
 

 
 
 

Atención de enfermería ante la 
muerte del niño en el P.M.C: 

Experiencias del cuidador primario  

 
 
 
 
 
 

Diana Katherine Alfonso Gamboa 
 
 
 

 

 

 

 

Universidad Nacional de Colombia 

Facultad Enfermería 

Bogotá, Colombia 

2020 





 

Atención de enfermería ante la 
muerte del niño en el P.M.C: 

Experiencias del cuidador primario  

 
 
 
 

Diana Katherine Alfonso Gamboa 
 
 
 
 

Tesis presentada para optar al título de: 

Magister en Enfermería plan de estudios investigación 

 
 

Directora: 

Magíster. Noridia Rativa Martínez 

Codirector (a): 

Doctora y especialista. Myriam Patricia Pardo Torres 
 

 

 

 

Grupo de Investigación: 

Cuidado de enfermería a la familia y al recién nacido, prematuro y bajo peso al nacer en 

el Programa Madre Canguro. 

 

 

 

 

 

Universidad Nacional de Colombia 

Facultad Enfermería 

Bogotá, Colombia 

2020 





 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

¨Recordando a los bebés que nacieron dormidos, 

aquellos que llevamos en el vientre pero nunca 

llegamos a conocer, a los que sostuvimos en los 

brazos pero nunca llevamos a casa y aquellos que 

llevamos a casa pero no se quedaron¨ 

 

Ola de luz global 

 

 





 

Agradecimientos 

 

A Dios por todas las oportunidades y los tropiezos que aparecieron a lo largo de mi 

maestría, que potenciaron mis destrezas, facultades, aptitudes, habilidades y capacidades 

personales y profesionales. Además por acompañarme, guiarme y protegerme durante 

todo este proceso, y por todas las personas maravillosas que dispuso en mi vida.  

 

A mi familia por formarme a través de su ejemplo, por apoyarme incondicionalmente 

en todas las decisiones que tomaba durante mi formación de posgrado y por motivarme a 

continuar a pesar de obstáculos que aparecían. A los miembros de mi familia que ya no se 

encuentran físicamente pero que existen en mi corazón y desde allí me siguen cuidando e 

impulsando. Especialmente a mi prima Maria Paula que me acompañó e impulsó durante 

todo el proceso. 

 

A Sheila, mi perra, por su compañía y cariño diario en este arduo camino. Por todas 

las horas que se acurró a mi lado mientras yo trabajaba y por todas las veces que me 

interrumpió para pedirme que le prestara atención, justo cuando lo necesitaba.  

 

A mi pareja, por ser parte importante de mi vida que ha contribuido a mi crecimiento 

personal y profesional y por haber creído en mí como investigadora alentándome a seguir 

luchando para lograr esta meta. 

 

A la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia por formarme 

primero como enfermera y ahora como magíster, por seguir contribuyendo también a mi 

crecimiento personal, y por estimular mi permanencia en la Institución a través de las 

convocatorias estudiantiles y los estímulos académicos de los cuales resulté favorecida.  

 



VIII Atención de enfermería ante la muerte del niño en el P.M.C: 

Experiencias del cuidador primario 

 
A las profesoras Noridia Rativa y Myriam Pardo, mis directoras de tesis, quienes 

con sus enseñanzas no solo han orientado mi proceso de investigación, sino que me han 

transformado a nivel personal. Han sido excelentes asesoras que dispusieron de su tiempo 

y comprensión y se han convertido en valiosas amigas. 

 

A J.I.C. Fundación de Apoyo ante la Muerte Gestacional y Neonatal, entidad sin 

ánimo de lucro que me abrió las puertas, especialmente a Ángela Muñoz, su directora, 

quien me tendió la mano desde el principio e hizo posible la participación de los cuidadores 

primarios vinculadas a esta. 

 

A todos los cuidadores primarios, por abrirme las puertas de sus hogares y sus 

vidas, y permitirme conocer a sus hijos a través de sus experiencias, aun sabiendo los 

sentimientos que surgen al hablar de su vida y muerte. Sin su colaboración esta 

investigación no hubiera sido posible. 

 

Por último, a Eilyn, Jerónimo, Deysi, Camila, Thomas y Emma, los niños que hoy 

se encuentran en el cielo, pero que nos enseñan que enfermería debe cuidar cuando hay 

vida y cuando hay muerte. Su recuerdo perdura aquí en la tierra en la memoria de los 

cuidadores y en la mía.  

 

Gracias a todas las personas que ayudaron directa e indirectamente el desarrollo y 

culminación de esta tesis de maestría en enfermería. 

 



Resumen y Abstract  IX 

 

Resumen 

 

Introducción: El miembro de la familia que asumió la responsabilidad total del cuidado de 

las necesidades del niño dentro del Programa Madre Canguro como cuidador primario 

vivencia un duelo desautorizado cuando el niño muere. La expresión del duelo se ve 

limitada por el mismo, la familia y la sociedad, incluyendo al sector salud, pues la muerte 

del niño no es reconocida ni apoyada abiertamente a pesar de ser una situación triste e 

inesperada. En este sentido, el cuidado de enfermería durante la hospitalización del niño, 

su muerte, y el proceso de duelo en el hogar no siempre responde a las necesidades y 

expectativas del cuidador primario. 

Objetivo: Describir las experiencias del cuidador primario frente a la atención de 

enfermería ante la muerte del niño en el Programa Madre Canguro en la ciudad de Bogotá, 

2019. 

Diseño: Investigación cualitativa de tipo fenomenológica descriptiva. Los datos se 

recolectaron mediante entrevistas a profundidad a seis cuidadores primarios. Las 

entrevistas fueron grabadas, transcritas textualmente, y posteriormente analizadas 

manualmente mediante el método de Colaizzi. 

Resultados: La experiencia del cuidador primario se describe en la categoría central 

Proteger y transformar el vínculo cuidador-niño: un reto para la atención de enfermería en 

duelo y en los temas desempeñar el rol de cuidador en la unidad fue complejo; enfrentar 

la muerte fue impactante; afrontar la ausencia fue doloroso; preservar la memoria fue 

necesario; y aprender del proceso de duelo fue avanzar.  

Conclusión: La experiencia del cuidador primario frente a la atención de enfermería ante 

la muerte del niño en el Programa Madre Canguro se describe como la necesidad de 

cuidado de enfermería al niño y el cuidador, y el deseo de la participación de enfermería 

desde el periodo de hospitalización, momento de la muerte y hasta proceso de duelo en 

el hogar. La atención de enfermería ante la muerte del niño en el P.M.C puede mejorar al 

centrarse en las expectativas y necesidades del cuidador primario. La experiencia de los 
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cuidadores primarios comparte elementos comunes a pesar de ser una vivencia única y 

personal.  

 

 

Palabras clave: Método Madre-Canguro, atención de enfermería, aflicción, muerte del 

lactante, cuidadores.  

 

 

 

 

 

Abstract 

 

Introduction: The family member who assumed full responsibility of the child's needs in 

the Mother Kangaroo Program as the primary caregiver experienced a disenfranchised 

grief when the child died. The expression of bereavement is limited by himself, the family 

and society, including the health sector; since the death of the infant is not openly 

recognized or supported despite being a sad and unexpected event. In this sense, nursing 

care during the child's hospitalization, death, and the bereavement process at home doesn't 

always respond to primary caregiver needs and expectations. 

Objective: To describe the primary caregiver's experiences regarding nursing care in the 

face of the child's death in the Kangaroo Mother Program in Bogotá (Colombia), 2019. 

Design: Qualitative research using a descriptive phenomenological approach. The data 

were collected through in-depth interviews with six primary caregivers. The interviews were 

recorded, transcribed verbatim, and later analyzed manually using Colaizzi’s method. 

Outcomes: The primary caregiver's experience is described in the main category 

Protecting and Transforming the Caregiver-Child Bond: A Challenge for Bereavement 

Nursing Care. Five themes expressed this phenomenon: Playing the caregiver role in the 

unit was complex; facing death was shocking; coping with absence was painful; preserving 

memory was necessary; and learning from the bereavement process was moving forward.  

Conclusion: The primary caregiver's experience regarding nursing care in the face of the 

child's death in the Mother Kangaroo Program is described as the need for nursing care 
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not only for the childbut also for the caregiver. In addition, caregivers express a need for 

nursing care participation from the hospitalization period to the moment of death, and even 

to the bereavement process at home. Nursing care when a child's death in the P.M.C. can 

be improved by focusing on the primary caregiver's expectations and needs. The primary 

caregiver's experience shares common elements despite being a unique and personal 

experience. 

 

 

Keywords: Kangaroo-Mother Care Method, Nursing Care, Bereavement, Infant Death, 

Caregiver.  
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Introducción 

 

La muerte es un proceso universal que responde a la naturaleza mortal de los seres 

humanos y conlleva una serie de reacciones dentro del proceso de duelo para adaptarse 

a la pérdida. El proceso de duelo se desautoriza por la familia y la sociedad cuando la 

muerte es la de un niño(1,2), a pesar de ser un fenómeno doloroso e irracional para la 

familia, sin importar la edad, momento y motivo de muerte(3). El sector salud puede 

contribuir a minimizar la muerte del niño a través de una serie de actividades que no validan 

la existencia y que no favorecen el proceso de adaptación a la pérdida(1).  

 

El fenómeno de la muerte en la infancia, el duelo desautorizado por muerte infantil y la 

atención al proceso de duelo hasta hace algunos años ha comenzado a visibilizarse. La 

literatura señala la importancia de validar el duelo por muerte de un infante, y de la atención 

en salud centrada en el niño y en su familia antes, durante y después de la muerte, a favor 

de la salud actual y futura de las familias(4). 

 

El cuidador primario de un niño en proceso de adaptación en el Programa Madre Canguro 

se enfrentará también a un duelo desautorizado por la falta del reconocimiento de la 

identidad del niño, que incluye a la institución de salud(2). Lo cierto, es que el cuidado de 

enfermería se centra en el niño durante el proceso de adaptación y contempla en algunos 

aspectos al cuidador primario(5,6); pero alrededor del momento de la muerte, enfermería 

actúa guiado por sus percepciones o por sus miedos dejando de lado las necesidades y 

expectativas del cuidador(7,8). 

 

Los cuidados idóneos e integrales de enfermería que cubran estas necesidades y 

expectativas en duelo parten de las experiencias de los cuidadores primarios, por ende la 

presente investigación cualitativa de abordaje fenomenológico descriptivo describe las 

experiencias del cuidador primario frente a la atención de enfermería ante la muerte del 

niño en el Programa Madre Canguro en la ciudad de Bogotá. Los cuidadores primarios 
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fueron entrevistados a profundidad y la información fue grabada, transcrita y analizada 

manualmente mediante el método de Colaizzi. El análisis identificó cinco temas y doce 

subtemas que describen las experiencias del cuidador primario con respecto a la atención 

de enfermería ante la muerte del niño en el P.M.C. Los temas sustentan la categoría central 

denominada Proteger y transformar el vínculo cuidador-niño: un reto para la atención de 

enfermería en duelo. 

 

El documento consta de siete capítulos: El marco de referencia contextualiza nacional e 

internacionalmente el fenómeno, fundamenta la investigación desde la sociedad, la teoría 

y enfermería, y define los conceptos del estudio; el marco conceptual sustenta las 

definiciones de estos conceptos; el marco teórico integra la atención que brinda el personal 

de salud en duelo con la teoría de adaptación a la pérdida de Marjorie Dobratz; el marco 

de diseño describe el tipo de estudio y el desarrollo del mismo; el marco de análisis y 

resultados muestra los temas, subtemas  y la categoría central y la integración con la teoría 

de adaptación a la pérdida; la discusión los contrasta con la literatura disponible; y 

finalmente están las conclusiones y recomendaciones. 

 



 

 
 

1. Marco de referencia 

1.1 Planteamiento del problema 

 

La muerte de un niño en el Programa Madre Canguro (P.M.C.) es una experiencia 

desafortunada e irracional para los padres y la familia independientemente de la edad, 

momento y motivo de muerte(3), y emocionalmente, uno de los fenómenos más intensos 

que pueden experimentar(7). La pérdida implica el fin del niño, el fracaso de la paternidad 

y la destrucción de las expectativas futuras(3) y se vivencia un duelo desautorizado ya que 

no es expresado abiertamente ni validado por el contexto familiar, social o en el sector 

salud(1,2). El afrontamiento del duelo requiere de un trabajo interdisciplinario, donde 

enfermería por ser personal de referencia durante el proceso asistencial tiene un rol 

importante a través de sus cuidados en la visibilización del duelo por muerte del niño en el 

P.M.C., que lo hacen figura fundamental al inicio del duelo(9). 

 

En la experiencia como profesional de enfermería en una unidad de cuidado neonatal se 

percibió que en caso de muerte de un niño en proceso de adaptación intrahospitalaria en 

el P.M.C. los enfermeros no tenían clara la manera de proceder. No existía un lineamiento 

en la institución que orientara el cuidado y las conductas respondían a la percepción 

subjetiva de lo que debía ser lo más adecuado: evitar, afrontar o delegar la atención de los 

padres en duelo por muerte del niño. Desde la profesión hay que avanzar en el trabajo de 

enfermería hacia la formulación de documentos orientadores a los cuales pueda remitirse 

el profesional de enfermería.  

 

La situación epidemiológica informa que en el mundo nacen aproximadamente 20 millones 

de niños en condiciones de prematuridad y bajo peso, de los cuales el 90 % corresponden 

a niños de países de medianos y bajos ingresos(10) con tasas de sobrevivencia bajas(11). 

Para el 2015 el 45,1 % de las muertes en menores de 5 años correspondieron al periodo 



4 Atención de enfermería ante la muerte del niño en el P.M.C: 

Experiencias del cuidador primario 

 
neonatal, siendo causas predominantes el nacimiento prematuro(12) y el bajo peso al 

nacer(9). América Latina y el Caribe tienen un comportamiento similar con un 60 % de 

muertes neonatales en este grupo poblacional, la mayoría atribuidas a las causas 

anteriormente mencionadas(13).  

 

En Colombia ocurren en promedio cada año 100.000 (12 %) nacimientos de niños 

prematuros(10). Según el Departamento Administrativo Nacional de Estadística (D.A.N.E.) 

para el 2017 se reportaron 9,2 % nacimientos de niños con peso menor a 2.500 gramos y 

20,3 % nacimientos de niños con un tiempo de gestación que incluyó hasta las 37 

semanas. Para el 2018 el 9,1 % de niños nacieron con peso menor a 2.500 gramos y el 

20,5 % nacieron con un tiempo de gestación de hasta 37 semanas. En el caso de Bogotá, 

para el 2017 nacieron 13,2 % niños que pesaron menos de 2500 gramos y 22,8 % niños 

que no se desarrollaron más allá de la semana 37 de gestación, y para el 2018 los niños 

que pesaron menos de 2500 gramos al nacer fueron el 13,5 % y aquellos que alcanzaron 

hasta la semana 37 de gestación fueron el 23,3 %(14). Sí el niño cumplió con los criterios 

de prematuridad y bajo peso entonces fue población objeto de los cuidados de enfermería 

en el Programa Madre Canguro. 

 

En Bogotá en el P.M.C. de las Subredes Integradas de Servicios de Salud E.S.E. para el 

año 2017 ingresaron 2.893 niños a nivel intrahospitalario y 2.701 a nivel ambulatorio, y 

para el año 2018 ingresaron 2.543 niños a nivel intrahospitalario y 2.293 a nivel 

ambulatorio. En el 2017, en la primera fase de seguimiento del Programa según la 

Secretaria Distrital de Salud, que va desde el nacimiento hasta las 40 semanas de edad 

corregida, fueron rehospitalizados 6,6 % niños; en la segunda fase, que engloba desde las 

40 semanas hasta los 6 meses de edad corregida 9,5 %; y en la tercera fase que 

comprende desde los 6 meses hasta los 12 meses de edad corregida 0,4 %. La 

bronquiolitis fue una causa común de las tres fases, los trastornos gastrointestinales para 

la primera y segunda fase, y la neumonía e infecciones de vías urinarias para la segunda 

y tercera fase. Al indagar por la mortalidad en el P.M.C. a nivel del distrito en este tiempo, 

las principales causas fueron las afecciones originadas en el periodo perinatal, las 

malformaciones congénitas y las enfermedades del sistema respiratorio. Las tasas no son 
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altas1,2 pero se trata de un fenómeno importante para la vida que confiere un significado a 

la experiencia(15) de los padres en duelo por muerte del niño.  

 

Dentro del marco normativo, el duelo es citado por la ley 1733 de 2014, que regula los 

servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de pacientes en cualquier fase de 

la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida; y la resolución 1416 de 2016, con los 

criterios y estándares de habilitación para prestadores de servicios de salud que atiendan 

a usuarios con enfermedades terminales, crónicas, degenerativas e irreversibles. Así 

mismo, en la resolución 3100 de 2019, que define los procedimientos y condiciones de 

inscripción de los prestadores de servicios de salud y de habilitación de los servicios de 

salud, al exigir acciones de formación continua para la gestión del duelo en el talento 

humano en salud de los servicios de atención del parto y de cuidado intensivo e intermedio 

neonatal, pediátrico y adulto. No obstante, la atención en duelo no es señalada en el 

decreto 3039 de 2007 que adopta el Plan Nacional de Salud Pública 2007-2010 ni en la 

resolución 0425 de 2008 que define la metodología del Plan de Salud Territorial y las 

acciones que integran el Plan de Salud Pública de Intervenciones Colectivas a cargo de 

entidades territoriales, promoviendo entre sus actividades el P.M.C. 

 

Dentro de la legislación específica para enfermería, la ley 911 de 2004 que dicta las 

disposiciones en materia de responsabilidad deontológica para el ejercicio de la profesión 

de Enfermería en Colombia, reconoce como deber del profesional el respeto y protección 

al derecho a la vida de los seres humanos, desde la concepción hasta la muerte; y la ley 

266 de 1996, que reglamenta la profesión de enfermería en Colombia, identifica como 

principios específicos de la práctica la integralidad, individualidad, dialogicidad, calidad y 

continuidad y como sujetos de cuidado la persona, la familia y la comunidad. El cuidado 

de enfermería ante la muerte del niño debe cumplir entonces con los principios específicos 

descritos y hacerse extensivo al niño, el cuidador y el entorno social desde la 

hospitalización hasta el duelo en el hogar. 

                                                
 

1 Respuesta derecho de petición SDQS 403642018 Diana Katherine Alfonso Gamboa. Bogotá D.C: Secretaria 
Distrital de Salud; 2018 
2 Respuesta derecho de petición SDQS 1547002019 Diana Katherine Alfonso Gamboa. Bogotá D.C: Secretaria 
Distrital de Salud; 2019 
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De igual manera, existe una guía de práctica clínica para la atención del cuidado paliativo 

publicada en 2017, pero hasta el momento solo la guía de cuidado de enfermería a la mujer 

en el periodo posparto de enfermería basada en la evidencia (E.B.E.) señala 

superficialmente el duelo en el capítulo para comprender la reacción de la familia frente al 

niño con disformismo. En cuanto la guía de cuidado de enfermería en la adaptación 

canguro de enfermería basada en la evidencia y los lineamientos y requisitos técnicos para 

las instituciones prestadoras de salud en la atención intrahospitalaria y ambulatoria del 

P.M.C. la muerte del niño no es un componente.  

 

En este último documento los protocolos que más apuntan a una conducta de atención en 

duelo son los de manejo de los trastornos de ansiedad y depresión de la madre; para 

facilitar la comunicación de padres con el programa canguro las 24 horas; de detección y 

seguimiento para madres sin red de apoyo familiar; y de humanización de los cuidados 

neonatales (Unidades Abiertas)(10). La exploración de manuales, protocolos, instructivos, 

planes y guías del país no brinda información que oriente la actuación en duelo por muerte 

infantil en general ni en el P.M.C. La atención de enfermería en duelo está enmarcada en 

la normatividad y documentos orientadores que regulan el cuidado en términos de 

funciones, competencias, requisitos, procedimientos y procesos. 

 

El fallecimiento de un individuo puede afectar a diez personas aproximadamente(16), por 

lo tanto el cuidado de enfermería inicia con el cuidador primario y se extiende a toda la 

familia en duelo por pérdida del niño en el Programa. Sí la atención de enfermería es 

inapropiada e ineficaz, se puede favorecer el desencadenamiento de un efecto negativo 

para la salud integral: genera la aparición o descompensación de enfermedades físicas y 

mentales que favorecen la morbilidad y la mortalidad; conduce al déficit de cuidado de las 

necesidades básicas como el sueño y la alimentación; induce conductas de riesgo 

relacionadas con las lesiones y daños hacia el mismo u otras personas; influencia las 

relaciones sociales y familiares con cambios en los lazos; modifica la afectividad desde la 

ausencia hasta la persistencia de emociones; y favorece trastornos sensoriales, de 

atención, de memoria y demás(17). 
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1.2 Pregunta de investigación 

 

¿Cuáles son las experiencias del cuidador primario frente a la atención de enfermería ante 

la muerte del niño en el Programa Madre Canguro (P.M.C.) en la ciudad de Bogotá, 2019? 

1.3 Justificación 

 

El duelo es un aspecto elemental de la salud integral de la familia con muerte del niño, 

especialmente del bienestar mental. Esta investigación asume un compromiso con el tercer 

objetivo de desarrollo sostenible propuesto por la Organización Mundial de la Salud 

(O.M.S.) sobre la prevención, tratamiento y promoción de la salud mental(18). En este 

sentido, a nivel nacional se responde a la resolución 2358 de 1998, que adopta la Política 

Nacional de Salud Mental, y la ley 1616 de 2013, que expide la ley de salud mental; y a 

nivel distrital al acuerdo 144 de 2005, que establece el Sistema de Salud Mental, y la 

política distrital de salud mental 2015-2025, que garantiza el derecho a la salud mental 

como una prioridad. Si bien existe este marco normativo en salud mental y el propio que 

enmarca el P.M.C., es posible que el desarrollo de la investigación visibilice la necesidad 

de consolidar un marco legal nacional, distrital e institucional centrado en el cuidado al 

duelo de los cuidadores primarios y la familia por muerte del niño en el P.M.C. 

 

La pérdida del niño en el Programa Madre Canguro en Colombia, y específicamente en 

Bogotá, se desarrolla en un contexto político, social, cultural, económico, religioso y 

ambiental particular que determina las necesidades en salud de la familia en duelo. Por 

esta razón se actúa bajo la resolución 429 de 2016 con la Política de Atención Integral en 

Salud (P.A.I.S.) como generadora de mejores condiciones de bienestar a través del Modelo 

Integral de Atención en Salud (M.I.A.S.) que garantiza la atención en salud con equidad y 

de las Rutas Integrales de Atención en Salud (R.I.A.S.) con intervenciones tanto 

individuales como colectivas adaptadas al territorio y al grupo poblacional. A partir de esto, 

y teniendo en cuenta que la muerte del niño en el Programa puede afectar 

aproximadamente a diez personas(16), se abarcarían intervenciones adecuadas e 

integrales para el duelo de la familia y cada uno de sus miembros a nivel nacional y distrital. 
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De acuerdo a Oliva Gómez et al.(19) la familia desde una visión integral es una unidad 

social, cultural y espiritual con necesidades físicas y psicológicas únicas. Considerando 

que del bienestar individual del cuidador primario depende el bienestar familiar, y que de 

la familia depende el desarrollo de cada uno de sus miembros y el rol que jugarán para 

garantizar el funcionamiento de la sociedad, la atención en duelo por muerte del niño en el 

P.M:C abordará a un cuidador primario y familia en situación de vulnerabilidad, 

favoreciendo la capacidad de cuidado de los miembros de la familia y manteniendo y 

mejorando la salud integral familiar. A su vez desde el sector social y en salud se apoyaría 

la transformación del vínculo entre la familia y el niño que muere como aspecto clave para 

el adecuado afrontamiento del proceso de duelo, además de favorecer la confianza en las 

instituciones de salud. Cabe señalar que cada miembro desarrolla un vínculo diferente con 

el niño que muere y el proceso de afrontamiento del duelo debido a las distinciones 

individuales será diverso(20).  

 

En la revisión de literatura hasta el momento no se encuentran trabajos que contemplen 

las experiencias del cuidador primario frente a la atención de enfermería ante la muerte del 

niño en el Programa. Las investigaciones encontradas exploran la atención de los 

profesionales de la salud desde el punto de vista de los padres con pérdida gestacional 

(abortos y mortinatos) y pediátrica (neonatal, postneonatal e infantil).  

