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Resumen

El duelo por la pérdida de un hijo puede empezar con el diagnéstico de una enfermedad grave y estar
condicionado por la calidad de la asistencia recibida por la familia y el paciente. El estudio tuvo como
objetivo describir y analizar los recuerdos de madres en duelo en relacién con la comunicacién y las
actitudes de los profesionales de la salud durante el transcurso de la enfermedad hasta la muerte.
Es un estudio transversal, de naturaleza cualitativa, basado en entrevistas semiestructuradas realizadas
a ocho madres de pacientes pediatricos. Se identificaron tres ejes tematicos: actitud del equipo con la
familia; comunicacién de malas noticias; y la muerte. Concluimos que las actitudes y la comunicacién de
los profesionales de la salud durante la enfermedad hasta la muerte permanecen vividas en la memoria
de las madres. Exponer a los profesionales de la salud al conocimiento de estos hallazgos puede
contribuir al desarrollo de la empatia, los valores éticos y la mejora de la asistencia interdisciplinaria.

Palabras clave: Duelo. Empatia. Cuidado terminal.

Resumo

Profissionais de satiide nas memérias de maes em luto

O luto pela perda de um filho pode comecar no momento do diagnéstico de doenca grave e ser moldado
pela qualidade da assisténcia recebida pela familia e paciente. O estudo objetivou descrever e analisar
as memodrias de maes em luto relativas a comunicacao e as atitudes dos profissionais de salide durante
a trajetdria da doenca até a morte. Trata-se de estudo transversal, de natureza qualitativa, que realizou
entrevistas semiestruturadas com oito maes de pacientes pediatricos. Foram encontrados trés eixos
tematicos: atitude da equipe com a familia, comunicacdo de mas noticias e ébito. Conclui-se que as ati-
tudes e a comunicacio dos profissionais de salide durante o processo da doenca até o 6bito permane-
cem vividas na memoria das maes. Expor os profissionais de salide a tais achados pode colaborar com o
desenvolvimento de empatia e valores éticos, bem como com a melhoria da assisténcia interdisciplinar.

Palavras-chave: Luto. Empatia. Assisténcia terminal.

Abstract

Health professionals in the memories of grieving mothers

Mourning the loss of a child can begin at the moment of diagnosis of a serious illness and be shaped
by the quality of care received by the family and patient. This study aimed to describe and analyze the
memories of grieving mothers regarding the communication and attitudes of health professionals over
the course of the disease until death. This is a qualitative cross-sectional study based on semi-structured
interviews with eight mothers of pediatric patients. Three thematic axes were found: health team’s
attitude toward the family; communication of bad news; and death. The study revealed that the
attitudes and communication of healthcare professionals over the illness to death process remain vivid
in the memories of mothers. Exposing healthcare professionals to these findings may contribute to the
development of empathy, ethical values, and improved interdisciplinary care.
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La muerte de un nifio puede considerarse un pro-
ceso disruptivo del orden natural de la vida, tanto
para la sociedad como para los padres®. Ademas de
la pérdida de un hijo, es comln que haya pérdidas
secundarias, como la de la carrera profesional,
el salario, la motivacion personal y la estructura de
la familia planificada. En general, las familias tienen
gran dificultad para superar la pérdida de un hijo,
ya que conservan recuerdos vividos de las experien-
cias relacionadas con el final de la vida 2.

El duelo por la pérdida de un hijo puede comen-
zar en el momento del diagnéstico de una enfer-
medad grave y estar condicionado por la calidad
de la asistencia recibida por la familia y el paciente
durante el proceso que culminé en la muerte. En un
estudio de revision, Vig y colaboradores? evaluaron
los factores de riesgo y los atenuantes de los efectos
agudos de la pérdida que conciernen a la relacién
entre el equipo de salud y la familia, y concluyeron
que el apoyo de los profesionales con quienes los
padres habian establecido una relacién de confianza
fue un factor atenuante. Por otra parte, la comunica-
cién deficiente se consideré un factor de riesgo para
los efectos agudos de la pérdida. Boven y colabora-
dores'® demostraron que las familias aprecian una
comunicacién sensible y esclarecedora cuando expe-
rimentan la muerte inminente de un ser querido,
y también consideran relevante recibir apoyo emo-
cional. Ademas de las medidas ambientales y de las
practicas de comunicacion efectiva, el propio vinculo
establecido entre los profesionales de la salud y las
familias puede generar sentimientos de gratitud
y la formacién de recuerdos del nifo perdido 112,

Este estudio tuvo como objetivo describir y ana-
lizar los recuerdos y sentimientos de las madres en
duelo con respecto a la comunicacion y a las acti-
tudes de los profesionales de la salud durante el
transcurso desde la enfermedad hasta la muerte
de sus hijos, y durante el periodo de duelo.

