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La relacién entre el equipo de salud y la familia
del nifio muriente
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Resumen: La presente es una revisién basada en busqueda bibliogréfica, realizacién de entrevistas y en la experiencia de la
autora acerca del proceso de atencién, tal como se realiza en la actualidad, de aquellos padres que enfrentan la muerte de un
hijo. La investigacién se enmarcé dentro del paradigma cualitativo, usando la entrevista semiestructurada como método de
recoleccidn de datos. Se obtuvo una serie de respuestas en las que se observa la percepcién de los padres acerca de los cuidados
del equipo de salud, principalmente de los profesionales de enfermerfa, desde el diagndstico hasta el momento de duelo en
que ellos se encuentran.
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The relation between health care team and the family of dying child
Abstract: The present study is a review based on bibliographic search, interviews and the experience of the author about
health care process, as it is currently done, for parents that face the death of their child. This research belongs to the qualita-
tive paradigm, using a semi structure interview as method of data recollection. Several answers were obtained seeing parents
perception about health care of health team, mainly of nursing professionals, from diagnosis to the moment of mourning
they are.
Key words: mourning, loss, clinical relation, bioethics

A relagao entre a equipe de saide e a familia da crian¢a moribunda
Resumo: A presente é uma revisio baseada na busca bibliogréfica, na realizacdo de entrevistas e na experiéncia da autora
sobre o processo de atengdo, tal como se realiza na atualidade, daqueles pais que enfrentam a morte de um filho. A pesquisa
teve como marco o paradigma qualitativo, usando a entrevista semi-estruturada como método de coleta de dados. Foi obtida

uma série de respostas nas quais se observa a percepcio dos pais sobre os cuidados da equipe de satde, principalmente dos
profissionais de enfermagem, desde o diagndstico até o momento de enfrentamento em que eles se encontram.
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Introduccién?

El sufrimiento de la familia del nifo paciente ter-
minal comienza en el momento mismo del diag-
néstico de tal condicién. Al observar la ejecucién
de los roles del equipo de salud intrahospitalario
suele encontrarse a los profesionales absortos en
multiples procedimientos o labores administrati-
vas, por lo que el tiempo que destinan a la inte-
raccion con los pacientes es percibido por estos
como inferior al que efectivamente necesitarfan
destinar a tal actividad(7).

Frente a un hecho devastador como la cercania de
la muerte de un hijo, la familia del menor sufre
un periodo de desajuste que se expande desde el
momento del diagnéstico de la enfermedad hasta
mis alld de la muerte del menor, con procesos de
duelo para cuya resolucién puede ser de crucial
importancia la cercania y tipo de relacién que
establezca con quienes son los “detentores de la
salud” del que aman. ;Qué significado otorgan los
padres que han sufrido la pérdida de un hijo a la
comunicacién pre y post muerte con el equipo
asistencial?

Antecedentes teéricos y empiricos

Enfrentarnos a la propia muerte es un movimien-
to corporal y psiquico que exige la aceptacion del
concepto de finitud: es el propio cuerpo el su-
friente, la vida propia la que acaba. Esto, sefia-
la Alizalde(2), es en cierto modo “inelaborable y
parcialmente realizable”, ya que toca aspectos que
nos negaremos a enfrentar, mds alld de la destruc-
cién del cuerpo, de la pérdida de las relaciones,
de enfrentar la fortaleza o inexistencia de nuestras
creencias y trascendencia. Si bien la muerte acci-
dental obvia pasar por esta etapa, la mayoria de
las personas debe conocer el enfrentarse al propio
fin. Y la seguridad de compania en el momento
extremo es para muchos de ellos, junto al no tener
dolor, una necesidad prioritaria.

Cuando esta pérdida se refiere a alguien muy
cercano, a alguien tan amado como un hijo, no
solo su vida es la que ha quedado trunca, sino que
la base misma de la vida de los padres tambalea,

2 Resumen de Tesis de Magister en Bioética defendida en enero
de 2008, Pontificia Universidad Catodlica de Chile. Director de
tesis: Francisco J. Leon Correa.
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dejando en ellos muchas veces una sensacién de
pérdida de sentido de la existencia y un dolor pro-
fundo de superar.

Entender los efectos de un evento tan devastador
como este es necesario en el drea de la salud, es-
pecialmente en el drea de la pediatria, en la que se
realizan los cuidados comprendiendo como obje-
to de ellos no solo al paciente nino, sino que, y en
especial cuando se trata de pacientes portadores
de patologias graves y prolongadas, a su grupo fa-

miliar(3).

