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RESUMEN:

Enfermeria experimenta multiples tipos de pérdidas y aflicciones debido a las relaciones
intensas y emocionales que establecen con los pacientes y sus familias. Caracterizado por la
cercania, la intensidad y la duracion en el tiempo debido a que los pacientes pedidtricos
oncologicos pueden permanecer internados meses a afios por su patologia. Enfermeria es un
miembro clave, ya que ofrece apoyo continuo al nifio/a y a su familia a nivel bioldgico,
psicologico y espiritual.

El propoésito de este proyecto sera comprender las vivencias estresoras por parte de las
enfermeras ante el proceso de morir de un paciente oncolodgico pediatrico. Teniendo en cuenta
la antigiiedad en el servicio y la condicién de madres de dicha poblacion.

Dicho proyecto de investigacion se apoyara en el abordaje cualitativo y en la estrategia
metodologica de la fenomenologia. El estudio se llevard a cabo en un efector publico provincial
de la ciudad de Rosario en la sala de internacion pediatrica que cuenta con servicio de
oncologia. La poblacién y muestra sera el total de las enfermeras (17) que trabajan en dicho
servicio. La técnica de recoleccion de datos que se utilizara serd la de entrevista con preguntas
abiertas utilizando dos de sus versiones: entrevistas a grupos focales y entrevistas individuales.
El andlisis serd de contenido y se realizard la triangulacion de los datos a través de las

entrevistas tanto grupal como individual.

PALABRAS CLAVES: Enfermeria, paciente oncologico pediatrico, vivencias estresoras,

proceso de morir, muerte.
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INTRODUCCION

El céncer es la mayor causa de muerte de nifios/as y adolescentes entre 1 y 19 afos de
edad. A pesar de la falta de estadistica que mide el impacto de la muerte de un nifio en el
entorno social, es reconocido que el duelo es debastador e impactante.

El luto por un nifio aumenta la mortalidad y la incidencia de sintomas psicosociales que
afectan la continuidad de las actividades después de la pérdida.

La literatura perteneciente a la disciplina de enfermeria carece de la aproximacion de
los procesos de construccion de significado relacionados con el duelo para el enfoque practico
de la atencion al paciente y la familia. En este sentido luego de la exploracion de diferentes
estudios se presentaran a continuacion los mas relevantes en relacion a la tematica de estudio.

Para ello se dara inicio con un estudio que buscd avanzar en la planificacion de la
atencion de las familias que experimentaban el final de la vida de sus hijos en el hospital. El
método utilizado fue un estudio cualitativo e interpretativo, guiado por la hermenéutica sobre
los significados atribuidos por los padres en luto a las relaciones con los profesionales de la
salud al final de la vida de los nifios hospitalizados con cancer.

Se llevd a cabo en una unidad de cuidados intensivos de un hospital oncolédgico
pediatrico de Sao Paulo. La poblacion fueron padres en proceso de duelo, los participantes
fueron reclutados por profesionales de la salud siguiendo la técnica de bola de nieve, en la que
los primeros entrevistados indican a los siguientes y asi sucesivamente; participaron 7 familias.
Los criterios de seleccion variaron segun la fuente de datos: observacion participante en
hospitales especializados en oncologia y entrevistas semiestructuradas con padres dolientes por
la pérdida de un hijo en el hospital. Los datos se recogieron en siete meses y genero ciento
cincuenta horas de observaciones de campo y once horas de entrevistas con padres en luto.

Los resultados de este estudio proporcionan una descripcion e interpretacion de como
las experiencias de los padres en el luto informaron sobre las relaciones experimentadas durante
la hospitalizacion, estaban llenos de significados y sentidos que surgieron del proceso de duelo.
Muestran coémo se pudieron reconstruir las relaciones en la memoria de los padres y con ellos
los sentimientos que surgieron de los recuerdos incitaron procesos de enfrentamiento a veces
centrados en la perdida y aspectos no resueltos, a veces centrados en el cambio de vida y los
aspectos positivos de estas relaciones en la nueva identidad del nifio, construida en el proceso
de luto. Este proceso generd una sobrecarga inevitable para las personas en luto y no pudo
ignorarse los problemas relacionados con su salud fisica y mental. Los significados que

emergieron participaron en el proceso de elaboracion del dolor. Se demostré que la relacion



con los profesionales implico la continuidad del vinculo con el nifio fallecido y la construccion
de un espacio social que mantiene viva la identidad del nifio.

Al respecto se sabe que cuando las relaciones representan valores positivos y
esencialmente humanos los padres llevan recuerdos restauradores y protectores. Sin embargo,
los padres mostraron remordimientos y emociones negativas vinculadas a la experiencia. En
este sentido se sabe que las discusiones que son permitidas por la planificacion de la atencion
avanzada cuando se trata de objetivos familiares pueden reducir el sufrimiento y el
arrepentimiento relacionado con la atencion al final de la vida del nifio.

En conclusion la relacion con los profesionales de la salud representa parte del apoyo
en el afrontamiento del duelo tras la muerte del nifio en el hospital, para la perpetuidad del
amor mostrado al nifio como posible legado en la legitimidad de las interacciones vividas.
(Santos M. R. et al., 2019)

Enfrentar la muerte de un paciente que en ocasiones puede llegar a ser considerado
como algo antinatural e incomprensible por tratarse de un niflo, ejerce un impacto en el estado
emocional y en la ejecucion laboral del profesional. Muchos establecen vinculos emocionales
con el paciente y sus familias por lo que estas situaciones tienen un impacto a nivel personal.
Investigaciones con profesionales de enfermeria han expuesto que esta poblacion presenta
alteraciones en su salud fisica y mental, como consecuencia de sus vivencias al asistir a
pacientes pediatricos con enfermedades cronicas.

Aunque los estudios realizados con esta poblacion son escasos por lo que la informacion
sobre las experiencias de estos profesionales en su area laboral es limitada. La intensidad del
quehacer de enfermeria, las demandas y el tipo de experiencias por los que pasan estos
profesionales, constituyen eventos de intensa carga emocional. En este sentido investigaciones
afirman que estos profesionales estan mayormente propensos a padecer de ansiedad, estrés,
depresion y desgaste profesional.

Este estudio se llevd a cabo con un disefio exploratorio de corte cualitativo, bajo el
marco fenomenoldgico y el modelo de Informacion, Motivacion y Habilidades Conductuales
(IMHB). La poblacion en estudio estuvo compuesta por diez profesionales de enfermeria de
oncologia pediatrica de una unidad hospitalaria situada en el area metropolitana de Puerto Rico,
la totalidad de la muestra estuvo compuesta por el género femenino.

Los datos se obtuvieron a través de entrevistas semiestructuradas identificando cuatro
categorias que aludian a las experiencias profesionales ante la muerte de un paciente y su
manejo ante el proceso del duelo. Fueron: percepcion de los profesionales de enfermeria sobre

el cancer; manejo del paciente pedidtrico en fase terminal; estrategias de afrontamiento y areas



de necesidad profesional. Segun los hallazgos se identificaron limitaciones en conocimiento
sobre el tema de la muerte y el proceso de duelo de estos profesionales de la salud. Estas
limitaciones reflejan ser un obstaculo en sus destrezas clinicas y en su capacidad de manejo
asertivo. Por lo que los autores concluyen en que resulta fundamental educar a estos
profesionales sobre la tanatologia y sus beneficios, como asi también posibilitarles el acceso a
intervenciones psicoldgicas para el manejo emocional. (Pérez y Diaz, 2019)

La muerte y su confrontacion socialmente se consideran como un tema tabl. La
percepcion de actuacion profesional del personal sanitario sobre el tema de la muerte no es
ajena a las creencias y practicas sociales donde desarrollan su labor. En este sentido se llevo a
cabo una investigacion con el objetivo de analizar y describir las experiencias de los
profesionales de enfermeria respecto a la muerte en el &mbito personal y laboral.

