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RESUMEN

La presente investigacion, es cualitativa, enfoque estudio de caso; busco
describir, analizar y comprender las experiencias de padres sobre
consentimiento informado para los procedimientos de enfermeria en el
cuidado a nifios hospitalizados en el Servicio de Pediatria. Hospital Regional
Lambayeque. Se sustent® tedricamente en: Karol Wojtyla (experiencias),
Jean Watson (cuidado), y Nancy Péez Pinilla (consentimiento informado). La
recoleccion de datos fue a través de la entrevista semiestructurada, aplicada
en el momento del alta a 10 padres de familia, muestra delimitada por
saturacion, y tratadas con el andlisis de contenido (Bardin), generando
cinco categorias: Tipos de Consentimiento Informado identificados en la
experiencia de consentir el cuidado de salud en sus hijos; Limitaciones
experimentadas por los padres para otorgar el Consentimiento Informado;
La intervencion explicativa de la enfermera genera confianza en la decision
tomada y motiva la participacion activa en el cuidado; La experiencia de
consentir, reconocida como un derecho, aun en la adversidad y el
Consentimiento Informado, resguardo de la préactica legal y ética del
cuidado, Son consideraciones finales, entre otras : Los padres consideran
que la observancia del CI por parte de las enfermeras, a pesar de ser verbal,
es muy importante en la generaciéon de confianza en sus decisiones y
participacion en el cuidado de sus hijos, hospitalizados en el servicio de
pediatria del HRL. La investigacion estuvo resguardada por los principios
Bioéticos de E. Sgreccia y Cientificos de J. Morse. Producto de Ila
investigacion la autora propone un formato de Consentimiento Informado,

para procedimientos de enfermeria en pediatria.

PALABRAS CLAVE: Consentimiento informado, experiencia, cuidado
enfermero, enfermeria pediatrica.
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ABSTRACT

[t is a qualitative research, case study approach, it sought to describe,
analyze and understand the experiences of parents on informed consent (IC)
for nursing procedures in the care of hospitalized children in the pediatrics
service of the “Hospital Regional Lambayeque”. It was based on the
conceptual contributions of: Karol Wojtyla (experiences), Jean Watson
(care), and Nancy Péez Pinilla (informed consent). Data were collection with
the semi-structured interview, applied to 10 parents, at the time of discharge;
the sample was delimited by saturation. and treated with content analysis
(Bardin), generating five categories: types of informed consent, in the
experience of consenting the care for their children health; limitations
experienced by the parents to grant the informed consent; the explanatory
intervention of the nurse generates confidence in the made taken decision
and motivates active participation in the care; the experience of consent
recognized as a right even in adversity and informed consent, safeguarding
of the legal and ethical practice of care, are final considerations, among
others: parents consider that the observance of the IC by the nurses despite
being verbal is very important in generating confidence in their decisions
and participation in the care of their children hospitalized in the pediatric
service of the HRL. The research was protected by the bioethics principals of
Sgreccia E. and Morse, J. scientists. Product of the research the author
proposes a format de informed consent, for nursing procedures in

pediatrics.

KEY WORDS: Informed consent, experience, nursing care, pediatric nursing.
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INTRODUCCION

La profesion de Enfermeria tiene como principal objetivo el cuidado
del ser humano, criterio fundamental que la distingue de otras disciplinas
del campo de la salud, porque encierra un fendmeno complejo que ha sido
estudiado desde elementos humanisticos relacionados con la esfera
psicosocial y bioldgica, aspectos complementarios que constituyen una

visién integral de las personas'.

La profesion de Enfermeria esta en constante evolucidén tanto en su
desarrollo como ciencia, como en su practica profesional; avanza no solo
en cuestiones de tecnologia y modernos instrumentos para tratamiento y
curaciones, sino que también avanza en el pensar holistico e integral de
cuidados hacia la persona; para ello toma en cuenta a su familia, entorno y
comunidad; también su religion, su cultura, su percepcion, sus experiencias
y todo lo que tenga referencia con el paciente. Actualmente, “...la
enfermera realiza no solo cuidados en colaboracion, sino cuidados directos
mas complejos e independientes, sin la participacion de otro profesional de

la salud™.

Por lo tanto, adquiere responsabilidades individuales en el campo de
la ética y lo legal; ello implica, el uso de normas y protocolos que respalden
su desempefo y el respeto al paciente, haciendo de €l una relacion humana
e integral con el paciente, en donde es posible reconocer y responder a la

necesidad de ayuda, respetando la autonomia de este en la toma de



decisiones, con respecto a los procedimientos que le van a ser realizados, de
manera especial, cuando son ninos, en cuyo caso, la responsabilidad de

decidir estd en los padres por ser representantes legales.

Desde la perspectiva ontoldgica de Enfermeria, la profesion realiza
diversos roles en su quehacer, la base de estas intervenciones es el
preocuparse por el otro, y, a través del arte de cuidar, ayudar en el alivio del
sufrimiento, el dolor, la rehabilitacién y promocion de la salud. Para ello, es
necesaria una relacién mutua de ayuda y colaboracién en la que destaca
reconocer la importancia de proteger la autonomia de los pacientes,
situacién que en la actualidad ha sido potenciada juridicamente en la figura

del Consentimiento Informado (CI)*.

Asi pues, el CI, en la actualidad va adquiriendo una incuestionable
tirmeza, de tal forma que ninguna organizaciobn de salud ni Ios
profesionales que en ellas trabajan, en la que esta inmersa la enfermera,
pueden desestimar la importancia de su obligacién, ya que es un derecho
del paciente y una deber ético-legal, de cualquier profesional de la salud y
de manera particular de la enfermera, mucho mas si estos son nifios, en
cuyo caso, el derecho se otorga a través de los padres o su representante

legal.

En ese sentido, es particularmente interesante que muchas de las
organizaciones sanitarias hayan comenzado a descubrir que el CI, ademas
de ser una cuestion de la que no pueden desentenderse, porque ello tendria
consecuencias legales, es un elemento que permite valorar la calidad
asistencial prestada por dicha organizacion y por sus profesionales’® tanto en
el aspecto técnico-cientifico como en el ético, esencia de todo cuidado, que
debe ser de calidad y humano, sea el paciente un nifio, adulto o anciano,

hombre o0 mujer.

En el ejercicio clinico, el CI es un reflejo de la capacidad y la calidad

de la comunicacién del personal de salud con el paciente; pretende que el
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paciente entienda el diagnodstico, prondstico, posibilidades de tratamiento y
los riesgos y beneficios que un procedimiento invasivo o quirdargico
conllevan. Por esta razén, el CI no debe entenderse solo como un requisito
legal para obtener una firma, sino como un documento integral del proceso
comunicativo entre el equipo de salud y el paciente de enorme
importancia, pues, si el personal de salud omite informacion, limita su
capacidad de decidir, por lo tanto, asume los riesgos de la intervencién.*
situacién que sera minuciosamente evaluada, por el personal de salud, y de
manera particular por la enfermera, cuando se trata de ninos menores de

edad, quienes no estan facultados para consentir, [o cual, no lo desliga de su

derecho asentir las decisiones que en su nombre se toman.

El CI, en su implementacion, tiene un historial que data desde la
antigliedad y se consolida en el ano 1914 cuando se dictamind el derecho
de autodeterminacion de los pacientes. A partir de entonces se inici6 el
camino de la exigencia de informacion y el derecho a decidir una vez que el
paciente esté informado de los riesgos. En 1947 la promulgacion del Codigo
de Nuremberg establece los diez principios éticos de la investigaciéon en
humanos, donde se manifiesta que el consentimiento del sujeto humano es
voluntario y es absolutamente esencial en las investigaciones, pues cuenta

con autorizacion previa para poder realizarlas®.

En 1978 se publico el Informe Belmont, que hace referencia a los
tres principios bioéticos: beneficencia, respeto a las personas (autonomia) y
justicia, los cuales son fundamentales para orientar la investigacion en seres
humanos’; en los anos ochenta, Ms. E. Sgreccia difundié los principios de la
Etica personalista, donde el centro de atencién es la persona y la vida, lo
que dio un giro a la conducta ética de los profesionales de la salud, asi como
controversias en relaciéon a su posible analogia con el sentido cristiano de
respeto a la persona’, mas aun con las limitaciones de “quien y que se

decidira para mi”, cuando de nifos se trata.
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En el &mbito nacional el derecho al CI, aparecidé legalmente en el
Perti en el afio 1997 con la dacién de la Ley General de Salud.®, Ley N°
26842, de cumplimiento para los profesionales de la salud. En enfermeria el
CI est4 regulado por el Colegio de Enfermeros del Perti en el Codigo de Etica
y Deontologia’, donde propone de manera no muy clara la obligatoriedad
del CI de enfermeria; que deberiamos cumplirlo, ya que el Pert es un pais
adscrito internacionalmente al cumplimiento de la Declaracién Universal de

los DDHH.

Por lo tanto, desde el punto de vista ético y legal el paciente y
familiares tienen el derecho a ser informados sobre el tratamiento, sus
alternativas, los riesgos y los beneficios, para asi poder tomar las decisiones,
repensando que el CI es un reconocimiento al derecho que tiene la persona
no solo a ser “informado” sino a “consentir” la intervencidon y/o
procedimiento, después de ser correctamente informado, haciendo uso de
su libre albedrio que guarda intima relacién con su dignidad de persona, en

el caso de los ninos, sus padres.

Este derecho Ile corresponde a toda persona, en el nifio por su
condicion de menor de edad, esta exonerado de este derecho, por tanto
depende del adulto para cualquier decision. A pesar que el Codigo de los
Nifios y Adolescentes®, Articulo 9°.- A La libertad de opinion, a la letra dice:
El nifno y el adolescente que estuvieren en condiciones de formarse sus
propios juicios tendrdn derecho a expresar su opinion libremente en todos
los asuntos que les afecten y por los medios que elijan, incluida la objecién
de conciencia, y a que se tenga en cuenta sus opiniones en funcioén de su
edad y madurez; o cual no se evidencia en Ias intervenciones de
tratamiento médico y de enfermeria, y otras realizadas por el equipo de
salud, en el caso de los nifos, Ios padres, 0 tutores, son quienes asumen la

responsabilidad de consentir las intervenciones.

En pediatria, el CI debe entenderse en una relacién tripartita

pediatra/enfermera/nifio-padres, ya que la minoria de edad (incapacidad
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legal) sitta al menor en una posicion de autonomia limitada y de
dependencia de terceros, quienes constituyen sujetos decisorios para
cualquier procedimiento de salud. Los criterios de bioética deben aplicarse
al nino de cualquier condicién y edad, pero ha de hacerse con ciertas
particularidades por las caracteristicas de su ser en desarrollo y maduracion,
por lo que conlleva la responsabilidad por parte del pediatra/enfermera de
ofrecer a los padres la informacién adecuada y participacion en Ilas
decisiones terapéuticas.’, haciéndolo un proceso concordante con el
mandato juridico y ético, en cualquier institucion de salud o situacion de
salud en que se encuentre; generalmente en los hospitales, son los servicios

de pediatria.

El servicio de pediatria del Hospital Regional Lambayeque atiende a
ninos desde un mes de edad hasta los 15 anos, teniendo como promedio de
atenciones mensuales a 630 pacientes procedentes de Lambayeque y
referidos de la Macro Region Norte, por ser un hospital referencial de alta
complejidad, los eventos médicos para las que se requiere CI son:
hospitalizacién, intervencion quirargica (cirugias pedidtricas, cardiacas,
traumatologicas, neurocirugia y, procedimientos que requieren anestesia
general, entre otras), procedimientos diagnosticos o terapeuticos que

causen dolor fisico o emocional, transfusiones sanguineas, etc.

Asi mismo también la enfermera realiza procedimientos de asistencia
compartida: (RCP, colocacién de catéter venoso central, intubacion
endotraqueal) etc., y procedimientos propios de enfermeria, de caracter
invasivo como: colocaciéon de catéter periférico venoso, sondas
nasogastricas y foley, toma de muestra para AGA y férmula sanguinea,
transfusion de sangre y hemoderivados, preparacion fisica pre quirtrgica,
administracion de medicamentos prescritos, que muchas veces tienen
efectos colaterales adversos (Morfina y derivados, opiaceos, antibidticos de
tercera generacion, corticoides, sedoanalgesia, inmunoglobulinas,

anticonvulsivantes y diuréticos de alto peso molecular, etc.).
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La problematica expuesta y las experiencias de la investigadora en su
rol de enfermera coordinadora del servicio de pediatria han permitido
evidenciar en muchas ocasiones problemas derivados de la falta de
consentimiento de los familiares, por omision al no solicitarlo, a pesar de ser
una evidencia para la defensa legal en lo que a procedimientos de
enfermeria se refiere, asi como la practica del cuidado ético; debido a que
el nino depende del padre en cuanto a decisiones procedimentales. Cuando
su salud estd afectada, ellos firman CI, sin tener claro cudl es el significado y
como debe realizarse; asi lo relatan, : “...cuando ingresé a la emergencia
firme varios papeles, seguramente en uno de ellos he firmado el
consentimiento informado” y en relacién a la informacién recibida
expresaron: “...ellas hacen las cosas rapido y no nos explican lo que le van
hacer a nuestro nifo”, “...algunas dan la informacién como una orden, /e

voy a poner esto o aquello...”; refiriéndose a la enfermera.

Algunos otros, creen estar firmando Ia exoneracién de
responsabilidad del personal de salud: “...es como si firmaras que aceptas,
para que pase o que pase, ellos no tendran culpa, ya que alli explican lo que
puede llegar a pasar durante la operacion, o el procedimiento y nosotros lo
autorizamos ”; otras madres refieren: “lo firmo, porque si no sabe Dios, que
pasaria, he visto que si no firmas te dicen de mala manera...entonces se va
de alta”; otras tantas manifiestan: “tengo temor a autorizar el procedimiento
de mi hijo sin que lo autorice mi esposo,... estamos separados” , O en
algunas ocasiones la negacion de autorizar un procedimiento de su menor
hijo, deriva de la falta de conocimiento acerca del procedimiento y de sus
derechos y deberes en relacion al nifio, también interviene el estado

emocional, afectado por la enfermedad de su menor hijo.

Estas actitudes de la enfermera, percibida por los padres, la alejan del
contacto interpersonal con el paciente, centrando su atencién en los
aspectos técnicos y cientificos de los procedimientos. Por otro lado, la

preocupacion de cumplir metas y adecuarse al ritmo diario del servicio,
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centrar la atencion de los cuidados en el aspecto fisico, las altas cargas de
actividades a las que normalmente estdn sometidas, inciden de forma
negativa en la aplicacion del consentimiento informado; debido a que sus
intervenciones demandan prioridad en el tiempo y en el orden propio de las
mismas, restringen su actuar, a un proceder sin informacién u obtencién de
un consentimiento previo para intervenir'® , lo cual es percibido por los

padres, y porque no, también por los nifos.

Las experiencias de los padres en relacion al CI, denotan que es
preciso incrementar el nivel de conocimientos de los profesionales del
servicio sobre el uso del CI, teniendo en cuenta que se trata de un proceso
que se desarrolla durante todo el tiempo en que la enfermera se relaciona
con el paciente; ademéas de hacer real la utilidad de este proceso, en la
experiencia de hospitalizacion de los padres, en aras de lograr las mejores
condiciones de salud para cada paciente pediatrico, que si bien es cierto,
puede no tener la madurez para decidir, si tiene el derecho de asentir
porque su cuerpo le pertenece, por tanto la aceptacion, asentimiento o
consentimiento de estas intervenciones es trascendente, porque lo involucra

en su tratamiento como elemento activo en la toma de decisiones.

Aun de lo expuesto, el tema del CI cada vez es mas demandante en el
ambito de la asistencia de salud, en enfermeria atin no es tema de eleccion,
porque que este es reconocido por las enfermeras como parte del cuidado y
el paciente (nifio) su representante legal o los padres, todavia no han
tomado conciencia de su importancia como derecho, es para ellos, una
obligacioén, un requisito para la atencién, y no en pocos casos, una
exoneracion de responsabilidad para los que realizan las intervenciones
terapéuticas y de cuidado, lo cual les ocasiona rechazo, miedo e

incertidumbre.

Esta situacion, motiva a la investigadora a estudiar experiencias de
padres sobre consentimiento informado para los procedimientos de

enfermeria en el cuidado a ninos hospitalizados en Pediatria — Lambayeque.
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Pert1 2017; cuestionando en primera instancia ¢COmo son las experiencias
que han tenido los padres cuando se Iles ha solicitado consentimiento para
las intervenciones en el tratamiento de su nino? ¢Cudn importante es para
ellos este documento? ¢Lo consideran una imposicion o un derecho?
+Saben la utilidad del CI?, {Creen ellos que se debe incluir la opinidn de sus
hijos?, ¢Consideran que la forma como se realiza el CI es correcta?,

sdiferencian el CI médico del CI de la enfermera?

Las interrogantes, previas, se consolidan en la siguiente pregunta de
investigacion: ¢COmo son las experiencias de padres sobre consentimiento
informado para los procedimientos de enfermeria en el cuidado a nifios
hospitalizados en Pediatria — Lambayeque, Perta 20177 Para ello se planteo el
siguiente objetivo: Describir, analizar y comprender las experiencias de
padres sobre consentimiento informado para los procedimientos de
enfermeria en el cuidado a nifios hospitalizados en Pediatria — Lambayeque.