El duelo

Para quien muere, el proceso previo —desde el
diagnéstico de su enfermedad (si se lo han expli-
cado) o desde que adquiere la certeza de su muerte
inminente— puede ser experimentado de distin-
tas maneras, con un tiempo variable de acuerdo
a lo precoz de su diagndstico y a la capacidad de
comprension de su realidad.

A la vez, quienes son sus cercanos también experi-
mentan el duelo por la pérdida; y para ello cuen-
tan con un tiempo variable que puede facilitar o
no el proceso completo, ya que pueden acentuar-
se culpas y estados de desolacién que retardan un
proceso de adaptacién.

Cuando a alguno de nuestros seres queridos se le
diagnostica una enfermedad terminal se despier-
tan en nosotros profundos miedos y tristezas, y
experimentamos la pérdida de seguridad de nues-
tro mundo: debemos prepararnos para lo que
vendrd. Hablamos aqui del duelo anticipatorio,
proceso generalmente asociado con la persona
que ha sido diagnosticada, pero que, en efecto,
acompafia también a quienes son su circulo cerca-
no, sobre todo cuando se trata de enfermedades
largas.

El duelo anticipatorio es un proceso silencioso,
que ademds no se comenta, en el que quien lo ex-
perimenta se centra en el dolor que le espera tras
la pérdida. Puede tener una duracién variada y ser
potenciado por las transiciones de salud y even-
tual merma en calidad de vida que experimente
el muriente.



Elisabeth Kiibler-Ross ha descrito “las cinco eta-
pas del duelo: negacidn, ira, negociacién, depre-
sién y aceptacién”, ampliamente conocidas. Exis-
ten diversos estudios que también han ilustrado el
proceso del duelo, identificando a su vez estadios
de embotamiento de la sensibilidad, de increduli-
dad, de desorganizacion y reorganizaciéon. Dichas
etapas no constituyen un todo rigido, sino que,
tal como han observado oportunamente Bowlby y
Saunders(4), quien estd frente a una pérdida grave
(por ejemplo la propia vida) puede atravesarlas en
distinto orden, volviendo a veces a algunas que
se crefan superadas, o detenerse tiempos prolon-
gados en una de ellas para luego saltarse otras. El
duelo es un proceso personal en que cada indivi-
duo coloca sus vivencias, temoresy culpas, y en el
que el proceso de asumir la falta de alguien amado
puede no tomar el tiempo que para el observador
externo pudiera parecer “normal”.

Con esta sucesién de pasos se llega generalmen-
te a la aceptacién: hay un reordenamiento, una
recomposicién de la vida, que puede que no sea
la que se quiere, pero es la que se entiende como
real y propia, con una carencia dolorosa pero ver-
dadera. Y a mayor conexién con el ser que se ha
perdido, mds duro y prolongado parece ser este
proceso.

De esta forma, gradual y propia, se forma una
nueva vida, una diferente, con una aceptacién a
veces a pedazos, en que se arma una nueva rela-
cién con quien ha muerto y se reintegra la vida
del doliente con la ausencia de quien se perdid.

En el caso de los padres de nifios portadores de
una enfermedad terminal, el duelo anticipatorio
comienza el dia en que se les da el diagnéstico.
Pero este duelo anticipatorio es distinto del dolor
después del deceso.

De los estudios de Bozeman, de Friedman y de
Wolff se obtiene una visién bastante completa de
las etapas iniciales del duelo en estas familias, des-
cribiendo al inicio una sensacién de “aturdimien-
to”, de percepcién de irrealidad de todo lo que
acontece, necesitando a veces de varios dias para
asimilar la informacién. Hay luego una fase de
incredulidad de la informacién médica, cuestio-
nando el diagnéstico. Unida a esta incredulidad
puede haber otras manifestaciones emocionales o
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comportamentales, propias de un proceso adap-
tativo dificil como éste:

* Enojo contra quienes hacen o aceptan el diag-
néstico que se ha entregado, en especial con el

equipo de salud.

¢ Accesos de actividad intensa, cuidados ansiosos
otorgados al hijo, busqueda frenética de informa-
cién sobre la enfermedad.

* Culpa: se acusan a si mismos de no haber pes-
quisado a tiempo la enfermedad, de no haber lle-
vado oportunamente al médico, de haber portado
un gen defectuoso; si se es religioso, puede haber
percepcién de la enfermedad del hijo como la fal-
ta a un precepto divino.

* Problemas con la informacién: pueden suce-
der frecuentes desacuerdos entre los padres sobre
cudndo informar al enfermo o a sus hermanos del
estado de su mal. Esto lleva a la entrega de datos
confusos que no hacen sino minar la confianza
entre los miembros de la familia.

Aunque toda esta fase de incredulidad puede du-
rar incluso meses después de la muerte del hijo,
Chodoff, ya en 1964, describié cémo, en el caso
de nifos cuya fase terminal era prolongada, se ob-
servaba de parte de los padres una disminucién
en la carga emocional que depositaban en el hijo;
asi, al haber una disminucién, un debilitamien-
to de la afliccidn, al llegar la muerte se observaba
una resignacion facilitada por el proceso de duelo
anticipado. Las conclusiones de los estudios del
NIMH muestran que la forma en que reaccionen
los padres a la noticia de la enfermedad del hijo,
cémo respondan durante las primeras semanas,
determinard en gran medida su patrén compor-
tamental en adelante.

El periodo de cuidados terminales que correspon-
de temporalmente a estas fases es un tiempo muy
importante para los padres, pues les permitird, en
este duelo anticipatorio, prepararse para la pérdi-
da y prodigarle cuidados y carifios que enrique-
cerdn su relacién y aliviardn y consolardn al nifio.

En este tiempo, puede ser impactante para los pa-
dres percatarse no solo de un desfase en cémo se
vivencian estos tiempos, sino también en el co-
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nocimiento efectivo que el nifio tiene de su situa-
cién. Asi, son los nifios los que, a menudo, in-
tuyendo o conociendo dentro de sus capacidades
cudl es su prondstico, llegan a la aceptacién mu-
cho antes que los padres, vivenciando el proceso
terminal en forma mds serena que la que ellos es-
perarian, e incluso consoldndolos y prepardndolos
para el momento de la separacién. Esto tltimo, si
bien en un primer momento puede descolocar a
la familia, luego es recordado como un consuelo
y una ayuda. A la vez, para el nifio moribundo no
hay mejor consuelo que la presencia y seguridad
de sus padres.

En el alto grado de distorsiones en la realidad fa-
miliar, es de alta importancia considerar la con-
vulsién en el proceso de desarrollo de los herma-
nos del nifo muriente. Mds atn si se toma en
cuenta lo frecuente del hacerlos “responsables”
del sufrimiento del enfermo, tendencia por demds
danina aunque inconsciente, y que se hace mds
frecuente cuando la muerte es repentina.

Que no se explique a los hermanos del nifio enfer-
mo lo que ocurre tan claramente como sus edades
lo permiten puede generar un cimulo de fantasias
terrorificas que expliquen los llantos y ansiedades
del resto de la familia, la falta de expresiones de
carifo y cuidado, el sufrimiento y la ausencia de
quien fallece. Esto, ademds de proporcionarles
una carga extraordinariamente negativa para el
enfrentamiento de pérdidas y de la misma muer-
te, puede dejar una carga de culpas y temores
que se expresen en conductas desadaptativas en su
posterior desarrollo.

Del mismo modo, que se les permita participar de
los cuidados o simplemente acompanar al herma-
no enfermo, darles un momento para despedirse
y participar del funeral, en la medida en que ellos
quieran, facilita un duelo sano, que no dafie el
desarrollo de la personalidad de los nifios.

Acompafamiento en fase terminal y pérdida

Tras haber descrito investigaciones y experiencias
acerca del enfrentamiento de nifios y familias a
la pérdida y la muerte, se vuelve importante ob-
servar el planteamiento realizado por Doka

(1993)(5) de un modelo de cuidados frente a
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quien experimenta una enfermedad terminal.

Plantear el enfrentamiento a estos procesos de las
personas bajo nuestro cuidado es util en cuanto
permite proyectar objetivos a lograr en cada etapa
en que se encuentren. Corr & Corr, basdndose en
los estudios de Doka, Weisman (1980) y Pattison
(1969, 1978), afirman:

* En la fase de prediagnéstico, cuando atn no
estd claro sino el inicio de una enfermedad y mu-
chos exdmenes, el nifio y sus padres presentan
distintos niveles de miedo y culpas, a la vez que
gran necesidad de informacién sobre lo que ocu-
rre. Serfa entonces necesario enfocarse en entregar
no s6lo informacién acerca de los posibles diag-
nésticos, sino también averiguar cudles son sus
temores y cémo los enfrentan, de modo de evitar
que luego se presenten culpas.

* En la fase aguda, centrada alrededor de la cri-
sis que es un diagndstico de riesgo vital, muchas
familias han relatado estrés extremo, a un punto
que solo es superado por el trauma de la pérdida,
marcando para ellos claramente una linea diviso-
ria entre dos distintos estilos de vida: uno en el
que vefan el porvenir como algo seguro y optimis-
ta; el otro en el cual todo es temible, potencial-
mente peligroso y totalmente incierto. Se percibe
précticamente un secuestro de lo que fue la vida
familiar. Se debe establecer aqui la utilizacién del
soporte social que, a estas alturas, atin dan il
mente familia y amigos, y promover planificacio-
nes a corto plazo, ya que la familia se siente inca-
paz de percibir mds alld en su futuro.

* En la fase crénica, caracterizada por el segui-
miento de multiples terapias, la familia se enfren-
ta a una lucha por la vida, mientras existen una
serie de problemas derivados de la enfermedad y
su tratamiento. Todo esto podria comprometer
la capacidad del pequefio y su grupo familiar de
lograr la adecuacién a las demandas que ahora
existen. Junto a esto, sus oportunidades de socia-
lizar se ven disminuidas por los tiempos de trata-
miento, y muchas familias cercanas podrian sentir
poco grato la interaccién con ellos en estas cir-
cunstancias. Los cuidados, entonces, ademds de
privilegiar la terapia y la prevencién de sus efectos
colaterales, deben considerar estimular y asegurar



la adherencia de la unidad nifio-familia al trata-
miento, mds alld de todas estas incomodidades, y
potenciar que se enfoquen como grupo en lograr
la mejor adaptacién del nino a los cambios que
experimenta.

* Fase terminal: en esta etapa, en general, los
objetivos se condicen con los cuidados paliativos:
minimizacién de causas de estrés y maximizacién
de calidad de vida, ademds de la preparacién del
grupo familiar para la muerte. Frecuentemente,
la familia tarda un tiempo en aceptar esta nueva
orientacion de los cuidados, ya no luchando por
la vida, sino iniciando un camino de separacién.

* Fase de recuperacién: no todas las enfermeda-
des con riesgo vital terminan en muerte. Sin em-
bargo, debe considerarse también el apoyo para el
nifio superviviente y su familia, ya que haber pa-
sado por una experiencia extrema, como es la lu-
cha por la vida, dejard en él una profunda marca,
mids alld de las secuelas fisicas que puedan haber
quedado, y la percepcién de inseguridad y temor
persistirin mucho tiempo, debiendo fortalecer los
aspectos emocionales y psicolégicos para promo-
ver un desarrollo saludable.

La experiencia britdnica, descrita por Colin Mu-
rray y Marilyn Relf en “Counselling in terminal
care and bereavement”(6), sefiala que, en gene-
ral, un escaso porcentaje de familias requiere un
acompanamiento prolongado y esto ocurre casi
siempre en la segunda etapa; la primera, si bien
caracterizada por eventos que persistirdin en la
memoria de los sobrevivientes (el fallecimiento,
la entrega y preparacién del cuerpo, el velatorio,
el funeral, el entierro), estd también marcada por
la presencia constante de familia y amigos. Es un
tiempo de ruido y compania ademds de un cimu-
lo de sentimientos en pugna.

Sin embargo, aun asi, al equipo de salud, pun-
tualmente a las enfermeras, muchas veces les
corresponderd desempefiar roles paternales o
maternales, en el sentido de sustituir o reforzar
comportamientos, realizar acciones concretas en
el momento de ocurrir la muerte, (propiciar una
atmdsfera adecuada para la despedida, acompanar
al familiar mientras le dan a conocer lo ocurrido,
incluso la preparacién final del cuerpo de quien
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fuera su paciente), y sugerir acciones a seguir por
una familia muchas veces abrumada.

Una presencia carifiosa, los cuidados respetuosos
hacia el cuerpo en el primer instante y una figura
que mds que hacer sepa estar, dando seguridad en
esos momentos de incertidumbre mdxima, pue-
den ser vistos como un consuelo real.

En esos instantes puede ofrecerse la presencia de
un sacerdote o persona religiosa; incluso en aque-
llas familias que han declarado no profesar nin-
guna religion, la presencia de un agente pastoral
puede ser vista como necesaria. Esto, ademds de
satisfacer la profunda inquietud espiritual que
pueda haber en la familia, les permite la percep-
cién de un nexo mds alld de lo momenténeo y
doloroso con quien se estd cuidando.

En nuestra realidad sanitaria, es inexistente en la
fase de ajuste el acompanamiento a la familia de
quien murié. Si bien se intuye lo necesario que
pueda ser, en general y salvo iniciativas individua-
les el equipo de salud no vuelve a tomar contacto
con la familia, muchas veces por suponer que esto
les podria significar un mayor dolor al revivir la

pérdida.

En el articulo britdnico citado se menciona que
es en esta segunda fase cuando mayor apoyo se
necesita: cuando ya no hay tanto “ruido” y si se
siente la ausencia en forma permanente y la nece-
sidad de recordar aspectos del fallecido con otra
persona que quiera escuchar. En el estudio de
Murray & Relf, como en otros aludidos en estas
paginas, se afirma que, en la medida en que haya
sido posible prepararse para la pérdida e incluso
participar en los cuidados a quien moria, podria
no ser tan necesaria esta ayuda. Aun asf hay casos,
concluyen, en que el acompafiamiento es necesa-
rio, sobre todo en aquellos en que la pérdida ha
sido tan grande como la muerte de un hijo.

Dice Haring: “Los profesionales de salud debere-
mos aprender a ayudar al muriente y a su familia
. » 3 . .
a que vivan su muerte” (7). La vida e incluso la
alegria que el personal que atiende a los pacientes
terminales irradia tiene su base en la compasién
humana préctica que se realiza, en los cuidados,
el manejo de los sintomas, el apoyo psicolégico.

3 Citado por Bordin C. La muerte y el morir en pediatria. Buenos
Aires: Lumen; 1997.
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Y esto, producto de una actitud de respeto por el
paciente y de una actividad corporativa, en que
el individualismo es balanceado por el trabajo en
equipo, y esto da paso a un trabajo fluido.

Es necesario destacar la labor del enfermero como
un profesional que posee un bagaje de conoci-
mientos especializados y la capacidad para apli-
carlos, con el propédsito de ayudar a otros seres
humanos a encontrar un sentido a la enfermedad
o mantener el méximo nivel posible de salud, en
una relacién persona a persona, de acuerdo con
el concepto desarrollado por Joyce Travelbee(8),
en el que se consiga un acercamiento empdtico
en periodos de real necesidad y cuestionamiento
del sentido de la vida. El enfermero es, en efecto,
el profesional que tiene como razén de ser cuidar
a la persona en las distintas etapas de la vida. De
igual modo, cémo se vea afectado por cada even-
to de estas caracteristicas con que se enfrente serd
relativizado por sus propias pautas de formacién

y apoyo.

Métodos

La investigacién, necesariamente de tipo retros-
pectivo, se realizé en el marco del método cualita-
tivo, seleccionando como diseno instrumental la
entrevista semiestructurada.

El marco de esta exploracién se delimit6 entonces
sobre la base de las perspectivas del paradigma in-
terpretativo/fenomenoldgico, en el cual se funda-
menta la importancia de la “espacialidad, corpo-
reidad, temporalidad y relacionabilidad”, bases de
la realizacién de esta investigacién que involucré
las percepciones y las sensaciones de los padres de
pacientes en etapa muriente, ya que la obtencién
y el andlisis de datos estuvieron directamente liga-
dos a la realidad de estas personas, describiendo
el escenario en el cual se desarrollan los aconte-
cimientos que se investigan. De la misma forma,
contemplé la identificacién de los diversos fené-
menos y caracteristicas de la conciencia y las es-
tructuras mentales de las personas enfrentadas a la
muerte del ser amado.

Campo de estudio

La muestra correspondié a una muestra dirigida,
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seleccionada por el tiempo de ocurrida la pérdida
(entre 3 meses y 4 afos).

Credibilidad

Para contrastar los hallazgos sobre lo referido por
los padres se conté con la bibliografia analizada.
Ast, la triangulacién necesaria fue tedrica, referida
principalmente a los estudios que realizaron Relf
y Bowlby.

Una breve visién de la contraparte, la visién de
las enfermeras sobre el desempeno de su rol ante
paciente muriente y su familia, asi como del rol
institucional, lo encontramos en la tesis de Esca-

lona y Gonzélez(9).

Se evité triangular con procesos de observacién
directa de procesos relacionados con atencién de
equipo de salud-paciente, dado que, al ser la ma-
yor parte del estudio realizado en el lugar de labor
clinica de la autora, podia haber algin sesgo de
error al subjetivizarse la interaccién.

Resultados

En un primer nivel de anilisis se exponen los da-
tos obtenidos a través de las entrevistas en profun-
didad. Se presenta también un segundo nivel de
andlisis, construido desde la fenomenologia y de
acuerdo con lo propuesto en la teorfa fundamen-
tada, dando cuenta de la elaboracién que hacen
los padres que han sufrido la pérdida de un hijo
del rol que cumple el equipo de salud a través del
tiempo.

Andlisis de los datos de primer nivel

Con los datos recogidos a través de notas y graba-
ciones, la entrevistadora transliteré el discurso de
los padres participantes en el estudio, extrayendo
a través de lecturas reiteradas los temas emergen-
tes. Sobre esta base se organizaron las matrices
expuestas y se efectud el orden necesario para la
realizacién de la siguiente etapa.

Luego de establecidas las categorias y subcatego-
rias, se observé la forma en que estas se relacio-
naban.

Descripcién de los datos obtenidos a través de las



entrevistas en profundidad realizadas a padres que
han sufrido la pérdida de un hijo. Dimensiones:
tiempo, espiritualidad, duelo, relacién con equi-

po de salud.

En esta Gltima dimensién se especifica, més alld
de las acciones realizadas por el personal médico
y no médico que estuvo en contacto con ellos (no
s6lo informacidn, terapias y cuidados), cudl es la
percepcién de la relacién que se sostuvo con el
equipo de salud debido a los cuidados otorgados
al hijo. Esto a través de las siguientes categorias:
percepcién de agresion, percepcion de abandono,
apoyo, cercania.

Relacion de categorias: entrevistas a padres

que han sufrido la pérdida de un hijo.

Tal como se denota en el mapa conceptual que
sigue, se observa al analizar las entrevistas:

* Los padres tienden a hacer un recuento del
tiempo, sefialando inconscientemente que para
ellos hay un “antes”, en que visualizan al hijo
sano, asociando a él una serie de buenos concep-
tos (“luminosa, como guagua parecia iluminada”,
<« »

El R. fue un gallo espectacular, completo”), y un
“después” que se inicia con el diagnéstico de en-

fermedad.

* El proceso que se inicia entonces, en que ellos
como familia enfrentan el proceso de pérdida de
la salud y vida del hijo, se ve fuertemente cruzado
por la relacién con el equipo sanitario (“Era bien
regalona de algunas, sobre todo de las auxiliares”,
“Recuerdo con carifio a muchas tias, a la enferme-
ra que llegaba a explicarme lo que me habia dicho
el médico antes en palabras que yo no entendia, y
ala enfermera que me consolaba y me acompafia-
ba hasta hacerme dormir”).

* La relacién del equipo de salud con la familia,
en la generalidad de los casos observados, desapa-
rece desde el momento en que el nifo egresa del
establecimiento con diagnéstico terminal, o pro-
piamente en su deceso (“;Nunca!, nadie fue, no
digo a dar una explicacién, pero por lo menos a
verlo, a preguntar c6mo estaba, y eso que estaban

al lado!”).

* Se toma nota del elemento religioso como
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apoyo tangencial de los padres, no observin-
dose una relacién del equipo de salud con este
tipo de asistencia. Esto toma cierta relevancia
cuando se piensa en el centro asistencial en que
se realiza el estudio como uno supuestamente
ligado a la Iglesia Catdlica (“;Dios? A veces le
pregunto cosas. Estuve mucho tiempo sin creer
en EI”, “Ahora sé que tengo una razén para ese
dfa: que cuando yo me muera, mi hijo me esta-
rd esperando, que lo voy a encontrar otra vez”).

Andlisis secundario de datos

De las observaciones obtenidas se extrajeron
categorfas centrales (temporalidad, relacién fa-
milia-equipo de salud, proceso de duelo) que
fueron expuestas a la luz de la ética personalis-
ta como teorfa social, generando conclusiones
acerca del desempefio de los roles profesionales
e institucionales en la relacién con su paciente.

Relacion entre temporalidad y duelo

Entendiendo el duelo como un proceso luego de
una pérdida, y considerando que la muerte de un
hijo se sefiala transversalmente como una de las
experiencias que causa mayor quebranto, se ob-
tuvo de los padres entrevistados el relato de su
vivencia.

En las narraciones se observan las distintas eta-
pas, desde el aturdimiento y desesperacion inicia-
les hasta, en algunos casos, un ajuste hacia esta
vida distinta sin el hijo. Una y otra vez se aprecia
cémo se fueron superponiendo sentimientos que
los padres reflejan claramente en su “antes”, cuan-
do disfrutaban a su hijo sano, el desconcierto y
miedo inicial frente al diagnéstico, claramente el
desarrollo de duelo anticipatorio y, luego, el vacio
por la pérdida.

De acuerdo con lo senalado por los estudios de
Bowlby y Kiibler-Ross, cémo se desarrolle inicial-
mente este proceso determinard en gran parte el
curso del duelo en general. Se observa coinciden-
cia en este punto al notar que, en los casos en que
se percibe la accién del equipo de salud como una
agresién (reconocida o no esta percepcion), hay
un desarrollo mds prolongado y térpido del due-
lo. Del mismo modo, en los casos entrevistados,
cuando se logré establecer una relacién de ayuda
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adecuada, se observé un mejor y mds abreviado
encauzamiento hacia el ajuste.

Relacion equipo de salud y niicleo familia-pa-
ciente

Aunque frente a una situacién de carencia de sa-
lud se supone que se establezca una relacién de
ayuda entre quienes presentan la falta y el equipo
sanitario, de las entrevistas realizadas se pueden
extractar dos situaciones puntuales:

La percepcién de algunos padres del equipo de
salud como agresor mds que como agente cuida-
dor. Si bien esto puede relacionarse con que son a
veces los encargados de dar una noticia tan mala
como es el diagndstico de cdncer en un hijo, o la
proximidad de su muerte (Bowlby compara esto
al acto griego de matar al mensajero), hay oca-
siones en que los padres se refieren con amargura
a equipos en los que ellos no pudieron colocar
su confianza, o en que los cuidadores no demos-
traron suficiente preocupacidon o cercania hacia
el nino. Esto nos podria llamar la atencién hacia
las capacidades desarrolladas por el equipo para
establecer una adecuada y eficaz relacién con la
familia y el menor, mds alld de lo dificil de la si-
tuacién o de los problemas técnicos que puedan
haber enfrentado.

La pricticamente nula presencia del equipo de
salud luego del alta definitiva por terminalidad
o deceso del paciente. Efectivamente, y tal como
se planteaba en el andlisis y esquema anteriores,
una vez que el paciente egresa del servicio en que
recibfa las atenciones es pricticamente nulo el
contacto con el equipo de salud que hasta enton-
ces cuidaba al nifio, excepto escasas ocasiones en
que, a titulo personal, algin miembro del equipo
se comunicé telefénicamente o visité durante el
funeral o poco después a la familia (“Yo sé que no
tienen todas las respuestas, pero la mano cerca, la
que conocié cémo era mi hija, pudo ser de ayuda
en ese tiempo”).

En el trabajo de Bowlby, asi como en experiencias
nacionales, como la tesis de Escalona y Gonzilez,
esto es refrendado, haciéndose notar cémo la mayo-
ria de las veces las enfermeras o médicos que conti-
ntan el vinculo lo hacen a través de asistir al funeral
como una forma de cerrar un proceso personal.
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Los padres muestran en general su extrafeza y
agradecimiento ante los escasos contactos que tu-
vieron con las personas del equipo de salud. En
general, denotan de ese modo una sensacién de
abandono de parte de ellos, reconociendo la ne-
cesidad que habrian tenido de conversar sobre lo
vivido con alguien “que hubiera conocido” lo que
ellos pasaron.

Esto empeora en los casos en que el nifo salié
para morir en su casa, encontrdndose los padres
en situaciones de indefensién inesperadas, al no
saber como responder a las necesidades de sus
hijos, e incluso enfrentarse a la imposibilidad de
obtener medicamentos para combatir el dolor.

No deja de ser llamativa esta situacién si se con-
trasta con la definicién pedidtrica que propende
una relacién terapéutica con la unidad paciente-
familia. Queda claro que, si bien el nifio es aten-
dido en la forma mds completa que el equipo
disponga durante su estadia, y que durante este
tiempo la familia es vista como el agente que pro-
longa los cuidados, informada y hecha parte de
los cuidados, una vez se da el alta por terminali-
dad del nifio no hay otro lazo efectivo hacia ella.

Que se presenten estas realidades obviamente
provoca el cuestionamiento, ya que el proceso
al que esta familia se enfrenta es especialmente
duro y delicado, especialmente necesitado. Para
ella, no estar inserta en la dindmica del estable-
cimiento significa la ausencia de lazos con un
personal calificado para comprender sus necesi-
dades y procesos. Y, si bien es 16gico pensar que
terminada la relacién cliente-institucién no cabe
otra responsabilidad al respecto, surge también el
cuestionamiento a la labor del equipo, desde su
compromiso deontoldgico con la mirada compa-
siva que debe a su paciente (y si era un binomio
cuando estaba bajo su tutela, ;no queda una parte
del binomio en estado de necesidad?).

Conclusién y sugerencias

Las experiencias dificiles o dolorosas en la vida
desencadenan naturalmente repuestas de apego
y no es extraio que, enfrentados a alguien que
muere, desarrollemos conductas evasivas. Que
quien muera sea alguien cercano podria desenca-



denar entonces diversos problemas, pero podria
también ensefiar algo sobre separacién y pérdi-
da. Asf también para quien muere se convierte el
proceso, cuando existe una enfermedad terminal
prolongada, en una oportunidad de revisién de
lo vivido hasta entonces, de preparacién para el
proceso que llega.

Cuando quien muere es un nifio esto no cambia.
Diversos observadores han expuesto que todo
nifio se da cuenta de la cercania de la muerte.
Sin embargo, el tabt del que hemos rodeado a la
muerte ha hecho reforzar una y otra vez la creen-
cia de lo poco adecuado que es hablar del tema
con los pequefios, incluso cuando son estos quie-
nes estdn en proceso de muerte.

Doctores, enfermeras u otros profesionales no
sustituyen la presencia de la familia, pero pueden
ayudar a la familia real a acercarse a “la linea de
fuego”, y si ellos desarrollan actitudes disfuncio-
nales, es posible ayudarlos a descubrir distintas
formas de encarar la situacién y romper un circu-
lo vicioso que podria perpetuar los problemas. La
formacién de equipos que acompafien en forma
adecuada a estas familias se hace necesaria, desde
que son ellas quienes acuden al equipo de salud
en busca de ayuda y desde que, sobre todo en pe-
diatria, se asume que los cuidados deben siempre
considerar no sélo al nifo sino al binomio nifo-
familia.

Enriquecer el conocimiento en esta drea serfa de
importancia crucial para enfrentar procesos que
son dolorosos y para los cuales no existen en reali-
dad redes de apoyo especificas y efectivas en salud,
para prestar ayuda al paciente y su familia en un
proceso trascendental y, finalmente, para cumplir
con el acompanar al paciente hacia un bien morir.

En el mundo de la atencién de salud, cuando el
paciente, a pesar de todos los esfuerzos, técnicas y
tecnologias, empeora, aun cuando la conciencia
y conocimiento profesional digan lo contrario,
puede percibirse esto como un fracaso. Y esta per-
cepcién de fracaso, unida a los sentimientos que

Acta Bioethica 2011; 17 (2): 247-256

podamos vivenciar por el paciente (no, no es un
cliente), pueden coludirse para permitir su aban-
dono y el de su familia. Y adn nuestro sistema no
concibe espacios efectivos para quienes sufren la

pérdida.

Sin embargo, seria necesario asumir otro rol. Apa-
recen aqui maltiples posibilidades de asistencia y
sugerencias de formaciéon de equipos de apoyo
multiprofesional desde la perspectiva paliativista.
Otros, orientados al paciente en estado critico,
han llegado a formular guias de atencién a fami-
liares(70) que serfa prudente revisar en vistas a
idear marcos de comunicacién efectiva. No obs-
tante, sobre la base de la revisién exhibida y dadas
las caracteristicas de los pacientes que se obser-
varon en esta ocasién, se proponen las siguientes
sugerencias de intervencién, coherentes ademds
con los Principios de Terapéutica y de Sociabili-

dad planteados por Mons. Elio Sgreccia(71):

Desde una profunda reflexién sobre la préctica
clinica fundada en la compasién del sufrimien-
to del otro(12), se hace necesario plantear una
propuesta educativa orientada a capacitar efecti-
vamente y ya en el pregrado al equipo de salud
en temas de cuidados paliativos y en tanatologfa,
para obtener mayor conocimiento acerca de las
necesidades que los pacientes, sus familias, y el
equipo mismo presentardn, y cudles serfan las he-
rramientas para satisfacerlas. Y esto subrayando la
necesidad de establecer reales relaciones de ayuda,
en que todo el equipo de salud conozca los deseos
de cada familia, para lograr un proceso de despe-
dida y duelo en la forma mds natural.

Estimular la estructuracién de réplicas de la ex-
periencia inglesa relatada por Relf, en cuanto a la
formacién de monitores que realicen acompana-
miento telefénico, durante un tiempo a delimitar,
a aquellas familias que enfrenten situaciones de
pérdida; esto en el espiritu de la misién/visién de
la institucidn, en su compromiso con el bienestar
de la persona humana y con la mirada en una la-
bor de promocién de salud mental efectiva de la
comunidad ligada a la institucién.
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