El estudio fue realizado en una institucion privada de Almeria, Andalucia. El método
utilizado fue la investigacion cualitativa basada en la fenomenologia hermenéutica con marco
epistemologico de Gadamer, donde la recogida de informacion se realiz con una entrevista
grupal focal a los profesionales de enfermeria con una muestra de siete enfermeros y una
enfermera.

De los datos obtenidos como resultado emergieron dos temas principales: el
afrontamiento social de la muerte que surgieron dos modos; trabajo interno para integrar la
muerte como algo natural y en el lado opuesto, dejarse llevar por una cultura de ocultacion y
obstinamiento, como un tema tabu y basado en el silencio al otro. El segundo tema que emergio
fue el de la muerte como proceso final de la vida. Los profesionales tienen un papel
fundamental en cuanto a decir la verdad, no dar falsas esperanzas, ni al enfermo ni a la familia
y trabajar con ellos en un abordaje completo del tema. Los autores concluyen en la necesidad
de gestionar y aplicar educacion para los profesionales de la salud en cuanto a temas
relacionados con la muerte. Ademas, concluyen en relacion a los hallazgos alcanzados de este
estudio en que la educacion al personal de enfermeria sobre como afrontar la muerte de los
pacientes es una medida de actuacion necesaria para conseguir mantener una adecuada calidad
de vida laboral. (Rodriguez, 2020)

Otro de los articulos consultados nos habla de las experiencias de las enfermeras ante
la muerte del paciente pediatrico cuyo objetivo fue describir las experiencias de las mismas. El
método que se utilizo fue el de la investigacion cualitativa fenomenoldgica, de alcance
descriptivo. La recoleccion de informacion se efectud a través de entrevista con pregunta
orientadora formulada en grupo focal, se recogio la experiencia de 19 enfermeras del Hospital

de Especialidades del Nifio y la Mujer de Perd. El andlisis se realizd con técnicas de analisis



de contenido, de forma tradicional. Los resultados obtenidos de los testimonios narrados
develaron que se observa un mayor desglose de experiencias negativas, donde a preocupacion,
el miedo, obstinacion terapéutica (tristeza e impotencia), escasa preparacion tanatoldgica y
repercusiones emocionales y fisicas afloraron. Pero se constatd que las experiencias positivas,
agrupa las hablas que envuelven la aceptacion, la entrega en el cuidado tanto al paciente como
a su familia y la gratitud, permiten al profesional de enfermeria darle un sentido a su practica
disciplinar y a su vida personal. Como conclusion los resultados permiten a los investigadores
afirmar que las enfermeras que atraviesan por el proceso de duelo ante la muerte de un paciente
son muy diversas entre si, sin embargo, se observo que el vivir de forma cercana y constante
la pérdida de personas significativas, les permite afrontar la vida con una actitud reconstruida
de si mismas. (Vazquez Sanchez et al., 2021)

Lo mencionado hasta aqui permite inferir en que la muerte es una realidad a la que se
enfrentan los equipos que atienden a nifios con cancer, por lo que es una situacion que puede
ser concebida como un fracaso en el trabajo o como la perdida de alguien significativo. Es esta
sensacion de pérdida y la percepcion de prestacion de cuidados o atencion menos efectiva lo
que puede generar sentimientos de impotencia, rabia, sufrimiento, tristeza e inseguridad,
llevando al profesional a un mayor agotamiento emocional.

En esta misma linea se da cuenta de lo revelado por un estudio que partio del objetivo
de debelar la percepcion del apoyo en duelo de los profesionales de las unidades de oncologia
pediatrica tras el fallecimiento de los pacientes. El método utilizado fue el estudio
fenomenoldgico cualitativo. Se realizaron 22 entrevistas en profundidad a profesionales de 5
unidades de oncologia pediatrica de hospitales publicos de Santiago de Chile. Los resultados
que obtuvieron fueron que los profesionales se perciben apoyados en su duelo al poder
experimentar las pérdidas en un ambiente protegido y sentirse apoyados por su entorno.
Reconocen la existencia de factores externos e internos que facilitan el proceso de duelo.

Sin embargo, este apoyo se percibe como insuficiente, ya que falta un apoyo formal de
la institucion, asi como un periodo de duelo protegido, o el apoyo de los profesionales de la
salud mental a los equipos. Todas las experiencias de muerte permiten a los profesionales
trascender su dolor a partir del aprendizaje permanente y dar sentido a su trabajo. Como
conclusion los autores plantean que el apoyo en duelo que sienten los profesionales se genera
a partir de sus propias iniciativas de reencuentro dentro de los equipos, lo cual es insuficiente.
Por ello, es necesaria la formacién en el afrontamiento de la muerte desde el pregrado, lo que
permitiria una mayor cohesion en el afrontamiento y un mayor autocuidado dentro de los

equipos. (Vega Vega et al., 2021)



La muerte es una experiencia universal asociada al final del ciclo de la vida, y por la
que todo ser vivo transitard. Sin embargo, la manera como los individuos, las culturas y en
particular las profesiones abordan la muerte es diferenciada y no es universal. Para los
trabajadores de la salud, quienes por lo general eligen su profesion en funcion de lograr la cura
o la eliminacidon de la dolencia, la enfermedad y la muerte se presentan como realidades
dificiles de manejar. El personal de salud se enfrenta a la muerte de pacientes y a los
sentimientos que esto puede generar como ser temor, tristeza, impotencia y en especial la
sensacion de la falla del rol.

Como seres humanos los miembros de un equipo de salud deberian poder reconocer
que son vulnerables y con ello comprender que las situaciones de duelo y muerte, asi como la
empatia que fortalecen el proceso de cuidado de las personas, pueden afectar su propia salud.
Al respecto un articulo realizado con el fin de poder identificar y analizar en la literatura la
produccion relacionada con la fatiga por compasion y el agotamiento psicoldgico presente en
el personal sanitario que brinda atencion y cuidado a personas en procesos de muerte y duelo.
Permiti6 la identificacion de tres cuerpos importantes de produccion académica, trabajos de
corte cualitativo que describen el fenomeno; los que desarrollan escalas y herramientas de
medicion del problema; y los que describen estrategias desarrolladas frente al mismo. Los
instrumentos utilizados fueron entrevistas, Escala de Burgen de afrontamiento de la muerte,
Maslach Burnout Inventory (MBI), Compassion Fatigue Self test (CFST).

En los contextos hospitalarios el personal de salud que acompaia a personas durante el
proceso de muerte se le impide demostrar sentimientos y vivir el duelo por la pérdida de sus
pacientes. Los trdmites administrativos, la despersonalizacion, el nimero de pacientes a cargo
y la baja conciencia en relacion con la muerte regulan de cierta forma lo acontecido, impidiendo
que exista por parte del personal de salud descarga de sentimientos, llevandolos a presentar
agotamiento psicologico y fatiga por compasion.

Como conclusion los autores infieren en que el personal de salud reconoce la
importancia del autocuidado, pero la fatiga por compasion y el agotamiento requieren
intervenciones estructurales que vayan mas alld de los individuos. Si bien las estrategias
cognitivas conductuales que fueron identificadas no requieren de tanta inversion econdomica ni
de mucho recurso humano y son sencillas de implementar, necesitan una intencionalidad
politica, recursos y transformacioén de ldgicas de produccion en los sitios de salud que les
permitan no solo reducir la fatiga, sino resistir las propias inercias de los sistemas y servicios

de salud. (Cordoba Rojas et al., 2021)



El proceso de morir se ha desplazado a lo largo de la historia desde la familia y el hogar
hasta los profesionales de la salud y los hospitales. Cuidar demanda actitudes, conocimientos
y destrezas que se deben adquirir y perfeccionarse durante la formacion disciplinar. En este
articulo el objetivo fue explorar las actitudes que muestra el personal de enfermeria que trabaja
en areas hospitalarias criticas ante el proceso de la muerte de pacientes.

