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ABSTRACT

Objective: To understand the meanings assigned by bereaved parents to their
relationships with healthcare professionals during the end-of-life hospitalization of
their child. Method: Qualitative-interpretative study based on hermeneutics. Data were
collected from interviews with parents who were grieving the death of a child with cancer
in the hospital and participant observation in an oncology ward. Deductive thematic
analysis for data interpretation ensued. Results: The experience of parents is the sum
of all relationships during treatment. Therefore, meanings form a tangle of interrelated
senses built not only in the interaction with these professionals, but also with the child
and with grief itself. In relationships with professionals, we identified meanings related
to the memories of the child, negative emotions and regret. Conclusion: The experiences
and meanings of grief are shaped by the social processes and interactions experienced
by the family in the hospital. The relationship with the professionals represents part of
the support in coping with the grief after the child’s death in the hospital, due to the
perpetuity of the love shown for the child as a possible legacy in the legitimacy of the
experienced interactions.
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De la hospitalizacién al duelo: significados atribuidos por los padres a las relaciones con profesionales en oncologia pediatrica

INTRODUCCION

El cancer es la mayor causa de muertes de nifios y ado-
lescentes entre 1y 19 afios en BrasilV. La enfermedad y la
muerte de un nifio afecta a varios miembros en la familia,
causando reacciones intensas y problemas en el ajuste y adap-
tacion de la familia después de la pérdida®?.

A pesar de la falta de estadisticas que midan el impacto
de la muerte de un nifio en el entorno social, es reconocido
que el duelo por la muerte de un nifio es muy devastador
e impactante™®. Mds especificamente, el luto por un nifio
aumenta la mortalidad y la incidencia de sintomas psicoso-
ciales que afectan la continuidad de las actividades después
de la pérdida®-®.

Varias dreas de investigacién sobre la adaptacién del
duelo después de la pérdida de un ser querido han produ-
cido nuevas perspectivas sobre el luto y sus complicaciones.
La conceptualizacién mds aceptada es el Modelo de Proceso
Dual®. Ademids dejar claro la necesidad del “trabajo de
duelo”, este modelo enfatiza el movimiento para participar
y al mismo tiempo, alejarse de él. Por lo tanto, los dolientes
oscilan entre hacer frente a la pérdida y hacer frente a la
restauracion. La oscilacién entre ambos movimientos, aun-
que no ocurre en progresién lineal, conforma el retrato del
proceso de elaboracién del duelo.

El analisis de los significados asociados con las pérdidas
inherentes a la vida humana destaca procesos importan-
tes para la experiencia del duelo, la muerte y el morir. El
significado estd relacionado con el sentido encontrado o
construido en las experiencias vividas, y es conocido cuan
fundamental es para el ajuste del individuo a la pérdida®.
Sabiendo que estos significados pueden mutar a medida que
se experimentan nuevas experiencias y nuevos significados,
la comprensién de este proceso pasa por el estudio de las
relaciones, el lenguaje y los didlogos construidos en la inte-
raccién del ser con el mundo®.

La literatura de enfermeria carece de la aproximacién de
los procesos de construccién de significado relacionados con
el duelo para el enfoque prictico de la atencién al paciente y
la familia. Este estudio busc6 avanzar en la planificacién de la
atencién de las familias que experimentan el final de la vida
de sus hijos en el hospital, basdndose en un analisis de los sig-
nificados atribuidos por los padres en luto a las relaciones con
los profesionales de la salud durante la hospitalizacién de un
nifio con céncer. Es sabido que las impresiones de los padres
sobre la atencién que reciben pueden durar muchos afios
después de suspender el tratamiento!!?, y que el duelo no es
algo que simplemente acaba con el tiempo, sino que implica
un proceso psiquico®, por lo que este estudio intentd res-
ponder al objetivo de comprender los significados atribuidos
por los padres en luto a las relaciones con los profesionales
de la salud durante la hospitalizacién de sus hijos.

METODO

DiSENO DEL ESTUDIO

Este es un estudio cualitativo e interpretativo, guiado
por la hermenéutica filos6fica de Hans-Georg Gadamer'?,

sobre los significados atribuidos por los padres en luto a las
relaciones con los profesionales de la salud al final de la vida
de los nifios hospitalizados con cdncer.

ESCENARIO

Las observaciones de campo se realizaron en una uni-
dad de hospitalizacién y cuidados intensivos de un hospital
de oncologia pedidtrica y entrevistas semiestructuradas con
padres en el proceso de duelo.

PoBLACION

Los participantes fueron reclutados por profesiona-
les de la salud de las unidades de oncologia pedidtrica,
siguiendo la técnica de bola de nieve, en la que los pri-
meros entrevistados indican a los siguientes, y asi suce-
sivamente. Otra estrategia utilizada fue a través de las
redes sociales para la difusién e intercambio de informa-
cién con las partes interesadas sobre el estudio. Ambas
estrategias de captura ayudaron a diversificar el contexto
de la atencién al final de la vida, con el objetivo de una
comprensién integral de las relaciones. Después de iden-
tificar a los participantes, se procedié con una primera
aproximacion, con una breve presentacién personal y del
grupo de investigacién, explicacién de la razén del con-
tacto y cémo habia sido obtenida la referencia familiar.
Alentamos a los contactos a hablar con otros miembros
de la familia acerca de participar en el estudio y volvimos
a contactarnos en otro momento en que, si se confirmaba
su interés en participar, programibamos una reunién en
el momento y lugar que el participante eligiera.

Se identificaron 42 familias (30 por profesionales de la
salud y 12 por difusion on-/ine). De estos, siete aceptaron
participar en el estudio, ocho se negaron y el resto no pudo
ser contactado. Entre los rechazos, algunos mencionaron las
siguientes razones: 1o estoy listo para hablar de ello; todavia
duele mucho hablar; quizds mds tarde pueda participar, pero
ahora no me siento cémodo.

CRITERIOS DE SELECCION

Los criterios de seleccién variaron segin la fuente de
datos: observacién participante en hospitales especializa-
dos en oncologia o entrevistas semiestructuradas con padres
dolientes por la pérdida de un hijo en el hospital.

