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RESUMEN

A nivel hospitalario el brindar cuidados paliativos en pacientes pediatricos en las
unidades de cuidados criticos es un compromiso humano, ético y profesional. El presente
estudio tiene como objetivo describir las percepciones del personal de enfermeria respecto a
la formacidn en cuidados pediatricos en areas criticas. Ademas, identificar los factores que
influyen y analizar las practicas humanizadas por parte del personal de enfermeria en
cuidados paliativos. La metodologia utilizada es de tipo cualitativa con un enfoque
fenomenoldgico. Se tomd testimonio a 8 profesionales de la salud de la unidad de cuidados
intensivos pediatricos. Al recoger informacion se uso entrevistas semiestructuradas y grupos
focales. Luego la informacidn fue analizada usando Colaizzi complementando con el apoyo
del software ATLAS.ti. Los resultados reflejaron dimensiones clave: la primera es el
sentimiento de escaso conocimiento del profesional ante la preparacion en cuidados
paliativos pediatricos, debido al aprendizaje tedrico en comparacion al practico. El segundo
hace referencia a factores que limitan la aplicacion efectiva de cuidados criticos por el exceso
de trabajo, recursos, protocolos o equipo multidisciplinario. Por ultimo, destacaron algunas
précticas que el personal de enfermeria considera esenciales: empatia con el paciente y su
familia, manejo del dolor, acompafiamiento emocional y defensa de la dignidad del nifio
durante el proceso. Esta investigacion evidencia la necesidad de repensar la formacion del
personal de enfermeria, fortalecer los entornos laborales y dar mayor protagonismo a un
enfoque ético y humano en el cuidado. Visibilizar ese rol resulta fundamental para

transformar la atencion que reciben los pacientes mas vulnerables.

Palabras clave: cuidados, enfermeria, pediatricos, intensivos, acompafiamiento



ABSTRACT

At the hospital level, providing palliative care to pediatric patients in critical care
units is a human, ethical, and professional commitment. The present study aims to describe
the perceptions of nursing staff regarding training in pediatric care in critical areas. In
addition, it seeks to identify the factors that influence and analyze the humanized practices
of nursing staff in palliative care. The methodology used is qualitative with a
phenomenological approach. Testimony was taken from eight health professionals in the
pediatric intensive care unit. Semi-structured interviews and focus groups were used to
collect information. The information was then analyzed using Colaizzi, supplemented with
the support of ATLAS.ti software. The results reflected key dimensions: the first is the
feeling of limited knowledge among professionals regarding preparation in pediatric
palliative care, due to theoretical learning compared to practical learning. The second refers
to factors that limit the effective application of critical care due to excessive workload,
resources, protocols, or multidisciplinary teams. Finally, they highlighted some practices
that nursing staff consider essential: empathy with the patient and their family, pain
management, emotional support, and defending the child's dignity during the process. This
research highlights the need to rethink the training of nursing staff, strengthen work
environments, and give greater prominence to an ethical and humane approach to care.
Making this role visible is essential to transforming the care received by the most vulnerable

patients.

Keywords: care, nursing, pediatric, intensive, support
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1. INTRODUCCION

Los cuidados paliativos en pacientes pediatricos se enfocan en brindar atencion a
nifios y adolescentes que enfrentan una enfermedad terminal, progresiva e incapacitante.
Esto comienza una vez realizado el diagnostico y continua a lo largo de todo el curso de la
enfermedad identificada. La meta final es aliviar el dolor y otros sintomas, ademas de ofrecer
apoyo psicologico y espiritual. (Suarez y Garcia, 2020).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) informé en 2020 que 40 millones de
personas requerian cuidados paliativos cada afio, pero solo el 14% recibieron dicho apoyo.
Ademas, se estima que, el 78% de ello son de paises en vias de desarrollo, en especial de
una clase muy baja. Por su parte, la Asociacion Internacional de Hospicios y Cuidados
Paliativos (IAHCPC) define los cuidados paliativos como una atencion integral para
personas de diferentes edades que enfrentan problemas de salud de etapa terminal. Los
cuidados paliativos permiten mejorar la calidad de vida de los pacientes con patologias

oncologicas o de aquellos que requieren cuidados criticos.

Es fundamental que el personal de salud esté capacitado en cuidados paliativos y en
las medidas de confort adecuadas de grupo etario, a fin de ofrecer un acompafiamiento de
calidad y calidez (OMS, 2020). En Colombia, la Ley Consuelo Devis Saavedra regula los
servicios de cuidados paliativos, garantizando una atencion integral para pacientes con
enfermedades terminales, cronicas y degenerativas, con el objetivo de mejorar
significativamente su calidad de vida. Esto surgié como respuesta a la préctica anterior, en
donde cuidados paliativos se ofrecian Unicamente segun el criterio médico, lo que hace
necesario establecer una ley que asegure este tipo de atencion como un derecho (Rico et al.,
2020).

Segun Carlosama et al. (2019), la humanizacidn, desde una perspectiva ética, juega
un papel crucial en protecciéon de dignidad humana, promoviendo su alineacion con los
principios bioéticos y normativas deontolégicas que rigen practicas en el &mbito de salud.
En la investigacion se hace énfasis en el enfoque humanizado para el cuidado directo. En
este proceso, la atencion a pacientes es primordial para un compromiso ético, con respeto,

dignidad y autonomia del paciente, el cual asume una responsabilidad para mejorar su salud.

El Plan Nacional de Mejoramiento de Calidad en Salud (PNMCS) de Colombia
establecido en 1993 en la ley 100, facilita el enfoque integral para practica del profesional.

El Ministerio de Salud (MSP) espera que el trato humanizado en atencion clinica promueve



el bienestar, comprension, empatia, solidaridad, cambios organizacionales y manejo de
emociones (Carlosama et al. 2019). Se determinaron diversas fortalezas y recomendaciones
en implementacion de cuidados paliativos en este grupo. Una de las fortalezas identificadas
en el tema es el nivel elevado de educacion en cuidados paliativos, para ello es necesario que
el personal de salud debe manejar las necesidades emocionales y fisicas del paciente y sus
cuidadores (OMS, 2022).

Para ello es importante aumentar el acceso a consultas de cuidados paliativos
pediatricos y otros especialistas multidisciplinarios en hospitales, consultas externas y
servicios domiciliarios, lo que destaco la relevancia de formar equipos interdisciplinarios de
cuidados paliativos para atender sus necesidades emocionales y de duelo de los pacientes y
familias. La visibilidad del personal de enfermeria en atencidn de pacientes pediatricos que
requieren cuidados paliativos es un tema que aun no se ha explorado en profundidad (OMS,
2022).

La revision realizada permitié plantear una pregunta central: ;En qué medida
contribuye a él labor de enfermeria en areas criticas pediatricas y de qué manera se garantiza
la humanizacion de atencion con un enfoque integral dirigido a los pacientes y sus
cuidadores? En cuanto al objeto de estudio, esta investigacion se centra en la perspectiva de
los profesionales de enfermeria en relacion a los cuidados paliativos dentro de areas criticas

pediatricas, de lo cual surgen preguntas norteadoras:

1. ¢ Como percibe el personal de enfermeria su formacion en cuidados

paliativos pediatricos en las areas criticas?