Método

Se trata de un estudio transversal, de caracter
cualitativo, descriptivo-interpretativo basado
en entrevistas semiestructuradas a madres de
pacientes pediatricos fallecidos. Segiin Turato %3,
el método de investigacion cualitativa en el campo
de la salud no alude a intuiciones sobre el tema
de interés ni a la libre interpretacion de los datos
con base en creencias y convicciones del autor de
la investigacién, sino que toma en cuenta que la

perspectiva y la actitud del investigador son parte
integral de la investigaciéon y favorecen la validez
del proceso de investigacién, ya que la observa-
cion atenta del investigador permite profundizar
y esclarecer la informacion con los participantes.
La captacion de participantes se realizo inicial-
mente mediante la busqueda en una lista de con-
tactos del programa de apoyo al duelo de la unidad
de cuidados intensivos pediatricos de la Unidad de
Urgencias del Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina de Ribeirdo Preto, de la Universidade
de Sao Paulo, de madres de pacientes pediatricos
que habian fallecido en los ultimos ocho afios.
Posteriormente, el grupo de investigadores con-
tact6 individualmente por teléfono a cinco madres,
pero estas se negaron a participar. Ademas, 30 par-
ticipantes de un grupo virtual de apoyo al duelo
materno en la aplicacion WhatsApp también recibie-
ron invitaciones para participar en la investigacion
por medio de un mensaje en el grupo; se respeté
la confidencialidad de quienes aceptaron o recha-
zaron voluntariamente la invitacién. De este grupo,
la presente investigacion contd con la colaboraciéon
de ocho madres en situacién de duelo parental.
Cabe resaltar que el estudio incluy6 a madres de
18 afos o mas de pacientes que murieron entre los
0y los 18 anos incompletos. La muestra se definié
por conveniencia, con la aceptacion voluntaria de
las madres participantes, y se mantuvo el orden de
manifestacion afirmativa de participar en la investi-
gacion a la hora de programar las entrevistas en linea.
La Tabla 1 presenta una descripcién de las carac-
teristicas sociodemograficas de las familias estu-
diadas; esta informacién se obtuvo mediante un
cuestionario administrado durante la entrevista.
La duracion media de las entrevistas fue de
65 minutos. El tiempo transcurrido entre la muerte
del nifio y la entrevista oscilé entre cuatro meses
y siete afos. Cinco muertes ocurrieron en el con-
texto de la pandemia de COVID-19. En el 100% de
los casos de las mujeres entrevistadas, la principal
cuidadora del nino fallecido era la madre. La com-
posicion familiar era, mayoritariamente, de padres
casados, con un promedio de cinco miembros por
familia, con un predominio de la religién catdlica,
y con un ingreso familiar promedio de R$ 5.762,50.
De las ocho madres que participaron en la entrevista,
tres eran profesionales de la salud: una médica,
una fisioterapeuta y una técnica de enfermeria.
Con la excepcién de un paciente, que recibi6 trata-
miento y fallecié en otro estado, todos los demas
fueron tratados en el mismo complejo hospitalario.
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Tabla 1. Caracterizacion sociodemografica de la poblacién estudiada.

Tiempo

transcurrido
entre la entrevista

Diagndstico

Numero de Lugar de

Etnia S e e - A
o X0 hospitalizaciones fallecimiento

y la muerte

Error innato

M1 3 meses . 9 meses Parda M 3 ucl
del metabolismo
M2 5 afos Enfermedad oncoldgica 7 afos Blanca M >10 Enfermeria
M3 11 afos Dengue grave 2 anos Blanca M 1 ucl
M4 Lanoy B 4 meses Blanca F 3 Domicilio
8 meses neuromuscular
M5 8 afos Enfermedad oncolégica lafoy2meses Blanca F 2 Enfermeria
Mé 14 anos Enfermedad oncolégica 2 anos y 5 meses Parda M >10 Enfermeria
M7 15 afos Enfermedad oncologica lafnoy8meses Blanca M >10 Enfermeria
9 meses l\flalformaaqn e 4 meses Blanca M 5 ucl
VI sistema nervioso central
6 afos Mielite finereliEn elz) 6 meses Blanca F 6 ucl

sistema nervioso central

M: masculino; F: femenino; UCI: unidad de cuidados intensivos

Cada participante voluntaria se sometié a una
entrevista en linea grabada por medio de la plata-
forma Google Meet entre ella y uno de los inves-
tigadores, que no habia participado en el cuidado
del paciente fallecido, con una duracién promedia
estimada de una hora, lo que permitié tiempo para
que la participante relatara los hechos. Ninguna
entrevista fue interrumpida ni tuvo que repetirse.
Las entrevistas se guiaron por un guion de pregun-
tas semiestructuradas y abiertas (Anexo 1), que ani-
maban a las madres a comunicar verbalmente sus
experiencias y recuerdos de las etapas de vivencia
de la enfermedad, la muerte y el duelo de sus hijos,
ademas de proporcionar un espacio para sugeren-
cias a los profesionales de la salud. Una de las inves-
tigadoras, una intensivista pediatrica con 16 anos
de experiencia que tenia 42 afios en ese momento,
realizé dos entrevistas. La otra investigadora, que en
ese momento era residente de pediatria del ter-
cer afo y tenia 28 afos, realizd seis entrevistas.
Las entrevistas se llevaron a cabo en el periodo de
marzo a agosto del 2021. La primera fue una entre-
vista piloto realizada por la investigadora médica
residente con la presencia de la otra investigadora.

