Develando el significado
del proceso de duelo
en enfermeras(os)
pediatricas(os) que se
enfrentan a la muerte de un
paciente a causa del cancer

RESUMEN

Objetivo: develar el significado del duelo en enfermeras(os) que enfrentaron la muerte de nifios con cancer. La muerte de un nifio(a)
por cancer genera un gran impacto en el equipo de enfermeria, lo que produce impotencia, frustracién y pena, que pueden llegar a
causar Burnout. Método: se utiliz6 la investigacion cualitativa fenomenolégica basada en Husserl; se recogi6 la experiencia de diez
enfermeras(0) oncoldgicas(os) pediatricas que enfrentaron la muerte de pacientes con céncer bajo su cuidado. Los datos se obtuvieron
de junio a noviembre del 2011 con entrevistas en profundidad grabadas y transcritas literalmente. El andlisis fenomenoldgico se realizd
segln el método de Streubert. Resultado: los testimonios entregados develaron tres unidades de significado: las enfermeras vivencian
la muerte de un paciente a través del transitar entre su propia forma de enfrentar la muerte y el cuidado profesional que otorgan. Con ello
aparece un aprendizaje de vida dado por la comprensién de lo que es trabajar en oncologia y los vinculos que establece en este ambito.
Esto permite desarrollar un cuidado con un sello particular. Conclusién: el estudio concluye que las enfermeras experimentan el duelo
como un proceso dinamico al que atribuyen sentido a través de la entrega de un cuidado amoroso.
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Revealing the Meaning of the Mourning
Process of Pediatric Nurses Facing the
Death of Cancer Patients

ABSTRACT

Objective: The purpose of this article is to reveal the meaning of the mourning period in nurses that have had to deal with the death
of cancer-stricken children. The death of a cancer-stricken child affects the nursing staff deeply, bringing on feeling of powerlessness,
frustration, and shame; these feelings can result in burnout. Method: Qualitative case-based research was undertaken based on Husserl,
and ten cases of pediatric oncology nurses who faced the death of child patients under their care were reported. The study took place
from June to November 2011 through verbatim-reported in depth interviews. Results: Undertaken using Streubert’s method, this case-
study revealed three essential issues: the nurses experience the death of a child by shifting between their own approaches to loss and the
professional care they provide. This path brings life teachings, given the empathy of working in cancer units and the bonds created in this
environment, thus allowing the nursing staff to provide unique nursing care. Conclusion: The study concluded that by providing patients
with loving care, nurses have a dynamic approach to their experience of loss.
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Revelando o significado do
processo de luto em enfermeiros(as)
pediatricos(as) que enfrentam a morte
de um paciente por causa do cancer

RESUMO

Objetivo: revelar o significado do luto em enfermeiros(as) que enfrentam a morte de criangas com cancer. A morte de uma crianga por
cancer gera um grande impacto na equipe de enfermagem, o que produz impoténcia, frustracdo e pena, que podem chegar a causar Bur-
nout. Método: utilizou-se a pesquisa qualitativa fenomenoldgica baseada em Husserl; foi coletada a experiéncia de dez enfermeiros(as)
oncoldgicos pediatricos(as) que enfrentaram a morte de pacientes com cancer sob o seu cuidado. Os dados obtiveram-se de junho a
novembro de 2011 com entrevistas com profundidade, gravadas e transcritas literalmente. A anélise fenomenoldgica realizou-se segundo
0 método de Streubert. Resultado: as declaragbes revelaram trés elementos principais: as enfermeiras vivenciam a morte de um pa-
ciente por meio do transitar entre sua prépria forma de enfrentar a morte e o cuidado profissional que outorgam. Com isso se ganha um
aprendizado de vida dado pela compreensdo do que é trabalhar em oncologia e o0s vinculos que se estabelece neste ambito. Isso permite
desenvolver um cuidado com um selo especial. Conclusdo: o estudo conclui que os(as) enfermeiros(as) experimentam o luto como um
processo dinamico que atribui sentido por meio da entrega de um cuidado amoroso.

PALAVRAS-CHAVE

Dor, enfermagem, pesquisa qualitativa, cuidados de enfermagem , cuidados paliativos, oncologia. (Fonte: DeCs, BIREME).
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Introduccion

