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RESUMEN

La atencion del nacimiento va dirigida a cuidar durante el periodo de transicion, identificando
oportunamente la aparicion de complicaciones, ya que los fallecimientos suelen suceder dentro
de las unidades hospitalarias que brindan cuidados intensivos a los recién nacidos. El objetivo
de los cuidados paliativos neonatales, es conseguir una atencion integral del infante terminal y
su familia, brindando confort y bienestar en la fase final de la enfermedad. En la presente
revision se realizd6 una busqueda de informacion, en donde se seleccionaron muestras de
literatura en bases de datos cientificas como: BIREME, Scielo, Medigraphic, Intramed,
Medscape y Redalyc seleccionandose 64 articulos cientificos, por contener datos relacionados
con el conocimiento de las profesionales de enfermeria en cuidados paliativos a neonatos al
final de la vida; varias investigaciones describen que a través de la evolucion de la tecnologia
en el area de salud, el personal sanitario se enfoca en tratar la enfermedad de manera técnica,
olvidando la asistencia de aspectos emocionales y espirituales, tanto del infante como de su
familia, en donde el acompafiamiento y la comunicacion adecuada es de vital importancia;
razon por la que se refleja el déficit de conocimientos que poseen las profesionales, pues no
estan completamente preparados para efectuar cuidados paliativos adecuados en RN que se
encuentran en riesgo de morir por padecer enfermedades mortales, ya que dia a dia su salud se
deteriora. Ademads, la analgesia no farmacologica y farmacologica e intervenciones simples y
especificas encaminadas al control de la luz, temperatura y ruido contribuyen a disminuir el

estrés en el nifio y por ende a mejorar sus ultimos dias de vida.

Palabras clave: neonato, paliativo, cuidados, enfermedad.
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Abstract

Birth care aimed at caring during the transition period, timely identifying the occurrence
of complications, since deaths usually occur within hospital units that provide intensive
care to newbomns. The objective of neconatal palliative care is to achicve comprchensive
care of the terminal infant and his family, providing comfort and well-being in the final
phase of the disease. In this review, an information search conducted, where samples of
literature selected in scientific databases such as: BIREME, Scielo, Medigraphic,
Intramed, Medscape and Redalyc, selecting 64 scientific articles, for containing data
related to the knowledge of the Nursing professionals in palliative care for neonates at
the end of life; several investigations describe that through the evolution of technology
in the area of health, health personnel focus on treating the disease in a technical way,
forgetting the assistance of emotional and spiritual aspects, both of the infant and his
family, where adequate accompaniment and communication is vitally important; This is
why the deficit of knowledge that professionals have reflected, since they are not
adequately prepared to perform appropriate palliative care in NBs that are at risk of
dying from fatal diseases, since their health deteriorates day by day.

Keywords: newborn, palliative, care, iliness.
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CAPITULO I. INTRODUCCION

El nacimiento es un acontecimiento de vital importancia en donde el feto pasa por un proceso
de transicion; desde la vida que llevaba dentro del Gtero a una fuera de ella en donde debera
actuar independientemente y enfrentarse a ciertos cambios, que pondran a prueba su capacidad
para adaptarse. Se estima que existe aproximadamente un 90% de los recién nacidos (RN) que

logran adaptarse a la vida extrauterina sin tener ninguna dificultad.®

La atencion durante el nacimiento va encaminado al cuidado durante la etapa de transicion, asi
identificando de forma oportuna la aparicion de complicaciones; en donde se efectuan acciones
para detectar ciertos inconvenientes, como problemas de adaptacion y enfermedades
secundarias;® por ello, resulta importante realizar diferentes actividades dirigidas a garantizar
la vida del producto. Entre estas se encuentran la aspiracion de secreciones de nariz y boca, el
pinzamiento y corte oportuno del cordon umbilical, la limpieza total del recién nacido,
prevencion de disminucion de la temperatura, calificacion del APGAR, control de signos

vitales, verificar diuresis y la primera deposicion.®*

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) menciona que algunas complicaciones que se
presenta dentro de la etapa neonatal, aparecen durante los primeros 28 dias de vida. Se estima
que existen aproximadamente cuatro millones de RN que van a desarrollar diferentes
patologias; considerando que las principales causas en comin para que el recién nacido se
encuentre hospitalizado son las enfermedades neuroldgicas, cromosomicas, cardiopatias,
enfermedades respiratorias e infecciosas, complicaciones por partos prematuros y traumas

durante el nacimiento.®)

Esta Organizacion considera que los factores coadyuvantes para la muerte neonatal son los
nacimientos prematuros; pues se pueden presentan algunas secuelas a nivel neurologico, ya
que son pacientes en peligro de sufrir complicaciones a la hora de brindar tratamientos y
cuidados.® Otros de los determinantes son: el bajo peso al nacer, ciertas infecciones graves,
enfermedad de la membrana hialina, malformaciones congénitas, hipertension pulmonar y

anomalias cromosomicas.”>'>

En Chile, las principales causas de complicaciones de los neonatos son las anomalias
cromosomicas, malformaciones congénitas, partos prematuros y sepsis neonatal. Se menciona

gue estos se relacionan de manera directa o indirectamente a tener un mayor riesgo de muerte



que pueden ser causas maternales asi como la edad extrema de la madre, el nivel de escolaridad

bajo, gestantes obesas, trastornos hipertensivos y la diabetes.®!?

