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Resumen

Lidiar con la muerte y los cuidados paliativos en neonatologia es un desafio para los profesionales de
la salud. Este estudio buscé conocer la comprensiéon y el proceso de comunicacién en los cuidados
paliativos en neonatologia en un hospital del Sur de Brasil, y analizar los resultados desde la perspectiva
de la bioética utilizando investigacion cualitativa y descriptiva retrospectiva. Se realizaron entrevistas
semiestructuradas a 14 participantes (siete madres y siete médicos) entre junio de 2021 y agosto
de 2022. Se utilizé el anélisis de contenido de Bardin para analizar los datos y, entre las categorias emer-
gentes, destacan conocimiento sobre cuidados paliativos y comunicacién en cuidados paliativos. Existen
obstaculos en la comunicacién que pueden interferir en la comprensién de la familia sobre cuidados
paliativos. Hay que invertir mas en temas como bioética, cuidados paliativos y comunicacién de malas
noticias para facilitar estos procesos y proporcionar a los profesionales las herramientas necesarias.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Bioética. Neonatologia. Comunicacion en salud.

Resumo

Compreensao e comunicacao de cuidados paliativos em neonatologia: abordagem bioética

Tratar de morte e cuidados paliativos em neonatologia é desafiador para os profissionais de saude.
Esse estudo buscou conhecer a compreensdo e o processo de comunicacdo em cuidado palia-
tivo em neonatologia em um hospital do Sul do Brasil, e analisar os resultados sob a perspectiva da
bioética, por meio de pesquisa qualitativa e descritiva de carater retrospectivo. Foram realizadas entre-
vistas semiestruturadas com 14 participantes (sete maes e sete médicos) entre junho de 2021 e agosto
de 2022. Para analise dos dados, foi utilizada a analise de conteldo de Bardin e, dentre as categorias
emergentes, destacam-se duas: conhecimento sobre cuidado paliativo e comunicacdo em cuidados
paliativos. Concluiu-se que ha entraves na comunicacdo que podem interferir na compreensao da
familia sobre o conceito de cuidado paliativo. E necessario maior investimento em educacdo sobre
temas como bioética, paliatividade e comunicacdo de mas noticias para facilitar esses processos e
instrumentalizar os profissionais.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Bioética. Neonatologia. Comunicacdo em saude.

Abstract

Understanding and communication of neonatal palliative care: a bioethical approach

Dealing with death and palliative care in neonatology is challenging for health professionals.
This retrospective qualitative and descriptive study sought to understand the process of neonatal
palliative care communication in a hospital in southern Brazil, analyzing the results from a bioethical
perspective. Data were collected by semi-structured interviews, conducted with 14 participants
(seven mothers and seven doctors) between June 2021 and August 2022, and examined using Bardin’s
content analysis. Two categories stood out: knowledge about palliative care and communication
in palliative care. In conclusion, existing communication obstacles can interfere with the family’s
understanding of palliative care. Education on topics such as bioethics, palliative care and communication
of bad news require greater investments to facilitate these processes and equip professionals.
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Aunque pueda parecer que afrontar la muerte
se vuelve rutinario para los profesionales de
la salud que trabajan en cuidados intensivos,
esta situacion siempre se presentara como un gran
desafio. Los hospitales reciben diariamente indivi-
duos con condiciones de salud, agudas o crénicas,
que requieren algun tipo de cuidado. En este pro-
ceso se puede descubrir una enfermedad inca-
pacitante o que amenaza la vida, lo que implica
la necesidad de medidas de cuidados paliativos ¥2.

Estos diagndsticos también pueden referirse a
aquellos que se encuentran en el inicio de su vida,
como los bebés, lo que dificulta altn mas el
cuidado. Los estudios sobre cuidados paliativos en
neonatologia son alin muy recientes y escasos en la
literatura. Enfermedades como sindromes genéticos
graves, malformaciones fetales, alteraciones 6seas
y anencefalia se encuentran entre las principales
causas de cuidados paliativos y muerte en bebés 3.