Se plantea que los fines de la medicina moderna estéan cen-
trados en la curacién de las enfermedades y en la prolongacion
de la vida, por lo que la muerte es considerada como un fracaso
(1). Para los profesionales de la salud dedicados a la atencién y el
cuidado de los nifios, en especial aquellos con enfermedades cré-
nicas, esta problematica se transforma en algo mas complejo de
abordar, por lo incomprensible y “contra natura” que puede ser el
fallecimiento de un nifio (2). Esto trae consigo una sensacién de
impotencia y frustracion por parte de médicos, enfermeras, téc-
nicos, psicélogos y otros profesionales, quienes son los que brin-
dan dia a dia el cuidado y la atencidn integral a estos nifios(as).
Tales sensaciones pueden deteriorar el estado de &nimo de estos
profesionales, lo que se traduce en menor rendimiento laboral y
mayor riesgo de errores involuntarios u omisiones, que pueden
generar el desgaste profesional o Burnout (1). Sin embargo, en el
estudio de Dunn, Otten y Stephens (3) se develé que las enferme-
ras que pasaban mas tiempo con pacientes terminales mantenian
actitudes mas positivas frente a las dificultades, lo que les per-
mitia entregar cuidados mas personalizados y esperanzadores,
ayudando a los pacientes a encontrar sentido y a brindar cuidados
para una muerte en paz e intima (3). En el caso particular de las
enfermeras oncoldgicas que cuidan pacientes adultos, la entrega
de un cuidado de alta calidad les genera una gran satisfaccion
profesional (4, 5). No obstante, algunos estudios han demostrado
que estas reacciones se ven disminuidas en las enfermeras ma-
yores, aquellas muy jévenes y en las que tienen pocos estudios,
presentando mayor cansancio emocional (6).

En Chile, el trabajo cooperativo dentro del Programa Nacional
de Cancer Infantil (Pinda) dio prioridad por largo tiempo a aumen-
tar la sobrevida del nifio(a) con cancer a través de la implementa-
cion y evaluacién frecuente de protocolos de tratamiento, al uso
adecuado de tecnologia diagnésticas, terapias de soporte, lo que
ha permitido resultados exitosos y semejantes a los logrados en
paises desarrollados (7). A pesar del aumento de la sobrevida,
entre el 30 y 35 % de los nifios(as) mueren (8). Esta situacién
afecta a los integrantes del equipo de salud en su desempefio
y bienestar ya que, por un lado, se sienten responsables de cu-
rar a la mayor cantidad de nifios, y por otro, deben enfrentar la
realidad de la muerte. Actualmente, en Chile no hay un trabajo
formal de duelo con los equipos pediatricos oncoldgicos, lo que
se ha transformado en un desafio para los miembros del Pinda.
Dentro del equipo de salud, las enfermeras y los técnicos, dado el

horario que cumplen, son los miembros que mantienen un mayor
tiempo de contacto con los nifios(as) en etapa terminal y su fa-
milia, implicandose afectivamente con ellos. Este vinculo afectivo
los expone a una dolorosa separacién cuando el nifio(a) muere,
que puede generar problemas de salud fisica y mental (9). Por
ello, el propésito de este estudio es contribuir a la construccién
de conocimiento comprensivo sobre el proceso de duelo de las
enfermeras(os) que se desempefan en estas unidades, a fin de
promover su bienestar personal y profesional, en pro del cuidado
integral de los nifios(as) con cancer y su familia.

Esta investigacion cualitativa tiene como objetivo develar el
significado del proceso de duelo en enfermeras(os) que trabajan
en unidades de oncologia pediatrica frente a la muerte de un pa-
ciente a causa del cancer.

Método

En el presente estudio se utilizd un disefio de investigacion
cualitativa de tipo fenomenoldgico, que se funda en la filosofia de-
sarrollada por Edmund Husserl, donde se enfatiza en un “regreso
a la intuici6n reflexiva para describir y clarificar la experiencia tal
como se vive y se construye desde la conciencia de la persona que
porta el fenémeno en estudio” (10, 11).

Este estudio se desarroll6 a través del proceso fenomenolé-
gico formulado por Streubert (12): al inicio las tres investigado-
ras y las dos entrevistadoras realizaron una descripcién personal
del fenémeno de interés para apartar sus suposiciones previas
frente al fenémeno en estudio, y las propias vivencias de pérdida
de pacientes con cancer que han estado bajo su cuidado (brake-
ting). Realizada esta etapa se procedid en una primera instancia
a contactar mediante una carta enviada por correo electrénico
a todas(os) las(os) enfermeras(os) que trabajaban en unidades
de atencidn intrahospitalarias de nifios con cancer en la capital
y regiones del pais. En seguida, las enfermeras(os) que acepta-
ron participar fueron contactadas(os) telefénicamente por una de
las entrevistadoras, quienes confirmaron la voluntariedad de la
participacién, concertando fecha, hora y lugar de la entrevista.
Estas fueron realizadas por una de las dos psicélogas, las cuales
no tenfan ningdn vinculo con las participantes. Cabe destacar que
previo a cada entrevista las personas que aceptaron participar
firmaron un consentimiento informado, lo que permitié que las
psicélogas realizaran entrevistas en profundidad, y que estas fue-
ran grabadas. La pregunta que dio apertura a la entrevista fue:
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¢Qué ha significado para usted la muerte de un nifio(a) con cancer
bajo su cuidado? Durante la entrevista se realizaron otras pre-
guntas que permitieron profundizar en el didlogo, entre las que
se destacan: ;Podria compartirme alguna situacion de pérdida de
un nifio con cancer que le haya marcado especialmente? ;Qué
vivencias le han dificultado el enfrentar la muerte de los nifios?
¢Qué le ha ayudado a sobrepasar la pérdida de los nifios y seguir
trabajando en oncologia? ;Quién le ha ayudado en este tipo de
situaciones? Ademads, se realizaron otras preguntas que permi-
tieron caracterizar a los participantes y profundizar o aclarar las
experiencias particulares.