Otra de las enfermedades que desarrolla el neonato es la septicemia, considerada como la causa
principal de muerte que se presenta dentro de los primeros dias de vida.®'® Los nifios que
logran recuperarse no presentan problemas a largo plazo, excepto aquellos que fueron afectados
por meningitis, pues podria presentar ciertas complicaciones como: el retardo en el desarrollo,

pérdidas auditivas, convulsiones y paralisis cerebral. ¥

En relacion a la tasa de morbimortalidad a nivel mundial en neonatos es del 2,4 veces mas alta
entre nifios que han nacido por cesdrea que en nacidos a traveés del canal vaginal ente el 45 al
47 % de este, posterior a una cesdrea va a existir un mayor riesgo de requerir cuidados
intensivos neonatales que va a ser por un lapso de mas de siete dias. Un estudio realizado en
Argentina desarrollado en recién nacidos afirm6 que existe una morbilidad neonatal de un 9%
y una tasa de recepciones a los cuidados intensivos de un 9,5 % en los nacimientos por

cesareas.(1>17:18)

Los recién nacidos a término menores de las 39 semanas Ilamados a término precoz, van a
figurar entre un tercio de todos los nacimientos a término, pues el 62 % de ellos se realiza a
través de cesareas que son electivas y en comparacion a los mayores de las 39 semanas de
gestacion, se presentan a riesgos aumentados de todas las dificultades agudas; estos van a
requerir cuidados intensivos y pueden presentar morbilidad respiratoria. Mientras que los
prematuros tardios comprenden un 12% de todos los RN y el 68% de ellos que nacen por
cesareas que son electivas y también van a presentar riesgos mayores de todas las

complicaciones agudas, ya sea por morbilidad respiratoria o la muerte.!!:'¢)

La mayoria de los fallecimientos dentro de esta etapa de vida suele suceder dentro de las
unidades hospitalarias que brindan cuidados intensivos a los recién nacidos con las diferentes
complicaciones; ademads se indican que existe tres cuartas partes de muerte en todo el mundo
debido a nacimientos prematuros en un 30 %, el 18,3 % relacionado con asfixia e infecciones
graves como sepsis y el 25 % en relacion a neumonias.!® Si se aplicaran las intervenciones
requeridas a los infantes que necesitan de estos cuidados se podria disminuir o prevenir dos

tercios de todas las muertes.!”



La atencion estd dirigida a brindar tratamiento la cual conlleva a la internacion en una unidad
de salud infantil, la cual es percibida como un momento inquietante para la familia,
principalmente para los que mantienen un vinculo afectivo con el RN. El ambiente en donde
se encuentra el nifio es parte del proceso que va desde la salud a la enfermedad, en donde la
familia y el medio en el que se encuentran, son factores indispensables cuando la enfermedad

es incurable. (1929

Los avances tecnoldgicos y médicos, han logrado reducir las cifras de mortalidad neonatal, los
cuales han dado lugar a una mayor supervivencia en pacientes que sufren ciertas enfermedades
complicadas que pueden llegar a ser mortales, son problemas que amenazan la vida y bienestar.
Por ello la atencion al infante con enfermedades graves que no tienen esperanza de sobrevivir,

deberan recibir atencion paliativa en unidades de cuidados intensivos neonatales (UCIN). @V

La palabra paliativo procede del latin pallium, que representa una cubierta o0 manto haciendo
hincapieé en curar el sufrimiento y sintomas que presentan; cuidados que van dirigidos a brindar
confort, bienestar al paciente y familia en la fase final de la enfermedad. Desde los afios 80 se
han implementado albergues para neonatos, ya que muchos sufren afecciones neurologicas,

asociados a alteraciones metabolicas de origen congénitas. 2223

Los cuidados paliativos (CP) son intervenciones especiales que tienen como finalidad brindar
un total bienestar y confort a todo paciente que se encuentra en etapa terminal, dirigidos a
brindar soporte emocional a la familia; ademas se procura que este atraviese el final de sus dias
con los sintomas controlados, asi como el dolor, dificultad respiratoria, pues es importante que
estén rodeados de sus seres queridos, considerando que los CP no aceleran ni detienen la

muerte. >4

La OMS define a los cuidados paliativos pediatricos (CPP) como el cuidado activo total de
cuerpo, mente y espiritu de los nifios con la presencia de enfermedades que ponen en peligro
su vida o disminuyen el tiempo de existencia, ademas se incluye el apoyo a su familia. Este
inicia cuando se identifica una enfermedad que amenaza la vida y se extienden
independientemente si el infante recibe o no tratamiento relacionado con la enfermedad. Los

tratamientos curativos y paliativos, no deben ser excluyentes el uno del otro.®

Los CP neonatales intentan alcanzar una atencion integra del infante y su familia durante el



proceso de la enfermedad, enfocada a los aspectos emocionales, fisicos, espirituales y sociales.
Su principal objetivo es alcanzar una mejor calidad de vida, cuando ningun tratamiento pueda

cambiar el proceso de la enfermedad hacia la muerte.®”

El equipo sanitario que brinda atencion al infante enfermo y a su familia, debe brindar
asistencia como parte de actividades productoras de la salud, compartiendo la misma
informacion; ademas debe brindar todos los cuidados para que él y su familia no se sientan
abandonados, fortaleciendo asi la relacion entre ellos y ayudandolos a prepararse para recibir

la muerte de una manera mas tranquila y humanamente posible. ?®

La atencion al neonato y a su familia requiere que el profesional de enfermeria demuestre
capacitacion técnica y competencia emocional, desarrollando empatia en el cuidado integral a
través del acompafiamiento durante el proceso de la enfermedad, siendo capaz de identificar y
satisfacer necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales. Es importante por ello,
brindar informacioén veraz y de facil comprension para los padres; en donde la comunicacion

sea una herramienta tutil. ?329

La enfermeria es una profesion que naci6 para cuidar, Virginia Henderson la define como la
asistencia y ayuda al individuo en la ejecucion de ciertas actividades que contribuyen a
recuperar su salud, o a tener una muerte pacifica. Por ello, es la encargada de brindar cuidados

durante el proceso de la enfermedad o al final de la vida.®?

Pero con el desarrollo de las nuevas tecnologias y los grandes avances de la medicina mas
técnica y cientifica, el cuidado de enfermeria se ha sustituido por el de una asistencia para curar
donde prima el desarrollo de las técnicas (sondajes, canalizacion de vias, entre otros) sobre la
atencion de la persona como un todo, como alguien que tiene necesidades emocionales y
fisicas. Y cuando ese neonato se encuentra en situacion terminal sin posibilidad ya de
recuperacion, las profesionales no saben coémo actuar; pues les asusta la posibilidad de tener
que retirarle los dispositivos y que la tnica intervencion sea la de acompanar. Este miedo hace

que se distancie del infante, creando sentimientos de inseguridad, miedo y frustracion.?43?