Tras las entrevistas, se realizd una transcripcion
ipsis litteris de los relatos de los familiares y del
analisis de los datos generados por pares de inves-
tigadores, con el fin de categorizar los sentimientos
y recuerdos de las madres respecto a la comuni-
cacion y a las actitudes de los profesionales de la

salud a lo largo del proceso de la muerte de los
nifos. Un tercer investigador, psicélogo de la onco-
logia pediatrica, revisé los cédigos obtenidos del
analisis de las entrevistas. Las madres entrevis-
tadas no recibieron la transcripcién de las entre-
vistas para realizar comentarios o correcciones.

El diseno del estudio, asi como el consenti-
miento libre, previo e informado (CLPI), se sometio
a la evaluacién del Comité de Etica en Investigacién
(CEP) del Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirao Preto - Universidade de Sao
Paulo (HCFMRP/USP).

Para desarrollar el anélisis y la sistematizacion
de los resultados obtenidos en las entrevistas,
se adoptaron los principios del analisis de conte-
nido de Bardin **, seglin el cual, con base en un con-
junto sistematizado de procedimientos y técnicas,
es posible detectar variaciones de significados
expresados en la comunicacion, que ofrecen condi-
ciones metodologicas para establecer inferencias e
interpretaciones acerca del fenémeno estudiado *°.

Seguln los aportes de Minayo *¢ para desarrol-
lar el analisis de las entrevistas, se adoptaron los
siguientes pasos:

a. Exploracién preliminar de las entrevistas:
se realizaron varias lecturas de las entrevistas,
con una actitud interesada y atencién
fluctuante, con el fin de captar globalmente las
ideas principales presentadas en cada relato
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y en el conjunto de los testimonios. Este tipo
de andlisis nos permite identificar significados
generales y trascender lo que se afirma
explicitamente en los relatos.

b. Seleccién de unidades de significado: tomando
como punto de partida las ideas clave identifi-
cadasenel paso anteriory el objetivo del estudio,
se construyeron enunciados (frases, palabras,
citas) que ilustraban los recuerdos y senti-
mientos de las madres en duelo en relacién con
los profesionales de la salud. Posteriormente,
se seleccionaron extractos de los testimonios
para ilustrar las unidades de significado.

c. Proceso de asignacion de categorias: basada en
la perspectiva del investigador, respaldada por
el objetivo del estudio, las unidades de signi-
ficado previamente establecidas se agruparon
en ejes tematicos seglin la familiaridad de los
temas, que serian aspectos fundamentales en
la construccion de los significados atribuidos
por los colaboradores al fenémeno estudiado.

Resultados

Siguiendo la estrategia de andlisis adoptada,
y tras la revisién por pares de las entrevistas,
los datos se clasificaron en tres categorias, con los
siguientes descriptores: actitud del equipo hacia
la familia, comunicacion de malas noticias y expe-
riencia de la muerte.

En cuanto a la actitud del equipo hacia la
familia: en la subcategoria acogida, se percibi6 en
los relatos registrados el recuerdo y la gratitud por
la participacién positiva de los diferentes profesio-
nales de la salud y de las actitudes de acogida del
equipo, tanto en términos de acciones profesio-
nales (escucha, orientacién, terapia ocupacional,
acceso libre al hospital, reserva de habitacion)
como en acciones que van mas alld del dambito
profesional (regalos, comida, abrazos y otras
expresiones de afecto) a lo largo del diagnédstico y
de la enfermedad que culminé en la muerte de los
nifos. Todas las madres expresaron recuerdos de
haberse sentido acogidas. Dos madres se refirieron
a los profesionales como “angeles”, lo que alude a
su tutela y proteccién. Dos madres dijeron el profe-
sional tratd a su hijo “como si fuera de su familia”.

Aqui tenemos algunos extractos de las entrevistas:

"Alll estaba ese médico, el Dr. [nombre del médico],
Dios mio, demostraba un amor por [nombre del
paciente], parecia que era de su familia y eso es

muy bueno. Nos trataron muy bien, se preocu-
paban por mi, no se preocupaban solo por €l” (M1).

“La Dra. [nombre de la médical me hablé y me dijo:
‘no, no vas a salir, quédate tranquila, ya he hablado
con ellos, y vamos a bloquear la cama de [nom-
bre del paciente], te vas a quedar. Asi que incluso
cuando [nombre del paciente] estuvo en la UCI,
logré quedarme en la habitacion” (M1).

“Ella [la médica] me dio un papel rosa que es para
el libre acceso. Asi pues, si €l sintiera cualquier
cosa en cualquier momento, tendria libre acceso al
[nombre del hospital]. Por eso te digo, siento que,
para mi, nosotros fuimos especiales alli” (M2).

