ne y confort
que promuevan.el bienestar fisico y emocional del nifio:.

» Respeto por las “creencias y valores: respetar las creencias y
valores de la familia en relacién con la enfermedad, la muerte y el
duelo. \

compafamiento  durante el duelo: ofrecer apoyo 'y

panamiento a la familia durante el proceso de dﬁE‘\

oles recursos y estrategias para afrontarlo

brinde
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« Mantenerse actualizal

obre la LE
rmado y cuidados al f

la salud y estrateg
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