En cuanto al cuidado como intervencion terapéutica es importante resaltar, que al estar frente
al bebé que requiere acciones de cuidado directo, la enfermera deberia demostrar sus
habilidades de presencia significativa al acercarse, pues en su asistencia significativa debe estar

incluido el saber cudndo tocarlo, pues le transmitiria seguridad y afecto. G132



Las profesionales de enfermeria pueden influenciar positivamente en la situacion del neonato
con el establecimiento de una buena comunicacién con los padres. Por lo tanto, los CP intentan
brindar soporte emocional y espiritual durante esta fase; otorgando un entorno que incluya
principalmente a la familia, pues cuando la posibilidad de la muerte se evidencia, el papel del
enfermero no se limita al cuidado, sino se extiende también a su familia procurando una mejor

adaptacion a las limitaciones presentes por la patologia desarrollada en el menor.

De esta manera; teniendo en cuenta la finitud de la vida del infante, la enfermera necesita
delinear una asistencia con acciones capaces de proporcionar vivencias menos dolorosas a los
padres y demas integrantes de la familia, buscando tornar menos aflictiva la proximidad de la
muerte. Por ende, los cuidados holisticos brindados, implican reconocer las necesidades fisicas,

emocionales y espirituales, tanto del neonato como de sus progenitores. ¢4

Los padres de neonatos que se encuentran internados en estado de gravedad, viven diferentes
situaciones emocionales a lo largo de la hospitalizacion; tal es el caso de la culpa que deteriora
su autoestima y la depresion con constante temor a la muerte. Aparece la impotencia y la rabia
al no poder modificar la condicion de salud de su bebé, volviéndose en ocasiones agresivos y
pudiendo aparecer también la rivalidad con el equipo de salud, pues les han quitado el derecho
de cuidarlo durante los ultimos dias, produciendo en ellos sentimientos de minusvalia ya que

se consideran como extrafios frente a su hijo.%*%

Por ello, es fundamental establecer una relacion de confianza y colaboracion terapéutica basada
en el proceso de toma de decisiones compartidas entre el equipo asistencial de la unidad
neonatal y los padres. El objetivo, es consensuar un plan de cuidados interdisciplinario con
medidas concretas sobre procedimientos, tratamientos e intervenciones enfermeras, que
procuren el maximo bienestar posible del nifio, cuidando el ambiente donde ocurre la muerte y
centrandose en las necesidades del bebé y su familia, facilitando al maximo la participacion de

los padres en el proceso de toma de decisiones. ¢!-3%

Se considera que el objetivo de las intervenciones de enfermeria durante el proceso de la
enfermedad, es proporcionar el maximo confort al bebé y a su familia. Estas actividades
incluyen la colaboracion de los progenitores en la atencion del neonato, incluyendo la sedacion
si presenta agitacion, la analgesia no farmacoldgica y farmacologica, el cuidado canguro,
control de la luz, ruido y temperatura, brindando un 4rea coémoda y satisfaciendo necesidades

espirituales, psicosociales y emocionales de los progenitores.®>



Conseguir un entorno mas tranquilo es esencial, facilitando el confort, la intimidad y la
dignidad, tanto del RN que se encuentra en etapa terminal como el de sus padres; siendo
oportuno proporcionar una habitacion fuera de la unidad neonatal, lo suficientemente amplia y
comoda para acoger a toda la familia. Es esencial y recomendable sensibilizar al personal
sanitario, de que las intervenciones necesarias para mejorar dicho entorno acogedor, incluyen
bajar el volumen de las alarmas y disminuir la emision de ruidos, asi como la intensidad de la

luz.

Es de vital importancia procurar al maximo el bienestar del recién nacido, proporcionando un
ambiente adecuado que facilite el acompanamiento de padres y familiares para favorecer que

el fallecimiento, ocurra en compafiia de sus padres.©”

En este sentido, en caso de no disponer de una habitacién individual, se delimitara una zona
dentro de la unidad neonatal con una 6ptima intimidad, procurando a los progenitores una
estancia hospitalaria con sillones reclinables al lado de la cuna/incubadora de su bebé, sin
restricciones de horarios para que puedan tener contacto directo con su hijo, logrando que sus

ltimos dias sean lo mas confortables posibles.*®)

Ya que segun el INEC en sus datos preliminares para el 2018, se presentaron un total de 272
defunciones infantiles de las cuales 209 corresponden al periodo neonatal, las cuales 179
contaban con criterios para ser incluidos en un programa de CPP, al tratarse de trastornos del
periodo perinatal, malformaciones congénitas, y anomalias cromosdmicas; sin embargo, la

mayoria de estas familias no recibieron el apoyo al duelo anticipado.“”

Durante el proceso del duelo, las acciones del personal de enfermeria deben estar encaminadas
hacia los padres, para de esta manera reducir los riesgos de resultados adversos. Estas incluyen:
alentarlos a mirar, sostener y nombrar a su hijo muerto, invitandolos a recordarlo para de este
modo se facilite mas oportunidades de dialogo sobre la causa de muerte y de los sentimientos,
en lo posterior. Los progenitores pueden necesitar informacion, pues en caso de no tomar
contacto con su hijo podrian arrepentirse posteriormente, lo cual haria el duelo mas dificil; por
ello es importante mantener una buena comunicacion entre ellos y el equipo de salud,
posibilitando la expresion emocional, el respaldo familiar y considerando flexibilidad en el
contacto con el RN e informando sobre los procedimientos para mantener una via en

conversaciones posteriores.?

Al ser la disciplina de enfermeria el eje fundamental para el desarrollo de estas actividades

6



paliativas, tendientes a satisfacer necesidades en los neonatos en etapa terminal se requiere
sustentarlos en una base tedrica, que coincide con lo planteado con la Teoria del confort de
Katharine Kolcaba; quien desarrollo el concepto de confort haciendo referencia a todo aquello
que produce comodidad y genera bienestar a la persona, dando asi una gran herramienta a las
enfermeras para que asistan a sus pacientes y al mismo tiempo, puedan sentirse satisfechas
ellas mismas, pues la comodidad es el centro de la enfermeria, ya que a través de ella se

contribuye a la recuperacion.“?