“Y el trabajo de la terapia ocupacional, porque
hubo un periodo en que estuvimos mds de un mes
ingresados y entonces haciamos mucha artesania e
hicimos una especie de exposicion en la habitacion
y regalabamos cosas a los demds. (...) Hace una
gran diferencia tener los pinceles y las pinturas a
mano para que podamos expresarnos” (M2).

“Cuando no estabamos bien, yo, mi madre, la Dra.
[nombre de la médica] me llamaba a otra habi-
tacion, entonces yo lloraba, ella me abrazaba,
me preguntaba cdmo me sentia... Era una relacion
de mucha amistad, de personas que realmente
estdn interesadas en ese contacto. Era como si
fuéramos una familia. Si hoy estoy fuerte, es gra-
cias al apoyo que me dieron” (M5).

“Alli [en el hospital] me recibieron muy bien. Llegué
alli como un animal salvaje, muerta de miedo
de todo. Nunca habia ido a una ciudad mds lejana...
Ni siquiera sabia dénde se ubicaba [nombre de la
ciudad]. (...) Y las enfermeras... le tengo mucho
carifio a [nombre de la enfermera). Me traia cosas
de comer. Lo fue todo para mi” (M6).

En la subcategoria experiencias negativas con
profesionales de la salud, surgieron recuerdos nega-
tivos sobre las actitudes de diferentes profesionales
que dejaron huella en las madres, expresados como
falta de empatia o de sensibilidad ante la situacién,
asi como desprecio por los sintomas del paciente.
Las malas experiencias desencadenaron senti-
mientos como rabia, tristeza, indignacién y odio.
Tres madres recomendaron mas empatia al equipo
de salud. A continuacién, se presentan extractos
de entrevistas que se encajan en esta categoria.

“Pedr una cita con un hematdlogo... Incluso le pido a
Dios que algun dia me quite este dolor del corazon,
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porque no logro perdonar a ese médico de ninguna
manera. Entonces, [nombre del paciente] estaba
jugando en el suelo del consultorio y el médico
dijo: [nombre del paciente]. Entonces [nombre
del paciente] se levantd y grito: ‘soy yo'. Entonces
él dijo: ya veo que no le pasa nada, ;eh, madre?
Porque un nifio con un trastorno sanguineo no anda
por ahi corriendo asi, de ninguna manera” (M2).

“El padre dijo que, cuando entrd, escuché una
frase de la enfermera. Ella dijo: jEste nino estd
siendo quisquilloso! Seguro que no es para tanto’.
Y no pasaron ni dos minutos y ya estaba intubado.
Esto realmente afecto mucho a mi esposo, ;sabes?
El sentia mucho odio hacia esa joven” (M3).

“Sabes, creo que su forma de hablar [de la psicé-
logal, ni siquiera mis amigas me hablan asi, ;sabes?,
muy, ;sabes?, muy dura, no sé si es su forma de ser,
pero lamentablemente no me ayudd. (...) Sali de
alli indignada, no regresé nunca mds (M4).

“La nutricionista también, casi la tiro por la ven-
tana, porque lo encontré comiendo una empa-
nada, se la quité de la mano y la tiré a la basura.
El se dio la vuelta y se durmid. Sabiamos que él no
podia hacerlo y que estaba mal, pero ella estaba
lidiando con un adolescente con cdncer, que podria
no salir vivo de alli. Asi que creo que hace falta
mds amor” (M7).

En lo que respecta a la comunicacién de malas
noticias: en la subcategoria comunicaciéon con el
paciente, llama la atencién la angustia expresada
por las madres de pacientes oncolégicos al imagi-
nar o ver al paciente recibiendo el diagnéstico de
una enfermedad potencialmente mortal.

“Recuerdo muy bien cuando el psicélogo me ayudd
a contarle el diagnéstico. El vino y me dijo que [nom-
bre de la paciente] estaba mds desesperada por
vernos llorar sin saber qué ocurria. Le pregunté qué
le iba a decir. El me pidié autorizacién para hablar
con ella... Ay [nombre del psicélogo], no le cuen-
tes que tiene cdncer, que se puede morir. Me pidio
que me tranquilizara y que confiara en él” (M5).

“Y la médica simplemente entrd y dijo que habia
que trasladarlo al [nombre del hospital] porque
tenia un linfoma enorme en el mediastino, que era
cdncer. Bueno, si' que me parecio antiético, que lo
dijera delante de él. Ya me quedé... Pero entonces
mi mundo se derrumbd y car en un pozo, y hasta
hoy no he encontrado el fondo” (M7).

En la subcategoria comunicacién de un diag-
nostico o prondstico a los padres, algunas madres
relataron en detalle el momento en el que recibie-
ron la noticia, incluyendo minucias como el acento
del profesional, las caracteristicas del entorno y la
eleccién de las palabras.