Pert 2017.

La presente investigacion justifico su desarrollo, debido a que Ia
enfermeria es garante del cuidado holistico a los usuarios, sean estos adultos
o ninos, por lo que debe salvaguardar la manifestacion expresa del paciente
o de su representante legal (padres o tutores), esta garantia se realiza
mediante el consentimiento informado, que en el caso de pacientes
pediatricos, no debe excluirlo totalmente, ya que puede estar en capacidad
de asentir, (aceptar Io que otros han decidido, aun sin hablar), aunque no

de consentir.

Una de las principales razones por la cual se decididé investigar el
tema del consentimiento informado, deviene de la experiencia profesional
en el dia a dia en la practica asistencial, por lo que se podria afirmar, que es
un tema de actualidad e importancia, que auin no esta prodigamente
investigado en enfermeria, menos aun en el rea de pediatria. Los resultados
de las investigaciones a nivel nacional e internacional no constituyen

todavia argumento suficiente y convincente para sustentar una postura de
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practica habitual del CI por la enfermera, instrumento que promueve la
autonomia del paciente, respeto al derecho de la persona cuidada y Io

motiva a una participacion mads activa en el cuidado.

En este sentido la autonomia del paciente es la evidencia absoluta del
respeto a la dignidad de la persona, sea cual fuera su edad, en el caso de
ninos se realiza a través de los padres; sin embargo, este por lo regular se
realiza de manera mecdnica, sin el suficiente conocimiento y en algunos
casos se omite; conocer estas experiencias permitirdn obtener el CI, no solo
como un deber juridico, sino también ético — moral, como parte del
cuidado enfermero de calidad y humano, rescatando la autonomia del
nino, aunque delegada a los padres, de tal manera que el cuidado brindado
en las intervenciones asistenciales, sean un momento de interrelacion
padres-nino — enfermera, con el propdsito comun de brindar/recibir un

cuidado seguro, con participacion activa de todos.

Al respecto el CI, para el cuidado del paciente pediatrico, en la
actualidad, omite la intervencion del nino de acuerdo a su edad y madurez,
en la toma de decisiones para su tratamiento, de alli la importancia de
conocer las experiencias de padres, porque a través de ellos se evidenciara
la forma como ellos toman una decision que en algunos casos no les
pertenece totalmente, resarciendo este derecho al nifo-adolescente, que
aunque tiene limitaciones legales, le es propio como persona y puede
intervenir asintiendo. Asi mismo resulta importante, porque permite evaluar
el desempeno del personal de salud en este aspecto y elaborar pautas que
orienten a mejorar las condiciones del cuidado, haciéndole participe en las
decisiones para su intervencion, de acuerdo a la complejidad de Ia
situacién, elevando asi el grado de satisfaccion de €l y de sus familiares, que
encontraran en el CI, mas que una imposicién una participacion activa en

las decisiones de tratamiento y cuidado de sus hijos.
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Otro aspecto muy importante es que se dispone de escasos datos empiricos
que exploren la puesta en marcha del CI en enfermeria en nuestro medio,
en cuanto a pacientes pediatricos, de ello deviene el interés de abordar las
experiencias de padres de estos pacientes en el proceso de conceder una
autorizacion verbal y/ o escrita, el significado que Ie atribuyen al CI, sobre
todo si las intervenciones de enfermeria en pacientes pediatricos estan
orientadas a procedimientos invasivos de alto riesgo, por su alta
vulnerabilidad, Io cual justifica y sustenta el desarrollo de esta

investigacion.

Asi también, los resultados serdn un punto de partida para que se
motive la realizaciéon de otras investigaciones, que lleven a la comprension
mas acertada de lo que son las experiencias de padres en el otorgamiento
del consentimiento para las intervenciones de enfermeria; y sirvan de
argumento para normar el consentimiento informado de enfermeria, para
que tenga caracter legal y ético, obligatorios; asi como serviran de base
argumentativa a la autora para proponer el formato sobre CI para

procedimientos de enfermeria en pediatria.
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CAPITULO 1

MARCO TEORICO CONCEPTUAL

1.1. Antecedentes

El tema de investigacion se considera como prioridad investigativa
en la actualidad, asi lo evidencian importantes pero aun escasos trabajos
publicados en otros paises y en el nuestro, es un tema también poco
investigado en el area de enfermeria. Sin embargo, durante la busqueda
exhaustiva de trabajos relacionados al objeto de investigacion, se
encontraron estudios importantes, por los que se creyd pertinente

destacarlos.

A nivel Internacional se reportd accesiblemente las siguientes
investigaciones:

Garmendia G, Morales V, Garmendia F, Alfonso A, Baré6 M'. E/
consentimiento informado en el tratamiento integral del nino con fisura
labio alveolo palatina. Hospital Pedidtrico Universitario Juan Manuel
Madarguez. Cuba, 2013. Bajo el paradigma Estudio cuantitativo: descriptivo
de corte transversal. Con el objetivo de analizar los criterios de los
representante, validos sobre Ila informaciéon que Ie brindaria el
consentimiento informado. Como resultados se obtuvo la siguiente
informacion: la mayoria de profesionales tuvo un nivel bajo en cuanto a
Etica Médica y niveles medio o alto en la Bioética. Los representantes

vélidos presentaron un nivel bajo. Se confirmé el reconocimiento de la
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necesidad e importancia del consentimiento informado aunque el equipo

de salud refirid que no lo utiliza adecuadamente.

Wally A.y Bascunan M". Consentimiento Informado: Percepcion de
médicos, enfermeras y padres sobre el proceso comunicativo realizada en
Hospital San Juan de Dios. Chile, 2011. Es cuantitativo con enfoque
descriptivo exploratorio, tuvo como objetivos: Explorar las creencias,
expectativas y preferencias de padres, médicos y enfermeras respecto al CI
entre profesionales y tutores de los nifios desde la perspectiva de Ilos
autores involucrados. Resultados: EI 100% de los profesionales, tanto
médicos como enfermeras, respondieron que los tutores deben ser
informados de la situacion médica del nifo. Las madres refieren el deseo
de ser informadas como parte de la rutina diaria, aludiendo a Ia
incomodidad y temor de preguntar reiteradamente a los profesionales y de
sentirse ignorantes frente a ellos. Indican también que es necesario ser
informadas con un lenguaje claro, comprensible y por un soélo profesional
para evitar confusiones. Conclusiones: La totalidad de los profesionales
consultados considera importante y necesario ofrecer informacion a los
tutores del nifio y también todos los tutores valoran el proceso
informativo. Sin embargo, menos de la mitad de ellos obtuvo informacion

en forma permanente.

En el Pert a nivel local se citan las siguientes investigaciones:

Padilla A y Limo P". Experiencias de los pacientes sobre el
consentimiento informado al acceder a procedimientos de enfermeria de
alta complejidad. Hospital I[[l ESSALUD Chiclayo. 2014, es de tipo cualitativa,
con abordaje estudio de caso; con el objetivo de identificar, describir y
analizar las experiencias del paciente sobre el consentimiento informado al
acceder a los procedimientos de enfermeria de alta complejidad, en el
Hospital Nacional Almanzor Aguinaga Asenjo Chiclayo. Obteniendo como
consideraciones finales las siguientes: Los pacientes experimentan el

proceso de conceder una autorizacion verbal (CI), como un derecho, donde
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la aceptacion o consentimiento para estas intervenciones son trascendentes
para ellos, porque los involucra en su cuidado como sujetos activos en la
toma de decisiones; consideran que el cumplimiento del CI por parte de las
enfermeras es muy importante, pues si bien es cierto no lo realizan por
escrito, lo hacen verbalmente y eso es lo realmente significativo. Asi mismo
La mayoria de los pacientes del servicio de Quimioterapia ambulatoria y
Hemodiélisis, experimentan situaciones favorables con respecto al CI, pues a
través de la informacion obtenida por la enfermera se sienten respetados,
esto genera un clima de confianza paciente-enfermera, revirtiendo la
experiencia no grata de ser enfermo, a otra positiva y alentadora de ser
reconocida como persona, que confia y se siente segura del cuidado que se

le brinda.

Bazan Sanchez AC'. Estudio titulado: Experiencias de las enfermeras
sobre el Consentimiento Informado en el cuidado a personas hospitalizadas
en servicios criticos. Chiclayo. Peru 2012. Es de tipo cualitativa, con
abordaje estudio de caso; busco identificar, describir, analizar y comprender
las experiencias de las enfermeras, sobre consentimiento informado en el
cuidado a personas hospitalizadas en servicios criticos del Hospital Nacional
Almanzor Aguinaga Asenjo, de Chiclayo. La recoleccién de datos se realizd
mediante la entrevista semiestructurada, a profundidad a 10 enfermeras,
muestra delimitada por saturacion. Una de sus conclusiones fue: las
enfermeras, que laboran en areas criticas, debido a que sus intervenciones
demandan prioridad en el tiempo y en el orden propio de las mismas,
restringen su actuar, a un proceder sin informacién u obtencién de un
consentimiento previo para intervenir: sin embargo, ellas admiten estas
l[imitaciones, que recluye el desconocimiento de la persona, hasta los limites
de descalificarla con sus actitudes, en la toma de decisiones,
desposeyéndole muchas veces de su propia esencia y colocandolo al borde

de ser convertido en objeto.
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1.2. Bases tedrico-conceptuales

El desarrollo de la presente investigacidon estuvo apoyada en Ios
aportes conceptuales de los siguientes autores: Karol Wojtyla (experiencias),
Jean Watson (cuidado y enfermeria), complementada por Hildegart Peplau,

y Nancy Péez Pinilla (consentimiento informado).

Experiencia, etimoldgicamente proviene del vocablo latino experior
(experimentar) y perior (probar). De aqui que el significado etimoldgico de
experiencia sea de prueba, comprobacién; segun el Diccionario de la
Lengua Espanola'* define a la experiencia como la ensefianza que se
adquiere con el uso de la practica. En este sentido debe entenderse que el
aprendizaje parte del hacer humano, al realizar diferentes procedimientos;
entonces los padres obtienen la experiencia a través del cotidiano, logrando
adquirir diferentes practicas para utilizarlas con sus hijos, en el caso de su
condicion de pacientes del servicio de pediatria, relacionado a su rol de

representacion, y la toma de decisiones en su representacion.

Desde el punto de vista de la concepcién filosofica Karol Wojtyla'
defiende la experiencia entendida como la vivencia cognoscitiva por el que
las personas captan, simultdaneamente, el mundo exterior (objetividad) y el
mundo interior (subjetividad). La experiencia, por tanto, nos da los dos
elementos que necesitamos para construir una antropologia integral, el
subjetivo y el objetivo, y nos lo da desde el principio y de modo unitario. La
experiencia del hombre estd formada por la experiencia de si mismo y de
todos los demas hombres, cuya posicion, en relacion al sujeto, es la de
objeto de la experiencia del propio yo, de forma que nunca experimenta
nada exterior sin al mismo tiempo tener experiencia de si mismo. No es un

conjunto de notas dispersas, sino que esta estructurada, como una sinfonia.

Agrega que la experiencia de cada individuo estd formada por un
conjunto de sensaciones y emociones que posteriormente son ordenadas

por la mente, indudablemente cada experiencia es un hecho singular y cada
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una de las veces en que se produce es algo tnico e irrepetible pero aun asi,
existe algo que, debido a toda una secuencia de momentos empiricos, se

puede denominar la experiencia'.

La investigadora concuerda con los autores, de que cada persona
es unica, por lo tanto su experiencia también lo serd, asi como la capacidad
en la que interprete cada situacion que se origine en su vida diaria,
experiencias que  suelen obtenerse de manera intrinseca. Ante esto, se
puede concluir que una experiencia es una unién entre las referencias de
algin hecho especifico sumado a las vivencias propias de la persona,
permitiéndoles, la capacidad asociativa, donde, un hecho en concreto se
asocia con otros, debido a lo vivenciado, generando que la persona tenga
un concepto negativo O positivo ante ciertas situaciones vividas, en este
caso las experiencias sobre CI que experimenta el representante legal del
nino, (Padre, madre o tutor) y que en los procedimientos de enfermeria,

involucran a la enfermera.

Es importante también considerar en esta investigacion el cuidado y
la enfermeria para lo cual, Watson'® ha estudiado el cuidado de enfermeria
con dos enfoques: filosoficos y espiritual, considerando el cuidado como un
ideal moral y ético de la enfermeria, en otras palabras, el cuidado humano
como relacidn terapéutica bésica entre los seres humanos; es relacional,
transpersonal e intersubjetivo. Considero las siguientes premisas teodricas: El
cuidado y la enfermeria han existido en todas las sociedades. La actitud de
asistencia se ha transmitido a través de la cultura de la profesion como una
forma unica de hacer frente al entorno, han permitido a la enfermeria
combinar su orientaciéon humanistica con Ios aspectos cientificos

correspondientes; que se dan en el consentimiento informado.

En otra premisa establece que: La claridad de la expresion de ayuda y
de los sentimientos, es el mejor camino para experimentar la unién y
asegurar que algun nivel de comprension sea logrado entre la enfermera

persona y paciente persona, donde la enfermera y el paciente mantienen su
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calidad de persona juntamente con su rol'®, en pertinencia a lo dicho por la
autora, el ClI genera un acuerdo de personas (enfermera—padres,
tutores—nino). Y finalmente, El grado de genuinidad y sinceridad de la
expresion de la enfermera, se relaciona con la grandeza y eficacia del
cuidado.” EI CI permite al paciente (padres-tutores-ninos) recabar
informacion, absolucién de dudas que deberd realizar la enfermera con la

mads absoluta sinceridad, claridad y sencillez.

Desde el punto de vista de enfermeria se complementa con la tedrica
Hildegart Peplau'’,y su Teoria de las Relaciones interpersonales, dentro de
las funciones que describe se resalta el Papel de persona-recurso: La
enfermera da respuestas especificas a las preguntas del paciente en Io
relativo a su salud estas se deben dar de acuerdo con la personalidad y
capacidades intelectuales del paciente; en alusion al CI, y Ilas
consideraciones a tener para su ejecucion (edad, madurez, grado de
instruccién, creencias etc.); en el Papel docente la autora habla de dos
categorias de ensefianza a los enfermos una de ellas la ensefanza
instructiva, basada en dar la informacion necesaria, indispensable para
consentir las intervenciones, realizadas tanto por el padre o tutor-nifio y la

enfermera a través de la interrelacién personal, evidenciada en el CI".

Otro de los conceptos necesarios y columnares para comprender y
analizar los datos obtenidos en esta investigacion es lo referente a
Consentimiento Informado, desde el punto de vista del medico, es un
derecho exigible y una clara manifestacion de la autonomia para tomar
decisiones de parte del enfermo o su familia en caso de no ser competente.
El enfermo tiene derecho a conocer el diagndstico de su enfermedad.
Asimismo, el médico deberd explicarle, en un lenguaje comprensible, en
qué consiste y la evolucion de la misma o de no ser tratada. Debera conocer
cuéles son las alternativas de tratamiento y los efectos secundarios que éstos
podrian ocasionarle. Una vez que el usuario ha sido debidamente

informado, podréa otorgar su CI para dar inicio al tratamiento'®.
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Al respecto, el consentimiento para intervenciones meédicas,
generalmente se logra por la intervencion de la enfermera, y el area de
pediatria no es una excepcidn, ya que este generalmente se da en lenguaje
poco comprensible, sin el tiempo necesario para absolver dudas, y no pocas
veces, casi como una coercidon, de seguir o no el tratamiento, esta
intervencion estd orientada a como ellos lo definen “repasar” a los padres,
o que se realizara en sus ninos como parte del tratamiento o intervenciones
meédicas, y asi salvaguardar la aceptacion informada de los padres o tutores,
quienes asumen su responsabilidad de maneras diversas, recurriendo a la
explicacion ampliada que le brinda la enfermera, de acuerdo a su

competencia.

La autora para explicar sobre el tema de CI, ha tomado como
referente tedrico a Pédez’ la cual define al consentimiento informado como
un proceso gradual, en el cual se da informacion veraz al paciente acerca de
su estado de salud, de los diferentes procedimientos y técnicas que se le
pueden realizar, explicandole los riesgos y beneficios de cada uno, para que
¢l sea capaz de tomar sus propias decisiones y de participar activamente en
todo lo relacionado con su diagnodstico y tratamiento. Existen dos clases de
consentimiento informado: EI consentimiento simple y el consentimiento

informado escrito.

Afirma también que el consentimiento informado simple se da
cuando la informacién que se brinda es general y sencilla; el paciente,
acepta o tolera un procedimiento o tratamiento, después de darselo a
conocer, explicandole los riesgos y beneficios en forma verbal,
generalmente es la clase de consentimiento que emplean diariamente Ias
enfermeras y que logran gracias a la permanente comunicacién que
mantienen con sus pacientes; la otra forma escrita, debe hacerse cuando el
profesional va realizar un procedimiento invasivo en el caso de los nifios a
¢l y al familiar, este consentimiento lo utilizan mayormente los médicos. EI

CI escrito, no estd normado para las intervenciones de enfermeria, realidad
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que no solo incluye a Pert; al respecto Pdez’, manifiesta: hasta el momento
(el CI de enfermeria) no tienen ningun respaldo legal; entre otras cosas, la
relacion enfermera paciente no tiene, desde el punto de vista juridico, una
condicién de contractualidad como la medicina; por tanto investigar sobre
este tema, nos llevara a encontrar la argumentacion fundamentada, para

legalizar el consentimiento informado en Enfermeria.