Para esquematizar el concepto de confort, Kolcaba utilizo las obras de 3 bases teodricas de
enfermeria; la teoria de Orlando, en donde se figuro el alivio como actividades de enfermeria
dirigidas a satisfacer las necesidades de los pacientes y Henderson refiriéndose a la tranquilidad
como cuidados satisfactorios que incluyen las 14 necesidades basicas que tienen las personas;
asi mismo en la trascendencia, que fue a partir de la obra de Paterson y Zderad, quienes refieren

que los pacientes sobresalen de sus problemas a través de los cuidados de enfermeria.*!

Kolcaba consider6 ademas, algunos postulados como el de Aikens, quien enfatiza que el
bienestar del paciente es el principal objetivo de enfermeria; mientras que Harmer refiere que
este se centra en proporcionar un medio de confort y que el cuidado incluye: brindar la
felicidad, tranquilidad y comodidad, ya sea fisica y mental, sin dejar a un lado el descanso,
nutricion, higiene y la eliminacién del paciente. La enfermera debe visualizar mas alld del
cuidado, considerandolo como algo efectivo que va dirigido a la mejora de la enfermedad, es

decir que esta relacionada con el cuidado directo que ofrece el personal de enfermeria. !

Otro postulado enfermero, es la Teoria del duelo disfuncional de Georgene Gaskill Eakes, Mary
Lermann Burke y Margareth A. Hainsworth en donde se destaca la importancia de realizar el
trabajo a partir del entorno de salud mental y la psiquiatrica; en este caso relacionado a la

familia que se encuentra pasando por situacion de pérdida del recién nacido.?

El interés de Eakes por temas relacionados con la muerte, el moribundo, la pena y la pérdida
empez0d, cuando sufri6 lesiones potencialmente mortales como consecuencia de un accidente
automovilistico. Su experiencia potencié su concienciacion de la deficiente preparacion de los
profesionales sanitarios y de las personas en general, para tratar con individuos que hacen
frente a la muerte y la ausencia general del conocimiento, dirigié sus primeros esfuerzos de
investigacion al estudio de la ansiedad por la muerte, entre el personal de enfermeria en casos

de cuidados prolongados y a la exploracion de la resolucion de la pena entre las enfermeras de



hospitales para enfermos terminales.*'*?

Mary Lermann Burke se intereso por el concepto de duelo disfuncional durante su programa
doctoral; mientras trabajo alli con nifios con espina bifida y sus padres, donde tuvo la intuicion
clinica de que las emociones manifestadas por los padres coincidian con el duelo disfuncional.
Los estudios de Burke se centraron en el duelo disfuncional en parejas estériles, padres que
habian sufrido la pérdida de un ser querido y progenitores de nifios con trastornos
disfuncionales; en donde se debe tener en cuenta que la experiencia de cada persona con la
pérdida es Unica, pues existen caracteristicas comunes y previsibles acerca de la experiencia de
la pérdida. 142

Esta teoria queria poner de manifiesto que el ingreso de un prematuro en la unidad de cuidados
intensivos neonatales afecta por un lado al nifio, porque dicha situacion trae consigo una
separacion de los padres, la cual dificulta la creacion del apego o vinculacion a la figura del
padre o de la madre, pudiendo influir de manera negativa a la larga a su correcto desarrollo
emocional, ya que los padres durante la estancia hospitalaria de su hijo experimentan
sentimientos de tristeza y ansiedad secundaria, considerandose la experiencia y sentimientos

que viven los progenitores dentro de lo que se conoce como teoria del duelo disfuncional.“?

Usando esta base tedrica, los cuidados de enfermeria brindados se enmarcan en diagnosticar el
duelo disfuncional, ofreciendo intervenciones anticipadas a individuos de riesgo, en donde los
roles principales incluyen: presencia empatica, experiencia en docencia, cuidados y
competencia profesional. Existen caracteristicas clinicas comunes en relacion a la pérdida, por
lo tanto, es de vital importancia el entorno social que rodea a la persona, ya que en estos se
basara la gestion eficaz del tratamiento psicoldgico y ademas la presencia de profesionales

especificos en el tema para la rehabilitacion de la persona. 42

La enfermera debe ofrecer una presencia empatica en donde va a tener la capacidad de
comprender las experiencias, preocupaciones y perspectivas de otra persona, sumado a la
capacidad de comunicar este entendimiento. La experiencia en docencia es esencial a la hora
de diagnosticar el duelo para poder brindar cuidados especificos dirigidos a mejorar la calidad

de vida, pues estos son factores esenciales durante la relacion enfermera-paciente. 42

Descritas las bases teoricas, es importante mencionar que surgen problemas en el personal de
enfermeria dentro del 4rea de neonatologia, pues en algunas ocasiones no esta completamente

preparado para efectuar los cuidados paliativos adecuados en menores que se encuentran con
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riesgo de morir o que padecen de enfermedades, pues dia a dia su salud se deteriora. Es aqui
donde se genera confusion del personal sobre el rol que deben cumplir ante el paciente y su
familia, ya que considera que su funcion es unicamente la de brindar cuidado, mas alla del

tiempo de vida que le quede al RN.“

Se determina que en el Ecuador existen leyes que obligan a practicar la atencion paliativa en
cada uno de los niveles de atencion, lo cual es notoria la ausencia de equipos especializados en
CP que brinden a los pacientes intervenciones adecuadas para solventar sus necesidades, por
lo que es necesario que los profesionales de enfermeria desarrollen competencias en los

diferentes niveles de atencion asegurando su disponibilidad y acceso. 64>

Actualmente existen aproximadamente 8000 servicios especializados en Cuidados Paliativos
tanto para neonatos, adolescentes, adultos y adultos mayores a nivel mundial, en
aproximadamente 100 paises diferentes. En los paises en vias de desarrollo, los Cuidados
Paliativos son particularmente importantes ya que por las condiciones socioculturales en las
que se desenvuelven la mayoria de los individuos se da la existencia de diagndsticos tardios;
es decir, enfermedades evidenciadas en etapas avanzadas en donde el tratamiento especifico no

