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Resumen: La muerte de un nifio impacta profundamente a los padres, su entorno y a los equipos de salud.
Conocer las percepciones de quienes han vivido esta experiencia y que estan dispuestos a recordar su experien-
cia puede mejorar la atencién sanitaria. Objetivo: Conocer las impresiones de los progenitores de menores falle-
cidos enla unidad de cuidados intensivos (ucr) pediatrica sobre el proceso de adecuacion de esfuerzo terapéutico
(AET). Metodologia: Estudio cualitativo por medio de entrevistas semiestructuradas individuales y presenciales a
padres de menores que han fallecido en la uct pediatrica y que vivieron un proceso de AET. Analisis tematico de las
entrevistas desde el enfoque de la fenomenologia social. Resultados: Los papas de diez pacientes son elegibles,
se realizaron cinco entrevistas a los que aceptaron participar. Se identificaron siete temas con sus respectivos
subtemas: 1) la relacién con el equipo clinico; 2) la estructura organizacional del hospital; 3) el apoyo emocional;
4) el papel de la familia extendida; 5) la capacidad y competencia del equipo clinico; 6) la planificacion anticipada
dela atencion, y 7) necesidades insatisfechas. Conclusiones: Los padres valoran la relacion con el equipo, el rol de
la familia extendida y tener tiempo para pensar y aceptar la condicién de su hijo/a. Reconocen que los aspectos
que podrian mejorar se refieren al apoyo psicoldgico especializado y a factores de la estructura institucional que
permitan el acompafiamiento permanente. Estos temas se suman a la evidencia regional limitada sobre las expe-
riencias parentales en la toma de decisiones del final de vida.
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Parents’ Perception of the Process of Therapeutic Effort
Adjustment in Pediatric ICU for Deceased Minors: a Qualitative
Study with a Bioethical Perspective

Abstract: The death of a child deeply impacts parents, their environment, and healthcare teams.
Understanding the perceptions of those who have experienced this situation and are willing to recall
their experience can improve healthcare services. Objective: To explore the impressions of parents
of deceased minors in the pediatric intensive care unit (icu) regarding the process of therapeutic
effort adjustment (TeA). Methodology: A qualitative study based on individual, face-to-face semi-
structured interviews with parents of minors who passed away in the pediatric 1cu and underwent a
TEA process. Thematic analysis of the interviews was conducted from the perspective of social phe-
nomenology. Results: Ten patients’ parents were eligible, and five interviews were conducted with
those who agreed to participate. Seven themes with corresponding subthemes were identified: (1)
the relationship with the clinical team; (2) the hospital's organizational structure; (3) emotional sup-
port; (4) the role of the extended family; (5) the competence and capability of the clinical team; (6)
advance care planning; and (7) unmet needs. Conclusions: Parents value their relationship with the
medical team, the role of the extended family, and having time to reflect and accept their child's con-
dition. They recognize that improvements could be made in specialized psychological supportandin
institutional structural factors that facilitate continuous accompaniment. These themes add to the
limited regional evidence on parental experiences in end-of-life decision-making.

Keywords: Perception; TEA; Parents; Deceased Minors

Percepcdo dos pais de menores falecidos na UTI pedidtrica sobre
0 processo de adequagao do esforco terapéutico. Um estudo
qualitativo com perspectiva bioética

Resumo: A morte de uma crianca impacta profundamente os pais, seu entorno e as equipes de sad-
de. Conhecer as percep¢Bes daqueles que viveram essa experiéncia e estao dispostos a relembra-la
pode melhorar a assisténcia em satde. Objetivo: Compreender as impressdes dos progenitores de
menores falecidos na unidade de terapia intensiva (UTI) pediatrica sobre o processo de adequagdo do
esforco terapéutico (AET). Metodologia: Estudo qualitativo por meio de entrevistas semiestruturadas
individuais e presenciais com pais de menores que faleceram na UTI pediatrica e que passaram por
um processo de AET. Analise tematica das entrevistas a partir da fenomenologia social. Resultados:
Os pais de dez pacientes eram elegiveis, sendo realizadas cinco entrevistas com aqueles que acei-
taram participar. Foram identificados sete temas e seus respectivos subtemas: 1) a relacdo com a
equipe clinica; 2) a estrutura organizacional do hospital; 3) o apoio emocional; 4) o papel da familia
ampliada; 5) a capacidade e competéncia da equipe clinica; 6) o planejamento antecipado do aten-
dimento; e 7) necessidades ndo atendidas. Conclusdes: Os pais valorizam a relacao com a equipe, o
papel da familia ampliada e o tempo para refletir e aceitar a condicdo de seu filho(a). Reconhecem
que os aspectos a serem melhorados incluem o suporte psicolégico especializado e fatores estrutu-
rais institucionais que permitam um acompanhamento permanente. Esses temas contribuem para a
limitada evidéncia regional sobre as experiéncias parentais na tomada de decisdes no final da vida.

Palavras-chave: percepcdo; AET; pais; menores falecidos
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Introduccion

La adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET), tam-
bién denominada limitacion de esfuerzo terapéu-
tico (LET) son conceptos que se refieren al ajuste
o proporcionalidad de tratamientos que tratan de
evitar la obstinacién y la futilidad. Estas son de-
finiciones utilizadas en espafol; los anglosajones
usan los términos withholding or withdrawal of
life-sustaining treatment, que podrian traducirse
como mantencion o retiro de la terapia de soporte
vital (1).

Las medidas establecidas y acordadas no son ri-
gidas, sino que cambian con el tiempo, dependien-
do de la condicién clinica del paciente, y pueden
ir desde la indicacion de no reanimarlo en caso de
presentar un paro cardiorrespiratorio hasta la en-
trega exclusiva de analgesia, confort y aseo.