Es asi que Colombia, lleva un trecho muy amplio en relacion al CI de
enfermeria, ya tiene algunas normas que lo avalan de manera especifica,
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propia, por ello en la Ley 911 de 2004 “Por la cual se dictan disposiciones
en materia de responsabilidad deontoldgico para el ejercicio de la profesion
de enfermeria en Colombia; se establece el régimen disciplinario
correspondiente y se dictan otras disposiciones”, se plantea: “Articulo 6. EI
profesional de enfermeria debera informar y solicitar el consentimiento a la
persona, a la familia, o a los grupos comunitarios, previa realizacion de las
intervenciones de cuidado de enfermeria, con el objeto de que conozcan su
conveniencia y posibles efectos no deseados, a fin de que puedan manifestar
su aceptacion o su oposicién a ellas. De igual manera, deberd proceder

cuando ellos sean sujetos de practicas de docencia o de investigacion de

enfermeria”.

El Tribunal Nacional Etico de enfermeria de Colombia', no ha
desistido de su propésito, en el Il Encuentro de Tribunales Eticos de
Enfermeria, (TEE) celebrado en octubre de 2008, tuvo como eje principal
la discusion sobre CI, llegando a la siguiente conclusion: EI CI, es un
proceso en el que el ser humano a partir de los valores de libertad, respeto,
confianza, prudencia, comprension y voluntad, y ejerciendo el principio de
autonomia, toma una decisidon con responsabilidad ética. Responsabilidad
que le compete a todas las profesiones y técnicos del area de salud, que
intervienen en el paciente; de manera sui generis en las atenciones

pediatricas.
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La aplicacion del CI en la atencion pediatrica por parte de los
profesionales de la salud, es un aspecto importante en el mejoramiento de
la calidad de esta. EI cumplimiento del principio ético de autonomia por
parte de los padres del nifio implica el derecho por la decisibn que toman
estos y el respeto por la persona que participa en la investigacion, que es el
propio nino®. En el proceso del consentimiento informado se busca cada
vez mas un papel activo del paciente pediatrico en la relacion con el
médico, y la enfermera, pero aun existen dificultades en la aplicacion del

consentimiento informado en pacientes en edad pediatrica.

La autora considera a los padres, cuidadores primarios del nifio, por
el conocimiento que tiene de su propio hijo, por el tiempo y amor que le
dedican; en consecuencia, es la persona adecuada para intervenir en su
cuidado; y el papel que cumple es esencial, transmitiendo confianza y
compensando el estrés que les produce la hospitalizaciéon que los priva de su
contexto habitual, sin embargo indirectamente no debe excluirse la opinion
del paciente pediatrico, situacion que esta contemplada como derecho del

nino ética y juridicamente.
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CAPITULO II

MARCO METODOLOGICO

2.1. Tipo de investigacion

La presente investigacion se desarroll bajo el abordaje cualitativo;
descrito por Morse J*', el cual hace referencia que en el campo practico, una
de las contribuciones méas importantes es la de hacer visibles procesos y
perspectivas. EI conocimiento cualitativo, en esencia, ilumina a los que
practican y suscitan preguntas cuyas respuestas orientaran a la practica. En
consecuencia, mientras que la responsabilidad de los investigadores es
hacer que los estudios sean accesibles, la de quienes ejercen la profesion es
valorar su ajuste y relevancia a las situaciones especificas del campo

practico.

La optaciéon por dicho enfoque en la presente investigacion esta
fundamentada, porque tuvo como objeto de estudio las experiencias de los
padres de ninos hospitalizados, sobre el consentimiento informado para
acceder a procedimientos de enfermeria; buscd informacion de primera
tuente, los padres de los nifios hospitalizados, que no hubieran podido ser
evidenciados de otra manera, sino por la experiencia adquirida, punto de
partida para innovar la calidad del cuidado al paciente pediatrico, a partir

del respeto a su dignidad como persona.
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2.2. Abordaje metodoldgico

El abordaje metodoldgico, considero el enfoque de estudio de caso,
descrito por Bromley® como: el inquirir sistemdtico de un evento o grupo
de eventos relacionados que tienen como objetivo describir, explicar y
ayudar en el entendimiento del fendmeno bajo estudio. El estudio de caso
puede incluir no solo un caso sino también mdultiples casos, pero su
proposito es comprender la particularidad de un caso, o datos podran ser
obtenidos desde registros de archivos, observacién directa, entrevistas

directas, observacion de los participantes etc.

En la presente investigacion, la unidad de estudio fueron Ias
experiencias de padres en relacion al CI en los pacientes pediatricos del HRL
en un contexto comun, el servicio de pediatria del Hospital Regional
Lambayeque, en el que se realizan con relativa frecuencia procedimientos
invasivos: Colocaciéon catéter periférico, sondas nasogdstricas y foley, toma
de muestra para AGA y formula sanguinea, transfusion de sangre y
hemoderivados, preparacion fisica pre quirargica, administracion de
medicamentos prescritos que muchas veces tienen efectos colaterales
adversos (Morfina y derivados, opiaceos, antibioticos de tercera generacion,
corticoides, sedoanalgesia, inmunoglobulinas anticonvulsivantes y
diuréticos de alto peso molecular, etc. )., y los padres o tutores han
experimentado el proceso de consentir, ya sea por escrito o de manera
verbal, experiencias diferentes, personales y compartidas; de tal manera que
al analizarlas se pudo comprender actitudes, comportamientos y
motivaciones que se derivan del acto de consentir la realizacion de dichos

procedimientos.

Para una mejor comprension del abordaje metodoldgico se
mencionan las siguientes caracteristicas o principios frecuentemente

asociados al estudio de caso segun Ludke M.* estos son:

Los estudios de caso se dirigen al descubrimiento.
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Este principio se refiere a que el investigador procure mantenerse
constantemente atento a nuevos elementos que puedan surgir como
importantes durante el estudio; quedando asi el cuadro tedrico inicial,
como estructura basica. En la presente investigacién, el marco conceptual
sirvi6 de base para analizar y comprender los distintos relatos que se
obtuvieron de las experiencias de padres sobre el CI, el mismo que se
mantuvo actualizado con aportes de autores que dieran luz a una mejor

comprension de o versado.

Los estudios de caso enfatizan la interpretacion en el contexto.

Este principio refiere que para una comprensién mas completa del
objeto, es preciso tener en cuenta el contexto en el que se situa. Es decir,
que en el presente estudio, enfocado en las experiencias de padres sobre el
CI, para los procedimientos de enfermeria; se tuvo en cuenta el contexto en
el que se realizd la investigacion: el Servicio de Pediatria del Hospital
Regional Lambayeque (HRL), la descripcion basica de los procedimientos a
realizar, los riesgos, el personal de enfermeria quien lo realiza, la frecuencia
con que se realizan, etc., informacién que se obtuvo en un lugar privado, de
manera voluntaria y confidencial; considerando el grado de instruccion de

los padres (para el uso de vocabulario pertinente),

Los estudios de caso buscan retratar la realidad en forma compleja
profunda.

Este principio se refiere a que el investigador procure revelar la
multiplicidad de dimensiones presentes en una determinada situacion o
problema, enfocandolo como un todo; es decir, la investigadora al estudiar
las experiencias de padres sobre el CI para los procedimientos de
enfermeria, recolecto los datos en el momento en que se programo el alta
de su nifo, se realizd en un lugar privado (aula de ensefianza de pediatria),
propiciando asi la confidencialidad, privacidad, y autenticidad; el momento
descarto cualquier suspicacia de represalias, sintiéndose en confianza para

expresar sus ideas de manera amplia y sincera, ofreciendo informacion
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relevante, que unas veces hasta fueron contradictorias entre uno y otro

informante.

Los estudios de caso usan una variedad de fuentes de informacion.

Este principio se refiere a que el investigador recurre a una variedad
de datos para llevar a cabo el estudio, y posteriormente lo que trata de
hacer es cruzar informacion, confirmar o rechazar hipotesis, o descubrir
nuevos datos. Por tanto, en el presente estudio la investigadora limito la
recoleccion de la informacion, haciendo uso de dos fuentes de informacién
la principal a través de una entrevista semi estructurada para padres, asi
también un cuaderno de campo, para describir el [enguaje no verbal, (tono
de voz, gesto, movimientos de manos o cabeza, suspiros, sonrisas, silencios,
etc.), que potencialice, o reafirme los discursos emitidos, lo cual permitio

una mejor comprension de los discursos.

Los estudios de caso revelan experiencias secundarias pero
importantes que permiten generalizaciones naturales.

Este principio trata de que el investigador procure relatar sus
experiencias durante el estudio, de modo que el lector pueda hacer sus
generalizaciones naturales. Por tanto, en el presente estudio la investigadora
emitid su propio comentario sobre las experiencias de padres sobre CI,
asociando datos encontrados en el estudio, con los datos que son fruto de

sus experiencias personales.

Los estudios de caso procuran representar los diferentes y conflictivos
puntos de vista presentes en una situacion social.

Este principio refiere que cuando se presenta una situaciéon en donde
existen diferentes puntos de vista u opiniones contrarias, y no existe una
sola que sea la més verdadera, es necesario dejar al lector sacar sus propias
conclusiones. En el presente estudio de investigacion, se considerd las
divergencias que se obtuvieron, y luego la investigadora emitié su critica de
los discursos obtenidos de los padres, con las bases tedricas disponibles y/o

su experiencia.
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Los relatos de estudios de caso utilizan lenguaje sencillo y una forma mds
accesible en relacion a otros relatos de investigacion.

Para los relatos de la presente investigacioén se utilizd un lenguaje
claro, sencillo, adecuado y completo, de manera que facilito la aplicacion
de los instrumentos elaborados para padres, que permitid la obtencidén de
los discursos, cuyo analisis lograron la concordancia con los objetivos

trazados en la presente investigacion.

Asi mismo el estudio tuvo en cuenta cinco fases del estudio de caso
segun, Andrade® las cuales son: Etapa exploratoria, planeamiento,
recoleccion de datos y evidencias, andlisis de resultados y presentacion de

informe.

La primera etapa exploratoria: en ella se establecid los contactos
iniciales con los informantes y fuentes de datos que se necesitaron para la
investigacion, transcritos a la problematizacion, donde se plantearon
preguntas previas sobre el CI, que fueron reformuladas a medida que
avanzo la investigacion; en esta etapa cabe recalcar que la investigadora
estableci®é contacto con los padres y pacientes pediatricos, lo que
permitio, junto con los aportes de la literatura y la conduccion de la

asesora, la eleccion especifica del tema de estudio y su contexto.

La segunda es el planeamiento: realizado a partir de la revision
bibliografica, del marco tedrico y caracteristicas del caso. Esta fase
corresponde a la elaboracion y formulacion del proyecto de investigacion,
donde se procedié a realizar una busqueda minuciosa de literatura
necesaria para la elaboraciéon del marco tedrico, asi mismo se eligio
autores que aporten a este marco, se ubicaron los antecedentes y se
determind los sujetos de investigacion (Padres o tutores); asi mismo se
delimito el contexto de la investigacion y de los participantes. En esta etapa
también se plasmoé el diseno del instrumento de recoleccion de datos

(entrevista semiestructurada).
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La tercera etapa la constituye la recoleccion de datos y evidencias:
la técnica que se utiliz6 para recolectar los datos fue la entrevista
semiestructurada a los padres de familia que tuvieron nifios hospitalizados
en pediatria por mas de dos dias, la cual fue aplicada al momento de
programada su alta, se validd por tres expertos y por la aplicacion de tres
entrevistas piloto, que permitieron un mejor orden de las mismas para una
secuencia que permitiera entender los discurso con mas ldgica y

concordancia.

El andlisis de resultados es la cuarta etapa: en ella la informacion
que se obtuvo de los discursos de padres, fueron transcritos manteniendo
su integridad, se leyeron y analizaron estos, mediante un analisis
pormenorizado y profundo de todos los datos obtenidos, aplicando el
método del recorte e identificacion por colores, de los discursos con
significado similar, y, posterior a ello se agrupo por similitud semantica lo

cual dio origen a cinco categorias y 10 subcategorias.

La quinta etapa es /la presentacion del informe: luego de Ila
presentacion y andlisis de resultados se procedio a elaborar el informe final
siguiendo el esquema de presentacion de trabajos cualitativos de la
instituciéon para la cual se desarrolla la investigacion, en este caso la

Escuela de Post grado-Programa de Maestria en Enfermeria USAT.

2.3. Sujetos de la Investigacion

Los sujetos de estudio del presente trabajo de investigacién fueron
los padres que tuvieron a sus nifios hospitalizados en el servicio de pediatria
del Hospital Regional Lambayeque, considerando como criterios de
inclusién: que sean mayores de 18 anos, letrados, con hijos hospitalizados
en el servicio por mds de dos dias, que deseen participar voluntariamente,
los cuales seran elegidos al azar, en el momento de la programacion del alta
y como criterios de exclusidn: padres que no estan al cuidado permanente

de sus hijos y/0 cuidadores temporales.
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La edad promedio de los entrevistados fue de 36 anos, con 10 dias
promedio de hospitalizacién de sus hijos; el 50% provenia de la region de
Cajamarca y Amazonas, el 80% de las entrevistadas fueron madres de
familia, y el 20% padres; con respecto al grado de instruccion el 50% tienen

grado de instruccion primaria, el 30% secundaria y el 20% superior técnica.

Para saber que la muestra fue suficiente se tuvo en cuenta el criterio
de saturacion o redundancia®; es decir, se detuvo la aplicacién de la
entrevista cuando las informaciones aportadas por los padres se tornaron
repetitivas, redundantes y sin aportar aspectos nuevos a la investigacion, se

concretd de esta manera la seleccion de la muestra.

2.4. Escenario

La investigacion tuvo como escenario el Servicio de Pediatria,
ubicado en el tercer piso a la izquierda del servicio de medicina interna,
pertenece al area clinica del Hospital Regional Lambayeque el cual es una
de las instituciones de mayor importancia y complejidad de la Region
Lambayeque, tanto que constituye un Hospital con nivel III-1 que tiene por
finalidad resolver patologias de alta complejidad, brindando servicios
integrales de salud a la poblacion, y en el caso del servicio de pediatria
proporciona al niflo una atencién integral que satisfaga sus necesidades de
diagnostico, tratamiento, seguimiento y continuidad de cuidados,
respondiendo también a las expectativas del menor y su familia en cuanto a
resolucion de los problemas de salud propios del cuidado de enfermeria
pediatrica especializada, coberturando la atencion a pacientes con seguro

integral de salud y pacientes particulares.

El servicio de pediatria depende, dentro de la estructura organizativa,
de la coordinacion del Area Clinica y del Departamento de Enfermeria,
cuenta con 24 camas presupuestadas, ubicadas en habitaciones
bipersonales, e individuales para aislamiento de pacientes segliin patologia;

se mantiene regularmente con un porcentaje ocupacional de 93%; el
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numero de atenciones promedio al mes es de 630 pacientes, en edades de
hospitalizacién (un mes de edad hasta los 15 afios), hospitalizados por
diferentes diagnosticos médicos de pediatria y de las sub especialidades
pediatricas  (Neuropediatria, = Gastropediatria, = Cirugia  Pediatrica,
Endocrinologia Pediatrica, Cardiologia Pediatrica), muchas veces
complicados con alto grado de dependencia (IlI). De igual manera los
pacientes postquirtirgicos, que por la edad, corresponde, hospitalizarlos en
pediatria, como por ejemplo los de especialidades de alta complejidad

(Neurocirugia, Cirugia Cardiaca, Traumatologia).

El personal de enfermeria en pediatria [o constituyen 15 enfermeras y
12 técnicas de enfermeria, las enfermeras brindan cuidado de acuerdo al
plan de cuidado enfermero, realizando procedimientos de asistencia
compartida, ya descritos y propios de su quehacer, como Ia satisfaccion de

necesidades bésicas, fisicas, psicoldgicas, espirituales, y educacion sanitaria.

Con respecto a los wusuarios, los pacientes hospitalizados,
generalmente son en mayor nimero de la especialidad de Neuropediatria,
Cardiologia, Nefrologia, Gastropediatria y Neurocirugia; procedentes de la
macro region norte, sierra y selva. El acompanamiento de los padres es
permanente las 24 horas de hospitalizacion y la visita de familiares de 4 a
6pm. En algunas ocasiones se dificulta la comunicacién por la practica del
idioma quechua y dialectos y solo el padre habla el castellano siendo €I,

quien toma decisiones sobre el CI de su menor hijo.

2.5. Instrumentos de recoleccion de los datos

Se optd por la entrevista semiestructurada a profundidad utilizando
un cuestionario con preguntas abiertas para padres. Con el proposito de
facilitar el recojo de informacién pertinente y la repregunta durante la
entrevista. La entrevista es una técnica que consiste en solicitar
informacion a una persona o grupo, para obtener informacién sobre
temas, situaciones especificas, creencias, vida cotidiana, asi como Ia

interpretaciéon que le dan los entrevistados™.

