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Resumen

El presente trabajo surgié desde la comi-
sion de cuidados paliativos neonatales con
el fin de analizar las opiniones que el per-
sonal de enfermeria tenia sobre el proceso
de limitacion terapéutica neonatal en la
unidad de neonatologia del Hospital. Nues-
tra intencion era conocer la opinion que
el personal de enfermeria tenia sobre las
medidas que se estaban llevando a cabo a
la hora de acompanar al RN y su familia en
el momento de la adecuacion del esfuerzo

terapéutico (AET).
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Abstract

The work we are presenting arose from
the neonatal palliative commission. The
purpose of it was to analyze the opini-
ons of the nursing staff on the process

of adequacy of the therapeutic effort in
Sant Joan de Deu’s neonatology unit. The
aim was to know what opinion the nursing
staff had about the measures that were
being carried out when accompanying the
newborn and their families at the time of

the adequacy process

palliative care, therapeutic limitation, ne-
onatal unit, vital support, NICU, adequacy

of the therapeutic effort

Analisis de las opiniones
de enfermeria

en el proceso de
adecuacion del esfuerzo
terapeutico neonatal

Introduccién

Segun la OMS, se define el Cuidado
Paliativo como: «El cuidado integral
de los pacientes que no responden al
tratamiento curativo» y, por tanto,
es primordial el control del dolor y
otros sintomas: psicologicos, sociales
y espirituales.

Se entiende por adecuacion del es-
fuerzo terapéutico (AET) la decision
de no iniciar o de retirar, si ya se hu-
biese iniciado, cualquier tipo de tra-
tamiento, incluido soporte vital (ven-
tilacion mecanica, RCP, técnicas de
depuracion renal, farmacos vasoacti-
vos, etc.), que tenga como finalidad la
prolongacion de la vida, manteniendo
aquellas medidas de caracter paliati-
VO necesarias para garantizar el maxi-
mo confort y bienestar del paciente.

¢Por qué se decide realizar la ade-
cuacioén del esfuerzo terapéutico?

Algunos pacientes presentan enfer-
medades graves que son incompa-
tibles con la vida o tienen muy mal
pronostico vital o neurologico, en los
que se plantean serias dudas sobre
el posible beneficio de determinadas
intervenciones, que pueden ser des-
proporcionadas, invasivas y agresivas,
con el riesgo potencial de causar sufri-
miento, prolongar el proceso de morir
o0 abocar al paciente a una vida de ca-
lidad infima.

egun la OMS, se
define el Cuidado
Paliativo como:
«El cuidado integral
de los pacientes
que no responden
al tratamiento
curativo» y, por
tanto, es primordial
el control del dolor
y otros sintomas:
psicoldgicos, sociales
y espirituales

En estos casos, no seria la suspension
de medidas de soporte vital la cau-
sa de la muerte, sino la patologia de
base.

Dado que el recién nacido no tiene
capacidad para decidir, son los padres
o tutores los que deciden por él para
proteger su bienestar.

La toma de decisiones, en cuanto al
cambio a un cuidado paliativo, se re-
comienda que sea compartida entre
el equipo asistencial y los padres, y
a través de un proceso de delibera-
cion, que consiste en elegir entre las
diferentes opciones posibles la que se
ajuste mejor al interés del nifio."

A pesar de los avances biomédicos, la
mortalidad neonatal en los paises de-
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sarrollados es aln hoy la mas alta de
la edad pediatrica.

La mayoria de las veces, la muerte del
recién nacido tiene lugar en las uni-
dades de cuidados intensivos neonata-
les, donde se trabaja para garantizar
unas medidas de bienestar que ayuden
a las familias a llevar el proceso de
adecuacion del esfuerzo terapéutico y
muerte de la mejor forma posible (por
ejemplo, en intimidad, proporcionan-
doles su propia habitacion).

La Unidad de Neonatologia del
Hospital Sant Joan de Déu esta abier-
ta a las familias las 24 h del dia. La
integracion de los padres en los cui-
dados de su hijo es imprescindible, y
todos los profesionales de enfermeria
desarrollan una labor fundamental en
este proceso asistencial. La aproxima-
cion holistica del cuidado, la relacion
de empatia con la familia y la presen-
cia continua junto al neonato facilitan
que las enfermeras puedan proporcio-
nar cuidados individualizados al re-
cién nacido, a la vez que aportan un
apoyo emocional a la familia, esencial
en estos momentos.