 

La mayoría de estudios encontrados abarcan las necesidades de los padres en atención 

al duelo. Rodrigues Lari et al.(21) clasificaron por temáticas las vivencias de los padres con 

el soporte en duelo por pérdida neonatal; Ellis et al.(22) categorizaron por áreas de cuidado 

la experiencia de padres en la atención después de un mortinato; y Butler et al.(23) 

tematizaron las percepciones de los padres sobre las acciones del proveedor de atención 

en salud en muerte de hijos menores de 18 años. Estas revisiones abarcan la mayoría de 

necesidades en duelo de los padres, con excepción de la espiritualidad que es puesta en 

conocimiento por otros autores como Siassakos et al.(24) con su investigación de las 

perspectivas de los padres en duelo con muerte fetal intrauterina tardía. 

 

Un pequeño número de publicaciones limitan aún más los temas de estudio: se centran en 

determinados aspectos de cuidado como el estudio de Sadeghi et al.(25), que explora las 

necesidades espirituales de las familias con pérdidas pediátricas; se enfocan en un género 
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en específico como Cacciatore et al.(26) que evalúa las experiencias de atención 

psicosocial en hombres padres de mortinatos mientras que Norlund et al.(27) evalúa esta 

misma condición en mujeres madres; o se orientan a grupos poblacionales específicos 

como en el caso de Kuti et al.(28) con grupos raciales negros propios de Nigeria (África) y 

Boyden et al.(29) con grupos raciales negros de Estados Unidos (América).  

 

Otras investigaciones como la de Sereshti et al.(30) analizaron la percepción de las madres 

con pérdida perinatal en relación a la calidad de los servicios recibidos en los centros de 

salud e indican que la satisfacción con la calidad del cuidado recibido está relacionado con 

la satisfacción de las expectativas de atención. Cabe señalar que según el estudio de 

Butler et al.(31) la calidad de atención es calificada conforme los comportamientos del 

personal. Llama la atención el estudio de este autor que exploró los juicios que hacían los 

padres con pérdida infantil sobre el apoyo del personal de salud y los catalogó como "mejor 

que los demás"; "bueno"; "muy bueno" y "fantástico". En este sentido los niveles más bajos 

se centran en tareas físicas y se escala hacia altos grados cuando se basan en 

comportamientos más complejos y centrados en la persona. Pero sí al tratar a las familias 

los comportamientos son inapropiados también se hará parte de la categoría "pobre".  

 

Finalmente algunos autores han investigado el efecto de implementar lineamientos 

dirigidos a profesionales para la atención en duelo. Es el caso de Basile et al.(1), que 

correlacionaron positiva y significativamente la práctica de las directrices basadas en la 

evidencia para profesionales de la salud en atención al duelo de los padres de la Sociedad 

Perinatal de Australia y Nueva Zelanda con el nivel de apoyo percibido y el grado de 

satisfacción de los padres de mortinatos.  

 

Al examinar los estudios encontrados se evidencia que el país con más aportes en relación 

al tema es Estados Unidos, seguido por Australia, Reino Unido, España e Irán. En 

Latinoamérica las investigaciones están presentes en Brasil y Cuba. Con respecto a los 

investigadores no hay una diferencia significativa entre medicina y enfermería. También se 

encuentran productos del área de psicología y sociología aunque son escasos al igual que 

los trabajos interdisciplinarios. Los estudios cualitativos se destacan seguido de las 

revisiones y los métodos mixtos, y el tema de atención en orden descendente son los 

mortinatos, las muertes infantiles, perinatales en general y neonatales.  
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El rol de enfermería es resaltado en publicaciones de profesionales de ciencias de la salud 

y ciencias sociales: Gold (32) lo distingue como el personal que ofrece apoyo emocional a 

través de interacciones de escucha, apoyo y actitud; Rodrigues Lari et al.(21) afirma la 

necesidad de conocimientos y prácticas de enfermería orientados al duelo que reconozcan 

la diversidad; y Nuzum et al.(33) con el tema de enfermeras experimentadas y competentes 

y Gold(32) con el de fe y confianza en el cuidado de enfermería le confieren categorías 

distintivas.  

 

Es interesante nuevamente el estudio de Butler et al.(31) puesto que califica al personal 

de enfermería con todos los comportamientos buenos en los niveles de ¨mejor que otros¨, 

¨buenos¨, ¨muy buenos¨ y ¨fantásticos¨, pero debido al rechazo a la preocupación de los 

padres y a la adopción de actitudes poco profesionales también le atribuye 

comportamientos pobres. Gold(32) afirma que los padres tienen un nivel de satisfacción 

más alto con enfermería con respecto a otros profesionales. Solo el estudio de Simwaka 

et al.(34) explora específicamente los cuidados de enfermería y concluye que las 

percepciones y la satisfacción de las mujeres con estos después de un mortinato o muerte 

neonatal demandan una enfermería sensible a las necesidades.  

 

En cuanto al lenguaje enfermero estandarizado, la taxonomía propuesta por la Asociación 

Norteamericana de Diagnóstico de Enfermería (North American Nursing Diagnosis 

Association N.A.N.D.A.) presenta los diagnósticos de duelo y duelo complicado(35). La 

Clasificación de Intervenciones de Enfermería (Nursing Interventions Classification N.I.C.) 

expone una intervención específica para facilitar el duelo en general o en muerte perinatal, 

sin dejar de lado otras intervenciones que apoyan la resolución de la pérdida(36). Por 

último, la Clasificación de Resultados de Enfermería (Nursing Outcomes Classification 

N.O.C.) presenta resultados para la resolución de la aflicción, afrontamiento de problemas 

en general o de la familia, y de resiliencia personal o familiar(37). Conviene subrayar, que 

las taxonomías de enfermería son un instrumento al servicio de la profesión, pero se deben 

adaptar a las necesidades reales de la persona, familia y comunidad. 

 

Trabajar a partir de las experiencias del cuidador primario con la atención de enfermería 

en una situación de duelo por muerte del niño en el P.M.C. permite distinguir las verdaderas 

necesidades y expectativas de cuidado y por ende optimizar el Programa desde la 
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evidencia impulsando la atención integral y a enfermería como personal esencial en la 

atención al duelo. Para el ámbito asistencial se contribuye al cuidado integral de la salud 

actual y futura de los padres que afrontan la pérdida del niño en el P.M.C. En lo 

administrativo estimula al desarrollo de directrices centradas en las experiencias y 

recomendaciones de la familia. 

 

Para el área investigativa se enriquecen las teorías existentes en enfermería sobre el duelo 

de los padres y podría garantizar desde el desarrollo de instrumentos y herramientas que 

validen las necesidades de cuidado y aspectos relacionados al mismo, hasta material de 

apoyo para enfermería y para la familia. Finalmente en la docencia impulsa al diseño y 

desarrollo de programas educativos, tanto en pregrado como en posgrado, sobre el duelo 

por muerte del niño en el Programa, e implícitamente invita a la actualización continua en 

el área, aspecto que eventualmente podría convertirse en un requisito para integrar el 

equipo de atención en salud en el P.M.C.  

 

Esta revisión motiva a desarrollar una investigación que describa las experiencias del 

cuidador primario frente a la atención de enfermería ante la pérdida del niño en el P.M.C. 

en la ciudad de Bogotá con el fin de entrever los cuidados brindados a la familia y reconocer 

el rol de enfermería dentro del equipo interdisciplinario en este escenario. 

1.4 Objetivo 

 

Describir las experiencias del cuidador primario frente a la atención de enfermería ante la 

muerte del niño en el Programa Madre Canguro (P.M.C.) en la ciudad de Bogotá, 2019. 

1.5 Conceptos 

1.5.1 Experiencias de los cuidadores primarios 

 

La experiencia del cuidador primario para la investigación es una conducta subjetiva, 

valorativa y cognoscitiva, basada en la práctica y en la corporalidad, mediante la cual la 

madre, el padre u otro miembro de la familia que asumió la responsabilidad total del 

cuidado de las necesidades del niño dentro del P.M.C., siente, entiende y aprecia el 
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fenómeno de la muerte. Para la construcción del concepto de experiencia se tomaron los 

desarrollos de Husserl(38) y Merleau-Ponty(39), mientras que el de cuidador primario de 

Ruiz Ríos et al.(40). 

1.5.2 Atención de enfermería en duelo 

 

La atención de enfermería en duelo para la investigadora es la presencia significativa del 

personal de enfermería y actos de cuidado dirigidos a la dimensión física, psicológica, 

social, espiritual y cultural del cuidador primario y su familia, para favorecer la elaboración 

del proceso de duelo por la muerte del niño. Para la construcción del concepto de atención 

de enfermería se utilizó el trabajo de Guevara et al.(41) y de duelo del artículo de García-

Viniegras et al.(42). 

1.5.3 Muerte del niño en el Programa Madre Canguro 

 

La muerte del niño en el Programa Madre Canguro para el estudio hace referencia a la 

pérdida física y social del niño nacido prematuro y de bajo peso en proceso de adaptación 

intrahospitalario o ambulatorio dentro del P.M.C., expresada en dimensiones físicas, 

psicológicas, sociales, espirituales y culturales del cuidador primario y su familia. Para la 

construcción del concepto de P.M.C. se tomaron los lineamientos del mismo a nivel 

nacional y distrital(10), y de muerte la publicación de Oviedo Soto et al.(43). 

1.5.4 Duelo desautorizado por muerte del niño 

 

El duelo desautorizado para la investigación es la expresión y disposición de apoyo limitado 

en situación de duelo determinado por la concepción del doliente o por las demandas de 

la sociedad sobre el mismo, incluyendo al sector salud, debido a la falta de reconocimiento 

y aceptación abierta de la muerte de un niño. El concepto se construyó con el escrito de 

Vedia Domingo et al.(44). 

 



 

 
 

2. Marco conceptual 

2.1 Experiencias de los cuidadores primarios 

 

Tradicionalmente el deber de cuidar recae en la familia, especialmente en la figura 

femenina, pero la transformación política, social, cultural, económica, religiosa y ambiental 

del contexto así como la evolución estructural de los modelos familiares le añaden otros 

roles a la mujer(45). Ruiz Ríos et al.(40) define al cuidador primario familiar como aquel 

miembro de la familia que por voluntad o solicitud asume la responsabilidad total de la 

atención de necesidades de otro miembro, rol asumido generalmente por los padres 

cuando se trata de un niño. El rol está justificado por el vínculo social significativo que se 

ha originado desde el proceso de gestación concediéndoles el desarrollo de habilidades 

necesarias para asumir la paternidad(1). Sí el niño nace en condición de prematuridad y 

bajo peso deberá ser ingresado en una unidad de cuidado neonatal, y es allí donde se le 

brindarán cuidados especiales a él y al cuidador primario, quien también se encuentran en 

situación de vulnerabilidad: El duelo por la paternidad ideal y del hijo esperado, y el proceso 

de adaptación para responder a los requerimientos especiales(46). Para la vida personal 

y familiar desde el proceso de hospitalización con los posibles resultados de mejoría del 

niño hasta los casos en los que no sobrevive se presenta un fenómeno importante que 

otorga significado a la experiencia(15).  

 

Para Kant la experiencia es el conocimiento inicial obtenido por medio del conocimiento 

empírico. Se trata de una actividad cognoscitiva que utiliza las capacidades de intuición y 

pensamiento de la persona: las sensaciones reciben activamente material y se aplican 

conceptos a priori para entenderlo. No obstante para este filósofo la persona es un sujeto 

racional abstracto sin un interés y sin un contexto histórico ni social. Hegel en cambio, 

incorpora estas limitaciones a su filosofía y reconoce que de una experiencia original 

surgirán nuevas experiencias que continuarán construyendo a la persona. La experiencia 
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para este último autor es el aumento del conocimiento con el fin de ampliar la comprensión 

de la realidad reemplazando lo erróneo, insuficiente e inconcluso contribuyendo a su 

formación. En la medida que la persona comparte con el entorno utiliza la percepción o 

certeza sensible y la forja o transforma en una conciencia de esa percepción o sensación, 

así relaciona la experiencia con el saber. Sin embargo para Hegel la experiencia continúa 

siendo una actividad lógica que no otorga un papel real a la apreciación(47). 

 

Por su parte Husserl reconoce la experiencia como una conducta cognoscitiva pero 

mayormente valorativa, dinámica y estimulable, basada en la práctica que se apropia de 

lo desconocido transformándolo. Es realizada en una única realidad pero percibida de 

maneras diferentes en cuanto a tiempo, modalidad, cualidad y perspectiva, por esta razón 

dependiendo de la intención de la persona habrá una variedad de experiencias(38). Las 

experiencias previas están conectadas estructuralmente a las experiencias presentes y a 

las expectativas futuras(48). Merleau-Ponty en relación a la percepción señala que la 

experiencia se da desde los diferentes sentidos humanos denominándolo experiencia 

sensible por el valor que tiene la corporalidad y añade que hay un vínculo que entrelaza 

mutuamente la percepción sensible del sujeto con la percepción sensible del otro(39). 

2.2 Atención de enfermería en duelo 

 

El duelo es un período normal de crisis ante la pérdida de una persona significativa que 

conlleva una respuesta afectiva, evidenciada por los sentimientos y actitudes que se 

expresan; y una respuesta adaptativa, puesto que implica una reacomodación ante los 

cambios que se generarán(49). Se trata de una vivencia social y experiencia subjetiva, y 

como proceso su resolución abarca fases, tareas o etapas que deben ser atravesadas ya 

sea de manera simultánea, consecutiva o alternativa, descritas por Freud, Lindemann, 

Kübler Ross, Bowly, Worden, Parkes, Niemeyer, teóricos en duelo(43). El afrontamiento 

en duelo requiere de apoyo profesional interdisciplinario donde enfermería es figura 

fundamental a través de las habilidades de intervención terapéutica propias(9). 

 

Enfermería a través de la historia ha asumido el compromiso de cuidar como objeto de 

estudio de la disciplina. Sus cuidados han evolucionado aportando bienestar integral a la 

persona, familia y sociedad a través de la asistencia, promoción y la prevención(50). El 
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cuidado como intervención terapéutica permite a enfermería realizar los procedimientos de 

atención necesarios con actos y presencia significativa para la persona y su familia. La 

naturaleza social de la profesión reconoce al ser humano como un ser único con sus 

múltiples dimensiones(41), de tal manera que sus cuidados incluyen situaciones de 

nacimiento, salud, enfermedad y muerte. El cuidado de enfermería en duelo abarca el 

cuidado integral de la persona que fallece y de su familia. El papel de enfermería en este 

caso es facilitar el proceso normal de duelo dando soporte a través de los recursos 

profesionales e institucionales, teniendo en cuenta además las condiciones de la familia(7).  

2.3 Muerte del niño en el Programa Madre Canguro 

 

El Programa Madre Canguro es un conjunto de actividades ordenadas mediante las cuales 

se implementa un sistema estandarizado y protocolizado multidisciplinario de cuidados 

dirigido al recién nacido pretérmino (nacido antes de la semana 37 del período de 

gestación, independiente del peso) y de bajo peso (nacido con un peso inferior a 2500 

gramos independiente de la edad gestacional). Está centrado en: el contacto piel a piel 

prolongado en posición canguro, descrito como la colocación del niño en decúbito ventral 

y vertical con su pecho y abdomen sobre el pecho del adulto proveedor de la posición; la 

nutrición canguro basada en la lactancia materna humana según posibilidad; y el egreso 

oportuno de la unidad de cuidado neonatal con seguimiento canguro, caracterizado por ser 

ambulatorio, integral y estricto durante el primer año de edad corregida(10).  

 

Su ejecución ocurre en una estructura física y administrativa definida con un personal de 

salud preparado, como enfermería, que a través de la educación y acompañamiento 

fortalece la capacidad y responsabilidad de cuidado en los padres, haciéndolos 

paulatinamente los protagonistas en la adaptación intrahospitalaria y ambulatoria del niño. 

La atención intrahospitalaria se desarrolla en la unidad de cuidado neonatal de la institución 

de salud cuando los signos vitales del niño se encuentran estables y el cuidador se siente 

dispuesto a prepararse y a participar en el cuidado canguro. La atención ambulatoria ocurre 

cuando el niño se adaptó satisfactoriamente a nivel intrahospitalario y tanto el cuidador 

como la familia se comprometen y son capaces de mantener el cuidado canguro en el 

hogar(10).  
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La probabilidad de supervivencia de un niño extremadamente prematuro (menor a 28 

semanas de gestación) es baja pero aumenta cuando se trata de niños muy prematuros 

(28 a 32 semanas de gestación) y mejora aún más con niños prematuros moderados o 

tardíos (32 a 37 semanas de gestación). De forma semejante se comporta el peso al nacer, 

puesto que los niños con bajo peso al nacer (inferior a 2.500 gramos) tienen probabilidades 

más altas de supervivencia que los niños con muy bajo peso al nacer (inferior a 1.500 

gramos) y con extremado bajo peso al nacer (inferior a 1.000 gramos). Es necesario 

recalcar que la institución que implementa el P.M.C. cumple un papel en la atención de las 

necesidades de los padres en duelo por muerte del niño y que a los profesionales de este 

servicio se dirigirá la familia en búsqueda de un sentido por la pérdida del niño, en particular 

al personal de referencia en el proceso asistencial: enfermería(9).  

 

La muerte, ya sea inesperada o progresiva, es un proceso universal inherente al ciclo vital 

humano con un componente biológico y otro social que impacta a quienes lo rodean. Hace 

milenios la muerte de la persona era solamente concebida desde el punto de vista 

biológico: la muerte de las células del cuerpo como unidad que lo compone equivalía a la 

muerte de la persona. Pero el ser humano es por naturaleza un ser social por lo cual la 

muerte tiene también una connotación social: la persona tuvo un desempeño social en vida 

y su pérdida física conlleva la pérdida de su existencia social(43). En el caso de la muerte 

de un niño en el P.M.C. se concibe como una de las experiencias más intensas(7), sin 

sentido e infortunadas para los padres y la familia independientemente de la edad, 

momento y motivo de muerte. Con respecto a los componentes, desde lo biológico implica 

la muerte del niño; y desde lo social, la paternidad frustrada y la destrucción de las 

posibilidades(3). 

2.4 Duelo desautorizado por muerte del niño 

 

El duelo desautorizado, silente o prohibido es un duelo no reconocido ni aceptado 

abiertamente por la sociedad, por ende el doliente se ve limitado en la expresión del 

proceso y en la disposición de apoyo del entorno. Cabe señalar que las tradiciones o 

normas sociales han determinado quien puede ser el doliente, como debe avanzar el 

proceso de duelo, qué pérdidas son válidas, y cuanto tiempo se necesita para su 

resolución, y de acuerdo al cumplimiento de estas condiciones el duelo se permite o se 
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niega. En este sentido, en un duelo desautorizado el proceso puede transcurrir oculto y en 

soledad debido a las ideas del doliente sobre el duelo o por las demandas de la sociedad 

frente al mismo(44). 

 

Cuando un niño muere, el duelo de la familia se desautoriza dado que el tiempo que vivió 

limitó su presentación e introducción en la sociedad, incluyendo al sector salud. La muerte 

es invisible generando la impresión para el doliente de que la existencia del niño no es 

considerada como significativa para el entorno si la muerte ocurre en el periodo de la 

infancia(51). 

 





 

 
 

3. Marco teórico 

El duelo como proceso normal de adaptación ante la muerte del niño en el P.M.C. está 

enmarcado en la teoría de rango medio de adaptación a la pérdida de Marjorie Dobratz, 

cimentado en el modelo de adaptación de Sor Callista Roy(52). Según esta, la familia en 

duelo es un sistema holístico adaptable que responde a estímulos ambientales(53) por la 

muerte del niño en el Programa: El estímulo focal es la muerte del niño, evento más 

inmediato en el que la familia centra su atención; los estímulos contextuales son el soporte 

social (familiar, comunitario e institucional) y espiritual con el que cuentan para hacer frente 

al evento; y el estímulo residual son las experiencias previas de pérdida(53) y el tiempo de 

duración(52) ya que no es preciso el efecto(53) que tiene en la familia. 

 

Figura 1. Elementos de la teoría de adaptación a la pérdida de Marjorie Dobratz 

 

Adaptado de: Roy, C y Andrews, H. The Roy adaptation model: Segunda edición. Appleton & Lange; 1999. 50 p. 
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Afrontar los estímulos ambientales descritos requiere del subsistema de procesos 

primarios del cuidador, compuesto por el regulador y el cognitivo. El proceso de 

afrontamiento regulador es un mecanismo innato y automático expresado en cambios 

nerviosos, endocrinos y químicos, mientras que el proceso de afrontamiento cognitivo es 

un mecanismo tanto innato como adquirido en el que se articula el procesamiento 

perceptual y de la información, el aprendizaje, el criterio o juicio personal y las emociones. 

Estos procesos internos mantienen la capacidad de adaptación(53) del cuidador en duelo. 

 

Las conductas que indican adaptación a la pérdida del niño en el P.M.C. se perciben a 

través de los cuatro modos de adaptación del subsistema secundario: función fisiológica-

física (relacionado con el proceso de afrontamiento regulador), autoestima, función del rol 

e interdependencia (relacionados con el proceso de afrontamiento cognitivo). Como 

resultado final de los modos de adaptación se generan respuestas eficaces que acercan 

al cuidador primario al objetivo de la adaptación a la muerte del niño, o por lo contrario 

respuestas ineficaces que ponen en riesgo el propósito de la adaptación. Enfermería es 

quien fomenta la capacidad de ajuste de la familia en duelo a través de sus cuidados en 

cada uno de estos modos de adaptación(53).  

 

Dado que la base del cuidado multidimensional de enfermería es la comunicación esta se 

encontrará inmersa en todos los modos de adaptación. Para Lawrence(54), la 

comunicación no solo está dada entre el profesional y los padres sino entre el personal de 

salud hacia otros colegas. Rodrígues Lari et al.(21) advierte la necesidad de su ejercicio 

sensible, conciso, permanente, oportuno, con un lenguaje adecuado y con gestión tanto 

del silencio como de la escucha, y Harvey et al.(55) agrega como cualidad la honestidad.  

 

En primer lugar, en el modo de adaptación de función fisiológico-físico se busca la 

integridad fisiológica del cuidador primario(53). Según Meert et al(56) el área en la que el 

niño falleció tiene condiciones propias, equipos biomédicos y personal en movimiento, 

aspectos que en términos de estímulos sensoriales pueden ser modificados en cierta 

medida a favor de la comodidad. Asimismo el entorno debería incorporar insumos e 

instalaciones dirigidos hacia el cuidador primario: el autocuidado, la comunicación extra 

institucional, la disposición de pertenencias y la atención de otros miembros de los cuales 

están a cargo. Para Cole(57) un acto significativo es la toma de decisiones informada para 
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la supresión de la lactancia materna farmacológica o no farmacológica, o si es el deseo de 

los padres la extracción de la leche materna para donación. 

 

En cuanto al modo de adaptación de autoconcepto, se procura la integridad psíquica y 

espiritual del cuidador primario desde la identidad personal y la identidad física; y en cuanto 

al modo de adaptación de función del rol, se pretende la integridad social del cuidador 

primario(53). En este sentido el profesional de salud es quien apoya en la construcción del 

significado de la pérdida y el encuentro de la fuerza para continuar después de la muerte, 

y favorece el reinicio de la vida diaria comenzando por la disposición de tiempo y 

oportunidad para facilitar la expresión del duelo y expectativas. También brinda 

información que responde a las características de la comunicación señaladas 

anteriormente, utilizando estrategias verbales y escritas e incluyendo la resolución de 

inquietudes actuales y futuras con relación al suceso(21).  

 

Por último, en el modo de adaptación de interdependencia, se persigue la integridad 

relacional(53). En primera medida para mediar la relación con el niño que muere surge la 

creación de recuerdos abstractos y tangibles para los padres y el resto de miembros de la 

familia bajo condiciones de oportunidad y tiempo adecuadas(58). Esto supone también la 

conmemoración de la pérdida de forma presencial o escrita(59) con mensajes personales 

e individualizados sobre los recuerdos específicos con el niño que muere(60) en fechas 

especiales por el tiempo transcurrido, como reconocimiento de su existencia, para 

reafirmación de la maternidad y paternidad, de tradiciones festivas en familia y como una 

muestra del compromiso de los servicios e instituciones hacia la muerte del niño(59). 