35



La modalidad de entrevista fue semiestructurada, en la cual el
entrevistador dispone de un guion o guia, con el que recoge los temas que
debe tratar a lo largo de la entrevista y donde los modos de formular las
preguntas se dejan a la libre decisién y valoracion del entrevistador®; es
decir, la investigadora planteo la conversaciéon considerando la mejor
conveniencia para ambos, efectud las preguntas oportunas, en términos
sencillos, accediendo a Ia solicitud de los padres de hacer aclaraciones
cuando no entendian algiin punto; se profundizo la entrevista, cuando fue
necesario una ampliacion o aclaracion de la respuesta, estableciendo asi
un estilo propio y personal de conversacion; o cual implico mantener

respeto por la cultura y nivel educativo del participante.

2.6. Procedimiento

Se disei® una entrevista semiestructurada para la recoleccion de
datos, luego se solicitd la validacion de tres expertos (metodoldgico, del
area y ético), se procedio aplicar la prueba piloto la cual permitio realizar
cambios en la estructura o direccionalidad de la pregunta. Posterior a ello se
presentd el proyecto de investigacion a la escuela de Post Grado de la
Universidad Catolica Santo Toribio de Mogrovejo para aprobacion;
seguidamente se tramito en la oficina de investigacion del Hospital Regional
Lambayeque el permiso para la ejecucion de la investigacion, el mismo que
fue revisado por el comité metodoldgico y ético que autorizd la ejecucion

en el mencionado Hospital.

Respecto al momento de recoleccion de datos, se aplico la entrevista
a los padres de familia en el hospital al momento de la programacion del
alta y en un lugar libre de ruido e interrupciones (aula de ensenanza del
servicio), se utilizO una grabadora, refiriéndoles que se mantendria la
privacidad y anonimato, induciéndolas a expresarse con plena libertad y asi
se realizo las entrevistas, duraron un tiempo aproximado de 25 minutos. En

total se realizaron 10 entrevistas delimitadas en niumero por el principio de
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saturacion o redundancia; este principio permite definir el tamafno de la
muestra cualitativa, el nimero de unidades elegidas dentro de ciertas
condiciones metodoldgicas y cuyos resultados representan al objeto de
estudio, y que al no encontrar significados diferentes estaria concluyendo

por el método de saturacion®.

Concluida la recoleccion de datos, se procedié a la transcripcion
fidedigna de las entrevistas, la misma que se realizd de manera inmediata a
la conclusién de la misma, para poder registrar el contenido y tono de voz
de la conversacion, las inflexiones, expresiones no verbales y pausas del
participante ayudados por cuaderno de campo. Fue un proceso arduo, cada
transcripcion de discurso llevo un promedio de 3 horas, para poderlos
transcribir tal cual fueron relatados por los sujetos de investigacion; luego se
[levd a cabo la lectura y relectura de los discursos transcritos, para
identificar unidades de andlisis significativos que nos permitan describir,
analizar y comprender las experiencias de padres sobre Cl para los
procedimientos de enfermeria en el cuidado a ninos hospitalizados en

pediatria, basados en los discursos obtenidos.

2.7. Analisis de los datos

Posterior a la recoleccion de datos proporcionados por los sujetos de
estudio, se procedi6 al andlisis de datos recolectados, para lo cual se utilizo
el andlisis de contenido; el cual es un procedimiento que parte de datos
textuales, trata de descomponer el corpus en unidades para proceder
posteriormente a su agrupamiento en categorias siguiendo el criterio de

analogia®.

Entonces, para llevar a cabo este procedimiento, primero se realizd
la lectura minuciosa de las respuestas dadas por los sujetos de investigacion
a las preguntas; es decir, las respuestas de las madres y padres que
participaron en la investigacién, lo que permitidé la categorizaciéon del

contenido; es decir, descomponer el cuerpo de la informacién recolectada,

37



considerando las similitudes o semejanzas que existieron entre estas, en

funcidn de criterios preestablecidos.

El andlisis de contenido temdtico comprende tres etapas, Segun

Burns®® que se describen a continuacion:

La primera es el Pre andlisis, esta etapa consiste en la organizacion
del material a analizar, en la que se disefia y definen los ejes del plan que
permitirda examinar los datos y realizar efectivamente el andlisis de
contenido®. En el presente estudio, la investigadora transcribié y organizo
las entrevistas realizadas a las madres y padres que participaron en la
investigacion, dandole un seudénimo a cada uno, elegidos por ellos

mismos.

La segunda etapa es la Codificacion, esta etapa consiste en realizar
una transformacion del material original o recolectado en datos utiles.
Burns® refiere que en esta etapa se realizard el filtro de discursos,
fragmentacion de los mismos y la extraccion de unidades significativas.
Estas en el presente trabajo se obtuvieron de los discursos utilizando el
método de recorte e identificaciéon por colores. Al fragmentar los discursos
se obtuvieron 40 unidades significativas, relacionadas directamente con los
sujetos y objeto de estudio; seguidamente se procedid a agruparlas por
similitud semdntica, dando Iugar a la codificacion y agrupamiento que tuvo

un constructo de hasta 3 intentos, quedando con una propuesta final.

Finalmente, la ultima etapa fue de Categorizacion, que consiste en la
organizacion y clasificacion de las unidades obtenidas en grandes categorias
y sub categorias®. La investigadora una vez obtenido los datos, los proceso
con el andlisis tematico relacionado al contenido, codificando y
clasificando los temas que dieron origen a cinco categorias y diez

subcategorias.

La presente investigacion ha constituido un reto para la

investigadora, ya que en un inicio genero limitacion en su avance por la
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poca experiencia de la investigadora en el enfoque cualitativo, que fue
superado por la oportuna y adecuada asesoria recibida, en lo concerniente
a los sujetos de investigacién no hubo mayor inconveniente que limitara su
participacion; lo hicieron voluntariamente, al momento de la programacion

del alta de su menor hijo.

Desde el punto de vista administrativo, la autorizacion para la realizar
la investigacion dada por la Direccion de Investigacion del HRL esta
normada por los comités revisores, los cuales generaron un poco de
demora para su aprobacion; sin embargo fue importante su aporte en los
aspectos metodoldgico y ético hechas al estudio; estas dificultades fueron
superadas con los aportes de los actores involucrados en la presente
investigacion, en opinién de la autora, exitosa y trascendente para el

cuidado de enfermeria al nino hospitalizado en el drea Pediatrica.

2.8. Criterios éticos

Segun Sgreccia E.** los cuatro principios de la Bioética personalista,
buscan encontrar solucién a los dilemas bioéticos desde una perspectiva
asumible por el conjunto de la poblacién. En la presente investigacion se

aplico tres de ellos, los que a continuacion se describen:

El principio de defensa de ila vida fisica; se reflej6 al momento de la
entrevista con los padres respecto a sus experiencias sobre el CI, ya que, al
ser personas que deben ser valoradas en su totalidad, se tuvo en cuenta de
que las preguntas no afecten su integridad fisica, ni emocional, en Ia
evocacion del recuerdo como disconfort (Ilanto, taquicardia, diaforesis, etc.)
posibilitando la suspension de la misma en caso se presentaran, [o cual no
sucedio, porque la investigadora estuvo atenta a toda manifestacion para
identificarla oportunamente, actuando con prudencia y estando atenta al
lenguaje no verbal, se respeté en todo momento sus opiniones, sin
cuestionamiento alguno. Este principio, también permitird& que toda
intervencion de enfermeria, sea en resguardo de la integridad fisica del nino

cuidado.
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El principio de Zibertad y responsabilidad, busco dar a conocer que
la persona es libre en sus decisiones siempre y cuando estas acciones sean
para conseguir el bien de si mismo. La investigadora en todo momento ha
fomentado la participaciéon voluntaria, en lo que respecta a la decision de
los padres al momento de firmar el CI, fueron libres de aceptar su
intervencién sin ninguna presion y sobre todo previa informaciéon, la
investigadora respondi6 todas la interrogantes, para que accedan logrando
entender la importancia de su colaboracion, dejando abierta la posibilidad
de rechazarla si asi o desea, sin represalia alguna. La responsabilidad fue
aplicada en todo momento de la investigacion, asi la investigadora,
transcribié y analizo los discursos, sin alterar su verdadero sentido y los

entrevistados emitieron su opinidon de manera veraz.

Principio de la sociabilidad y subsidiariedad, atecta a cada persona
e implica un realizarse ejerciendo una participacion en la realizacion de
otros. Se aplicard cuando se publiquen los resultados y a partir de ellos se
ejecute el consentimiento informado en el servicio de Pediatria y ademas
pueda aplicarse como referente en escenarios lo mas similares posibles;
para ello la autora ha descrito pormenorizadamente el escenario de la
presente investigacion, haciendo viable el uso de los resultados con la
mayor pertinencia. La aplicacién de este principio tendrd su maéaxima
expresion cuando se evallie, viabilice y se haga efectiva la propuesta de la
investigadora acerca del CI en procedimientos de enfermeria, en los
pacientes pediatricos, que los beneficiara a ellos y sus padres, a todas las
enfermeras de los servicios que atienden a nifnos, y en especial a las que

[aboran en el Servicio de Pediatria del HRL.

2.9. Criterios de rigor cientifico

Se utilizaron los criterios de Morse®'; asi el criterio de:
Credibilidad o Valor de la Verdad, son estandares de rigor cientifico,
que alude a la confianza en la veracidad de los descubrimientos realizados

en una investigacion y hace referencia a que todos los datos de Ila
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investigacion sean aceptables o creibles. En la presente investigacion se
aplicé cuando la investigadora después de la trascripcidn de las entrevistas a
los participantes en estudio (padres) fueron admitidos y reconocidos por los
sujetos de investigacion como propios; la entrevistadora busco la certeza de
una verdadera aproximacion sobre lo que los usuarios sienten, piensan y
experimentan; para ello se realizd las trascripciones escuchando y
entendiendo las manifestaciones que se convirtieron en discursos,
transcribiendo con claridad las experiencias vividas por los informantes, las
mismas que ellos corroboraron con su aprobaciéon, para ello se utilizé la
estrategia de transcribir el discurso inmediatamente después de haber

realizado la entrevista.

Transteribilidad o Aplicabilidad, este criterio consiste en transferir
los resultados de la investigacion a otros contextos, para ello Ia
investigadora describié de manera pormenorizada el escenario para que los
resultados puedan ser utilizados en estudios con similitud al de la presente

investigacion.

Confirmabilidad o Auditabilidad. Se refiere a la neutralidad de la
interpretacion o analisis de la informacion que se logra cuando otro(s)
investigador (es), puede seguir la pista al investigador original y Ilegar a
hallazgos similares®. Para la practica de este criterio, se organizd toda la
informacion en archivos accesibles solo con fines de investigacion;
manteniendo en todo momento el anonimato del origen de los datos, los
mismos que serdn guardados (previa aceptacion de los entrevistados) por
espacio de cinco anos, luego de los cuales serdn eliminados por

incineracion.
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CAPITULO III

ANALISIS Y DISCUSION

El interés del capitulo fue describir, analizar y comprender las
experiencias de padres sobre CI para los procedimientos de enfermeria, en
el cuidado a nifios hospitalizados en el Servicio de Pediatria, obtenidas a
traves de los diversos discursos de los padres, permitiendo a la investigadora
la construccion de las categorias y subcategorias en las que se han discutido
los discursos significativos, interpretdndolos y analizandolos a la Tuz de un
amplio marco tedrico y comparandolo con otras investigaciones, cuyo
objeto y sujeto de estudio sean coincidentes; asi los discursos analizados y
rescatando las unidades significativas, se organizaron dando lugar a cinco
categorias y subcategorias, correspondientes que a continuacion se

presentan:

CATEGORIA I. TIPOS DE CI IDENTIFICADOS EN LA EXPERIENCIA DE
CONSENTIR EL CUIDADO DE SALUD EN SUS HJOS

Subcategorias:
1.1. CI Escrito, adjudicado solo al profesional médico

1.2. CI Verbal, como parte del cuidado enfermero
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CATEGORIA 1II: LIMITACIONES EXPERIMENTADAS POR LOS PADRES PARA
OTORGAR EL CI

Subcategorias:

2.1. EI tiempo como factor que posterga el CI en las intervenciones de
enfermeria

2.2. Demanda de una explicacién sencilla y comprensible para poder
consentir

CATEGORIA III. LA INTERVENCION EXPLICATIVA DE LA ENFERMERA
GENERA CONFIANZA EN LA DECISION TOMADA Y MOTIVA
LA PARTICIPACION ACTIVA EN EL CUIDADO

Subcategorias:

3.1. La intervencion explicativa de la enfermera, genera confianza en la
decision tomada.

3.2. EI CI otorgado, motiva la participaciéon activa de los padres en el
cuidado.

CATEGORIA 1V: LA EXPERIENCIA DE CONSENTIR RECONOCIDA COMO UN
DERECHO, AUN EN LA ADVERSIDAD.

Subcategorias:

4.1. EI CI ejercido como derecho y responsabilidad de los padres obligados
por las circunstancias.

4.2. La experiencia de consentir con miedo, preocupacion e incertidumbre
frente al dolor y sufrimiento de sus hijos.

CATEGORIA V: EL CI, RESGUARDO DE LA PRACTICA LEGAL Y ETICA DEL
CUIDADO

Subcategorias:

5.1. EI CI, practicado por todo el equipo de salud, con respeto a la integridad
de la persona.

5.2. EI CI experimentado como una responsabilidad bilateral.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

I: TIPOS DE CI IDENTIFICADOS EN CUIDADO HUMANO ' V:EL CI, RESGUARDO DE LA
LA EXPERIENCIA DE CONSENTIR PRACTICA LEGAL Y ETICA DEL
EL CUIDADO DE SALUD DE SUS CUIDADO
HUJOS

PADRES PARA ORTORGAR ENLA ADVERSIDAD

o ' IV:LAEXPERIENGA DE
‘ Ii: LIMITACIONES CONSENTIR RECONOCIDA
EXPERIMENTADAS POR LOS | COMO UN DERECHO, AUN

ELCI

Il LAINTERVENCION EXPLICATIVA DE LA
ENFERMERA GENERA CONFIANZAEN LA
DECISION TOMADA Y MOTIVA LA

PARTICIPACION ACTIVA EN EL CUIDADO.
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CATEGORIA I. TIPOS DE CI IDENTIFICADOS EN LA EXPERIENCIA DE
CONSENTIR EL CUIDADO DE SALUD DE SuS HIJOS

Con el nacimiento de la bioética, en la década de los setenta, surgio
un nuevo estilo de hacer medicina, una relacion diferente entre el enfermo
y profesional de la salud, (en la que se considera a la enfermera), cuya
caracteristica primordial se puede destacar como la manera méas adecuada
de abordar hoy este encuentro, es la participacion y la deliberacion
conjunta, que nace de la informacion y que se da en el proceso de acceder

al CL

Algunos profesionales de la salud han interpretado la obtencion del
ClI como un estorbo legal y en muchos casos se tienen ya disefiados
documentos que el paciente o su representante, solo tiene que firmar®, aun
a cuenta de que muchas veces no entienden lo que el documento dice, y no
se ha otorgado la respectiva informacion, rescatando la situaciéon individual
de cada paciente, por ejemplo en el caso de estudio, los pacientes son ninos
y adolescentes menores de 15 anos, considerados como personas menores
de edad, con derechos ciudadanos limitados, como la libertad para decidir y

consentir intervenciones terapéuticas en su cuerpo, a través del CI.

El CI se constituye en un elemento de respeto al paciente y a su vez
una nueva forma de trabajo en el drea de salud, el cual esta regulado en el
Perti por la Ley General de Salud N° 26842° dada el 20 de julio de 1997,
generalmente, adoptan dos forma por escrito, en los casos de
intervenciones quirtrgicas o verbalmente, como se da en la mayoria de los
casos de intervencion médica y de enfermeria. Algunos otros consideran el
CI T4cito por actos o signos inequivocos®. Esas formas generan una
aparente objetivaciéon de que este se puede dar de diferentes maneras,
siendo su validez, muchas veces orientado solamente a la exoneracion de

una responsabilidad que, en el consentimiento escrito, queda avalado por la

45



firma del paciente, en esta investigacion, por el padre del nifio hospitalizado
en el servicio de pediatria del HRL, situacidon que se analiza en las siguientes

subcategorias:

1.1 CI Escrito, adjudicado solo para intervenciones del profesional
médico
En relacion al CI por escrito, este generalmente esté ligado al que el
médico obtiene a través de un formulario; dada su complejidad e
importancia aun no es elaborado adecuadamente por los galenos, quienes
por costumbre o siguen confundiendo con la hoja de autorizacion, que no
es el consentimiento informado, porque no cumple con el contenido
informativo que se le debe hacer llegar al paciente o familiares para que
acepten someterse o no a un acto médico™ , previa comprensién, por
explicacion, de lo que estan consintiendo en bien de sus hijos, muchas veces
este se firma sin saber lo que se pretende decir en el formulario, y se hace
porque asi se cumple un requisito para iniciar una intervencidon o
tratamiento. Esta experiencia la describen los padres de la siguiente manera:
“...cuando le iban a realizar el tratamiento de pulso a mi hijita,
recuerdo que el médico me dijo que tenia que autorizar con mi
firma para iniciar el tratamiento,... me dio una hoja para leer los
beneficios y lo que le podia pasar en el tratamiento, me explicaron
que eran medicamentos nuevos, lo lei y luego acepte y firme, para

que puedan empezar el tratamiento,... aunque casi no entendi a
qué se referia. .. " (Pseudénimo: Sol)

“...firme solo cuando me pidieron el consentimiento para que le
pongan sangre, me lo pidio el doctor, me trajo una hoja para firmar
en ella estaban los riesgos que hay al ponerle sangre por ejemplo el
VIH y cuando [os lef no acepte, pero mi hija lo necesitaba, para que
la operaran,...converse con mi esposo y al no haber otra forma,

para que la operen, lo firme pero... no muy convencida...”
(Pseudonimo: Luna)

Los discursos describen claramente que el CI escrito estd ligado a
intervenciones de mayor complejidad y que tienen que ver con el acto
medico, sin embargo los familiares perciben en cada una de Ilas

interacciones médico-familia un dramatismo especial y una presion del
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tiempo que domina la escena, incluso que en ocasiones se deja para ultimo
momento la revelacién de datos fundamentales, ellos experimentan que el
personal médico ejerce presiéon para lograr cambios de opinidén en los
familiares® , quienes se ven obligados de alguna manera para firmar el
formulario de CI, que deja una evidencia escrita del consentimiento que se

otorga para actuar.