El cuidado del recién nacido que va
a fallecer precisa de profesionales
sensibilizados y cualificados, con co-
nocimientos tedricos especificos y
habilidades en técnicas de comuni-
cacion y soporte a las familias. Por
ello, es importante solucionar un pro-
blema que sigue vigente, la ausencia
de formacion especializada de todos
los profesionales sobre este tema
fundamental.

La mayoria del personal enferme-
ro no ha recibido pautas claras y/o
formacion especifica en cuanto a
la gestion del duelo. Se encuentran
poco protegidos, tanto personal como
profesionalmente, ante este tipo de
situaciones. Los enfermeros que des-
empenan sus labores en las unidades

de cuidados intensivos neonatales de-
ben sentirse comodos con sus propios
sentimientos hacia la muerte, solo asi
podran proporcionar aquellos cuida-
dos al final de la vida que el recién
nacido y su familia necesitan. No de-
bemos olvidar que el acompanhamien-
to que realicen los profesionales a las
familias sera vital para el buen desa-
rrollo del duelo en estas.?

Gardner, en el afo 1982, realiz6 unas
encuestas entre enfermeras perinata-
les de Estados Unidos que estudiaban
sus sentimientos sobre la muerte y
duelo perinatal. Posteriormente, en los
anos 1996 y 2002, realiz6 las mismas
encuestas para valorar la evolucion en
este proceso, y los resultados indica-
ban una deficiencia de formacion dedi-
cada al duelo y cuidado paliativo.®

En el afio 2006 se cred en nuestro ser-
vicio un grupo de trabajo o comision
para la atencion a los pacientes y sus
familias al final de la vida. El grupo
esta integrado por enfermeras, auxi-
liares y pediatras neonatologos.

Objetivos

El objetivo del presente estudio fue
analizar las opiniones que el personal
de enfermeria tenia sobre el proceso
de adecuacion del esfuerzo terapéuti-
co neonatal.

Mas especificamente, nuestra inten-
cion era conocer la opinion que el
personal de enfermeria tenia sobre
las medidas que se estaban llevando
a cabo a la hora de acompanar al RN

y su familia en el momento de la li-
mitacion del esfuerzo terapéutico, en
relacion a la percepcion del grado de
involucracion, la adecuacion de las
medidas de confort y la repercusion
emocional en el personal sanitario.

Material y método

Estudio cuantitativo de disefio des-
criptivo, transversal y cualitativo

Se selecciond a todo el personal en-
fermero y auxiliar de enfermeria que
trabaja en la unidad de neonatologia
del Hospital Sant Joan de Déu, obte-
niendo un muestreo de 62 encuestas.

Se elaboro una carta de presentacion
en la cual se mostro el objetivo de la
encuesta, asegurando su confidencia-
lidad, y anexo se incluyé un cuestio-
nario basado en diez preguntas de res-
puesta tanto abierta como cerrada.

Resultados

En el ano 2016 fallecieron un total de
27 pacientes, de los cuales 20 murie-
ron tras la aplicacion de AET (74.1 %),
mientras que el resto, 7 (25.9 %),
murieron tras recibir todo el soporte
terapéutico y medidas de reanimacion
cardiopulmonar. Durante aquel afo no
fue necesario realizar ninguna con-
sulta al Comité de Etica, dado que no
hubo discrepancias en las decisiones
tomadas entre los profesionales y los
padres.

Los criterios para decidir AET se refle-
jan en la Tabla 1:

Frecuencia Porcentaje

Recién nacido no viable 1 5
Muerte imminente (horas) 2 10
Mal pronéstico neurocognitivo 17 85
TOTAL 20 20

Tabla 1. Criterios de Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico
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En 17 pacientes (85 %) de los que se
indicé AET, el tipo de LET fue la su-
presion del soporte vital (retirada de
diferentes medidas terapéuticas) y en
el resto, 3 (15 %), fue la limitacion del
tratamiento o no reanimacion. En es-
tos Gltimos, la limitacion fue en forma
de no reanimacion. En todos los pa-
cientes la supresion del soporte vital
consistio, en primera instancia, en la
retirada de la ventilacion mecanica.

El lugar de la muerte para los pa-
cientes a los que se indicé LET fue:
la unidad de cuidados intensivos en 12
pacientes (60 %) y una habitacion in-
dividual en 8 (40 %). Este bajo porcen-
taje es debido a que las familias pre-
fieren quedarse en la propia unidad.