“Entonces ella nos llamé y fue asi: hoy me rio,
pero fue muy interesante, pobrecita, porque fue el
primer diagndstico que tuvo que dar. Entonces se
lanzé a todo vapor y fue [risas]. [imitando el acento
regional de la médica] El examen de [nombre del
paciente] ha resultado positivo para leucemia,
la leucemia es un cdncer que afecta la sangre,
que no sé qué. Pero ella se lanzé a todo vapor...
pobrecita. Creo que se prepard bien, ya sabes, se
lo aprendio todo de memoria. Y yo, por supuesto,
en el calor del momento, le dije: ‘Basta, ya basta.
;Qué me dice? ;Mi hijo tiene leucemia?’. Senti
una desesperacion enorme, entonces ellas dijeron
‘mira, no te preocupes, las posibilidades de recupe-
racion son muy buenas, aqui trabajamos con una
tasa de curacion del 94%’, algo asi. Es una cifra
muy alta, y yo dije: pero aun asi’'queda un 6%. ;No?
Y asi fue como recibr la noticia” (M2).

“Lo unico negativo que me quedo grabado fue el dia
en que el Dr. [nombre del médico] me dio la noticia...
Y un dia vino y dijo que tenia una habitacion,
a la que llama la sala de confort. Esta habitacion,
para mi, no tiene nada de confort. (...) ‘Soy el Dr.
[nombre del médico residente], estoy realizando mi
residencia en oncologia pedidtrica y voy a tratar a
[nombre de la paciente], y me gustaria saber qué
sabe usted’. Pero yo queria dar por terminada la
conversacion, ;no? Le dije que lo sabia todo. ‘Mira,
[nombre de la paciente] tiene un [nombre del
tumor], se encuentra en el tronco encefdlico, es un
lugar de dificil acceso, no hay tratamiento, la qui-
mioterapia no llega adonde necesitamos debido a
la barrera hematoencefdlica. Vamos a someter a
[nombre de la paciente] a radioterapia, pero ya le
voy avisando. Para este tipo de cdncer, utilizamos
radioterapia... a veces se reduce, a veces no se
reduce, a veces desaparece. Pero luego, después de
unos tres o dos meses, regresa, y regresa con toda
su fuerza. Y entonces no hay nada que se pueda
hacer’. (...) Escuchar eso, que tu hija de siete arios,
que estaba en la escuela, que estaba jugando,
que llevaba una vida normal, que tenia seis meses
de vida, fue una bomba. Me senté, empecé a
llorar y €l se marché y me dejé en la sala” (M5).
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En la subcategoria comunicacién no verbal,
algunas madres relataron actitudes del equipo que
presagiaban la llegada de malas noticias.

“Entonces empezo eso de atender a uno, luego
a otro, y nos fuimos quedando para el final,
y entonces se me empezd a encoger el corazon,
‘aqui pasa algo” (M2).

“El Dr. [nombre del doctor] solo me llamé a la
pequena salita para decirme que no habia nada
que se pudiera hacer. Cuando me llamé, yo ya lo
sabia” (M7).

“Cuando llegamos alli; vinieron dos [médicas] a
hablar con nosotros. Mi esposo dijo que eso no era
una buena senal, que no nos habian permitido ir
a verlo, que vinieron a hablar primero. ‘Prepdrate,
que no es buena cosa” (M8).

Respecto a la experiencia de la muerte: en la sub-
categoria de muertes presenciadas, las madres relata-
ron con detalles la hora, el dia de la semana, el clima,
las personas presentes y las Ultimas horas de vida.
Son relatos cargados de un dolor intenso; algunas
madres necesitaron hacer una pausa para llorar.

“Y luego, el viernes, estaba mds tranquilo,
mds quietecito, [nombre del psicélogo] estaba con-
migo alrededor de la hora del almuerzo, entonces
se despertd, me llamd, pidié su almohadita, pidioc
su chupete y dijo que extrafiaba a [nombre del
hermanol, dijo que extrariaba la piscina, pero que
estaba todo bien, y entonces ya no se desperté mds,
simplemente se quedd alli, su corazon siguio
latiendo porque lo ultimo en detenerse es el tam-
borcito del corazon. El sabado, a las 4 de la tarde,
fallecio. Eso es todo. Fue muy dificil, no tuve mucha
condicion para ir al velatorio” (M2).

“Y ese dia la besé en la frentecita y le dije: ‘te quiero’
y la giré hacia un lado. (...) Eso, fue pasando el
tiempo, fui alli, apagué la leche, la mojé, le di un
beso en la frente, pero estaba fria, pero no sé si no
habia fallecido ya para entonces. Regresé a la habi-
tacion, hablé con mi madre y, alrededor de las 11:30,
empecé a preparar las medicinas, la de mediodia,
y dejé la leche lista. Fui a la mesa, tomé todo lo que
habia preparado y fui a cambiarla. (...) Y entonces,
la agarré, cuando fui a darle la vuelta, puse mi mano
debajo de ella, y cuando la giré hacia un lado, la vi
con la boca morada, y empecé a gritar” (M4).