Por otro lado, existen un sinnimero de formularios de CI, mal
[lamado escrito, ya que este es un proceso de interrelacion persona-persona
(paciente, familia o tutor) para informar sobre los procedimientos a realizar,
dando oportunidad de preguntar para despejar dudas, e informar de
tratamientos alternos, de tal manera que, consentir, sea una decision que
deriva de la informacién, y que secundariamente se plasma en un
documento escrito con firma del que acepta la intervencion, el cual debe
considerar: La elaboracion de la informacion por parte de los profesionales.
Su transmision y discusion. La comprension y valoracion por parte del
paciente. La aceptacion o no del procedimiento diagnodstico y/o del
tratamiento propuesto. Cuando estos elementos son recogidos por escrito se
denomina documento de CI*, que no solo debe ser Ileido, sino

principalmente comprendido.

En este caso, los padres de los nifios que tienen la responsabilidad de
consentir, las intervenciones en sus nifios y lo deben decir sin presion
alguna, experimentan una falta de informacién y hasta un
condicionamiento, y es al personal médico a quienes identifican los padres
como solicitantes de este tipo de CI, con la caracteristicas que ellos
describen claramente en sus discursos, aunque este proceso se puede dar
de otras formas, como el verbal, que corresponde generalmente al actuar de

la enfermera; experiencia que se explica en la siguiente subcategoria.
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1.2  CIVerbal, como parte del cuidado enfermero

En la practica clinica el CI es mdas una cuestion formal de
cumplimiento de un requisito legal o administrativo y no una obligaciéon
moral del personal de salud, en la que se encuentra la enfermera, que
deberia ser mds vinculante, de participacion, y lo que se circunscribiria
dentro de una practica de excelencia; por tanto, si bien el CI es una
obligacion legal, es indispensable concebirlo primordialmente como una
obligacién moral, este s6lo es posible en una relacibn que concibe el
respeto de la autonomia de las personas, y el enfoque de derechos, en el que
se incluye a los nifios, y sus tutores es una perspectiva adecuada en Ia
explicacién y cumplimiento del CI¥.

La participacion de Enfermeria en el CI, se hace como parte del
cuidado porque ella estd presente todas las fases de preparacion de
procedimientos médico-quirargicos, empleando a su vez, algunas técnicas
invasivas (colocacion de catéteres, administracion de medicacidon que
puede alterar el estado general, etc.); asi mismo colabora en todas la
técnicas invasivas, tanto en diagnosis, como en terapias correctoras,
intervenciones quirdrgicas, anestesia, etc.; por lo cual asume un papel
importante en el control del paciente en las post actuaciones de normal y
alta tecnologia, en el bienestar y en el confort del enfermo, que son parte de

su cuidado ™.

La enfermera por ser el profesional, de mayor contacto con el
paciente y la familia, conoce mejor las caracteristicas de estos, por lo que
generalmente, una informacion sencilla y verbal da lugar al consentimiento,

asi lo describen los sujetos de estudio:

“...cuando las enfermeras le han colocado la via, la sangre, la sonda

por su nariz, me explicaron como lo harian y para que serviria, €so
desde el inicio, cuando ingreso,... la informacion que me dieron si
la entend],... a pesar que no soy muy instruida, la enfermara fue
clara, y acepte que le hicieran los procedimientos, pero no firme
nada, ellas solo nos explican verbal” (Pseudénimo: Estrella)
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“...cuando la enfermera le iba colocar la sangre a mi nifna me
explico un poco mds las reacciones que podria tener durante la
transfusion y el tiempo que duraria en pasar, me dijjo que no me
preocupe, que todo estd analizado, que estaria pendiente cuidando
que pase bien,... yo acepte pero antes hice algunas preguntas y ella
me respondid, no se incomodo, al final no me hicieron firmar
nada,... solo acepte y le colocaron la sangre” (Pseuddnimo: Mariana)

Al respecto, en la ultima década ha surgido un interés en la
comunidad de enfermeria por profundizar conceptualmente en el Cl y su
aplicacion en las intervenciones de enfermeria; ademas existe un marco
ético legal que fundamenta la exigencia de su aplicacién en las diferentes
areas del ejercicio profesional; mas si se considera que el servicio especifico
que brinda enfermeria a la sociedad es el “cuidado de enfermeria” el cual se
fundamenta en la relacién interpersonal terapéutica que establece el
profesional enfermera con el sujeto de cuidado® y si este estd impedido de
tomar decisiones, como el caso de estudio, por ser menor de edad, con sus

padres o apoderados.

Los discursos, evidencian que el proceso de informacion antes de
intervenir, es un acto habitual en la mayoria de enfermeras, o hacen
considerando las particularidades de los padres, absolviendo las preguntas y
dudas que pudieran tener los padres, de tal manera que ellos puedan
aceptar sus intervenciones, traducido en un didlogo sincero y abierto entre
la enfermera y el sujeto de cuidado, en el cual la profesional le comunique
al sujeto de cuidado (o0 su representante) de manera sencilla, clara y
comprensible su estado de salud y los cuidados mas adecuados, los
beneficios del mismo y los riesgos reales y potenciales a que pueda estar

expuesto”.

Al ser parte de su cuidado, se da desde el primer momento, es decir,
desde el ingreso, ellas tienen la posibilidad de conocer méas de cerca al nifio
y a sus padres, o cual le permite una mejor interrelacién, ya que el CI, es:
un proceso que se inicia con el conocimiento de la persona y termina con la
aceptaciéon o rechazo por parte de ésta de un procedimiento que el

profesional de la salud ha ofrecido como alternativa de diagnostico o
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tratamiento. EI conocimiento de la persona es fundamental en el proceso.
Con base en ello, se planea el consentimiento, la manera de dar
informacion, como también se prevén los riesgos y beneficios de los
procedimientos diagnésticos y terapéuticos™, estas consideraciones hechas
por la enfermera, generalmente le permiten la aceptacion de sus
intervenciones, tal cual lo demuestran los discursos, sin la exigencia de la

firma de un documento escrito.

Sin embargo, este proceso, aun esta lleno de dificultades tales como:
la cultura, el idioma, las perspectivas del paciente, la empatia, el tiempo
disponible (el mayor pretexto para su omision), el uso de lenguaje técnico,
las limitaciones logisticas, para garantizar la efectividad de Ias
intervenciones etc. experiencias que ameritan analizarse en las siguiente

categoria.
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CATEGORIA II: LIMITACIONES EXPERIMENTADAS POR LOS PADRES
PARA OTORGAR EL CI

La aplicacion del CI en la atencidén hospitalaria pediatrica por parte
de los profesionales de la salud, es un aspecto importante en el
mejoramiento de la calidad de esta. El cumplimiento del principio ético de
autonomia por parte de los padres del nifio, implica el derecho por la
decisidon que toman estos y el respeto por la persona que participa en la
investigacion, que es el propio nifio*'. En el proceso del CI se busca cada vez
mas un papel activo del paciente pediatrico y/o familiares en la relacién con
la enfermera, pero aun existen limitaciones, o seudo limitaciones, para la
aplicacion del consentimiento informado a padres de pacientes pediéatricos,

situacion que se analiza en las siguientes subcategorias:

2.1. EI tiempo como factor que posterga el CI en las intervenciones de
enfermeria

En el capitulo III de la Ley 911" de 2004 “por la cual se dictan
disposiciones en materia de responsabilidad deontoldgico para el ejercicio
de la profesion de enfermeria en Colombia”, se plantea: Articulo 6°. EI
profesional de enfermeria debera informar y solicitar el consentimiento a la
persona, a la familia, o a los grupos comunitarios, previa realizacion de las
intervenciones de cuidado de enfermeria, con el objeto de que conozcan su
conveniencia y posibles efectos no deseados, a fin de que puedan manifestar

su aceptacion o su oposicion a ellas.

Es imprescindible que todos los profesionales de enfermeria que
atienden al paciente valoren la importancia y comprendan este proceso de
forma adecuada, para entender que el rol actual de cada profesional incluye
la ayuda o0 asesoramiento necesarios para que el paciente tome la mejor
decision, en base a sus valores y por tanto, en base a su proyecto vital; o
cual involucra en este caso, a los padres de los nifios hospitalizados, quienes
son los autorizados legalmente a decidir la aceptacion del programa

terapéutico de sus hijos, que incluye los cuidados de enfermeria .
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El cuidado de enfermeria requiere de una relacién de interaccidn
previa con el usuario, sin embargo, la utilizacién de tecnologia moderna de
la salud ha dado como resultado que esta relacién se vea afectada por los
multiples procedimientos que tiene que realizar debido a lo cual ellas
argumentan falta de tiempo, esto genera muchas veces que el personal de
enfermeria obvie la realizaciéon del CI, las experiencias de los padres al
respecto, se relatan en los siguientes discursos:

“...algunas enfermeras en las actividades de ellas como el bano, la
colocacion de vias, sondas, se olvidan de explicarnos y pedir
nuestra autorizacion, estdn apuradas de acd para alld, las veo

ocupadas con diferentes pacientes que atienden... por €so seguro

no tienen tiempo para explicarnos o resolver nuestras dudas...”
(Pseudonimo: Lucho)

“...estdn siempre apuradas y algunas enfermeras ni nos dicen que le
van a realizar, ni nos preguntan si estamos de acuerdo, solo le
hacen los procedimientos... no se dan tiempo o no les alcanza
para darnos, aunque sea una pequena explicacion, ates de que
procedan. .. “(Pseuddnimo: Lucia)

“..algunas licenciadas no nos dan informacion (Cl), se les ve
apuradas haciendo los procedimientos de tantos ninitos que hay
enfermitos y no les alcanza el tiempo...a veces después que ya lo
hicieron nos explican...mejor lo deberian hacer antes” (Pseudénimo:

Difi)

En los discursos se evidencia que el tiempo posterga u omite el Cl a
los padres de los nifios atendidos, quiza por considerarlo como un proceso
que consume mucho tiempo, del cual no se dispone en la atencién urgente
O emergente, pero en areas de hospitalizacion es necesario que los
profesionales estén mas sensibilizados con el tema, aumentar su empatia y
gestionar mejor el tiempo, y buscar un espacio suficiente para explicar y
aclarar las dudas necesarias, asi se evitarian situaciones de ansiedad o estrés

al paciente y/o familiar.

Por ello, es sustancial mejorar la gestion de los servicios de salud, en
relacion a la asignacion de recursos humanos, sobre todo de enfermeria, en
el que se continua aplicando criterios desfasados para la asignacion del
recurso humano, valorando solo Ios procedimientos que se realizan al

usuario sin tomar en cuenta el grado de dependencia, los espacios de
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interaccion con el usuario, la comunicacion terapéutica; asi mismo orientar
al usuario en medio de la complejidad clinica y diversidad de usuarios para
que el personal de enfermeria proceda con una intervencidén consentida,

concordante con el cuidado ético™.

No es menos importante recoger en los discursos que a pesar de todo
el cambio social y legislativo, muchos profesionales de la salud atin no han
asumido esta conviccidén y siguen manteniendo una relacién vertical sobre
los pacientes atendidos™, procediendo sin ningun tipo de consentimiento, o
cual atribuyen los padres a la falta de tiempo, evidenciada en los discursos
como “siempre estan apuradas”, situacidn, que se reitera; en algunos casos
responde a una politica inadecuada de dotacién de personal, y otras tantas
por una falta de organizacion del tiempo, que se convierte en una limitante
para obtener el CI, en las intervenciones de cuidado, que pueden ser cortas
pero comprensibles, hecho que es demandado por los padres para poder
consentir las intervenciones de enfermeria y otras; las experiencias al

respecto, se discute en la subcategoria siguiente.

2.2. Demanda de una explicacion sencilla y comprensible para poder
consentir

La enfermera juega un rol muy importante en la realizacion del CI,
cuando lo hace debidamente, los pacientes pedidtricos a traves de sus
padres o tutores son mas conscientes de su autonomia, toman decisiones y
se sienten mas respetados, aumentando con ello su nivel de satisfaccién en
relacion a la calidad asistencial.

Sus experiencias positivas en relacion a que los padres o tutores
decidan con la informacion y asesoria de la enfermera, que la reconoce
como obligacion, lo hardn participe del tratamiento de su hijo, con
responsabilidad, porque sabe los riesgos a su integridad fisica y para la
enfermera no es una exoneracidon de responsabilidad, ella trabaja con mas
seguridad sabiendo que los padres del nifio han autorizado la realizacion del

procedimiento, previa a una debida informacion.
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En este sentido, el CI es la relaciobn y proceso de entrega de
informacion, por parte del médico y/o enfermera, al paciente para que éste
pueda tomar una decision responsable’; por ello, se centra en el mismo
proceso de llegar a un consentimiento, todo lo cual obliga a que la
enfermera brinde informacién y despeje dudas de los padres del nifno, de tal
manera que estos comprendan los procedimientos que se realizaran y
tomen una decisién; es comun que los padres del nifo aunque saben lo que
se les va a realizar, vuelvan a pedir informacion sencilla y comprensible
para consentir la intervencion, situacion que se evidencia en los siguientes
discursos:

“...también pediria en especial a las licenciadas que nos expliquen con lujos y
detalles de todos los procedimientos que le realicen a mi nina,... si es posible
que me expliquen con figuras, en nuestra propia lengua, y encuentren la

forma de hacernos entender,... para luego de ello siempre nos dejen decidir si
hacen tal o cual procedimiento con nuestros hijos” (Pseudonimo: Sol)

“...en cuanto a las enfermeras, seria necesario que todas nos expliquen de
manera sencilla, concisa y entendible, luego pregunten si estoy de acuerdo y
autorizo que le hagan tal o cual procedimiento de acuerdo con la explicacion
que me dan...mi decision debe ser de lo que yo entiendo...por eso es
necesario que nos hablen de acuerdo a nuestros estudios, no con palabras
dificiles que yo no entiendo. .. " (Pseudénimo: Luna)

“..la informacion que me dieron las enfermeras fue clara, sencilla y si la
comprendi, porque también tuve una duda y me Ilo aclararon... con ello
accedi a que le coloquen la via, tratamientos, y la sangre...después que me
dieron una informacion y explicacion bien clara... " (Pseuddnimo: Mariana)

Los discursos expresan que los padres experimentan la necesidad de
recibir explicacion sencilla y comprensible para la toma de decisiones; el
paciente debe poseer la capacidad para comprender la situacion a la que se
enfrenta, los valores que estan en juego y los cursos de accion posible con
las consecuencias previsibles de cada uno de ellos, para a continuacién

tomar, expresar y defender una decision que sea coherente®.

En el ambito nacional el CI esta regulado por el Colegio de
Enfermeros del Pert en el Codigo de Etica y Deontologia’, donde establece
de manera no muy precisa la obligatoriedad del CI, en respeto a la dignidad

de la persona, establecido en el Articulo 12°.- La Enfermera(o) debe
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cerciorarse de que la persona, familia y comunidad reciban informacion

clara, suficiente y oportuna para fundamentar el CI.

Todavia queda un largo camino por recorrer para que el CI sea
entendido como un reconocimiento a la dignidad del paciente a través de
su autonomia. En muchos casos, se sigue viendo como un simple requisito
legal para que, en el caso de que las cosas no vayan como inicialmente se
habia previsto, el personal de salud goce de proteccidn legal, aunque ya
hemos visto que no es suficiente con que el paciente firme el papel, sino que

debe estar adecuadamente informado™.

Por ello es necesario que el profesional de enfermeria, aparte de
practicar buenas técnicas y conocimientos, aporte informacién de calidad
para que los pacientes y/o padres puedan tomar sus propias decisiones, toda
vez que los discursos plantean la necesidad de informacion clara, y ratifican
el beneficio de hacerlo con claridad y sencillez; considerando que Ila
informacion constituye uno de los dos elementos esenciales del
consentimiento, por eso se denomina CI (binomio
consentimiento-informacién); el mismo que para ser valido exige una
adecuada informacién previa, veraz, sin ocultar deliberadamente a los
pacientes (padres) parte de la informacion “por el bien del paciente”, esta
informacion oculta podria permitir tomar decisiones no buenas para el

paciente®'.

Es por ello la importancia de que la enfermera solicite a los padres, el
Cl para los procedimientos de enfermeria de los nifios hospitalizados,
iniciando primero con la explicacion a sus padres o tutores de la naturaleza
y finalidad del procedimiento, sus beneficios y riegos, la posibilidad de otras
opciones, para que su intervencion al respecto genere confianza de lo que
se ha decidido y lo haga participe del cuidado; estas experiencias de los
padres de los nifios hospitalizados, que requieren procedimientos de
enfermeria, han generado para su mejor entendimiento la siguiente

categoria.
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CATEGORIA III: LA INTERVENCION EXPLICATIVA DE LA ENFERMERA
GENERA CONFIANZA EN LA DECISION TOMADA Y
MOTIVA LA PARTICIPACION ACTIVA EN EL CUIDADO.