Con relacién a este contexto un estudio cuantitativo, descriptivo de corte transversal,
bajo un muestreo no probabilistico por conveniencia se obtuvo una muestra final de 71
enfermeras profesionales que laboran en éreas criticas en dos hospitales en Tabasco, México.
El instrumento utilizado fue “Actitudes ante la muerte” (CAM-2).

Los resultados obtenidos fueron que los profesionales que participaron en el estudio
tuvieron una edad promedio de 32.5 afios, donde el 71.8% de los participantes pertenecieron al
sexo femenino. El 67.6% del personal de enfermeria mostr6 una actitud de indiferencia ante la
muerte, solo un 9.9% mostr6 una actitud positiva. Con relacion a las perspectivas de actitud de
temor el 46.5% manifestaron que pensar en la muerte les genera ansiedad, mientras que el
39.4% vieron la muerte de los pacientes como algo natural. Como conclusion los autores
plantean que los profesionales de enfermeria poseen sentimientos de indiferencia ante el
cuidado del paciente al momento de la muerte, sin embargo, consideran que aceptar su propia
muerte los lleva a cuidar con mas libertad, lo que puede traducirse a asumir responsabilidades
de crecimiento personal y profesional ya que permite un mayor significado de la vida. (Morales
Ramon et al., 2021)

El manejo del duelo en enfermeria implica conseguir un equilibrio efectuando una
participacion eficaz para ayudar a los pacientes en fase terminal. El objetivo de este articulo
fue determinar la importancia del rol del personal de enfermeria en el manejo del duelo en
pacientes oncologicos en fase terminal.

A raiz de esto, una investigacion cualitativa, descriptiva, fenomenoldgica para la cual
los participantes de este estudio fueron 10 enfermeras de un hospital de Ecuador. El
instrumento utilizado para la recoleccion de los datos fue una entrevista semiestructurada en
base a categorias basadas en las etapas de duelo de Kiibler y Ross y las implicaciones de
enfermeria para el manejo del duelo, las cuales son: negacion, ira, negociacion, depresion y
aceptacion.

Como resultado se obtuvo que el enfermero tiene un rol fundamental en el manejo del
duelo con intervenciones vinculadas al manejo de la sintomatologia en la fase final de la vida,
comunicacion, escucha activa y manejo espiritual. Asi mismo, se refleja que estos profesionales

no adoptan técnicas para disminuir el vinculo emocional con sus pacientes.
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En conclusién, los autores asumen que la enfermera es la encargada de asegurar el
bienestar y confort, permitiendo brindar una comunicacion adecuada que asegure la confianza
entre enfermera y paciente facilitando superar los sentimientos de angustia y generar alivio.
Queda en evidencia, que enfermeria tiene una gran falta de preparacion ante el manejo del
duelo influyendo en la calidad de atencion brindada. (Moreta Criollo y Quenoran Almeida,
2022)

Luego de este recorrido por algunos de los antecedentes mas relevantes sobre la
tematica es que se considera que la misma debe ser considerada para su estudio desde el &mbito
de la disciplina de enfermeria. Se considerando evidente que al momento de enunciar a la
muerte y su proceso dentro de este campo disciplinar no se tienen en cuenta las emociones de
los profesionales de enfermeria, exponiendo falta de preparacion e informacion y sobre todo
compromiso por parte de las instituciones para con estos profesionales de la salud ya que estan
continuamente expuestos a vivencias y en continuo cambio, esto lleva a afectar la calidad de la
atencion directa no solo al paciente y su familia, sino también a la realizacién personal del
profesional.

Por lo antes mencionado es que el proposito de este estudio serd el de comprender las
vivencias estresoras por parte de las enfermeras ante el proceso de morir de un paciente
pediatrico. Teniendo en cuenta la antigliedad en el servicio y la condicion de padres de dicha
poblacion. Para visibilizar la situacion y brindar la informacion a los jefes del servicio, porque
es un tema de interés que no se tiene en cuenta a la hora de trabajar con este tipo de pacientes,
dejando a su criterio el accionar sobre el tema.

Formulacion de la idea inicial:

(Cudles son las vivencias estresoras asociadas al proceso de morir de pacientes
oncologicos pediatricos por parte de las enfermeras, segin antigiiedad en el servicio y
condicion de madres, en la sala de internacion pediatrica de un Hospital Publico de la ciudad
de Rosario en los meses de septiembre y octubre del 2024?

Objetivo

Comprender cuales son las vivencias estresoras asociadas al proceso de morir en
pacientes oncoldgicos por parte de las enfermeras, seglin antigiiedad en el servicio y condicion
de padres, en la sala de pediatria del Hospital Provincial de Rosario en los meses de septiembre

y octubre del 2024.
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Objetivos especificos

-Caracterizar a la poblacion en estudio en relacion a la antigiiedad en el servicio y su
condicion de madres.

-Profundizar acerca del aprendizaje que estas experiencias le generan.

-Entender las vivencias estresoras de las enfermeras segun antigiiedad en el servicio.

-Conocer las vivencias estresoras asociadas al proceso de morir de las enfermeras segin
su condicion de madres.

-Conocer los factores determinantes que influyen en la experiencia de las enfermeras
con los pacientes oncologicos.

-Indagar acerca de las experiencias negativas que viven las enfermeras con este tipo de
pacientes.

-Indagar acerca de las experiencias positivas que vivencian las enfermeras con este tipo
de pacientes.

Supuestos:

-Las experiencias vividas asociadas al proceso de morir de un paciente oncologico
pediatrico son mas estresantes para las enfermeras que tienen menos antigiiedad en el servicio
trabajando con este tipo de pacientes.

-Las enfermeras que tienen hijos, vivencian el proceso de morir de sus pacientes con

mayor estrés y llevan la situacion a un plano personal.
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MARCO TEORICO

La Organizacion Mundial de la Salud define la palabra cancer como un término que
designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del organismo;
también se los puede llamar tumores o neoplasias malignas. (OMS, 2021).

Desde el siglo XX, la medicina moderna ha experimentado grandes avances
tecnoldgicos que han permitido un cambio de paradigma en relacion con el objetivo altimo de
esta disciplina: curar enfermedades y prolongar la vida, lo que ha llevado a centrarse en el
nimero de afios de vida mas que en la calidad de vida durante esos afios.

A partir de esto, se ha observado en Occidente un progresivo aumento del
distanciamiento de los profesionales de la salud con la muerte, dandole una connotacion
negativa y transformandola asi en un tema tabu. Esta situacion se da especialmente en los
equipos pediatricos, que muestra dificultades para abordar, comprender y aceptar la muerte de
un paciente.

El cancer en nifios menores de 14 anos representa el 1,06 % de todos los canceres
diagnosticados en el mundo. Segun cifras de la Organizacion Mundial de la Salud cada afio se
diagnostican mas de 27000 casos de cancer en nifios menores de 14 afios en las Américas y de
ellos aproximadamente el 45% muere, lo que convierte al cdncer en la segunda causa de muerte
en este grupo de edad. (Vega Vega et al., 2021)

La muerte es parte indispensable de la vida, porque es el destino inevitable de todo ser
humano, es el fin predecible de la vida misma; y ante tal acontecimiento, la experiencia puede
ser muy diversa. Muchos autores han expuesto la existencia de procesos fisicos psicologicos y
conductuales, que ocurren en el individuo como respuesta a tal evento.

La mortalidad infantil es un suceso que golpea a la sociedad en general, ya que se
considera una muerte antinatural, debido que lo normal es la muerte cronoldgica. Sin embargo,
la vida misma preserva su orden y lecciones de aprendizaje y por mucho que haya avanzado la
ciencia, los nifios todavia mueren a causa de enfermedades incurables.

La mayoria de estas muertes serdn vivenciadas por el nifio y la familia dentro del
contexto hospitalario, donde el equipo de salud y especialmente enfermeria estaran presentes
en cada una de las etapas que vayan transitando hasta el desenlace final. (Vazquez Sanchez et
al., 2021)

Dentro de las teoristas de enfermeria, se encuentra Joyce Travelbee la cual presentd su
teoria de la relacion entre seres humanos en su libro interpersonal Aspects of Nursing (1966,
1971) propuso que el objetivo de la enfermeria es ayudar a una persona, familia o comunidad

a prevenir o afrontar las experiencias de la enfermedad y el sufrimiento y de ser necesario,
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encontrar un significado para estas experiencias, siendo el fin ultimo la presencia de la
esperanza.