 

Por otro lado, para intervenir la relación del cuidador primario con otros aparece el apoyo 

personal (familia y círculo social)(56), quienes además realizan actividades instrumentales 

a favor del autocuidado del cuidador primario(59); y los grupos de apoyo(54) extendidos a 

todos los miembros de la familia. Con respecto a la conexión restante se ratifica la 

paternidad y requiere de un esfuerzo institucional y del profesional de enfermería. A nivel 

institucional se deben garantizar unas propiedades físicas del área en cuanto amplitud, por 

si el deseo de los padres es el acceso de otras personas; y en privacidad, para apoyar la 

toma de decisiones. En consonancia debe haber un compromiso para ajustar los 

lineamientos normativos institucionales en cuanto a tiempo para compartir con el niño y la 

extensión del derecho de ingreso a otros miembros(56). 
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Por su parte, el profesional de enfermería debe considerar que el niño que muere tiene 

una identidad ya establecida sin interesar su edad ni condición, y reconocer las diferencias 

entre el padre y la madre(21) y el resto de roles que asumen otros miembros de la 

familia(54). Esto se evidencia con la manipulación y cuidado respetuoso del cuerpo del 

niño por el personal de salud(32) y con la preservación de la autonomía de los padres en 

la toma de decisiones y desarrollo de cuidados en el niño(59). Alrededor del proceso de 

validación de la familia debe haber un acompañamiento y seguimiento profesional continuo 

en diferentes momentos y espacios(21), de tipo presencial, escrito, telefónico y virtual(59) 

por el personal que más se involucró en el cuidado(60) y posteriormente ampliarlo a la 

comunidad. Al verificar el funcionamiento familiar(55) se interviene en la reestructuración 

social después del suceso(21) y se responde a las condiciones emocionales, informativas 

y en remisiones según sea necesario(60).  

 

La relación del cuidador primario con la entidad superior debería iniciar con la decisión de 

participación de los padres en la preparación del cuerpo del niño para su disposición final 

y la elección de contar con la asistencia del personal de salud o de miembros de la 

comunidad. Además la institución debería disponer de representantes(21) e instalaciones 

religiosas(55) que promuevan los rituales que reconocen tanto la vida a través del bautizo, 

como la muerte por medio del funeral y entierro(59) o cremación. El abordaje de enfermería 

debería dar relevancia a la espiritualidad(21), manifestado entre otras cosas por su 

participación en la expresión de creencias, incluyendo los servicios conmemorativos(59). 

 

Finalmente, las decisiones del cuidador primario y su familia están influenciadas por 

aspectos culturales(21) por lo cual las respuestas de adaptación eficaces que promueven 

la salud integral de cada uno de sus miembros(53) dependen no solo de los cuidados 

brindados por enfermería sino también del respeto del personal hacia las elecciones 

informadas tomadas en cada uno de los modos de adaptación. 

 



 

 
 

4. Marco de diseño 

4.1 Tipo de diseño 

 

Estudio cualitativo con abordaje fenomenológico descriptivo que al explorar, describir y 

comprender las experiencias únicas de los cuidadores primarios permite visualizar desde 

una nueva perspectiva(61) la atención de enfermería ante la muerte del niño en el P.M.C. 

en Bogotá. La experiencia del cuidador primario contribuye al conocimiento sobre la 

atención de enfermería en sus múltiples dimensiones durante el duelo e influye en la 

transformación del cuidado de enfermería a favor de la integralidad, humanización y 

calidad(15).  

4.2 Población y muestra 

 

La población corresponde a los cuidadores primarios con muerte del niño dentro del 

Programa Madre Canguro en la ciudad de Bogotá y cuya pérdida cumplió más de seis 

meses. Por un lado ellos estuvieron en contacto directo y continuo con la atención que 

brindó enfermería ante la situación de muerte, y por otro, a pesar de requerirse de uno a 

dos años para la resolución total del duelo los síntomas del mismo se reducen tras esos 

seis meses(62). Para tener acceso a los participantes se realizaron gestiones 

administrativas con una organización sin ánimo de lucro (O.S.A.L) que brinda apoyo a los 

padres en caso de muerte del hijo a fin de solicitar su apoyo en la invitación según los 

criterios de inclusión.  

 

Conviene subrayar que el cuidador primario con muerte del niño dentro del P.M.C. en la 

ciudad de Bogotá fue la unidad de observación y análisis. Los cuidadores se captaron por 

muestreo de bola de nieve: dos informantes fueron invitados a participar por la 

investigadora a través de la organización sin ánimo de lucro (O.S.A.L) y uno a través de 
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las redes sociales de WhatsApp, Facebook e Instagram, y estos tres cuidadores primarios 

señalaron a otros tres participantes que aportaron información hasta alcanzar la saturación 

de datos(61). La investigadora se contactó con estos últimos tres cuidadores para invitarlos 

a participar en el estudio mientras que los tres cuidadores restantes se contactaron 

directamente con la investigadora refiriendo interés en hacer parte de la investigación.  

4.3 Criterios de inclusión y exclusión de los participantes 

 

Criterios de inclusión de los participantes: Cuidador primario, mayor de edad, afiliado 

al régimen contributivo o subsidiado del sistema de salud, de un niño que falleció en un 

P.M.C. en fase intrahospitalaria o fase ambulatoria, de una institución de salud de Bogotá, 

después de transcurridos seis meses de la pérdida. 

 

Criterios de exclusión de los participantes: Cuidador primario con estado de salud 

mental alterado durante la pérdida o actualmente a razón de una patología base o 

tratamiento farmacológico. Sí el cuidador primario cumplía con los criterios de inclusión 

pero el profesional de psicología sugería durante el desarrollo del estudio el retiro del 

participante para preservar su salud mental también se excluía.  

4.4 Recolección de datos 

 

La recolección de información se planteó con entrevistas en profundidad e inició al 

momento de recibir el aval del comité de ética de la Facultad de Enfermería de la 

Universidad Nacional de Colombia (E. Anexo: Aval del Comité de Ética 051-18). La 

investigadora a partir de la evidencia científica elaboró la ficha sociodemográfica del 

cuidador y del niño y un guion con los temas relacionados a la atención de enfermería en 

situación de muerte y duelo para apoyar la entrevista a profundidad. El contenido y orden 

del guion se ajustó con las sugerencias de dos profesionales de medicina y un profesional 

de enfermería que se habían desempeñado en unidades de cuidado neonatal, con las 

observaciones de las directoras de la tesis y con cuatro entrevistas de entrenamiento. Las 

entrevistas piloto se llevaron a cabo con personas que tuvieron muertes gestacionales y 
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además contribuyeron a fortalecer los conocimientos y habilidades como entrevistadora 

dado que las directoras realimentaron el ejercicio de entrevistar.  

 

El protocolo de transcripción surgió de la revisión de la evidencia disponible y comprendió 

por un lado la organización de los documentos, tanto de audio como de texto, y por otro 

lado las condiciones de transcripción en cuando al tiempo, criterios de presentación y 

aspectos a registrar. Cabe señalar que las transcripciones se plantearon para realizarse 

en un periodo no mayor a tres días con el fin de integrar con mayor exactitud las 

observaciones con la información del participante; y para registrar aspectos de 

comunicación verbal y no verbal de los cuidadores además de las aclaraciones o 

comentarios de la investigadora sobre el lenguaje del cuidador. 

 

Después la investigadora se contactó con el cuidador para concertar un encuentro en el 

lugar y horario de preferencia del participante con el fin de asegurar la expresión de las 

experiencias sin condicionantes personales o sociales. Tres de los informantes decidieron 

ser entrevistados en la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia y 

los otros tres en sus domicilios. Los cuidadores primarios que participaron en la 

investigación fueron entrevistados durante el primer y segundo semestre del año 2019 en 

espacios cómodos, privados, silenciosos, iluminados y ventilados. 

 

El día de la entrevista se dispuso de un psicólogo con experiencia en atención a personas 

en duelo en vista de los riesgos para el bienestar mental, no obstante no se requirió de 

intervención de este profesional. Igualmente se preparó una caja de pañuelos y agua en 

botella en caso de requerirse (llanto); el guión temático para facilitar la entrevista según las 

características del informante; de los formatos de formulario de consentimiento informado 

(A. Anexo: Modelo de formulario de consentimiento informado de la investigación) y de 

ficha sociodemográfica; y de un dictáfono para grabar la entrevista a profundidad.  

 

La investigadora iniciaba con su presentación y la del profesional de psicología y después 

hablaba sobre algunas generalidades del estudio para darle la oportunidad al cuidador de 

aclarar inquietudes. Al terminar le presentaba el formulario de consentimiento informado 

(A. Anexo: Modelo de formulario de consentimiento informado de la investigación) al 

participante para lectura y correspondiente firma, y luego confirmaba y registraba la 

información del cuidador y del niño en la ficha sociodemográfica. A partir de este momento 
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iniciaba la entrevista a profundidad con preguntas generales sobre cómo fue la atención 

en la institución de salud durante la hospitalización y al momento de la muerte del niño. Se 

finalizaba el encuentro en los casos en que el participante lo solicitó para atender alguna 

responsabilidad o cuando la investigadora lo consideró pertinente para evitar el 

agotamiento del cuidador. En el guion temático y la ficha sociodemográfica se registró de 

manera escrita la observación que hacia la investigadora del cuidador sobre el lenguaje no 

verbal.  

 

El día después de cada sesión la investigadora llamó al cuidador para verificar su estado 

emocional teniendo en cuenta los riesgos para la salud mental. Igualmente posterior al 

encuentro se transcribió textualmente la entrevista siguiendo las orientaciones del 

protocolo de transcripción. En los casos en que se requirió un nuevo encuentro con el 

cuidador para profundizar algún aspecto se concertó con él una nueva fecha y lugar. 

Cuando el análisis de la información del participante no arrojó más información se continuó 

el proceso de recolección con el siguiente cuidador. La investigadora continuó con la 

recolección de información hasta que del análisis no emergieron más temas y subtemas, 

momento en que se llegó a la saturación de datos y las entrevistas se suspendieron(61). 

 

Tabla 1. Información del tiempo de recolección de información 

Informante* 
Tiempo invertido 

por entrevista 
(Registro audio) 

Tiempo invertido 
por transcripción 

(Aproximado horas) 

Tiempo total 
invertido 

(Aproximado horas) 

Cuidador de Eilyn 
01:31:04 
00:19:15 

12 horas 
2 horas 

16 horas 

Cuidador de Jerónimo 
04:09:58 
02:12:32 

24 horas 
18 horas 

48 horas 

Cuidador de Deysi 
02:23:01 
02:09:04 

18 horas 
16 horas 

39 horas 

Cuidador de Thomas 
01:10:00 
00:32:10 

10 horas 
4 horas 

16 horas 

Cuidador de Camila 
00:52:25 
00:28:36 

8 horas 
4 horas 

13 horas 

Cuidador de Emma 

02:35:50 
02:18:35 
01:53:45 
02:34:55 

20 horas 
18 horas 
16 horas 
20 horas 

83 horas 

* Los nombres de los niños se utilizaron a solicitud expresa de los cuidadores primarios. 

Fuente: Base de datos de la investigación. 

 



4. Marco de diseño 27 

 

La investigadora realizó entre dos y cuatro encuentros con cada cuidador primario para un 

total de catorce encuentros. El tiempo total invertido en las entrevistas fue de 25 horas 

aproximadamente y el invertido en las transcripciones fue de 190 horas, para un total de 

215 horas en promedio empleadas entre la entrevista y la transcripción.  

4.5 Análisis de datos 

 

El análisis de información se plasmó en una base de datos diseñada por la investigadora 

(Figura 2. Esquema de la base de datos de la investigación) y fue guiado por el método de 

análisis de Colaizzi (Figura 3. Esquema de método de análisis de Colaizzi), uno de los 

métodos de la fenomenología descriptiva(63): 

 

1. Leyendo y releyendo las descripciones: Se leyó varias veces la transcripción 

con el fin de tener un panorama general de las experiencias de los cuidadores 

primarios en relación a la muerte del niño en el Programa Madre Canguro. 

2. Extrayendo declaraciones significativas: Se extrajeron citas claves de cada 

transcripción relacionadas con la atención de enfermería. 

3. Formulando significados: Se formularon diferentes códigos de los contenidos del 

fenómeno que describían lo que expresan las citas clave. 

4. Categorizando en grupos de temas y validando: Se generaron temas y 

subtemas que expresan las experiencias comunes de los cuidadores primarios 

agrupando los códigos. 

5. Describiendo: Se realizó una descripción exhaustiva de la atención de enfermería 

ante la muerte del niño en el P.M.C. a partir de la integración de hallazgos. 

6. Regresando a los participantes: Se validaron las interpretaciones y hallazgos 

descriptivos de la investigadora (reafirmar, complementar y corregir) con cinco de 

los cuidadores primarios a través de vía telefónica. 

7. Incorporando cualquier cambio basado en los informantes: No se integraron 

cambios en la descripción final ya que los cuidadores refirieron que se reflejaba su 

experiencia. Se consideró que la descripción captaba las características 

universales de la atención de enfermería frente a la muerte del niño en el Programa 

Madre Canguro. 
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Figura 2. Esquema de la base de datos de la investigación 

 
Fuente: Elaboración propia. 

 

Figura 3. Esquema de método de análisis de Colaizzi 

Fuente: Elaboración propia. 

4.6 Criterios de rigor en la investigación 

 

Los criterios de validez y confiabilidad de la investigación cualitativa corroboran el carácter 

científico de la presente investigación al aportarle rigor, favoreciendo el acercamiento al 

fenómeno(64) de la atención de enfermería ante la muerte del niño en el Programa Madre 

Canguro. Los siguientes criterios de rigor en la investigación cualitativa, citados por 

Hernández Sampiere et al(61), hacen parte de la validez y confiabilidad del estudio: 

 Dependencia: Para permitir que otros investigadores puedan producir resultados 

similares al utilizar una estructura aproximada a la adoptada en el presente estudio 

el proceso investigativo se justificó y describió minuciosamente y las directoras de 

tesis supervisaron regularmente el desarrollo y orientaron los hallazgos.  
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 Credibilidad: Para asegurar la aproximación a una verdadera comprensión de la 

experiencia del cuidador primario la investigadora consideró valiosa toda 

información obtenida y a todo cuidador primario participante, y con ellos validó las 

interpretaciones elaboradas. Así mismo con apoyo de las directoras de tesis 

procuró que la lógica encamine el proceso de descripción. 

 

 Confirmabilidad: Para garantizar la objetividad de los hallazgos la investigadora 

utilizó las expresiones de las transcripciones textuales para fundamentar las 

categorías emergentes. El perfeccionamiento del proceso investigativo de la 

investigadora requirió de aprendizaje teórico-práctico y fue acompañado 

frecuentemente por las directoras de tesis. Para entrenar y mejorar en el método 

de recolección de datos se entrevistó a profundidad a personas con muertes 

gestacionales como prueba piloto. 

 

 Transferibilidad: Para posibilitar que los resultados de la investigación puedan 

extenderse a otros Programas en situaciones similares la investigadora hizo una 

descripción detallada de las condiciones del P.M.C. de las instituciones de salud de 

Bogotá, de las características de los cuidadores primarios participantes y de los 

niños que fallecieron. 

 

 Fundamentación: Para sustentar la investigación el marco de referencia está 

construido con información sólida, resultado de una revisión extensiva y pertinente 

con estudios que abarcan la pérdida gestacional (abortos y mortinatos) y pediátrica 

(neonatal, postneonatal e infantil). En el marco de referencia y marco de diseño se 

argumenta la elección del abordaje cualitativo de tipo fenomenológico descriptivo 

para que desde las experiencias del cuidador primario se logre una aproximación 

al fenómeno de la atención de enfermería ante la muerte del niño en el P.M.C. 

 

 Representatividad de voces: Para incluir en el estudio a los cuidadores primarios 

que han experimentado la pérdida del niño en el P.M.C. la investigadora tuvo en 

cuenta los criterios de inclusión especificados previamente.  
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4.7 Control de sesgos 

 

Los sesgos afectan la validez y confiabilidad de la investigación, y por ende el 

acercamiento al fenómeno de la atención de enfermería ante la muerte del niño en el 

P.M.C. Impedirlos, reducirlos o modificarlos requiere conocer los posibles sesgos dentro 

de la investigación cualitativa(65). 

 

En cuanto al proceso investigativo, la técnica de bola de nieve puede limitar la diversidad 

de cuidadores primarios ya que la participación está mediada por el vínculo social que 

comparten unos con otros. Es posible que los participantes inviten a la investigación a otros 

sujetos con características similares a ellos. La técnica es reconocida por la investigación 

cualitativa y útil para acceder a los cuidadores primarios con pérdida del niño en el P.M.C. 

teniendo en cuenta que es una población reducida difícil de identificar. Además la técnica 

se acogió a los criterios de pertinencia, ya que participaron cuidadores primarios con 

pérdida del niño en el Programa; y de adecuación puesto que la información fue suficiente 

para comprender las experiencias en relación a la atención de enfermería ante la muerte 

del niño(66). Identificar los factores que intervienen en el duelo desde la información 

facilitada por los participantes limita también este sesgo ya que se reconoce al cuidador 

primario y el niño que fallece a partir de sus condiciones propias.  

 

Con respecto al tamaño de la muestra, la representatividad para el enfoque cualitativo 

responde a las experiencias de los cuidadores primarios y la aproximación al fenómeno de 

la atención de enfermería ante la muerte del niño en el P.M.C.(61). Por otra parte la 

clasificación de los prematuros representa también un sesgo pues la mortalidad del niño 

es más alta cuando se trata de nacimientos extremadamente prematuros con respecto a 

los muy prematuros y prematuros moderados o tardíos, y la orientación sobre el nivel de 

riesgo de muerte puede conducir a un duelo anticipado. 

 

Con relación a la investigadora puede haber una orientación del proceso investigativo hacia 

resultados que respondan a sus expectativas y preconcepciones del fenómeno de la 

atención de enfermería ante la muerte del niño en el P.M.C.(65). Especialmente al 

momento de la recolección, análisis e interpretación de la información brindada por los 

cuidadores primarios la investigadora reconoció y apartó sus juicios personales para 
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acercarse al entendimiento del fenómeno(61). Lograrlo requirió de la instrucción teórico-

práctico frecuente por parte las directoras de tesis y la exploración de literatura sobre el 

proceso investigativo para el abordaje cualitativo de tipo fenomenológico descriptivo. Cabe 

señalar que la transcripción textual de la información brindada por el cuidador primario hizo 

posible el análisis y descripción del fenómeno de la atención de enfermería ante la muerte 

del niño en el P.M.C.(65). 

 

Al abordar el cuidador primario y considerando que el suceso de muerte del niño en el 

P.M.C. supera el periodo de los seis meses es posible que se vea alterada su capacidad 

para recordar la experiencia frente a la atención de enfermería ante la muerte de forma 

completa y precisa(65). Sin embargo la literatura reporta la pérdida de un niño como un 

hecho significativo del que se tienen recuerdos claros, incluyendo los eventos relacionados 

al mismo(30,32). Otro aspecto a tener en consideración es que la información brindada por 

el cuidador primario puede verse influenciada por el conocimiento que tiene sobre el 

proceso que llevará a cabo la investigadora. La observación puede alterar el lenguaje 

verbal y no verbal del participante y exigió que la investigadora los concientizara sobre su 

rol y la importancia de la información brindada en pro de los beneficios para los cuidadores 

primarios con pérdidas actuales o futuras desde el sector social y el sector salud. De 

manera similar se abordó la entrevista a profundidad para evitar que el cuidador primario 

respondiera lo que cree que debe expresar respecto al fenómeno de estudio, apoyándose 

en el guion temático diseñado(65). 

4.8 Limitaciones 

 

 La tasa de mortalidad de un niño en proceso de adaptación en el Programa Madre 

Canguro en Bogotá es baja según las cifras suministradas por la Secretaria Distrital 

de Salud, por ende la cantidad de cuidadores que vivencian la atención de 

enfermería cuando un niño fallece es también reducida. No obstante el estudio se 

planteó desde el abordaje cualitativo de tipo fenomenológico descriptivo y la 

saturación de datos se alcanzó con la participación de seis cuidadores primarios. 

 

 Las políticas de tratamiento y protección de información personal de las 

instituciones de salud restringieron el acceso a las bases de datos de niños 
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ingresados en el Programa Madre Canguro que fallecieron y por lo tanto de la 

persona registrada como cuidador primario. Sin embargo se contó con el apoyo de 

una organización sin ánimo de lucro (O.S.A.L) que brinda ayuda a los padres en 

duelo por muerte del hijo que invitó a los cuidadores a participar en el estudio. La 

investigadora también los convocó a través de sus redes sociales de WhatsApp, 

Facebook e Instagram. Los cuidadores manifestaron disposición a participar lo que 

se demostró porque contactaron a la investigadora por propia iniciativa, o aceptaron 

al momento de ser contactados. 

 

 El estudio es la primera investigación que desarrolla la investigadora y por 

consiguiente el inicio del proceso investigativo se dificultó por su inexperiencia. A 

medida que transcurrió la investigación se fue solucionando esta situación ya que 

el estudio de la literatura disponible y las orientaciones de las directoras de tesis 

fomentaron los conocimientos y habilidades requeridas para el desarrollo de una 

investigación de abordaje cualitativo de tipo fenomenológico descriptivo. 

 

 Los encuentros con los cuidadores primarios fueron condicionados por la 

disponibilidad de los participantes dados sus responsabilidades personales, 

sociales u ocupacionales, y la investigadora debió postergar las entrevistas en 

varias ocasiones a solicitud de ellos. En estos casos se concertaron nuevos 

encuentros de acuerdo a las posibilidades de tiempo y espacio del cuidador aunque 

implicó ajustar la agenda personal, social, académica o laboral de la investigadora.   

4.9 Aspectos éticos 

 

Conocer los documentos producidos a nivel internacional como el código de Núremberg 

que fija normas éticas para la realización de investigaciones con seres humanos; la 

declaración de Helsinki con las recomendaciones que orientan la investigación con seres 

humanos; el informe Belmont con los principios y guías éticos para la protección de los 

sujetos humanos de investigación; y las pautas éticas internacionales para la investigación 

y experimentación biomédica en seres humanos; y los documentos derivados a nivel 

nacional, concretamente la Resolución 8430 de 1993 que establece las normas científicas, 

técnicas y administrativas para la investigación en salud; y aquellos propios de la 
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Universidad Nacional de Colombia, específicamente la Resolución 077 de 2006 que 

reglamenta el Comité de Ética en Investigación de la Facultad de Enfermería de la 

Universidad Nacional de Colombia, permitió garantizar los principios éticos en todos los 

aspectos a desarrollar en la investigación.  

 

De esta manera se protegió la salud y mejoró el cuidado de enfermería, fundamental para 

el presente estudio teniendo en cuenta que por la posibilidad de afectar significativamente 

la salud mental del cuidador primario la clasificación es de investigación con riesgo mayor 

que el mínimo. Cabe señalar que la investigadora esperó la aprobación y realimentación 

del comité de ética de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia 

antes de poner el estudio en marcha (E. Anexo: Aval del Comité de Ética 051-18). 

 

Específicamente para enfermería, según la ley 911 de 2004 que dicta las disposiciones en 

materia de responsabilidad deontológica para el ejercicio de la profesión de Enfermería en 

Colombia, el principio ético fundamental que orientó la investigación fue la protección de 

la dignidad, la integridad y los derechos, como el de la confidencialidad y la privacidad, sin 

dejar de lado los otros principios de la profesión, especialmente los bioéticos. Con respecto 

a la confidencialidad, al participante se le asignó un código basado en su rol de cuidador y 

el nombre del niño a solicitud de él mismo con el cual se le describe y se identifican las 

citas clave extraídas de las transcripciones. Además solamente la investigadora y las 

directoras de tesis pudieron acceder a la información proporcionada por el informante. 

 

El principio de autonomía o individualidad se conservó al respetar la decisión del cuidador 

primario sobre participar o retirarse en cualquier momento del estudio después de 

brindarles información completa y entendible tanto escrita como verbal sobre el objetivo, 

el procedimiento, los beneficios, los riesgos, los aspectos ético-legales y los resultados del 

mismo. Los cuidadores primarios antes de tomar la decisión de ser entrevistados 

resolvieron sus inquietudes sobre la investigación, leyeron el formulario de consentimiento 

informado (A. Anexo: Modelo de formulario de consentimiento informado de la 

investigación) junto a la investigadora y una vez satisfechos lo firmaron. Por otro lado, se 

respetaron las experiencias relatadas por cada cuidador primario sin interferir de ninguna 

forma en las mismas, y el análisis resultante se validó con los participantes para garantizar 

respondiera a su vivencia.  
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En cuanto al principio de no maleficencia o conservación y beneficencia o realización, 

demandó la disposición de un profesional de psicología y de un seguimiento posterior para 

verificar el estado de salud en vista de los riesgos para el bienestar mental del cuidador. 

También se aseguró con el deber que asumió el profesional de enfermería con el fomento 

de sus habilidades de investigación a través de los conocimientos teóricos brindados por 

la literatura y las habilidades prácticas impulsadas y supervisadas por las directoras de 

tesis designadas. Además la entrevista fue un espacio en el que el cuidador se permitió 

hablar del niño que falleció, aspecto importante teniendo en cuenta que aún se vivencia un 

duelo desautorizado. Desde el inicio del presente estudio la investigadora asumió una 

responsabilidad hacia el bienestar integral del cuidador primario con muerte del niño en el 

P.M.C. enmarcada en la legislación que rige la profesión y documentos con pautas éticas 

de investigación tanto nacional como internacionalmente. 