“Hasta que fueron la 1:30 de la ma#Aana,
miré por la ventana, el clima estaba tan tranquilo,

tan tranquilo... y miré hacia un lado, vi a las dos
enfermeras... no tenia fuerzas para levantarme
de la cama... y me levanté de la silla donde dor-
mia... y pregunté si habia muerto. Dijeron que ho
lo sabian, que estaban esperando a que llegara la
médica. La médica vino, lo examind [lloral... y le pre-
gunté si habia muerto, y ella solo me contesto con
un si. Y al mismo tiempo se me cayeron las ldgri-
mas [llora intensamente]. Y mi mundo se acabd,
y hasta el dia de hoy ya no vivo [llora]. No consigo
vivir asi... Le pedi que le quitara la camiseta y me la
diera... la tengo hasta hoy, esa camiseta...” (M6).

“Fue el peor dia de mi vida, fue el dia que me arre-
penti de haber nacido, hubiera preferido irme junto
con él. Fue horrible, una madre viendo cémo su hijo
dejaba de respirar. No hay explicacion para ello,
nada puede borrarlo de tu mente, del resto de
tu vida. A menos que desarrolle Alzheimer, que es
la enfermedad que quiero tener si llego a esa etapa
de la vejez, para no recordar que tuve un hijo.
Esa fue la peor escena de mi vida. Podrian haberme
mutilado, mis brazos, mis piernas, me doleria
mucho menos [llora por un tiempo]. Pero él quiso
vivirlo [morir bajo cuidados paliativos sin ser intu-
bado], y yo quise vivirlo con €l” (M7).

Entre las madres que no presenciaron el fal-
lecimiento, en la subcategoria muertes no pre-
senciadas, fue notable el derecho a despedirse
promovido por los profesionales de la salud.

“Cuando ya se estaba marchando, subieron alli para
avisarnos y la médica dio la orden, asi que bajé.
Cuando llegué, ya le estaban quitando los apa-
ratos y pude tenerlo en mis brazos. La enfermera
me preguntd. Eso me parecido muy importante.
Me preguntd si queria tenerlo en mis brazos una
ultima vez. (...) Y sf'lo quise y fue importante” (M1).

“Entonces, asi... cuando los médicos de la UCI vinie-
ron a comunicarnos que no respondia, nos llamaron
para que nos despidiéramos de él, nos dejaron que-
darnos con €l un rato, uno a cada lado... entonces...
nos permitieron... la oportunidad de despedir-
nos de nuestro hijo. Y entonces nos pidieron que
salieramos y nos quedamos alli esperando a que
lo reanimaran, y creo que sufrié un paro cardiaco,
siguieron intentando reanimarlo, y recuerdo que yo
estaba abrazada a su padre y le dije asi... lo senti.
No sé como explicarlo, gente. Tuve un parto nor-
mal y senti el mismo dolor que en un parto normal,
solo que era un dolor fisico y, ademds, me faltaba
el aire por dentro. Entonces grité y dije, chillé y dije:
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‘[nombre del padrel...’, entonces dije: ‘{Nuestro hijo
se ha ido!’. Yo senti su partida” (M3).

“Entonces fuimos, el viernes, y ya la vio... Explicé que
iba a hacer las pruebas. Entonces, el sabado, me lla-
maron para decirme que le habian hecho las prue-
bas y que le habian diagnosticado muerte cerebral.
Que si quisiéramos despedirnos de ella... y ver si iba-
mos a donar sus drganos. Entonces fuimos, nos des-
pedimos, aceptamos donar... y eso fue todo. (...)
Nos quedamos con ella, la besamos, la abrazamos.
La acariciamos. Tomé un pequefio mechdn de su
cabello para guardarlo. Eso fue lo que hicimos” (M8).

Discusion

Este estudio trajo como singularidad la entre-
vista a familias en diversos contextos clinicos, al no
restringir el publico objetivo a diferencia de otros
estudios #1718, En consonancia con los datos encon-
trados en la literatura, se observaron resultados
similares a los de estudios con metodologia similar
en cuanto a los beneficios/perjuicios de las medidas
adoptadas por los profesionales de la salud en el cui-
dado del paciente y su familia2®1+%2_ | 3 calidad del
cuidado prestado al final de la vida de un paciente
es fundamental para la familia y puede afectar direc-
tamente la forma en que esta afrontara la muerte,
como lo describen diferentes autores 342,

Todas las madres entrevistadas recordaron la
actitud empatica de los profesionales de la salud,
que abarco desde la escucha activa y los gestos de
carifno hasta el ofrecimiento de regalos y comida.
Algunas madres se refieren a los profesionales como
“angeles” por la acogida y la proteccién que les
brindan durante ese momento de extremada vul-
nerabilidad. También aparecieron comentarios que
afirmaban que los profesionales trataron al paciente
“como si fuera alguien de su familia”. La conexion
y los gestos del equipo pueden permanecer en la
memoria de las familias incluso afios después de la
muerte y brindar aliento ante los sentimientos de
soledad y desesperacion del duelo®?. De los infor-
mes se deduce que las familias desean estar bien
informadas y que sus seres queridos reciban los
mejores cuidados posibles, tanto en términos de
calidad técnica como de atencién a las necesidades
emocionales?!. Este tema rara vez se discute y se
ensena en la formacién profesional, ya que queda
fuera del modelo biomédico predominante.