En estas situaciones, la comunicacién con fami-
liares de pacientes es desafiadora para los profe-
sionales, y uno de los principales obstaculos esta
relacionado con la dificultad de los médicos para
hablar de manera directa y clara sobre las con-
ductas de limitaciéon terapéutica y de fin de vida,
debido al temor de destruir la esperanza de la
familia. Sin embargo, los estudios sefalan que una
buena comunicacién entre el equipo de salud y la
familia favorece el proceso de toma de decisiones
y es esencial para un cuidado adecuado. La fami-
lia debe estar suficientemente informada sobre
el cuadro de salud del paciente mediante una
comunicacion sensible y empatica, que respete el
tiempo de preparacion de los padres%.

Los protocolos de comunicacion son herramien-
tas desarrolladas para ayudar a los profesionales
de salud a reducir posibles dafios derivados de
una comunicaciéon inadecuada de malas noticias.
Este es el caso del protocolo Spikes, que capa-
cita al médico para comunicarse y afrontar de
manera adecuada las emociones que suscita la
situacion. La forma en que se comunica una noticia
de alto impacto es potencialmente tan importante
como su contenido 7%,

La bioética compleja es un enfoque mediante el
cual se busca reflexionar sobre la adecuacion de las
acciones tomadas en el &mbito de la salud y puede
entenderse como una propuesta de reflexiéon
compleja, interdisciplinaria y compartida, que movi-
liza cuestionamientos y aplicaciones practicas en el

campo de la salud y de la enfermedad. Las conduc-
tas médicas basadas en la bioética clinica contribu-
yen a la resolucion de conflictos #%°,

Cuatro principios fundamentales, provenien-
tes de la teoria principialista, sirvieron de base
para la bioética clinica en el &mbito biomédico:
autonomia, no maleficencia, beneficencia y jus-
ticia. Estos principios guian la toma de decisio-
nes de salud ante problemas éticos. En cuidados
paliativos, el principio de autonomia tiene cierta
relevancia, pues resalta la importancia de preser-
var la voluntad del paciente, teniendo en cuenta
su concepcion de la vida y de una muerte digna *°.

A pesar de la importancia de la bioética en
el contexto de la salud, existe una falta de pro-
fesionales con la correspondiente formacién en
las instituciones, asi como dificultad institucional
para capacitar a los profesionales con el desarrollo
de habilidades comunicativas adecuadas para
afrontar situaciones dificiles. La adaptacion a las
medidas terapéuticas basadas en cuidados palia-
tivos requiere la construccién de protocolos claros
y fundamentados, tanto en el ambito técnico-
-cientifico como en el &mbito legal. Para afrontar
estos casos, es necesario ofrecer herramientas a
los profesionales e implementar protocolos %3,

Frente a estas cuestiones, es fundamental que
los profesionales involucrados conozcan los princi-
pios de los cuidados paliativos y de la bioética para
orientar adecuadamente sus decisiones, evaluando
constantemente la suspensién o inclusién de
terapias y modulando las intervenciones segun la
progresion e individualidad de cada caso. Por esta
razén, cuestiones importantes, como la comuni-
cacion de malas noticias y los cuidados paliativos
deben formar parte de la capacitacion médica.

La literatura indica que una formaciéon ade-
cuada puede mejorar la atencién y la comunica-
cion en situaciones de cuidados paliativos, ya que
los programas de formacién generalmente estan
dirigidos al paciente agudo. Sin embargo, existe un
déficit en la capacitaciéon de los profesionales médi-
cos en cuestiones relacionadas con los cuidados
paliativos y la comunicacion de malas noticias 4%,

Método

Se realizé un estudio retrospectivo de carac-
ter cualitativo, con una muestra por conveniencia
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compuesta por siete casos de bebés que se encon-
traban en cuidados paliativos, ingresados en las
unidades de neonatologia y pediatria de un hos-
pital universitario del sur de Brasil. Se invité a
participar a dos grupos de individuos, médicos
y madres, con un total de catorce participantes:
siete madres y siete médicos. Las entrevistas fue-
ron contemporaneas y abordaron un recordato-
rio de la vivencia y, con esta muestra, se logro la
saturacién de datos.

Las participantes fueron madres —mayores
de 18 aios sin diagnostico de trastorno psiquia-
trico grave— de bebés que estuvieron en cuida-
dos paliativos entre el 2019 y el 2022, cuyos casos
fueron identificados mediante una revisién de
historias clinicas. Los médicos incluidos fueron
pediatras o neonatélogos que formaron parte
del equipo responsable de los cuidados asisten-
ciales del bebé, con experiencia minima de 1 ano
en el hospital.

Recopilacion y andlisis de datos

Los datos se obtuvieron por medio de entre-
vistas semiestructuradas y un cuestionario socio-
demografico, elaborados por los autores, ademas
de datos recopilados de la revisiéon de historias
clinicas. Se recopilaron datos generales y sociode-
mograficos, incluida la edad, el sexo, la creencia
religiosa y la escolaridad. Se buscé comprender
diversos aspectos de la paliatividad en bebés,
entre los cuales la comunicacién, la asimilacién del
concepto y el proceso de toma de decisiones,
asi como las percepciones y sentimientos de
los entrevistados.

Tras la aplicacién del consentimiento libre,
previo e informado (CLPI), debido a la pandemia
de COVID-19, la mayoria de los datos se recopi-
laron por medio de videollamada o por llamada
de voz. Las entrevistas cara a cara se realizaron en un
salén privado dentro de las unidades hospitalarias.
Tras la recopilacion, las declaraciones se transcri-
bieron integramente, preservando la integridad
y la confidencialidad de la informacién para evitar
la identificacion de los entrevistados.

Los datos cualitativos se sometieron al analisis
de contenido propuesto por Laurence Bardin ¢,
una metodologia que permite abordar de forma
sistematica la subjetividad y la complejidad

del tema mediante el examen de los discursos
de los participantes. Este método propone
la descripcién analitica de las entrevistas y la
division en categorias.

Esta investigacion cumplié con las determinacio-
nes de las directrices y normas reglamentarias para
investigaciones con seres humanos, de acuerdo
con la Resoluciéon 466/2012, del Consejo Nacional
de Salud (CNS) Y. El proyecto fue analizado y
aprobado por el Comité de Etica en Investigacion
del Hospital de Clinicas de Porto Alegre y por la
Plataforma Brasil. Ademas, los participantes fue-
ron informados sobre la investigacién, recibieron
el CLPI y aceptaron participar en el estudio.

Resultados y discusion

Para optimizar el proceso de analisis y discu-
sion de los resultados, los datos de las entrevistas
se dividieron en dos grupos: grupo A y grupo B,
refiriéndose, respectivamente, a los médicos tra-
tantes y a las madres. Del anélisis de cada grupo
surgieron cuatro categorias amplias, a saber:
1) comprension de los cuidados paliativos; 2) comu-
nicacion; 3) percepciones; y 4) sentimientos.
También se obtuvieron dos subcategorias, una de
cada grupo: 1a) proceso de toma de decisiones
en cuidados paliativos; y 1b) comprension del
diagnodstico del bebé. Este estudio propone
analizar solo dos categorias: 1) comprension
de los cuidados paliativos; y 2) comunicacion.

Los cuadros 1, 2 y 3 presentan los datos de los
bebés, médicos y madres.

Se identificaron siete bebés que habian estado
o que estaban, al momento de la realizacion de
la investigacién, en cuidados paliativos, la mayo-
ria de sexo femenino, solo dos de sexo masculino.
La recopilacion de datos se realizé con tres bebés
que aun se encontraban bajo cuidado y cuatro
que ya habian fallecido al momento en que se
realizé la entrevista.

Las edades se calcularon en funcién del
momento de recopilacion de datos o de la muerte,
variando desde las 27 semanas de gestacion hasta
1 afoy 7 meses de vida, y el tiempo de hospitaliza-
cion oscil6 entre 17 y 132 dias. Cada paciente pre-
sento6 un diagnostico diferente, y solo en tres casos
se solicité asesoramiento al equipo de bioética.

Investigacion
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Cuadro 1. Presentacién de los datos de los bebés

Bebé 1 Bebé 2 Bebé 3 Bebé 4 Bebé 5 Bebé 6
Edad 2m 6d 11m 1m18d  im7d  (Muerte o7 1m 9d
intrauterina)
Sexo F M F F F M F
Enfermedad  Hematocromatosis

Encefalopatia Osteogénesis

Sindrome

Osteogénesis mitocondrial  neonatal

Diagnéstico hipoxico- imperfecta Citrulimenia imperfecta de la enoil-CoA secundaria a
L . de Edwards . .
isquémica tipo lll tipo Il hidratasa 1 de enfermedad
cadena corta  aloinmune
Duracién de la
hospitalizacion 67 69 32 132 17 38 33

(en dias)

Cuadro 2. Presentacién de los datos de los profesionales

Participante 1 Participante 2 Participante 3 Participante 4 Participante 5 Participante 6 Participante 7

Edad 30 45 29 32 32 28 30
Sexo F F F F M F F
Creencla o néstica  Catélica Catlica Cristiana Cristiana Catélica Catolica
religiosa

. . Pediatra'y . Pediatra 'y Pediatray .
Formacion et e el residente de el etien residente de  residente de el

neonatélogo neonatdlogo .
neonatologia

neonatoélogo

, . nheonatdlogo
neonatologia neonatologia

Cuadro 3. Presentacion de los datos de las madres

Madre 1 Madre 2 Madre 3 Madre 4 Madre 5 Madre 6 Madre 7
Edad 29 30 23 41 29 38 35
Sexo F F F F F F F
Creencias Catodlica Ninguna Cree en Dios Cree en Dios Umbanda Catodlica Catodlica
Educacion Educacion Educacion Educacion Educacion Educacion Educacion
Escolaridad  superior secundaria  superior secundaria  superior secundaria  primaria
completa completa incompleta  completa incompleta  completa incompleta

En el grupo A, se entrevisté a siete médicos,
de edades comprendidas entre 28 y 45 anos,
que brindaban asistencia a estos bebés, seis de los
cuales eran mujeres y cuatro catélicos. Todos los
médicos entrevistados eran pediatras, especialistas
o estaban realizando su residencia en neonatolo-
gia al momento de la entrevista, y solo uno habia
completado un curso de cuidados paliativos y otro
habia completado un curso de comunicacién de
malas noticias. El resto de los entrevistados afirmé
haber participado en breves conferencias sobre los
temas durante su formaciéon médica.

En el grupo B, se entrevisté a siete madres de
bebés que estaban o que habian estado ingresados
en cuidados paliativos. Las madres tenian entre
23y 41 aios, tres de ellas eran catolicas, dos afir-
maron creer en Dios, una era umbandista, y solo
una dijo no tener religién. Tres madres declararon
haber completado la secundaria, dos tenian edu-
cacion superior incompleta, y dos se encontraban
desempleadas al momento de la entrevista.

De las siete madres, tres recibieron la comunica-
cion sobre cuidados paliativos en la neonatologia,
otras tres en la pediatria, y una en la unidad de hos-
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pitalizacién obstétrica. Dos madres se encontraban
en periodo gestacional cuando se produjo la
comunicacion, luego de que en los examenes
prenatales se identificara una enfermedad de
grave pronostico.

Cabe resaltar que, aunque en este estudio
solo se entrevist6 a las madres, algunos padres
estuvieron presentes durante los cuidados de
su bebé durante toda la hospitalizacion. Por esta
razon, en ocasiones se hace referencia a los términos
“familia” y “padres”, considerando también que
el cuidado paliativo debe extenderse a la familia,
y no solo a los padres de los bebés?®.

Categoria 1: comprension sobre
cuidados paliativos

Se preguntoé a los participantes qué considera-
ban cuidados paliativos, con el objetivo de com-
prender su construccién de este concepto. En el
grupo A, todos los profesionales afirmaron que
se trata de un cuidado que prioriza el confort y
que debe brindarse a pacientes cuya enfermedad
no tiene cura, y solo un profesional resaltd
que el cuidado debe ser brindado por un
equipo multiprofesional.

Tres participantes afirmaron que es un cuidado
que se diferencia de la terminalidad y sefalaron
que en ocasiones los dos conceptos pueden con-
fundirse. Una participante se refirié al concepto
como un cuidado brindado mas alla de la curacién:
“no solo porque tengamos una perspectiva de cura
significa que vayamos a dejar de utilizar paliativos,
choes asi?” (P6).

El cuidado paliativo se entiende como un cui-
dado activo, integral, desempenado por un equipo
multiprofesional, que prioriza la calidad de vida
y la reduccién del sufrimiento. Este concepto
aln esta poco claro para los profesionales de la
salud, a pesar de ser muy comun en las unidades
de cuidados intensivos, lo que posiblemente se
deba a la falta de apoyo teérico durante la forma-
cion médica. Temas como la muerte y el morir ter-
minan siendo poco abordados durante los estudios
de grado y posgrado, y los profesionales, en conse-
cuencia, enfrentan dificultades para afrontar estas
vivencias en su practica diaria *>8,

De las siete madres entrevistadas, cuatro refi-
rieron los cuidados paliativos como el cuidado de
un nifo con una enfermedad que no tiene cura.
Tres entrevistadas dijeron que no tenian informacién

sobre cuidados paliativos o que no habian sido infor-
madas sobre el caracter del cuidado de su bebé.
Tres de las madres entrevistadas lo definieron
como un cuidado para evitar sufrimiento y brindar
una mejor calidad de vida.

Una de las madres dijo que su comprensién cam-
bi6 a lo largo de la hospitalizacion de su hijo, después
de una primera comprension resistente. Su discurso
manifiesta una concepcion de cuidados paliativos
relacionada con el momento de la muerte y sefala
un sentimiento de abandono por parte del paciente.

“No hay nada mds que hacer, le daremos consuelo
mientras aun viva. [Yo decia] ‘Ah, no, mi hija estd
viva y va a vivir mucho tiempo, no quiero saber de
cuidados paliativos...". Pero no, hoy en dia pienso
diferente, creo que necesitan cuidados paliativos
para tener una vida mejor” (M3).

Otra madre expres6 su comprensién de que
los cuidados paliativos implican a un equipo mas
grande y se ocupa de otros miembros de la familia,
ademas de los padres del bebé, como los abuelos,
por ejemplo.

“Mi madre vino a hablar con la psicéloga, entonces
ella hablé con toda la familia, por asi decirlo.
Entonces, los cuidados paliativos, creo que eso es
todo para mi, este sentimiento de cuidado” (M2).

Las madres entrevistadas demostraron cono-
cimiento limitado sobre el concepto de cuidados
paliativos, pues, aunque se espera cierto nivel
de desconocimiento, se percibe la dificultad en
la comprensién, posiblemente resultante de una
comunicacién ineficaz. Algunas madres afirma-
ron que inicialmente entendieron el cuidado
como “dejar morir” o “no tener nada mas que
hacer”, y que con el tiempo pasaron a entenderlo
desde una nocion de cuidado que brinda confort.

Silva¢ resalta la importancia de proporcionar un
tiempo de preparacién a la familia, el cual es subje-
tivo y puede variar seglin las necesidades de cada
familia, destacando que debe estar disponible un
profesional para brindar mas aclaraciones siempre
que sea posible. Sobre la comprension inicial de las
madres sobre “dejar morir”, Dadalto y Carvalho *°
disertan acerca del no abandono como uno de
los principios de los cuidados paliativos: cuidar y
aliviar incluso cuando no es posible curar. Por lo
tanto, la explicacion del concepto y de los principios
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de los cuidados paliativos es fundamental para una
adecuada comprensién de que paliar consiste,
ante todo, en un cuidado.

Se puede percibir que los profesionales mani-
festaron un conocimiento similar al abordado por
las madres de los bebés cuando se les pregunté
sobre su comprension de los cuidados paliativos.
Aunque existe una comprensién adecuada en
ambos grupos, podria haber, por parte de los pro-
fesionales de la salud que brindan asistencia en
este contexto, mas informacién y elaboraciones
acerca del tema.

Categoria 2: comunicacion de
cuidados paliativos

Cuando se les pregunté como se dio la comu-
nicacion de cuidados paliativos, tres participantes
dijeron haber mantenido mas de un momento de
comunicacién con la familia, con el objetivo de
permitir una mejor elaboracién de la informacién
comunicada y mas oportunidades para aclarar
dudas. En un caso, se realizaron encuentros sema-
nales; en otro, fueron necesarias conversaciones
diarias con la familia con informacién sobre el
estado de salud del bebé y el pronéstico.

Solo un participante fue abordado por los padres
con preguntas sobre cuidados paliativos, en las que
declaré no percibir ninguna mejoria, solo mucho
sufrimiento en el bebé. Es importante sefalar que
la familia debe ser incluida en el cuidado y ser
escuchada en sus dudas y angustias, ya que los fami-
liares cuidadores —en este caso, los padres— tienen
una participacion activa en el proceso de la enfer-
medad y en las decisiones relativas al tratamiento.

Uno de los participantes se refirié a un proceso
de comunicacién por etapas: destacé la realizacién
de una presentacion para la familia, resalté la nece-
sidad de explicar el concepto de cuidados paliati-
vos y la importancia de escuchar a la familia en su
comprensién, animandola a explicar sus conoci-
mientos previos respecto al tema y al bebé. Segin
este profesional, el abordaje se habria desarrollado
con base en la comprensién de la familia sobre el
cuidado de su hijo.

Otro participante también relaté la importancia
de primero construir un vinculo de confianza con
la familia y luego proceder a comunicar las malas
noticias. Silva® afirma que una relacion de con-
fianza es la base principal para establecer cuidados

paliativos y recomienda que esta confianza sea
buscada activamente por el profesional mediante
las comunicaciones en el dia a dia del cuidado.

También hay que tener en cuenta que comunicar
noticias dificiles supone un gran sufrimiento para la
mayoria de los profesionales, ya que la comunica-
cién en si traerd sufrimiento al otro, y el profesional
puede no sentirse preparado para soportar este
sufrimiento®. La comunicacion por etapas, al per-
mitir el tiempo de preparacién, mencionado por
Silva$, y la aclaracién de dudas, puede adoptarse
como estrategia para ayudar al profesional en este
dificil proceso. Asi, mediante encuentros multiples
y espaciados, se posibilita un entendimiento mas
efectivo por parte de la familia.

Un profesional seialé como factores que com-
plican una situacién de malas noticias la falta de
una red de apoyo familiar y el bajo nivel de escola-
ridad de los familiares, factores que pueden inter-
ferir en la adecuada comprension del caso y de sus
posibles desenlaces. Dos participantes manifesta-
ron su preocupacion por la posibilidad de que los
familiares entiendan los cuidados paliativos como
“dejar morir” o como “renunciar” a su bebé.

“Hay familias [con] las que logramos evolucio-
nar mds rdpido, hay otras a las que hay que
darles tiempo para que lo asimilen mejor y luego
seguir adelante” (P2).

Cuatro médicos afirmaron que realizaron una
reunién con el equipo multidisciplinario para
discutir el caso y alinear conductas antes de llevar a
cabo la comunicacién a la familia. También se men-
cioné la dificultad adicional derivada de la ausencia
de diagnéstico: de los cuatro, uno senalé como
construccion la comunicacion con la familia, ya que
en este caso no habia un diagnéstico exacto. Una de
las estrategias utilizadas por uno de los participan-
tes fue mostrar imagenes comparativas entre un
paciente sano y su paciente, para ayudar a la fami-
lia a comprender el diagnéstico y la comunicacién
sobre cdmo se darian los cuidados.

En dos casos, el diagnéstico se dio durante el
control prenatal. Uno de los participantes sefnalé la
importancia de reforzar la comunicacion después
del nacimiento del bebé, ya que la confirmacion
del diagnéstico fue importante para la compren-
sién y la elaboracion por parte de la familia.

“Esto se estaba construyendo, y a medida que
tenfamos mds pruebas y mds datos... tuvimos
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pequenas muestras de que quizds el prondstico no
fuera tan favorable. (...) Entonces, cuando llegamos
a esta conclusion final, realizamos una reunidn pre-
via entre los equipos y luego nos comunicamos con
los padres” (P6).

Para comunicar los cuidados paliativos, el pro-
fesional debe primero estar convencido de que no
existe ninguna otra conducta curativa que pueda
adoptar?®. En la comunicacion, este proceso de con-
vencimiento —que se puede identificar en la decla-
racion anterior— debe entenderse como parte de
la dindmica de comprensién o asimilacién, en una
accion compartida por el equipo. Por lo tanto,
puede resultar mas dificil en los casos en los que
no existe un diagndstico.

Solo dos madres dijeron haber sido informadas
por mas de un profesional acerca de los cuidados
paliativos. Cuatro manifestaron haber recibido
informacion del “médico de cuidados paliativos”,
sefalando a un profesional de referencia en la
comunicacion de estos cuidados, a diferencia de
otros profesionales del equipo que proporciona-
ban informacién sobre el cuadro de salud de los
pacientes. Dos de las madres entrevistadas reve-
laron que solo habian sido informadas sobre cues-
tiones relacionadas con la salud de su hijo, sin que
hubiera mencion a cuidados paliativos, aunque si
se habian discutido las conductas de limitacion
terapéutica ante los momentos finales del bebé.

“Simplemente dijeron que, cuando ella falleciera,
no podrian resucitarla... lo entendi, porque sino
ella sufriria, le haria cada vez mds dario...” (M4).

Este extracto sefala dificultades derivadas
de la falta de formacion profesional en cuidados
paliativos, ya que, en este caso, hubo solo un
profesional de referencia en la unidad o con
la preparacion adecuada para realizar la comuni-
cacion. La literatura senala la falta de formacion
profesional sobre este tema y la dificultad de los
profesionales para hablar sobre la muerte en las
unidades, de modo que cada profesional termina
comunicandose a su manera, sin protocolo ni
pautas especificas. Se sabe que la comunicacién
ineficaz, como cuando los profesionales se con-
tradicen, aumenta el nivel de sufrimiento y ago-
tamiento emocional del familiar cuidador, lo cual
puede interferir en su participacion en el trata-
miento y en el proceso decisorio 1.

Dos madres mencionaron recibir seguimiento
por parte de un profesional de psicologia durante
0 poco después de la comunicaciéon del cuidado
paliativo. Otras dos madres mencionaron comu-
nicaciéon y seguimiento por parte de un equipo
de profesionales, que implicaba psicologia y
genética. Seis madres entrevistadas dijeron estar
solas, sin acompafante, al momento en que se les
comunicé sobre cuidados paliativos.

En uno de los casos, la comunicacion sobre
cuidados paliativos se dio de manera diferente.
Los padres, al percibir la ausencia de mejo-
ria del bebé y de lo que afrontaban, tanto su
hijo como ellos mismos, decidieron hablar
con el equipo sobre su deseo de que el bebé
ya no sufriera. Luego de esta solicitud de los
padres, se iniciaron discusiones entre el equipo
para reflexionar sobre la adecuacion de los cui-
dados paliativos para el caso y, tras una reunion
con el equipo, se comunicé a los padres la decisiéon
de implementar cuidados paliativos.

Segln estas declaraciones, no existe un proto-
colo ni pautas especificas para comunicar malas
noticias, aunque la literatura senala estrate-
gias efectivas y brinda soporte teérico y técnico.
Geovanini y Braz'? sefialan en su estudio que los
profesionales se resisten a utilizar protocolos y her-
ramientas para comunicar diagnosticos, con argu-
mentos en contra de la estandarizacion, dado el
delicado contexto. Sin embargo, los protocolos
solo deben usarse como parametros, ya que no
cubren la complejidad que implica la comuni-
cacion de malas noticias’, y comunicar malas
noticias requiere de los profesionales aptitu-
des de caracter personal, y su recepciéon implica
aspectos subjetivos 2.

Algunos participantes dijeron que habian rea-
lizado la comunicacion por etapas o con el equipo
multidisciplinario, priorizando el establecimiento
de un vinculo con los padres e informando poco
a poco a la familia, para que tuvieran mas tiempo
para elaborar y comprender la situaciéon. También
en ese sentido, Caneco y colaboradores?! afirman
que una comunicacién inadecuada puede perju-
dicar la comprensién de los familiares. Segun los
autores, la comunicacion se produce muchas veces
de forma vertical, como una simple “transmision
de informacién”, lo que puede dificultar la com-
prension de la familia.
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Los profesionales relataron haber aprendido a
comunicarse por medio de su experiencia profe-
sional y personal en la asistencia de los pacientes.
Segun Geovanini y Braz'?, algunos factores pue-
den explicar la comunicacion inadecuada de malas
noticias, como la falta de inversioén en el desarrollo
de habilidades relacionadas durante los estudios
de grado, representaciones sociales, fantasias y
creencias relacionadas con el proceso de enferme-
dad vy la terminalidad.

En las entrevistas a las madres, se pudo per-
cibir que la mayor parte de la informacién trans-
mitida se referia al pronéstico y a la limitacién de
conductas, no al concepto de cuidados paliativos.
Segun Ribeiro, Silva y Silva?, existe una tendencia
por parte de los profesionales de la salud a atenuar
las malas noticias, centrandose en resaltar posibles
aspectos positivos de la situacion para suavizar el
impacto de la noticia. Esta estrategia puede difi-
cultar que los padres comprendan la gravedad
real de casos como los que se abordan aqui.

Al saber que una comprension adecuada del
estado de salud del nifo facilita el proceso de toma
de decisiones de los padres y el afrontamiento de
la situacién de hospitalizacién®, se comprende la
importancia de una mayor atencién e inversion
en estas etapas del cuidado. Algunas madres
incluso resaltaron una percepcion de abandono
del paciente; ademas, se deben tener en mente
los principios de autonomia —respetando, en la
medida de lo posible, los deseos de la familia—
y de no abandono, con vistas al interés superior de
cada paciente *°,

Teniendo en cuenta que los profesionales no
presentaron una formaciéon adecuada en cuida-
dos paliativos, es importante reflexionar sobre
la importancia de la bioética en este contexto.
En tales situaciones, es necesario ir mas alla del
aprendizaje por medio de la practica y la intuicion y
promover una reflexién compleja que se adapte
y posibilite la accién mas adecuada en cada caso .
La adecuacién de las acciones esta relacionada
con la necesidad de realizar un diagnéstico de cada
situacion, una lectura de los hechos que implica
y de la realidad en la que se inserta la busqueda
de una solucién mas adecuada .

La bioética contribuye a esta reflexion acercadela
adecuacion de las acciones en cuidados paliativos,
ya que es fundamental comprender los aspec-
tos que implica cada situacién, tanto practicos y

técnicos como afectivos. Entre los factores que
influyen en tales situaciones figuran los vinculos y
deseos de los individuos, asi como sus sistemas de
creencias y valores 4, Por lo tanto, los principios de
la bioética pueden favorecer la reflexion compartida
de la situacion, y el conocimiento correspon-
diente puede ayudar a los profesionales en su pro-
ceso de comunicacion, de toma de decisiones v,
sobre todo, en el proceso de cuidado, buscando el
interés superior del paciente y de su familia.

Consideraciones finales

En los relatos obtenidos, se puede notar que
hay muchos aspectos que aclarar en cuanto al con-
cepto de cuidados paliativos, asi como en cuanto
a los aspectos comunicacionales involucrados.
El objetivo inicial de esta investigacion fue acla-
rar la comprensién sobre el concepto y los pro-
cesos, segun las posibilidades de cada grupo,
respecto a los temas abordados, y se identificd
que los profesionales conocen aspectos clave de
la practica de cuidados paliativos, como propor-
cionar confort y calidad de vida. Sin embargo,
dado que solo dos médicos asistieron a cursos
sobre el tema, se hace necesaria una instrumen-
tacion técnica y teédrica respecto al concepto
y a la comunicacion de las malas noticias.

Las entrevistas a las madres refuerzan este
entendimiento: aunque se haya comprendido la
informacion necesaria sobre el cuadro de salud,
muchos aspectos importantes no se les comu-
nicaron de manera adecuada. Para evitar una
comunicacién inadecuada, es necesario desarrol-
lar habilidades que aseguren que hubo una com-
prensién suficiente por parte de la familia para
la toma de decisiones y la asimilacion emocional
de la evolucion de la enfermedad. La capacitacion
en bioética puede contribuir a este escenario,
ayudando a los profesionales a reflexionar y a
tomar decisiones basadas en los principios de
beneficencia y no maleficencia.

Finalmente, es importante resaltar que, debido
a la pandemia de COVID-19, en este estudio
solo se entrevisté a madres. Aunque otros estu-
dios que sefnalan a la madre como principal
familiar cuidador de los pacientes pediatricos
hospitalizados, esto supone una limitacion de
la presente investigacion.
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