Es importante sefialar que durante el desarrollo de las entre-
vistas no se presentd ninguna situacion de crisis por parte de los
participantes que no pudiera ser contenida por las psicélogas. La
grabacion de estas permiti6 la transcripcion literal, para luego
realizar un analisis comprensivo de cada una de ellas y asi po-
der develar las unidades de significado y estructurar el fenémeno
de estudio. Las investigadoras y las entrevistadoras realizaron
cada analisis por separado, para luego triangular las unidades
de significado develadas en tres sesiones de trabajo. El fenéme-
no develado se socializ6 con tres de las participantes, quienes
reconocieron su experiencia en las unidades de significado y las
descripciones mostradas. Luego se realiz6 una revision en exten-
so de la literatura relevante para situar el fenémeno descubierto.

Como en todo estudio fenomenolégico, los participantes de-
ben haber experimentado el fenémeno en estudio, cumpliendo
con los aspectos metodoldgicos y éticos. En este caso en parti-
cular, se incluyé a enfermeras(os) que trabajan en unidades de
oncologia pediatrica y que tuvieron la experiencia de presenciar
la muerte de un paciente a causa del cancer. Los criterios de
inclusién por considerar fueron: enfermeras(os) que trabajaron
por mas de tres afios en una unidad de oncologia pediatrica, que
vivenciaron la muerte de un paciente durante su cuidado y que ac-
cedieron a participar voluntariamente. El nimero de participantes
se determiné aplicando el criterio clasico de saturacion de signifi-
cados, el cual se logré con la sexta entrevista, y se completé has-
ta la décima entrevista para confirmar las unidades develadas.

Los participantes fueron nueve enfermeras y un enfermero,
dos de ellas trabajan en clinicas del sector privado, y los demas
en hospitales puiblicos; nueve eran de la region metropolitana. El
grupo tenia un rango de edad entre los 28 a 57 afios. Cuatro de
ellos tenian mas de quince afios de ejercicio profesional, y seis
tenian entre cuatro a diez afios. Todos habian presenciado por
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lo menos diez fallecimientos de nifios a causa del cancer. A su
vez, todos sefialan haber sufrido al menos una pérdida de alguna
persona que fue significativa. Siete de los participantes se des-
empefian en la atencion directa, y el resto actualmente cumple el
rol de supervisor. Todos tenian algdn curso de profundizacién en
el area, cinco eran especialistas en oncologia pediatrica y siete
tenian especializacién en cuidados paliativos pediatricos. En re-
lacién con aspectos personales, siete de los participantes eran
casados y cuatro tenian hijos.

Para resguardar el cumplimiento de los aspectos éticos de la
presente investigacion se utiliz6 parte de la guia elaborada por
Firby (12), considerando los criterios de justicia, autonomia, be-
neficencia y no maleficencia. Ademés de contar con la aprobacion
del Comité de Etica de la Escuela de Enfermerfa de la Pontificia
Universidad Catélica de Chile, en mayo del 2011.

Resultados y analisis

Como resultado del andlisis de los testimonios se devela-
ron tres unidades de significado principales, dos de las cuales
se revelan como procesos paralelos: el transitar entre su propia
forma de enfrentar la muerte y el cuidado profesional que otor-
ga, y un aprendizaje de vida, dado por la comprension de lo que
es trabajar en oncologia y los vinculos que en ella se forman. La
interrelacién de estas dos unidades permite desarrollar en las
enfermeras(os) un cuidado con un sello particular, entregando lo
que para ellas(os) es un cuidado amoroso, siendo esta la tercera
unidad: transitar entre su propia forma de enfrentar la muerte y
el cuidado profesional que otorga.

El enfrentar la muerte de un paciente, en especial si es un
nifo, genera en las enfermeras un proceso dinamico y continuo de
miltiples vivencias entre lo profesional, a través de su cuidado, y
lo personal, en la manera como encaran la muerte. Esto las lleva a
transitar por diferentes vivencias donde emergen sentimientos de
impotencia, frustracion, dolor y pena. Para ellas, estos son senti-
mientos complejos que nacen al sentir que la muerte de un nifio
erainjusta y evitable, lo que se agudiza cuando piensan que no se
brindé atencién o cuidado de calidad, generando en el nifio una
muerte dolorosa y traumatica:

Para mi ha significado momentos de dolor, pena, un poco de im-
potencia, sobre todo al no poder cambiar el prondstico de esa
paciente... Es como cursi, pero a uno le duele el corazén. Es
como una angustia, impotencia de no poder ayudarlo (E2).
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En respuesta a estos sentimientos, los participantes recono-
cen que en ocasiones prefieren evadir el momento de la muerte
de los nifios, por lo que buscan diferentes excusa para huir del
servicio o no estar presentes en el instante del fallecimiento:
“Ojala no esté cuando muera un nifio. Yo cuando sé que un nifio
se va a morir... Ojala no sea en mi turno... porque prefiero que-
darme con el recuerdo del nifio cuando estaba vivo” (E4).