 

Para el principio de justicia o universalidad los cuidadores fueron tratados de forma 

respetuosa y digna reconociendo la muerte de un niño como experiencia dolorosa e 

individual. Los participantes fueron invitados a participar voluntariamente de un encuentro 

para contribuir a la validación del duelo en el que se contó con la compañía del profesional 

de psicología, y al finalizar esta sesión se otorgó un objeto simbólico también muestra de 

agradecimiento por su participación. Así mismo, los cuidadores primarios fueron invitados 

a la presentación de todos los resultados obtenidos. Finalmente la divulgación de la 

investigación en eventos y publicaciones beneficiará a todos los cuidadores primarios y 

familias con pérdidas previas, actuales y futuras del niño en el Programa al enriquecer no 

solo al profesional de enfermería sino a los profesionales de la salud.  

 

Con respecto al principio de veracidad, se mantuvo con el compromiso que asumió la 

investigadora de dar respuesta a la pregunta de investigación propuesta y mejorar el 

cuidado de enfermería cuando muere el niño en el P.M.C. con base a la información 

proporcionada por los cuidadores primarios. Además la construcción de cada aspecto de 

la investigación está tanto descrito detalladamente como cimentado y justificado por 

literatura pertinente respetando los derechos de autor de acuerdo a la ley 23 de 1982 sobre 

los Derechos de Autor, y el acuerdo 35 de 2003 que expide el Reglamento sobre Propiedad 

Intelectual en la Universidad Nacional de Colombia. Por último el principio de fidelidad se 

respetó al cumplir con la utilización de la información con fines académicos e investigativos 
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según lo acordado en el estudio y al conservar en secreto la información suministrada por 

el cuidador primario. 

 

Finalmente, para contribuir con la política ambiental del Sistema de Gestión Ambiental de 

la Universidad Nacional de Colombia la investigadora utilizó en su mayoría medios 

electrónicos y limitó el uso de documentos físicos para reducir el daño al medio ambiente. 

Los formatos de la investigación se imprimieron por ambas caras de una hoja y los 

espacios en blanco disponibles en estos se usaron para anotar las observaciones de la 

investigadora. Los archivos físicos se digitalizaron y si no contenían información 

confidencial se reutilizaron mientras que los que si tenían información de este carácter 

fueron destruidos y dispuestos para reciclaje. Las grabaciones y las transcripciones serán 

guardadas por cinco años por la investigadora a partir del momento en que se finalizó el 

estudio, después de lo cual serán destruidas. Los otros elementos de papelería utilizados 

para la escritura o la agrupación de documentos también se reusaron. 

 





 

 
 

5. Marco de análisis y resultados 

Los resultados del presente estudio parten de la caracterización de los cuidadores 

primarios, de los niños que fallecieron y de las unidades donde ingresó y falleció el niño en 

proceso de adaptación en el Programa Madre Canguro. En segunda instancia se 

encuentran la descripción del fenómeno, y los cinco temas y doce subtemas que 

emergieron del análisis de la información brindada por los cuidadores. Finalmente se 

encuentra la categoría central Proteger y transformar el vínculo cuidador-niño: un reto para 

la atención de enfermería en duelo. 

5.1 Caracterización de los cuidadores primarios 

 

Las características de los seis cuidadores primarios (Tabla 2. Caracterización de los 

cuidadores primarios) se presenta a partir de la información recolectada en la ficha 

sociodemográfica. 

 

Tabla 2. Caracterización de los cuidadores primarios 
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 27 Soltera Cristiana Técnico Estudiante 

Cuidador de 
Jerónimo 

30 Casada Católica Universitario Hogar 

Cuidador de 
Deysi 

36 Casada Católica Bachillerato Comerciante 

Cuidador de 
Thomas 

38 Separada Cristiana Tecnólogo 
Auxiliar 

administrativo 
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Camila 

42 Casada Católica Universitario 
Docente 
primaria 
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Cuidador de 

Emma 
40 Casada Católica Bachillerato Artesana 

Fuente: Base de datos de la investigación. 

 

La tabla 2. Caracterización de los cuidadores primarios permite ver que todos los 

cuidadores primarios fueron las madres de los niños en proceso de adaptación en el P.M.C, 

procedían de la ciudad de Bogotá y se identificaban como población mestiza. A pesar de 

que el cuidador primario podía ser cualquier miembro de la familia que asumiera el rol, la 

saturación de información se alcanzó con seis participantes que por coincidencia fueron 

las madres del niño que falleció. Al momento de la entrevista la edad de los cuidadores 

oscilaba entre los 27 y 42 años. Además cuatro de ellos contaban con un compañero 

sentimental formal y referían ser católicos mientras que los dos restantes indicaban ser 

cristianos y no tener una relación de pareja de este carácter. Con respecto al grado de 

escolaridad dos cuidadores culminaron su formación con la educación media y los otros 

cuatro con la educación superior. Finalmente cuatro cuidadores eran económicamente 

activos y dos económicamente inactivos. 

5.2 Caracterización de los niños 

 

Las características de los seis niños (Tabla 3. Caracterización del embarazo y del 

nacimiento del niño y Tabla 4. Caracterización de la hospitalización y muerte del niño) se 

presenta a partir de la información recolectada en la ficha sociodemográfica. 

 

Tabla 3. Caracterización del embarazo y del nacimiento del niño 
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Eilyn Femenino 1 1 No Si 25 880 Corioamnionitis 

Jerónimo Masculino 2 2 No Si 27 500 
Placentación invasiva y 

previa; embarazo 
múltiple  

Deysi Femenino 1 2 No Si 30 1400 

Trastorno hipertensivo 
del embarazo 

(Preeclampsia) 
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Thomas Masculino 1 1 No Si 24 750 
Trastorno hipertensivo 

del embarazo 
(Preeclampsia) 

Camila Femenino 1 1 N.A N.A 26 730 Sin conocimiento 

Emma Femenino 1 4 Si Si 27,5 810 Parto pretérmino previo 
Fuente: Base de datos de la investigación. 

 

La tabla 3. Caracterización del embarazo y del nacimiento del niño muestra que el sexo de 

cuatro de ellos fue femenino y de los otros dos masculino. Solamente en uno de los casos 

se esperaba otro niño al ser un embarazo múltiple y en otros tres el niño era el primero en 

el hogar. Uno de los cuidadores no tuvo conocimiento de su embarazo por ende solo para 

los cinco niños restantes se tuvo en cuenta si se trataba de un embarazo planeado y 

deseado y los factores relacionados al parto prematuro y de bajo peso. En este sentido la 

gestación de uno de los niños había sido planeada y la de los otros cuatro no, sin embargo 

todos los cuidadores referían desearlos. Con respecto a los factores asociados al parto se 

encuentran causas fetales para dos niños (Gestación múltiple y antecedente de parto 

prematuro), causas maternas para cuatro (Trastornos e infecciones durante el embarazo) 

y causas placentarias para uno (Problemas de placentación). Cinco niños fueron 

extremadamente prematuros con extremado bajo peso al nacer, y uno muy prematuro con 

muy bajo peso al nacer. 

 

Tabla 4. Caracterización de la hospitalización y muerte del niño 
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Eilyn 50 45 Bronquiolitis 42 
4 meses 
y 14 días 

Falla 
multiorgánica 

8 años, 3 
meses y 
26 días 

Jerónimo 88 2 N.A. N.A. 
2 meses 
y 29 días 

Insuficiencia 
respiratoria 

7 meses 
y 14 días 

Deysi 40 90 Dermatitis 12 
4 meses 
y 22 días 

Bronconeumonía 
13 años y 
18 días 
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Thomas 37 N.A. N.A. N.A. 
1 mes y 7 

días 
Broncoaspiración 

12 años, 
10 meses 
y 21 días 

Camila 42 N.A. N.A. N.A. 
1 mes y 
11 días 

Falla 
multiorgánica 

3 años, 
10 meses 
y 26 días 

Emma 100 N.A. Remisión 18 
3 meses 
y 28 días 

Insuficiencia 
respiratoria 

6 meses 
y 15 días 

Fuente: Base de datos de la investigación. 

 

La tabla 4. Caracterización de la hospitalización y muerte del niño indica que el tiempo de 

hospitalización en las unidades de cuidado neonatal que implementaba el P.M.C. osciló 

entre los 37 a 100 días. Tres de los niños se mantuvieron en adaptación intrahospitalaria 

mientras que los otros tres ingresaron a la adaptación ambulatoria. Así mismo dos de los 

niños que se encontraban en adaptación ambulatoria tuvieron que ser rehospitalizados por 

complicaciones de salud en otras instituciones y uno de los que estaba en adaptación 

intrahospitalaria fue remitido para valoración y tratamiento por especialistas, con un tiempo 

de estancia 12 a 42 días. La edad cronológica de los niños al momento de la muerte fue 

de un poco más del mes hasta casi los cinco meses. Cabe resaltar que el cuidador refiere 

la causa de la muerte de acuerdo a su entendimiento sobre el suceso, por consiguiente 

estuvieron relacionados con proceso respiratorios para cuatro niños y con disfunciones 

múltiples para dos niños. Por último han transcurrido entre seis meses y un poco más de 

trece años desde el momento de la muerte hasta el de la recolección de la información. 

 

El cuidador de Jerónimo, Deysi y Emma tuvieron muertes gestacionales antes de la muerte 

del niño y el cuidador de Eilyn una muerte gestacional después de esta. El cuidador de 

Thomas no ha tenido más hijos aparte del niño y el cuidador de Camila tuvo un hijo después 

de la muerte del niño. 

5.3 Caracterización de las unidades de cuidado 
neonatal y de otras unidades 

 

Las características de las unidades de cuidado neonatal que implementan el Programa 

Madre Canguro intrahospitalario donde los niños estaban inscritos (Tabla 5. 

Caracterización de las unidades de cuidado neonatal) se presentan a partir de la 

información facilitada por el cuidador primario durante las entrevistas en profundidad. 
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Tabla 5. Caracterización de las unidades de cuidado neonatal  

Informante 
Carácter de 

la institución 
de salud 

Lineamiento de estancia en la Unidad de Cuidado 
Neonatal 

Persona Horario 

Cuidador de 
Eilyn 

Pública de 
tercer nivel 

Madre y padre, pero no 
simultáneamente. 

9:00am a 10:00am, 
11:00am a 12:00m, 
2:00pm a 3:00pm, 
4:00pm a 5:00pm y 
6:00pm a 7:00pm 

Cuidador de 
Jerónimo 

Privada de 
cuarto nivel 

Madre y padre, pero no 
simultáneamente  

24 horas 

Otros miembros de la familia con el 
cuidador, pero no 

simultáneamente** 
1 hora 

Cuidador de 
Deysi 

Pública de 
tercer nivel 

Madre y padre, pero no 
simultáneamente. 

8:00am a 12:00m y 
2:00pm a 7:00pm 

Cuidador de 
Thomas 

Privada de 
cuarto nivel 

Madre y padre, simultáneamente. 
9:00am a 12:00m y 
2:00pm a 5:00pm 

Cuidador de 
Camila 

Pública de 
segundo nivel 

Madre 
9:00am a 12:00m y 
3:00pm a 5:00pm. 

Padre 12:00m a 1:00pm 

Abuelos, pero no simultáneamente 2:00pm a 3:00pm 

Cuidador de 
Emma 

Privada de 
segundo nivel 

Madre 
9:00am a 12:00m y 
2:00pm a 6:00pm 

Padre 
11:00am a 12:00m y 

4:00pm a 6:00pm 
* Excepto con niños múltiples  
**Según demanda de la unidad  

Fuente: Base de datos de la investigación. 

 

La tabla 5. Caracterización de las unidades de cuidado neonatal permite ver que las 

unidades con P.M.C. en las que ocurrió la adaptación intrahospitalaria de tres de los niños 

pertenecían a instituciones públicas y las otras tres a instituciones privadas, con una 

complejidad entre segundo a cuarto nivel. La normatividad de las instituciones determina 

el ingreso de los padres de forma simultánea solamente para una de las unidades y la 

apertura a otros miembros de la familia con un límite de tiempo para dos de las unidades. 

Solo una unidad es de puertas abiertas y las otras tienen entre dos o cinco franjas de 

horario. 

 

Todas las Unidades de Cuidado Neonatal de las instituciones de salud descritas contaban 

con los servicios de cuidado básico, cuidado intermedio y cuidado intensivo para el niño, y 

esta última tenía una o dos áreas de aislamiento. El cuidador tuvo la oportunidad de 



42 Atención de enfermería ante la muerte del niño en el P.M.C: 

Experiencias del cuidador primario 

 
conocer el recurso humano y material de los tres servicios puesto que el niño fue admitido 

a cada una de estos por sus condiciones de salud y requerimientos de atención.  

 

En la unidad se encontraban enfermeros y pediatras ubicados en el centro de los servicios 

para tener visibilidad de todos los niños y sus cuidadores, o en un espacio aparte cerca de 

la unidad de cuidados intensivos e intermedios. Solo en la unidad donde estuvo el Cuidador 

de Emma el personal de salud se acercaba más allá de autorizaciones que requería del 

cuidador y de las intervenciones que necesitaba el niño. Sin embargo en el resto de 

unidades donde se encontraban los cuidadores también había personal de salud que 

resaltaba por mantenerlos debidamente informados, resolver sus inquietudes, favorecer la 

relación entre el cuidador y niño, brindar soporte emocional, atender adecuadamente al 

niño, entre otros. Además según solicitud del personal de salud se podía contar con el 

apoyo de psicología, trabajo social, fisioterapia, etc.  

 

El cuidador primario ingresaba a la unidad y encontraba un casillero en el que debía 

guardar sus elementos personales ya que solamente podía ingresar insumos para el 

cuidado del niño. A continuación debía limpiar sus manos en el lavamanos dispuesto en la 

unidad y colocarse los elementos de protección personal como bata, gorro y tapabocas. 

Solamente en la unidad neonatal donde estuvo el Cuidador de Jerónimo no se solicitaba 

la utilización de elementos de protección personal y se ingresaba con ropa de calle. 

Después el personal de salud habilitaba la entrada y recibía los elementos de aseo que 

traía para el niño. 

 

El cuidador se dirigía a la incubadora donde estaba ubicado el niño, acomodaba el espacio 

de acuerdo a sus necesidades y posibilidades, y si era su deseo lo personalizaba con 

mensajes, fotografías u otros detalles de la familia. Acto seguido se sentaba en la silla 

dispuesta al lado de la incubadora colocando al niño en posición canguro con o sin apoyo 

del personal de salud del servicio. Sí la condición del niño demandaba mínima 

manipulación lo tocaba a través de las ventanillas y enfermería algunas veces lo invitaba 

participar en las intervenciones de cuidado básico al niño bajo su orientación. Cabe resaltar 

que si el cuidador tocaba algún elemento en la unidad después de haberse lavado las 

manos debía lavárselas nuevamente antes de tener contacto con el niño.  
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Durante la hospitalización en la unidad el niño siempre tuvo un monitor de signos vitales 

midiendo sus constantes y según su condición de salud se debió someter a procedimientos 

invasivos para monitorizarlo o para apoyar sus funciones. Si los signos vitales del niño se 

mantenían estables los dispositivos de seguimiento o de tratamiento no eran impedimento 

para que el cuidador continuara con el proceso de adaptación en el Programa Madre 

Canguro. El Cuidador de Jerónimo refirió que la unidad tenía recursos tecnológicos 

avanzados con base a sus experiencias previas y futuras en otras unidades de cuidado 

neonatal. 

 

La unidad contaba con un lactario donde el cuidador extraía su leche y luego la entregaba 

a enfermería de acuerdo a horarios estipulados. En el exterior de la unidad había una sala 

de espera en la que el cuidador podía aguardar hasta el momento de ingreso a la misma 

o donde podía descansar tanto física como emocionalmente. También se encontraba una 

capilla en la que el cuidador se reconfortaba desde sus creencias participando de las 

ceremonias o ingresando en ausencia del guía espiritual. En el caso del Cuidador de 

Jerónimo y el Cuidador de Emma se contó con un servicio espiritual el cual se acercaba a 

los cuidadores periódicamente o ellos se dirigían si así lo sentían. Otro servicio que estaba 

en el exterior de la unidad era el de alimentación donde el cuidador calentaba los alimentos 

preparados en el hogar o los compraba, o simplemente disponía de un espacio para 

sentarse y consumir alimentos.  

 

Por lo que se refiere a las unidades en las que fallecieron los niños en proceso de 

adaptación al Programa Madre Canguro es importante mencionar que solo en los casos 

de los cuidadores de Camila y de Thomas la unidad era la misma en la estaban llevando 

a cabo su proceso de adaptación intrahospitalaria al Programa Madre Canguro. Las 

características de las unidades también se presentan a partir de la información facilitada 

por el cuidador primario durante las entrevistas a profundidad. 

 

Tabla 6. Caracterización de la otra unidad donde ingresó y falleció el niño 

Informante 
Carácter 

institución 
de salud 

Área 
Lineamiento de estancia en la Unidad 

de Cuidado Neonatal 

Persona Horario 

Cuidador de 
Eilyn 

Pública de 
tercer nivel 

Unidad de 
Cuidado 

Pediátrico 

Madre y padre, 
pero no 

simultáneamente 
9:00am a 6:00pm 
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Cuidador de 

Jerónimo 
Privada de 
cuarto nivel 

Unidad de 
Urgencias 

Familia Resolución trámites 

Cuidador de 
Deysi 

Privada de 
cuarto nivel 

Unidad de 
Cuidado 

Pediátrico 

Madre y padre, 
pero no 

simultáneamente 

9:00am a 12:00m y 
2:00pm a 5:00pm 

Cuidador de 
Emma 

Privada de 
cuarto nivel 

Unidad de 
Cuidado 
Neonatal 

Madre y padre, 
pero no 

simultáneamente 
24 horas 

Otros miembros 
de la familia con el 
cuidador, pero no 
simultáneamente* 

1 hora 

* Según demanda de la unidad  

Fuente: Base de datos de la investigación. 

 

La tabla 6. Caracterización de la otra unidad donde ingresó y falleció el niño indica que tres 

de las instituciones de salud eran de carácter privado y una de carácter pública. La 

normatividad de las instituciones determina el ingreso de los padres de forma simultánea 

solamente para la unidad de urgencias al igual que la presencia de los miembros de la 

familia mientras se resuelven los trámites alrededor de la muerte del niño. Con respecto al 

resto de unidades solo una tiene apertura a otros miembros de la familia con un límite de 

tiempo, la cual además también es la única de puertas abiertas. Los horarios de visitas de 

las dos unidades restantes tienen entre una y dos franjas de periodo de tiempo. La Unidad 

de Cuidado Neonatal a la que se refiere el Cuidador de Emma es la misma Unidad de 

Cuidado Neonatal donde estuvo el Cuidador de Jerónimo para el proceso de adaptación 

intrahospitalario, y reafirma que tenía recursos tecnológicos más avanzados.  

 

Con respecto a las condiciones de las Unidades de Cuidado Pediátrico son similares a las 

de las Unidades de Cuidado Neonatal descritas, con excepción de que el cuidador disponía 

de una habitación para el niño separada por paredes de otros usuarios pediátricos y allí 

encontraba una cama y un armario para guardar sus pertenencias y las del niño. El proceso 

de ingreso a la Unidad también difería ya que el cuidador no requería de elementos de 

protección personal para su estancia. Solo en la unidad donde estuvo el Cuidador de Deysi, 

el personal de salud se acercaba más allá de autorizaciones que requería del cuidador y 

de las intervenciones que necesitaba el niño. 

 

Las condiciones de la Unidad de Urgencias difieren totalmente teniendo en cuenta que se 

trata de un servicio donde se encuentra población de todas las etapas del ciclo vital 
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dispuesta en sillas o en camillas según condición de salud y disponibilidad de la institución. 

En el caso del Cuidador de Jerónimo el niño ya había fallecido por lo tanto al ingresar el 

niño no tuvo ningún dispositivo, el cuidador no requirió de elementos de protección 

personal, y fue ubicado en una silla con él en brazos en un área que utilizaba cortinas para 

separarlo de otros usuarios. 

5.4 Descripción de la experiencia 

 

La experiencia del cuidador primario describe la atención de enfermería ante la muerte del 

niño en el P.M.C. como insuficiente frente a las demandas físicas, mentales, sociales y 

espirituales del cuidador al momento de la muerte; e invalidante de la existencia del niño 

ya que lo reduce de ser un niño con identidad e historia a ser el cuerpo de un infante y al 

cuidador lo destituye de su rol. Se percibe limitada a las dinámicas de la unidad y a la 

disposición de enfermería donde se anteponen procesos y procedimientos administrativos 

y asistenciales sobre la muerte del niño y el dolor del cuidador, y se protocoliza y fragmenta 

la experiencia de la muerte al ámbito físico. Además es heterogénea, y en esta diversidad 

incorpora condiciones facilitadoras, obstaculizadoras e imaginadas por el cuidador según 

el beneficio sentido por él al momento del suceso.  

 

La experiencia del cuidador primario en relación la atención de enfermería ante la muerte 

del niño no se reduce al momento de la muerte sino que se nutre de elementos traídos a 

la consciencia relacionados con la atención de enfermería durante el proceso de 

hospitalización del niño y se describe utilizando los elementos señalados al momento de 

la muerte ̈ insuficiente, invalidante, limitada y variada¨. La hospitalización en la unidad y las 

condiciones del cuidador restringen el cumplimiento aspirado del rol, y en el proceso de 

afrontamiento de la muerte del niño es importante la satisfacción que siente el cuidador por 

haber logrado desempeñarlo. Esto depende de la consideración que tenga la enfermera 

de las necesidades del niño y del cuidador de manera que la elaboración del duelo abarca 

la sensación de que enfermería se interesó por la diada desde todos los ámbitos. 

 

Finalmente, la experiencia del cuidador con la atención de enfermería frente a la muerte 

del niño se extiende a la elaboración del duelo en el hogar y se describe como omitida. 

Enfermería no está presente en el proceso de duelo en el hogar, el cual se lleva a cabo de 
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acuerdo a las apreciaciones del cuidador y conforme lo permitido por el entorno, y cuando 

enfermería aparece no reconoce el proceso de duelo o no está consciente de la muerte 

del niño. La experiencia del cuidador primario con la atención de enfermería durante el 

periodo de hospitalización, el momento de la muerte y el proceso de duelo en el hogar se 

muestra en la Figura 4. Diagrama de la descripción de la experiencia del cuidador primario. 

 

Figura 4. Diagrama de la descripción de la experiencia del cuidador primario 

 

Fuente: Elaboración propia 

 

Cabe resaltar que en el periodo de hospitalización y proceso de elaboración del duelo en 

el hogar surgen diferentes personas que validan su rol y favorecen el proceso de 

adaptación intrahospitalaria y de adaptación a la muerte, a pesar de que enfermería con 

su conocimiento es quien puede facilitar el periodo de hospitalización y el proceso de duelo 

del cuidador primario y su familia.  
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5.5 Temas y subtemas 

 

El análisis de las transcripciones de las entrevistas reveló cinco temas, doce subtemas y 

una categoría central, los cuales se muestran dentro de una mariposa que es el símbolo 

de la muerte y duelo (Figura 5. Diagrama en mariposa de la experiencia del cuidador). 

Elisabeth Kübler-Ross afirma que cuando una persona muere se libera el alma del cuerpo 

tangible, semejando la liberación de la mariposa de la crisálida(67). Para Anji Carmelo, la 

crisálida representa el proceso de duelo por muerte de un ser querido, y la liberación de la 

mariposa es el momento en que la persona transforma el vínculo y aprende a vivir con su 

ausencia física(68) 



 

 
 

 

Figura 5. Diagrama en mariposa de la experiencia del cuidador primario 

 
Fuente: Elaboración propia 
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5.5.1 Tema: Desempeñar el rol de cuidador en la unidad 
fue complejo 

 

La experiencia del cuidador primario indica que desempeñar el rol de cuidador en la unidad 

conlleva un conjunto de emociones y de ideas alrededor del rol, el niño, la unidad, 

enfermería y otros sujetos que también se encuentran en la institución de salud. El cuidador 

se siente intranquilo con el rol puesto que lo enfrenta a modificar su cotidianeidad individual 

y familiar para dar respuesta a las obligaciones en la institución de salud mientras continúa 

desempeñando el papel tradicional en el hogar. Dado que el cuidador está inmerso en 

unas condiciones particulares el incremento de las demandas económicas y sociales 

necesarias para que pueda cumplir con sus responsabilidades en la unidad y en el hogar 

depende de los recursos disponibles. Además se siente intranquilo por el estado de salud 

del niño y el entorno hospitalario, debido a la naturaleza de un niño prematuro y con bajo 

peso así como el conjunto de equipos que requiere durante su hospitalización.  