Este espectro también abarca el hecho de no in-
gresar a una unidad de cuidados intensivos (ucr),
no iniciar o retirar el apoyo de ventilaciéon meca-
nica invasiva o no invasiva, de drogas vasoactivas,
de terapia antibidtica, de nutriciéon parenteral, no
indicar transfusiones de hemoderivados, terapias
de reemplazo renal o modo de soporte nutricional,
entre otras.

AET 0 LET es un proceso clinico habitual en el
enfrentamiento de pacientes pediatricos con pato-
logias crénicas complejas y en situaciones de pa-
tologias criticas. Los pediatras que atienden este
tipo de pacientes se enfrentan a toma de decisiones
dificiles para los padres y el equipo sanitario.

Estudios espafioles evidencian que, segtn las
tendencias actuales, alrededor del 50 % de los ni-
nos que fallece en las ucr han sido sometidos a un
proceso de AET (2). Esto a su vez ha generado la
necesidad de que el equipo sanitario esté capacita-
do en practicas enfocadas a mejorar el proceso de
final de vida de los pacientes, para que asi puedan
brindar la mejor atencion posible (3).

Conocer la experiencia de padres que han vivi-
do el proceso de AET en relacién con los cuidados
de sus hijos es fundamental para mejorar el proce-
so y la calidad de la atencién y cuidados recibidos
por los menores y por sus progenitores.

Si bien los estudios internacionales que abor-
dan esta tematica ofrecen una base para orientar la

investigacion, nuestro pueblo, en su propio contex-
to cultural le puede dar valor a otros aspectos que
es importante identificar con el fin de mejorar la
atencidn sanitaria.

A escalas regional y nacional, nos falta mucho
por conocer de las experiencias y apreciaciones de
los padres de los pacientes fallecidos que han vivi-
do un proceso de AET.

El objetivo del presente estudio es explorar
cémo ven los padres de menores fallecidos el pro-
ceso de adecuacién de esfuerzo terapéutico en
una unidad de cuidados intensivos pediatricos de
un hospital publico del sur de Chile. Lo que en su
experiencia estuvo bien y los ayudd, y lo que con-
sideran una dificultad en la toma de decisiones
mientras vivieron el proceso médico de sus hijos.

Teniendo esta informacion se podra generar un
insumo de conocimiento para el equipo médico y
la institucion de salud con la meta de mejorar la
calidad de la atencion al final de la vida de pacien-
tes pediatricos y sus familias.

Metodologia

Diseno del estudio

El abordaje elegido para cumplir con los objetivos
de esta investigacion es el tratamiento de la infor-
macién por medio de la metodologia cualitativa
con entrevistas semiestructuradas en profundi-
dad, y el analisis tematico de las transcripciones
desde el punto de vista de la fenomenologia social.

Las claves de la investigacion cualitativa son
el registro y la sistematizacion de la informacion.
Esto se logra gracias a su cuidadosa recoleccion y
generacion, y en segundo lugar a la comprension
e interpretacion de ella mediante la fenomenolo-
gia social concebida como una teoria comprensiva
e interpretativa de la accién social que explora la
experiencia subjetiva del mundo cotidiano de las
personas (4).

La complejidad de este tipo de investigacion es
que la informacién obtenida se relaciona con per-
cepciones, opiniones, sentimientos, emociones,
valores y actitudes por lo que es fundamental con-
tar con un analisis sistemdtico que permita com-
prender e interpretar los datos.
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Un factor importante en el desarrollo de la in-
vestigacion cualitativa es el autoconocimiento del
investigador a la hora de analizar las entrevistas
de un tema bioético del que él mismo ha formado
parte.

Es relevante hacer una reflexion profunda de su
posicion, de sus valores y de como sus caracteristi-
cas y experiencias pueden impactar en los resulta-
dos derivados de su estudio y, por tanto, practicar
la reflexibilidad, viendo como su modo de vivir el
viaje reflexivo de lo que considera crucial para su
investigacion (5) (6).

Contexto

La unidad de cuidados intensivos pediatricos, Gni-
ca de la provincia, atiende a menores de 15 afos.
Tiene una poblacion asignada de 84 775 (7) y cuen-
ta con seis cupos disponibles para pacientes que
tienen mas de 28 dias de vida.

Reclutamiento

Para la identificacién de potenciales participantes,
se revisaron los libros de ingreso de la ucr pedia-
trica de los afos 2018, 2019, 2020 y 2021. Una vez
identificados los pacientes fallecidos en la unidad,
se reviso la ficha clinica de cada uno para seleccio-
nar aquellos que vivieron un proceso de AET pre-
vio al fallecimiento.

Los criterios para considerar que fueron so-
metidos a AET es que existiera un registro de las
reuniones del equipo con los padres, ademas de
conversaciones y entrevistas con diferentes pro-
fesionales donde constara que se habian tomado
decisiones compartidas en torno a las limitaciones
del actuar clinico y del manejo en etapas del final
de la vida.

Se envid a los progenitores una carta certificada
explicandoles el proyecto, solicitandoles su parti-
cipacion e informandoles que en dos semanas se
les llamaria para conocer su respuesta. Quienes no
desearan participar podian enviar un correo elec-
trénico indicando su nombre y manifestando su
deseo de no ser contactados.

La psicdloga se comunic6 con los padres de
los cuatro menores que aceptaron vincularse para
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coordinar el dia, la hora y el lugar de la entrevista
semiestructurada en profundidad.

Recoleccion de datos

Se obtuvieron los siguientes datos de la ficha de los
pacientes fallecidos en la uct pediatrica que habian
sido sometidos a un proceso de AET en el periodo
del estudio: diagnosticos, tiempo de estadia, regis-
tro de entrevistas y conversaciones con los padres,
presentacion del caso al comité ético asistencial y
reuniones multidisciplinarias. También se obtuvo
informacion relacionada con el domicilio y el telé-
fono de contacto de los padres.