Durante el primer trimestre del 2016
se pasd una encuesta con preguntas
cerradas y abiertas, obteniendo una
muestra de 62 profesionales de enfer-
meria y auxiliar de enfermeria.

Se realizd una valoracion de cada
respuesta y se destacan a continua-

e

cion las preguntas que aportaron mas
informacion.

Una de las preguntas era si creian
que el papel de la enfermera estaba
integrado en el proceso de decision
de la AET, creyendo un n=62 (40,3 %)
de los profesionales que si se veian
integrados, un n=62 (35,5 %) en al-
guna ocasion , y el n=62 (24,2 %) de
los profesionales no se vieron inte-
grados (el principal motivo fue la
falta de integracion en la toma de
decisiones).

Ala pregunta de si creian que se infor-
maba de forma adecuada a los padres
del motivo de la limitacion terapéuti-
ca el n= 62 (85,5 %) opinan que si.

A la pregunta json adecuadas las me-
didas que se estan llevando a cabo en
nuestra unidad durante el proceso de
AET? n=62 (69,3 %) opina que son las
adecuadas.

Ala pregunta ;qué crees que se podria
mejorar?:
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Respecto a los padres: Mejorar en
la colaboracion de estos en los cui-
dados y proporcionarles ayuda psi-
coldgica las 24 h.

Respecto a la unidad: Indicaron la
necesidad de un espacio suficiente,
privado e intimo, si lo desean y se
dispone.

- Y respecto a los profesionales: Una
mayor preparacion del personal,
uso de la Libélula* que esta sea
mas visible, y la ratio enfermera/
paciente sea 1:1

El n=62 (88,70 %) cree que se tarda
demasiado tiempo en iniciar la AET,
debido al intento de buscar un prea-
cuerdo con la familia (por la llegada
de familiares, aceptacion de la noti-
cia...), y en turnos de noche, festivos
o fin de semana se suele retrasar la
toma de decisiones.

En cuanto a la pregunta ;qué te supo-
ne cuidar a un paciente en proceso de
AET a nivel emocional?
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Las respuestas coincidieron en que a
mas tiempo de hospitalizacion, mas
relacion y por lo tanto mayor dificul-
tad emocional, asi como sentimientos
de impotencia (al no saber si la ayuda
ofrecida es suficiente), estrés emocio-
nal e inseguridad por falta de forma-
cion al respecto.

Sobre si seria adecuado que el neona-
tologo y la enfermera habitual estén
en el momento de la limitacion tera-
péutica, en un n=62 (90,32 %) creye-
ron que si; la Unica respuesta negativa
indicé «es un momento muy delicado,
depende sobre todo de si se ha creado
0 no un vinculo entre enfermera-pa-
dres. Si estos reciben un trato cercano
y empatico no veo indispensable que
esté el mismo equipo siempre».

e concluye que

la mayoria del

personal de
enfermeria tuvo la
percepcion de que
las medidas en el
proceso de AET fueron
adecuadas con ciertas
mejoras

A la pregunta de si las sesiones de tra-
bajo llevadas a cabo con la psicologa
del servicio eran de alguna utilidad, el
n=62 (50 %) creian que si eran positi-
vas, frente al n=62 (25,8 %) negativas
(las cuales fueron por falta de asisten-
cia o por no creer, como auxiliar, vivir
tan de cerca estos procesos).

Un n=62 (83,87 %) opinaban la necesi-
dad de realizar talleres para aprender
a gestionar mejor nuestras emociones.

Conclusiones

Se concluye que la mayoria del per-
sonal de enfermeria tuvo la percep-

cion de que las medidas en el proceso
de AET fueron adecuadas con ciertas
mejoras.

Recalcar la importancia que tiene la
opinion del personal de enfermeria y
auxiliar de enfermeria en el proce-
so de decision de la adecuacion del
esfuerzo terapéutico, ya que es un
colectivo que participa activamen-
te en el proceso junto a los demas
profesionales y los padres del recién
nacido.

Destacar la importancia de una forma-
cion adecuada de los profesionales en
relacion a los cuidados en el proceso
de adecuacion del esfuerzo terapéuti-
co, que ayude, ademas, a disponer de
las herramientas necesarias de afron-
tamiento y cuidado del recién nacido
y su familia en este proceso tan deli-
cado e importante.
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* El simbolo de la libélula tiene un sig-
nificado de transformacion y es usado
para representar la transicion de la
vida a la muerte. En nuestra unidad
simboliza un proceso de adecuacion
del esfuerzo terapéutico.