Este transitar los puede llevar a resignarse ante la muerte,
sin juzgar ni cuestionar lo sucedido, reconociéndolo como una
realidad inevitable: "Tarde o temprano entiendes que los que se
van, se tienen que ir... O sea, que por mucho que nosotros haya-
mos dado el tratamiento o todo el esfuerzo... jlos nifios tiene que
partir, no mas!”

A su vez, van descubriendo que existen experiencias que
les ayudan en este proceso, como es el poder despedirse de los
nifios(as), encontrando la manera de decir adids y expresar mutua-
mente sus sentimientos de afecto, lo que les permite cerrar ciclos:

...Yo durante el proceso me voy despidiendo del nifio... mien-
tras le voy dando los cuidados post mértem..., lo vestimos, lo
dejamos listo para entregérselo a la familia... Y en el fondo yo
en ese momento me despido... Mientras lo voy haciendo, le hago
carifio, le pongo su ropa, le hecho cremita, le voy diciendo lo es-
pecial que fue para mi, lo que signific para mi (E7).

Las diferentes vivencias durante este transitar generan la
necesidad de resignificar la muerte de los nifios buscando un sen-
tido a las situaciones de sufrimiento experimentadas: “Es sentir
que las muertes no son en vano. Yo siempre que se muere un
nifo, lo veo como una oportunidad de aprender... Las muertes
tienen que tener un significado, no pueden pasar: jmurid el nifio y
se enterrd!...” (E3).

Es importante destacar que este transitar no es lineal y que
estas unidades van apareciendo frente a experiencias particula-
res de cuidado.

Un aprendizaje de vida

El trabajo del dia a dia con nifios con cancer, y el enfrentarse a
la muerte de alguno de ellos, conlleva un aprendizaje que permite
comprender y reconocer que el cancer es una enfermedad que
trae consigo sufrimiento y muerte. Al trabajar en un servicio onco-

I6gico se asume que tarde o temprano se enfrentaran a la muerte
de uno de los pacientes y, a la vez, al sufrimiento de los padres:

Nosotros estamos metidos en un submundo, absolutamente...
Trabajas todos los dias en un lugar donde se mueren nifios, tra-
bajas todos los dias con una enfermedad dramatiquisima, que se
sienten horrorosos y uno va todos los dias como si nada. O sea
es un submundo, itd te metes ahi en un submundo, eso no es
normal!... No tiene nada de normal estar metida ahi, pero para
uno ya es normal... Es un submundo y no nos damos cuenta...
Quizas yo creo que solo gente sana pueden seguir trabajando
ahi (E5).

Uno de los aprendizajes de vida que las enfermeras sefialan
es aceptar que, por encima de su rol profesional, son personas,
especialmente cuando son capaces de reconocer sus emociones
y valorar la importancia de la expresion de estas sin sentir ver-
glienza ni culpa:

Llorar no en lo estricto... como sufrir con ellos. Ahora lo hago
mucho mas libre, antes me contenia un poco de expresar esas
emociones. Porque pensaba que uno debia ser una persona de
apoyo, como que tenfa que tener otro perfil... Entonces si hay
que llorar, lloramos. Si hay que estar triste, estamos tristes...y
si hay que sonreir, sonreimos todos (E2).

Las enfermeras sefalan que en forma natural se establecen
vinculos afectivos con alguno de los nifios, que no solo se enmar-
can en la relacién enfermera-paciente. Son relaciones afectivas,
de confianza y de admiracién hacia ellos, lo que genera lazos cer-
canos y significativos:

Yo creo que la relaciéon que se da con ellos... la relacion en-
fermera paciente. La oncologia te permite otro tipo de relacidn,
permite que tG conozcas todo el entorno familiar... como que
logras compenetrarte de todo lo que rodea al paciente, al nifioy a
la familia. En ese sentido a mi me satisface trabajar...Te da otra
relacion, otro tipo de vinculo con los pacientes... (E10).

A su vez, las enfermeras(0s) consideran a sus pacientes como
seres especiales y inicos, y admiran la valentia con la cual enfren-
tan el cancer, el dolor de los procedimientos y las complicaciones
del tratamiento, transformandose en ejemplos de vida para ellas:

Yo los veo que son cabros tira para arriba, que les pueden poner

miles, mil cosas... se rien igual; son stper luchadores, json unos
viejos chicosl!... Las cosas les reshalan, son tan puros de alma,
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porque en el fondo a ellos nada les puede pasar mientras se sien-
tan bien, andan bien. Cuando se sienten mal, igual te regalan una
sonrisa, igual tratan de tirar para arriba. O los mas grandes, te
tiran “la talla”. Entonces en ese sentido, a mi me gusta mucho
trabajar con nifios y en especial con nifios oncoldgicos. Yo en-
cuentro que son nifios especiales, json muy especiales! (E7).