 

Las vivencias positivas y negativas y las expectativas con la atención de enfermería 

reflejan las dificultades y facilidades que tuvieron a la hora de desempeñar su rol en la 

unidad en términos de posibilidad de compartir con enfermería e involucrarse en el 

acompañamiento y cuidado del niño. En este sentido surge la relación con enfermería, la 

idoneidad de la información, la facultad de toma de decisiones, la gestión del entorno y el 

cuidado más allá del habitual. Por otra parte durante el proceso de hospitalización 

aparecen otras personas que se relacionan con el cuidador y lo asisten en diferentes 

momentos, específicamente los otros cuidadores de la unidad y los guías espirituales.  

 

En el proceso de duelo el cuidador evoca el periodo de hospitalización por los sentimientos 

que surgen cuando contrasta el rol desempeñado con el rol deseado; recuerda las 

condiciones del niño en la unidad mientras lo acompañaba y cuidaba; y piensa en las 

cualidades y atributos de la atención de enfermería recibida. Si bien la situación del 

cuidador a nivel externo le corresponde a él, enfermería puede gestionar condiciones y 

recursos a través de la unidad y la institución que favorezcan el desempeño del rol 

deseado. De la misma manera la imagen del niño en la unidad debería ir acompañado de 

orientaciones de enfermería y la gestión de aspectos que puedan hacer más agradable el 
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encuentro y perduren en su memoria. Por último, la atención de enfermería debería incluir 

el soporte emocional, espiritual, social y físico, y en este sentido los guías espirituales y 

otros cuidadores de la unidad surgen para suplirlo o complementarlo. 

5.5.1.1 Subtema: Las preocupaciones que se 
despiertan en la unidad 

 

CÓDIGO: La restricción del rol esperado 

 

El cuidador siente que el rol que desea ejercer en la unidad depende de la resolución de 

sus responsabilidades fuera de esta y de sus condiciones socioeconómicas. El cuidador 

debe continuar desempeñando el papel tradicional en el hogar y aceptar la normatividad 

institucional, por ende limita su acompañamiento y cuidado en la unidad. Las 

responsabilidades con las actividades domésticas y de cuidado de los miembros de la 

familia se asumen o delegan a otros miembros de la familia, dependiendo de si esta es 

fuente de soporte o limita su apoyo por disposición propia o por otras obligaciones dentro 

y fuera del hogar. 
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Además el nivel de respuesta a las demandas de acompañamiento y cuidado del niño en 

la unidad está determinado por las condiciones económicas del cuidador primario. Las 

condiciones pueden posibilitar si el cuidador cuenta con el recurso para asumir y mantener 

sus obligaciones o pueden restringir si los recursos son escasos o exactos para cumplir 

sus compromisos con el niño en la unidad y en el hogar, además de otros deberes 

adquiridos. En este sentido el aspecto económico se caracteriza por ser insuficiente. 

 

 

CÓDIGO: El temor por la salud del niño 

 

El cuidador siente inquietud por el pronóstico de un niño prematuro y con bajo peso y las 

características que encuentra al verlo y tocarlo, e imagina que durante su ausencia en la 

unidad las condiciones de salud del niño se pueden deteriorar y podría fallecer. 
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CÓDIGO: El miedo a los elementos de la unidad 

 

El niño requiere de dispositivos invasivos y no invasivos para monitorizar y apoyar sus 

funciones vitales. El cuidador primario al verlo o tocarlo siente inquietud por las 

complicaciones que puede haber en relación a la movilización o retiro de los dispositivos 

sin intención. 
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5.5.1.2 Subtema: La atención de enfermería fue 
contradictoria 

 

CÓDIGO: Enfermería integra a la diada 

 

El cuidador primario durante la hospitalización puede sentirse parte de la unidad cuando 

se le involucra en el acompañamiento y cuidado del niño y comparte con enfermería. La 

participación del cuidador está dada alrededor de la relación e información que le brinda 

enfermería, de la posibilidad que tiene para tomar decisiones desde su rol y la gestión de 

enfermería en relación a las condiciones del entorno, aspectos que surgen desde lo que 

vive y espera el cuidador en la unidad. Cabe señalar que enfermería puede brindar un 

cuidado adicional y especial a la diada actuando más allá del cuidado habitual. 

 

La relación de enfermería está basada en la necesidad de interacción con el cuidador y 

con el niño, manifestándose en lo vivido y lo esperado. 

 

  

 

Otro rasgo de la relación de enfermería es el compromiso que percibe el cuidador hacia él 

y hacia el niño, manifestándose en lo vivido y lo esperado. 
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En cuanto a la información un atributo importante es la disponibilidad de la misma sobre el 

estado del niño en el momento requerido, donde el cuidador primario tenga la oportunidad 

de hablar y enfermería responda desde la sensibilidad. Igualmente se abarca desde lo 

vivido y lo esperado. 
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La información también se ve desde lo vivido en la explicación de enfermería al cuidador 

sobre el tratamiento que se le está administrando al niño. Lo esperado por el cuidador 

busca una preparación previa al contacto con el niño sobre las condiciones relacionadas 

con la prematuridad y el entendimiento de los procedimientos que se realizan con el niño. 
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En relación a la posibilidad que tiene para tomar decisiones el cuidador desde su rol solo 

se ve desde la vivencia. Comprende tanto el acuerdo que establece con la unidad para el 

ingreso de otros miembros de la familia como la facultad que le dan para desarrollar el rol 

según sus deseos en el día a día y en las festividades. 

 

 

En cuanto a la gestión de la unidad se incluye lo esperado por el cuidador en cuando a 

condiciones ambientales y de tiempo en la unidad; la transferencia del cuidado entre el 

personal de salud; y las características de la atención de enfermería. 
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La gestión a favor del cuidador espera la apertura de visitas al niño a otros miembros de 

la familia por el deseo de compartir con él y la necesidad de disminuir la carga de cuidador; 

y el interés de enfermería por las condiciones que enfrenta el cuidador. 
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También considera que el cuidador y su familia buscan tener recuerdos tangibles y no 

tangibles del niño desde la sensibilidad de enfermería, manifestándose en lo vivido y lo 

esperado. 
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En relación al cuidado adicional y especial a la diada enfermería actúa más allá del cuidado 

habitual sí se muestra disponible fuera del horario, espacio y actividades asignadas, y si 

manifiesta interés por el niño y el cuidador. 

 

 

El cuidado adicional y especial a la diada también se brinda al alentar el rol de cuidador 

primario y ser fuente de motivación sobre la salud del niño. Esta última es vista cuando 

enfermería le invita a refugiarse en sus creencias religiosas o cuando comparte sus 

conocimientos u otros casos de niños en estado de prematurez y bajo peso.  
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Finalmente, se brinda un cuidado especial y adicional a la diada cuando enfermería ajusta 

las condiciones de la unidad en tiempo y espacio, aboga por las necesidades del cuidador, 

y desde sus conocimientos se enfrenta al cuidado prescrito. 
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CÓDIGO: Enfermería limita sus actuaciones a procedimientos y prescripciones médicas 

 

El cuidador primario no siempre se siente parte de la unidad ya que enfermería puede 

limitar sus actuaciones a procedimientos y prescripciones médicas minimizando o negando 

los derechos de la diada en relación al trato, la información, la atención y la decisión. En la 

unidad trabaja un equipo multidisciplinario y algunos de los procedimientos los realiza 

enfermería junto a otros profesionales de la salud, por ende tiene un rol como defensor del 

cuidador cuando presencia actos que vulneran sus derechos o los del niño. 

 

En cuanto al trato hacia el cuidador y el niño debería estar enmarcado en el contacto y en 

la sensibilidad, pero durante la hospitalización el cuidador lo siente distante cuando 

enfermería se mantiene aislado; e indiferente cuando su situación es desestimada. 
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En relación a la información que recibe el cuidador debería ser oportuna, aunque la 

característica percibida es la omisión teniendo en cuenta que enfermería no la brindaba, 

la ofrecía según demanda, y no buscaba maneras de facilitarla.  

 

 

En cuanto a la atención del niño debería ser oportuna, sensible e incluyente, por el 

contrario el cuidador la percibe como excluyente al no escucharlo, indiferente al omitir las 

actividades, y a demanda al ser convocada por él. 
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En relación a la participación tendría que dirigirse tanto al cuidador, cuando se le escucha 

y se le permite relacionarse con el niño y otros cuidadores; como a la familia al facilitar su 

presencia en la unidad. No obstante la participación está condicionada por el juicio del 

personal de salud y por el reglamento de la unidad. 
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Finalmente, abogar implica velar por el derecho del cuidador y del niño, sin embargo 

enfermería se mantiene en silencio ante la vulneración del derecho a la información, que 

debería ser sensible y oportuna; y del derecho a la decisión por la vida del niño, que 

también debería ser sensible. 
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5.5.1.3 Subtema: La participación de otras personas fue 
incentivadora 

 

CÓDIGO: Los otros cuidadores brindan apoyo 

 

Durante el tiempo que los cuidadores estuvieron en la unidad establecieron lazos de 

amistad con otros cuidadores. El compañerismo del cuidador parte de la experiencia 

compartida de tener niños en estado de prematurez y bajo peso; de ingresar al programa 

madre canguro intrahospitalario; o de tener condiciones similares en el entorno como 

cuidadores. Además los cuidadores primarios asumen una función de protección entre 

ellos ante los actos del personal que puedan hacerlos sentir vulnerables. 
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CÓDIGO: Los guías espirituales reconfortan 

 

A su vez los cuidadores durante la estancia del niño en la unidad se sienten fortalecidos 

por los guías espirituales disponibles en la institución. El personal religioso se encuentra 

dispuesto a conversar con los cuidadores aliviando su carga emocional y ofrecen rituales 

que consagran la vida del niño a un ser supremo. 

 

5.5.2 Tema: Enfrentar la muerte fue impactante 

 

La experiencia del cuidador primario indica que enfrentar la muerte le generó desconcierto 

puesto que dentro de sus ideales el niño se recuperaría y lo llevaría al hogar para continuar 

con su proceso de adaptación ambulatorio. La percepción y comprensión del cuidador 

frente al estado de salud del niño era de progreso y se acogía a sus creencias espirituales 
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para solicitar por el bienestar del niño, aunque aceptaba que la muerte era una opción si 

ese era el designio de la figura del ser supremo. 

 

Las vivencias positivas y negativas y las expectativas con la atención de enfermería 

reflejan las facilidades y las dificultades que tuvieron a la hora de despedirse del niño en 

la institución de salud en términos de posibilidad de compartir con el niño que muere con 

apoyo de enfermería. En este sentido surge la anticipación al evento, permanencia en el 

momento, la orientación y gestión del momento de muerte y despedida, y el cuidado más 

allá del final de la vida. 

 

En el proceso de duelo el cuidador evoca el ideal del momento de la muerte, a pesar de la 

negación que emerge ante el evento, y surgen sentimientos cuando contrasta la 

participación y compañía cuando falleció el niño y se despidió de él con respecto a las 

circunstancias deseadas. Si bien el pensamiento depende de los procesos mentales del 

cuidador, la anticipación de enfermería incluye la comunicación asertiva sobre la realidad 

de la salud del niño y resultados posibles, permitiendo a su vez el recogimiento en las 

creencias espirituales.  

5.5.2.1 Subtema: La esperanza se mantenía viva 

 

CÓDIGO: La muerte es inconcebible 

 

El cuidador primario no considera posible la muerte del niño, ya que en su imaginario se 

mantendrá con vida y no es aceptable que fallezca. La muerte se niega con base a la 

evolución percibida del estado de salud, y según la comprensión de la gravedad del mismo.  
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CÓDIGO: Las creencias espirituales confortan 

 

El cuidador primario reconoce los riesgos de la condición de salud del niño y lo consagra 

en sus creencias. La figura del ser supremo para el cuidador es la que puede darle salud 

al niño y a quien recurre para solicitarle por su vida, pero también es a la que se dirige 

pensando en que el bienestar del niño está en sus manos así su decisión sea la muerte.  
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5.5.2.2 Subtema: El cuidado de enfermería ante la 
muerte fue diferente al esperado 

 

CÓDIGO: Enfermería admite el ritual de despedida 

 

El cuidador primario durante la muerte del niño puede sentir que enfermería le permite 

despedirse de él cuando lo prepara para el momento, lo acompaña en la despedida en la 

institución, posibilita el encuentro y contacto con él, direcciona el proceso durante y 

después de la muerte, y gestiona alrededor de la despedida. Estos aspectos surgen desde 

lo que vive y desde lo que espera el cuidador en la unidad y en la institución de salud. 

Además enfermería puede brindar un cuidado adicional y especial al cuidador actuando 

más allá del cuidado al final de la vida. 

 

En cuanto a la preparación, se da cuando enfermería le informa oportuna y sensiblemente 

al cuidador primario que el niño está muriendo o puede morir en cualquier momento, y por 

ende que es lo que está ocurriendo o puede suceder mientras esto pasa. Por otro lado, 

acontece cuando el cuidador percibe el esfuerzo terapéutico del equipo de salud hasta el 

final de la vida del niño. Estos aspectos se dan desde lo vivido y lo esperado. 
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En relación al acompañamiento el cuidador busca una presencia sincera y respetuosa de 

enfermería junto a expresiones de pésame por la muerte del niño, y una disposición 

auténtica basada en los deseos del cuidador. También se ve desde lo vivido y lo esperado. 

 

 

En cuanto al encuentro y contacto con el niño fallecido, incluye desde la posibilidad de 

estar presente antes de su muerte hasta el encuentro con él cuando muere en la unidad y 

en otros espacios diferentes de la institución de salud, específicamente donde se guardan 

los cuerpos de las personas que fallecen. Este último aspecto según las condiciones 

requeridas por el cuidador en tiempo, persona, espacio y con respeto por el cuerpo del 

niño. Adicionalmente implica la oportunidad de tener contacto con el niño, no solo desde 

el sentir del cuidador sino guiado por enfermería. También se da desde lo vivido y lo 

esperado. 
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En relación a la orientación el cuidador espera que se le sugiera el modo de despedirse 

del niño, se le indiquen los servicios disponibles para apoyarle en ese momento, y se le 

enseñe la forma en que puede dar resolución a los procesos instituciones y extra 

institucionales relacionados con la muerte del niño.  
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En cuanto a la gestión alrededor del momento de despedida enfermería debería abogar 

por un espacio que le permita decir adiós al niño teniendo en cuenta además las 

condiciones de tiempo, persona y el respeto al cuerpo y a las pertenencias del niño, según 

deseos del cuidador primario.  

 

“

 

Finalmente, en el cuidado adicional y especial enfermería actúa más allá del cuidado al 

final de la vida sí se muestra disponible fuera del horario, espacio y actividades asignadas 
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para dar el pésame por la muerte del niño; si demuestra el valor del niño recordando el 

cuidado brindado; y si actúa ante las necesidades del cuidador en ese momento.  

 

 

CÓDIGO: Enfermería vulnera el proceso de duelo 

 

No obstante el cuidador primario no siempre siente que enfermería facilita el ritual de 

despedida ya que puede limitar sus actuaciones a procedimientos clínicos y a procesos 

administrativos en torno al cuerpo del niño, minimizando o negando los derechos del 

cuidador y del niño que fallece. Enfermería tiene deberes en relación a la preparación, el 

acompañamiento, y el encuentro y contacto con el niño que muere. En la unidad trabaja 

un equipo multidisciplinario y algunos de los procedimientos y procesos los realiza 

enfermería junto a otros profesionales de la salud, por ende tiene un rol como defensor del 

cuidador cuando presencia actos que lo vulneran. 

 

En relación a la preparación del cuidador sobre el momento de la muerte debería estar 

basada en información oportuna y sensible de lo que ocurre u ocurrió, y en el esfuerzo 

percibido por el cuidador de parte de enfermería hasta el final de la vida. No obstante la 

preparación advertida por él se caracteriza por la indiferencia y el silencio teniendo en 

cuenta que enfermería no la brinda o no busca alternativas para brindarla.  
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En cuanto al acompañamiento al cuidador al momento de la muerte del niño enfermería 

debería estar presente de manera sensible y auténtica, pero lo sentido por él es el 

abandono al no contar con su apoyo; y la indiferencia al considerar que minimiza la 

situación con actuaciones y comentarios. 
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En relación al encuentro y el contacto con el niño debería plantearse desde la sensibilidad 

y respeto de enfermería por el dolor del cuidador, tanto en la unidad donde fallece el niño 

como en el espacio donde se guarda su cuerpo y tendrá su primer o último encuentro 

dentro de la institución de salud. Sin embargo se presenta indiferencia en las condiciones 

de espacio donde el cuidador encuentra al niño, y a la hora de la preparación del cuerpo y 

sus pertenecías. 
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Finalmente abogar implica velar por la oportunidad del cuidador de despedirse del niño en 

condiciones de espacio, tiempo y persona deseadas por él, con sensibilidad hacia el 

cuidador y al cuerpo del niño. En este sentido el personal de salud lo vulnera al informar 

sobre la muerte con indiferencia, centrarse en los procesos administrativos y restarle valor 

a la identidad del niño. 

 

5.5.3  Tema: Afrontar la ausencia fue doloroso 

 

La experiencia del cuidador primario indica que afrontar la ausencia fue doloroso porque 

en primer lugar el duelo implica una respuesta de dolor a la muerte del niño con una serie 

de manifestaciones distintas a nivel cognitivo, afectivo, fisiológico y conductual 

dependiendo del cuidador y el momento. Su resolución responde a la toma de decisiones 

según perspectiva del cuidador a través de las distintas fases, tareas o etapas 

 

En segunda instancia es doloroso debido a que el proceso de adaptación a la muerte del 

niño avanza sin el apoyo de enfermería a pesar de las expectativas que tiene el cuidador 

sobre la atención que le puede brindar en ese momento. La experiencia refleja las 

dificultades que tuvieron los cuidadores en la elaboración del duelo en términos de apoyo 
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de enfermería y en este sentido surge la presencia de enfermería, la orientación del 

proceso y gestión de recursos de soporte. 

 

En cuanto al tercer y último aspecto, es doloroso porque el cuidador limita la expresión de 

su duelo por la percepción de que debe hacerlo o por solicitud del entorno, y en 

consecuencia la disposición de apoyo también será limitada. Las actuaciones de las 

personas que lo rodean o aquellas a las que él se dirige en el sector social, religioso y 

salud determinan si se reconoce y acepta abiertamente la muerte del niño, y por ende si 

se autoriza y cómo se desarrolla el proceso de duelo del cuidador primario. 

 

El duelo en el hogar revela un proceso que transcurre a partir del entendimiento, 

sentimiento y apreciación del cuidador con respecto a la forma en que debe afrontar la 

muerte; y que es condicionado a avanzar oculto y en soledad según demanda del sector 

social, religioso y salud. En relación a esto la atención de enfermería atañe la normalización 

del proceso de duelo, el acompañamiento en el hogar, el direccionamiento a recursos de 

apoyo y la orientación sobre la actuación del entorno al ser un duelo desautorizado.  

5.5.3.1 Subtema: La transición para adaptarse a la 
pérdida 

 

CÓDIGO: Las conductas y pensamientos por la pérdida 

 

El proceso de duelo en el hogar transcurre con una serie de conductas y pensamientos del 

cuidador por la ausencia física del niño. El cuidador siente una necesidad de reencontrarse 

con el niño, y con algunos comportamientos busca la finalización de su vida. Además 

expresa el dolor por la muerte del niño a través de síntomas físicos y en la alteración de 

sus funciones básicas. 
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El cuidador puede tomar la decisión de retomar o incorporar actividades a su rutina 

productiva o simplemente abandonarlas e inclinarse por actividades de ocio, así como 

alejarse del círculo social. En cuanto a las festividades se transforman en momentos de 

nostalgia acompañados de sentimientos de tristeza e ira. 

 

 

El proceso de duelo en el hogar también transcurre con una serie de pensamientos que 

giran alrededor de la culpa. El cuidador primario responsabiliza al ser supremo, al personal 

de salud, a los miembros de la familia y a sí mismo por la muerte del niño.

 



5. Marco de análisis y resultados 79 

 

 

 

CÓDIGO: Las preocupaciones y miedos por la muerte 

 

El cuidador primario refiere inquietudes por la muerte del niño ya que percibía avances 

satisfactorios en su estado de salud o por vivencias previas donde sintió que la atención 

recibida ponía en riesgo la salud del niño. Igualmente siente miedo del proyecto de 

maternidad futura al considerar la posibilidad de muerte de otro niño.  
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5.5.3.2 Subtema: El acompañamiento y la orientación 
de enfermería estuvo ausente 

 

CÓDIGO: Enfermería desaparece en el proceso de duelo 

 

El proceso de duelo después de salir de la unidad continúa con los rituales funerarios y 

posteriormente sigue en el hogar con los otros miembros de la familia. El cuidador espera 

que enfermería en el hogar acompañe su salud emocional; oriente el proceso de 

adaptación a la pérdida y de ser necesario lo remita a otras instancias para apoyarlo. 

 

El acompañamiento de enfermería es un punto deseado por el cuidador durante los rituales 

funerarios que despiden el cuerpo físico del niño, en particular de quienes lo cuidaron en 

la unidad. Con respecto al acompañamiento en el proceso de duelo en el hogar el cuidador 

espera que de alguna forma enfermería se interese por su estado emocional. 
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En relación a la orientación demanda aconsejar como el cuidador puede llevar a cabo el 

proceso de duelo, colocando a su disposición los servicios de la institución; e incluye 

recomendaciones en relación a los objetos personales del niño e información sobre el 

proyecto de maternidad a futuro. 

 

 

La orientación incluye también la invitación a utilizar otros recursos en salud, 

específicamente al profesional de psicología; y otros recursos sociales como los grupos de 

apoyo y las organizaciones que ayudan en caso de duelo por muerte de un niño. 
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Cabe señalar que en el proceso de duelo el cuidador se encontrará con personal de salud 

que desconoce la muerte del niño, y por ende se verá revictimizado cuando se le pregunte 

nuevamente por él.  
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5.5.3.3 Subtema: La presencia de otras personas fue 
condicionante 

 

CÓDIGO: Las personas responden al duelo 

 

Ante el proceso de duelo por muerte del niño el entorno social, religioso y en salud tienen 

respuestas que validan o no el duelo del cuidador primario. Cabe recordar, que el círculo 

social del cuidador se amplió durante la hospitalización del niño en la unidad con la 

inclusión de otros cuidadores primarios, y se continuará extendiendo durante el proceso 

de duelo con otras personas que también han pasado por la muerte de un niño.  

 

Las actuaciones del entorno social son sensibles en la medida que acompañan el duelo 

del cuidador y le permiten sentir dolor por la ausencia del niño. No obstante las actuaciones 

pueden ser indiferentes si lo abandonan en el proceso o invalidan su dolor. 

 

 

Con las personas que han tenido muertes, ya sean gestacionales o infantiles, el cuidador 

encuentra la posibilidad de expresar su dolor, la afirmación de que es posible continuar la 
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vida sin el niño, y una guía de cómo llevar el duelo. De manera similar encuentran un apoyo 

significativo en los guías espirituales por su disposición de escucha frente a los 

sentimientos y pensamientos en duelo. 

 

 

Por último, no perciben beneficio alguno del personal de psicología puesto que consideran 

que las herramientas que brinda en duelo son insuficientes o incluso inexistentes. 
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5.5.4 Tema: Preservar la memoria fue necesario 

 

La experiencia del cuidador primario indica que preservar la memoria era una necesidad 

sentida individual y socialmente, utilizando no solo objetos físicos que simbolizan al niño 

sino lo vivido y lo no vivido con él en el cotidiano y en las fechas especiales. En el aspecto 

material el cuidador conserva en el hogar algunos elementos que pertenecieron al niño 

mientras que en el aspecto abstracto piensa en él y lo proyecta a través de otros niños, 

objetos del entorno o momentos. Desde ambos aspectos es inevitable que emerjan 

sentimientos encontrados que traen a la memoria la vida y muerte del niño.  

 

Por otro lado preservar la memoria a nivel social desde el aspecto material incluye disponer 

de sus pertenencias a favor de otros niños y sus familias en honor a la existencia del niño. 

En el aspecto abstracto alude a pensarlo y proyectarlo en libertad en y con el entorno 

social, también a través de otros niños, objetos del entorno o momentos.  

 

El duelo en el hogar revela la necesidad del cuidador de mantener el recuerdo del niño 

desde lo material y abstracto, y a nivel individual y social. Se espera que la atención de 

enfermería abarque la normalización de la necesidad de conservar la memoria del niño, el 

asesoramiento de las formas de hacerlo y la orientación sobre la actuación del entorno al 

ser un duelo desautorizado.  