La situacion de enfermedad grave y de final de
vida es, en si misma, estresante para el profesional.

Nosotros, en cuanto equipo de salud, ;estamos
preparados técnica, ética y humanamente para
satisfacer la amplia gama de necesidades de los
cuidadores? Todas las categorias profesionales
del ambito de la salud deben ser conscientes del
impacto de sus actitudes y de la importancia de
una conexién empatica, ética, sensible e individua-
lizada. Mientras que para una madre fue el libre
acceso al hospital lo que la hizo sentirse especial,
para otra fue la compafia en el ascensor, y para
otra mas, permanecer en la misma habitacién en la
enfermeria mientras el paciente era ingresado en
la UCI. De ahi la enorme importancia de escuchary
aprender de los relatos de los familiares.

Surgieron comentarios sobre el menospre-
cio de los sintomas expresados por el paciente y
la falta de sensibilidad en diferentes situaciones.
Todas las madres describieron con detalle las
experiencias negativas, independientemente de la
duracién de su duelo, y expresaron sentimientos
de resentimiento. Muchas de ellas recomenda-
ron a los profesionales capacitacion en empatia,
un tema que no es una prioridad en los estudios
de grado de las escuelas de salud, a pesar de las
Directrices Curriculares Nacionales del 2001, y que
afronta barreras como metodologias poco atracti-
vas, discrepancia entre la teoria y la practica, y baja
capacitacion docente 224, Ademas de mejorar la
asistencia al paciente y su familia, desarrollar la
empatia puede estar correlacionado a una menor
incidencia de burnout entre los profesionales 2>%,
Una forma de fomentar la empatia en el equipo
es precisamente mediante la escucha de las nar-
rativas. Las historias que escuchamos de los seres
humanos a quienes cuidamos, o con quienes tene-
mos una relacion profesional, o incluso personal,
moldean nuestra capacidad de sentir y la forma-
cion de nuestros valores éticos. Esta es una justifi-
cacion mas para publicar estudios como este.

La comunicacién es una de las herramientas
mas utilizadas en los servicios de salud, y el cuidado
de alta calidad a los pacientes con enfermedades
graves implica necesariamente una comunicacién
de alta calidad %. Una comunicacion de calidad se
asocia con una mayor sensacién de paz y confianza
en el médico*.

En nuestra investigacion, en la categoria comu-
nicacién, fue notable la angustia de las madres al
recibir el diagnéstico de su nifio o adolescente.
Brower y colaboradores?, en el 2021, observaron
la preocupacion de los padres de niflos con enfer-
medades graves sobre cémo y cuanto deberian
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saber sus hijos acerca de la enfermedad. Otro tema
que plantea el estudio citado se refiere a los men-
sajes subliminales de malas noticias y al efecto que
la indicacion de una mala noticia en un contexto
distinto a una conversacion puede tener sobre la
familia. En el presente estudio, tres familias cita-
ron la percepcion de que recibirian malas noticias
incluso antes de recibirlas, simplemente debido al
contexto: ser las Gltimas en ser atendidas en el ser-
vicio ambulatorio, ser convocadas a una reuniéon
en una sala especifica o ser impedidas de ver al
paciente antes de una conversacién. Los profesio-
nales sanitarios deben ser mas sensibles y estar
mas atentos a sus acciones. Se sabe que las guias
de buenas practicas de comunicacién de malas
noticias, como el consagrado protocolo SPIKES %,
pueden mejorar la actuacion de los profesionales
de la salud?®.

Es bien sabido que las familias en duelo recuer-
dan vividamente los momentos previos a la muerte
del hijo“*. La insatisfaccion hacia la comunicacién
o la sensacién de una comunicacién insensible
pueden aumentar el estrés al final de la vida del
hijo y generar un coste emocional adicional para
los padres que podria evitarse %,

Otros estudios ya han demostrado que la narra-
tiva de la muerte es una escena que queda absolu-
tamente grabada en la memoria de las madres>’.
La responsabilidad de los testigos es enorme.
Barrett y colaboradores®, en el 2023, afirmaron
en una revision sistematica que la etapa final de
la vida de pacientes pediatricos puede represen-
tar una oportunidad para retomar la parentalidad,
que a veces se ve gravemente comprometida des-
pués de la trayectoria de enfermedades graves.
La posibilidad de un acceso sin restricciones,
o de recibir el alta para volver a casa, la reduccién
de dispositivos invasivos y la privacidad represen-
tan la transicion de un proceso en el que el equipo
“hace” a un proceso de devolucion de la responsa-
bilidad a los padres, mas en el sentido de “estar”
presentes al final de la vida de sus hijos.