La obra de Travelbee era conceptual y escribid sobre las enfermedades, el sufrimiento,
el dolor, la esperanza, la comunicacion, la interaccion, la empatia, la compasion, la trasferencia
y el uso terapéutico del propio yo. Su sintesis exclusiva de las ideas diferencio su trabajo en
cuanto a la relacion humana terapéutica entre la enfermera y el paciente. El énfasis de Travelbee
en el cuidado puso de relieve la empatia, la compasion, la transferencia y los aspectos
emocionales de la enfermeria. El valor de la compasion en enfermeria es basica en la atencion
holistica enfermera. (Raile Alligood y Marriner Tomey, 2010)

En los equipos de salud que atienden nifios con cancer, la muerte es una realidad a la
que se enfrentan constantemente, por lo que es una situacion que puede considerarse como un
fracaso en el trabajo o como la pérdida de alguien significativo, una sensacion de pérdida y
percepcion de prestacion de cuidados menos efectivos lo que puede generar impotencia, rabia,
sufrimiento, tristeza e inseguridad, llevando al profesional a un mayor agotamiento emocional.

En la atencion oncologica pediatrica, los tratamientos son prolongados y tienen
elevados efectos secundarios para los pacientes, por lo que requieren una demanda de atencion
superior. A esto se suma factores de la organizaciéon como la fatiga por falta de personal, el
déficit de comunicacion, la toma de decisiones por situacion, los conflictos de rol y un
insuficiente tiempo de vacaciones.

Opuesto a lo anterior, algunos estudios de enfermeria han relevado que la muerte de un
paciente puede generar actitudes positivas, que se relacionan con la satisfaccion que genera la
entrega de un cuidado de calidad a las personas al final de la vida, lo coincidieran gratificante
y una situacion de aprendizaje, reduciendo el riego de fatiga emocional. Varios estudios han
indicado que el apoyo social a los profesionales de la salud puede ser un gran intercesor en el
afrontamiento de la muerte especialmente cuando se trata de pacientes pediatricos. Sin
embargo, este apoyo no solo debe estar mediado por el reconocimiento del vinculo emocional
con el paciente, sino por la posibilidad de expresar el dolor de la perdida y sentir un apoyo real
que responda a las expectativas y necesidades que el profesional necesita en ese momento.
(Vega Vega et al., 2021)

Segun De Sousa para un equipo de atencion sanitaria la muerte de los pacientes causa
un gran impacto en cada uno de los profesionales. En la enfermera dependiendo de como
comprenda el concepto de muerte, asi como su propio existir y sus vivencias personales dentro
y fuera de su ambito profesional. Estos aspectos influyen en su actuaciéon y proceder ante un

paciente en el proceso de morir. Enfrentar esta situacion es un proceso doloroso y de dificil
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aceptacion para la enfermera principalmente al cuidar a un paciente con cancer que se encuentra
envuelto en tantos estigmas. Algunos estudios sefialan que el cuidado del paciente en el proceso
de morir no solo afecta a la enfermera en su vida profesional, sino también su vida personal,
sienten que trascienden su vida personal debido a su dedicacién en el cuidado de forma
empatica con el paciente y su familia.

Los profesionales de la salud se toman el cuidado al final de la vida como una
obligacion humana no solo de indole profesional. Varios estudios muestran que la experiencia
de la muerte del primer paciente es un hecho extraordinario que se graba en la memoria de la
enfermera durante muchos afos.

Con los pacientes oncologicos pediatricos los profesionales conforman vinculos
significativos no solo en lo profesional sino también en lo personal. Ademas de sentir
sentimientos de rabia, impotencia o pena sienten que ha habido una injusticia porque se trata
de un nifio/a. Estas experiencias se toman como una oportunidad de aprendizaje para las
enfermeras tanto para reconocer sus sentimientos y emociones como para expresar los mismos
sin sentir vergiienza ni culpa. Es inevitable que las enfermeras que cuidan a pacientes
pediatricos terminales piensen sobre sus sentimientos de impotencia y fracaso y saber aceptar
las limitaciones terapéuticas, aparte de aprender a reducir sus tensiones y desmoralizaciones.

El profesional de enfermeria estd en constante contacto con el sufrimiento y dolor y
puede considerarse normal que esto derive a una cierta fobia a la muerte. La enfermera debe
ser considerada como un ser que siente, sufre y no como un ser que solo sigue indicaciones de
tratamientos y cuidados sin importar sus propios sentimientos. El acompafiamiento de los
cuidados al final de la vida es un pilar fundamental ademas de ser una dolorosa obligacion.

Para las enfermeras el paciente no debe morir en soledad, sienten que tienen una
obligacion profesional para asegurar que el paciente se encuentre acompafiado por sus
allegados e incluso por la propia enfermera, se sienten semejantes a los pacientes y familiares
al compartir la condicion humana y la vulnerabilidad ante la muerte. Acompafiar es una
dolorosa obligacion dificil ya que las enfermeras no se sienten lo suficientemente capaz para
afrontar el intenso dolor que produce el escenario de la muerte, refieren no estar preparadas
para el cuidado de un paciente terminal, pero intentan dar lo mejor de ellas para lograr una
atencion de calidad tanto al paciente como a sus familiares. En ocasiones lo ven como una
oportunidad para crecer profesionalmente y adquirir experiencia para el futuro. El apoyo de los
familiares delos pacientes terminales las hacen sentir realizadas. (Marrero Gonzélez y Garcia

Hernandez, 2019)
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Enfermeria es una de las profesiones que conviven a diario con el proceso de morir por
lo que es necesario que puedan ser capacitados frecuentemente al respecto con la finalidad que
se les brinde herramientas para poder enfrentar las malas noticas junto con la familia y el
paciente y evitar sentirse vulnerables y adoloridos. Esto mejora satisfactoriamente el entorno
de trabajo logrando que los cuidados sean positivos, acompafiando y ayudando al paciente a
que tenga una muerte digna brindandoles comprension y consuelo a sus familiares, permitiendo
al profesional de enfermeria sentirse satisfecho con su accionar. El saber actuar frente a
situaciones dificiles como lo es el escenario de la muerte, ayuda no solo a crecer como
enfermero/a sino también como persona, ese momento quedara grabado en cada uno de los
pacientes y sus familias. (Moreta Criollo y Quenoran Almeida, 2022)

Una de las situaciones que genera mucho estrés y es dificil de manejar para el personal
de enfermeria es la muerte de uno de sus pacientes en particular si se trata de pacientes
pediatricos con cancer, ya que muchos consideran antinatural la muerte de un nifio/a. Atender
a pacientes pediatricos en fase terminal, el personal de enfermeria tiene como responsabilidad
proporcionar un ambiente seguro y Optimo como también apoyo emocional para el paciente y
sus familiares. Siendo los profesionales que tienen mayor contacto con estos pacientes por el
tiempo prolongado de internacidon, muestran mayor susceptibilidad a padecer trastornos en el
estado de 4nimo, elevados niveles de estrés y desgaste profesional lo cual podria afectar
negativamente en su desempefio.

Resulta importante destacar que las limitaciones de conocimientos sobre tanatologia
que es un conjunto de conocimientos médicos relativos a la muerte, representan un aspecto de
riesgo en las competencias clinicas y destrezas de afrontamiento de los y las enfermeras, refleja
ser un factor de detrimento en la comunicacion que se establece con el paciente y los familiares.
Varios estudios dirigidos a conocer las experiencias de los enfermeros ante la muerte de sus
pacientes han relevado que carecen de recursos fundamentales para lidiar con situaciones
relacionadas al proceso de morir.