Los participantes sefialan en sus testimonios que aprenden
mucho de la relacién que se establece con los padres de los
nifos(as) que cuidan, generando un vinculo que se funda en la
empatia, el respeto y la admiracién. Ellos se proyectan en los pa-
dres, valoran su fuerza, amor y entereza, y la capacidad de con-
solar a otros, entre los que estan los profesionales de la salud:

Yo siempre trato de aprender de la familia, y aunque no lo quie-
ra... por 6smosis te entra algo. Siempre hay una mama que es
stper fuerte... Las mamas estan siempre ahi. Yo en cada muer-
te, cuando veo a la familia, como que aprendo harto, me agarro
de eso. Y siempre se los digo a las mamas... “Qué valentia la
suya, ¢;como lo hace? La admiro, es una gran mujer...". Siempre
le digo, porque siento que a ellas les hace falta eso (E3).

Entrega de un cuidado
con un sello particular

A través de la entrega de su cuidado las enfermeras se perci-
ben como un aporte para los nifios y sus padres, al ser capaces de
entregar alegria, apoyo y acompafiamiento, con lo que rescatan lo
sano y natural de cada nifio:

Yo creo que es como para darles alegria a los nifios... Es como
estar en la otra parte... Es como que td a pesar de que le pro-
picias dolor frente al sufrimiento que le haces, que son frecuen-
tes y diarios, uno les proporciona juegos, risas... olvidarse del
tema... (EL).

... La ternura, la inocencia de un nifio es diferente. Ellos lo ven
todo con alegria, ellos lo ven todo con juegos, ellos andan en un
mundo mégico... Yo creo que ellos me han ayudado a mi creci-
miento personal y profesional. Entonces yo devuelvo la mano con
el cuidado, con el estar aht, con el poder ayudarlos, en el intentar
hacer las cosas lo mejor que pueda... Ese es el arte de cuidar,
porque nosotras gestionamos el cuidado. Si puedo aportar para
que se recupere y pueda vivir, disfrutar de la vida, lo voy a hacer.
Y si puedo entregar cuidado a esta personita para que pueda
tener una muerte digna, lo voy a hacer (E9).
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Las enfermeras manifiestan sentir la responsabilidad de brin-
dar un cuidado de calidad, que se materializa en la entrega de cui-
dados paliativos formales, sintiendo no solo que pueden entregar
los recursos materiales, sino también tiempo, dedicacién, apoyo
emocional y carifio:

Hay una gran diferencia con cuidados paliativos, un cien por cien-
to. Los nifios que fallecen en una UCI conectados no alcanzan a
vivir un proceso ni tampoco los papés... En cambio el paciente
en cuidados paliativos tiene un poco mas de tiempo, entonces los
papas se despiden, maduran todo esto. Uno les puede dar mucho
mas apoyo emocional... (E2).

Los participantes se valoran como enfermeros(as) oncolégicos(as)
y perciben su labor como importante, de calidad y exclusiva, la cual
esta mediada por una entrega amorosa e individualizada del cuidado:

Pero igual, cuando hay que hacer procedimientos, y esa parte
igual me cuesta, hay que estar pensando que es para el bien del
nifio... Por otro lado, igual yo digo: “yo puedo ayudar en tantas
€0Sas, en esas cosas y a ese papa, y a ese nifio”. Puedo aliviar
el dolor, acompafarlo mucho, y entonces eso es como un circulo.
Porque los papds de los nifios que han fallecido lo manifiestan:
“es importante que haya una persona ahi dedicada a ellos”, lo
valoran (E6).

Todas las experiencias vividas al cuidar a nifios con cancer
van transformando su cuidado profesional en un cuidado amoro-
so, que es individualizado, tnico e integral, en el que se plasma
el amor que la enfermera siente por su paciente y por la familia:

Es que el feedback que ti siempre tienes es maravilloso. Yo creo
que en ningln lado td recibes tanto carifio de los papas y de los
nifos. O sea en ningdn lado... Yo me siento de verdad siper
querida por mis nifios... me siento sdper querida j;Qué mejor
alimento?! Entonces se mueren los nifios, pero por un lado me
quedo tranquilo que lo hice con el alma. Haber, prefiero de re-
pente pincharlos en vez que lo pinche otra, no porque yo lo voy
a pinchar mejor, jsino porque yo le voy a poner el corazén a mi
temal, solamente por eso. ;Te fijas?... Entonces se mueren, y me
quedo tranquila de que por lo menos traté de hacerle lo mejor,
lo hice de corazon... por lo menos traté y eso me deja slper
tranquila (E5).

El transitar y el aprendizaje que experimentan las enfermeras
estan sustentados en el apoyo incondicional de su propia familia
y el equipo de salud de su unidad. Sin embargo, son estos (ltimos
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los que con el tiempo pasan a ser los actores fundamentales en el
afrontamiento y consuelo frente a la pérdida de los nifios:

Al final también con el tiempo lo va madurando, y uno se da
cuenta que las mejores personas con las que puedes compartirlo
es con tu equipo de trabajo. Aca nosotras hemos llorado juntas
como equipo: el técnico, el médico, la enfermera, los psicélo-
gos... lloramos juntos o lloramos con los papas... Logras tener
esa confianza y afianzarte con ellos (E2).