Desde una perspectiva profesional, la expe-
riencia de presenciar la muerte de un paciente,
con o sin la presencia de la familia, puede ser pro-
fundamente emotiva. Los servicios de salud tam-
bién deberian ofrecer apoyo a los profesionales,
ademas de capacitacion y entrenamiento en cui-
dados al final de la vida. La experiencia en cuida-
dos al final de la vida proviene de los cuidados
paliativos (CP), que, en pediatria, alin estan pre-
sentes en pocos servicios en Brasil *°, aunque con

buenas perspectivas de futuro tras la aprobacién
de la Politica Nacional de Cuidados Paliativos en
el ambito del Sistema Unico de Salud (SUS) 3.
En las facultades de medicina, desde el 2022,
la ensefianza de CP es obligatoria, seglin la
Resolucion del Consejo Nacional de Educacion .
Se espera que se multipliqguen resoluciones de este
tipo para regular la formacion en CP para todos los
profesionales de la salud.

Cabe destacar aun las referencias al derecho a
despedirse y a la produccién de recuerdos. Permitir
rituales de despedida dentro del hospital facilita
la resignificacion de la pérdida*43%%, Johnston
y colaboradores®®, en cuanto madres médicas
en duelo, escribieron un articulo recomendando
buenas practicas inmediatamente después de la
muerte de un paciente pediatrico, en el que uno
de los temas principales es el derecho de la familia
a pasar tiempo con el cuerpo de su hijo y a pro-
ducir recuerdos. El equipo puede desempenar un
papel clave apoyando, recolectando y sugiriendo
a las familias la producciéon de recuerdos signifi-
cativos, como huellas de manos y pies, fotogra-
fias y mechones de cabello®. La produccién de
recuerdos es tan apreciada por las familias como
impactante en el proceso de duelo y en el mante-
nimiento de la conexion con el hijo fallecido 43>,

El desarrollo de la relacion entre profesional de
la salud y padres a lo largo del proceso de enfer-
medad-muerte tiene un efecto relevante en el
afrontamiento del duelo, ya sea como un factor
facilitador, ya sea como un agravante. Nuestros
resultados corroboran los hallazgos en la litera-
tura, que describen la participacién del equipo
multiprofesional como parte activa del recuerdo
del ente fallecido #2134,

Escuchar las voces de las madres en duelo nos
ayuda a entender cuestiones importantes en la
asistencia al paciente pediatrico y a percibir qué
se debe mejorar, con miras a construir politicas
publicas y directrices para la formacion y la prac-
tica de los equipos de salud®. Es nuestro deber
ético brindar cuidados de calidad a los pacientes
y sus familias, y, para lograr este objetivo, debe-
mos abordar las necesidades multidimensionales
de estas personas.

El estudio se limitd a describir los relatos de
unas pocas familias atendidas en el contexto de la
atencion sanitaria a nifos al final de la vida. Otras
limitaciones del estudio incluyen el tema en si,
la necesidad de acceso a internet por parte del
entrevistado y la duracién del proceso de duelo.
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Movilizarse para (re)exponerse a los sentimientos
generados por el duelo no es un procedimiento
facil. Sin embargo, cabe resaltar que, a pesar de ser
un grupo vulnerable, las madres en duelo pueden
encontrar valiosa y terapéutica la participacion en
investigaciones debido a la oportunidad de com-
partir su historia familiar%%. Una de las fortale-
zas de este estudio radica en su ambicion de dar
a conocer estos hallazgos a los profesionales de
la salud y contribuir al desarrollo de la empatia 'y
de los valores éticos, asi como a mejorar la asis-
tencia interdisciplinaria y holistica a las familias de
pacientes pediatricos con enfermedades potencial-

Consideraciones finales

Constatamos que las actitudes y la comunica-
cion de los profesionales de la salud durante el pro-
ceso de enfermedad y muerte permanecen vividas
en la memoria de las madres, influyendo tanto en
los sentimientos positivos como en los negativos
que se generan durante el proceso de duelo. Por lo
tanto, es necesario mejorar la formaciéon humanis-
tica de los profesionales de la salud para tener en
cuenta las necesidades multidimensionales de los
pacientes y cuidadores en el contexto de enferme-
dades graves, ademas de la formacién e inves-

mente mortales. tigacién en comunicacion de malas noticias.
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Anexo

Guia de preguntas para las entrevistas

:Cébmo te sentiste tras la muerte de tu hijo?

:Cémo te comunicaron los profesionales sanitarios la situaciéon que provocé la muerte de tu hijo?
:Como se comunico la noticia de la muerte? (en el caso de que no hayas estado presente)

Tras la muerte, ¢ tuviste la oportunidad de un momento de despedida de tu hijo?

¢;Tienes algun recuerdo positivo relacionado con tu interaccién con los profesionales de la salud
durante la enfermedad de tu hijo/a?

¢Tienes algln recuerdo negativo relacionado con tu interaccién con los profesionales de la salud
durante la enfermedad de tu hijo/a?

Tras la muerte, ¢ buscaste voluntariamente algln tipo de ayuda para afrontar la pérdida?

Tras la muerte, ;el hospital o el equipo sanitario te contacté para ofrecerte apoyo o condolencias?
Si es asi, ;como fue tu experiencia? Si no es asi, ;sentiste falta de ese contacto?

Por ultimo, ;tienes alguna sugerencia sobre las actitudes que los profesionales de la salud podrian
adoptar para ayudar a los padres en las etapas graves de la enfermedad y durante el duelo?
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