Estas limitaciones reflejan ser un obstaculo en sus habilidades clinicas y en su capacidad
de manejo asertivo. Es fundamental educar a enfermeria sobre la tanatologia y sus beneficios,
asi como posibilitarles acceso a intervenciones psicologicas para el manejo de las emociones.
(Pérez y Diaz, 2019)

Hacer frente al dolor y sufrimiento ajeno tanto de la familia como del paciente,
prepararse para la posible muerte e intentar responder las posibles preguntas existenciales que
puedan surgir al respecto lleva a una demanda psicologica extra, la exposicion reiterada a estas

situaciones altamente estresantes y la consecuente sobrecarga emocional hace mas propenso a
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los profesionales a padecer estrés traumatico secundario debido a la continua exposicion al
sufrimiento de los pacientes y una falta de recursos emocionales para afrontar la situacion.
(Rojas Bertier, 2019)

El estrés laboral es la reaccion que puede tener el individuo ante exigencias y presiones
laborales que no se ajustan a sus conocimientos y aptitudes, y que ponen prueba su capacidad
para afrontar las situaciones. Desde el punto de vista teorico hay diversos modelos sobre estrés
laboral, entre estos, el propuesto por Karasek es el mas utilizado en salud publica.

Este modelo proponia que las principales fuentes del estrés laboral provienen de dos
caracteristicas basicas del trabajo: las demandas laborales y el control que se tienen sobre las
mismas. Las primeras son las exigencias psicologicas que el trabajo implica para la persona,
mientras que el control hace referencia al como se trabaja y tiene dos componentes: la
autonomia y el desarrollo de habilidades.

En este modelo el estrés se identifica con tension psicoldgica. Se agrego6 al modelo una
tercera caracteristica el apoyo social, que resulta un moderador o amortiguador del efecto del
estrés en la salud. Dicho factor hace referencia al clima social en el lugar de trabajo en relacion
tanto con los compaieros como con los superiores, incluyendo dos componentes: el apoyo
emocional y soporte instrumental.

Diferentes referencias bibliograficas han reconocido la importancia del estrés laboral
en el contexto sanitario. En la mayor parte de estos estudios se alude a las caracteristicas
especificas de las profesionales sanitarias: atender el dolor, la muerte, la enfermedad terminal,
las situaciones de urgencia vital, las demandas y presiones laborales, los pacientes
problematicos, la comunicacion intergrupal, etc. El continuo contacto con el dolor y
sufrimiento de los pacientes hacen que sean estresores laborales propiamente implicitos de la
profesion. El estrés mantenido de forma cronica tiene consecuencias importantes para la salud
y el bienestar de los profesionales. (Carrillo Garcia et al., 2018)

El cuidado en nuestro contexto cultural se encuentra situado en una atencion fria y
mercantilizada donde la enfermeria y el resto del equipo de salud se han regido por una practica
basada unicamente en protocolos, tareas, procedimientos y tecnologias. Se ha obviado una
atencion integral hacia el paciente y hacia los propios profesionales de la salud. Las enfermeras
no cuentan con recursos, formacion ni apoyo suficiente para brindar un cuidado méas digno al
final de la vida y tampoco se evidencia un interés para escucharlas y comprender que sienten
o que perciben en el proceso final de la vida de la persona a la que cuidan. La muerte deberia
dejar de ser tabu en el ambito de la salud y comprender que es una etapa mas de la vida. Por

todo lo ya nombrado, enfermeria deberia ser escuchada y apoyada, tener formacion en cuidados
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al final de la vida, ya que es la profesion que estd permanentemente en contacto con pacientes
terminales y mas estd expuesta al estrés que causa este tipo de acontecimientos. (Marrero

Gonzélez y Garcia Hernandez, 2019)



18

ESTRATEGIA METODOLOGICA

El abordaje cualitativo proviene de una tradicion interpretativa/comprensiva. Cuando
se habla de metodologia cualitativa se hace referencia en su mas amplio sentido a la
investigacion que produce datos descriptivos: las propias palabras de las personas, habladas o
escritas, y la conducta observable. (Taylor y Bogdan, 1987)

Este abordaje, ademas se enfoca en comprender y profundizar los fenomenos,
explorandolos desde la perspectiva de los participantes en un ambiente natural y en relacion
con el contexto. (Herndndez Sampieri et al., 2010)

Dentro de las estrategias metodoldgicas de la investigacion cualitativa se encuentra la
fenomenologia, es una corriente filoséfica centrada en como los individuos comprenden los
significados de las experiencias vividas, por lo tanto, es el estudio de la experiencia vital, del
mundo de la vida, de la cotidianidad, a partir de los significados vividos por los actores. Se
trata de una estrategia de investigacion que busca identificar la esencia de las experiencias
humanas sobre un fendmeno, tal como lo describen los participantes. (Rodriguez Gomez et al.,
1999)

Por las razones antes mencionadas es que este proyecto de investigacion se apoyara en
dicho abordaje y estrategia metodoldgica dado que los mismos permitiran alcanzar el objetivo
que se persigue el cual corresponde a poder comprender las experiencias estresoras vividas por
parte de las enfermeras ante el proceso de morir de los pacientes oncoldgicos pediatricos.

Con el fin de validar y fortalecer los resultados del estudio se recurrira a la triangulacion
de datos, en esta modalidad se utilizaran diferentes fuentes de datos para abordar el tema a
investigar. Se recopilard informacion a través de entrevistas individuales y en grupos focales.
Esta decision se debe a que la triangulacion consiste en un plan de accion que reside en
combinar, en una misma investigacion variadas observaciones, perspectivas teoricas, fuentes

de datos y metodologias. (Vasilachis de Gialdino, 1992)
MAPEQ, SITIO Y CONTEXTO.

El estudio se llevara a cabo en el Hospital Provincial de Rosario ubicado en la zona
centro de la ciudad de Rosario. Es un hospital publico de tercer nivel de atencion dependiente
del Ministerio de Salud de la Provincia de Santa Fe. El contexto donde se realizard la
investigacion sera la sala de internacion pediatrica que cuenta con el servicio de oncologia que

se encuentra en la planta baja de dicho hospital. El sector posee cinco habitaciones con tres
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camas cada una de las cuales todas poseen su respectivo panel de oxigeno y aire comprimido,
un total de quince camas.

Dicho sector ha sido elegido en primer lugar porque es alli donde se observa la
problematica y para el cual se ha pensado en el proposito de este estudio.

Sin embargo, para poder identificar aspectos que no se hayan tenido en cuenta a priori
es que se realizd el primer ingreso al campo, es decir el mapeo con el fin de identificar
minuciosamente caracteristicas de los actores, situaciones en la que estos participan e
interactiian, como se desenvuelven en los diferentes eventos, en que espacios en que momentos,
etc. (Sandoval Casilimas, 2002)

En este primer acercamiento al campo, no fue necesario el garante de acceso debido a
que la investigadora cuenta con acceso y conocimiento del sector ya que se desempena
laboralmente en el mismo. Como informantes claves se contd con la colaboracion de la jefa y
la sub jefa del servicio. En quienes se aplico un cuestionario semiestructurado para conocer en
profundidad el contexto en estudio.

Como estrategia de acercamiento la autora de este proyecto enfatizé en la escucha activa
a través de la amabilidad en el trato, respetando y agradeciendo su tiempo de colaboracion. Asi
se facilito el rapport comunicacion de confianza donde prevalecio la escucha empatica.