5.5.4.1 Subtema: La existencia del niño se integra en la 
vida 

 

CÓDIGO: Los elementos tangibles representan al niño 

 

El cuidador primario preserva algunos objetos que iban a pertenecer al niño o que le 

pertenecieron mientras estuvo en la unidad o incluso en el hogar ya que para él son 

valiosos por haber tenido contacto con él o haber sido pensados para él. El encuentro con 

estos elementos, ya sea inesperado o buscado, genera sentimientos encontrados. 
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CÓDIGO: Las fechas especiales o el día a día evocan al niño 

 

El cuidador primario imagina cómo sería el niño cuando piensa en él en el día a día o ante 

el encuentro con otros niños, y considera que se manifiesta en objetos del entorno y a 

través de otros niños. En las fechas especiales también está presente el niño, y en aquellos 

cuidadores que ya las han vivido surgen sentimientos encontrados pero aquellos que 

apenas las vivirán sienten es inquietud. 
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5.5.4.2 Subtema: La vida del niño se comparte con otros 

 

CÓDIGO: Los elementos tangibles pueden ayudar 

 

El cuidador primario toma la decisión de donar la mayoría de pertenencias del niño con el 

fin de ayudar a miembros de su familia o a otras personas que conoce, o incluso no conoce. 
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CÓDIGO: El día a día y las fechas especiales pueden recordar al niño 

 

El cuidador primario en el día a día y en fechas especiales puede tener o no la posibilidad 

de recordar con el entorno social al niño ante la presencia de objetos o niños que lo 

representen o simplemente por pensarlo e imaginarlo. Tanto el cuidador como la gente que 

lo rodea se limita por los sentimientos que consideran se evocan al recordarlo aunque 

también hay contextos donde hay libertad de expresión y lo incorporan en sus vidas.  
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5.5.5  Tema: Aprender del proceso de duelo fue avanzar 

 

La experiencia del cuidador primario indica que aprender del proceso de duelo le permite 

al cuidador reanudar su vida entiendo que el vínculo con el niño se transforma de lo físico 

a lo espiritual pero que se mantiene a través del tiempo. Cuando el cuidador retoma su 

vida se modifican sus concepciones alrededor de la existencia del niño y de él, y por ende 

él también cambia.  

 

El duelo en el hogar revela que el cuidador ha aprendido sobre este proceso y reconoce 

las enseñanzas en cuanto a la permanencia del vínculo y diferentes comprensiones sobre 

la vida y muerte. A pesar de que el cuidador ha logrado estos aprendizajes sin atención de 

enfermería se espera que el cuidado en duelo los favorezca.  

5.5.5.1 Subtema: El niño es un ser espiritual que 
conserva su rol 

 

CÓDIGO: El rol del niño se mantiene como ángel 

 

El cuidador primario expresa que el niño se convirtió en un ser espiritual y que su rol en 

vida perdura más allá de su muerte. 
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5.5.5.2 Subtema: El proceso de duelo dejó aprendizajes 

 

CÓDIGO: Las enseñanzas después de la muerte del niño 

 

El cuidador primario reconoce los aprendizajes que ha adquirido en el proceso de duelo 

por muerte del niño, coincidiendo todos en que a pesar del tiempo transcurrido siempre 

sentirán dolor por la ausencia física del niño. Otros aprendizajes para el cuidador son que 

la vida y muerte del niño tienen un sentido, que la vida y muerte tienen otro significado, y 

que la vida y muerte son una oportunidad para cambiar.  
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5.6 Categoría central: Proteger y transformar el 
vínculo cuidador-niño: un reto para la atención de 
enfermería en duelo 

 

Al analizar los temas que describen la experiencia se encuentra que el cuidador primario 

aguarda por la atención de enfermería en duelo pero que esta no es significativa para su 

proceso de adaptación a la pérdida del niño. El cuidador considera que enfermería con el 

cuidado integral y de calidad debería cumplir con todas las necesidades y anhelos en 

duelo. En este sentido busca que enfermería extienda el cuidado en vida al niño hasta su 

muerte, se interese por la situación del cuidador dentro y fuera de la institución de salud, e 

integre a la familia desde el periodo de hospitalización, fallecimiento y duelo. Por lo tanto 

el primer reto de enfermería según la experiencia del cuidador es tener en cuenta las 

vivencias con las que él se siente agradecido o decepcionado y su expectativa con el 

cuidado en los diferentes procesos en los que se ve involucrado. 

 

El cuidador también demuestra que ha logrado el objetivo de integrar la ausencia física del 

niño en su vida y que la relación entre ellos continúa de una manera intangible. La 

experiencia revela que con o sin apoyo del entorno social y sin el respaldo de enfermería 

este objetivo lo alcanzó el cuidador. En general el proceso de duelo es facilitado por otras 

personas que también han pasado por la muerte de un niño y por los guías espirituales 

aunque también puede ser favorecido por el círculo social del cuidador, especialmente la 

familia. El proceso también puede verse obstaculizado por el personal de salud y por el 

entorno social, no solo al momento de la muerte y en el proceso de duelo en el hogar sino 

desde la hospitalización del niño, y a pesar de esto el cuidador se adaptará a su pérdida. 

Otro reto para enfermería según la experiencia del cuidador es convertirse en personal 

esencial para guiar el proceso de duelo del cuidador y su familia. 

5.7 La experiencia del cuidador y la teoría de 
adaptación a la pérdida 

 

Los temas y subtemas pueden verse plasmados en la teoría de adaptación a la pérdida de 

Marjorie Dobratz(53) en la cual el cuidador primario sería el sistema holístico adaptable 

que responderá a estímulos ambientales. El estímulo ambiental focal es la muerte del niño 
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en proceso de adaptación en el P.M.C., y el estímulo ambiental residual de las experiencias 

previas con la muerte. El estímulo ambiental contextual corresponde a los subtemas, la 

esperanza se mantenía viva y la presencia de otras personas fue condicionante puesto 

que indican el recurso social y espiritual con el que cuenta el cuidador para su proceso de 

duelo. Los subtemas las preocupaciones que se despiertan en la unidad, la atención de 

enfermería fue contradictoria y la participación de otras personas fue incentivadora que 

corresponden al periodo de hospitalización también pertenecen a este estímulo al señalar 

los sentimientos que surgen al recordar las condiciones del niño en la unidad, la atención 

de enfermería recibida, y el grado de cumplimiento del rol deseado; e indicar además el 

recurso social presente en ese tiempo. 

 

Para responder a los estímulos se necesita del subsistema de procesos primarios del 

cuidador primario. El proceso de afrontamiento regulador al ser un mecanismo innato y 

automático expresado en cambios fisiológicos (manifestaciones fisiológicas del duelo), 

dependerá de las características del cuidador primario. El proceso de afrontamiento 

cognitivo al ser un mecanismo tanto innato como adquirido en el que se articulan los 

procesos mentales (manifestaciones conductuales, afectivas y cognitivas del duelo), 

obedecerá a las características del cuidador primario y a los subtemas la esperanza se 

mantenía viva, que integra los ideales del cuidador con respecto a la salud del niño; y la 

transición para adaptarse a la pérdida, que comprende los pensamientos y preocupaciones 

que emergen por la muerte del niño.  

 

Las conductas que indican que el cuidador está en proceso de elaboración del duelo por 

muerte del niño en el P.M.C. se perciben en los cuatro modos de adaptación del 

subsistema secundario, y para el presente estudio concluyen con respuestas eficaces del 

cuidador al acercarlo al objetivo de la adaptación a la muerte del niño. A pesar de que 

enfermería es quien debería promover la capacidad de adaptación del cuidador en estos 

cuatro modos a través de la atención que brinda, surgen otros actores diferentes al 

personal de salud que la fomentan.  

 

En primer lugar, el modo de adaptación función fisiológica-física busca la integridad 

fisiológica del cuidador primario y responde al subtema la transición para adaptarse a la 

pérdida, que señala los síntomas físicos y nuevamente las alteraciones de las funciones 
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básicas como parte natural del duelo. En relación al modo de adaptación de autoconcepto, 

se busca la integridad psíquica y espiritual del cuidador primario y está relacionado con el 

subtema el proceso de duelo dejó aprendizajes, que expone las enseñanzas que surgieron 

a partir de la muerte del niño y le dan un nuevo sentido a la vida. 

 

En cuanto al modo de adaptación de función del rol se pretende la integridad social del 

cuidador primario, y de acuerdo a esto se enlaza con el subtema la transición para 

adaptarse a la pérdida que muestra como el cuidador después de la muerte del niño retoma 

su vida o la modifica. Por último, en el modo de adaptación de interdependencia se busca 

la integridad relacional, por lo tanto se conecta con los subtemas la transición para 

adaptarse a la pérdida que enseña de qué manera se altera el vínculo del cuidador con su 

entorno social y con sus creencias religiosas; la existencia del niño se integra en la vida 

junto a la vida del niño se comparte con otros ya que evidencia la forma en que los 

cuidadores mantienen viva la memoria del niño; y el niño es un ser espiritual que conserva 

su rol dado que el vínculo se transforma a un plano trascendental.  

 

Los subtemas el cuidado de enfermería ante la muerte fue diferente al esperado y el 

acompañamiento y la orientación de enfermería estuvo ausente están vinculados con los 

cuatro modos de adaptación porque indican la medida en que el papel de enfermería 

aceptó el ritual de despedida, y apoyó el proceso de duelo en el hogar.  

 

La Figura 6. Mapa de integración de la teoría de adaptación a la pérdida de Marjorie 

Dobratz con los temas y subtemas de la experiencia del cuidador primario, representa 

gráficamente la incorporación de los subtemas en la teoría de rango medio de enfermería. 
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Figura 6. Mapa de integración de la teoría de adaptación a la pérdida de Marjorie Dobratz 

con los temas y subtemas de la experiencia del cuidador primario 

 
Fuente: Elaboración propia. 

 

. 



 

 
 

6 Discusión 

La experiencia del cuidador primario, definida en los conceptos de la investigación como 

una conducta subjetiva basada en la práctica y en la corporalidad mediante la cual el 

cuidador siente, entiende y aprecia del fenómeno de la muerte del niño en el P.M.C. es 

única y personal a pesar de que existen elementos comunes entre los cuidadores. Al 

comparar los elementos encontrados en este estudio con respecto a la atención de 

enfermería ante la muerte del niño en P.M.C con otros autores se han identificado 

concordancia con estos así como diferencias. 

 

La experiencia señala que el cuidador aguarda por un cuidado de enfermería integral y de 

calidad para el niño, para él y para la familia desde el periodo de hospitalización hasta el 

proceso de duelo. El artículo de Butler et al.(69) recogió las experiencias de los padres de 

niños ingresados en unidades de cuidados intensivos pediátricas (U.C.I.P.) australianas en 

relación a la atención al final de la vida y en duelo, y también encontró que la atención del 

personal de salud recibida y esperada responde a las necesidades del niño, los padres y 

la familia, y se desarrolla durante la hospitalización, muerte y duelo. Otros autores 

consideran la atención del personal tomando solo uno de estos momentos o sumando dos.  

 

La experiencia también demuestra que la atención de enfermería no fue esencial para el 

proceso de duelo del cuidador primario. No obstante la revisión de literatura de Toro 

Bermúdez et al.(7) sobre la atención a la familia ante la muerte del niño en la unidad de 

cuidado intensivo neonatal (U.C.I.N.) indica que hay prácticas de soporte fundamentadas 

en la cultura que combinadas mejoran el afrontamiento de los padres y facilitan el 

desarrollo natural y saludable del duelo, siendo invaluables para ellos; y prácticas de no 

soporte que obstaculizan el proceso y promueven sus complicaciones. El estudio de Currie 

et al.(70) en una U.C.I.N. estadunidense donde los niños recibieron atención al final de la 

vida y atención paliativa señala que las experiencias negativas de los padres prolongan los 
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síntomas de duelo, lo cual afecta su funcionamiento diario. Watson et al.(71) relatan que 

el personal de salud puede marcar positivamente la forma de experimentar la muerte en 

su investigación con padres canadienses en duelo por muerte del niño. El estudio de 

Arnolds et al.(72) con padres en U.C.I.N. estadunidenses indica que en los casos donde el 

niño muere el cuidador recuerda el proceso de hospitalización con sentimientos positivos 

sí se le permitió desempeñar su rol y vincularse con el niño, pero en caso contrario sentirá 

remordimiento. 

 

El primer tema señala que desempeñar el rol de cuidador en la unidad fue complejo por 

los sentimientos y emociones sobre el rol, el niño, enfermería, los otros cuidadores y en 

general el ambiente de la unidad. Los cuidadores se sienten afectados por la interrupción 

del proyecto del niño ideal y el desempeño del rol planeado en el hogar(73) pese a entender 

la necesidad de internación en la institución. La hospitalización se trata de un evento no 

deseado y lleno de inquietudes(74) con el que se siente ajenos(75), tristes, inseguros y 

preocupados, así como felices, seguros y tranquilos al pensar que es por el bienestar del 

niño(73). En Brasil las madres indican que cuando un niño es hospitalizado en U.C.I.N. o 

U.C.I.P. se convierte en centro de atención del cuidador(73) y en Suiza un estudio con 

niños extremadamente prematuros que fallecieron agrega que para el cuidador el 

acompañamiento y cuidado en la U.C.I.N es visto como una carga(75). Algunas 

instituciones que se encuentran implementando el modelo Cuidado Centrado en la Familia 

(C.C.F.) han gestionado infraestructura y mobiliario y han modificado la reglamentación 

vigente para facilitar la participación y el cuidado de la familia del niño(76), aspectos 

relevantes para cumplir el objetivo del Programa Madre Canguro en Colombia de 

humanización de los procesos de cuidado del niño y su familia en las Unidades(10). 

 

Asimismo, el cuidador a parte de las demandas en la unidad de acompañamiento y cuidado 

del niño y de tipo administrativo tiene responsabilidades externas relacionadas a las tareas 

domésticas, que incluyen la atención a los miembros de la familia, percibidas como 

situaciones estresantes adicionales(73,75). Las alternativas para mantener el equilibrio 

entre el rol de cuidador y los roles asignados previamente son delegar el cuidado en el 

hogar a otros miembros, descrito como una vivencia difícil con sentimientos de culpa por 

centrar la atención en el niño hospitalizado(73); o continuar haciéndose cargo de la rutina 

en el hogar limitando su estancia en la unidad como lo evidencia la investigación 
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desarrollada. Lima et al.(73) consideran que esta situación afecta y cambia toda la rutina 

familiar, ocasionándole al cuidador la sensación de pérdida de control sobre el 

funcionamiento de la familia e inseguridad en su capacidad de recuperar el equilibrio.  

 

En los estudios el papel de los recursos sociales es considerado esencial por el apoyo de 

tipo emocional a la situación de hospitalización del niño(73) y de tipo físico a la rutina diaria 

en la unidad y en el hogar(73,76), o con otras tareas requeridas por el cuidador, 

disminuyendo su nivel de estrés(76). Cabe resaltar que las unidades que implementan el 

P.M.C. en Colombia condicionan el ingreso de la familia, razón por la que el apoyo social 

de tipo físico en la investigación está dado solamente en el hogar. En el apoyo social se 

resalta la pareja y otros miembros de la familia cercanos y lejanos, fortaleciendo los lazos 

entre ellos, y la utilización de redes sociales digitales que le permiten al cuidador expresar 

sus sentimientos y emociones, y recibir mensajes de afecto de la familia, amigos, 

conocidos y desconocidos. Sin embargo, los cuidadores en esta investigación no 

nombraron a los miembros de la familia lejana como fuente de soporte ni la utilización de 

redes sociales digitales. En cuanto al soporte limitado está justificado por otras 

obligaciones del círculo social(73) y la presente investigación suma la disposición por parte 

de la familia como recurso social al encontrar casos donde prevalece el abandono social. 

 

El recurso económico para responder al compromiso de acompañamiento y cuidado del 

niño en la unidad es considerado como una dificultad por el cuidador(73). Clark et al.(77) 

determinaron que los padres con niños ingresados en U.C.I.P. estadunidenses tienen una 

variedad de cargas financieras diarias que utilizan el presupuesto de la familia parcial o 

totalmente y generan un grado de dificultad financiera. El cuidador describe gastos por la 

alimentación y el transporte e intenta reducirlos limitando su presencia en la unidad y 

garantizando su autocuidado; o extendiéndola a veces sin prestar atención a sus 

necesidades, y otras veces buscando alternativas para suplirlas desde el hogar o con el 

recurso social. El estudio de Mumford et al.(78) en un hospital pediátrico de Australia 

coincide con los gastos de transporte y alimentación, y agrega los gastos por alojamiento 

y misceláneos, relacionados con la lavandería y cuidado de otros miembros. 

 

Un estudio de Australia reconoce que el cuidador no está familiarizado con la estructura ni 

dinámica de la U.C.I.P. ni con la institución de salud y su primer función está centrada en 

aprender del sistema para volverse un experto y poder ejercer su rol como cuidador según 
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el vínculo con el niño que muere(79). Después de un periodo de dudas, miedos y 

limitaciones en la institución el cuidador se adapta gradualmente a la rutina diaria y siente 

que los C.C.F. alivian este proceso(76). Por su parte Kegler et al.(80) aplicaron la Parental 

Stress Scale: Neonatal Intensive Care Unit (P.S.S: N.I.C.U.) en cuidadores de recién 

nacidos ingresados en una unidad brasileña e identificaron que la experiencia general de 

tener un hijo ingresado en la U.C.I.N. es moderadamente estresante (media=2.86). Los 

niveles de estrés estaban dados por la subescala "Apariencia y comportamiento del bebé", 

específicamente cuando se percibe que las necesidades físicas y emocionales del niño no 

están satisfechas; y por la subescala "Sonidos e imágenes" en lo concerniente a los 

dispositivos que apoyan las funciones respiratorias del niño y las alertas generadas por los 

monitores y demás equipos.  

 

Otras fuentes de estrés de la subescala "Apariencia y comportamiento del bebé" fueron los 

dispositivos que apoyan otras necesidades o parte del tratamiento, las lesiones en piel, y 

las características y comportamientos del niño; y en la subescala "Sonidos e imágenes" 

fueron el ruido continuo y la presencia de dispositivos, la hospitalización de otros niños, y 

la dinámica del personal de la unidad(80). La presente investigación encontró que los 

cuidadores sienten inquietud por las condiciones del niño y los elementos de la unidad, 

pero no se refirieron a otros aspectos abordados por el estudio de este autor. 

 

El estudio de Ued et al.(74) en Brasil señala que la primera visita del cuidador a la U.C.I.N. 

tiene un fuerte impacto en el cuidador y está enmarcada en el miedo de no saber que 

encontrará al ingresar a la unidad. Las visitas del cuidador se caracterizan por la inquietud 

por las características del niño(74,75), los dispositivos clínicos(73–75), la dinámica del 

personal de salud(73,75), otro personal de la institución, cuidadores y las familias(75), y 

las condiciones de la unidad(73). Algunos autores resaltan el rol de enfermería: informarlo 

sobre la satisfacción de las necesidades básicas y evolución del niño(74); guiarlo sobre 

cuándo, cómo y durante cuánto tiempo se desempeñará en la unidad(75), y enseñarle a 

desarrollar los cuidados básicos de forma segura en el niño con dispositivos(81). Mediante 

la información es que el cuidador espera saber cómo desempeñar su rol pero también lo 

aprende observando al personal de salud y experimentando en la unidad(79). En este 

estudio los cuidadores no se sintieron preparados para enfrentar la hospitalización y 
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desempeñar los cuidados básicos del niño, y en cambio se sentían censurados en la 

expresión de sus emociones por el personal de enfermería.  

 

En cuanto a la atención los estudios en general la abarcan con el personal de salud y 

destacan la importancia de establecer una relación con los cuidadores. El estudio de Butler 

et al.(79) con cuidadores en duelo por muerte del niño en una U.C.I.P. australiana 

establece dos fases de la relación durante el proceso de hospitalización. En la primera fase 

el niño es ingresado en la unidad y el cuidador cede la atención para priorizar por su 

supervivencia mientras aprende del servicio, entonces la relación se caracteriza por ser 

determinada por el personal de salud. La segunda fase sucede generalmente cuando el 

cuidador es consciente de la probabilidad de muerte del niño, por lo tanto se centra en la 

necesidad de retomar su rol pero ahora en la unidad involucrándose en la atención del 

niño; de trabajar en equipo con el personal de salud, según disposición del mismo y desde 

el rol construido; y de calificar al personal en función del apoyo recibido. Un enfoque 

unilateral en la U.C.I.N. se concibe como desafiante por el cuidador por el acceso limitado 

a su rol(75). 

 

La atención del personal de salud es apreciada y percibida como buena cuando el cuidador 

siente que se relaciona con él(76,79,81,82), le brinda atención integral y de calidad al 

niño(76,79,81), le facilita información sobre la condición de salud y los procedimientos 

requeridos para su cuidado(51,75,76,79,81–83); escucha sus observaciones sobre el niño 

y lo incluye en la toma de decisiones sobre la atención(81,83,84); le permite acompañar y 

relacionarse con él según sus deseos(73–75,83); le enseña y facilita involucrarse en los 

cuidados básicos(73–75,79,81–83); considera y gestiona sus necesidades de forma 

integral al igual que las de la familia(73,79,81–84); tramita recursos y ajusta los 

lineamientos de la unidad(84); y extiende su atención más allá de las funciones 

asignadas(79).  

 

Un estudio de Inglaterra con cuidadores que habían perdido un niño en el periodo neonatal 

determinó que la mayoría (84 %) estaban satisfechos con la atención recibida(83) y otra 

en Estados Unidos con niños de pronóstico pobre o incierto afirma que se sienten 

agradecidos(72). Investigaciones en unidades con modelo de C.C.F reportaron que el 

cuidador siente gratitud(76) y satisfacción(81) hacia el personal por la misma, y que su 

estrés y ansiedad por el rol en la unidad disminuye(84). Pero no todos se sienten 
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satisfechos con la atención del personal de salud por la ausencia o insuficiencia de estos 

aspectos(75,79,83), incluyendo a las unidades con modelo de C.C.F(76,81,82,84).  

 

Kegler et al.(80) a través de la Parental Stress Scale: Neonatal Intensive Care Unit (PSS: 

NICU) informaron que la subescala "Alteración en el papel de madre/padre" tuvo el mayor 

nivel de estrés, principalmente porque el cuidador se separa del niño y se siente impotente 

e incapaz de protegerlo ante el dolor. Los resultados de la subescala muestran que también 

se sienten estresados por no poder realizar los cuidados básicos del niño, no poder 

relacionarse con él según sus deseos y sentirse incapaz de ayudarlo durante la 

hospitalización. Esto genera conflictos y desconfianza hacia el personal de salud y 

sentimientos de frustración en el cuidador por no poder desempeñar su rol(81). 

 

Con respecto a la atención de enfermería, los cuidadores que han estado en unidades con 

modelo de C.C.F. describen la relación como positiva(76) y personal, y destacan que se 

les ofrece información continua(85) apoyada en material visual tradicional y didáctico sobre 

el estado de salud, los procedimientos de cuidado y los cuidados básicos del niño, así 

como la resolución de inquietudes sobre los mismos(81); les brindan cuidado integral al 

niño y la familia(85); velan por su participación en los cuidados básicos y en las decisiones 

sobre los mismos(81,85); se interesan por las condiciones de salud del niño y su 

evolución(81); reconocen y gestionan ante el impacto de la hospitalización para la vida del 

cuidador y la familia(85), y están dispuestos más allá del espacio y tiempo asignado en la 

institución por iniciativa propia(81) o a solicitud del cuidador(82). La atención de enfermería 

y su participación en la unidad se ve limitada por la disposición, los conocimientos y la 

experiencia del personal(81) así como por las condiciones físicas y servicios de la 

institución de salud(85). La investigación desarrollada resalta la atención recibida y 

esperada acorde a la relación, la información, el cuidado, la protección de la autonomía, la 

gestión a favor de la diada y el cuidado adicional y especial. 

 

Jaramillo et al.(86) describieron la calidad del cuidado de enfermería a partir de la 

percepción de los padres de niños hospitalizados en una unidad neonatal utilizando el 

Caring Assessment Instrument (CARE-Q) y reporta un puntaje positivo (88.9/100): Las 

dimensiones con puntajes más altos fueron la monitorización y seguimiento; la 

accesibilidad; y mantiene una relación de confianza, aunque en las tres dimensiones 
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restantes de explica y facilita; anticipa; y comodidades también se obtuvieron puntajes 

altos. Las dimensiones evalúan las características del personal de enfermería, el desarrollo 

de los procedimientos y cuidados físicos al niño, la respuesta a las necesidades del 

cuidador y el trabajo interdisciplinar. De acuerdo con Campo et al.(85) en su estudio con 

cuidadores de niños ingresados en U.C.I. de Argentina con modelo de C.C.F la atención 

fue satisfactoria y describe a enfermería como personal competente y compasivo aun 

reconociendo aspectos por mejorar. Las experiencias en el P.M.C del cuidador evidencian 

vivencias positivas y negativas en cuanto a la atención de enfermería recibida no obstante 

no se midieron de forma cuantitativa. 