tiene mayor beneficio en cuanto a posibilidades de curacion.*>

En el trabajo de investigacion de Godoy y colaboradores refiere que el 53% del personal tienen
menos de 1 afio de experiencia en el manejo de un neonato complicado, mientras que el 47%
se encuentra en proceso de capacitacion y el 41% restante no lo ha hecho. Ademas, el 82% de
enfermeros afirma que no poseer un protocolo que describa las actividades correspondientes.
En relacion a las diversas escalas para determinar el dolor el 70% no las maneja. Y para la
identificacion del dolor en el neonato el 76% acertd en sus respuestas, en donde el 82% ejecuta
las intervenciones adecuadas para que el dolor disminuya como es administraciéon y manejo de
opidceos y del ambiente evitando la luz y el ruido, cabe recalcar que existe un 29% del personal
que por la falta de conocimiento realiza acciones incorrectas como la colocacion de compresas

frias y hablarle directamente al oido.*4”

El personal de enfermeria utiliza intervenciones de apoyo y educacion continua, fomentando
el trabajo en equipo, para la realizacion de planes de atencion individualizados, basados en sus
necesidades emocionales, sociales y familiares. Igualmente, es fundamental el papel del
servicio de enfermeria en la atencion paliativa perinatal, ya que estos por sus extensas jornadas

de trabajo y su cuidado directo tanto a la madre como al nifio, interactian la mayor parte del



tiempo con la familia- Siendo de suma importancia su accionar conjuntamente con el equipo

interdisciplinario en todos los cuidados y las intervenciones con la familia.¢4®

Un estudio realizado en el Hospital General Sabinas Hidalgo en Nuevo Leon, describe que el
conocimiento del personal de enfermeria sobre CP es bajo de acuerdo a la evaluacion aplicada,
pues indica un porcentaje medio de respuestas correctas del 35%. Esta situacion puede
explicarse considerando que en las universidades en las que se forman profesionales de
enfermeria, atin no es visible la ejecucion de programas o unidades de aprendizaje en las que
de manera importante se consideren contenidos sobre este tema, con el fin de capacitar
profesionales competentes para enfrentar los retos y solucionar las necesidades que demanda

el RN en fase terminal.4*>%

Aunque en las Universidades y escuelas de enfermeria se reconoce la importancia de abordar
las respuestas humanas derivadas de eventos patoldgicos cronicos degenerativos, aun es
necesaria la inclusion y revision de los planes y programas de estudios para garantizar que los
egresados cuenten con las competencias necesarias para hacer frente a las exigencias y

requerimientos relacionados con los CP.C%

Asi identificando como necesidad la preparacion del personal de enfermeria responsabilizado
con la atencidn a pacientes con enfermedades cronicas en referencia a los cuidados paliativos,
el factor principal es el insuficiente conocimiento relacionados al tratamiento del dolor, sintoma

que siempre acompafia en una mayor o menor medida a menores en estado terminal. #%

Marina Mansilla en su revision “Intervencion enfermera en cuidados paliativos perinatales™
publicado en el afio 2018, refiere que el cuidado al recién nacido en situacion de vulnerabilidad
y a su familia provoca un gran impacto emocional en los profesionales involucrados en la
atencion a estas situaciones. Ademas, en este contexto los profesionales tienen que enfrentarse
a un proceso de toma de decisiones complejas que conlleva una elevada incertidumbre clinica
y ética; por lo que los autores reconocen la importancia de proporcionar al bebé unos cuidados
de confort tales como contacto piel con piel con su madre/padre, ofrecer alimentacion al pecho
y un ambiente intimo y tranquilo con poca luz y temperatura adecuada como parte de los

cuidados paliativos a ofrecer.3%%)

Lo mencionado anteriormente, hace que la labor de enfermeria en CP sea necesaria, pues en
los ultimos afios las unidades de cuidados intensivos neonatales tienen que cubrir las

necesidades de un alto indice de RN internados. Aunque los avances médicos han contribuido
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a la reduccion de los indices de mortalidad neonatal, también han logrado que se prolongue el
tiempo de vida en algunos padecimientos de riesgo que se han incrementado en la actualidad,
ocasionando secuelas que ponen en riesgo su vida y su bienestar; la OMS refiere que cada afio
nacen 15 millones de nifios prematuros en el mundo, y mas de uno en 10 nacimientos sufren

complicaciones.>”)

La Asistencia en cuidados paliativos neonatales por parte del personal de enfermeria se
encarga de mejorar la calidad de vida de RN y sus familias que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento, por medio de la identificacidon temprana, evaluacion, tratamiento del dolor y otros

problemas fisicos, psicosociales y espirituales. ¢

El objetivo de este proyecto de investigacion, es determinar el conocimiento que posee el
personal de enfermeria en cuanto a los cuidados paliativos al final de la vida brindados en el
servicio de neonatologia, determinando las principales intervenciones realizadas que incluyen
el reconocimiento de las necesidades fisicas, emocionales y espirituales del neonato y de su
familia, en atencion del dolor, confort y apoyo, durante la hospitalizacion y el proceso del duelo
con su familia; a traves de la recopilacion de informacion de fuentes bibliograficas confiables,

realizando un analisis segun la tematica correspondiente.

CAPITULO II. METODOLOGIA

Para la busqueda de la informacion de la revision bibliografica, se seleccionaron muestras de
literatura en bases de gran impacto mundial durante el periodo comprendido entre 2013 y 2019:
BIREME, SCOPUS, Google académico, Dspace y Dialnet; a través de las cuales se procedio a
la revision de articulos cientificos publicados en revistas indexadas como: Redalyc,

Medigraphic, Proquest y Scielo, asi como visitas en sitios web oficiales de la OMS e Instituto
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Nacional de Estadisticas y Censos (INEC) los que abordaron tematicas referentes al

conocimiento de enfermeria sobre cuidados paliativos a neonatos.

bR 13

Se utilizaron los términos: ‘““cuidados paliativos”, “rol de enfermeria en cuidados paliativos™,
“neonatos en cuidados paliativos”, “conocimiento de enfermeria en cuidados paliativos a
neonatos”, “final de la vida en neonatos”, “atencidon enfermera de neonatos al final de la vida”
Se filtraron textos completos de idioma espafiol, incluyendo articulos cientificos de diverso
abordaje metodologico, publicados en los ultimos 5 afios, disponibles en textos completos, con
acceso libre a los investigadores y que guardan relacion con el tema en estudio. La seleccion

de los articulos incluy6 valoracion de sus titulos y resimenes.