En funcioén a los datos obtenidos en el mapeo, los aspectos mas relevantes fueron: que
el total de enfermeros asistenciales es de 21 de los cuales 4 son personal de nuevo ingreso y
que por lo tanto no se les asignan pacientes oncoldgicos. Las enfermeras que cuentan con mas
de 17 afios de antigiiedad son cinco, el resto del personal que rondan entre los tres a 12 afios de
antigiiedad son 12. La mayoria del personal tiene hijos, solo 3 no son madres. Los pacientes
oncologicos frecuentes estan en la etapa de la infancia (4 a 11 afios) y en la adolescencia (12 a
17 afios), todos con internaciones prolongadas. La sala de internacion cuenta con un gabinete
de psicologia compuesto por dos psicologas, que se encargan de los pacientes y sus familias.
Otro dato obtenido es que no realizan reuniones o encuentros para hablar, expresar inquietudes,
preguntar sobre situaciones de estrés que pueden surgir al trabajar con este tipo de pacientes.
Tampoco tienen informacion previa de como actuar en este tipo de eventos, ni protocolos. No
hay capacitacion ni informacion sobre la tanatologia. En funcion a la informacion obtenida se
puede establecer que este lugar es el mas apropiado para el fendmeno en estudio porque cuenta
con la experiencia de los/as enfermeros/as en la atencidon de pacientes oncoldgicos por lo que

se pueden obtener datos de interés para llevar a cabo el proyecto.
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MUESTRA

Teniendo en cuenta que la dotacion total es de 17 enfermeras y en funcion a los
objetivos se toma la decision inicial de tomar la muestra total.

El muestreo cualitativo es esencialmente no probabilistico porque no interesa
representatividad que conlleva a generalizaciones. Tampoco existen criterios taxativos con
respecto al tamafio de la muestra, la cantidad serd determinada por la necesidad de la
investigacion y fundamentalmente por la saturacion de datos. (Sandoval Casilimas, 2002)

Con los datos obtenidos en el mapeo, se toma la decision de abordar inicialmente a
todas las enfermeras del servicio de pediatria que cuenten con experiencias en la atencion de
pacientes pediatricos oncologicos de al menos un afio de antigliedad ya que las enfermeras en
esta instancia abordan pacientes oncoldgicos, ademads se tendrd en cuenta tanto la condicion
de padres de los enfermeros como los que no lo son, aportaran dos miradas diferentes de como
vivencian este proceso utilizando asi el criterio de pertinencia que se refiere a la identificacion
de actores que puedan aportar pertinente informacion con relacion a las categorias aprioristicas
del investigador. Quedando asi la muestra conformada por 17 enfermeras las cuales podran o
no haber experimentado de forma directa o indirecta el proceso de morir de un paciente
pediatrico oncologico ya que si bien el paciente puede estar a cargo de un enfermero al
momento de su muerte, enfermeria de todos modos podria verse afectada por algin tipo de
duelo en relacion al tiempo de internacion, vinculo con el paciente o incluso con la familia
utilizando asi el criterio de adecuacion que significa alcanzar suficiente cantidad de datos para

lograr la comprension profunda del fenémeno. (Sandoval Casilimas, 2002)
TECNICAS O ESTRATEGIAS DE RECOLECCION DE INFORMACION.

En este proyecto de investigacion la categoria inicial corresponde a las vivencias
estresoras asociadas al proceso de morir de pacientes oncologicos pediatricos y las sub
categorias son los factores determinantes, las experiencias positivas, las experiencias negativas
y el aprendizaje, en relacion a esto la estrategia de recoleccion de datos elegida es la entrevista
en profundidad.

En donde se realizardn preguntas abiertas para que el entrevistado tenga un mayor
espacio para dar una respuesta sin limitaciones para que pueda expresarse con total libertad y
confianza. La investigadora tendra un rol proactivo de escucha para lograr una mejor

comprension del entrevistado.
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Esta técnica requiere que la investigadora y los informantes concreten reiterados
encuentros cara a cara y que los mismos sean flexibles y dindmicos permitiendo profundizar
en los aspectos que emergen de ella, a través del lenguaje. Es muy importante ademas el
generar un clima de confianza y empatia con el entrevistado, ya que para lograr su proposito
estas entrevistas deberan planearse como una conversacion de iguales y no como una instancia
de intercambio formal, por medio de preguntas y respuestas. (Taylor y Bogdan, 1987)

Por estas razones es que el instrumento se aplicara en un lugar a convenir por los
participantes y seran grabadas en audio con previo consentimiento de los participantes, con una
duracion aproximada de una hora.

Las ventajas de dicha estrategia es que a través de una conversacion se posibilitara la
interaccion obteniendo informacién completa y profunda por parte de las enfermeras sobre el
fendmeno en estudio y al mismo tiempo se presenta la posibilidad de aclarar cualquier duda
que surja del instrumento durante el proceso. Sobre esta técnica cabe destacar que se utilizara
dos de sus versiones:

La primera técnica utilizada sera la de grupo focal, donde se recogeran datos con un
enfoque holistico sobre la problematica de interés obteniendo informacion de los enfermeros
sobre conocimientos, actitudes y experiencias sobre el proceso de morir. Se denomina focal
dado que se centra en el abordaje a fondo de un numero muy reducido de topicos o problemas
en los que ellos estan involucrados. (Sandoval Casilimas, 2002)

Los grupos focales serdn tres, quedando conformados por dos de seis participantes y
uno de siete. Los encuentros seran dos de aproximadamente una hora y el lugar seré en el aula
de docencia de dicho hospital. Estas entrevistas también serdn grabadas en audio con el
consentimiento del grupo y la investigadora pedira a los participantes confidencialidad de lo
compartido en cada encuentro. Ver anexo 2.

La segunda técnica utilizada serd de tipo individual que partird de un guion inicial
construido en base a preceptos teoricos de la categoria y a las sub categorias ya nombradas. Se
realizardn en el aula de docencia de dicho hospital con una duracion aproximada de una hora
y serdn grabadas en audio con previo consentimiento de los participantes. Ver anexo 2.

Para el ingreso al campo es importante crear un clima de cercania, confianza y seguridad
entre el investigador y los participantes. Para lograr el rapport lo primero es la empatia, la
humildad y el respeto. Romper el hielo, establecer los aspectos en comun, mostrarse
interesados por todo lo que los actores manifiesten. Y luego serd mas facil llevadero y agradable

llevar a cabo las entrevistas.
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PLAN DE ANALISIS

El andlisis de contenido es una técnica de interpretacion de textos que nos abre las
puertas al conocimiento de diversos aspectos y fendmenos de la vida social. Debe profundizar
en su contenido latente y en el contexto social donde se desarrolla el mensaje. (Andréu Abela,
2002)

Por las razones antes mencionadas, el analisis de contenido es el mas apropiado para
este proyecto ya que permitira interpretar y profundizar todos los datos obtenidos a través de
la entrevista en el contexto elegido.

Logrando asi poder comprender cuales son las vivencias estresoras asociadas al proceso
de morir en pacientes oncoldgicos pediatricos por parte de las enfermeras.

El tratamiento de la informacion alcanzada se llevard a cabo en diferentes momentos.
En la técnica de entrevista a grupos focales se realizara la exploracion de los datos obtenidos,
se escucharan los audios repetidamente para depurar lo que no se relacione con el tema de
interés, se identificara los temas que se repiten, segmentando los discursos en fragmentos que
contengan una misma idea, esto dard una variedad de respuestas y ayudara a identificar temas
en comun, observando los patrones que surjan, resaltando o subrayando frases o ideas claves.

Luego se realizara la transformacion de los datos agrupandolos por categorias con el fin
de reduccion de los mismos, agrupandolos conceptualmente, codificar (asignar simbolos) las
categorias para poder ordenarlas, clasificarlas y compararlas. Los codigos seran breves y
descriptivos para captar la esencia de cada tema a medida que se analizardn las respuestas,
puede ser necesario revisar o perfeccionar los codigos. En la técnica individual se realizard el
mismo procedimiento para el analisis de datos.

Por tultimo, se realizard la interpretacion de los datos estableciendo conexiones entre
categorias generando nuevas categorias emergentes, obteniendo asi una conclusioén sobre el
tema de la investigacion. Es decir, que se triangularan los datos a fin de poder comprender con
mayor profundidad el fendmeno de estudio.

Ademas, se realizara los diferentes analisis de la triangulacion de los datos a través de
las entrevistas tanto individual como grupal, teniendo en cuenta los datos historicos para poder
conceptualizar el trabajo de investigacion. Esto permitird una comprension mas completa y
precisa de las vivencias que estresan a las enfermeras ante el proceso de morir de los pacientes
oncologicos pediatricos.