Discusion

Las unidades develadas en este estudio confirman los hallaz-
gos de anteriores investigaciones que sostienen que el proceso
de duelo no solo es vivenciado por los familiares de un paciente,
sino por todos aquellos que crearon un vinculo con el nifio, entre
los que se destacan los profesionales de la salud que atendieron
y cuidaron de él (13, 14).

Es asi como varios autores sostienen que el cuidado de pa-
cientes pediatricos en fase terminal provoca una serie de reaccio-
nes fluctuantes y personales que pueden llevar a los profesionales
que atienden a estos nifios a desarrollar Burnout, en caso de que
no logren adaptarse a los diferentes mecanismos de enfrenta-
miento de la muerte o no encuentren significado a su vivencia (15,
16). En algunas investigaciones se destaca que las enfermaras
que cuidan a pacientes con cancer presentan un grado moderado
a bajo de Burnout, dado especificamente por la satisfaccion en su
rol, bajos niveles de estrés en su trabajo y percepcion de soporte
por parte de su entorno laboral (17).

Algunos investigadores identifican el “estrés moral”, es decir,
el que aparece ante la imposibilidad de actuar frente al sufrimien-
to del paciente y tener que enfrentar a los familiares (18, 19).
En los profesionales de enfermeria ademas surgen sentimientos
disonantes entre el cuidado que deben brindar segin las indica-
ciones médicas —que son consideradas en algunas situaciones
innecesarias, traumaticas y contrarias a una muerte digna—1y
el cuestionamiento de no haber hecho lo correcto para evitar la
muerte (20-22).

Con respecto a la actitud evitativa de las enfermeras ante la
muerte de los pacientes algunos autores sostienen que es una
forma de enfrentar la situacion, pudiendo ser tanto fisica como
emocional. Ellas se sumergen en sus tareas y bloquean sus sen-

timientos de tristeza y angustia con el objeto de no afectar sus
competencias (9, 23). A su vez Papadatou, Martinson y Chung des-
tacan que existen diferencias que puede estar mediadas por los
aspectos culturales, la edad, los afios de experiencia y el ambien-
te donde se desenvuelven (23, 24). Sin embargo, algunos expertos
sefialan que la reiteracion de la conducta evitativa genera a largo
plazo un duelo no afrontado que puede comprometer las capaci-
dades laborales, incluso con el riesgo de abandonar al paciente
en su cuidado (23).

Segun los hallazgos de otros estudios, la resignacion ante la
muerte se presenta en los profesionales de enfermeria, quienes
comprenden que existen limites, por lo que prolongar el sufri-
miento del nifio estd en contra de una filosofia de muerte digna
(15, 23). Segln Poles y Bousso, este es el primer paso que se da
para ser capaces de compartir la muerte con las familias y lograr
modificar su cuidado mas alla del aspecto fisico (25). Esto les per-
mite tomar conciencia del “dejar ir” y enfocarse en el aspecto
espiritual del nifio moribundo (16).

Al'igual que lo develado en este estudio, otras investigaciones
demostraron que las enfermeras oncolégicas pediatricas usan
como estrategia de enfrentamiento el encontrar un significado a
la muerte de los pacientes, disminuyendo asi su estrés, permitién-
doles experimentar una transformacion en la percepcién de cémo
entregan sus cuidados a lo largo de su vida laboral (19, 23, 25, 26).

Con respecto al aprendizaje de vida algunos autores sostie-
nen que estas vivencias las llevan a analizar y tomar conciencia
de sus creencias y de su mirada hacia la vida y la muerte, consi-
derando esta Gltima como un proceso normal, incluso en un nifo.
Para ello, es necesario que integren aspectos psicolégicos y es-
pirituales en su cuidado, con el apoyo de su equipo (16, 27). Sin
embargo, Wenzel sostiene que no siempre estan las condiciones
de apoyo suficientes, y que en algunas oportunidades se sienten
solas (21).

Como se develd en este estudio, el vinculo afectivo que se
forma con el nifio y con los padres estd mediado por el tiempo y la
calidad de la relacion que existié entre el paciente y la enfermera,
y nace de una relacion auténtica de cuidado (20). En el caso par-
ticular de los nifios con cancer varios autores sostienen que las
enfermeras, al vincularse con ellos, los reconocen como especia-
les y establecen relaciones diferenciadas y singulares (19). Esto
las hace sentirse privilegiadas y recompensadas al poder cuidar a
estos seres (nicos (18, 27).
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Otro de los aprendizajes que compartieron las enfermeras(os)
fue el aceptarse como personas. Esto también fue develado en
la teorfa fundada desarrollada por Davies que mostré que el en-
frentamiento del duelo de las enfermeras estd mediado por la
aplicacion de su autoconocimiento, al reconocer sus limitaciones
personales y la necesidad de un descanso durante su jornada la-
boral, dejando que se abra un espacio para poder enfrentar tran-
quilamente lo vivido, y asf aliviar su angustia (23). Lo anterior se
suma a la necesidad que tienen de ser honestas consigo misma y
con sus pacientes, al compartir abiertamente sus pensamientos y
sentimientos con el equipo de salud, pero sobre todo con el nifo,
lo que se condice con lo sefialado por otros investigadores quienes
sostienen que las enfermeras deben ser capaces de aceptar sus
propios sentimientos, vulnerabilidades y limitaciones, y expresar-
los dentro del equipo (19). Es por ello que una de las estrategias
descritas es estar abierto a la expresion del propio duelo y la “au-
toexpresion” de su tristeza, lo que las hace mas humanas (28).
Son estos sentimientos los que en algunas situaciones les gene-
ran conflicto al estar regulados por un “cédigo de comportamiento
profesional” que limita la expresion de las emociones (19, 23).