2. ¢Queé factores influyen en la implementacion de los cuidados paliativos en areas

criticas pediatricas?

3. ¢Qué practicas humanizadas lleva a cabo el personal de enfermeria en las areas

criticas pediatricas para mejorar la calidad de vida en relacion a cuidados paliativos?
Los objetivos definidos para esta investigacion son los siguientes:

1. Describir las percepciones del personal de enfermeria respecto a su formacion

en cuidados paliativos pediatricos en areas criticas.



2. Identificar los factores que influyen en la implementacion de los cuidados

paliativos en areas criticas pediatricas.

3. Analizar las practicas humanizadas que lleva a cabo el personal de enfermeria

en las areas criticas pediatricas en relacion a cuidados paliativos.

Ante estas justificaciones, esta investigacion contribuy6 para llenar el vacio de
conocimiento relacionado con la visibilidad de enfermeria en cuidados paliativos pediatricos
en unidades criticas, con énfasis en humanizacion de atencion que tiene relacion con la
deficiente formacion de especialistas en el tema. Las limitaciones de los profesionales de
enfermeria, su afluencia excesiva en el sector publico, carencia de protocolos que promuevan
el enfoque humanizado. En cuanto a la indiferencia hacia el rol esencial de las enfermeras
en el equipo de salud e investigaciones que midan el impacto de intervenciones tanto para
los pacientes y sus cuidadores complica elaborar de estrategias efectivas y creacion de un
modelo integral holistico para pacientes y cuidadores

Durante el desarrollo de esta investigacion se hace especial mencidn a bioética como
un punto de conexion de conocimiento cientifico y el manejo de valores humanos, el
equilibrio entre estos permitird salvaguardar la dignidad y aportara a construccion de una
perspectiva integral del paciente en el &rea de cuidados intensivos pediatricos. Es
fundamental resaltar los principios de bioética como elemento principal para humanizacion

del cuidado dentro del &mbito hospitalario.

Esta investigacion apoya la implementacion del Plan de Creacion de Oportunidades
2021 — 2025, en donde se garantiza el derecho a una salud integral. El fin de este objetivo se
encuentra orientado a una modernizacion del sistema de salud, asegurando que los servicios
sean de calidad y calidez, ademas de ser ejecutados con eficiencia y transparencia (Secretaria

Nacional de Planificacion, 2021).



2. REVISION DE LA LITERATURA

2.1 Fundamento Tedrico

El cuidado humanizado ha sido una de las principales contribuciones teoricas de
enfermeria Jean Watson, quien argumenta que cuidar es un acto primordial que pertenece
directamente al ser humano, siendo este clave para alcanzar el pleno ser. Asi mismo, el
cuidado proporcionado por el profesional de enfermeria no solo se limita a los aspectos
fisicos y técnicos, sino que resulta crucial que el enfermero atienda necesidades, respeta su

dignidad y valores (Julca y Guzman, 2022).

La humanizacion en el area de cuidados intensivos pediatricos estd basada en
transformar el entorno y atencion al grupo etdreo mas vulnerable en aspectos fisicos y
psicolégicos. Este enfoque tiene como objetivo garantizar un ambiente de respeto a los
principios bioéticos de cada paciente y ademas satisfacer sus necesidades clinicas con
conocimiento vasto de todos los procedimientos que se vayan a realizar, esto compromete al
personal de salud a tener una vision holistica a la hora de atender a sus pacientes (Lopez et
al., 2023).

2.2. Antecedentes

2.2.1. Internacionales

En un estudio realizado por Buang et al. (2022) en Singapur, titulado Palliative and
Critical Care: Their Convergence in the Pediatric Intensive Care Unit, se destaca la
relevancia de incorporar los cuidados paliativos en UCI pediatricos se realiz6 una revision
bibliogréafica cualitativa, mediante la cual se obtuvieron como resultados la importancia de
mejorar la calidad de vida de los pacientes y familias al anticipar, prevenir y tratar el
sufrimiento a lo largo de todo el proceso de dicha enfermedad concluyendo que se deben
aplicar con un enfoque integral en el cual se priorice el bienestar del nifio y no solo centrarse

en la prolongacion de la vida a través de intervenciones invasivas.

A través de la investigacion realizada en la unidad de cuidados intensivos pediatricos
por Lourencdo y Troster (2020), titulada final de la vida en cuidados intensivos pediatricos
destacan los avances en la atencion al final de la vida, como una adopcion de la préctica de
no resucitar y mejora en los cuidados durante las Gltimas horas de vida. La metodologia

utilizada fue del tipo observacional retrospectivo, el instrumento utilizado fue usado durante



las altimas 48 horas de vida. Los resultados evidencian una reduccion en agresividad del uso
de antibioterapia, con mantenimiento o suspension de antibioticos en el 80% de los casos.
El uso de la analgesia aumentd en un 12,9% de los pacientes dos dias antes del fallecimiento
y en un 33% el dia del deceso de medidas, mientras que solo el 18% no recibié analgésicas
en su momento final. Se llega a la conclusién de que en la actualidad persiste el uso excesivo

de procedimientos invasivos, ventilacion mecénica y farmacos vasoactivos.

2.2.2. Nacionales

En Ecuador, un estudio de caracter cualitativo desarrollado por Vallejo et al. (2021),
titulado Analisis constitucional de los cuidados paliativos como derecho humano exigible en
pacientes oncoldgicos respecto a una vida digna, da a conocer la trascendencia de integrar
los cuidados paliativos dentro del marco de los derechos vinculados a la salud. Su objetivo
es garantizar la dignidad humana, abordando tanto las dimensiones relacionadas con la vida
y muerte. Los autores argumentan que el acceso a los cuidados paliativos trasciende el
ambito de una necesidad médica, constituyéndose en un derecho humano esencial cuya

garantia es netamente del Estado.

Arias y Cusme (2021), a traves de un estudio observacional, descriptivo y de corte
cuantitativo-transversal realizado en el Hospital Oncolégico del Nucleo de Tungurahua,
Ecuador, entre el 5y el 19 de octubre de 2020, buscaron identificar responsabilidades y
acciones desempefiadas por el equipo de enfermeria en la aplicacion de los cuidados
paliativos a pacientes oncologicos. Los resultados mostraron que licenciados(as) brindaron
los siguientes cuidados paliativos: tratamiento del dolor (100%), apoyo psicoldgico y
cuidados de piel (75%). El personal auxiliar proporcion6 apoyo nutricional por via enteral
(100%) y realiz6 medidas de higiene y confort en un 50%. Se concluyé que la comunicacion

efectiva es crucial en todas las etapas de los cuidados paliativos.

2.3. Marco Conceptual

2.3.1. Cuidados Paliativos

Al hablar de cuidados paliativos, segln Santacruz y Gil (2021), menciona que, para
aquellos centrados en preservar la vida, es primordial priorizar la dignidad y preferencias del
paciente en su etapa terminal. Esto debe ser proporcionados por un equipo de salud

competente, capacitado y coordinado, con el fin de brindar un cuidado integral, que implique



una atencién atenta y adecuada. Facilitando una muerte mas digna y comoda, sin embargo,
es importante manejar los sintomas de forma efectiva y evitar tratamientos invasivos y

quirurgicos sin beneficio alguno.