Se realizaron entrevistas semiestructuradas
individuales y presenciales conducidas por la psi-
cdloga de la unidad de cuidados paliativos del hos-
pital, que la entrevistadora grabo y que luego la
investigadora transcribié manualmente.

Con el fin de evitar el contacto de la investi-
gadora con el sujeto de investigaciéon y para dar
soporte emocional en caso de ser requerido, las
entrevistas las realiz6 la psicologa de cuidados pa-
liativos, especialista en oncologia pedidtrica y ma-
nejo de duelo.

Instrumentos

La guia para la entrevista se bas6 en revision de

la literatura, objetivo de la investigacién y expe-

riencia de las investigadoras. Se formularon las si-
guientes preguntas:

1.- ;Como sienten que fue el recibimiento del
equipo de salud, al momento de ingresar a la
unidad de cuidados intensivos pediatricos?

2.- 3Como consideran que fue la relacidon que esta-
blecieron con el equipo de salud?

3.- Desde que su hijo/a fue ingresado a la unidad,
spiensa que le ayudé a mejorar la calidad de
vida de su hijo/a?

4.- ;Cree que fueron tomadas en cuenta las ne-
cesidades de su hijo/a y las de ustedes como
familia?

5.- ;Se sintieron contenidos por el equipo de
salud?

6.- Con respecto a la comunicacién con los pro-
fesionales de salud, ;se les explicé de manera

m Medina-Figueroa m Ortiz-Sanhueza



Revista Latinoamericana de Bioética m Vol. 25(1)

clara la enfermedad o condicion de salud de su
hijo/a?

7.- El equipo estuvo a su disposicion para res-
ponder sus dudas en cuanto a la enfermedad
de su hijo/a?

8.- ;Se sintieron escuchados por el equipo de
salud?

9.- ;Respetaron las decisiones que ustedes
tomaron?

10.- ; Estiman que fueron adecuadas las decisiones
que tomo el equipo de salud?

11.- ;Entendieron ustedes lo que le estaba ocu-
rriendo a su hijo/a y por qué se estaban toman-
do determinadas decisiones?

12.- ;Ustedes creen que los cuidados que recibié su
hijo/a en la unidad de cuidados intensivos pe-
diatricos fueron los apropiados?

13.- ;Consideran ustedes que su hijo/a recibi6 los
cuidados necesarios, cuando los necesitd?

14.- ;Hay algtin aspecto acerca de los cuidados mé-
dicos o del equipo de salud que piense que se
podria mejorar? (en cuanto a la entrega de la
informacidn, relacion entre equipo de salud y
grupo familiar, cuidados, etc.).

15.- ;Como se sintieron ustedes al momento de la
entrega de la informacién? ;El médico tuvo en
cuenta su emocionalidad a propdsito del pro-
néstico de su hijo?

16.- ;Se les brindo espacio para manifestar sus
emociones como dolor, rabia o frustraciéon?

17.- sFueron tenidas en cuenta sus preocupacio-
nes como familia a lo largo del proceso de
enfermedad?

18.- ;Eran accesibles los médicos y las enfermeras,
cuando ustedes los necesitaban?

19.- sDurante el proceso de enfermedad de su hi-
jo/a el equipo de salud los trat6 con dignidad y
respeto?

20.- ;Ustedes como padres tenfan confianza con el
equipo de salud para hacer preguntas, resolver
sus dudas o para ser escuchados?

21.- ;Hubieran deseado tener una mayor participa-
cion en la toma de decisiones relacionadas con
los cuidados del final de vida recibidos por su
hijo/a?

22.-;Se sintieron contenidos por el equipo de salud
ante el proceso de fallecimiento de su hijo?

23.- ;En algiin momento del proceso de adecuacion
de esfuerzo terapéutico de su hijo/a ustedes
creyeron necesario el apoyo de un profesional
psicdlogo?

24.-;Y en este momento juzgan necesario el apoyo
psicoldgico?

Recordando que se trata de una entrevista se-
miestructurada, donde la habilidad del entrevis-
tador y las respuestas de los padres iran guiando
la conversacion, todos los interrogantes podrian
responderse con menos preguntas que permitieran
responder al objetivo de la investigacion.

Analisis de datos

Para evaluar las transcripciones, se eligié el ana-
lisis tematico que permite identificar, organizar,
examinar en detalle y reportar temas después de
una cuidadosa lectura y relectura de la informa-
cion, que permitieran inferir resultados conducen-
tes a la adecuada comprension del fenomeno en
estudio (4).

Concretamente después de leer y releer cada
una de las entrevistas transcritas se codificaron las
transcripciones. Los cddigos iniciales fueron revi-
sados y luego agrupados en temas y subtemas rele-
vantes para la pregunta de investigacion.

Se conto con la revision constante de la super-
visora de tesis para evitar sesgos interpretativos de
la investigadora.

Aspectos éticos

Todo el proceso de identificacion y reclutamiento
de potenciales participantes y recoleccion de datos
se inicié luego de contar con la aprobacion del co-
mité ético cientifico del servicio de salud Bio-bio.

Resultados

El nimero total de ingresos por afio es de 215, 216,
158 y 287. Durante el periodo estudiado en la ucr
se registraron 21 muertes (5, 7, 7 y 2 en los afos
sucesivos). De estos, diez pacientes fenecieron lue-
go de un proceso de AET, lo que corresponde a un
47,6 % del total (tabla 1).