A'lo anterior se suma el vinculo formado con los padres, don-
de la enfermera cumple un rol de “defensora” preocupandose de
apoyar y aconsejar a los familiares, especialmente al momento de
cambiar la perspectiva curativa del cuidado por la paliativa (18).
Esta relacién genera un soporte emocional reciproco que provee
de consuelo y apoyo, favoreciendo el enfrentamiento de la pérdi-
da del paciente (25, 28).

Todas estas vivencias tienen un impacto Gnico que lleva a las
enfermeras a cambiar su propia filosofia de vida forjando una ac-
titud mas realista que les permite re-evaluar sus prioridades y
encontrarle sentido a las situaciones dificiles del dia a dia (21,
29). A esto se suma el hecho de que ellas manifiestan satisfaccion
al sentir que contribuyeron en el momento de la muerte del nifio,
al procurar realizar un cuidado de la mejor manera posible, a pe-
sar de las dificultades que se pudieron presentar (19, 25). Para
ellas, el compromiso de realizar un mejor cuidado va de la mano
del ser comprensivo, solidario y no prejuicioso, lo que es valorado
por los padres a través de la retroalimentacion positiva que ellos
les entregan tras la muerte de sus hijos (20, 21).

Particularmente, las enfermeras oncoldgicas se sienten sa-
tisfechas con su carrera al percibir que proporcionan un cuidado
de excelencia, cercano y holistico, lo que se refleja en una acti-
tud empatica y esperanzadora que les permite dar significado a
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las distintas vivencias y reconocerse como valiosas (17, 29). Esta
actitud es mas marcada en las enfermeras oncoldgicas que traba-
jan con nifos, dada la intima y natural relacion que se desarrolla
entre ellos (19).

Al igual que los participantes de este estudio, las enfermeras
de la investigacion de Papadatou sefalaron que su cuidado era
distinto al entregado por las colegas que trabajan en otras uni-
dades de pediatria, ya que eran capaces de bajar su estrés emo-
cional al divertirse en su jornada laboral, especialmente al jugar y
compartir su alegria con los nifios (19). Segln esta investigadora,
es un requisito que los profesionales adquieran herramientas en
orden a relacionarse y comunicarse con los nifios usando menos
comunicacién oral y mas simbélica, con el fin de que ellos expre-
sen sus pensamientos, sentimientos y deseos al final de la vida
(29- 32).

Es importante destacar que para las enfermeras(os) de este
estudio su cuidado tenia un sello particular, el cual estaba centra-
do en el amor y la dedicacién que entregaban en lo que hacfan,
lo que seria uno de los hallazgos de la presente investigacion. En
este sentido, la doctora Jean Watson sugiere que el cuidado de
enfermeria sana se da cuando la enfermera es capaz de construir
un momento en el cual ella logra encontrarse con el otro, carifiosa
y espiritualmente, lo que implica comprender la vivencia del otro y
autocomprenderse en el mismo proceso (33-35).

Una de las estrategias que méas les servia a las enfermeras
era compartir el proceso de duelo con otros profesionales, en
especial entre colegas, y asi afrontar juntos la fase terminal y
luego la muerte del paciente (19). Al compartir sus historias y su
tristeza son capaces de enfrentar la angustia de la pérdida y, a
su vez, sentirse valoradas por otro que las comprende de verdad.
Esto se suma a la necesidad de intercambiar ideas e informacién
para la toma eficaz de decisiones, aceptar las elecciones hechas y
realizar un cierre emocional dentro del equipo, lo que les permite
la “auto-expresién” (20).

Cabe destacar que a pesar de que los participantes de este
estudio se sienten apoyados por el equipo de salud de su ser-
vicio, no hacen referencia a la existencia de sistemas de apoyo
profesional formal, lo que concuerda con los hallazgos del estu-
dio de Maza et al. realizado en Chile (9). Esta situacion llama la
atencién ya que existen varias investigaciones en las cuales se ha
demostrado que la aplicacién de intervenciones de apoyo en pro-
fesionales de la salud que trabajan con personas en fase termi-
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nal favorece la elaboracion del duelo y, a su vez, genera rituales
que estan enmarcados en ambientes de confianza y respeto (29,
32, 34). Lo anterior se potencia si existe una capacitacion formal
para el afrontamiento de los pacientes pediatricos en fase termi-
nal, dado que ademas de disminuir la ansiedad ante su muerte,
permite interactuar mas activamente con ellos, entregando una
atencion de calidad (14).