Para las entrevistas, los criterios de inclusién fueron:
padres que habian acompafiado a su hijo fallecido en el
hospital, mayores de 18 afios, residentes en el estado de
Sao Paulo y que sufrieron la pérdida de su hijo hace por
lo menos 6 meses. El tiempo de 6 meses se determiné
considerando que, al comienzo del proceso, la persona estd
extremadamente vulnerable y es llevado por el dolor de
la pérdida®. Los participantes que eran mds vulnerables
fueron excluidos, como el tratamiento de enfermedades
potencialmente mortales, enfermedades mentales, emba-
razo o abuso de sustancias.

El criterio de inclusién para las observaciones fue la eva-
luacién de al menos dos médicos responsables del nifio sobre
la posibilidad de muerte dentro de los 6 meses. Después de
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evaluar los criterios de inclusién de las observaciones, nos
presentamos a la familia, los padres y los nifios como inves-
tigadores en la Universidad, aclarando nuestra presencia en
la unidad y destacando la ausencia de relacién laboral con

el hospital.

RECOLECCION DE DATOS

Los datos se recogieron de noviembre de 2013 a junio
de 2016. La recoleccién de datos fue realizada por dos de los
autores con experiencia previa en entrevistas de investigacién
cualitativa y generé 150 horas de observaciones de campo y
11 horas de entrevistas con padres en luto por la pérdida de
un hijo por cincer en el hospital.

La observacién participante en las unidades de oncologia
pedidtrica estd justificada para refinar los datos insertando al
investigador en el contexto del final de la vida en el que se
producen las relaciones. Los investigadores no tenian cone-
xién con la institucién. Para llevar a cabo las observaciones
de campo, la investigacién fue presentada a enfermeras y
médicos —gerentes, responsables y funcionarios. Se hicieron
visitas semanales al hospital. Se observaron las interacciones
entre padres, nifios y profesionales de la salud dentro de las
habitaciones y el contenido de las reuniones multidiscipli-
narias y el cambio de turno con respecto a los nifios al final
de la vida.

Las entrevistas tuvieron lugar principalmente en las
casas de los participantes. Comenzamos con la presentacién
del grupo de investigacién, los objetivos de la investigacién
y la aclaracién sobre la participacion, que se habia discu-
tido en el momento de la inclusién de los participantes.
Continuamos con la lectura y firma del Formulario de con-
sentimiento libre e informado por parte del participante.
Después de la autorizacién, se realizé la caracterizacién
familiar, con la construccién de un genograma. Estas eta-
pas tenian como objetivo establecer un rapport entre el
entrevistador y el entrevistado. Luego, contextualizamos
brevemente las motivaciones del estudio, seguidas de las
preguntas orientadoras: ;Cémo fue su relacién con los pro-
fesionales durante los ultimos dias que estuvo con (nombre
del nifio) en el hospital? Hoy, cuando recuerdas a los pro-
fesionales que cuidaron a tu hijo, ;qué sientes?

La recoleccién de datos se realizé hasta que se obtuvo
la saturacién teérica del fenémeno estudiado, es decir, sufi-
ciente densidad tedrica para lograr el objetivo propuesto®?.

ANALISIS Y PROCESAMIENTO DE DATOS.

A diferencia de otros métodos de investigacion cualita-
tiva, la hermenéutica no pretende formar temas, categorias,
constructos tedricos o teorias, sino que se enfoca en pro-
fundizar la comprensién del fenémeno para presentarlo de
manera diferente, 16gica y aplicable en el contexto previsto.
Sin embargo, la formacién de temas, categorias o teorias
puede ser bienvenida si facilita la presentacién y explicacién
de las interpretaciones realizadas®.

En este estudio, se realizaron agrupaciones de frases con
significados similares para comprender los significados de
las relaciones con profesionales de la salud atribuidas por

padres en luto por la pérdida de un nifio con cdncer en el
hospital. Asi, las unidades de significado fueron identificadas
y agrupadas en categorias.

Para aclarar y resaltar los significados presentes en la
experiencia de los padres, estas categorias se analizaron
deductivamente de acuerdo con el libro de cédigos de sig-
nificado de luto creado por Gillies, Niemeyer y Milman®®.
Estos autores propusieron un sistema de codificacién inte-
gral para analizar los significados construidos después de la
muerte de un ser querido, produciendo un libro de cédigos
de 30 categorias con temas negativos y positivos que surgen
cuando la persona en luto intenta dar sentido a la pérdida.
Las categorias de este estudio se articularon con los cédigos
propuestos por estos autores.

Para garantizar la fiabilidad de los resultados, la codifi-
cacién y la categorizacién inicial fueron realizadas por dos
investigadores de forma independiente. Las discrepancias
se discutieron con otros investigadores especialistas en
investigacion cualitativa, para dar fe de que las categorias
analiticas estaban de acuerdo con los datos y los objetivos
del estudio.

ASPECTOS ETICOS
Este estudio se basé en la Resolucién 466/2012 del

Consejo Nacional de Salud y en consideraciones éticas de
investigacion con personas en luto®, que recibi6 una opi-
nién favorable para la recopilacién de datos por parte del
Comité de Etica de la Escuela de Enfermeria de la USP
bajo la Opinién 486.204. , de 10 de diciembre de 2013 y
por el Comité de la institucién participante en el estudio
Dictamen 504.822, de 22 de enero de 2014. Las entrevistas
se realizaron después de que los participantes estuvieron
de acuerdo en firmar el formulario de consentimiento. Los
participantes fueron identificados con la letra M (madre) o
P (padre) seguido de nimeros ardbigos, de acuerdo con la
secuencia de las entrevistas.

RESULTADOS

Un andlisis retrospectivo de la experiencia de los
padres que perdieron un hijo por cdncer en el hospital
nos permitié comprender los significados de las relaciones
con los profesionales. Los participantes fueron 6 madres
y 1 padre de entre 21 y 54 afios. Estos padres perdieron
nifios de entre 3 y 17 afios, con diferentes diagndsticos y
un curso temporal variable de la enfermedad. El periodo
entre el diagndstico de la enfermedad y la muerte del
nifio varié de 1 afio y 11 dias a 7 afios. El tiempo entre
la muerte del nifio y la entrevista varié de 11 meses a
10 afios y 6 meses.

El anélisis de las narrativas de los padres es el resultado
de un esfuerzo constante para lograr la fusién de horizon-
tes, un concepto fundamental para la hermenéutica, que
significa unirse en el horizonte de la comprensién con el
de otra persona para ver nuevas posibilidades de interpre-
tacién®?!). Aunque tenfamos como foco inicial de inves-
tigacién la relacién entre padres y profesionales de la salud
en los tltimos dias de la vida del nifio, los participantes nos
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guiaron a un punto fundamental del anilisis, revelando que
la experiencia de los padres es la suma de todas las rela-
ciones vividas en el hospital durante todo el tratamiento.
Por lo tanto, solo observar las interacciones al final de la
vida o un solo profesional, como las enfermeras, no captu-
raria la amplitud y la impermanencia que la subjetividad
presume en las relaciones en el contexto del duelo. De esta
forma, entrelazados con las narrativas de los padres sobre
eventos, pasajes y recuerdos de las relaciones vividas en el
tiempo que estuvieron en el hospital, los significados se
construyeron no solo en la relacién con los profesionales,
sino también con el nifio y con el propio dolor de la familia,
como se evidencia en el Cuadro 1.

Cuadro 1 - Categoria de significados atribuidos por padres des-
consolados a las relaciones con profesionales de la salud duran-
te la hospitalizacién de sus hijos — Sdo Paulo, SP, Brasil, 2016.

Categorias de significados

1. Memorias del hijo
1.1. Perpetuando la memoria del hijo
1.2. Evocando sentimientos positivos
1.3. Dejando un legado

Padres y profesionales
(por medio de las
relaciones con los

profesionales) . Emocién negativa

2

3. Arrepentimiento

4. Impermanencia

5. Valorizar el tiempo compartido con el
hijo

Padres y nifos

(en la relacion con el
hijo)

6. Afirmacion de la identidad del hijo
7. Preparacion del hijo para la muerte
8. Aceptacion

9. Liberacién del sufrimiento

10. Valorizando las relaciones

11. Coping - enfrentamiento

12. Siguiendo para adelante

13. Mejorando las perspectivas

Padres y duelo (pérdida) | 14, Espiritualidad

(en relacion con la

pérdida/luto) 15. Nostalgias del hijo

16. Falta de comprension

17. ldentidad perdida

18. Significado encontrado (no especifico)

19. Sin significado

Fuente: Adaptado de Gillies, Niemeyer e Milman®.

Los significados construidos a través de las relaciones
con los profesionales fueron: memorias del nifio, emo-
cién negativa y arrepentimiento, como se muestra en el
Cuadro 2. La categoria de significado memorias del hijo evi-
dencié la relacién con los profesionales como un recorda-
torio de la vida del hijo y su identidad permanente. Dentro
de esta categoria, perpetuando la memoria del hijo, evocando
sentimientos positivosy dejando un legado, fueron significados
atribuidos a las relaciones vividas con los profesionales que

afectaron el dolor de los padres, ya que los sentimientos
relacionados con las relaciones demostraron favorecer u
obstaculizar el proceso de elaboracién del luto.

Cuadro 2 - Categorias de significados atribuidos a las relaciones
con profesionales — Sao Paulo, SP, Brasil, 2016.

1. Memorias del hijo

1.1 Perpetuando la memoria del nifio
Usted pasa frente al hospital y tiene una buena sensacién, porque
alli su hijo fue atendido y apoyado en las peores situaciones. Fue
una fase dificil, pero parte de una realidad que se vivié con él (P7).
Las enfermeras, hay algunas en particular que lo cuidaron mas,
terminamos teniendo un carifio especial (...). jCuando encuentre
a esta persona, pensaré que conocié a mi hijo! Es algo vivo de mi
hijo (M5).

1.2 Evocando sentimientos positivos
iTe acordaras con mas carifio de ese momento, si hubo una
buena relacion, si hubo cuidado! (M3).
Aquel afo, pasamos el ano nuevo alli. Ella (enfermera) trajo los
camarones (...) le gusté! (M2).
También estaban las enfermeras que abrazo, que corrid a
abrazar (M4).

1.3 Dejando un legado
Se hablé con el personal de la UTI para respetar mis deseos (...) no
es una experiencia facil. Hablo sin falsa modestia, que era la mayor
prueba de amor que podia darle. Renuncié a mi egoismo, de tenerla
cerca (M2).
L. (enfermero) (...) dijo que aidn conserva su plato (plato de comida
de dibujos animados). Verd, a veces hace la diferencia, salga un
poco de alli, la persona también se lleva algo a casa (M6).

2. Emocion negativa

Si le fallaron a mi hijo, la sensacion es que le fallé a mi hijo y ahora no
hay forma de regresar y rehacer algo (notas de observacion). No tuve
apoyo después de que fallecié. Cortaron todo. Se acabd todo. Como si
ya no existiéramos. (...) Senti que cuando fallecié como si yo hubiera
muerto junto con el, ya no existia. Encontré esta parte del duelo como
un fracaso (M4). No hay nada peor que la negligencia, ;sabes? Fue
una negligencia (pausa del discurso). Le faltaba mucha atencion por
parte de la médica y su equipo (llorando mientras habla) (M1).

3. Arrepentimiento

No hay tratamiento que pase seis sesiones consecutivas. B. hizo 10!
Estaba equivocado. (...) Nadie en su sano juicio puede imaginar que
un cuerpo sobrevive a un bombardeo de isétopos de carbono como
ese, pero B. fue dos veces (M3).

El podiria morir, pero podria esforzarse més. Si no fuera por la Dra. H.
(nombre de la médica), seria mejor. Ella es excelente, pero tenia que
prestarnos mas atencion (M1).

La categoria de significado de emocion negativa se refiere
a recuerdos, tratamiento y profesionales, que tienen dudas
sobre la conducta realizada con el hijo o el cuidado de la
tamilia. La categoria de arrepentimiento muestra que para los
padres, en lo que respecta al duelo, las preguntas pendientes
y no resueltas sobre el tratamiento o la atencién resultan en
pena, duda y angustia por la enfermedad de su hijo y, si no se
resuelven, permanecen sin cambios, incluso afios después de
la muerte del nifio. Los padres cuestionan los tratamientos
muy agresivos y futiles después de la pérdida y la memoria
destaca la necesidad de una atencién integral y de apoyo,
como presupone la filosofia de los cuidados paliativos.

En la situacién de enfermedad y muerte por cincer,
los padres necesitan la certeza de que se ha proporcionado
todo y lo mejor para el hijo. Los padres han expresado de
alguna manera el significado involucrado en el esfuerzo por
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satisfacer las necesidades de su hijo y agotar las mejores
alternativas posibles, como se muestra en el Cuadro 3. Esta
certeza ayuda en el proceso de duelo, ya que contribuye
a construir significados, como comprender la imperma-
nencia de la vida, valorizar el tiempo compartido con el hijo,
afirmacion de la identidad del hijo, preparacion del hijo para
la muerte, aceptar la muerte o entender la muerte como /ibe-
racion del sufrimiento.

Cuadro 3 - Categorias de significados atribuidos en la relacién
con el hijo fallecido - Sao Paulo, SP, Brasil, 2016.

4. Impermanencia

Hablamos sobre la Dra. N. o del dinero, pero ella moriria igual. (...)
Ella realmente tenia que irse. No habia nada que hacer, iba a morir de
todos modos (M1).

5. Valorizar el tempo compartido con el hijo

Estoy seguro de que hice todo lo que necesitaba y lo que pude por
ella. (...) No pospuse nada. Hoy, calmo mi corazén y pienso: ;TODO
(énfasis) lo que tenia que hacer fue hecho! ;TODO!” Calma el
corazon (...) conforta (M2).

6. Afirmacion de la identidad del hijo

Lo tenia todo y nuestra vida era darle todo a él. No es que supiéramos
que esto iba a suceder, jpero él era un niflo muy querido, muy
querido! (M5).

El era ultra comprensivo. Estoy seguro de que todo el personal de
enfermeria y médico que tuvo contacto con B. (hijo) aprendié mucho
de él (M3).

7. Preparacion del hijo para la muerte

Ella sabia que iba a morir y cuando iba a morir. Lo sabia todo (...) Ella
se fue en silencio. Me siento en paz porque la preparé para la muerte.
Ella se fue sin una lagrima. Fue algo bueno que hice por ella (M1).

8. Aceptacion

Ella acepté muy bien la muerte, se fue muy resignada (M1).
Ella (hija) tuvo la dignidad y el cuidado de aceptar la muerte y la
conversacion termind para mi: ‘Ya no quiero eso. jSe acabd!” (M2).

9. Liberacion del sufrimiento

Esta chica merecia la paz. Paz. Ha luchado mucho, ha vivido mucho
tiempo, ha demostrado lo que vino a hacer a este mundo (M2).

Los recuerdos de las relaciones con los profesionales de la
salud inevitablemente se refieren a los diversos significados
atribuidos a la pérdida. Por lo tanto, las narraciones muestran
procesos de duelo por la muerte de un nifio con cincer en el
hospital, como se muestra en el Cuadro 4. En la categoria
de valorando las relaciones, el apoyo social y el apoyo son
factores protectores, que ayudan a disminuir las dificultades
resultantes de la pérdida.

Para los padres, la relacién con sus propios sentimien-
tos mostré formas de hacer frente a ese cambio a lo largo
del tiempo, ya que el dolor se estd elaborando y, es cierto,
diferente para cada miembro de la familia. Por lo tanto, las
categorias de enfrentamiento (coping), siguiendo adelante y
mejorando las perspectivas resultan de las diversas perspectivas
ante la pérdida.

Las categorias de nostalgias del nirio y la identidad perdida
se refieren a la continuidad de la relacién con el hijo fallecido,
en la memoria o en un nuevo espacio para el hijo dentro de la

familia. Estos significados surgen continuamente junto con
los procesos cognitivos relacionados con la experiencia con el
hijo. Del mismo modo, se espera reconstruir eventos y buscar
explicaciones de la pérdida, y de esta manera se desafian las
creencias. En este sentido, las categorias espiritualidad, falta
de comprension, significado encontrado'y sin significado mues-
tran el movimiento de los padres para buscar la explicacion
de la enfermedad y la pérdida. Reconocer estas expresiones
es crucial para predecir formas de enfrentamiento que pue-
dan favorecer u obstaculizar el proceso de duelo cuando los
padres atn estdn en el hospital.

Cuadro 4 - Categorias de significados atribuidos a la pérdida de
un nifio con cancer en el hospital - Sao Paulo, 2016.

Tener el respaldo de la familia, los amigos, la

fe, creer cualquier cosa, sea lo que sea. (...)
Compartamos con otros (M2).

Tuve el apoyo de la facultad, la iglesia, los amigos,
todos me ayudaron y todavia me dan el apoyo que
necesito (M4).

10. Valorando
las relaciones

Después de mucho tiempo entendi que me serena.
(...) No reemplaza, no cambia, no cambia, pero me
serena (M2).

Soy diferente de mi madre. Ella piensa mucho y
sufre mas. No sé si sufro menos que ella o si sufro
menos de lo que puedo (M5).

11. Coping -
enfrentamiento

No me quedo pensando demasiado. Por eso estoy
asi, siguiendo con mi vida. Si piensas en cada
detalle, te vuelves loco (M2).

12. Siguiendo
adelante

Me gustaria que la gente vea que hay otra forma
de vivir. Incluso en una situacién critica como la
muerte (M2).

13. Mejorando
las perspectivas

Creo que es un luto eterno (M6).

14. Nostalgias | Nostalgia eterna. Hay dias en que estoy mejor, hay

del hijo fechas ... y con cada afio que pasa la serenidad se
estd estabilizando (M2).
Las personas preguntan cuantos hijos tienes? [Td
15. Identidad no sabes! Si digo uno, él (hermano) se vuelve loco.
perdida No acepta. Mi esposo tampoco acepta. Entonces es

complicado, ;sabes? (M1)

Mi esposo esta enojado hasta el dia de hoy, no
acepta hablar de Dios por la nifa (M1).

‘Senor (voz llorosa), nunca le pedr al Sefor que lo
sanara, siempre le pedi que no sufriera (...) Preferiria
que el Sefor lo tomara, antes que verlo sufrir’ (M4).

16. Espiritualidad

No sé cémo entré esta enfermedad, no sé cémo
lleg6 alli, solo sé que se llevé a doia K. (nombre de
la hija). Dios mio, scémo puede irse una chica asi?
Pensé que ella nunca se iria (M1).

17. Falta de
comprension

jHay respuestas que nunca tendrds! Dependiendo
de su religion, el dia que se encuentre con su Dios,
le preguntard (...) Aqui no tendrd respuesta. ;Lo

18. Significado
encontrado (no

especifico) traerds de vuelta? jTampoco! jEntonces listo! Un
dia pregunto arriba cuando voy (M2).
Me pregunto: “Dios, spor qué mi hija?” Como mi
19. Sin familia es enorme, mis hermanas tienen muchos
significado hijos, ;no? sHay un por qué? No. No tiene un por

qué (M1).

En las entrevistas, observamos una cadencia en la nar-
racién, una fluidez en los pensamientos, cuando habia
recuerdos de momentos en el hospital que acompafiaban
sentimientos positivos, como situaciones que percibian
al hijo valorado por los profesionales, con su identidad y
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preferencias respetadas. La fluidez en las narraciones capturé
recuerdos espontineos y naturales, llenos de significados
sobre la relacién con el hijo.

Esta misma fluidez no se identificé en situaciones que los
padres no asociaron con sentimientos positivos. El ritmo de
la conversacién y el tono de voz eran diferentes, habia mds
pausas y menos fluidez para elegir las palabras con cuidado.
En la historia de la pérdida, estos significados estaban pre-
sentes de manera espontdnea, integrados en la narrativa y
transmitiendo emociones y sentimientos revividos en detalle
sobre las relaciones con los profesionales.

DISCUSION

Los resultados de este estudio proporcionan una des-
cripcién e interpretacion de cémo la experiencia de los
padres en el luto informa sobre las relaciones experimen-
tadas durante la hospitalizacién. Entendimos durante la
investigacién que la experiencia de los padres sobre la
pérdida de un hijo en el hospital estd llena de significados
y sentidos que surgen del proceso de duelo. Por lo tanto,
los resultados capturaron significados mas alld de aquellos
establecidos con los profesionales, ya que un corte en el
objeto de andlisis, como la relacién con los profesionales,
no demostraria la complejidad que la marafa de los sen-
tidos supone para los recuerdos del tiempo que los padres
estuvieron con su hijo en el hospital.

Los datos de la literatura sobre el proceso de duelo,
como el Modelo del Proceso Dual de Elaboracién del Luto
(DPM), pueden ayudar a reflexionar ampliamente las rela-
ciones con los profesionales de la salud desde la perspectiva
de los padres en luto®”. Los resultados de este estudio mues-
tran cémo se pueden reconstruir las relaciones en la memoria
de los padres y, con ellos, los sentimientos que surgen de los
recuerdos incitan procesos dudosos de enfrentamiento, a
veces centrados en la pérdida y aspectos no resueltos, a veces
centrados en el cambio de vida y los aspectos positivos de
estas relaciones en la nueva identidad del nifio, construida
en el proceso de luto.

Este proceso genera una sobrecarga inevitable para las
personas en luto, que no puede ignorarse, ya que es fun-
damental comprender los problemas relacionados con su
salud fisica y mental”. Hay estresores en estas dos esferas
que pueden sobrecargar a los dolientes y mostrar diferen-
tes formas de duelo complicado™. Ante esto, los padres
en luto crean significados a lo largo de la trayectoria de la
enfermedad en vista de las multiples pérdidas experimen-
tadas, y la consiguiente sobrecarga fisica relacionada con
las demandas psicosociales del cuidador tiene repercusio-
nes en las relaciones vividas con los profesionales. Por lo
tanto, a través de relaciones construidas con profesionales
de la salud, se pueden identificar previamente factores
desencadenantes de sobrecarga fisica y emocional en la
elaboracién del luto, lo que ayuda a prevenir complica-
ciones en el duelo.

La construccién de significado es un proceso que implica
encontrar el significado o explicar la pérdida basindose en
un modelo de creencia y cosmovisién®1?. En este estu-
dio, la experiencia de padres de luto con relaciones con

profesionales durante el proceso de muerte de sus hijos en
el hospital, mostré varios significados relacionados con la
enfermedad, muerte, pérdida y dolor que experimentan. Por
lo tanto, con las relaciones presentes en la historia de la
pérdida, los significados que emergen de ella participan en
el proceso de elaboracién del dolor.

Este estudio demostré que la relacién con los profesio-
nales implica la continuidad del vinculo con el nifio fallecido
y la construccién de un espacio social que mantiene viva
la identidad del nifio. A este respecto, se sabe que cuando
las relaciones representan valores positivos y esencialmente
humanos, los padres llevan recuerdos restauradores y protec-
1819 Sin embargo, los padres mostraron remordimien-
tos y emociones negativas vinculadas a la experiencia. En
este sentido, se sabe que las discusiones que son permitidas
por la planificacién de la atencién avanzada cuando se trata
de objetivos familiares, pueden reducir el sufrimiento y el
arrepentimiento relacionado con la atencién al final de la
vida del nifio®".

La necesidad de continuar los lazos con un nifio fallecido
comienza atn en el proceso de la enfermedad y, especial-
mente, al final de la vida del nifio®'®. Asi, el analisis de datos
mostré, a través de los significados atribuidos en la relacién
con el nifio fallecido, la importancia, para la elaboracién
del dolor, de la valorizacién de los lazos establecidos entre
padres e hijos en el proceso de la enfermedad. Esta evidencia
contribuye a sugerir que los profesionales deben trabajar en
la construccién de estrategias para promover oportunidades
que ayuden a los padres en la construccién de significados.
Esos significados que perpetien la relacién con su hijo, en
este estudio, se relacionaron con la impermanencia de la vida,
valorando el tiempo compartido con el nifio, afirmando la
identidad del nifio, prepardndolo para la despedida, acep-
tando la muerte o entendiendo la muerte como liberacién
del sufrimiento. La esperanza de mantener una conexién
con el nifio mds alld de la vida puede ser una estrategia de
enfrentamiento para padres en luto??.

Los lazos continuos son especialmente importantes para
el duelo de los padres, ya que les permite cultivar la memoria
de sus hijos de acuerdo con su juicio personal®**-2, Este
estudio refuerza las contribuciones sobre esta (re)conexién
con el nifio a través de la memoria y los sentimientos sobre
las relaciones con los profesionales. En este contexto, el duelo
anticipado — “duelo antes de la pérdida” — puede iluminar
estrategias en la preparacién de cuidadores, profesionales o
miembros de la familia, para garantizar resultados favorables
en el proceso de su elaboracién después de la muerte®.
Los cuidadores pueden experimentar intensas reacciones de
duelo anticipadas, particularmente los padres de nifios con
enfermedades graves®?. El duelo anticipado puede ocul-
tarse a través de una determinacion del rol de cuidador que
no revela las cargas fisicas y emocionales que experimenta
al proyectar la pérdida de su ser querido. Por lo tanto, el
dolor experimentado antes de la pérdida no puede recono-
cerse explicitamente®).

Observando cémo las experiencias y los significados
del duelo estin formados por las relaciones, este estudio
ilumina los procesos sociales e interactivos presentes en

tores!
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la vida familiar que experimenta el proceso de muerte del
nifio en el hospital. En este sentido, los padres esperan
que los profesionales puedan luchar junto con ellos por
la supervivencia de la familia®. La posibilidad de que las
relaciones sean dindmicas, como lo exige la familia, y gra-
dualmente desvinculadas®” puede ayudar a promover la
integridad familiar después de la pérdida. Ademds de este
estrecho vinculo emocional, este estudio refuerza que las
relaciones actian para mantener una memoria colectiva del
hijo, una conexién continua con el nifio y, por lo tanto, un
espacio para construir significado y lidiar con el proceso
de enfrentamiento de la pérdida.

El anilisis de datos también nos permitié identificar
diferentes significados en la relacién entre los padres y su
propio dolor, evidenciado por la categoria significados atri-
buidos a la pérdida de un nirio con cancer en el hospital. Estos
datos muestran que las relaciones establecidas en el hos-
pital al final de la vida de un nifio se convierten en parte
de las expresiones sobre la elaboracién del duelo familiar.
Corroborando esta evidencia, se pueden obtener avances
a través de la oferta de programas de fo/low-up destinados
a garantizar la continuidad de la comunicacién entre los
profesionales de la salud y la familia y un espacio de apoyo
para la expresién del dolor y la atencién de personas en luto,
ademds de beneficiar mutuamente familia y profesionales
de la salud@>”

Los datos de este estudio nos permiten establecer la
interfaz entre los aspectos psicosociales del duelo y los pro-
cesos de interaccién para brindar atencién a la familia que
experimenta la pérdida de un hijo en el hospital. Por lo tanto,
al reconocer los significados sefialados en este estudio, los
enfermeros pueden actuar de manera preventiva para evitar
posibles complicaciones en el proceso de duelo. Acercarse a
este conocimiento es fundamental para identificar estrategias
efectivas para la atencién a largo plazo, con el objetivo del
bienestar de los dolientes. Ademads, los datos refuerzan la
importancia de un espacio continuo para las précticas rela-
cionales, incluso después de la pérdida. Esto se debe a que
las estrategias son necesarias para permitir el mantenimiento
de los lazos y la posibilidad de acoger las emociones que

RESUMEN

puedan surgir durante el proceso de duelo, buscando cultivar
significados positivos para su elaboracién.

CONCLUSION

Este estudio mostré una estrecha asociacién entre rela-
ciones y significados. Ambos son complejos porque permiten
una variedad de desarrollos posibles, pero ricos en infor-
macién en un universo muy particular y dificil de descifrar
cuando los padres experimentan la pérdida de un nifio por
cancer en el hospital.

La exposicion de los investigadores en las observaciones
de campo de las interacciones familiares podria indicarse
como una limitacién del estudio debido a posibles sesgos
con respecto a las dificultades para mantener la imparcia-
lidad en el contexto del dolor y del duelo. Sin embargo,
las observaciones se hicieron en parejas, con el objetivo
de una mayor reflexividad al proceso. Ademis, uno de los
investigadores, mds experimentado en estudios de duelo,
dirigié reuniones semanales para analizar las impresiones
y dificultades enfrentadas en las observaciones, asi como
en las entrevistas. E] nimero de participantes en la entre-
vista también podria conducir a limitaciones probables,
sin embargo, la densidad narrativa y la riqueza de datos
minimizan dicha limitacién. Ademids, en hermenéutica, la
preocupacién por los datos implica la profundidad de los
detalles sobre el fenémeno investigado. Se necesita mds
investigacién para mejorar los recursos pricticos para que
las enfermeras desarrollen estrategias para ayudar a hacer
frente a las familias que experimentan la pérdida de un hijo
con céncer en el hospital.

Varios significados se enredan en los recuerdos de las
relaciones vividas en el momento en que los padres estaban
en el hospital, ya sea con sus hijos, amigos, familiares o pro-
fesionales. Con los afios, las emociones involucradas en estos
recuerdos pueden cambiar a medida que se integran nuevos
significados en la experiencia. Estos significados, cuando
son reconocidos durante el final de la vida del nifio en el
hospital, ofrecen a los enfermeros la oportunidad de actuar
en la prevencion de complicaciones adicionales relacionadas
con el enfrentamiento del luto.

Objetivo: Comprender los significados atribuidos por los padres en duelo a las relaciones con profesionales sanitarios durante la
hospitalizacién del hijo en final de vida. Método: Estudio cualitativo interpretativo, basado en la hermenéutica. Los datos fueron
recogidos mediante entrevistas con padres en duelo por la muerte de un hijo con cdncer en el hospital y de observacién participante
en unidad oncoldgica. Se siguieron los pasos del andlisis deductivo para la interpretacién de los datos. Resultados: La experiencia de
los padres es la suma de todas las relaciones durante el tratamiento, por lo que los significados forman un enmarafiado de sentidos
interrelacionados y construidos no solo en la interaccién con los profesionales, sino también con el hijo y con el mismo duelo. En las
relaciones con los profesionales fueron identificados significados relacionados con las memorias del hijo, emociones negativas y
arrepentimiento. Conclusion: Las experiencias y los significados del duelo los moldean los procesos sociales e interactivos vividos
por la familia en el hospital. La relacién con los profesionales representa parte del soporte al enfrentamiento del duelo después de
la muerte del nifio en el hospital, por la perpetuidad del amor demostrado al hijo como un legado posible en la legitimidad de las
interacciones vividas.

DESCRIPTORES
Nifio Hospitalizado; Neoplasias; Relaciones Profesional-Familia; Enfermeria de la Familia; Muerte; Afliccion.

RESUMO

Objetivo: Compreender os significados atribuidos por pais enlutados aos relacionamentos com profissionais da satude durante
a hospitalizagio do filho em final de vida. Método: Estudo qualitativo-interpretativo, baseado na hermenéutica. Os dados
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foram coletados a partir de entrevistas com pais enlutados pela morte de um filho com céncer no hospital e de observagio

. . -p . . p p . . . . P g
participante em unidade oncolégica. Seguiram-se passos da anilise tematica dedutiva para a interpretagdo dos dados. Resultados:
A experiéncia dos pais é a soma de todos os relacionamentos durante o tratamento, e, portanto, os significados formam um
emaranhado de sentidos inter-relacionados e construidos nio apenas na interagio com os profissionais, mas também com o filho
e com o proprio luto. Nos relacionamentos com os profissionais foram identificados significados relacionados 4s memérias do
filho, emogdes negativas e arrependimento. Conclusdo: As experiéncias e os significados do luto sio moldados pelos processos
sociais e interacionais vividos pela familia no hospital. O relacionamento com os profissionais representa parte do suporte no
enfrentamento do luto apds a morte da crianca no hospital, pela perpetuidade do amor demonstrado ao filho como um legado
possivel na legitimidade das interagdes vividas.

DESCRITORES
Crianga Hospitalizada; Neoplasias; Relagdes Profissional-Familia; Enfermagem Familiar; Morte; Luto.

REFERENCIAS

1. Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva. Incidéncia de cancer no Brasil: estimativa 2016 [Internet]. Rio de Janeiro: INCA;
2015 [citado 2018 maio 10]. Disponivel em: http://www.inca.gov.br/wcm/dncc/2015/index.asp

2. Mendes-Castillo AMC, Bousso RS. The experience of grandmothers of children with cancer. Rev Bras Enferm [Internet]. 2016 [cited 2018
Oct 10];69(3):559-65. Available from: http://www.scielo.br/scielo.php?pid=50034-71672016000300559&script=sci_arttext&tlng=en

3. Albuquerque S, Pereira M, Narciso I. Couple’s relationship after the death of a child: a systematic review. J Child Fam Stud.
2016;25(1):30-53. DOI: https://doi.org/10.1007/s10826-015-0219-2

4. Proulx MC, Martinez AM, Carnevale F, Legault A. Father’s experience after the death of their child (aged 1-17 years). Omega ] Death Dying.
2016;73(4):308-25. DOI: https://doi.org/10.1177/0030222815590715

5. Zetumer S, Young |, Shear MK, Skritskaya N, Lebowitz B, Simon N, et al. The impact of losing a child on the clinical presentation of
complicated grief. ] Affect Disord. 2015;170:15-21. DOI: https://doi.org/10.1016/j.jad.2014.08.021

6. Wikman A, Mattsson E, Von Essen L, Hovén E. Prevalence and predictors of symptoms of anxiety and depression, and comorbid symptoms
of distress in parents of childhood cancer survivors and bereaved parents five years after end of treatment or a child’s death. Acta Oncol.
2018;57(7):950-7. DOI: https://doi.org/10.1080/0284186X.2018.1445286

7. Stroebe M, Schut H. Overload: a missing link in the dual process model? Omega ] Death Dying. 2016;74(1):96-109.
DOI: https://doi.org/10.1177/0030222816666540

8. Neimeyer RA, Klass D, Dennis MR. A social constructionist account of grief: loss and the narration of meaning. Death Stud.
2014;38(6-10):485-98. DOI: https://doi.org/10.1080/07481187.2014.913454

9. Moules NJ, Jardine DW, McCaffrey GP, Brown C. “Isn’t all of oncology hermeneutic?” ] Appl Hermeneut [Internet]. 2013 [cited 2018 Oct
101;3:1-10. Available from: http:/jah.journalhosting.ucalgary.ca/jah/index.php/jah/article/view/43/pdf

10. Ljungman L, Boger M, Ander M, Ljétsson B, Cernvall M, Von Essen L, et al. Impressions that last: particularly negative and positive
experiences reported by parents five years after the end of a child’s successful cancer treatment or death. PLoS One. 2016;11(6):e0157076.
DOI: https://doi.org/10.1371/journal.pone.0157076

11. Bellet BW, Neimeyer RA, Berman JS. Event centrality and bereavement symptomatology: the moderating role of meaning made. Omega
J Death Dying. 2018;78(1):3-23. DOI: https://doi.org/10.1177/0030222816679659

12. Gadamer HG. Verdade e método. Petropolis: Vozes; 2015.

13. Butler AE, Copnell B, Hall H. Researching people who are bereaved: managing risks to participants and researchers. Nurs Ethics.
2019;26(1):224-34. DOI: 10.1177/0969733017695656

14. Minayo MCS. Amostragem e saturagdo em pesquisa qualitativa: consensos e controvérsias. Rev Pesq Qual [Internet]. 2017 [citado 2018
out. 10];5(7):1-12. Disponivel em: https://editora.sepq.org.br/index.php/rpg/article/view/82/59

15. Moules NJ, Field JC, McCaffrey GP, Laing CM. Conducting hermeneutic research: from philosophy to practice. New York: Peter Lang; 2015.

16. Gillies J, Neimeyer RA, Milman E. The meaning of loss codebook: construction of a system for analyzing meanings made in bereavement.
Death Stud. 2014;38(1-5):207-16. DOI: https://doi.org/10.1080/07481187.2013.829367

17. Waugh A, Kiemle G, Slade P. What aspects of post-traumatic growth are experienced by bereaved parents? A systematic review. Eur )
Psychotraumatol. 2018;9(1):1506230. DOI: https://doi.org/10.1080/20008198.2018.1506230

18. Snaman JM, Kaye EC, Torres BSC, Gibson DV, Baker JN. Helping parents live with the hole in their heart: the role of health care providers
and institutions in the bereaved parents’ grief journeys. Cancer. 2016;122(17):2757-65. DOI: https://doi.org/10.1002/cncr.30087

19. Davies B, Baird J, Gudmundsdottir M. Moving family-centered care forward: bereaved fathers’ perspectives. ] Hosp Palliat Nurs.
2013;15(3):1-12. DOI: http://doi.org/10.1097/NJH.0b013e3182765a2a

20. DeCourcey DD, Silverman M, Oladunjoye A, Wolfe J. Advance care planning and parent-reported end-of-life outcomes in children,
adolescents, and young adults with complex chronic conditions. Crit Care Med. 2019;47(1):101-8. DOI: 10.1097/CCM.0000000000003472

21. Meert KL, Eggly S, Kavanaugh K, Berg RA, Wessel DL, Newth CJ, et al. Meaning making during parent-physician bereavement meetings
after a child’s death. Health Psychol. 2015;34(4):453-61. DOI: http:/psycnet.apa.org/doi/10.1037/hea0000153

22. Levick J, Fannon J, Bodemann J, Munch S. NICU bereavement care and follow-up support for families and staff. Adv Neonatal Care.
2017;17(6):451-60. DOI: 10.1097/ANC.0000000000000435

8 Rev Esc Enferm USP - 2019;53:€03521 www.ee.usp.br/reeusp


http://www.inca.gov.br/wcm/dncc/2015/index.asp
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0034-71672016000300559&script=sci_arttext&tlng=en
https://doi.org/10.1007/s10826-015-0219-2
https://doi.org/10.1177%2F0030222815590715
https://doi.org/10.1080/0284186X.2018.1445286
https://doi.org/10.1177%2F0030222816666540
https://doi.org/10.1080/07481187.2014.913454
http://jah.journalhosting.ucalgary.ca/jah/index.php/jah/article/view/43/pdf
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0157076
https://doi.org/10.1177%2F0030222816679659
https://editora.sepq.org.br/index.php/rpq/article/view/82/59
https://doi.org/10.1080/07481187.2013.829367
https://doi.org/10.1080/20008198.2018.1506230
http://doi.org/10.1097/NJH.0b013e3182765a2a
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Meert KL%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25822059
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Eggly S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25822059
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Kavanaugh K%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25822059
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Berg RA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25822059
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Wessel DL%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25822059
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Newth CJ%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=25822059
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25822059
http://psycnet.apa.org/doi/10.1037/hea0000153

Santos MR, Wiegand DL, Sa NN, Misko MD, Szylit R

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Nielsen MK, Neergaard MA, Jensen AB, Bro F, Guldin MB. Do we need to change our understanding of anticipatory grief in
caregivers? A systematic review of caregiver studies during end-of-life caregiving and bereavement. Clin Psychol Rev. 2016;44:75-93.
DOI: https://doi.org/10.1016/j.cpr.2016.01.002

Coelho A, Barbosa A. Family anticipatory grief: an integrative literature review. Am ] Hosp Palliat Care. 2017;34(8):774-85.
DOI: https://doi.org/10.1177%2F1049909116647960

Bouchal RS, Rallison L, Moules NJ, Sinclair S. Holding on and letting go: families’ experiences of anticipatory mourning in terminal cancer.
Omega ] Death Dying. 2015;72(1):42-68. DOI: https://doi.org/10.1177%2F0030222815574700

Mooney-Doyle K, Santos MR, Szylit R, Deatrick JA. Parental expectations of support from healthcare providers during pediatric
life-threatening illness: a secondary, qualitative analysis. J Pediatr Nurs. 2017;36:163-72. DOI: https://doi.org/10.1016/j.pedn.2017.05.008

Butler AE, Hall H, Copnell B. The changing nature of relationships between parents and healthcare providers when a child dies in the
paediatric intensive care unit. ] Adv Nurs. 2018;74(1):89-99. DOI: https://doi.org/10.1111/jan.13401

Berrett-Abebe J, Levin-Russman E, Gioiella ME, Adams JM. Parental experiences with a hospital-based bereavement program following the
loss of a child to cancer. Palliat Support Care. 2017;15(3):348-58. DOI: https://doi.org/10.1017/S147895151600082 1

Snaman JM, Kaye EC, Levine DR, Cochran B, Wilcox R, Sparrow CK, et al. Empowering bereaved parents through the development of a
comprehensive bereavement program. J Pain Symptom Manage. 2017;53(4):767-75. DOI: https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2016.10.359

(3 Este es un articulo de acceso abierto, distribuido bajo los términos de la Licencia Creative Commons.

www.ee.usp.br/reeusp Rev Esc Enferm USP - 2019;53:€03521 9


https://doi.org/10.1016/j.cpr.2016.01.002
https://doi.org/10.1177%2F1049909116647960
https://doi.org/10.1177%2F0030222815574700
https://doi.org/10.1016/j.pedn.2017.05.008
https://doi.org/10.1111/jan.13401