Todos los parientes de fallecidos con AET tu-
vieron reuniones multidisciplinarias y varias
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instancias de conversaciones con los padres que
se registraron luego en la ficha clinica. Ningu-
no fue presentado al comité ético asistencial al
existir acuerdo y lograr una toma de decisiones
compartidas.

Tabla 1. Resumen del nimero de pacientes y entrevis-
tas por afio en la ucl pediatrica

Nimero de

Ingresos

Pacientes fallecidos 5 7 7 2
Pacientes con AET 3 2 3 2
Entrevistas 0 3 2 0

Fuente: elaboracién propia.

Asilos datos, se aprecia que los padres de meno-
res fallecidos en 2019 y 2020 aceptaron participar.

Se realizaron en total cinco entrevistas, entre
el 18 de julio y el 2 de agosto de 2022, cada una
correspondiente al padre o madre de cuatro pa-
cientes. Todas se hicieron en forma presencial; tres
de ellas en la oficina de la psicéloga, después de su
horario de trabajo institucional, y dos en el domi-
cilio de los padres. Dos de las que se efectuaron en
la oficina fueron a padres del sector rural.

El tiempo de duracién oscilé entre 26 y 73
minutos con una mediana de 64 minutos, permi-
tiendo realizar las preguntas que dan respuesta al
objetivo de la investigacion. Se ofrecid a los padres

Tabla 2. Caracteristicas de los entrevistados y sus hijos
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acceso a la grabacion o transcripcién de sus res-
puestas, pero ninguno de ellos la solicito.

Caracteristicas de los participantes

Se aplicaron cinco entrevistas individuales a padre
y madre de un nifio de 2 afios previamente sano
que sufrié un accidente, la madre de una nina de 1
afio 2 meses con una dermatopatia grave, la madre
de una nifia de 12 aflos 6 meses con una enferme-
dad metabdlica y la madre de un nifio de un afio
tres meses con una enfermedad genética sin diag-
ndstico claro.

Los tiempos de estancia en la ucr de los cuatro
pacientes fallecidos fueron entre cuatro y 89 dias,
con una mediana de 21.

Tres de los cuatro pacientes muertos eran hi-
jos unicos. Las edades de los cinco participantes al
momento de ser entrevistados fluctiian entre 25 y
37 afios y cuatro de ellos tienen nivel educacional
superior.

De las cuatro madres entrevistadas, dos esta-
ban embarazadas por primera vez después del
fallecimiento de sus hijos y una tenfa una hija de
siete meses nacida dos anos después de la muerte
de su hermana (tabla 2).

Analisis de las entrevistas

Mediante analisis tematico de las transcripciones
de las cinco entrevistas, los datos obtenidos se or-
ganizaron en siete temas y subtemas. Se presentan
citas representativas de cada uno de ellos (tabla 3).

Entrevista | Parentesco e%l:::‘c,iig:'a Estado actual Edad hija/o | Diagnéstico del hija/o
1 Madre 36 63 minutos Embarazada 2 afios Accidente 16 dias
2 Padre 36 72 minutos Sin hijos 2 afios Accidente 16 dias
3 Madre 25 25 minutos Sin hijos 1 afio 3 meses Enfermedad genética 26 dias
4 Madre 37 31 minutos Hijade 7 meses 12 afios 6 meses Enfermedad metabdlica 4 dias
5 Madre 29 36 minutos Embarazada 1 afio 2 meses Dermatopatia grave 89 dias

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 3. Temas y subtemas del analisis de las entrevistas

Comunicacion con el equipo de salud

Relacion con el equipo _1rato del equipo sanitario

sanitario

Respeto de los profesionales

Experiencia del personal

Determinantes
de la estructura
organizacional de la
institucion de salud

Infraestructura de la UCI

Horarios de la institucién de salud

Falta de contencién emocional

Manejo de las Expectativas de los padres

emociones Emociones parentales
Apoyo psicoldgico formal
Rol de la familia . .
extendida Apoyo de la familia extendida
Compromiso del equipo sanitario
Capacidad y Preocupacion del equipo de salud

competencia del

. Conversaciones de los profesionales
equipo de salud

con la familia extendida

Competencias del equipo sanitario

Dar tiempo para aceptar

Conversaciones con la familia
extendida

Necesidad de
planificacién del final
devida

Conversaciones del final de vida

Momento del final de vida

Apoyo psicolégico

Apoyo especializado

Infraestructura de la institucion de
salud

Necesidades no
cubiertas

Espiritualidad

Apoyo en el manejo del duelo

Fuente: elaboracion propia.

a) Tema 1. Relacion con el equipo sanitario. Los
participantes reconocen como aspectos positi-
vos en la dimensidn de relacion con el equipo
sanitario el valor de la comunicacion, trato, res-
peto y experiencia.

Lo mas destacado de la percepcion positiva de
los padres fue la relaciéon de confianza establecida
con el equipo sanitario, el estar siempre informa-
dos, como ellos dicen, aunque fuese informacion

que doliera. La buena comunicacion, el trato res-
petuoso, sentir que formaban parte del equipo que
buscaba brindar el mejor manejo posible a sus hi-
jos, y finalmente hacer un balance que, aunque fue
una experiencia dificil, resultd buena y grata por la
relacion con el equipo de salud.

Estos aspectos se reflejan en los testimonios de
los participantes:

a.1. Comunicacion con el equipo de salud:

“Ellos me explicaban la situaciéon que estaba
pasando, en la manera de decirnos, de no, por
ejemplo, de no ocultarnos, si no que siempre con la
verdad, al tiro, aunque doliera” (entrevista 2).