Conclusiones

El presente estudio permiti6 comprender que la experiencia
de enfrentar la muerte de un paciente por parte de las enferme-
ras oncoldgicas es vivida como una pérdida y, por consiguiente,
pasan por un proceso de duelo que las lleva a buscar un sentido
a esta dolorosa experiencia. A través del cuidado se van forman-
do lazos con los pacientes, siendo algunos de ellos muy fuertes
y significativos. Para ellas, estos nifios son especiales y (nicos,
sintiéndose marcadas no solo desde lo profesional, sino también
desde lo personal (23, 27). Para que estas experiencias tengan
sentido se requiere de reflexién constante sobre el tema, hablar
de la muerte con los nifios, crear significados y aceptar sus pro-
pios sentimientos y emociones de dolor (20). Esto lleva a tomar
conciencia acerca de que el duelo es personal, y que aunque exis-
tan muchas estrategias descritas en la literatura, en este proceso
estd implicita la identidad profesional integrada al concomimiento
personal que toda enfermera debe desarrollar y transmitir. Para
algunos expertos esta reflexion es la que lleva a las enfermeras a
sentir satisfaccién por su desempefio profesional y las protege de
desarrollar Burnout (21-24).

Entre los momentos significativos que permitieron a los parti-
cipantes elaborar su proceso de duelo se destacaba la oportuni-
dad de despedirse de los nifios, tener la posibilidad de resignificar
la muerte, aceptar que el trabajar en un servicio oncoldgico con-
lleva sufrimiento y, por Gltimo, reconocer a los nifios como seres
especiales. Todo esto les permitié valorarse como enfermeras(os)
por el cuidado particular y nico que brindaron. A su vez, se deve-
laron factores facilitadores que las ayudaron en el trabajo activo
de elaboracién del duelo al reconocer que la vivencia del dolor
trae consigo aprendizajes para su vida, como expresar sus senti-
mientos y emociones, y vincularse afectivamente con los nifios y
sus padres responsabilizandose de entregar cuidados de calidad
Gnicos y personalizados. Todo esto es posible por el apoyo conti-
nuo de sus propias familias y, sobre todo, del equipo de salud con
el que trabajan, en especial sus colegas.

Por otra parte, los participantes describen vivencias que se
transforman en factores obstaculizadores en el proceso de elabo-
racion del duelo como son la frustracion, la rabia y la pena cuando
perciben que a los nifios(as) no se les otorgd una atencién ade-
cuada por la falta de herramientas propias o por el ensafiamiento
terapéutico, y a la dificultad que manifiestan de poder expresar
sus sentimientos y emociones frente a los padres y a los otros
profesionales de la salud, debido a la exigencia del “deber ser”
profesional.

Davies y Gerow plantean que las experiencias significativas
de muerte al inicio de la carrera de enfermeria forman los cimien-
tos de como estas profesionales brindaran cuidados a los pacien-
tes moribundos en el futuro, y cémo impactard en sus futuras
respuestas al duelo (16, 23). A su vez, el vivenciar experiencias
positivas de muerte les permite ayudar a otras enfermeras a en-
frentar el fallecimiento de los pacientes (16). Desde lo disciplinar,
Quint (36) sefiala que la enfermeria ha tenido una de las mayores
participaciones en los cambios de enfrentamiento de las pérdidas
y del duelo, tanto en las personas bajo su cuidado, como en los
profesionales mismos, en especial durante los dltimos sesenta
afios. Un reflejo de esto es la aparicion de tedricos en enferme-
ria que han enaltecido los procesos que se vivencian durante el
cuidado de los pacientes en fase terminal y los vinculos que se
establecen. Es Jean Watson quien plantea la importancia de un
cuidado transpersonal, el cual integra fuertemente el aspecto es-
piritual y carifioso en el cuidado (33, 35).

Para finalizar, es importante sefialar que los hallazgos de este
estudio podran proporcionar una base para desarrollar nuevas
estrategias en la formacion de grupos de apoyo dentro de los
equipos de salud y, a su vez, justificar la importancia de conside-
rar estos contenidos dentro del curriculo de pregrado. Por otra
parte, se hace necesario ampliar esta investigacién a la viven-
cia con los otros integrantes del equipo de salud que trabajan
en oncologia, y con pacientes con enfermedades que requieren
cuidados paliativos croénicos.

Limitaciones

Las autoras reconocen como una limitante de esta investiga-
cion que los participantes cuidan a nifios oncoldgicos en areas
publicas y privadas, lo que puede generar diferencias en los am-
bientes de trabajo y en la relacién con los padres. Sin embargo,
al analizar los relatos no hubo diferencias y a su vez se respeta el
principio de justicia.
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