2.3.2. Area Critica

A lo largo de la historia, la humanidad ha buscado mejorar la atencion a pacientes en
situaciones criticas. Florence Nightingale durante la Guerra de Crimea en 1854, innové el
cuidado de enfermeria al separar a los soldados mas graves de los menos afectados, lo que
redujo la mortalidad del 40 % al 2 %. En la década de 1950 Peter Safar, pionero en medicina
intensiva, cred las primeras areas de cuidados intensivos, implementando sedacién y
ventilacién controlada. En Europa durante los afios 1947 y 1958, las epidemias de
poliomielitis eran recurrentes, es por ello que se cred una unidad de respiracion artificial.
Estas fueron impulsadas principalmente en Alemania, Dinamarca, Suecia y Francia por
distintos médicos. Estos lugares fueron altamente equipados para monitorear y preservar

funciones vitales en pacientes criticos.

Las unidades de cuidados intensivos (UCI) han evolucionado hasta convertirse en
espacios esenciales en hospitales. Peter Safar en 1958 fundo el primer espacio en Baltimore,
luego en 1961 en Pittsburg. Estudios tecnoldgicos y médicos han mencionado que estos
lugares se especializan en atencion a las necesidades Unicas del paciente. En la actualidad,
se permite brindar una atencién integral para enfrentar situaciones cruciales, con personal

especializado, y equipo de Gltima generacion (Aguilar y Martinez, 2020).

2.3.3. Humanizacion de la Atencion

Los autores Ldpez et al. (2023) menciona a la humanizacion en el cuidado pediatrico
asegura un enfoque integral, el cual abarca un tratamiento fisico, y psicolégico. Para ello es
importante el personal de enfermeria por su rol esencial durante este proceso. Debido a LA
relacién con el paciente y familiares, ofreciéndole apoyo en este proceso fatal. Se espera que
esté cuidado, al aplicarlo, se centre en el paciente para mejorar la estancia hospitalaria, con

el fin de facilitar la adaptacion y reducir el sufrimiento ante estas situaciones criticas.

En la UCI el trato humanizado responde a una colaboracion activa de los familiares
del paciente. Se promueve un modelo de atencion centrada en familia y paciente. En el 2001,
el Instituto de Medicina de los Estados Unidos busca la autonomia y respeto mutuo,



colocando en primer lugar la colaboracion, comunicacién y cuidado en la familia (Rojas,
2019).

2.3.4. Rol de la Enfermeria en las Areas Criticas

El autor Gonzélez (2022) afirma que el rol de enfermeria en la UCI es importante
por habilidades técnicas, caracterizando un enfoque ético y humanistico. Esto ha
evolucionado en un modelo cientifico, como el de Florence Nightingale y Virginia
Henderson, haciendo referencia a una de atencion integral basado en 14 necesidades basicas.
Esto desencadena que, el personal de enfermeria debe presentar autonomia vy
multidisciplinariedad capaz de garantizar una atencion efectiva, la cual promueve

recuperacion fisica, emocional y espiritual.

2.3.5. Los Cuidados Paliativos Pediatricos en la Formacion Académica del Profesional

de Enfermeria.

En la antigliedad, el cuidado de enfermeria era una practica empirica, las teorias de
Florence Nightingale del siglo XIX destacan la importancia de una capacitacion formal en
el profesional. Esto promovi6 la presencia de modelos y teorias que orientan la practica en
distintos escenarios y necesidades. Esto obligo al profesional a una formacion continua y

abordando complejidades en atencion de salud (Aguila et al., 2020).

Torres (2020) menciona que la Asociacion Americana de Enfermeras (ANA) incluye
durante la formacion en los cuidados paliativos a todos los niveles educativos, del pregrado
al postgrado. Para ello es importante implementar programas de capacitacion dando como
prioridad competencias claves como comunicacion, control de sintomas, y acompafiamiento
al final de la vida para enfermeras y auxiliares. Para ello es necesario contar con apoyo
administrativo, incentivos financieros y un ambiente laboral que promueva el bienestar
fisico, emocional y espiritual del personal, debido al impacto emocional y psicoldgico que

conlleva el cuidado de pacientes con enfermedades crdnicas y terminales.

2.3.6. ¢ Quiénes se Benefician de la Atencion de los Cuidados Paliativos?

Las patologias que requieren cuidados paliativos en la poblacion pediatrica incluyen

el cancer, enfermedades hematoldgicas, trastornos cardiovasculares, anomalias congénitas



severas, trastornos del sistema inmunolégico, VIH/Sida, enfermedades renales, trastornos
neuroldgicos, asi como algunas condiciones neonatales incurables. Ademas de aquellos
pacientes con limitacion funcional o que se encuentran en estados de inmovilizacion

compleja (Santacruz y Gil, 2020).

2.3.7. Vision de Enfermeria Frente a los Cuidados Paliativos

La intervencion de los profesionales de enfermeria en el cuidado de pacientes
pediatricos con enfermedades terminales es un pilar esencial para aliviar su sufrimiento y el
de sus familias. De aqui se destaca la importancia de identificar las necesidades para el
individuo con el fin de implementar planes individuales. EI personal de enfermeria, por su
cercania con el paciente y familiares, cumple un rol fundamental en el proceso de atencion
al paciente. La presencia del profesional alivia y tranquiliza al paciente, ademas de facilitar
la comunicacién con el equipo interdisciplinario. Se promueve un entendimiento mutuo,

fortaleciendo el soporte emocional en tiempos de vulnerabilidad (Nufiez, et al., 2024).

2.3.8. Principios De Bioética

2.3.7.1. Autonomia.

En los principios de bioética, la autonomia respalda el consentimiento informado
reconociendo al paciente y su capacidad de tomar decisiones sobre su bienestar. Se debe
tomar en cuenta que no se puede imponer una decision en contra de su voluntad, ni mediante
presion, ni aprovechandose de la situacion vulnerable en que se encuentre. En pacientes
criticos, este principio se ve afectado, de manera que los profesionales de salud tienen la
obligacion etica de entablar un dialogo, establecimiento informacion precisa al familiar para

poder llegar a un consenso con el plan terapéutico (Rubio y Ventura, 2020).
2.3.7.2. No Maleficencia.

Este principio busca prevenir el dafio en todas sus formas, ya sea fisico, mental, social
0 psicoldgico garantizando asi la integridad del paciente y evitando la imprudencia o

negligencia en la practica médica (Becerra et al., 2021).



2.3.7.3. Justicia.

Segun Lopez y Zuleta (2020), implica una distribucion justa y equitativa de
responsabilidades y beneficios en el &mbito del bienestar, asegurando que no exista
discriminacion en el acceso a los recursos de atencidn sanitaria. Aqui se hace énfasis en la
aplicacion del principio de justicia en UCI, en la cual los pacientes criticos tengan las mismas
oportunidades de atencién, buscando obtener los mejores resultados con el menor costo

econémico.
2.3.7.4. Beneficencia.