 

Por otro lado, el cuidador desarrolla nuevas relaciones durante la estancia en la unidad y 

por el tiempo de hospitalización, especialmente con otros cuidadores(84,87) y con los 

guías espirituales(88). Estas relaciones son vistas como útiles ya que encuentran fortaleza 

al ver que otros están o estuvieron en misma situación de tener hospitalizado un niño; los 

toman como ejemplo para validar los sentimientos experimentados(84); y sienten 

sensibilidad y disponibilidad por parte de ellos(84,87) al responder sus inquietudes y 

organizar actividades de esparcimiento(84). La espiritualidad del cuidador es considerada 

por una investigación estadunidense con cuidadores de niños que requieren atención al 

final de la vida y encuentra que en general se sienten cómodos compartiendo las creencias 

con los guías espirituales de la institución o de la comunidad(88). En el presente estudio 

los cuidadores encontraron una fuente de apoyo en otros cuidadores y se sintieron 

reconfortados por los guías espirituales de la institución. 

 

El segundo tema indica que enfrentar la muerte fue impactante ya que el cuidador confiaba 

en la recuperación del niño y porque el ritual de despedida dependió de enfermería. La 

muerte de un niño es considerada culturalmente un evento inusual, irracional e 

inesperado(89), incluso en la unidad de cuidados intensivos donde el cuidador asocia la 

hospitalización con la creencia de sobrevivencia(79) así como con el riesgo de muerte. El 

objetivo de las unidades pediátricas y neonatales es salvar la vida de los niños(73) por lo 

que el cuidador espera llevarlo al hogar a pesar de la información brindada por el personal 

sobre el riesgo de fallecer(90).  

 

Lima et al.(73) mencionaron que el cuidador temía a lo que podría suceder en la 

hospitalización, especialmente el miedo a la pérdida del niño, y para sentirse tranquilo 
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comparaba el estado de salud con el de otros niños hospitalizados que desde su criterio 

estaban más graves. Arnolds et al.(72) identificaron en su estudio dos temas relacionados 

con la percepción del cuidador sobre la muerte, el primero es el “Realismo sobre la muerte” 

que alude a la comprensión de la posibilidad de la misma; y el segundo es el “Optimismo 

y esperanza” que sugiere que cuando se enfrenta a esta posibilidad se mantiene la 

confianza. Meyer et al.(91) investigaron desde el punto de vista religioso a cuidadores de 

Ghana que vivieron la muerte de un niño, encontrando que la religión juega un papel 

importante en el afrontamiento de la pérdida y que los cuidadores sintieron que fue 

voluntad de un ser supremo, misma afirmación a la que llegaron Lopes et al.(51). Estos 

hallazgos corresponden a los expuestos en el estudio. 

 

La atención ante la muerte es investigada en general con el personal de salud, tal y como 

ocurre con el proceso de hospitalización, y parte de la necesidad del cuidador de mantener 

la identidad del niño que muere y de reafirmar su rol y vínculo(90); y tener recuerdos 

positivos de las interacciones con el personal de salud(92). Butler et al.(79) indicaron que 

la última fase que se establece en la relación entre el personal y el cuidador ocurre cuando 

el niño está muriendo y más que intervenciones en la U.C.I.P. se busca el apoyo continuo 

del personal para despedirse, algo que comúnmente no sabe cómo hacer y le genera 

inseguridad. En ausencia de la relación el cuidador se sentirá solo y apresurado en la 

despedida, pero con esta el personal de salud liderará el ritual y lo motivará a participar en 

la medida en que se sienta cómodo. Otra investigación de este mismo autor, adiciona que 

la relación entre cuidadores y el personal se adapta para centrarse en la necesidad de 

apoyo en la despedida complementando o realizando actividades que se querían hacer 

pero que en ese momento se sentían incapaces de realizar(93). De ahí que los cuidadores 

sugieran la formación del personal con las habilidades necesarias para responder a las 

necesidades del cuidador ante la muerte del niño(51,71,92). 

 

El proceso de duelo se autoriza cuando el personal es culturalmente sensible y trata con 

amabilidad y respeto al niño que muere y el cuidador desde el momento en que comunica 

el suceso hasta que egresan de la institución(51,71,75,90); gestiona un entorno privado y 

cómodo de acuerdo a los recursos disponibles en la institución para la 

despedida(75,79,93); permite, alienta y apoya el ritual de despedida de la familia en cuanto 

al encuentro y el contacto, la organización de su cuerpo, y la creación de recuerdos 
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tangibles y no tangibles(75,79,83,90,92,93); orienta y agiliza los procedimientos 

administrativos relacionados con la muerte(90); manipula cuidadosamente y con respeto 

el cuerpo del niño durante los procedimientos para búsqueda de información sobre la 

muerte(75); admite los rituales de luto según las creencias culturales o espirituales de la 

familia(90); brinda información sobre el proceso de duelo en el hogar, los recursos de 

apoyo disponibles, y el seguimiento del personal de salud de forma verbal y escrita(71,92); 

y transforma un contexto que desautoriza el duelo en uno que impacta positivamente la 

experiencia de la muerte(51,71,75,83). Hill et al.(81) añadieron la percepción del cuidador 

sobre la atención hasta el final de la vida aun cuando se ha tomado la decisión de limitar 

el esfuerzo terapéutico.  

 

Aiyelaagbe et al.(92) afirmaron en su estudio con padres ingleses en duelo que la mayoría 

de las experiencias con el personal fueron positivas y rara vez negativas, y destaca el papel 

de las primeras para formar recuerdos positivos. Si la muerte no es reconocida es menos 

probable que se identifiquen las necesidades del cuidador razón por la cual puede sentirse 

insatisfecho con la calidad de atención del personal de salud(51,71). Los autores han 

hecho énfasis en la comunicación limitada o ausente e impersonal antes, durante y 

después de la muerte(51,91,92,94); en la información restringida sobre las 

causas(91,92,94); y en la falta de interés en las necesidades emocionales(94). Cabe 

resaltar que un aspecto importante para los padres es poder compartir tiempo con el niño 

que va a morir(75) o que ha muerto y desempeñar el rol deseado, no solo verlo(51,75,91); 

extenderlo a los miembros de la familia y el personal, no hacerlo en soledad(83,92); y en 

condiciones de individualidad y tiempo, no en forma pública y apremiada(75,93). Cuando 

el cuidador no participó en el ritual de despedida se debió a que se le sugirió no hacerlo(51), 

no se le ofreció la oportunidad, o a que no podía o deseaba hacerlo(83); otros por iniciativa 

propia lo hicieron(75).  

 

Específicamente a enfermería la asocian con la creación de recuerdos del niño vivo, 

moribundo o muerto a través de huellas, fotografías, escritos, etc., teniendo en cuenta que 

por la carga y la concentración del cuidador en el niño fueron actividades que ellos no 

realizaron pero que apreciaron como iniciativa de enfermería(75). Akard et al.(95) 

consideran que enfermería ayuda especialmente en la creación de recuerdos y su 

disposición más allá del horario y funciones asignadas, evidenciado por su participación 

en las expresiones religiosas y la compañía fuera del turno. Una recomendación de los 
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cuidadores del estudio nombrado es establecer como un servicio estándar en las U.C.I.N. 

la creación de recuerdos del niño mientras está vivo de ser posible ya que las muertes 

también pueden ser inesperadas. Además existen otras necesidades de apoyo donde es 

predominante la presencia del personal de enfermería conocido por la familia, como en la 

orientación del momento de despedida(93). En la presente investigación el cuidador siente 

que enfermería admite el ritual de despedida cuando prepara, acompaña, posibilita el 

encuentro y contacto, direcciona el proceso, gestiona a favor de la despedida y brinda un 

cuidado adicional y especial; pero así mismo lo vulnera cuando no atiende estos aspectos.  

 

El tercer tema indica que afrontar la ausencia fue doloroso porque el duelo implica dolor, 

es un proceso que avanza sin el personal de enfermería y es condicionado por el entorno. 

Los cuidadores refieren que cuando el niño muere hay un fuerte shock emocional(90) 

caracterizado por el dolor ante la ausencia del niño que habían conocido, tocado y 

querido(94). Volver al hogar es uno de los momentos más difíciles ya que el ideal de 

comenzar una nueva fase para la familia con su presencia material nunca ocurrirá(51) y en 

el proceso de duelo tiene prioridad la atención del hogar sobre el dolor(91). El primer paso 

para superar el duelo según Camacho Ávila et al.(90) es sentir incredulidad, angustia, ira, 

vacío, dolor e indignación por la muerte; Stevenson et al.(87) hablan de la intensidad 

variable de las emociones negativas como la culpa, la frustración y la tristeza intensa; y 

Currie et al.(70) mencionan los cambios de humor, el sufrimiento espiritual con 

cuestionamiento de la fe y el enojo hacia otras madres que no cuidan adecuadamente los 

niños. En la investigación desarrollada los sentimientos del cuidador en duelo se 

expresaban también mediante la alteración de sus funciones básicas. 

 

Los cuidadores no saben como manejar sus sentimientos(96) y tienen varias formas de 

lidiar con ellos, desde procesar activamente el suceso y sus emociones hasta ocultar su 

sufrimiento y sus pensamientos(96) y centrarse en retomar el día a día(87). Para enfrentar 

la muerte y hacer la transición a la vida sin el niño los cuidadores se pueden inclinar por 

conductas de autolesión; o por mantenerse activos en sus ocupaciones funcionales o 

recreativas(70,87), vista como una estrategia útil(70). El estudio de Kofod et al.(89) 

determinó que la respuestas en duelo están formadas por la ambivalencia normativa de la 

cultura sobre lo que se concibe como duelo saludable, normal y moral, lo que quiere decir 

que el cuidador necesita un duelo equilibrado pues los extremos se interpretan como 
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respuestas poco saludables, anormales o inmorales. Estas estrategias fueron nombradas 

por los cuidadores primarios así como incorporar nuevas actividades a la vida diaria o 

alejarse del círculo social. 

 

Los cuidadores perciben dificultad en el proceso de duelo(96) y vivir con la ausencia del 

niño es un reto que incide en la salud mental e interrumpe el funcionamiento cotidiano(70). 

Días et al.(97) realizaron un estudio con cuidadores en duelo por muerte infantil en Estados 

Unidos y en sus resultados encontraron susceptibilidad a enfermedades crónicas y 

problemas de salud relacionados con el consumo de sustancias como el cigarrillo y alcohol; 

y a la falta de sueño, descrito como el momento más difícil y aspecto que debe ser 

contemplado por el personal de salud. Goldstein et al.(98) documentaron que los 

cuidadores estadunidenses con muerte súbita e inesperada de un niño tenían un alto 

riesgo de trastorno de duelo prolongado al año y a los tres años de la muerte. Ridaura et 

al.(99) examinaron cuidadores en España y señalan que los síntomas relacionados con el 

duelo y la depresión después del primer mes de la pérdida del niño tienen una disminución 

significativa a los seis meses y al año. Por su parte Wall-Wieler et al.(100) hallaron la 

depresión y la ansiedad como consecuencias del primer año en duelo por muerte infantil 

en cuidadores canadiense que la atención al cuidador en duelo puede mitigar. Youngblut 

et al.(101) aplicaron la Hogan Grief Reaction Checklist (HGRC) en cuidadores 

estadunidenses obteniendo como resultado la disminución significativa de la intensidad del 

duelo de tres a seis meses y de seis a trece meses después de la muerte. 

 

El sentimiento de culpa es común al tratar de dar sentido a la pérdida y se responsabiliza 

al destino(94) o a la voluntad de un ser superior(70,102,103); al estado de salud del mismo 

cuidador más que todo durante el embarazo; a enfermedades o accidentes 

ocurridos(74,94,102); a la ignorancia o indiferencia del sistema y personal de 

salud(94,96,102); e incluso se le atribuye la culpa a la falta de apoyo de otras personas 

como la pareja y la familia(94,102). En el artículo de Meyer et al.(91) fueron pocos los 

cuidadores que se culpaban a sí mismos por la muerte del niño y en el de Martinceková et 

al.(102) la culpa estaba dada además por no haber podido compartir más tiempo con él y 

por tener sentimientos positivos después de su muerte, y en este sentido una necesidad 

del cuidador puede ser la búsqueda del perdón del niño, hacia ellos mismos, hacia los 

demás y hacia Dios. El autor concluye que hay una correlación débil y negativa entre el 

perdón después de la muerte del niño y el dolor pero aun así cuanto más perdone el 
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cuidador menos dolor sentirá. En esta investigación las condiciones de prematuridad, el 

bajo peso y la situación de salud del niño no fueron sentidas por los cuidadores como 

relacionados con la muerte del niño. 

 

Las dudas del cuidador en duelo son habituales en relación a las causas de muerte del 

niño y ante las cuales demandan una explicación clara sobre el suceso por el personal(90); 

buscan información sobre el diagnóstico; y solicitan el acceso a los registros de la 

institución de salud(70). Los estudios postmortem son una fuente de respuestas sobre la 

muerte pero el retraso de los resultados prolonga la incertidumbre e interrumpe el proceso 

de adaptación a la muerte, y si además estos no son concluyentes se sentirá un intenso 

sufrimiento con continuidad de los sentimientos de culpa(90). La experiencia del cuidador 

revela inquietud por la causa de muerte al percibir un avance satisfactorio de su estado de 

salud o por eventos donde sintió que la atención lo había puesto en riesgo. 

 

Otras inquietudes después de la pérdida son los embarazos posteriores y al respecto Dyer 

et al.(104) en una revisión sistemática encuentran el tema “Decidir sobre el embarazo 

posterior” con la idea de intentar o no intentar tener nuevamente un niño después del 

momento de la muerte. Los autores encuentran artículos que soportan la maternidad a 

futuro como esencial para el duelo al darle esperanza al cuidador pero también otros 

estudios donde los padres solo tomaron la decisión de un nuevo embarazo cuando se 

sintieron listos. Además la decisión de la maternidad después de la muerte no solo 

depende de los padres sino que tiene influencia de las redes sociales; de las normas y 

expectativas culturales; y los consejos, información y seguridad brindada por el personal 

de salud. La experiencia del cuidador en este estudio proyecta las inquietudes sobre la 

maternidad en dos perspectivas: la gestación; y la entrega de ese amor a niños de su 

círculo social y entorno a través de estrategias de adopción o voluntariados. 

 

Stevenson et al.(87) realizaron un estudio con cuidadores en duelo en Canadá según el 

cual se experimenta no solo la muerte del niño sino la pérdida de la relación de apoyo con 

el personal de salud y Lopes Pereira et al.(96) en Brasil reafirmaron la ausencia de apoyo 

por parte de la unidad de salud tras la muerte del niño. Butler et al.(79) en su estudio con 

cuidadores en duelo hablan sobre la “desconexión gradual” como la necesidad de 

continuar teniendo una relación cercana y de apoyo con el personal que se irá retirando 



6. Discusión 107 

 

lentamente. La desconexión gradual no permite que el cuidador se sienta abandonado y 

confundido y le demuestra que el niño tiene un valor para el personal de salud. Otro estudio 

de este mismo autor, señala que el personal de salud debe apoyar las necesidades 

cambiantes de los padres para ayudar el egreso de la unidad sin el niño(93). El apoyo 

implica una acompañamiento continuo con quien había desarrollado una relación; la 

disposición de escucha; la orientación de procedimientos asociados con la salida(93); 

hablar sobre la muerte del niño; ayudar a empacar sus pertenencias; participar presencial 

o virtualmente en rituales conmemorativos(79,93); proveer apoyo psicológico; y conectarlo 

a recursos de soporte(79).  

 

Un aspecto importante en el duelo en el hogar es la cita de seguimiento en caso de muerte 

del niño la cual no se les asigna a los cuidadores y los que si acceden a este servicio(71), 

por ejemplo por remisión por discapacidad(70), no se sienten apoyados por el personal de 

salud que consideran los hace sentir estigmatizados. Además no siempre son informados 

sobre las fuentes de apoyo y aquellas ofertadas eran información escrita, los grupos de 

soporte de organizaciones o de padres con pérdidas y la consejería profesional(71). Lopes 

Pereira et al.(51) en su estudió señalaron que después de la muerte del niño la 

comunicación con el personal muestra es desconocimiento de la pérdida lo que empeora 

el dolor. La falta de atención al duelo en el hogar por el personal de salud lleva a que los 

padres busquen sus propios sistemas de apoyo como la familia, los amigos, los grupos de 

duelo(79,93) y el personal de salud de confianza(93).  

 

Aiyelaagbe et al.(92) desarrollaron un estudio con cuidadores de Inglaterra que habían 

vivenciado la muerte del niño en instituciones de salud con programa en duelo. Sus 

resultados muestran que la mayoría tuvo la oportunidad de reunirse con el equipo en duelo 

antes y después del egreso; se sintieron adecuadamente apoyados durante el tiempo que 

necesitaban; y que todos encontraban útiles el personal especializado en duelo. Yildiz et 

al.(105) encontraron que implementar un programa en duelo en cuidadores de Turquía con 

alto riesgo de muerte del niño desde el proceso de hospitalización hasta el duelo en el 

hogar puede ser efectivo en su proceso de adaptación a la pérdida al año pero no en los 

primeros meses. Stevenson et al.(87) indican que los cuidadores en Canadá tienen 

opiniones positivas sobre el seguimiento del programa en duelo y apreciaban la presencia 

y actitud abierta del personal. En ese estudio la presencia y el contacto con el hospital fue 

útil durante el primer año y los cuidadores estaban agradecidos por el apoyo recibido en el 



108 Atención de enfermería ante la muerte del niño en el P.M.C: 

Experiencias del cuidador primario 

 
proceso de hospitalización sintiendo la necesidad de agradecerle al personal, lo que 

también fue bueno para su proceso de duelo. Los P.M.C. de Bogotá según las experiencias 

del cuidador hasta el momento no incluyen un programa en duelo o seguimiento en caso 

de pérdida anticipada o inesperada del niño en proceso de adaptación.  

 

En lo que se refiere al rol de enfermería en duelo, estudios indican que cuando los 

cuidadores sienten la necesidad de apoyo adicional tienen en cuenta a enfermería(87) y 

distinguen su seguimiento por el apoyo físico(71), social(93) y emocional; la orientación 

que brinda a los cuidadores(71,87,93), especialmente cuando no cuentan con un recurso 

social(87); la información ofrecida de los recursos de apoyo disponibles, entre ellos los 

grupos de soporte por pérdidas de niños(71); por la disposición a escuchar lo que necesite 

expresar sobre la muerte del niño; y por ser un medio para compartir su recuerdo(87). Sin 

embargo también desalienta la expresión del cuidador sobre la pérdida por la creencia de 

que la forma más eficaz de hacer frente a la muerte infantil es minimizar el pensamiento 

sobre la misma(91). La experiencia del cuidador evidencia que después de salir de la 

institución no volvieron a saber nada de la misma ni del personal de salud a pesar de que 

esperaban el acompañamiento emocional y la orientación del proceso de duelo. El 

personal en la experiencia solamente aparece para revictimizar al cuidador. 

 

La red de soporte, con el apoyo financiero y espiritual, es un elemento crítico para hacer 

frente a la muerte infantil en el día a día y en los momentos difíciles del cuidador(71). La 

comunidad(91), la familia, y los amigos son considerados por algunos como facilitadores 

frente a la pérdida(71,87,96) y por otros como una barrera por los problemas relacionales 

preexistentes; por no estar disponibles físicamente o debido a su propio duelo(87); o por 

la actuación bien intencionada pero hiriente(51,70,87) que hace parte de la cultura de 

silencio en torno a la pérdida(91) y frente a la que sienten más dolor(94), a pesar de que 

el cuidador comprende que las personas no siempre saben que hacer(70). El cuidador 

puede sentirse aislado a pesar del apoyo familiar adecuado o mantener la distancia más 

que todo cuando considera que el interés es la curiosidad por la muerte del niño y no la 

preocupación(70). Un estudio con cuidadores que perdían un gemelo en Reino Unido 

encontró que percibían como difícil el reconocimiento de su dolor lo que consideraban 

como un intento de olvidar al niño fallecido porque el tiempo de vida no era digno de 

recordar, pero también sabían era un acto para no generarles dolor. Al respecto los 
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cuidadores afirman que es doloroso hablar del niño pero que es aún más doloroso negar 

su existencia y solo concebir la del gemelo sobreviviente(106). 

 

Meyer et al.(91) y Van der Sijpt et al.(94) hablaron de los comportamientos con los que los 

cuidadores no se sentían apoyados. En algunos casos se les anima a olvidar y no hablar 

de la pérdida lo antes posible(91,94,96); esperar el nacimiento de otro niño(89,91,94,96); 

omitir su duelo por el tiempo de vida del niño(89,94); aceptar la muerte del bebé como la 

voluntad de Dios; enfocarse en el cuidado de otros miembros del hogar; a limitar los 

recordatorios activamente; y a no celebrar servicios conmemorativos al tratarse de niños 

pequeños. Hubo cuidadores que los consideraron útiles para sobrellevar la situación pero 

también quienes se sintieron aislados y solos en su duelo pues su deseo era hablar sobre 

el niño para desahogarse, para lo que buscan apoyo dentro de la comunidad y se 

remitieron a su espiritualidad(91). En la experiencia del cuidador el círculo social actúa 

indiferente a través de los comportamientos nombrados por estos dos estudios pero 

también actúa sensiblemente si con estos acompaña y autoriza el duelo del cuidador. 

 

Watson et al.(71) agregan como fuentes de apoyo el personal del trabajo, el apoyo en línea 

y los otros padres en duelo, e indica que las formas más comunes de acceder al soporte 

son las escritas, presenciales, telefónicas y virtuales, es decir el correo electrónico, las 

páginas web y las redes sociales. Stevenson et al.(87) reconocen que el cuidador después 

de la muerte del niño conoce a otros cuidadores que están pasando por la misma situación 

o que ya la vivieron y que se convierten en una fuente de apoyo. El cuidador también puede 

conectarse a otros a través de grupos de apoyo, pero que al requerir una participación más 

activa y ser emocionalmente difícil son útiles después del primer año, tiempo en que se 

han incorporado funcionalmente y le han dado sentido a la muerte. Algunos cuidadores 

además recibieron servicios de seguimiento de organizaciones no gubernamentales desde 

la hospitalización y nuevamente en el proceso de duelo. En este estudio las personas que 

han tenido muertes gestacionales o infantiles son fuente de apoyo para el cuidador 

presencial y virtualmente, pero es poco común la participación en los grupos de apoyo. 

 

El apoyo virtual y presencial(94) se considera en general útil(71,87) y tiene un papel 

importante porque se respeta la experiencia y la opinión del cuidador en duelo al entender 

la diversidad en la construcción de significados(70,87,103,107); les demuestra que no 

están solos y que otros están pasando por la misma situación(87,107); es un espacio para 
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reflexionar y procesar el dolor por la muerte del niño(87); les hace sentir que los niños 

fueron amados por los demás y que no serán olvidados; y les da motivación para continuar 

con la vida(94). En los grupos de apoyo virtuales no solamente han encontrado soporte de 

otros cuidadores en duelo sino del círculo social de los participantes, el cual tiende a 

retirarse con el tiempo(107). Este último aspecto no fue considerado por la experiencia de 

los cuidadores primarios en este estudio. 

 

Cuando no se accede a los grupos de apoyo se debe a otras necesidades y 

prioridades(94); desconocimiento de los mismos(71,94); no sentir la necesidad de hablar 

sobre su pérdida(87); por el temor de hablar con otras personas(87,94); no sentirse capaz 

de compartir por la intensidad de sus sentimiento(87); o la falta de recursos disponibles, 

como es el caso de los apoyos comunitarios dirigidos a las familias(71). A medida que 

transcurre el proceso de duelo la intensidad de las emociones disminuye, aumenta la 

funcionalidad en la vida(87) y la necesidad de apoyo se reduce hasta llegar al punto en 

que el cuidador no los ve como importantes(107). La experiencia del cuidador en este 

estudio señala que no todos sabían de la existencia de los grupos de apoyo y que a pesar 

de considerarlos en su duelo tenían otras responsabilidades que limitaron su uso. 

 

La espiritualidad trae confort en diferentes momentos de la vida(96) y Van der Sijpt et 

al.(94) incluyen en sus resultados la desilusión del cuidador por el apoyo de los guías 

espirituales cuando sienten que no reconocen la existencia del niño fallecido. La calidad 

del soporte percibido depende de la personalidad del guía y de la utilidad de su consejo, 

es decir que si encuentran alivio psicológico se sentirán apoyados, pero que si los consejos 

no responden a sus necesidades reales no será así. Los guías también pueden orientar su 

intervención con base a la creencia de que la forma más eficaz de hacer frente a la muerte 

infantil es minimizar el pensamiento sobre la misma y por ende desalentar la expresión del 

cuidador(91). También se recibe información y apoyo espiritual de amigos, de internet y de 

otros profesionales(87). En el presente estudio los cuidadores encontraron un apoyo 

espiritual en los guías espirituales pero no nombran a otras personas. 