“Lo que mds me gusto era que siempre estaba
muy informado de todos los procesos” (entrevista

1).

a.2. Trato del equipo sanitario:

“La calidad humana, o sea, yo llegaba a la ucr
con mi esposo, la mayoria de las veces estaba yo y
mi recibimiento era bueno, uno se sentia..., yo ahi
me sentia superacogida” (entrevista 4).

a.3. Respeto de los profesionales:

“Creo que alli hubo respeto mutuo, por la po-
sicién que ellos tienen de tener las habilidades y
aptitudes para poder..., no sé, proceder y noso-
tros respetdbamos eso y verdad si, si yo me senti
contenido obviamente desde, desde su sabiduria”
(entrevista 2).

a.4. Experiencia del personal:

“Si, hay una experiencia que todos vivimos en
la misma pulsacion, como en la misma amplitud,
porque estabamos todos en el mismo foco” (entre-
vista 2).

“Nos dieron todas las herramientas en el fondo,

7%

nos dieron..., todo funciond” (entrevista 4).

b) Tema 2. Determinantes de la estructura orga-
nizacional de la institucion de salud.

En los aspectos negativos se aprecia que la
dimension determinante de la estructura orga-
nizacional de la institucion de salud incluye la in-
fraestructura y horarios.

Lo que todos los padres reconocieron como
negativo fue no poder estar en las noches con sus
hijos, no poder acompaifiarlos, que el disefio de
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la unidad no permitiera su estadia. Que existen
normativas rigidas que en ocasiones especiales se
pueden flexibilizar de acuerdo con los horarios la-
borales de ellos o la gravedad de sus hijos.

b.1. Infraestructura de la ucr:
<« . .
Nosotros dormimos en el suelo los primeros
dias, dormimos en el suelo porque habia hasta ese
momento..., habia unas sillas muy incémodas en
la sala de estar” (entrevista 1).

b.2. Horarios de la institucién de salud:

“Yo rogaba que me dejaran en la noche con ella,
rogaba porque yo sabia ya que se iba a morir, pero
no me hicieron caso” (entrevista 4).

¢) Tema 3. Manejo de las emociones.

Los subtemas identificados son la falta de con-
tencion emocional, las expectativas de los padres,
las emociones parentales y el apoyo psicolégico
formal.

Los padres reconocen dentro de las barreras sus
propias expectativas y emociones, la falta de apoyo
psicologico formal especializado en familias que
estan viviendo la situacién de un hijo criticamente
enfermo y en final de vida. Por otro lado, entien-
den que el equipo debe entregar informacién ve-
raz que en ocasiones se contrapone a sus deseos,
y creen que el foco debe ser el paciente y no ellos;
aun asi, sienten que se les brind6 un trato amable,
incluso de carifio.

c.1. Falta de contencién emocional:

“La emocion que se contiene en ese momento,
porque hay que contenerse de alguna manera o si
no, yo siento que uno se vuelve loco” (entrevista 2).

c.2. Expectativas de los padres:
€« . . .
Yo pensaba que mi hija se iba a salvar, porque
estaba en la uci, ehmm, pero siempre me dieron
una informacion clara” (entrevista 4).

¢.3. Emociones parentales:

“Fue terrible el ingreso a la ucr, porque yo sabia
que si en algin momento X caia al hospital no iba
a salir, por su enfermedad que tenia” (entrevista 5).

“Ehhm, y siempre como se sentia, como un ca-
rifo hacia nosotros, y le entregaban como carifio
igual hacia ¢él, yo lo senti” (entrevista 3).

Revista Latinoamericana de Bioética m Vol. 25(1)

c.4. Apoyo psicoldgico formal:

“Falto una psicdloga un poco mas experta en
ese tema, en tema de hijos uct, porque es muy difi-
cil estar ahi” (entrevista 1).

“Porque quizas muchas veces uno se guarda al-
gunos, los sentimientos, a veces no podemos des-
ahogarnos, a veces con nuestros propios familiares
y a veces es mas facil desahogarse con otra persona
(psicologo en uct)” (entrevista 3).

d) Tema 4: Rol de la familia extendida.

El apoyo de la familia extendida destaca como
un factor facilitador del proceso. Ellos reconocen
que sus parientes los sostienen, contienen y apoyan
no solo durante la estadia de su hijo en uct y la
vivencia de fin de vida, sino en todas las instancias
dificiles de sus vidas.

d.1. Apoyo de la familia extendida:

“Si yo no hubiese nacido en ese entorno fami-
liar te aseguro que yo no estaria parado, estaria re-
ventado, habria dejado a mi sefiora, de hecho, en
su desolacion, sin oportunidades de esto, de poder
rehacernos como familia” (entrevista 2).

e) Tema 5: Capacidad y competencia del equipo
de salud.

En este tema se pueden identificar como subte-
mas el compromiso, la competencia y la preocupa-
cion del equipo, y las conversaciones con la familia
extendida.

Los participantes consideran todos los aspectos
de este tema como facilitadores del proceso, des-
tacando no solo la preocupacion, el compromiso y
las competencias técnicas y emocionales del equi-
po, sino también la disponibilidad para conversar
con la familia extendida y de esa forma permitir
que todos estuvieran en sintonia.

e.l. Compromiso del equipo sanitario:

“Todo el equipo médico, de las paramédicos de
los, o sea de los TENS, de las enfermeras, como que
todos estaban muy comprometidos con el caso”
(entrevista 1).

“Yo sentia compromiso de parte de ellos, desde
el primer momento siempre senti como un com-
promiso” (entrevista 1).
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e.2. Preocupacion del equipo de salud:

“Yo rescato el equipo que estuvo con mi hijo,
por una parte, de como le cuento yo, que ellos fue-
ron un siete por decir como profesionales y perso-
nas, siempre preocupados” (entrevista 3).

e.3. Conversaciones de los profesionales con la fa-
milia extendida:
<« 7 . 7
La doctora conversé con mis suegros y ahi les
hablé mas o menos lo que pasaba y recuerdo que
eso determind que nosotros en conjunto... lo deja-
mos partir” (entrevista 1).

e.4. Competencia del equipo sanitario:
“Yo creo que en realidad el equipo era muy,
muy ehh, tenia mucha preparacion” (entrevista 2).
“Con el tiempo me di cuenta de que el equipo
hizo los esfuerzos que necesitdbamos nosotros
para asimilar el accidente” (entrevista 2).

f) Tema 6: Necesidad de planificacion del final de
vida.

En torno a la necesidad de planificacion se
identifican cuatro subtemas: dar tiempo para acep-
tar, conversaciones con la familia extendida, con-
versaciones del final de vida y momento del final
de vida.

El tema de la planificacion se reconoce como
clave en el proceso de adecuacion del esfuerzo te-
rapéutico. Los participantes valoran el tiempo que
se les otorgd para ir asimilando la situacion del
final de vida, las conversaciones con cada uno de
los miembros del equipo en privado, y las reunio-
nes multidisciplinarias con ellos y su familia. Para
todos los integrantes de la familia es fundamental
planificar y preparar el ambiente para el momento
del fallecimiento.

f.1. Dar tiempo para aceptar:

“Nosotros ibamos viendo como ¢l se iba dete-
riorando y como que el equipo médico en ese sen-
tido, como que nos dejé ir soltando muy de a poco,
pero si, ellos siempre bajandonos las expectativas,
como tratando de que nosotros viviéramos el pro-
ceso de soltar” (entrevista 1).

“Entonces nosotros tuvimos que entender que,
con el tiempo, que lo que, o sea lo que hicieron fue
extender las posibilidades de nuestro cerebro, de

nuestras emociones, para poder nosotros soltarlo y
. » .
que no fuera tan repentino” (entrevista 2).

f.2. Conversaciones con la familia extendida:

“La doctora convers6 con mis suegros y ahi les
hablé mas o menos lo que pasaba y recuerdo que
eso determind que nosotros en conjunto... lo deja-
mos partir” (entrevista 1).

f.3. Conversaciones del final de vida:

“Igual nos preguntaron en todo momento, ya,
pero siempre como orientandonos, porque en rea-
lidad ellos eran los expertos en lo que estaban ha-
ciendo” (entrevista 1).

“En realidad, como nos iban informando todo,
yo consideraba que estaba bien, entonces yo esta-
ba segura que ellos estaban haciendo lo correcto”
(entrevista 1).

“Teniamos que tomar una decision en el fondo
y la decision era hacerlo descansar” (entrevista 2).

f.4. Momento del final de vida:

“Nos dieron el espacio para hacerlo, eso si, para
estar acompafiados y para vivir el momento, lo que
durara, lo que durara porque no recuerdo la hora,
pero si recuerdo que fue duro, fue largo y que pu-
dimos estar ahi” (entrevista 1).

“La X falleci6 un martes a las 7 de la tarde, a las
7:10, yo lo recuerdo claramente y ella se fue en los
brazos de su papa, ¢l la tomé en brazos, yo le tomé
la mano y ella se fue” (entrevista 4).

g) Tema 7. Necesidades no cubiertas:

En este tema se identifican dos subtemas defi-
nidos temporalmente como durante o posterior al
proceso de adecuacion del esfuerzo terapéutico.

Durante el proceso se reconocen como una ne-
cesidad no cubierta el apoyo psicoldgico, el apoyo
especializado, lainfraestructuraylaespiritualidad.

Y posterior al proceso el apoyo en el manejo del
duelo y la espiritualidad.

La apreciacion de los participantes a proposito
de este tema es que durante el proceso necesitaban
un apoyo profesional especializado, por ejemplo,
un psicdlogo experto en pacientes criticos y final
de vida. También les queda la sensacion dolorosa
de que la estructura de la institucion les impidid
permanecer con sus hijos, y eso se siente como una
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necesidad no cubierta. La espiritualidad fue toca-
da en varios momentos de la entrevista y sentida
como algo ambiguo, con sentimientos ambivalen-
tes, con dudas vy, a la vez, como un apoyo que ne-
cesitan cubrir.

Las necesidades no cubiertas posteriores al pro-
ceso se concentraron en el duelo, en la necesidad de
contar con ayuda en esta nueva etapa, sienten que
deben buscar algtin apoyo que muchas veces el ser-
vicio sanitario no puede otorgar, ya que no cuenta
con todos los recursos que los padres demandan.
También en esta nueva vivencia del duelo se re-
marca la importancia del area de la espiritualidad.

g.1. Apoyo psicologico:

“Es una de las cosas que yo podria decir que
encontré que falté un poco, fue que ella era muy
joven y era a mi parecer que estaba recién comen-
zando en este proceso, y era un caso muy fuerte,
o sea, cuando nosotros le empezamos a comentar
ella no, se quiebra en todo” (entrevista 1).

“Falté una psicéloga un poco mas experta en
ese tema, en tema de hijos uct, porque es muy difi-
cil estar ahi” (entrevista 1).

g.2. Apoyo especializado:

“Considero que quizas una persona que esté,
que, por ejemplo, que sepa de la muerte de hijos, es
muy importante, que una persona sepa, ehm, guiar
el proceso de la muerte” (entrevista 1).

g.3. Infraestructura de la institucién de salud:

“Yo rogaba que me dejaran en la noche con ella,
rogaba porque yo sabia ya que se iba a morir, pero
no me hicieron caso” (entrevista 4).

g.4. Espiritualidad:

“Me puse a pedirle a Dios que me diera la fuer-
za necesaria para, para lo que ocurriera, y me que-
dé escuchando musica cristiana, y de ahi recibi la
llamada y estaba tranquila” (entrevista 3).

g.5. Apoyo en el manejo del duelo:

“Yo, el 2020, yo digo, toqué fondo, porque de
verdad yo toqué fondo, o sea, yo no comia, ehh, yo,
o sea, llegué, de un psicdlogo a un terapeuta espiri-
tual y, al final, claro, trabajaron todos en conjunto
y como que ahi pude sacar un poco adelante, pero
no podia trabajar, toqué fondo, nunca pensé que
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iba a tocar fondo, porque yo me considero una mu-
jer super fuerte, pero bueno” (entrevista 4).

g.6. Espiritualidad:

“Lo que busco no es religion, es una relacion
con una eternidad, porque es lo que quizas me da
la sensacion de que voy a encontrar a mi hijo en
esa eternidad..., o sea, mi afan es poder criar, yo
quiero criar a mi hijo” (entrevista 2).

Discusion

Segtn el conocimiento de la investigadora, este
estudio es el primero que se hace en el pais, que
aborda las percepciones de los padres del proceso
de AET de sus hijos fallecidos en una unidad de
cuidados intensivos pediatrica.

Los hallazgos encontrados muestran siete gran-
des temas que permiten ampliar los conocimientos
sobre las percepciones de los padres con respecto
al proceso de AET en las UCI pedidtricas locales:
1) relacion con el equipo sanitario; 2) determinan-
tes de la estructura organizacional de la institucién
de salud; 3) manejo de las emociones; 4) rol de la
familia extendida; 5) capacidad y competencia del
equipo de salud; 6) necesidades de planificacion, y
7) necesidades no cubiertas.

La relacion con el equipo sanitario se ha desta-
cado como un factor relevante a la hora de enfren-
tar decisiones del final de vida, como el proceso de
adecuacion de esfuerzo terapéutico, asi como el
rol de los médicos y del resto de los funcionarios
que participan en la atencién de los pacientes en
los subtemas aqui reconocidos; la comunicacion, el
trato, el respeto, y la experiencia general son aspec-
tos positivos que se reconocen en este proceso.

Por ejemplo, Meyer destaca la informacién ho-
nesta y completa, ademas de la comunicacién y
coordinacion de la atencién como prioridades en la
calidad de atencién del final de vida desde el punto
de vista de los padres (8).

También Mitchell subraya que las relaciones
de confianza con los profesionales de la salud son
claves para apoyar a los padres en la toma de de-
cisiones del final de vida. Lo mismo sucede con la
comunicacion verbal y no verbal con los profesio-
nales de la salud, que impacta la experiencia fami-
liar (9).
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Como describe Mack, para los padres de nifios
fallecidos por cancer, la comunicacion con el equi-
po es el mayor determinante de la atenciéon médica
de alta calidad en el proceso de final de vida (10).

También Numaningsih menciona que, durante
el proceso de adecuacion de esfuerzo terapéutico,
puntualmente en la decisién de retiro del soporte
vital, la comunicacién con el equipo de salud fue el
factor mds importante, el que ayudo a los padres a
tomar la decision (11).

El segundo asunto identificado en esta investi-
gacion se refiere a los determinantes de la estructu-
ra organizacional de la institucién de salud. Aqui
los subtemas identificados fueron la infraestructu-
ra y los horarios de visita, calificados por los pa-
dres como aspectos negativos del proceso.

Si bien las investigaciones internacionales revi-
sadas no dan cuenta de este aspecto puntual, al-
gunas lo sugieren tangencialmente. Por ejemplo,
en la investigacion de Barret se resalta el deseo de
los padres de cumplir con su rol hasta el final, lo
que incluye el estar con su hijo permanentemen-
te (12). También Meyer recalca la preservacion de
la integridad de la relacion padre e hijo, pudiendo
considerar que la presencia fisica al lado del hijo/a
es fundamental (8).

Con respecto al manejo de las emociones se
identifican como subtemas la falta de contencion
emocional, las emociones y expectativas de los pa-
dres, y la falta de apoyo psicolégico formal. Todos
ellos se observan como barreras durante el proceso
de AET.

Estos hallazgos son similares a los descritos por
Piette que, si bien se enfoca en la poblacion neona-
tal, afirma que esa experiencia se puede extrapolar
en cierta medida al drea pediatrica. Los autores
describen como un obstaculo el hecho de tener un
psicologo desinformado. También encuentran que
es importante contar con asesoramiento experi-
mentado y ayuda practica (13).

Reconociendo que el manejo de las emociones
en esta situacion puede ser abrumador, Mitchell
asegura que esto es posible si los padres encuen-
tran un “lugar de aceptacion”, algo que es posible
si se cuenta con contencién emocional especiali-
zada (9).

Asimismo, una de las prioridades identificada
en el estudio de Meyer es que se permita la expre-
sién emocional y contar con el apoyo del personal
(8).

Un tema que no ha sido reportado en la lite-
ratura existente se relaciona con el rol de la fami-
lia extendida. Los hallazgos de esta investigacién
evidencian que este es un facilitador del proceso, y
que los padres lo valoran como un aspecto central
que les permitid vivir la toma de decisiones del fi-
nal de vida de sus hijos.

Podria deberse a que, en nuestro pais, y par-
ticularmente en la zona sur y ciudades mas pe-
quenas, aun se vive como familia extendida, con
importante ascendiente de los abuelos y tios, que
constituyen una fuente de consulta e influencian
la toma de decisiones en situaciones como las
evaluadas en esta investigacion.

El quinto tema identificado es la capacidad y
competencia del equipo, que los padres conside-
ran como otro elemento facilitador del proceso y
consta de cuatro subtemas: 1) el compromiso; 2)
la preocupacién del equipo; 3) las conversaciones
con la familia extendida, y 4) la competencia del
equipo de salud.

Existen varias publicaciones que también en-
fatizan en estos ejes como por ejemplo Mitchell
que sostiene que las relaciones de confianza con
los profesionales sanitarios son clave para apoyar
a los padres en la toma de decisiones del final de
vida (9).

Es importante también para los padres y les
ayuda a tomar decisiones el contar con un equipo
capaz que les brinde conocimiento clinico y pro-
nostico claro (11).

En cuanto a la necesidad de planificacion se
identifican cuatro subtemas: dar tiempo para acep-
tar, conversaciones con la familia extendida, con-
versaciones sobre el final y el momento del final de
vida.

Los padres reconocen estos como facilitado-
res del proceso, destacan sobre todo el dar tiempo
para la toma de decisiones respecto de la AET, y las
diversas conversaciones formales e informales con
distintos miembros del equipo de salud.
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La importancia de la planificacion se ha repor-
tado sobre todo en pacientes con necesidades es-
peciales de atencién de salud. Por ejemplo, uno de
los hallazgos de Zaal-Schuller es que para los pa-
dres una relacién duradera con el equipo pareci6
facilitar la toma de decisiones, y padres y médicos
consideraron que era preferible una toma de deci-
siones compartida (14).

En neonatologia, Beyer acentua la importancia
de conocer las preferencias y el contexto que es-
tan viviendo los padres para adaptar el proceso de
toma de decisiones compartidas en recién nacidos
criticamente enfermos (15).

Este estudio especifica aspectos novedosos o no
reportados en la literatura revisada por la investi-
gadora, como el tiempo para aceptar y el rol de la
familia extendida.

El ultimo eje identificado fue el referido a las
necesidades que los padres consideraron no cu-
biertas durante y luego del proceso de AET, entre
ellos estan: el apoyo psicologico, el apoyo espe-
cializado, la infraestructura, la espiritualidad y el
apoyo en duelo.

Los estudios revisados muestran que, si bien los
padres reconocen que algunas de sus necesidades
no fueron cubiertas, lo mds importante era cen-
trarse en las de su hijo por encima de las propias
(16).

En este altimo tema vuelve a repetirse, como
en los aspectos negativos de AET, el manejo de las
emociones y el recibir apoyo profesional especiali-
zado en la toma de decisiones del final de vida (11).

Barret destaca la relevancia de seguir desempe-
nando el papel de padres y que sus hijos recibieran
cuidado de ellos (10).

En la literatura revisada la espiritualidad se
muestra como un factor que ayuda a tomar deci-
siones del final de vida (17).

Fortalezas y limitaciones

Al no existir estudios nacionales que aborden esta
tematica, este viene a representar el punto de parti-
da para lograr un mayor conocimiento de la forma
como los padres ven el proceso de toma de decisio-
nes al final de vida en pacientes pedidtricos hospi-
talizados en la uct.
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El estudio se realizé por medio de entrevistas a
los papas de menores que murieron, con edades y
condiciones clinicas crénicas y agudas.

El namero de entrevistas, si bien pequeio,
cumplié el objetivo del estudio al recoger narra-
tivas comunes con respuestas sobre las apreciacio-
nes de los entrevistados, especialmente relevante
para la realidad local.

Al ser un estudio de metodologia cualitativa,
los resultados de este estudio no buscan ser gene-
ralizables. Es posible que los temas y subtemas des-
critos puedan extrapolarse a otros contextos, para
lo cual sera necesario advertir cuidadosamente las
caracteristicas de los participantes y el contexto lo-
cal donde se vive la experiencia de adecuacién de
esfuerzo terapéutico de los menores, incluido, por
ejemplo, el contexto cultural, socioeconémico y las
caracteristicas institucionales.

La emocionalidad de la investigadora, que
conocid a los menores y a los padres, impactd el
proceso de transcripcion y andlisis, debido a los
sentimientos que surgieron al revivir cada historia
narrada por ellos.

Como la investigadora ha formado parte del
proceso de cada paciente fallecido, es probable que
existan algunos sesgos interpretativos en el anali-
sis, aun cuando este proceso se ha abordado con
el maximo rigor posible gracias a la revision de la
tutora de tesis, en multiples ocasiones.

Conclusiones

El proceso de toma de decisiones del final de vida,
dentro de la que se enmarca la AET, es una de las
experiencias mas dificiles y complejas que puede
vivir un ser humano, siendo especialmente com-
plejo en la practica pediatrica.

Vivirlo como padre es una realidad inimagina-
ble. Conocer sus percepciones en el proceso de AET
es un deber y un desafio necesario para avanzar en
mejoras en la atencion sanitaria.

Los padres reconocen la buena comunicacién
establecida con el equipo sanitario, el trato res-
petuoso, la honestidad, los esfuerzos clinicos, las
competencias profesionales, el apoyo a la hora de
otorgar suficiente tiempo para pensar y aceptar
la condicién de su hijo/a, tener la delicadeza de
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conversar con otros integrantes de la familia, y
hacer esfuerzos por gestionar mejores condiciones
fisicas y horarios flexibles para permitirles acom-
paar a sus hijos.

Los aspectos positivos, negativos, facilitado-
res o barreras identificados en este estudio deben
abordarlas los equipos con el fin de reforzar lo po-
sitivo y cambiar lo percibido como negativo a fin
de mejorar la calidad de atencién de los pacientes,
los padres y sus familias.

Lo percibido como falencia requiere un cambio
estructural, una intervencion de la institucion, ya
que contar con apoyo psicoldgico especializado y
con una infraestructura adaptada para las necesi-
dades de este grupo particular de familias es un
tema que involucra recursos econémicos que debe
asumir la autoridad sanitaria.
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