La beneficencia consiste en actuar en beneficio de los demas, particularmente en
circunstancias que requieren ayuda. Esto hace referencia a actuar siempre en el mejor interés
de los demas, por lo que el personal de enfermeria debe ponerse en el lugar del paciente,

entendiendo sus necesidades y preocupaciones (Martinez, 2021).
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METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

3.1. Enfoque, Disefio y Tipo de Investigacion

La presente investigacion se desarroll6 bajo un enfoque cualitativo, segun Hernandez
y Bernal (2021) menciona la integracion de varios métodos para ampliar el conocimiento en
el ambito de enfermeria, promoviendo un modelo de atencidn que responda a expectativas y

experiencias.

Se emple6 una metodologia de tipo fenomenoldgica, por el uso del lenguaje EMIC-
ETIC. Para explorar en profundidad el fenémeno estudiado, a través de lo mencionado por
Prado et al. (2013), en un acercamiento previo al tema de estudio. Esto garantiz6 una
conexion estrecha del investigador con la tematica, facilitando la comprension y apreciacién
de las complejidades inherentes al cuidado, considerando la experiencia y vision del sujeto
receptor de la atencion. En el contexto de la enfermeria, esta metodologia se posiciona no
solamente como un recurso esencial para analizar temas relevantes para la préactica clinica,
sino que también enriquece la comprension de los factores que influyen en el cuidado de los

pacientes, tanto desde un punto de vista técnico como humano.

El objetivo explorar la visibilidad del personal de enfermeria en los cuidados
paliativos en areas criticas pediatricas. También se usaron entrevistas y grupos focales con
enfermeros de la UCI pediéatrico para identificar las perspectivas y practicas humanizadas en
cuidados paliativos. Este estudio estaba centrado en la gestion de calidad de vida en
situaciones de etapa terminal. Aqui se identifican los desafios y estrategias usadas en el
infante y la familia.

3.2. Poblacion y Muestra

Durante la investigacion se usd el muestreo no probabilistico por conveniencia y
seleccion de categorias que participaron en la UCIP paliativos en hospitales de tercer y cuarto
nivel del Ecuador. Aqui se pidi6 la firma del consentimiento informado de manera libre y
voluntaria para la participacion en el estudio. La muestra estuvo compuesta por 8
participantes, un namero suficiente para alcanzar la saturacién de unidades de significado.
Segun Hernandez (2020), el muestreo por conveniencia se emplea cuando la muestra se
selecciona segun la conveniencia del investigador, lo que permite determinar de manera

arbitraria el nimero de participantes en el estudio.
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Cueto (2020) en su investigacion cualitativa se orienta hacia la produccién de datos
descriptivos, como las palabras y discursos de las personas expresados tanto de forma
hablada como escrita, ademas de la conducta observable. Este enfoque permite afirmar que
la investigacion cualitativa, facilita una comprension profunda de los fendmenos desde la
perspectiva de los actores sociales involucrados. En el &ambito de la salud, esta aproximacién
resulta fundamental, ya que, sin incorporar el punto de vista de los propios sujetos, los
modelos explicativos serian incompletos, impidiendo una vision integral de las

problematicas y necesidades de los pacientes y profesionales involucrados.

Para la ejecucion de este estudio participaron profesionales de enfermeria con al
menos tercer nivel de formacion que se encuentran laborando como minimo un afio en la
unidad de cuidados intensivos pediatricos, excluyendo a licenciados de enfermeria que

laboran en otras areas, internos rotativos, auxiliares de enfermeria y médicos.

Piz4 (2019) utiliza una metodologia del tipo cualitativa, reconoce los contextos para
la identificacion y perspectivas del fendmeno. Se utilizé un enfoque multidimensional para
una comprension rica y completa usando herramientas o instrumentos, tomando en cuenta
las limitaciones. Los grupos de enfoque usan entrevistas grupales en su formato
convencional con 8 participantes. Por otro lado, en temas complejos, se facilita una discusion
fluida entre los autores. Estos grupos se conformaron de manera heterogénea, permitiendo
que los miembros compartan sus vivencias y opiniones sobre el fendmeno en investigacion.
Dicha dinamica es guiada por un experto en trabajo grupal, el cual empled una guia de

preguntas orientadas a obtener respuestas similares a entrevistas no estructuradas.

Se debio proteger la identidad de los entrevistados, para ello es importante el
anonimato o codificacion de informacién. La informacion recolectada se guardardé de
manera segura, destacando el proposito de la informacion ajustado a los objetivos de acuerdo
a los cddigos de ética, de acuerdo a las directrices planteadas por los autores, se elaboré un

consentimiento informado (Anexo 1) que respalda este procedimiento.

El garantizar la confidencialidad de los participantes para fines académicos es
importante. Para ello el mecanismo como el anonimato, seudénimos 0 numeraciones son
base esencial. Ademas, la informacion obtenida fue protegida y utilizada exclusivamente
con fines investigativos, respetando los lineamientos éticos correspondientes en base a los

codigos de ética.
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3.3. Técnicas e Instrumentos de Recogida de Datos

Para la recoleccion de datos se aplicé una entrevista semiestructurada y el grupo

focal.

Hernandez (2020) menciona que una correcta aplicacion de entrevista es una practica
en donde el investigador debe identificar y ejecutar de manera significativa preguntas sobre
el tema. Esta herramienta funciona como una interaccion comunicativa estructurada por el
investigador, quien formula preguntas o introduce temas a uno o varios sujetos con el
objetivo de obtener datos relevantes. Segun Caro (2020), las preguntas fueron planteadas de
manera semiestructuradas por ser parte de una guia tematica. El entrevistador tiene la
autonomia de plantear nuevas preguntas conforme se presenten temas de interés durante la

entrevista.

En esta investigacion se optd por utilizar la guia de entrevista semiestructurada
(Anexo 2) como instrumento principal, debido a que esta herramienta permite ordenar
informacion de manera eficiente, al tiempo que ofrece a los participantes la oportunidad de
expresar sus ideas con mayor amplitud, considerando siempre los objetivos de la

investigacion.

Mediante lo manifestado por Hamui y Varela (2013), la técnica del grupo focal
facilita la obtencion de datos cualitativos para explorar sentimientos, ideas y experiencias de
los encuestados, ademas se promueve autoexplicaciones. Por otro lado, Nyumba et al. (2018)
refiere al grupo focal como una herramienta para analizar en profundidad problematicas

sociales complejas.
3.4. Técnicas de Analisis de Datos

Los datos se consiguieron mediante la participacion de los profesionales de
enfermeria que laboran en el servicio de cuidados intensivos pediatricos. Fue necesario
emplear un instrumento de recoleccion de datos la entrevista, con preguntas abiertas. Para
ello se utiliz6 la plataforma Zoom para la grabacion previo el consentimiento de cada
participante; se explicé la temética para orientar al objetivo de estudio.

Se informé que durante toda la entrevista se debian mantener las camaras encendidas;
cada encuentro tuvo una duracion aproximada de 30 minutos y se desarrollo en relacién a

las preguntas previamente ya definidas. Una vez culminadas las entrevistas, la transcripcién
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se ejecutd de manera individual de los testimonios de cada encuestado, utilizando el
programa Microsoft Office Word 2019 manteniendo el lenguaje EMIC. Se efectud una
lectura y relectura detallada de la informacion obtenida, aplicandose el sistema de
codificacion a traves de resaltadores de colores con el fin de identificar de una manera clara
las categorias y subcategorias implementando un lenguaje ETIC (Corona & Maldonado,
2018).

El anélisis de los datos se llevo a cabo mediante el método de Colaizzi (1978) que
implica la identificacion de componentes de significado relevantes, la elaboracion de
formulaciones estructuradas para cada declaracion significativa, la categorizacion de los
temas emergentes con base en patrones de convergencia y divergencia, y la posterior
validacién de los resultados, con el fin de obtener una descripcion esencial de las

caracteristicas del fenémeno investigado.

Se elaboraron tres matrices para facilitar el analisis mediante la determinacion de
datos sociodemograficos (Anexo 3) codificacion por colores determinando los fragmentos
significativos de las aportaciones de los informantes (Anexo 4); la segunda estructura las

categorias y subcategorias (Anexo 5) (Hernandez, Fernandez, & Maria, 2014).

Con la finalidad de facilitar el proceso se afiadié informacidn al software de analisis
de datos cualitativo ATLAS.ti version 2022; de esta manera, esta se pudo clasificar, procesar,
organizar y realizar comparaciones de la informacion recolectada. A partir de este proceso
se generaron modelos de categorias 3, subcategorias 6 y jerarquias de codigos 19 (Anexo 6,
7, 8) derivados de un trabajo de sistematizacion manual y procesado. Al usar el software se
obtuvo una tabla de frecuencia (Anexo 9); a partir de la tabla de frecuencia se identifico una
nube de 33 caracteres (Anexo 10). Finalmente, las palabras resaltadas fueron cuidados,

paciente, personal y paliativo.
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4. RESULTADOS

La investigacion recoge los testimonios de profesionales de enfermeria que relatan
sus experiencias laborales cotidianas mediante una lectura analitica y reflexiva del contenido
de las entrevistas, seleccionando fragmentos relevantes en funcién de sus coincidencias y
diferencias, respetando siempre el lenguaje original (EMIC). Posteriormente, se procedio a
la codificacion y organizacion del material, agrupandolo en unidades de significado, lo que
permitio identificar las siguientes categorias y subcategorias: 1. Percepciones de los
enfermeros sobre su formacién en cuidados paliativos pediatricos de la misma emergieron
dos subcategorias: significados atribuidos a los cuidados paliativos pediatricos y
experiencias en procesos de formacion continua. 2. Factores que influyen en la
implementaciéon de cuidados paliativos. 3. Practicas humanizadas del cuidado paliativo
pediatrico con sus subcategorias: intervenciones que promueven dignidad, confort y alivio

del sufrimiento y empatia en el proceso de cuidado.
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5. DISCUSION

Las categorias y subcategorias resultantes no solo permitieron comprender las
experiencias personales, sino también evidenciar significados compartidos que mejoran la
comprension del objeto de estudio desde una perspectiva situada y contextual. A
continuacion se detalla cada una de ellas:

Percepciones del personal de enfermeria sobre su formacién en cuidados
paliativos pediétricos.

Esta categoria se vincula con el primer objetivo de la investigacién, enfocado en
comprender cémo perciben los profesionales de enfermeria su formacion académica y
practica al ejecutar los cuidados paliativos pediatricos. Se separa en dos subcategorias
descritas a continuacion:

Significados atribuidos a los cuidados paliativos pediatricos.

Se reconoce la persistencia en los la preparaciéon del personal de enfermeria en

relacién a este tema, lo que puede limitar la comprension en su totalidad de lo que implica
gjecutar estos cuidados. Por ello, los cuidados paliativos pediatricos una préactica ética y
humanizada, que requiere no solo habilidades técnicas, sino también empatia, comunicacion
asertiva para una atencion adecuada. Esta percepcion se refleja en los siguientes testimonios:
“Los cuidados paliativos pediatricos, para mi, significan acompafiar al nifio y su
familia, pues entendemos que no solamente vamos a tratar de intervenir clinicamente

al paciente, sino que también vamos a brindar una atencion compasiva, empatica y

centrarnos mas que todo en el nirio” (E3).

“Humanizar el cuidado, escuchar, no solamente manejar el dolor, sino escuchar,

acompanar al paciente y, en la parte emocional, ofrecer consuelo y adaptar nuestras

intervenciones a las necesidades emocionales y espirituales del paciente” (E5).

Méndez et al. (2024) hace énfasis en los cuidados paliativos pediatricos, sobre lo
fundamental que es que todos los sanitarios de salud se involucren con las multiples
funciones que deben ser llevadas a cabo con el equipo para reconocer de manera temprana
los signos y sintomas. A su vez no extiende la supervivencia, sino que promueve y satisface
las necesidades fisicas, psicolégicas, emocionales y espirituales del paciente con su familia

mediante una comunicacion eficiente.

Segun el estudio de Mahmoud et al. (2023) los cuidados paliativos pediatricos se

centran en el bienestar fisico, psicolégico y espiritual de los nifios con enfermedades
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terminales y sus familias. La competencia se centra en los rasgos y atributos personales, las
habilidades clave para cumplir con el deber profesional mediante la practica y el

conocimiento.

Experiencias en procesos de formacion continua.

Es imprescindible la formaciéon continua para reforzar las competencias,
especialmente la implementacion de los cuidados paliativos en pediatricos. Las
experiencias contribuyen a brindar un cuidado mas humano, mejorar la comunicacion
con los padres y sentir seguridad al enfrentar situaciones clinicas complejas. Sin
embargo, aun hace falta enfatizar en este tema durante la formacion profesional
continua. A continuacion, se dan a conocer las opiniones dadas por los participantes:

“Considero que el nivel de conocimiento y formacion del personal de enfermeria en

cuidados paliativos en ciertos establecimientos aun es limitado o no se aplica de

manera adecuada” (E2).

“Yo creo que el nivel de conocimiento y la formacion, pues, va a variar

considerablemente entre profesionales. Algunos han podido tener las formaciones

especificas acerca de los cuidados paliativos pediatricos, mientras que otros
profesionales creo han adquirido estos conocimientos a través de la experiencia
diaria, en cursos o capacitaciones” (E3).

“Aprendemos también a través de la experiencia, como lo mencioné mi compafiera,

lo cual no siempre es suficiente porque los escenarios con cada paciente cambian;

por eso es clave, lo que es fortalecer la educacién continua con este tema para que
todos los profesionales estén preparados, no solo técnicamente, sino también en
aspectos éticos emocionales que impliquen este tipo de cuidado” (E5).

“Son importantes las capacitaciones, como les decia, y el establecer los protocolos

estandarizados para el manejo de este tipo de pacientes y asi mejorar la calidad de

atencion en el cuidado ' (ET).

Para Llerena et al. (2022), es indispensable que enfermeria obtenga
conocimientos fundamentales para poder ejecutar cuidados paliativos acordes a la
necesidad de cada paciente y a su vez involucrar a sus progenitores. Para cumplir el
rol, el personal de enfermeria debe trascender més all& de lo cotidiano, confiar en las
emociones y a su vez guiarse por las percepciones de las circunstancias, destrezas

profesionales. El papel de enfermera de cuidados paliativos integra las tres



dimensiones indispensables: relacional, practica y moral; son fundamentales para la
aplicacion de estos cuidados de tal manera que son indispensables para garantizar una
atencion integral. A pesar de eso, también se debe incluir la cultura, entorno, tiempo,
y conocimientos individuales que conforman un marco de atencion con calidad y

calidez humana.
Factores que influyen en la implementacion de cuidados paliativos.

La incorporacion de los cuidados paliativos en unidades criticas pediatricas se
ve condicionada por aspectos emocionales profundamente arraigados en la practica
de enfermeria. Uno de los mas significativos es el apego emocional que las y los
profesionales desarrollan con los pacientes pediatricos, quienes, por su vulnerabilidad,
despiertan una conexién humana particular. Ademas, las vivencias emocionales del
personal se ven marcadas por la exposicion constante al sufrimiento infantil,
generando sentimientos de impotencia, ansiedad y, en algunos casos, desgaste por

compasion.

Sin embargo, la sobrecarga laboral en la UCIP representa una barrera critica
para la ejecucion de los cuidados humanizados paliativos. La escasez del personal,
alta demanda y presion por parte de los técnicos para la atencion provocan
intervenciones paliativas como acompafiamiento empatico y contencién emocional.
Esto compromete el cuidado y bienestar del profesional, el cual divide a la vocacién

de servicio e imposibilidad practica para ejercer.

Es importante mencionar que la relacion con el equipo interdisciplinario es un
componente clave para garantizar la atencion al paciente paliativo de manera
coherente y humanizada. Los testimonios revelan que esta colaboracién muchas veces
es débil o se ve entorpecida por barreras jerarquicas, falta de comunicacion efectiva o
diferencias en posturas clinicas frente al pronostico del paciente. En este contexto, el
fortalecimiento del trabajo en equipo, unificacion de criterios y establecimiento de
protocolos conjuntos se plantean como elementos imprescindibles para que los
cuidados paliativos pediatricos dejen de ser una intencion aislada y se conviertan en
una practica sistematica, ética y compasiva. Los entrevistados mencionan los

siguientes testimonios:

17
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“Somos quienes brindamos cuidado directo con los pacientes, los que mas nos
preocupamos por ellos, nos encarifiamos con ellos, entonces por parte de
enfermeria, creo que hay mas humanizacion en cuanto a la atencion de los pacientes,
y sobre todo cuando es un nifio, nos gana el carifio” (E4).

“Una de las mayores dificultades es la carga laboral, que no nos va a dar el tiempo
estimado para poder brindar alguna atencion al paciente” (ET7).

“Algunas unidades ya cuentan con protocolo establecido para la unidad de cuidados
paliativos en pacientes pediatricos, mientras que otras no cuentan con protocolo o
sus protocolos son deficientes” (E2).

“El estrés, la ansiedad y el agotamiento emocional pueden afectar la capacidad del
personal de enfermeria para brindar estos tipos de cuidados” (E5).

“Cuando no existe una comunicacion adecuada, tanto con el familiar o con el equipo

interdisciplinario, pues este es uno de los factores que influye bastante en el trato o

en el cuidado en los pacientes” (E3).

Un estudio cualitativo realizado por Rico et al. (2023) que exploro la
experiencia emocional de profesionales atendiendo a menores con enfermedades
criticas, identificé que existe una fatiga por compasion y agotamiento emocional
derivados del apego formado durante ciclos prolongados de cuidado, lo cual impacta

tanto la satisfaccidn profesional como su bienestar psicolégico.

Este fendmeno evidencia la importancia de ofrecer estrategias de autocuidado,
de supervision emocional y pautas terapéuticas, para apoyar al personal de enfermeria
en el manejo del vinculo afectivo sin comprometer su salud mental ni la calidad de
atencion (Rico et al., 2023).

Un andlisis realizado mediante el uso del sistema Complexity Assesment and
Monitoring to Ensu Optimal Outocomes (CAMEO) en unidades de UCI pediéatricas
demostré que una alta complejidad de atencion sin la presencia de un protocolo
estandarizado dificulta significativamente la priorizacion y gestion adecuada de los
cuidados paliativos. Connor et al. (2022), el uso del ICU CAMEO I1l, una herramienta
validada, cuando la carga cognitiva del personal es elevada sin directrices claras, se

generan dificultades para priorizar y gestionar adecuadamente los cuidados paliativos.
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Esta problematica se intensifica en contextos donde no existen guias
especificas orientadas a la evaluacion del dolor. La planificacion del fin de vida o
decisiones tempranas sobre tratamiento paliativo. Esto favorece la variabilidad en
practicas clinicas y agrava el desgaste emocional de los profesionales (Connor et al.,
2022).

La investigacion fenomenoldgica realizada por Cheon et al. (2024) evidencia
que una falta de comunicacion y ausencia en el entrenamiento para los profesionales
son barreras en la atencion al cuidado paliativo en la UCIP. La comunicacion es una
habilidad individual, puede provocar inconsistencias en decisiones clinicas y
mensajes contradictorios a la familia. Esto impacta de manera negativa en la calidad
de atencion asistencial al personal de salud. Para esto se deben implementar
programas estructurados para una formacion comunicativa en reuniones con un
equipo interdisciplinario como herramienta fundamental para coordinacion, y

fortalece el cuidado al paciente.
Préacticas para el cuidado paliativo pediatrico humanizado.

Este se encuentra relacionado con el tercer objetivo, el cual resalta la importancia de
identificar practicas humanizadas. Esto es implementado por los profesionales en los
cuidados paliativos pediatricos. También, se identifica dos subcategorias, detallando los

siguientes puntos:
Dignidad, confort y alivio para el sufrimiento en los cuidados paliativos.

Estas son un reconocimiento al valor intrinseco del ser humano, especialmente
cuando la enfermedad se encuentra avanzada o en etapa terminal. Cuando se menciona a la
dignidad, se hace referencia al respeto de las necesidades, trato humano, de comunicacion
clara y toma de decisiones, al cuidado compartido con la familia y garantizar el cuidado

centrado en el paciente y su entorno.

Por su parte, el confort y el alivio del sufrimiento abarcan intervenciones tanto
clinicas como emocionales, dirigidas a reducir el dolor, la ansiedad y la angustia que
acomparian al proceso de enfermedad. Estas practicas incluyen desde el control sintomatico
efectivo hasta la adaptacion del entorno hospitalario, el acompafiamiento psicolégico y la

promocion de espacios seguros y cercanos para el paciente.
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“Damos especial atencion al control efectivo del dolor y otros sintomas para
garantizar el maximo confort posible. Fomentamos el contacto y la presencia
familiar (...) ya que esto aporta seguridad emocional al nifio. Ademas, trabajamos
junto al equipo interdisciplinario para ofrecer acompafiamiento psicolégico y
espiritual, tanto al paciente como a la familia” (E1).

“Implican empatia, presencia y respeto por la dignidad del nifio y su familia. Estas
practicas incluyen una comunicacion cercana y compasiva, el alivio del dolor, la
adaptacion del entorno para mayor confort, y el acompafiamiento emocional
constante” (E2).

“Con apoyo emocional, la presencia en este caso de la mama, el papé, alguien muy
querido para el nifio, puede disminuir tanto el dolor como la ansiedad. También la
mejora del entorno, adaptar un ambiente mas acogedor para el pediatrico y menos
intimidante” (E4).

Un estudio cualitativo realizado por Siyu et al. (2023) desarroll6 un modelo de
dignidad adaptado a pacientes pediatricos, evidenciando que preservar la dignidad en nifios
con enfermedades terminales involucra multiples dimensiones, como integrar el sentido de
seguridad, reconocer el apego afectivo, acompafar los deseos inconclusos, respetar un

entorno digno y considerar los valores familiares y culturales.

Entre las intervenciones dignificantes, destacan practicas como la presencia familiar
constante, el acompafiamiento emocional, las atenciones espirituales adaptadas al contexto
del nifio y el soporte de la autonomia residual. Esto se encuentra vinculado a un aumento en
la seguridad y humanizacion del proceso de muerte, asi como una reduccién del sufrimiento

fisico y mental tanto del paciente como de sus progenitores (Siyu et al.,2023).
Proceso empatico para el cuidado al paciente.

La empatia es un proceso esencial para el cuidado al paciente es un instrumento para
la practica humanizada. En el contexto del cuidado paliativo pediatrico, esta capacidad
permite al profesional de enfermeria comprender la situacion del nifio y su familia,
interpretando sus emociones, necesidades y temores con sensibilidad y comprension. Esta
corresponde a una accion tangible para la atencion, la cual contempla la conexion emocional

y disposicion para acompafiar el dolor y vulnerabilidad.
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También se puede considerar que la empatia es un vinculo terapéutico para el equipo
de salud. Esto promueve un entorno de confianza y seguridad, el cual impacta de manera
positiva el cuidado al paciente. Es por ello que facilita el didlogo fluido y la toma de
decisiones compartidas, contribuyendo a la dignidad del paciente y a disminuir el

sufrimiento en las Ultimas etapas de la vida.

“Sabemos que en estos momentos criticos (...) el acompanamiento, mas que todo
emocional, de parte del familiar o el ser querido (...) es para que el nifio se sienta
acogido (...) respetar la dignidad del paciente. Son esenciales para lo que es aliviar
el sufrimiento tanto fisico como emocional y espiritual”  (E3).
“No podemos cambiar el desenlace, pero si podemos hacer que el proceso sea mucho
mejor, ser empatico (... ) no dedicamos la atencion al paciente, quizas no nos
colocamos en su lugar o en el lugar del familiar y si, creo que es lo fundamental para

el paciente en esos procesos” (EG).

Un estudio realizado por Ockerby et al. (2023) examind el impacto de la compasion
y la inteligencia emocional en la seguridad y calidad del cuidado en entornos hospitalarios
pediatricos. Los resultados demostraron este tema como un factor determinante para la
experiencia clinica al momento de brindar un cuidado seguro y centrado en el paciente. Aqui,
se debe evidenciar la empatia no solo como una cualidad personal, sino también profesional,

la cual necesita ser desarrollada para los escenarios de cuidados paliativos pediatricos.

Aqui también se destaca a las enfermeras por su mayor capacidad empatica y
compasiva, demostrando mejores indicadores para la comunicacion con las familias y el
manejo de situaciones criticas, para la reduccion de errores cldnicos. Se encuentra ligada a
la inteligencia emocional por las habilidades clinicas, las cuales refuerzan la formacion
especifica dentro de los programas de educacion en salud, asegurando asi una atencién mas

segura, humana y coherente con los principios del cuidado paliativo (Ockerby et al., 2023).
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6. CONCLUSIONES

El presente estudio permitié analizar las perspectivas, factores y practicas del
personal de enfermeria ante situaciones de atencion critica pediatria. También, se evidencia
la necesidad de estimular una formacion académica, la cual es necesaria para mejorar las
condiciones y potenciar el enfoque humanizado ante el cuidado paliativo. En primera
instancia, los profesionales de enfermeria perciben a los cuidados paliativos pediatricos
como una carencia en la preparacion emocional, conocimiento y habilidades éticas. Esto
debido al acompafiamiento compasivo asociado al respeto a la dignidad del infante. Dichas
habilidades son reforzadas con educacién formal para mejorar la experiencia, habilidad y

practica diaria.

En un segundo punto se identifica a los factores incidentes que impiden la ejecucion
de los cuidados paliativos en las unidades intensivas pediatricas. Aqui interviene la
sobrecarga laboral, uso de protocolos y vulnerabilidad en comunicacion interdisciplinaria,
el cual provoca una atencion incompleta, automatizada en donde las emociones del personal

se encuentran reducidas para la carga asistencial, y limita el respaldo de la institucion.

En tercer puesto se encuentran las practicas humanizadas aplicadas dentro de la
unidad de cuidados intensivos pediatricos. La empatia, respeto a la dignidad y contencion
emocional son un pilar para la atencion al infante y su entorno. Dichas intervenciones son
necesarias por los limitados recursos, tiempo y espacios institucionales. Es indispensable
que el lugar de trabajo reconozca la importancia en los cuidados y garantice al personal la

perspectiva ética, compasiva y profesional del enfermero.

Estos hallazgos evidencian la formacion, estructura, organizacion cultural del
cuidado y la transformacion del modelo holistico. Aqui se integran principios de bioética,
respeto por la vida, comunicacién empatica y presencia activa para el profesional. A su vez
actla como un eje articulado para el cuidado humanizado, con el fin de garantizar una

atencion que alivie el dolor, brinde consuelo, contencién y dignidad en situaciones criticas.
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Recomendaciones:

En primer lugar, es importante fortalecer la formacion continua del personal de
enfermeria para los cuidados paliativos pediatricos. Se integran los aspectos técnicos, y

herramientas emocionales éticas, y comunicativas, las cuales brindan una atencién humana.

En segunda instancia, es importante implementar protocolos para el trabajo
interdisciplinario y de recursos que favorezcan el cuidado al paciente y la familia en la

unidad de cuidados intensivos pediatricos.

Es importante conocer el rol del profesional de enfermeria para tomar decisiones
clinicas. Esto favorece de manera activa al equipo de salud y fortalecer la calidad en cuidados

ante situaciones criticas.

Finalmente, en el area cientifica es importante desarrollar investigaciones para los
cuidados paliativos pediatricos, con el fin de promover innovadoras propuestas
metodologicas tecnoldgicas con enfoque humanizado, el cual contribuye al bienestar

pediatrico y su entorno.
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8. ANEXOS

Anexo 1. Consentimiento informado
Consentimiento informado

Al estar desarrollando el proyecto investigativo titulado: “VISIBILIDAD DE
ENFERMERIA SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS EN AREAS CRITICAS:
HUMANIZACION EN LA ATENCION”, después de habérseme explicado en qué
consiste el procedimiento a realizar, proporciono mi autorizacion a los investigadores
de la Maestria en Gestion del Cuidado con mencién en Unidades de Emergencia y
Unidades de Cuidados Intensivos de la Pontificia Universidad Catdlica del Ecuador
para realizar la entrevista, misma que sera grabada a través del sistema zoom,
asegurandose gue a la informacién proporcionada se le dara estricta confidencialidad

y que sera utilizada rigurosamente con fines de la investigacion.
A continuacion, debe firmar su aceptacion:

Nombres y Apellidos: C.l:

Firma:

ClI del Investigador 1. 0550265813 Firma del investigador 1.

CI del Investigador 2. 1315877983 Firma del investigador 2.
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Anexo 2. Guia de entrevista semiestructurada

Instrumentos de recoleccién de datos

Visibilidad de enfermeria sobre cuidados paliativos en areas criticas pediatricas:

humanizacién en la atencion

| . Introduccién

Un cordial saludo, gratificamos su presencia y voluntad en la presente sesion
virtual, la misma tiene como finalidad de recolectar informacion sobre las vivencias
del personal de enfermeria que labora en UCI pediatrico a fin de conocer su
desempefio en cuidados paliativos y humanizacion en la atencion. Cabe recalcar que
los datos proporcionados por su persona, se mantendran reservados a través del
anonimato.

Agradeciéndoles de antemano su gentil colaboracion.

I1. Datos generales

a) Nombres completos

b) Edad afios cumplidos.

C) SexoF( ) M()

d) Estado Civil Soltera/o ( ) Casada( ) Unién libre ()

e) Formacion académica Licenciado ( ) Magister ( ) PhD ( )

Especialista ( )

f) Institucion/nivel de complejidad donde labora:
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Cargo y tiempo de desempefio:

I11.  Datos especificos: Preguntas generadoras del instrumento

Tras informar a los participantes sobre la tematica a tratar, se enuncia una
primera pregunta ¢Son los profesionales de enfermeria conscientes de la importancia
de la humanizacion en la atencién durante los cuidados paliativos en areas criticas

pediatricas?

La segunda ¢Cual es el nivel de conocimiento y formacién del personal de
enfermeria sobre los cuidados paliativos en la Unidad de Cuidado Intensivos
Pediatricos (UC-P)?

La tercera ¢Qué factores influyen en el personal de enfermeria al brindar
cuidados paliativos en la (UCI-P)?

La cuarta ¢Qué practicas humanizadas lleva a cabo el personal de enfermeria en la
unidad de terapia intensiva pediatrica para mejorar la calidad de vida en relacion a cuidados

paliativos?

V. Cierre de la sesién

Se les agradece el tiempo brindado en este encuentro virtual, recordandoles

que la informacion entregada es confidencial.

Muchas gracias.
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Tabla 1.
Sociodemogréfica
Participantes  Sexo Edad Nivel de Area de trabajo Sector
formacion

El Femenin 27 Cuarto Unidad de cuidados Publico
0 nivel intensivos pediatrica

E2 Masculi 29 Tercer Unidad de cuidados Publico
no nivel intensivos pediatrica

E3 Femenin 32 Tercer Unidad de cuidados Publico
0 nivel intensivos pediatrica

E4 Femenin 28 Tercer Unidad de cuidados Publico
0 nivel intensivos pediatrica

ES5 Femenin 28 Cuarto Unidad de cuidados Privado
0 nivel intensivos pediatrica

E6 Femenin 28 Tercer Unidad de cuidados Privado
0 nivel intensivos pediatrica

E7 Femenin 30 Tercer Unidad de cuidados Publico
0 nivel intensivos pediatrica

E8 Femenin 27 Cuarto Unidad de cuidados Publico
0 nivel intensivos pediatrica

Fuente: Elaborado por Lizbeth Aimacafia y Daniela Garcia
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Anexo 4. Analisis colorimétrico
Tabla 2.

Matriz de analisis: codificacion y significado

Numero de cddigo Cadigo Significado
C1l Amarillo Capacitaciones o formacion
C2 Verde lima Brindar una atencion de calidad
C3 Turquesa Apoyo emocional
C4 _ Cuidados intensivos pediétricos
C5 Manejo del dolor
C6 _ Practicas humanizadas en la atencion
c7 Respeto a la dignidad: cuidado del cuerpo,
- almay espiritu
C8 _ Carga laboral y emocional
C9 _ Participacion e implicacion del familiar
C10 Gris claro Conocimiento sobre cuidados paliativos
c11 Protocolos de atencién
C12 Comunicacion clara y empatica del personal
- de salud
C13 Lavanda Cuidados paliativos
Cl4 Gris 50% Confianza y seguridad
C15 Canela Sufrimiento fisico, emocional y espiritual
C16 Verde énfasis 6 Factores que influyen en los cuidados
claro 40% paliativos
C17 - Experiencia laboral
C18 Azul cielo Acompafiamiento psicologico, espiritual y
emocional
C19 Amarillo claro Apoyo institucional

Fuente: Elaborado por Lizbeth Aimacafia y Daniela Garcia

*Nota: UCI-P: Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos
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Segunda matriz de andlisis: Categorias y subcategorias

CATEGORIA

SUBCATEGORIA

Percepciones del personal de enfermeria
sobre su formacion en cuidados paliativos

pediatricos.

Factores que influyen en la

implementacion de cuidados paliativos.

Practicas humanizadas del cuidado

paliativo pediatrico.

Significados atribuidos a los cuidados

paliativos pediétricos.

Experiencias en procesos de formacion

continua.

Intervenciones que promueven dignidad,

confort y alivio del sufrimiento.

Empatia en el proceso de cuidado.

Fuente: Elaborado por Lizbeth Aimacafia y Daniela Garcia
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Anexo 6.

C1. Capacitaciones o
formacion

ESTA ASOCIADO CON

> Experiencias en procesos
de formacion continua.

Percepciones del C g A

perso‘l:al AR <& Significados atribuidos
s a los cuidados

sobre su formacion en A B

cuidndas paliativos paliativos pediatricos.

ESTA ASOCIADO CON

C2. Conocimiento sobre
cuidados paliativos

Figura 1. Categoria 1: Percepciones del personal de enfermeria sobre su formacion
en cuidados paliativos pediatricos. Atlas ti version 2022.

Anexo 7.
Factores que influyen
en la implementacion
de cuidados paliativos
"y C8.Carga laboral y C15. Sufrimiento fisico, > C17, Experiencia laboral C19, Apoyo
emocional emoclonal y espiritual institucional

Figura 2. Categoria 2: Factores que influyen en la implementacion de cuidados

paliativos. Atlas ti version 2022.
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Anexo 8.
() O Conianza y O O, Apoyo emaciondd
sequndad
O Q. hespetoala
() €8, Participacion o koA o D dgnidad cudado del
impicadan de famitar i coerpo, lma y espirity
U 0000 [H 5% ACOUDD €N
) Wtervenciones gee
:::;m': c’o:';:i{ad Pricticas humanizadas ) Empatia s of procaso
yaw del cudade pakativo dz cuidade,
wirminto,
£514 ASO0H00 (O
15T ASO0W00 (0N
BUARI00 G () Q12 Comunicacién
() G5 Mancyo del dokee e dara y empatica del
personal de salud

() (18 Acomparizmento
puicolegica, espiritual y

(L Brindar sna emogonal
atencion de cyfdad

Figura 3. Categoria 3: Practicas humanizadas del cuidado paliativo pediatrico. Atlas
ti version 2022.

Anexo 9. Frecuencia de palabras

Frecuencia de palabras
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Figura 4. Periodicidad de palabras en los discursos. Atlas. Ti version 2022
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Anexo 10. Nube de palabras
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Figura 5. Frecuencia de palabras adaptada a nube. Atlas version 2022.