 

Los cuidadores también buscaron apoyo adicional para afrontar la pérdida y la de los 

miembros de su familia en los servicios de psicología y trabajo social, y aquellos que ya 

recibían su apoyo antes de la muerte del niño buscaban continuar siendo atendidos por 
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ellos. Entre los temas relacionados al duelo están el manejo de emociones contradictorias; 

la relación con la familia y el apoyo al duelo de los miembros; y la normalización de sus 

reacciones físicas y cognitivas. Según los cuidadores los servicios son útiles cuando 

constituyen un espacio para expresarse abiertamente sobre la muerte con alguien neutral 

que escucha y acepta. También son criticados cuando no se obtiene información ni 

recursos para satisfacer las necesidades de apoyo en duelo porque la extensión de tiempo 

en sesiones no es suficiente; o el personal carece de experiencia en el apoyo a los padres 

en duelo. Otros servicios ofertados por el sistema de salud pertenecen a la institución 

donde muere el niño, a las clínicas de salud comunitaria o a los consejeros en duelo. 

Aunque el cuidador no se sienta seguro sobre si utilizará estos servicios considera que se 

le debe brindar información sobre los mismos(87). La experiencia del cuidador no percibe 

beneficio del profesional de psicología de la institución de salud, y el resto de personal 

nombrado por los investigadores no son descritos en la vivencia de los cuidadores. 

 

El cuarto tema señala que preservar la memoria fue necesario para el cuidador desde lo 

individual y social a partir de lo tangible e imperceptible. En las investigaciones los 

cuidadores sienten importante preservar el recuerdo para mantener el vínculo con el niño 

que ya no está físicamente presente. Los cuidadores recuerdan al niño cuando incluyen 

aspectos de su personalidad en su vida(87); participan en rituales conmemorativos; sienten 

su presencia espiritual(87,103) y conversan con él(103); hablan de él con otras 

personas(87); crean fondos a su nombre(87); elaboran altares conmemorativos en el 

hogar(94); perciben mensajes simbólicos en forma de elementos del entorno(87,94); y 

observan imágenes(75) o sus pertenencias(87) o incluso las llevan con ellos(70).  

 

Sin embargo, Kofod et al.(89) en su investigación manifiestan que los cuidadores si bien 

pueden sentir la necesidad de mantener la memoria y compartir la vida del niño se sienten 

preocupados de la reacción de las personas de su alrededor, resultados con los que 

coindicen Jordan et al.(106) con cuidadores que pierden un gemelo y que experimentan 

inicialmente dificultades al buscar formas aceptables de hablar sobre él, aunque otros 

hablan siempre independiente de las reacciones de los demás. Todos estos aspectos son 

expresados por el cuidador en este estudio con el objetivo de mantener viva la memoria 

del niño, condicionado por la perspectiva personal y el círculo social. 
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Los procesos relacionados con las pertenencias de los niños son particularmente difíciles 

para los cuidadores en el primer año después de la pérdida por el desafío de equilibrar sus 

emociones con el deseo de mantener el vínculo con el niño que ya no está físicamente 

presente y la necesidad de preservar su recuerdo. Por un lado están las cajas de recuerdos 

ofrecidas por la institución que los cuidadores guardan y a las que vuelven para revisar su 

contenido y añadir recuerdos, sintiendo que les ayuda a mantener la memoria y la conexión 

con el niño(87). Akard et al.(95) al respecto informan que físicamente no se tienen siempre 

los elementos necesarios para crear recuerdos del niño y que la naturaleza de la 

experiencia del cuidador lo deja sin preparación para esta actividad, siendo fundamental 

el apoyo de la familia y el personal de salud. Con respecto a las pertenencias del niño, el 

cuidador siente dificultad para observarlas y tomar decisiones frente a que conservar, 

donar o desechar(87). Las cajas de recuerdos no son referidas por el cuidador al momento 

de la muerte del niño en proceso de adaptación en el P.M.C. y son un ejercicio realizado 

por ellos en sus hogares. Además este estudio encontró que los cuidadores consideran 

que una manera de conmemorar la existencia del niño era a través de la donación de sus 

pertenencias a personas de su círculo social o externas a este. 

 

En el estudio de Ramírez et al.(108) las fotografías son un medio esencial para validar la 

existencia del niño, la identidad del cuidador y el lugar en la familia al capturar momentos 

y detalles únicos e irrepetibles de la vida del niño de forma permanente y tangible. El autor 

indica que pocos miembros de la familia y amigos tuvieron la oportunidad de conocer al 

niño y que las fotografías están entre las únicas cosas tangibles que los cuidadores tienen 

una vez muere convirtiéndose en sus posesiones más valiosas e irremplazables que le 

brindan tranquilidad y consuelo. Además afirma que las fotografías estéticamente 

agradables y creadas profesionalmente permiten el movimiento entre las etapas del duelo 

a través de una variedad de mecanismos, que incluyen mantener viva la memoria y vínculo 

con la familia y facilitar la expresión de sentimientos y pensamientos. Este aspecto fue 

nombrado por algunos cuidadores de este estudio, quienes conservan las fotos del niño 

pero no la comparten con otros, o quienes después de un tiempo las desecharon al verlo 

en un estado de complejidad por los dispositivos que él requería. 

 

Por su parte Keskinen et al.(109) añaden que las fotografías del niño e imágenes 

relacionadas se comparten por redes sociales para apoyar el proceso de duelo del 



6. Discusión 113 

 

cuidador en el día a día y en fechas especiales. Las redes son un espacio para expresar 

el proceso de duelo del cuidador; el deseo de mantenerlo cerca y la forma en que se incluye 

en la vida, y permiten recibir expresiones que lo motivan a continuar de parte del círculo 

social o de otras familias en duelo. Perluxo et al.(107) encontraron que los cuidadores en 

su cotidianeidad, en ocasiones especiales y durante las temporadas festivas usan la 

publicación de música, imágenes o fotografías en las redes sociales para recibir apoyo por 

falta de soporte social; identificarse con otros cuidadores en duelo; recordar y honrar al 

niño; sentir que otros aman al niño y no lo olvidarán, y expresar sus sentimientos y sueños. 

Figueiredo et al.(110) se centran en los sitios web y señalan que permiten compartir la 

experiencia de la pérdida; expresar emociones y sentimientos; discutir el desafío futuro del 

cuidador; honrar y perpetuar la memoria del niño; convertirse en una red para apoyar el 

proceso de duelo de otros cuidadores; y de expresión de indignación con la violencia en 

situación de duelo con miras a la mejora del sistema de salud. En este estudio las redes 

sociales no fueron nombradas específicamente por el cuidador pero en sus testimonios si 

ocasionalmente. 

 

Un aspecto abordado por Stevenson et al.(87) es la utilidad percibida por el cuidador de 

participar en servicios conmemorativos para las familias y el personal organizados por la 

institución de salud, que aunque es emocionalmente difícil les permite sentir una conexión 

con el niño y darse cuenta de que otros cuidadores están pasando por la misma situación. 

Además el estudio afirma que los cuidadores aprecian ver al personal de salud y a otros 

cuidadores que habían llegado a conocer mientras el niño estuvo hospitalizado. Cabe 

mencionar que no todos los cuidadores asisten a estos servicios, ya sea porque no se 

ajustaba a sus necesidades y deseos personales o porque no estaban emocionalmente 

preparados para ello. Los mensajes escritos por el personal de salud que había participado 

en el cuidado del niño es un recuerdo apreciado que se conserva en la caja de recuerdos 

y simboliza que el personal no olvida al cuidador ni al niño. Este aspecto no fue considerado 

por el cuidador porque la experiencia de la atención de enfermería en el contexto de este 

estudio acaba con la muerte del niño. 

 

Los cuidadores sienten que hablar sobre las vivencias con el niño en el día a día y en 

ocasiones especiales con la familia(108) es una forma de conectarse y apoyarse 

mutuamente(95). La oportunidad de recordar al niño a través de tradiciones es útil para 

afrontar la pérdida cuando se cuenta con el apoyo del círculo social, aún más teniendo en 
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cuenta que el dolor asociado a la muerte se intensifica cerca de las fechas que 

conmemoran su vida y muerte. Cabe destacar que con el tiempo las emociones dolorosas 

se hacen más tolerables aunque el dolor por la pérdida nunca desaparezca por 

completo(70) y que los momentos de dolor intenso a menudo se desencadenaban por 

estas fechas especiales vividas y perdidas(87). En cuidadores que han perdido un gemelo 

la carga es particularmente difícil puesto que las celebraciones representan recordatorios 

tanto de la muerte como de la sobrevivencia(106). En la presente investigación no 

solamente los aniversarios de muerte y de nacimiento fueron nombrados por el cuidador 

sino que hablaron de los momentos no vividos con ellos en el día a día y otras festividades. 

 

El quinto tema señala que aprender del proceso de duelo fue avanzar por las enseñanzas 

a las que llegó el cuidador sobre el niño, la vida y la muerte. En el estudio de García 

Hernández et al.(103) aunque cambia el estatus del niño el vínculo continúa ya que no se 

define temporalmente. El niño sigue estando en un lugar cercano desde el cual apoya a la 

familia, conclusión a la que llega el cuidador apoyado en su fe y en la elaboración de 

sentido de la muerte. En el estudio de Van der Sijpt et al.(94) los cuidadores se conciben 

a sí mismos como ¨madres de ángeles¨ pues para ellos el niño que muere se transforma 

en un ángel que permanece conectado a ellos en la vida terrenal y ante lo que sienten 

esperanza, deseo y orgullo. En el presente estudio los cuidadores también concebían al 

niño que muere como un ser espiritual que desde un plano diferente conserva su rol y 

ahora asume funciones de protección del hogar. 

 

La muerte de un niño cambia la vida del cuidador marcando un antes y un después de la 

muerte, y especialmente en el primer año del suceso se enfrentan a reorganizar la 

identidad y sentido de sí mismos, revisar la comprensión del mundo y buscar formas de 

mantener una nueva relación con su hijo fallecido(87). El cuidador a pesar del desafío de 

vivir con el dolor por la ausencia del niño busca el significado espiritual de la muerte, el 

crecimiento personal y las nuevas ideas que dan un significado positivo a la muerte del 

niño(94). A medida que transcurre el tiempo los síntomas disminuyen en intensidad, el 

cuidador va haciendo cambios en su vida personal y ocupacional(70,102), y le va dando 

sentido a la pérdida(70). Especialmente a través de la religión y la oración es donde 

encuentra una forma de aceptar la muerte(51,70), pero también con el estudio de 

materiales de duelo y muerte desde una perspectiva espiritual(70). En el presente estudio 
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no todos los cuidadores tuvieron acceso a la información sobre el duelo pero si encontraron 

sentido a la pérdida desde su espiritualidad y vida personal. 

 

Las enseñanzas se describen en lo personal y social(94) en cuanto aprender a vivir con la 

ausencia física del niño puesto que el duelo por un hijo no se supera(70,96) sino que 

implica un estado de delicado equilibrio en el que pueden integrar la pérdida del niño en la 

vida y avanzar de manera saludable(108); celebrar la existencia del niño(108); disfrutar de 

la vida y el presente(87,102,103); luchar por alcanzar la vida proyectada(103); cambiar la 

relación con los demás(102); acercarse a un ser supremo para crecer 

espiritualmente(70,102) o personalmente(94); comprender la profundidad del ser(94,102); 

no temer a la muerte(87); encontrar la razón de la existencia como algo constructivo y 

empoderador para el autodesarrollo u otras metas de la vida(87,94,102); apoyar las obras 

de caridad u otras actividades sociales de cuidadores en duelo(87,94,102); y ser 

herramientas para el cambio positivo en el sistema de salud(94). Estas enseñanzas 

también son nombradas por los cuidadores en este estudio. 

 

Al comparar la atención desde el punto de vista del personal de enfermería, en un estudio 

de Brasil se encontró que el cuidado al momento de la muerte en una U.C.I.N. es descrito 

como difícil teniendo en cuenta la relación que se ha establecido con el niño y la familia, la 

esperanza de que viva en condiciones de calidad y la decisión de intervenir limitada por 

los alcances en sus competencias o por su ética y moral. La muerte le genera sufrimiento 

y al igual que el cuidador busca estrategias para expresar el dolor a través del llanto, las 

creencias espirituales y el apoyo de los colegas, pero siempre manteniendo el control 

ayudado por las vivencias de muertes previas de niños(111). Enfermería reconoce la 

importancia de la atención brindada durante la hospitalización como una forma de apoyar 

el proceso de elaboración de la pérdida; y al momento de la muerte de la disposición del 

personal, la gestión a favor de la despedida y el direccionamiento para el soporte 

psicológico(111). Una investigación de Australia en la U.C.I.N y U.C.I.P agrega el respeto 

a la identidad del niño y el fomento del vínculo del cuidador con el niño y de su participación, 

y coincide en la disposición del personal y gestión a favor del momento de despedida(112). 

La atención es un desafío para enfermería teniendo en cuenta que refiere no sentirse 

preparada suficientemente(111), y para el cuidador primario es una necesidad y deseo. 





 

 
 

7 Conclusiones y recomendaciones 

7.1 Conclusiones 

 

 La experiencia del cuidador primario frente a la atención de enfermería ante la 

muerte del niño en el Programa Madre Canguro se describe como la necesidad de 

cuidado integral de enfermería al niño y el cuidador desde el periodo de 

hospitalización, momento de la muerte y hasta proceso de duelo en el hogar. 

También se describe como el deseo de la participación de enfermería revestida de 

atributos y cualidades para apoyar el desarrollo natural y saludable del duelo del 

cuidador. 

 

 La atención de enfermería de acuerdo a la experiencia de los cuidadores primarios 

puede mejorar desde el periodo de hospitalización, el momento de la muerte y el 

proceso de duelo en el hogar si se centra en las expectativas y necesidades del 

cuidador primario hacia él y el niño, garantizando un cuidado integral, humanizado, 

diferenciado y de calidad. 

 

 Los subtemas emergentes de la experiencia del cuidador primario en relación a la 

atención de enfermería ante la muerte del niño en el Programa Madre Canguro 

pueden verse plasmados en los elementos de la teoría de adaptación a la pérdida 

de Marjorie Dobratz. Los subtemas relacionados al periodo de hospitalización 

corresponden al estímulo ambiental junto con otros subtemas del momento de la 

muerte y el proceso de duelo en el hogar. En los procesos de afrontamiento y 

modos de adaptación los subtemas pertenecen al momento de la muerte y el 

proceso de duelo en el hogar.  
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 El proceso de adaptación y de duelo por muerte del niño en el Programa Madre 

Canguro es vivido de forma única y personal por los cuidadores primarios a pesar 

de que en la experiencia existen elementos comunes. El cuidador afronta estos 

procesos de diferentes maneras a partir de sus vivencias previas, características 

personales y las condiciones de vida en las que se encuentra inmerso. 

 

 Los cuidadores primarios conciben la experiencia de la adaptación del niño como 

desafiante por el reto que implica asumir la responsabilidad del cuidado del niño 

además de las demandas del hogar. Asimismo el recurso económico y social 

condiciona el rol del cuidador en la unidad, lo que eventualmente será un aspecto 

relevante para el cuidador en duelo por los sentimientos que surgen al contrastar 

el rol desempeñado con el deseado. 

 

 El temor es una de las emociones que prevalece en el cuidador durante el proceso 

de hospitalización del niño por ser la institución de salud un espacio nuevo con 

condiciones estructurales específicas, y porque un niño prematuro y de bajo peso 

tiene unas características y requerimientos de dispositivos particulares. No 

obstante, también surgen sentimientos de tranquilidad ante estas condiciones por 

la presencia de otros cuidadores de niños en la unidad, la disponibilidad de los 

guías espirituales de la institución, y las creencias espirituales y culturales del 

cuidador. Estos aspectos son relevantes al momento del duelo por los sentimientos 

que surgen al contrastar el rol desempeñado con el deseado y la imagen que se 

asocia a los recuerdos del niño. 

 

 La muerte del niño y duelo en el hogar es una experiencia dolorosa para el cuidador 

que se expresa en el ámbito físico, mental, social, cultural y religioso. El cuidador 

avanza a través del tiempo en su proceso de adaptación a la pérdida según su 

perspectiva y condicionado por el entorno social, y finalmente logra el objetivo de 

transformar el vínculo con el niño de lo material a lo trascendental.  

 

 El cuidador primario encuentra en el personal ajeno a la salud un apoyo al proceso 

de adaptación, muerte y duelo por muerte del niño, quienes desde sus vivencias y 

conocimientos también le brindan elementos para enfrentar estos procesos. El 
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cuidador descubre un soporte social en los cuidadores primarios, en su círculo 

social y en otras personas que vivieron estos procesos; y un soporte espiritual en 

los guías religiosos de la institución de salud o de la comunidad. 

 

 El vínculo entre el cuidador y el niño se preserva a través de la memoria del 

cuidador y del círculo social y es una necesidad sentida que reafirma la existencia 

del niño y la identidad del cuidador. Las diferentes formas de mantener viva la 

memoria del niño, ya sea a través de los objetos físicos y niños del entorno, o lo 

vivido y no vivido con él dependen de la perspectiva del cuidador y están 

condicionados por el entorno social. 

 

 Durante el proceso de duelo el cuidador le va dando sentido a la pérdida del niño y 

va transformando su vida de acuerdo a las respuestas a las que va llegando, desde 

la perdurabilidad del vínculo con el niño como un ser espiritual, la integración de un 

duelo permanente a la vida, hasta los nuevos significados que adquiere la vida y la 

muerte. 

7.2 Recomendaciones 

7.2.1 Recomendaciones para el área asistencial 

 

 La experiencia de los cuidadores primarios en relación a la atención de enfermería 

evidencia la necesidad de enriquecer el cuidado de enfermería en el Programa 

Madre Canguro para responder durante el proceso de adaptación a las 

necesidades del niño, del cuidador primario y de la familia. Así mismo demuestra 

la importancia del cuidado del proceso de duelo del cuidador primario y su familia 

por muerte del niño cubriendo las demandas con atención de enfermería integral, 

humanizada y de calidad.  

 

En consecuencia, se sugiere que el personal de salud que se desempeña en el 

Programa se sensibilice y concientice a través programas de formación sobre la 

atención que requiere el niño, el cuidador y la familia durante el proceso de 

adaptación, y en los casos en los que el niño fallece en el proceso de duelo del 
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cuidador y su familia. Como resultado enfermería brinde su cuidado basándose en 

la evidencia y podría modificar las condiciones estructurales en relación a la 

normatividad, infraestructura y recursos para favorecer los procesos anteriormente 

descritos. 

 

 La atención de enfermería a partir de los resultados señala la necesidad de que 

enfermería lidere la participación del equipo interdisciplinario en atención del duelo 

ante la muerte del niño para los cuidadores primarios y su entorno, y asegure la 

comunicación efectiva entre los diferentes programas involucrados en el cuidado 

del niño del Programa Madre Canguro para garantizar la continuidad de la atención. 

 

Un aspecto importante a tener en cuenta es el duelo en el hogar que mientras no 

existan programas de seguimiento de enfermería en duelo no será incorporado 

dentro de sus funciones. El Programa Madre Canguro ha implementado un 

componente de seguimiento, pero en los casos en los que el niño muere el contacto 

con el cuidador depende de la relación establecida de enfermería con él. 

7.2.2  Recomendaciones para el área investigativa 

 

 La atención de enfermería durante el proceso de adaptación y en el proceso de 

duelo por muerte del niño se describió desde el punto de vista de los cuidadores 

primarios cuyos niños fallecieron un Programa Madre Canguro de Bogotá D.C. La 

atención de enfermería puede seguirse explorando desde la perspectiva de 

cuidadores primarios con características sociodemográficas similares a las 

descritas o diferentes a las reportadas en este estudio. También se podría indagar 

desde la óptica de otros miembros de la familia y desde enfermería. 

 

 La experiencia de los cuidadores primarios en relación a la atención de enfermería 

entrevé las necesidades y expectativas de cuidado durante el proceso de 

adaptación del niño y en el proceso de duelo por muerte del niño en el P.M.C. Por 

consiguiente las futuras líneas de investigación pueden basarse en los resultados 

obtenidos para el desarrollo y validación de instrumentos de medición, o para 
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generar y probar intervenciones en relación a la adaptación y el duelo enfocadas al 

cuidador primario y a enfermería en el Programa Madre Canguro.  

7.2.3  Recomendaciones para el área docente 

 

 La experiencia de los cuidadores primarios en relación a la atención de enfermería 

puede ser uno de los recursos que sustenten la formación académica de enfermería 

en el P.M.C. Los docentes podrían integrar las necesidades y expectativas de 

cuidado dentro de sus programas de formación de pregrado y posgrado y de 

educación continua para orientar la atención del personal involucrado en el 

Programa Madre Canguro. En consonancia puede mejorar el nivel de formación de 

enfermería al ser un requisito para desempeñarse en un P.M.C.  

 

 Los posgrados de las áreas de neonatología y pediatría se pueden fortalecer con 

la formación continua sobre herramientas terapéuticas en duelo que contribuyen al 

ritual de despedida del cuidador y las familias, como las cajas de recuerdos y la 

fotografía en duelo. 

7.2.4  Recomendaciones para el área administrativa 

 

 La experiencia de los cuidadores primarios en relación a la atención de enfermería 

refleja las necesidades y expectativas del cuidador, por lo cual enfermería y el resto 

de personal de salud del P.M.C. puede respaldar la reorganización de las 

condiciones estructurales en relación a la normatividad, instalaciones y recursos a 

favor de la atención del cuidador, justificando una política de atención al duelo 

desde la institución, a nivel local, nacional e internacional. 

 





 

 
 

A. Anexo: Modelo de formulario de 
consentimiento informado de la 
investigación 
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B. Anexo: Presupuesto de la 
investigación 

RECURSOS 
CANTIDAD 

/MES  
COSTO 

FINANCIACIÓN MES TOTAL 

H
u

m
a

n
o

s
 

Investigadora 60 horas 1.000.000 24.000.000 Investigadora 

Directoras de tesis 5 horas 1.125.000 18.000.000 Universidad 

Psicólogo(a) 6 horas 300.000 3.000.000 Investigadora 

M
a

te
ri
a

le
s
 

Dictáfono 1 equipo 75.000 75.000 Investigadora 

Procesador 1 equipo 1.300.000 1.300.000 Investigadora 

Impresora 1 equipo 500.000 500.000 Investigadora 

Servicio de llamadas 300 minutos 45.000 90.000 Investigadora 

Servicio de internet 20 megas 80.000 1.920.000 Investigadora 

Tinta de impresora 1 litro 20.000 20.000 Investigadora 

Papel carta 1 resma 10.000 10.000 Investigadora 

Libreta 1 unidad 5.000 5.000 Investigadora 

Bolígrafo 2 unidades 1.000 10.000 Investigadora 

O
tr

o
s
 

Transportes Pasajes 60.000 240.000 Investigadora 

Encuentro final 

- Refrigerio 

- Objeto simbólico 

 

Porción 

Elemento 

 

50.000 

150.000 

 

50.000 

150.000 

Investigadora 

Imprevistos 100.000 300.000 Investigadora 

 TOTAL 
31.400.000 Investigadora 

14.000.000 Universidad 

 





 

 
 

C. Anexo: Cronograma de la investigación 

ACTIVIDAD PROCESO INVESTIGATIVO ENERO FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO JULIO AGOSTO SEPTIEMBRE OCTUBRE NOVIEMBRE DICIEMBRE 

1 Delimitación área de investigación                                                                                                 

2 Definir tema de investigación                                                                                                 

3 Revisión de bibliografía        
                                             

                                           

4 Construcción del marco de referencia                                                                                                 

5 Construcción del marco teórico                                                                                                 

6 Construcción del marco de diseño                                                                                                 

7 Ejecución del marco de diseño                                                                                                 

9 Construcción del marco de análisis y resultados                                                                                                 

10 Desarrollo de la discusión                                                                                                 

11 Desarrollo de las conclusiones y recomendaciones                                                                                                 

12 Desarrollo/Incorporación de los anexos                                                                                                 

13 Incorporación de las referencias bibliográficas         
                                                                               

    
                                               

14 Sustentación tesis                                                 

15 Incorporación de la realimentación a la tesis                                                 

16 Divulgación del estudio (revistas y eventos científicos)                                                 

ENTREGAS DEL PROCESO INVESTIGATIVO ENERO FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO JULIO AGOSTO SEPTIEMBRE OCTUBRE NOVIEMBRE DICIEMBRE 

1 Directoras asignadas por Consejo Directivo Facultad           
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

                  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

  
  

                
              

2 Comité asesor de posgrados                                                                                                 

3 Comité de ética de investigación                                                                                                 

 

 

 

Convenciones 

  Año 2018   Año 2019   Año 2020 
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