El profesional de enfermeria tiene diversas obligaciones que cumplir
en su desempeno profesional, las cuales estdn vinculadas con la practica del
cuidado ético, y su capacidad para interrelacionarse, por lo tanto debe tener
actitudes, conocimientos y habilidades necesarias para proporcionar al
paciente en edad pediatrica, las medidas de atencidon Optimas para
promover, mantener y recuperar su salud, para ello es indispensable
mantener una comunicacion estrecha con sus familiares, sobre todo con los
padres quienes son los responsables de facilitar las intervenciones mediante
el otorgamiento del CI, que en el caso de la pediatria es otorgado por ellos,
quienes habitualmente son los representantes legales del paciente. No
obstante, de acuerdo con sus limitaciones, en la medida en que el nino sea
capaz de tomar una decision (por lo menos, de edad escolar para arriba)

habra que darle su valor y respetarla®.

Esta experiencia, siempre estd relacionada a un sinnimero de dudas,
que no necesariamente son absueltas por el médico, quien en la mayoria de
casos es el que solicita el CI, sobre todo el escrito, dejandoles un vacio para
tomar la mejor decision para su nino, que genere confianza en lo decidido,
haciéndolo participe del cuidado, respetando su cultura, sus creencias y sus
habitos, esta experiencia se describe con mayor precision en las siguientes

subcategorias:

3.1. La intervencion explicativa de la enfermera genera confianza en la
decision tomada

El CI, en todo paciente (de manera particular en el paciente

pediatrico), requiere de informacién la cual debe ser siempre veraz, debe

darle al paciente o su representante la oportunidad de pregunta, la

comunicacion es la forma mas efectiva de reduccion del sufrimiento® y la
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inseguridad de los padres, cuando deben dar su CI, para los procedimientos
y/o tratamientos de sus hijos, este muchas veces, no es dado como
corresponde, respetando el nivel de comprensién de los padres y sobre todo
el aspecto emocional que los hace susceptibles, por tanto la practica de la
enfermeria exige que la relacion de ayuda, concretice los encuentros
enfermera-paciente-familia; tener en cuenta una comunicacién que
priorice una adecuada informacidn; esto es imprescindible, ya que sirve
como instrumento para la toma de decisiones en los cuidados a brindar.* Io
cual genera en los padres la confianza de haber decidido o mejor para sus
hijos, respetando sus creencias, costumbres y habitos; en ese sentido los
padres muchas veces se amparan en la explicacion que las enfermeras les
brindan, para conceder de manera segura sus decisiones, estas experiencias
las describen de la siguiente manera:

“...me negué en un primer momento a que le realicen la transfusion

sanguinea porque muchas cosas se dicen y yo soy testigo de jehovd,

al negarme a que le coloquen la transfusion, recuerdo que me

genero miedo, sufri y [lore, el médico me decia, que si no acepto

mi hijita se agravaria,... una enfermera vino acd y me dijo te

entiendo,... tu lo estds haciendo para salvar a tu hija... esas

palabras me calmaron ya no me senti culpable en incumplir mi

principio biblico y terminé por aceptar... acepte y pudieron hacerle

el lavado, ... regreso mi tranquilidad... ya no ha hecho fiebre y ya

se ve mejoria,... gracias a la explicacion que me dio la enfermera,
hoy no me arrepiento, sé que hice lo mejor..." (Pseudénimo: Lucho)

“Cuando mi hija se iba operar estaba baja de hemoglobina y
necesitaba que le coloquen sangre, me dieron una hoja para
autorizar pero yo primero tenia que consultarlo con mi esposo
porque él es testigo de Jehovd y en su religion no aceptan
transfusiones, cuando le dije él no queria pero luego cuando una
enfermera nos hablo a los dos, termino por aceptar y mi nina
recibio la sangre y asi se pudo operar, sino que hubiera podido
pasar con mi nifa” (Pseudénimo: Estrella)

Esta experiencia narrada, es cotidiana, con frecuencia las enfermeras
deben de intervenir, aclarando la situacion a quienes profesan esta religion;
considerando que, el derecho religioso de los padres se considera
secundario respecto al derecho a la vida y a la salud del nifio. La libertad de
culto no incluye el derecho de actuar de forma tal que conduzca a la

muerte 0 dano de otras personas, si los padres se resisten a otorgar el
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permiso para darle sangre a su hijo, y es necesario®; entonces, la
intervencion de la enfermera es primordial, en el sentido que deberd con
mucho tino, y hasta con una sola palabra, como se describe en el discurso
... 'te entiendo...tu lo estas haciendo por salvar a tu hija” para por ejemplo
explicar la razon de Ia transfusion, respetando sus creencias religiosas, al
ponerse también en actitud empatica, de tal manera que el consentimiento,
lejos de generar una duda, contribuya a tener confianza en lo que se va a

decidir.

De igual manera la cateterizacion periférica, es un procedimiento
indispensable para garantizar el tratamiento del nino, sin embargo este trae
multiples dificultades para las enfermeras, dada la continua movilizacion del
nino, la calidad de los vasos sanguineos, la constitucion propia del nino,
l[legando a generar la necesidad de un acceso venoso central para garantizar
el tratamiento, sin embargo, cuando se le solicita el CI, los padres
experimentan un profundo temor, dado a que la explicacion del médico
acerca de los riesgos de este procedimiento, son asumidos con mucho
temor, es alli, donde reconocen que la explicaciéon de la enfermera, les
ayuda a tomar decisiones que les generan confianza y ayuda a que desistan
de su negacion, en primera instancia, uno de ellos relata esta experiencia en
la siguiente lexia:

“...me he negado cuando una vez por muchos pinchazos en su
manito el médico me dijo que le iba colocar un catéter en el cuello,
me explico y me causo temor porque no le entendl mucho, ... me
dijo que podria afectar al corazén y se podria complicar el
pulmodn,... pero cuando la licenciada (enfermera) me explico con
palabras que yo entendia, con paciencia, y aclaro mis dudas,
accedf a que se lo coloquen, también porque me dijo que ella iba
estar con mi hija durante el procedimiento, me dio confianza y
cambie mi opinion y di mi consentimiento,... cuando después vi

que ya no le pinchaban su manito, conforme me lo explico la

enfermera, pensé que hice lo mejor para mi hijito...” (Pseudénimo:
Azucena)

Uno de los procedimientos diagndsticos y terapéuticos que causan
dolor, sobre todo en los nifios, es la puncion venosa, siendo responsabilidad

de la enfermera (o) utilizar técnicas adecuadas para reducir el nimero de
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esas punciones *’; sin embargo, ello a veces no es posible, lo cual no tiene
relaciéon con su experticia; como lo evidencia el discurso, muchas veces
evitar dolor y disconfort en el nifio, no influye en la decision de negarse a
un abordaje venoso central, que no es valorado por los padres como lo
mejor para el niflo, dado a que en la explicacidn para consentir, se niega el
espacio de preguntas y ellos interpretan lo que escuchan como algo mas
perjudicial para sus nifilos, porque desconocen las ventajas de éste tipo de
catéter, que incluyen una marcada reduccién en el trauma relacionado con
el procedimiento, y de infecciéon asociada al catéter, mantencién menos

dificultosa, brindando también mayor comodidad al paciente *.

Asi, los padres al ver el resultados, experimentan la confianza de
haber consentido acertadamente, situacion que es mas comprometedora,
en cuanto la complejidad del procedimiento es mayor o esta precedido de
un sinnumero de creencias, lo cual hace aflorar mucha desconfianza,

acrecentado por la informacién y explicacion muchas veces impropia.

Esta desconfianza en consentir se agrava cuando se trata de
procedimientos relacionados a érganos importantes que se van a intervenir,
como la puncidén lumbar para estudiar el liquido raquideo, procedimiento
que esta lleno de mitos y temores, por Io cual los padres generalmente
tienen resistencia para aceptar, y son las enfermeras que con su explicacion

ayudan a tomar la decision de consentir, asi o relata un participante:

“...recuerdo que le iban a realizar una puncion en su columna a mi
hijito, no quise firmar autorizando, me explico un médico joven y
me dio desconfianza... me pintaba el procedimiento muy dificil,. ..
yo le pregunte a una licenciada que estaba a cargo de mi nifio y ella
me explico mds a detalle, como era el procedimiento y lo que mds
recuerdo de la licenciada es que me dijo no tenga miedo “yo voy a
estar con su nino durante el procedimiento, cuidandolo...”,
entonces esas dos cosas —me dieron seguridad,  firme el
consentimiento y deje que le realicen el procedimiento, asi llegaron
a un diagndstico y empezo su tratamiento...si no hubiera aceptado
que cosas pudieron haber pasado y nunca me hubiera
perdonado...la explicacion de la enfermera me ayudd mucho”
(Pseudonimo: Geranio)
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El discurso es elocuente para demostrar que la enfermera participa
de manera verbal, reforzando la informacion que el médico ya proporciond
a los padres y estos no comprendieron en su totalidad, respetando las
normas de su competencia y muchas veces utilizando estrategias como
“estar presente” en cumplimiento de lo estipulado, en su cddigo de ética y
deontologia, que la faculta a cerciorarse de que la persona, familia y
comunidad reciban informacién clara, suficiente y oportuna para

fundamentar el CI".

La enfermera informa sobre los procedimientos de su responsabilidad
de manera verbal, ya que no esta estipulada la forma escrita, a su vez la
informacion que se brinda al paciente, ha ido evolucionando, mientras que
durante las décadas de los sesenta y setenta preocupd mayoritariamente a
los que reflexionaban sobre el CI, la cantidad, hoy ha cobrado relevancia el
problema de la dificultad excesiva de comprensiéon de las informaciones
suministradas*®**; lo cual es monitoreado y resuelto de manera constante

por las enfermeras del area de pediatria.

Son estas las circunstancias en que las enfermeras cumplen un rol
fundamental, al explicar de manera sencilla, aclarando las dudas; como
dicen los discursos, esta puede generar la aceptacion del procedimiento,
ademas los hace mas participes en el cuidado, ya que saben en qué consiste
su intervencién y como ésta, al ser segura, aumenta la calidad del cuidado;

experiencia que se explica en la siguiente subcategoria.

3.2. EI CI otorgado motiva la participacion activa de los padres en el
cuidado

Las preferencias del paciente integran el nucleo moral y legal de la
relacion medico/ enfermera—paciente/ representante (padres); en la mayor
parte de los casos, esta relacion no puede iniciarse o sostenerse sin la
aceptacion de estos ultimos, por lo que deberd reconocerse la autoridad
primaria de ellos, frente a tomar decisiones®, toda vez, que un paciente o su

representante, en el caso de pediatria, los padres; bien informados, no solo
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son acreedores a su derecho de libre albedrio, sino que los prepara, para
participar en el cuidado de sus hijos, con seguridad y esperanza, esta
experiencia, los padres lo describen de la siguiente manera:

“...podemos colaborar en su recuperacion, cuando la informacion

es completa y detallada, eso nos sirve no solo para aceptar lo que

les van hacer, también para ayudar en el cuidado de nuestros

ninos,... si sabemos de qué se trata, lo hacemos con mads seguridad

y asi  logramos juntos y mds rdpido su mejoria...” (Pseudénimo:
Azucena)

“...es importante estar informados como papas, cuando nos
explican en que consiste cada cosa,(Cl) podemos apoyar en su
cuidado y asi estamos tranquilos de autorizar tal o cual
procedimiento que les hagan a nuestros hijos,..., ayudar si, pero
sabiendo que hacer y sabiendo que es para su bien, yo me siento
feliz de colaborar para que se sane prontito... " (Pseudonimo: Fstrella)

El respeto por las preferencias, del paciente, 0 sus representantes
legales (padres) es esencial para el desarrollo de una alianza terapéutica
madura, aunque ellos tienen la autoridad moral y legal, el personal de salud
(médicos-enfermeras) posee un enorme dominio en estas relaciones.
Pueden moldear el curso y las dimensiones morales del cuidado mediante
su dominancia psicoldgica, su conocimiento especializado y su habilidad
técnica; si no es bien conducido, puede acabar con la relacion terapéutica y
destruir la fragil autonomia del paciente, limitando la participacion de sus
padres, en caso contrario puede producir mayores efectos benéficos para la
relaciéon que permite, entre otras cosas, una comunicacion mas directa
entre ambos, aclarar las dudas y fortalecer los compromisos®; dentro de los
cuales, esta la participacion activa en el cuidado, que se logra, como Io
manifiestan los discursos, cuando se ha consentido, con informacion clara,

sencilla y detallada.

Los padres refieren que la informacién (CI), los fortalece para que sus
intervenciones en el cuidado, no solo se realicen con seguridad, sino que
ademas, sean beneficiosas, o cual les ocasiona satisfaccion, toda vez que al

reconocer su deber de consentir y convertirse en la voz de su ninos, los
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compromete también a ser artifices de un cuidado que posibilite una

recuperacion pronta.

No es menos cierto, que desde el punto de vista legal, los adultos, son
responsables de los nifios, ellos se consideran competentes para asimilar,
entender, retener, comprender, ponderar la informacién y usarla para
decidir las intervenciones en sus ninos. Los padres tienen la autoridad y
responsabilidad, es decir, los derechos legales y éticos de tomar decisiones a
nombre de ellos y se acepta que actian para los mejores intereses del nifio,
que implica ponderar un gran rango de beneficios y riesgos fisicos y
psicolégicos’, que se atenuan, cuando ellos participan activamente en el
cuidado, gracias a que la enfermera ha colaborado para que el CI se dé con
la méas absoluta claridad, en Ilenguaje comprensible y detallado, para
garantizar su participacion en el cuidado de sus hijos; ademas, los fortalece
emocionalmente, aunque muchas veces reconocen que desearian
claudicar, ante el sufrimiento de sus nifios, 0 ver, que estos no mejoran;

estas experiencias la exponen y se analizan en la siguiente categoria.
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CATEGORIA IV: LA EXPERIENCIA DE CONSENTIR RECONOCIDA COMO
UN DERECHO, AUN EN LA ADVERSIDAD

A partir de la experiencia profesional basadas en estudios cientificos
se ha determinado que el nifo, cuando es sometido a un largo periodo de
internacion, sufre alteraciones emocionales derivadas de la manipulacién
excesiva, ademads, el cambio de un ambiente familiar con personas
conocidas, a un ambiente diferente con personas desconocidas y donde se
realizan procedimientos dolorosos, que traumatizan al nifo, le provocan
ansiedad, miedo e inseguridad, tanto en ellos, como en sus padres, quienes
al ver el sufrimiento de sus hijos, frente a la colocaciéon de un catéter
venoso, una sonda, una curacion etc., optan muchas veces a no consentir
los cuidados, sin embargo, también saben que es la inica opcidn para que
estos se mejoren y por tanto su intervencion es responsablemente, aunque

se afecten sus afectos filiales®'.

Por otro lado, el saber y la experiencia de la enfermera, se unen al
saber y la experiencia del paciente (padres) para de forma conjunta,
mantener cubiertas las necesidades de salud. Ayudar al paciente a saber y
por ello a manejar su propia vida, desde su experiencia, es el centro de los
cuidados de enfermeria **, ello nos habla sobre el respeto por la persona, por
su manera de mantener su salud y vivir su enfermedad, el respeto a las
diferencias; el cuidado de calidad supone respetar los valores del paciente
sobre los cuidados de la salud, reconocerlo como ser autdbnomo capaz de
dirigir la practica sanitaria que se ejerce sobre él. Obtener la firma puede ser
un requisito minimo legal, pero no es un requisito ético. El requisito ético
minimo en nuestra relacion con las demds personas, y especialmente con
los pacientes pediatricos, es respetar su autonomia, aunque limitada, porque
dependen de sus padres, en cuanto a decisiones terapeuticas, y ello
constituye una experiencia para €l aunque esta, a veces, no sea

satisfactoriamente expresada®.
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Acota a ello K. Wojtyla'"® cuando afirma: La experiencia del hombre... no
es un conjunto de notas dispersas, sino que estd estructurada por aquello que se
da y se recibe; la experiencia entonces, es aquello que no se logra, pero que
sirve para en base a ello se pueda lograr; mas aun si estas experiencias de los
padres, son actuadas en un contexto donde sitéia al menor en una posicion de
autonomia limitada y de dependencia de terceros, quienes se constituyen en
sujetos decisorios para cualquier procedimiento de salud de los pacientes
pediatricos. Los criterios de bioética deben aplicarse al nifo de cualquier
condicion y edad, pero ha de hacerse con ciertas particularidades por las
caracteristicas de su ser en desarrollo y maduracion, por lo que conlleva la
responsabilidad por parte del pediatra/enfermera de ofrecer a los padres la
informacion adecuada y participacion en las decisiones terapéuticas’;
haciéndolo un proceso concordante con el mandato ético-juridico; de alli la
importancia de conocer las experiencias de consentir, relatadas en las

siguientes subcategorias:

4.1. EI CI ejercido como derecho y responsabilidad de los padres
obligados por las circunstancias.

La informacién es un derecho del paciente, basado en Ila
autodeterminacion de la persona, en la autonomia de la voluntad. Tiene un
fundamento en el Titulo I Art. 4 de la Ley General de Salud®: Ninguna persona
puede ser sometida a tratamiento médico o quirtrgico, sin su consentimiento
previo o el de la persona llamada legalmente a darlo, (padres, o tutores en el
caso de paciente pedidtrico) si correspondiere o estuviere impedida de hacerlo.
Se exceptua de este requisito las intervenciones de emergencia.