Se controlara los criterios de calidad relacionados a la credibilidad o coherencia de los

datos corroborando la informacion obtenida a través de las entrevistas grupales e individuales
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utilizando la triangulacién de datos, se realizara los cruces de dos fuentes combinando la
informacion de ambos. En la transferibilidad serda posible extender los resultados a otras
poblaciones pera eso la investigadora debera describir densamente el lugar y las caracteristicas
de las personas donde el fendmeno sera estudiado, debera haber similitud entre los contextos
para la transferibilidad. Para la dependencia es necesario un registro y documentacion completa
de las decisiones e ideas realizadas en dicho estudio, la cual la investigadora facilitara para que
sea posible la inspeccidn, con el fin de que puedan seguir el rastro intelectual.

Por ultimo, la confirmabilidad implica ser neutros, sin prejuicios y sera controlado por
un agente externo a la investigacion. Esto nos permitira al momento de interpretar lo que los

actores expresan captar la realidad de la misma sin interponer intereses personales.
CONSIDERACIONES BIOETICAS

La investigacion en salud humana comprende tanto los estudios epidemioldgicos como
la investigacion biomédica y los ensayos clinicos que evaliian una intervencion preventiva,
diagnostica o terapéutica sobre la enfermedad. Toda investigacion que involucra seres humanos
debe basarse en valores éticos fundados en el respeto por la dignidad de las personas, el
bienestar y la integridad fisica y mental de quienes participan en ella (Ministerio de Salud,
2011).

Por eso se tendra en cuenta la Seccion de la resolucion 1480/2011: se presentan pautas
éticas para la investigacion en salud humana destinadas a orientar a los investigadores durante
la planificacion y ejecucion de los estudios y a miembros de comités de ética en investigacion
para la evaluacion de los proyectos. Por este motivo se tendran en cuenta a las enfermeras que
estén en la atencion directa con el paciente pedidtrico oncoldgico las cuales nos daran los datos
necesarios para llegar a una conclusion.

La investigadora tendréd en cuenta los tres principios éticos basicos de respeto por las
personas, beneficencia y justicia. Se reconocerd a las personas como auténomas, respetando su
capacidad de autodeterminacion, libres de influencia e incentivos indebidos y de coercion al
momento en que se realizaran las entrevistas tanto grupal como individual, ademas se
garantizara el bienestar de los participantes, reduciendo al minimo la posibilidad de dafio. De
este principio se desprende el de no maleficencia aqui se protegera a los participantes de dafos
que son evitables. La autora respetard si de algiin tema no se quiere hablar, si afectara
emocionalmente de manera negativa. Se contactara con el servicio de psicologia de dicho

efector para brindar contencion.
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Se tratara a cada enfermera de manera equitativa. Se garantizard que todos los
beneficios y las cargas de la investigacion sean distribuidos equitativamente. Por este motivo
se tendrd en cuenta a cada participante en el momento que tenga que expresar sus vivencias
respetando sus tiempos manteniendo una escucha activa.

Los participantes seran seleccionados en funcion de los objetivos y disefio de
investigacion. Siendo informados debidamente del proyecto se contara con la participacion de
las enfermeras del servicio ya nombrado con el correspondiente consentimiento.

Este proyecto se sometera a una revision ética de manera independiente al origen del
proyecto, por el comité de ética en investigacion de dicha institucion.

La decision de participar en este proyecto serd voluntaria y libre de influencia indebida,
incentivo indebido o coercion. Luego de haber brindado de forma clara y precisa el objetivo
del estudio, el proposito, procedimientos, beneficios y riesgos previsibles y de sus derechos a
acceder y a rectificar sus datos y a negarse a participar o abandonar el estudio en cualquier
momento sin necesidad de justificacion ni de ningin tipo de represalia.

La autora verificard si los participantes han comprendido toda la informacién y se
procedera a solicitar el consentimiento informado.

En este proyecto los riesgos que se trataran de evitar son los mentales o emocionales
que se dan cuando se puede afectar la sensibilidad, los valores o derechos de los participantes.
La autora pone a disposicion su nimero de contacto por cualquier situacion que surja y contara
con el gabinete de psicologia de dicho lugar para consultar de ser necesario.

Se tomaran todas las precauciones necesarias para proteger la privacidad y la
confidencialidad de la informacion obtenida tanto de las entrevistas individuales como de los
grupos focales. La autora debera asegurarse que cada participante del grupo focal no revele lo
que se produce en ellos, pidiendo de antemano total confidencialidad, respeto y compromiso
por todos los involucrados.

El deber primario de toda persona que planifica, patrocina, conduce o comunica una
investigacion en salud humana es respetar la dignidad, los derechos, los valores, los intereses,
el bienestar y la integridad fisica y mental de todos los participantes, por encima de cualquier
interés financiero, cientifico, social o de otro tipo. Por esto mismo no se emitird ningtn juicio
de valor al momento de realizar las entrevistas.

La investigadora realizara una interpretacion de los datos obtenidos de las entrevistas
realizadas, esto llevara a una conclusién mas relevante utilizando los métodos de analisis
permitiendo una mirada mas objetiva de dicho estudio y poder asi crear nuevas estrategias y

objetivos para la resolucion de la problematica.
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ANEXO 1: Aval institucional

Médicas - ung

e----Quien suscribe, Profesora, Mg. Rosana Nores, a cargo de la titularidad de la
Asignatura Taller de Investigacion de la Escuela de Enfermerfa de la Universidad
Nacional de Rosario, certifica que /”fﬂ"ﬁ:ﬁ-"ﬂﬂﬂu““‘é 3A... esestudiante
de la carrera Licenciatura en Enfermeria, Por lo que para cumplimentar los requerimientos
académicos de la carrera la estudiante deberd en primer lugar entrevistar a un referente
de la institucién con el fin de obtener informacién que le permita tomar decisiones para
la planificacién de un Proyecto de investigacién. Cabe aclarar que el nombre de la
institucién no serd explicitado en el proyecto, solo sc hard referencia a la dependencia y
complejidad, de la misma. Desde ya agradecemos su valioso apoyo en el proceso de
formacion de nuevos Licenciados en Enfermeria
A pedido del interesado, se expide la presente constancia en la ciudad de Rosario,
Provincia de Santa Fe,alos ..2... de ... | Y452 ... de 2023,

Santa Fe 3100

Rosario s2000ktr Tel,
341 4804558 Fax 341
4804565
wiwwfmedicunedu.ar

:F‘(:M‘l"“"—'ﬂlm‘i‘1"“‘-“'-"-‘1:'1‘3ils 2022 - *Las Mshinas son argentiras”
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ANEXO 2: Proceso de categorizacion, instrumento y consentimiento informado

PROCESO DE CATEGORIZACION
CATEGORIA INICIAL:

Vivencias estresoras asociadas al proceso de morir: Enfermeria experimenta multiples

tipos de pérdidas y aflicciones debido a las relaciones intensas y emocionales que establecen
con los pacientes y sus familias. Caracterizado por la cercania, la intensidad y la duracién en
el tiempo debido a que los nifios con esta patologia pueden permanecer hospitalizados meses a
afios. Enfermeria es un miembro clave ya que ofrecen apoyo continuo al nifio y su familia a

nivel bioldgico psicoldgico y espiritual. (Vazquez Sanchez et al., 2021)

SUBCATEGORIAS:

1. Factores determinantes: El tiempo de convivencia con el nifio y la edad que este tuviera

determinan el tipo de experiencia que el personal de enfermeria pudiera experimentar.

2. Experiencias positivas: [L.a aceptacion, entrega en el cuidado tanto al paciente como a su

familia y la gratitud.

3. Experiencias negativas: La preocupacion, el miedo, impotencia, tristeza, escasa preparacion

tanatologia y repercusiones emocionales y fisicas.