Ademas se buscé informacion en paginas web como: Universidad Técnica de Ambato,
Horizontes de enfermeria, Universidad Técnica de Machala e indexadas en revistas
internacionales de especialidades. Ademas se tomaron en cuenta trabajos de postgrado, tesis,
monografias, libros de actualizacion inferior a 10 afios y guias de préacticas clinicas en el
cuidado al neonato, de donde se obtuvieron datos de soporte electronico relevantes para la

elaboracion de este trabajo.

Se excluyeron un total de 11 articulos que presentaban duplicidad, documentos incompletos o
que no disponian de acceso gratuito al texto completo, asi como articulos fuera del rango de

tiempo establecido.

Tras aplicar los criterios de seleccion, se escogieron 64, descritos del siguiente modo: 6 en
PubMed, 19 en Google académico, 8 en Scopus, 7 en Redalyc, 7 en Dspace, 8 en Researchgate,
y en Dialnet 9; por contener datos sobre el conocimiento de enfermeria en cuidados paliativos

en neonatos al final de la vida, utilizados tanto en la introduccion como en el desarrollo.
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CAPITULO III. DESARROLLO

Toro Bermudez Jorge Ivan y colaboradores refieren que todo paciente, es visto por el equipo
de salud como un ser biopsicosocial; estas dimensiones al final de la vida tienen que estar
acompafadas por acciones dirigidas a atender la espiritualidad a aquellos que requieren de
cuidados paliativos, satisfaciendo las necesidades que presenta el paciente y la familia,
encaminadas al mantenimiento de la integridad y dignidad, las cuales son primordiales para el

equipo de salud y en particular para el personal de enfermeria. EI Modelo de Atencidn Integral
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de Salud del Ecuador (MAIS), no menciona actividades de cuidados paliativos en neonatos;
pero en relacion a los adultos refiere que los profesionales deberian proporcionar un soporte
emocional y de apoyo psicoldgico, teniendo en cuenta los aspectos culturales en relacion a la
espiritualidad, por lo que es importante formar profesionales de salud que apliquen técnicas de

apoyo psicosocial.*”

Adriana Aguilar Corrales y colaboradores en su articulo “Cuidados paliativos perinatales, una
necesidad real de los servicios de ginecobstetricia y neonatologia” publicado en el afio 2019,
refieren que frente al excesivo aumento de ciertas enfermedades congénitas que no llegan a ser
compatibles con la vida se ha implementado cuidados paliativos que incluyen actividades que
buscan proveer atencion oportuna a los RN, enfocadas al manejo del dolor y a la presencia de
signos y sintomas,“® acciones que concuerdan con J. Vallejo y A. Garduiio en donde manifiesta
que una buena atencion pediatrica paliativa tratard de controlar todos los sintomas del paciente
aplicando todos los recursos que estén a su alcance, por ello es importante brindar atencion
paliativa desde el primer nivel de atencidon promoviendo el cuidado dentro del domicilio sobre

todo en aquellos nifios con enfermedades de larga duracion.*”

Toro Bermtidez Jorge Ivan en su articulo titulado: “Practicas de atencion a la familia en duelo
ante la muerte del neonato en la unidad de cuidado intensivo neonatal”, refiere que las
enfermeras especialistas en el area desempefian el cuidado integral para su 6ptimo tratamiento;
y mantiene un contacto permanente y directo con el paciente, determinandose una relacion muy
cercana, con el objetivo de brindar un tratamiento terapéutico eficaz, mientras que M. Ligia, S.
Barbosa, refiere que atn existe la necesidad de ampliar y mejorar la aplicacion de los cuidados
paliativos en el servicio neonatal, puesto que dicha atencion no se realiza correctamente por el
déficit de conocimientos que poseen los profesionales, por ello es importante integrar temas

sobre los CP neonatales durante su formacion.®%>)

Gomez J. refiere que durante la estancia hospitalaria, el prematuro se encuentra sometido a
terapias endovenosas y diversos analisis dolorosos; es aqui donde la enfermera debe demostrar
con sus acciones y estrategias de manejo frente al dolor durante el procedimiento para el alivio
del RN, ya que ellos son muy vulnerables.®>%9; lo que concuerda con Iyemai Rodriguez y
Aurora Fajardo quienes refieren que el personal de enfermeria debe valorar el nivel de dolor a
través de caracteristicas como la intensidad del llanto que presenta el neonato, por lo cual es de
gran importancia realizar acciones como disminuir su manipulacion, brindar confort, mantener

el apego madre e hijo, aplicar analgésicos y disminuir ruidos. ©%
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Mientras que Garcia Espinoza y colaboradores, en el aiio 2018 en su publicacion denominada:
“Actitud de la enfermera frente al manejo del dolor en prematuros de la unidad de cuidados
intensivos neonatal en el Instituto Nacional Materno Perinatal” refieren, que la actitud de la
enfermera es indispensable para identificar y aliviar el dolor de manera oportuna en el paciente

y con ello brindar confort durante el proceso de enfermedad.®>>")

Cabe recalcar que la actuacion de la enfermera frente al manejo del dolor en el neonato
prematuro con complicaciones criticas, exige no solo conocimiento; sino ese elemento
fundamental, en donde se evidencia sus sentimientos y comportamientos frente a las
intervenciones que realiza durante el cuidado.®**?Al igual que A. Cérdova y Miriam Ortiz
quienes manifiestan que el personal de enfermeria desempefia funciones importantes al
momento de tratar el dolor; puesto que actian controlando y vigilando respuestas, ya sean

farmacoldgicas o no farmacoldgicas.®V

Segiin Godoy Silvina Alejandra y Oliva Valeria Adriana en su investigacion titulada
“Conocimientos y manejo de las técnicas del control del dolor en pacientes neonatos por el
personal enfermero” publicado en el afio 2015; durante la estadia del neonato en cuidados
intensivos es de vital importancia el manejo adecuado del dolor ya que este es considerado
como una sensacion desagradable, pero puede ser identificado a través de una valoracion
exhaustiva.*”Mientras que Doris Cecilia Montealegre Gémez refiere, que para el tratamiento
del dolor el logro méas trascendental ha sido individualizar y humanizar el cuidado de las
personas logrando asi mantenerlo controlado durante la aplicacion de los cuidados

paliativos.®?

Estudios han demostrado que a pesar de que el profesional de enfermeria posee conocimiento
cientifico acerca del dolor en el neonato, el manejo de éste pasa a ser secundario en el orden de
sus cuidados; pues en algunos casos se presume que el dolor que percibe el recién nacido es
minimo en comparacioén a un nifio o adulto. Lo que no concuerda con G. Espinoza y M. Quispe
pues en su estudio refiere que se ha demostrado que el personal de enfermeria maneja el dolor
con diversas estrategias adquiridas en la misma practica; tales como: técnicas no
farmacologicas como administrarle leche materna antes del procedimiento, colocacion de un
guante en la boca del bebé como succidon no nutritiva, administracion de un poco de dextrosa

y disminuir la luz, el ruido de las alarmas de los monitores y ventiladores.*?
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Es necesario poner en practica un tratamiento no farmacolégico como manejo del ambiente;
evitar el exceso de luz, ruido y manipulacion excesiva del neonato, disminuir en medida de lo
posible la estimulacién innecesaria, utilizar técnicas de sujeciéon adecuadas en las que se
incluye el nido, realizar cambios de posicion, fomentar el contacto piel con piel madre e
hijo.“®49) G. Espinoza y M. Quispe consideran que el uso de dextrosa al 5% es un analgésico
eficaz, cuando se haya realizado un procedimiento menor en el nifio, siendo esta actividad

capaz de disminuir el estrés que provoca el dolor en el RN, “#34%)

Roberto G. Rodriguez y Andrea E. Pattinia en su articulo “Iluminacion en unidades de cuidados
intensivos neonatales: actualizacion y recomendaciones” durante el afio 2016 refieren, que los
constantes avances tecnologicos en neonatologia han aumentado la probabilidad de
supervivencia de los recién nacidos prematuros y gravemente enfermos. Aunque las unidades
de cuidados intensivos neonatales (UCIN) no brindan el ambiente ideal para el desarrollo del
neonato.®YMientras que Chover-Sierra Elena, Martinez-Sabater Antonio refieren que cuando
un bebé se encuentra en una unidad neonatal, es esencial sensibilizar al personal sanitario de
las intervenciones que serian necesarias para mejorar el entorno y ofrecer un ambiente mas
acogedor, bajando el volumen de las alarmas y disminuyendo la emision de ruidos y la

intensidad de la luz.®337

N. Jein y colaboradores refiere que la UCIN ofrece un ambiente caracterizado por un patron de
estimulacion inapropiada y dolorosa durante su desarrollo estructural y funcional del cerebro;
pues el tiempo en el que permanece internado, no solo afecta al nifio sino también a la familia
por ello es importante que el personal actué con conocimientos y ética profesional. 161
Mientras que Martha Adiela Lopera Betancur considera que no solo se debe tratar el dolor, si
no también el aspecto emocional, espiritual y cultural hasta el proceso de muerte,
relacionandolo con la calidad de vida y condiciones de bienestar, alimentacion y la comodidad

tanto de la familia como del infante.®9

Morgan y Yamet en su investigacion refieren, que la mayoria de las enfermeras no tenia la
suficiente experiencia a la hora de comunicarse con los padres sobre la situacion actual del
nifio; ademas expresan no tener la capacidad de tomar decisiones éticas al momento de brindar
cuidados. Dichos profesionales desean adquirir estas habilidades, pero lo que interfiere en
realizarlo es el estrés permanente que afecta la atencion brindada; concordando con Kolarik y
Catlin quienes aducen que la educacion que reciben las enfermeras durante el proceso de

formacion, no imparte conocimientos adecuados a la hora de brindar cuidados paliativos a los

16



neonatos. “9

Inarvis Medina Gonzalez y colaboradores refieren, que es necesario tomar conciencia sobre la
importancia que tiene la incorporacion de tematicas referidas a cuidados paliativos en los
planes de estudio; con particular énfasis en la carrera de enfermeria, la cual tiene como esencia
la gestion del cuidado que debe estar precedida por el conocimiento sustentado por acciones
dependientes, independientes e interdependientes para la asistencia. Al igual que Luis Utor
Ponce, quien sostiene que es muy importante concientizar a todas las instituciones de educacion
superior sobre la implementacion de experiencias relacionadas a CP, en donde se asegure una

asistencia paliativa segura. 50
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CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos son aquellas actividades que tienen como principal objetivo otorgar
bienestar y confort a todos los usuarios, y en este caso al recién nacido que se encuentra en
etapa terminal; los mismos que procuran su bienestar a través del control de los diversos
sintomas presentes a causa de la enfermedad desarrollada que incluya intervenciones para la

familia en relacion al aspecto emocional.

La mayoria de los neonatos que van a requerir CP son aquellos que han desarrollado anomalias
cromosomicas, malformaciones congénitas y sepsis neonatal, entre otras; que podrian
desencadenar una neumonia por aspiracion u otra complicacion que ponga en riesgo la vida del

mismo.

De acuerdo a la investigacion realizada se menciona que, a través de la evolucion de la
tecnologia en el area de salud, el personal sanitario se enfoca en tratar de curar la enfermedad,
a través de procedimientos técnicos; en donde olvidan por completo considerar el aspecto
emocional y espiritual, tanto del infante como de la familia; por ende, se ve reflejado en la falta

de conocimientos que poseen las profesionales, en cuanto a la atencion paliativa a neonatos.

Finalmente, se establece que los cuidados que deberia ejecutar el personal de enfermeria deben
enfocarse en las necesidades emocionales, fisicas y espirituales; por lo que el acompafiamiento
y la comunicacion adecuada entre el personal de enfermeria y la familia son de vital
importancia, fomentando la participacion en el cuidado del RN. Ademas, la analgesia no
farmacologica y farmacologica, intervenciones simples y especificas para el control de luz,
temperatura y ruido contribuyen a disminuir el estrés en el nifio y por ende a mejorar sus

ultimos dias de vida.
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ANEXOS

TRIANGULACION DE REVISION BIBLIOGRAFICA

TEMA DE ARTICULO

SEMEJANZAS

DIFERENCIAS

CRITERIO PERSONAL

Conocimientos de enfermeria en

cuidados paliativos neonatales

(54,55,57)

Existe ausencia de preparacion
del profesional de enfermeria para
la atencion de pacientes y
familiares que se enfrentan a una
situacion de muerte y duelo.

Los profesionales de enfermeria
se consideran un elemento
fundamental en la provision de
cuidados a la poblacion en
cualquier etapa de su ciclo vital,
sin

embargo, requieren una

formacion adecuada para

proporcionar cuidados de calidad.

En un estudio realizado en el

“Hospital ~ General  Sabinas

Hidalgo en Nuevo Leo6n”
considera que en las universidades
en las que se forman profesionales
de enfermeria, aun existen
unidades de aprendizaje en donde
contengan temas de los CP, con el
fin de capacitar profesionales
competentes para enfrentar los
retos que se presenta frente a la

muerte.

Se ve reflejado la importancia de
introducir temas de cuidados
paliativos neonatales dentro de la
malla curricular de la Institucion
de Educacion Superior.

Se deberia recibir capacitaciones
durante la vida estudiantil con
temas relacionados a cuidados
paliativos, puesto que existe una
gran deficiencia en cuanto a la

aplicacion de actividades que van

dirigidas al cuidado paliativo.

Actuacion de enfermeria
(56,58,62)

Los profesionales de salud deben
tener una formacion suficiente

para ser capaces de afrontar su

El articulo titulado la bioética en
el final de la vida en neonatologia:

cuestiones no resueltas refiere que

El personal de enfermeria durante
su formacion deberia ser capaz de

afrontar ciertas situaciones que se
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propia  angustia 'y puedan
responder o dudas por parte de
familiares, basandose en los
cuatro principios fundamentales
de la bioética: beneficencia, no
maleficencia, autonomia y

justicia.

el estrés moral hace referencia con
los problemas éticos y con la
percepcion de incapacidad para
actuar en conciencia en cuanto a la

hora de brindar cuidados.

presentan, pues la importancia del

saber actuar aplicando el
pensamiento critico es esencial a

la hora de brindar cuidados.

Aplicacion de cuidados paliativos

Existe la necesidad de expandir y

En el articulo titulado ‘“Plan de

Es importante que como personal

(32,34,59) mejorar la aplicacion de los CP en | cuidados de enfermeria en | de enfermeria actué con
el servicio neonatal, ya que dicha | prematuro con enfermedad de | conciencia a la hora de brindar
atencion no se realiza | membrana hialina”, refiere que la | los cuidados paliativos
correctamente, por ello es | enfermera esta capacitada para | pertinentes a los neonatos y su
importante ~ formar a  los | aplicar los cuidados pertinentes | familia.
profesionales de salud durante los | basandose en el proceso de
cuidados paliativos perinatales cuidados de enfermeria

“NANDA”, “NIC” y “NOC”.
Actuacion del personal de | Refiere que los profesionales de | El personal de enfermeria actia | Es importante que durante la

enfermeria frente a la muerte
(49,60, 61)

enfermeria son mas cercanas a los

pacientes y familia en una unidad

aplicando  valores  altruistas

universales, incluida la bondad, la

formacién académica se

introduzcan temas relacionados a
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de cuidados intensivos, pero a la
hora de actuar se no se sienten
capacitadas para ofrecer los
cuidados ante la muerte ni de
poseer mecanismos de

afrontamiento.

empatia, el compromiso y se
sienten capacitadas a la hora de
brindar cuidados ante la muerte,
la enfermera busca

por ello

continuamente las  mejores

acciones de cuidado.

cuidados paliativos neonatales y
ciertos mecanismos que ayudarian

a afrontar la muerte del RN.

Conocimiento de enfermeria

sobre control del dolor
(44,49,63)

El personal de enfermeria ha
logrado disefiar varias estrategias
y actuar con conocimiento en
cuanto a la utilizacion de medidas
no farmacoldgicas para el manejo
del dolor en los neonatos, y han
demostrado ser efectivas el uso de

las soluciones concentradas de

Mientras que el articulo titulado
“Conocimientos de los

enfermeros del Hospital
Neumoldgico Benéfico Juridico
sobre cuidados paliativos”, refiere
que el personal de enfermeria
tiene dificultad a la hora de valorar

al paciente en cuanto a la

Es importante que los
profesionales de salud y mas ain
los de formacion actlien con
pensamiento critico y
conocimiento creando estrategias
medidas

0 utilizando no

farmacologicas que ayuden a

disminuir el dolor, asi como el

glucosa/sacarosa y succidon no | disminuciéon del dolor y la | plan canguro, aplicar dextrosa al
nutritiva utilizacion de tratamientos | 5%, estimular la  succion,
alternativos e invasivos. disminuir su manipulacion.
Control ambiental del personal de | Es  esencial sensibilizar  al | El articulo titulado “Implicancias | Se ve reflejado la ausencia de
enfermeria personal  sanitario de las | éticas en el manejo del nifio | conocimiento en relacion al
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(51,53,64)

intervenciones que serian
necesarias para mejorar el entorno
y ofrecer un ambiente mas
acogedor, bajando el volumen de
las alarmas y disminuyendo la
emision de ruidos y la intensidad

de la luz.

gravemente enfermo atendido en
una Unidad de Paciente Critico
Pediatrica” refiere que en esta area
se encuentra personal capacitada,
con afnos de experiencia, los
cuales brindad atencidon de
calidad, tratando de disminuir
acciones innecesaria que afecta

directamente al neonato.

manejo adecuado del neonato, por
ello es importante recibir
capacitaciones en cuanto al

manejo hospitalario.
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