La negativa a recibir tratamiento meédico o quirurgico exime de
responsabilidad al médico tratante y al establecimiento de salud, en su caso. En
caso que los representantes legales de los absolutamente incapaces o de los
relativamente incapaces negaren su consentimiento para el tratamiento
médico o quirurgico de las personas a su cargo, el médico tratante o el
establecimiento de salud, en su caso, debe comunicarlo a la autoridad judicial
competente para dejar expeditas las acciones a que hubiere lugar en

salvaguarda de la vida y la salud de los mismos®.
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El CI es un derecho que le asiste al paciente a que se le informe
sobre las caracteristicas de su enfermedad en un lenguaje comprensible y
que no lesione su dignidad, ni despierte preocupacion innecesaria, dandole
la oportunidad para que decida participar en su tratamiento y otorgue su
consentimiento™. En la atencion pediatrica se evidencia este derecho y
responsabilidad de los padres que son asumidos muchas veces obligados

por las circunstancias, quienes lo refieren asi en los siguientes discursos:

“Cuando otorgue el consentimiento para la biopsia de medula como papd
tenia el derecho a decidir por mi nifo ya que es menor de edad, pero
también prdcticamente me senti obligado porque era la unica manera de
saber que tenia mi nifio y con eso lograr la referencia a lima para su
tratamiento,... fue algo muy profundo para mi...yo mismo me obligue a
realizarlo... porque entendi que era para su bien... " (Pseuddénimo: Geranio)

“..la informacion para aceptar tal o cual procedimiento es
importantisimo, no es bueno que le hagan algo a mi nifla que yo no
sepa,... yo tengo derecho a decidir y tengo esa responsabilidad de cuidar
de ella. A veces ella ya decidio, por efemplo cuando ya no tenia venas para
que le encuentren la via me decia “ya no mama, déjalo asi”, pero no habia
otra forma, entonces tanto la enfermera como yo le explicabamos por qué
tenian que colocarle y la convencia para que acepte y asi pueda sanarse.
En ese momento una como mama, siente mucho dolor, pero te ves obligad
dada las circunstancias de la enfermedad... a veces era desesperante
aceptar y autorizar algo que ella ya no queria, pero por su bien habia que
hacerlo... " (Pseudénimo: Sol)

En los discursos relatados por los padres se evidencia que el CI se da
por las circunstancias de salud de sus nifios, aunque la limitante sea su
temor, y también el confort de sus nifnos; ser un derecho, y responsabilidad
de ellos autorizarlo, como actores principales en el cuidado de sus hijos, no
los exonera de su condicibn humana, sensible a su entorno; ello, es un
[lamado a la enfermera para que realice la practica del CI, ya que este es un
derecho del paciente precisado éticamente en el Coédigo de Etica y
Deontologia del colegio de enfermeros del Perd’ cuyo articulo 13°, fuera
comentado, en paginas anteriores, articulo que refuerza, la responsabilidad
de la enfermera en facilitar el CI.

Aunque ello no especifique 0 norme como realizarlo, presupone un
imperativo de mantener correctamente informado a los pacientes de sus

intervenciones de cuidado, o tratamiento, a través de la ayuda para
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consentir procedimientos de enfermeria y otros, mas, cuando los efectos y
la situacion, no encuentran otra alternativa, mismo que se hard respetando
el cuidado humano, ético, que corresponde al reconocimiento a la dignidad
de la persona cuidada, protegiéndolo de toda amenaza que atente su libre
albedrio, legalmente adjudicado por sus padres, en pro de la defensa de su

autonomia .

Todo procedimiento que amenace la autonomia del paciente debe
ser realizado con la autorizacién del paciente, en el caso del niflo por los
padres. Es importante reconocer las labores tan sencillas y que se realizan de
forma rutinaria, como el aseo, lo cual puede implicar que se esté haciendo
sin que el paciente este de acuerdo, por razones de pudor, religion o
creencias de otro tipo®. EI cumplimiento del principio ético de autonomia
por parte de los padres del nifno implica el derecho por la decision que
toman estos y el respeto por la persona cuidada, que es el propio nifio; que
también debe compartir la decision, si esta en condiciones de hacerlo, por
mas sencilla que sea la intervencion de enfermeria o de otros miembros del
equipo de salud.

Aunque en el nifio el principio de autonomia posee limitaciones
claras, no se debe descuidar Ila necesidad de que dentro de Ias
condicionantes propias de la edad y de la competencia, ellos participen y
colaboren en cualquier proceso diagnostico o terapéutico que reciban. En
términos generales, se establece que la edad, la capacidad intelectual, la
madurez emocional y el estado psicoldgico deben ser considerados para
determinar el peso de la opinidon del menor en la decisién final®. Este
proceso en ningun momento debe ser unilateral, debe haber una
responsabilidad compartida; aunque muchas veces las emociones,
ocasionen dudas para su decision, como lo dilucidan los participantes en la

siguiente subcategoria.
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4.2. La experiencia de consentir con miedo, preocupaciéon e
incertidumbre frente al dolor y sufrimiento de sus hijos
Desde el punto de vista de la concepcion filosofica Karol Wojtyla'® define
también, la experiencia como la vivencia cognoscitiva por el que las personas
captan, simultdneamente, el mundo exterior (objetividad) y el mundo interior
(subjetividad). La forma como piensan los sujetos, afecta sus sentimientos y, al
cambiar su forma de pensar acerca del dolor, es posible que cambien su

sensibilidad, sus emociones y sus reacciones ante el dolor y el sufrimiento.

Los autores Mejia M, Diaz V y Paulo M*, al respecto, hacen la siguiente
mencion: “en la conducta del dolor se ha observado que la expresion de las
dolencias puede estar influenciada por el aprendizaje social; por tanto, la
conducta ante el dolor, asi como la intensidad de su percepcion esta sujeta al
aprendizaje vicario; la manera que la vivencia de patrones donde se maneje el
dolor controladamente tendria efectos positivos en la presentacién, percepcion

y experiencia de este fendmeno”.

El dolor, no es considerado como una simple respuesta ante
determinados estimulos, sino una experiencia emocional, sensorial y personal,
lo que conduce a considerar la dimension de lo psicoldgico, experimentada por
los padres al observar el dolor y sufrimiento de sus ninos por falta de
adaptaciéon de sus nifios al ambiente hospitalario, generandoles miedo y
preocupacién para dar su consentimiento, es asi como se evidencia en los

siguientes discursos:

“...experimente miedo al aceptar que le coloquen la via,.. se demoraban y
lloraba por el dolor que le causaban, porque mi hija es dificil encontrar sus
venas,... también quede muy preocupada cuando acepte la transfusion de
sangre porque pensé que le podrian pasar alguna enfermedad...un poco
mds y no lo acepto...es muy doloroso...solo después, cuando vi Ios
resultados ya quede mds tranquila” (Pseudénimo: Luna)

“...cuando acepto que le hagan un procedimiento ya sea con mis palabras,
porque escrito (CI) fue solo cuando el médico le realizo la puncion en su
columna, me dio mucho miedo e incertidumbre de que quizd ya no hubiese
podido caminar y pensaba en eso!!! (voz entrecortada)... de alguna manera
me sentiria responsable si algo malo le pasaria; ya que si bien yo como papd
tengo el derecho a decidir por mi nifio, ya que es menor de edad, también
tengo que pensar y si le pasa algo?...” (Pseudénimo: Geranio)

67



“...al dejar que le realicen los procedimientos a mi hijito, como la
colocacion de la via, la sonda nasogdstrica, sonda vesical, senti miedo y
preocupacion al verlo [llorar por el dolor y sufrimiento que Ie
causaba,...después como quedaria... pero al mismo tiempo me Ssentia
responsable de su mejoria y como mamd una es responsable de ellos y desea
lo mejor para sus hijos...asi que tuve no mds que aceptar...pero no deje de
sufrir mucho, por él... " (Pseudénimo: Guadalupe)

Se evidencia en los discursos que los padres de los ninos aceptan el
CI con miedo, preocupacion, e incertidumbre por el dolor y sufrimiento, y
de codmo quedaran en el futuro, sus hijos, por los distintos procedimientos,
que les realizan, y es que en efecto: La incertidumbre, es la incapacidad de
determinar el significado de los hechos que guardan relacion con Ila
enfermedad y aparece cuando la persona que toma la decision (padres) no
es capaz de dar valores definidos a los hechos (procedimientos) y no es
capaz de predecir con exactitud qué resultados se obtendran, estas se
originan en la poca familiaridad y complejidad de los eventos, falta de
informacion/aceptacion; para su afrontamiento se tiene en cuenta la
movilizacion de estrategias de accion directa, vigilancia e informacion, (CI)

y el manejo afectivo de Ia situacién'’.

Para disminuir estas experiencias, es importante que la enfermera al
[levar a cabo los cuidados de enfermeria, por ejemplo, en procedimientos
invasivos, la administracion de medicamentos, preparacidén para una
prueba diagnostica, intervencionista, quirGrgica, etc., se comprometa en
aclarar la informacion a los padres, cuando estos parecen no comprender,
no estar de acuerdo o no conocer los efectos secundarios, ni las posibles
alternativas, dentro de sus competencias; solo Iuego de ello, solicitar su CI;
esto favorece a que ellos dominen su situacién con la participacion activa y
la toma de decisiones; de esta manera se aumentaria su confianza con el
personal de salud, beneficiosa para la curaciéon, recuperacion y
rehabilitacion, y una verdadera colaboracién de ambos™, respetando la
legalidad y préctica ética del cuidado que reciben, esta situacion se analiza

en la siguiente categoria.
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CATEGORIA V: EL CI, RESGUARDO DE LA PRACTICA LEGAL Y ETICA
DEL CUIDADO

Es sabido que por la patria potestad los padres tienen el deber y el
derecho de cuidar de la persona y bienes de sus hijos menores;
correspondiendo a ambos la representacién legal del hijo’’, responsabilidad
que se acrecienta cuando Ia salud de sus hijos estd de por medio, toda vez
que tiene que ver con la integridad fisica y emocional de ellos; esta
responsabilidad se ejerce mediante el CI, que a saber: no se limita a un acto
aislado y puntual como puede ser la aceptaciéon de una prueba o un
tratamiento; se refiere mas bien a algo mas amplio, a un modo de entender

la relacion clinica como un didlogo entre agentes morales™.

La enfermera, ayuda en este caso con su informacién sencilla y
detallada, asegurandose de que ha sido entendida, para que a pesar de las
circunstancias, los padres accedan a consentir y hagan del cuidado un acto
resguardado ética y legalmente, que compromete bilateralmente a Ios
padres y el personal de salud, y de manera especial a la enfermera, por su
acercamiento y permanencia continua, en la experiencia de salud-
enfermedad, que viven los nifios y sus padres; estas experiencias se

examinan en las siguientes subcategorias:

5.1. EI CI, practicado con respeto a la dignidad de la persona por todo el
equipo de salud

La calidad que se ha logrado en la atencion de salud y el desarrollo
cientifico, se reflejan en el respeto a quien recibe los servicios y a quienes lo
ofertan, por lo que el cuidado de la dignidad humana representada
ampliamente en el CI debe ser una premisa para ofrecer servicios de salud
con calidad, lo cual constituye un reto ético de primer orden para los
profesionales del sector de la salud® , y de manera particular para la
enfermera, por ser el profesional de salud a quien en primera instancia
recurren los pacientes o sus familiares, o por la variedad de sus

intervenciones, que requieren del consentimiento, en el caso de los nifos,
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de sus padres o tutores; tanto el nino, como sus padres deben ser

considerados en el proceso de CI como personas integras.

Pero cuando hablamos de la "dignidad humana" hay un elemento
central que no puede ser sometido a comparacién, que no reconoce
propiamente gradacion. Esto es lo que expresaria la intuicion de Kant®, de
que hay algo que es propio, lo intimo de cada hombre/ mujer, y que no
puede ser utilizado como medio, como instrumento, sino que es siempre un
fin en si, sea este un hombre, un niflo o0 un organismo humano; por tanto
no debe recluir lo definido cuando de CI se trata, asi como tampoco debe
excluir de manera total al nino enfermo, porque su cuerpo es el que va a ser
intervenido; esto es experimentado por los padres quienes aducen:

. por ser menor de edad yo tengo derecho a decidir y tengo esa
responsabilidad de cuidar de ella,... ella también debe intervenir en

lo que se decide,...por ejemplo ella me decia: iya no mama/, iya no

/ ya no quiero que me pongan!...y lloraba, le explicaba lo que la

enfermera me explico,... por qué tenian que colocarle el

medicamento,... y la convencia para que asi pueda sanarse...y

aceptaba, entonces asi era mejor...me sentia mds tranquila...igual

era cuando venian a sacarle las muestras de sangre...alli peor, solo

preguntan el nombre del paciente...felizmente que ya la enfermera
nos habia explicado a las dos... " (Pseudénimo: Estrella)

El reto que plantea el CI en ninos es fundamentalmente ético, una
necesidad para sembrar las base del respeto a la dignidad de la persona,
especialmente en el caso de menores de edad; cuando legalmente la patria
potestad asigna a los padres su representaciéon para decidir en materia de
salud, sus mejores intereses y resultados, sin dejar de lado el aporte del nifio,
que también tiene derecho a participar en la toma de decisiones, aunque la
ley lo inhabilita para participar activamente en esa circunstancia®; los padres
reconocen, que la explicaciéon recibida por ellos, aunque no de todos los
profesionales de la salud, hace que puedan replicar lo entendido a sus
nifnos, para que a pesar del miedo, dolor etc. accedan, convencidos también
que es lo mejor para ellos, sobre todo que se les ha considerado en la
decision, previas consultas y evaluando las costumbres familiares, sin dejar

de lado a sus hijos, el CI, no puede exonerar de manera total, la opinion del
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nino enfermo; esta experiencia es relatada por una de las madres de la
siguiente manera:

. cuando me piden la autorizacion porque mi hija es menor de
edad y no puede decir si 0 no, yo le consulto a mi esposo, porque
él es el jefe de la familia,...como papas si entendemos, aunque no
somos muy preparados,...por eso cuando me pregunta la
enfermera, le digo hasta que ano estudie, y ella me explica clarito
pero sencillo... a mi nifa asi le expliquen no entenderia, ni
aceptaria, porque todo nino tiene miedo, yo por ver su mejoria
acepto, conversando con mi esposo, ambos aceptamos porque
como padres somos responsables de lo que le pueda pasar,... mi
niAna se tranquiliza cuando le digo que yo estaré alli con ella y la
enfermera me deja que este...hay respeto...si no seria peor...por
eso siempre que me preguntan Si acepto o no... yo acepto...con

firma y sin firma, aunque a veces... no todos nos explican y
deberian ser itodos!. .. (Pseudénimo: Luna)

La opinidon del nifio y la de sus padres resultan determinantes a la
hora de asumir cualquier actuacién de un profesional de la salud, mas si
supone algun riesgo para la salud; toda actuaciéon de cuidado debe contar
con el correspondiente consentimiento. Se entiende que en las actuaciones
que impliquen cierto riesgo deba hacerse de una forma mas completa y
clara, en el resto hay que ofrecer toda la informacién necesaria, pero sin
formalismo excesivo, que lejos de orientarlos los confunda; desde el punto
de vista ético, de respeto a la dignidad del paciente como persona, mas
importante que un documento escrito es la informacion, que tiene que ser
clara, comprensible, evitando terminologia médica, adaptada a Ias
necesidades del enfermo o de su representante, para que le resulte atil en la
toma de decisiones, y pueda extenderla a su niflo, para que este también
por Io menos tenga derecho a asentir, si su edad se o permite ®'. Esta no
debe ser una practica atribuida a uno o dos profesionales, les compete a
todos aquellos que intervienen, directa o indirectamente, la sacralidad de
su cuerpo, de tal manera que las personas sean tratadas como sujetos de
derechos y no como objetos, seresautbnomos, dignos, que merecen
un respeto incondicionado, porque la autonomia, es, pues, el fundamento
de la dignidad de la naturaleza humana y de toda naturaleza racional®”, que

todo el equipo de salud, esta obligado ética y legalmente a respetar.
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Como se describe en el discurso, las enfermeras usan estrategias,
como respetar la concepcién de “jefe de familia” para tolerar la espera en la
respuesta, permitir la presencia de uno de los padres o tutor durante el
procedimiento, para que los procedimientos se hagan consentidos y reflejen
el respeto a la dignidad de la persona; considerando a este no como una
responsabilidad solo de los padres o tutores, ya que el involucramiento en la
responsabilidad del cuidado es tacita para la enfermera, en tanto que el
cuidado se consiente con responsabilidades compartidas, los padres y las
enfermeras o experimentan en el cotidiano de la hospitalizacion, que se

discute en la siguiente subcategoria.

5.2. EI CI experimentado como una responsabilidad bilateral

La practica del CI, esta regulada por normas legales y la teoria basada
en el principio ético de autonomia, priorizandose la relacion clinica y el
derecho de todo paciente a la informacioén aunque sea un nifio, de tal forma
que, es una falacia pensar en algun tipo de consentimiento sin ambos
requisitos: buena relacion clinica y adecuada informacion; cuando se da el
CI, en funcidon de representacion, supone que padres o tutores van a decidir
representando lo que el nino hubiera decidido de haber tenido edad
suficiente 0 madurez para ello, a diferencia de los adultos incapaces, en
donde el problema inicial es “quién decidira por mi”; en los nifios es mas
bien “que decidiras por mi”, es decir, definir el contenido de la beneficencia,

sobre todo en los mas pequenos®,

Para decidir correctamente, hay una responsabilidad de Ia
enfermera de informar sencilla, clara y detalladamente, y de los padres de
posesionarse de lo explicado como suficiente para decidir, y hacer
participar al nifio con las limitaciones que por su edad y capacidad de
discernir se les atribuye, desde la Optica de la legalidad; esta experiencia lo

describen de Ia siguiente manera los padres participantes en el estudio:

por ejemplo recuerdo que yo sali a comprar medicamentos
deje sola a mi nifla y cuando regrese la encontré con sonda por su
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boquita me asuste!! ... le pregunte a la enfermera no me explico...
solo me dijo: es para que se alimente,... pienso que es importante
que nosotros primero aceptemos los procedimientos que le van a
realizar a nuestros hijos, porque si pasa algo malo nos afecta a
nosotros que somos los padres,... mi pobre nina, no pudo decir
nada porque estaba muy delicada...la enfermera debe también
pensar que si algo le pasa a mi nifia y yo no he autorizado, las
consecuencias son mayores para ella...o de repente no es lo mejor
para mi niAa... mejor tomar una decision con ella y si es posible con
mi nifa... ademds los nifios estdn con sus padres, no estdn
abandonados” (Pseudonimo: Mariana)

“...cuando las enfermeras me explican lo que le van a realizar, las
veo seguras y confio en ellas, les digo que lo hagan, estamos de
acuerdo,...he tenido esa experiencia con dos senoritas, ellas muy
profesionales, muy capaces, atentas y delicadas en tratar a mi nina,
le dijeron lo que le harian, aunque ella no decide... cuando le
colocaron la via me senti satisfecha de haber autorizado que le
pongan, asi su tratamiento serd por alli, sin mayores molestias... el
tener mi autorizacion, (CI), seria un aval para las enfermeras, si pasa
alouna complicacion y tienen el consentimiento de los padres,
habiéndoles explicado bien los peligros, ellas ya no tendrian que
enfrentar solas el problema, porque nosotros le hemos dado el
permiso... " (Pseudénimo: Lucia)

Los discursos admiten la corresponsabilidad por parte de los padres o
tutores y el personal de salud, en este caso de la enfermera, para consentir y
proceder en lo que es mas beneficioso para el paciente, de manera
particular la enfermera debe poner su mayor empeno para informar con
sencillez pero con la suficiente claridad, los procedimientos que va a
realizar, y/o colaborar para aclarar las dudas, sobre procedimientos que no
siendo su competencia realizarlos, si son su responsabilidad en que estos se
realicen con el debido consentimiento, dado que en el cuidado ético, asume
el rol de “abogada” del paciente para respetar y hacer respetar sus derechos

COmo persona.

Por otro lado el padre o tutor, antes de consentir, no debe omitir
duda alguna en Io que va a decidir. Todo ello perfila el contexto triangular
de la asistencia clinica pediatrica, que casi siempre va a estar modulada por
los padres o tutores, el nifio y el médico o enfermera a cargo del nino, por
tanto el personal debe conocer los aspectos éticos y legales para poder

ejercer un rol mediador y justo entre ambas partes, acordar o mejor y
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beneficioso para el nino®, su responsabilidad radica, junto con la del padre
o tutor, en que se beneficie el nifio, no cabe la idea de que el CI, sea una
exoneracion de responsabilidad de los padres y menos de la enfermera o

personal de salud.

En el CI, la informacion que el profesional de la salud debe entregar
al paciente o su representante legal debe ser suficiente, comprensible,
comprendida y compasiva, con detalle sobre la naturaleza, consecuencias y
riesgos de cualquier acto que se deba practicar. EI deber del personal de
salud, es propiciar el desarrollo de los ninos como sujetos morales, evitar la
influencia excesiva de los padres, reconocer los valores y proyecto de vida
del menor, asi como propiciar la toma de decisiones cooperativas y
conjuntas entre la familia, el nifio y el equipo de salud, centrado en el mejor
interés del nifio y respetando los valores, creencias e integridad de la familia
siempre que sea posible®, propiciando que el CI, sea una responsabilidad
compartida en beneficio del nifio enfermo, argumento impostergable del

cuidado enfermero, cientifico, tecnoldgico, esencialmente humano.
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CONSIDERACIONES FINALES

1. Los padres consideran que la observancia del CI por parte de las
enfermeras, a pesar de que es verbal, es muy importante en la generacion
de confianza en sus decisiones, siendo el consentimiento, valorado por
ellos, como el medio maéas efectivo para involucrase en la toma de
decisiones y participacion en el cuidado de sus hijos, hospitalizados en el

servicio de pediatria del HRL.

2. Los padres brindan el CI muchas veces obligados por Ilas
circunstancias de salud de sus nifilos, o como parte de los requisitos
institucionales para proceder con Ilos tratamientos y cuidados, sin
embargo, reconocen que para tomar la decisidon, confian en Ilas
explicaciones de las enfermeras, mostrandose de acuerdo con que la
informacion que reciben es suficiente, y comprensible, se ajustan a su
necesidades y lo hacen respetando sus costumbres, creencias, con mucha
paciencia, para que puedan consentir responsablemente los

procedimientos diagnosticos de tratamiento y cuidados de sus hijos.

3. La enfermera es el profesional, reconocido por los padres, con quien
mejor interactua, los conoce mejor, les genera mayor confianza, por lo
que generalmente, la informacion que reciben se adapta a sus
caracteristicas personales, respetando sus costumbres, creencia, grado de
instrucciéon etc, haciéndola comprensible lo que mucha veces da [ugar a
cambios en sus decisiones, de tal manera que sus decisiones estan

resguardadas ética y legalmente.

4. Los pacientes pediatricos, si bien es cierto, no generan su
asentimiento directo, el trato con afecto, y la participacion de los padres,
con su informacién de lo que se les va a realizar, evidencia respeto, su
autonomia aunque limitada por su minoria de edad, ya que dependen de

sus padres para la toma de decisiones en cuanto a su salud, sin embargo,
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se reconoce que una intervenciéon aceptada por ellos, es mas efectiva y
alivia las tensiones del nino, los padres y el personal de salud,

principalmente de la enfermera, permitiéndole un cuidado seguro.

5. La obtencién del CI es percibida por los padres como una
responsabilidad compartida, entre ellos y las enfermeras; sin embargo,
todavia se confunde como una exoneracidn de responsabilidad de Ia
enfermera, frente a lo que pudiera suceder, porque ya se consintio;
opinién contraria a la concepcién de que el CI, para los profesionales de
enfermeria, no solo es un deber juridico, sino prioritariamente ético, en
resguardo de la dignidad de la persona, y secundariamente un instrumento
legal, solo para probar, que se explicO ampliamente el desarrollo del
procedimiento, situacién limitada por que aun el CI de enfermeria, se

realiza verbalmente.
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RECOMENDACIONES

El anélisis de las consideraciones finales a las que ha llegado la investigadora
le permite proponer algunas recomendaciones que a continuacion se

exponen:

A las entidades formadoras

e Incluir I[a formacién ética del estudiante tanto a nivel de pre y
postgrado, como asignatura y eje transversal, en toda su formacion; al
igual que el conocimiento del contexto legal en que se desarrolla la
profesion, para crear las bases de una autentico respeto a los
derechos de los usuarios, priorizando el respeto a su dignidad, a
partir de la practica ética y legal y bien ejecutada, del CI para
Enfermeria, sobre todo en aquellos que tienen impedimento, fisico o

legal para realizarlo, como los nifios.
A las instituciones prestadoras de salud:

e Implementar los comités de ética asistenciales (CEA) para que de
manera prioritaria se establezca el CI, para la atencion del paciente
pediatrico, valido para todo tipo de exploraciones y procedimientos
invasivos; delegando a [las instancias correspondientes los
Departamentos de Enfermeria, Supervisoras y/o Jefes, luego de su
aprobacion, el monitoreo de su correcta aplicacion, sobre todo, si las

intervenciones implican riesgo.

e Validar e implementar el uso del documento de CI, propuesto por la
investigadora, que nace de la presente investigacion y que recoge las
demandas de los padres, responsables naturales y legales de la salud de
sus hijos, documento escrito, especifico para ninos hospitalizados, que
dado los contextos, puede tener aplicacion en los todos los servicios de

pediatria.
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A las enfermeras del area de Pediatria

Las enfermeras que laboran en los servicios de DPediatria, deben
desarrollar una comunicaciéon efectiva y afectiva con el paciente o sus
representantes legales, valorando el CI como un proceso de dialogo
mutuo, donde los padres reconocen la importancia y valia de la
informacion clara, sencilla y comprensible, manteniendo en claro que
es su deber ético, reconocer al padre y al nifio en su dimension
personal, acreedores de respeto a su dignidad, generando mutua
confianza, haciéndose merecedora de ser considerada por los pacientes
como consultora de sus decisiones, a pesar de las limitaciones propias

del cotidiano de su desempeno.

A las instituciones representativas de la profesiéon de enfermeria: CEP, FEP,

Sindicatos

Promover la revision y actualizacion de las normas éticas y juridicas,
que regulan el CI para la practica del cuidado enfermero, al méas breve
plazo, orientandola a salvaguardar los derechos de la persona cuidada,
asi como también el de Ilas enfermeras, puntualizando sus
responsabilidades, a través de la elaboracion del CI propio para
enfermeria, legalmente constituido, que le asigne la obligatoriedad en
cada uno de sus intervenciones, explicitando el area de cuidado, tal

cual propone la investigadora.
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Anexo 01:

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO
DE INVESTIGACION — PADRES

Investigadora: Isela Wam Serrano

Titulo: Experiencias de padres sobre consentimiento informado para Ilos
procedimientos de enfermeria en el cuidado de nifios hospitalizados en pediatria -
Lambayeque, Pert 2017

Propésito del Estudio: Se estd realizando este estudio para describir, analizar y
comprender las experiencias de padres sobre consentimiento informado para los
procedimientos de enfermeria en el cuidado de nifios hospitalizados en pediatria -
Lambayeque, Pert 2017.

Procedimientos: Si usted acepta participar en este estudio se desarrollara los
siguientes pasos:

1. Luego de que usted dé su consentimiento, se le realizaran algunas preguntas
relacionadas con el tema de investigacion, las cuales seran grabadas en una
grabadora digital de voz, asignandole un pseudénimo que usted elegira, para
proteger su identidad y en un tiempo estimado de 25 - 45 minutos. La entrevista
se realizard al momento de que se programe su alta, en el aula de ensefianza del
servicio de pediatria.

2. En seguida se procesaré la informacién de manera confidencial y se emitird un
informe general de los resultados, a la instituciéon donde ha sido hospitalizada y
a la universidad.

3. Finalmente los resultados seran publicados en una revista cientifica, guardando
siempre la confidencialidad de los datos obtenidos.

Riesgos: No se prevén riesgos fisicos, ni bioldgicos por participar en esta fase del
estudio. Pero sin embargo hay la posibilidad de padecer un riesgo emocional al
recordar algun evento de su hijo que genere angustia o tension de ser necesario se
detendra la entrevista.

Costos e incentivos: Usted no debera pagar nada por participar en el estudio.
Igualmente, no recibira ningin incentivo econdémico ni de otra indole,
Unicamente la satisfaccion de colaborar a un mejor entendimiento del tema en
estudio.
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Confidencialidad: Nosotros guardaremos su informacién con pseudénimos y no
con nombres. Si los resultados de este estudio son publicados, no se mostrara
ninguna informacién que lo identifique. Los archivos no serdn mostrados a
ninguna persona ajena al estudio sin su consentimiento.

Autorizo guardar la base de datos: SI |:| NO |:|

Se contara con el permiso del Comité de Etica en Investigacién de la Facultad de
Medicina de la Universidad Catdlica Santo Toribio de Mogrovejo y del Hospital
Regional Lambayeque, cada vez que se requiera el uso de la informacion.

Derechos del participante: Si usted decide participar en el estudio, tiene la
posibilidad de poder retirarse de éste en cualquier momento, sin perjuicio alguno.
Si tiene alguna duda adicional, por favor pregunte al personal del estudio, o [lamar
a Isela Wam Serrano al #976670455 (investigadora).

Si usted tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha sido
tratado injustamente puede contactar al Comité de Etica en Investigacién de la
Facultad de Medicina de la Universidad Catdlica Santo Toribio de Mogrovejo, al
teléfono 074-606200 anexo 1138.

CONSENTIMIENTO: Acepto voluntariamente participar en este estudio, he
comprendido en que consiste mi participacion en el proyecto, también entiendo
que puedo decidir no participar y que puedo retirarme del estudio en cualquier
momento, sin perjuicio alguno a mi persona.

Participante: Fecha:
Nombre:
DNI:

Investigador: Fecha:
Nombre:
DNI:
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Anexo 092:

GUIA DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA DIRIGIDA A PADRES
DE NINOS HOSPITALIZADOS EN EL SERVICIO DE PEDIATRIA DEL
HRL

La presente entrevista se realizO con el objetivo de describir, analizar y
comprender las experiencias de padres sobre consentimiento informado
para los procedimientos de enfermeria en el cuidado a nifios
hospitalizados en Pediatria—Lambayeque. Su participacién es voluntaria
y toda informacion que Ud., proporcione serda utilizada en Ia
investigacion que se realizara, para ello se le solicita la asignacion de un

seudonimo referente a un nombre, distinto al propio que ellas elegiran.

DATOS PERSONALES:

- Seudoénimo: Edad: Sexo:
- Tiempo de hospitalizacion de su nifio en Pediatria:
- Grado de instruccion: Procedencia:
PREGUNTAS:

1. ¢Qué le dijo la enfermera antes de realizar un procedimiento a su
hijo, relateme como le brinda esa informacion?

2. ¢Alguna vez se ha negado a dar consentimiento para realizar
procedimientos en su nino? Cuénteme esa experiencia.

3. 6Qué experimento usted cuando ha otorgado el consentimiento
para que le realicen procedimientos de enfermeria a su nifo?

4. {Qué importancia ha tenido para Ud. recibir informacién y dar su
consentimiento, para realizar los procedimientos de enfermeria y
otros en su nino?

5. ¢Quisiera agregar algo mas relacionado con el tema?

Muchas Gracias
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Anexo 03:

HOSPITAL REGIONAL LAMBAYEQUE
SERVICIO DE PEDIATRIA
PROPUESTA CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PROCEDIMIENTOS DE
ENFERMERIA

Y O identificado (a) con
Documento Nacional de Identidad N°............,, he mantenido una conversacién con la
Licenciada en Enfermeria..........................c del Servicio de pediatria, en el
cual viene siendo atendido mi menor hijo(a), luego de la informacién que me brindo,
aclarada todas mis dudas, y habiendo entendido correctamente la informacién que se me
ha dado, manifiesto lo siguiente:

1. Por medio del presente documento, en forma libre, en pleno uso de mis facultades
mentales y sin limitaciones o impedimentos de caracter médico o legal; habiendo recibido
la informacién necesaria sobre los cuidados que compete al profesional de enfermeria
acerca de mi menor hijo(a),.......ocoviiiiiiiii i de ........anos de
edad, siendo la persona llamada realizarlo, en amparo del articulo 4° de la Ley general de
Salud N°26842, otorgo mi consentimiento para que el personal de enfermeria del
servicio de pediatria del HRL realice los procedimientos de enfermeria prescritos por su
médico tratante o asociados al cuidado del paciente.

9. Algunos de los procedimientos son: Colocacion de via periférica, sondas nasogéstricas
y/o foley, aplicacién de medicamentos EV, IM, SC, parenterales y orales, toma de anaélisis de
sangre, transfusién sanguinea o sus derivados, prescritos como parte de su tratamiento.

3. Aunque son procedimientos seguros, y que estardn bajo vigilancia de la enfermera,
pueden presentarse complicaciones como: Hematomas, infecciones, dolor local o
sangrados y otros considerados como reacciones adversas.

4. Declaro que he sido advertido(a) por el personal de enfermeria sobre los riesgos y
beneficios de cada procedimientos, y que la préctica de los mismos compromete una
actividad de atencién diagnéstica y/o terapéutica, como parte de las funciones
profesionales de la enfermera.

5. Confirmo haber leido y entendido en su integridad el presente documento y que las
dudas e interrogantes que le he formulado me han sido resueltos mediante explicaciones
que considero suficientes y aceptables, siendo que poder solicitarlas nuevamente en el
momento que crea conveniente.

6. Por o tanto en forma consiente y voluntaria otorgo mi consentimiento para que se le
realice a mi menor hijo los procedimientos de enfermeria necesarios, para su tratamiento,
tengo pleno conocimiento y acepto Ios posibles riesgos y beneficios que podrian
desprenderse de dicho cuidado de enfermeria.

Firma del responsable del paciente Firma de la enfermera
DNI N° HUELLA DIGITAL CEP. N°

90