4. Aprendizajes: Tanto las experiencias negativas como las positivas generan aprendizajes,
lecciones de vida, que se asimilan a través de la reflexion incorporando otra forma de ver la
vida.

Datos: La antigiiedad en el servicio y condicion de madres de las enfermeras que trabajan con

pacientes oncoldgicos son datos de interés que permitirdn demostrar si las experiencias son

vivenciadas de igual manera para todos.
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INSTRUMENTOS

Guia inicial para entrevista a grupos focales:

1.

A O

(Es estresante trabajar con pacientes oncologicos?

(Quién les ensefa a como actuar en el proceso de morir de un paciente?

[ Se sienten capacitadas, preparadas e informadas para estos eventos?

(La antigiiedad como enfermeras trabajando con este tipo de pacientes influye?
(Ser padres cambia la mirada hacia estos nifios?

(Se sienten contenidas por la institucion?

Entrevista en profundidad. Las siguientes preguntas serviran de guia a la investigadora para

las entrevistas individuales:

1.

© *® Nk WD

10.

(Cuanto hace que es enfermera?

(Cuanto hace que trabaja en esta sala con pacientes oncoldgicos?

(Tiene hijos?

Si los tuviera ;Piensas en ellos cuando trabajas con este tipo de pacientes?
(Qué piensas sobre la muerte?

(Es estresante trabajar con este tipo de pacientes?

(Como es el proceso de morir de un nifio?

(Como es la comunicacion con los padres?

(Como es la comunicacién con el nifio?

(El tiempo prolongado de internacion y la edad del nifio determinan el tipo de

experiencia experimentada?

11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

(Hay experiencias positivas en estas situaciones?

(Hay experiencias negativas?

(Llevas estas experiencias a tu vida personal?

(Qué sentimientos y emociones experimentas con la muerte de un nifio?
( Te ensefiaron como actuar en este tipo de procesos?

(Tienes informacion sobre la tanatologia?

(La institucion brinda algiin tipo de formacion sobre como actuar ante un evento

de este tipo?

18.
19.
20.

(La institucion cuenta con apoyo psicologico para enfermeria?
(Su jefa ante estas situaciones brinda contencion?

(Te sentis preparado para asistir pacientes en estos procesos?



21.
22.

(Cuentan con un espacio para compartir estas experiencias?

(Hablan con sus compafieros sobre el tema?

31
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CONSENTIMIENTO INFORMADO
HOJA DE INFORMACION

Titulo de la Investigacion: Vivencias estresoras asociadas al proceso de morir de
pacientes oncoldgicos pediatricos por parte de las enfermeras, segiin antigiiedad en el servicio
y condicién de madres, en la sala de internacion pediatrica de un Hospital Publico de la ciudad
de Rosario en los meses de septiembre y octubre del 2024.

Nombre del Investigador: Merlo Evelin

A través de este documento que forma parte del proceso para la obtencion del
consentimiento informado, me gustaria invitarla a participar en la investigacion que tiene como
proposito comprender las vivencias estresoras por parte de las enfermeras ante el proceso de
morir de un paciente oncolédgico pediatrico. Teniendo en cuenta la antigiiedad en el servicio y
la condicion de padres de dicha poblacion. Para visibilizar la situacion y brindar la informacion
a los jefes del servicio, porque es un tema de interés que no se tiene en cuenta a la hora de
trabajar con este tipo de pacientes, dejando a su criterio el accionar sobre el tema.

Antes de decidir, necesita conocer y comprender el por qué se esta realizando esta
investigacion y en qué consistira su participacion en el caso que asi lo decida. Por favor tomese
el tiempo que usted necesite, para leer la siguiente informacion cuidadosamente y pregunte
cualquier cosa que no comprenda. Si usted lo desea puede consultar con personas de su
confianza sobre la presente investigacion.

1. ;Donde se llevara a cabo esta investigacion?

Esta investigacion se llevara a cabo en el Hospital Provincial de Rosario en la sala de
internacion pediatrica.

2. ;Cual es el objetivo de esta investigacion?

Esta investigacion tiene como objetivo el de comprender cuales son las vivencias
estresoras asociadas al proceso de morir en pacientes oncoldgicos pediatricos por parte de los
enfermeros, segun antigiiedad en el servicio y condicion de padres en la sala pediatrica del
HPR.

3. (Por qué es importante esta investigacion?

Porque permitira visibilizar la situacién y brindar informacion ya que no se tiene en
cuenta a la hora de trabajar con este tipo de pacientes, lo que al personal de enfermeria le
produce la muerte de un paciente con estas caracteristicas.

4. ;Por qué he sido invitado a participar en esta investigacion?
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Ha sido invitado a formar parte de esta investigacion, porque cumple con las
caracteristicas necesarias, es enfermero/a de la sala de pediatria y asiste a pacientes oncologicos
pediatricos.

5. (Estoy obligado a participar?

No, su participacion es voluntaria, no tiene que participar forzosamente. No habra
impacto negativo alguno si decide no participar en la investigacion.

6. ;En qué consistiria mi participacion?

Consistird en primera instancia de una entrevista grupal donde se hardn preguntas
abiertas con un temario de seis preguntas relacionadas al tema de investigacion, luego se
realizard una entrevista individual, con un temario de 22 preguntas abiertas con el propdsito de
comprender las vivencias estresoras de las enfermeras ante el proceso de morir de un paciente
oncoldgico pediatrico. Los encuentros duraran aproximadamente una hora y se realizaran en el
aula de docencia de dicho hospital. Las entrevistas serdn grabadas en audio, luego se revisaran
y escuchardn las veces que sean necesarias poder desmenuzar la informacion, luego se
eliminaran. El sitio para llevar a cabo ambos tipos de entrevistas sera el aula de docencia y se
pautara con usted el dia y horario.

7. ¢ Cuales son los posibles beneficios de formar parte de esta investigacion?

No hay beneficios directos, sino el de participar de un proyecto y visibilizar una
situacion de interés en donde hay escasa preparacion.

8. Una vez que acepte participar ;Es posible retirarme de la Investigacion?

Si, usted tiene el derecho, en cualquier momento y sin necesidad de dar explicacion de
dejar de participar en la presente investigacion, sin que haya prejuicio alguno.

9. (Qué sucede cuando la Investigacion termina?

Los resultados seran archivados, manteniendo el anonimato y la confidencialidad de los
mismos. Una vez finalizado el proyecto los datos obtenidos seran divulgados sin identificar su
nombre ni apellido solo se hard mencion a las enfermeras del servicio como grupo, sin
particularidades.

10. ;A quién puedo dirigirme si tengo alguna complicacion, preocupacion o
problema relacionado con la Investigacion?

Cualquier duda, preocupacion o queja acerca de algin aspecto de la investigacion o de
la forma en que he sido tratado durante el transcurso de la misma, por favor contacte a la
investigadora a través de:

Email: evelin_merlo@hotmail.com.ar

Celular: 3416495213


mailto:evelin_merlo@hotmail.com.ar
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HOJA DE FIRMA DE CONSENTIMIENTO

Yo, , manifiesto que fui informado

(a) del proposito, procedimientos y tiempo de participacion y en pleno uso de mis facultades,
es mi voluntad participar en esta investigacion titulada: Vivencias estresoras asociadas al
proceso de morir de pacientes oncologicos pediatricos por parte de las enfermeras, segin
antigiiedad en el servicio y condicién de madres, en la sala de internacion pediatrica del

Hospital Provincial de Rosario.

No omito manifestar que he sido informado(a) clara, precisa y ampliamente, respecto
de los procedimientos que implica esta investigacion.
He leido y comprendido la informacién anterior, y todas mis preguntas han sido

respondidas de manera clara y a mi entera satisfaccion, por parte de la investigadora.

DATOS DEL PARTICIPANTE DATOS DE LA INVESTIGADORA
NOMBRE Y APELLIDO: NOMBRE Y APELLIDO:
FIRMA: FIRMA:

FECHA: FECHA:

CONTACTO: CONTACTO:





