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RESUMEN

Este trabajo se centra en estudiar el fendmeno de la comunicacién de
malas noticias (CMN) en el contexto hospitalario, tomando especificamente el
impacto que la misma tiene en la familia del potencial donante de 6rganos y
tejidos

También busca explorar la formacion que el médico recibe sobre
habilidades comunicacionales, y las estrategias que desarrolla para tal fin.

El abordaje se realiza desde un paradigma cualitativo, buscando
conocer y comprender la experiencia de la comunicacion de malas noticias
desde la perspectiva del médico que informa y desde la de la familia que

recibe la informacion.

Su alcance es descriptivo segun el nivel de profundidad; se trabaja con
un diseno fenomenoldgico. Se conformaron 2 muestras. La primera integrada
por 4 médicas procuradoras que trabajan en el INCAIMEN y la segunda

muestra incluye 3 familiares de donantes de 6rganos y tejidos.

Todas las entrevistas realizadas fueron grabadas. El material fue
trabajado mediante analisis categorial.

Las conclusiones mas relevantes permiten identificar a la empatia
médica como la estrategia mas influyente en el proceso de comprension de la

familia, al momento de recibir comunicaciéon de muerte. La comunicacion no



verbal implementada por el médico es facilitadora de la vivencia de empatia
para la familia.

Todos los familiares entrevistados concluyen que la donacién de
organos es un recurso posibilitador frente al duelo, ya que colabora en la

produccion de sentido y vivencia de consuelo, necesarias frente a la muerte.

Palabras claves: comunicacion malas noticias (CMN), familia donante, duelo.
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ABSTRACT

This work focuses on the study of the phenomenon of bad news
communication (BNC) in the hospital context, considering specifically, the
impact it has on the family of potential organ and tissue donor.

This search aims to investigate the training that the doctor receives on
communicational abilities and the strategies developed to that end.

The approach followed is a qualitative paradigm, in order to know and
understand the experience of bad news communication, both from the doctor
who informs perspective and the family who receives the information

perspective, as well.

The reach is descriptive, according to the depth level; the design is
phenomenological. Two samples are conformed. The first is conformed by 4
procurement doctors who work at INCAIMEN, and the second sample includes

3 family members of an organ and tissue donor.

All the interviews are recorded. The material is considered by using a
categorical analysis.

The most relevant conclusions allow to identify the doctor’s empathy as
the most influential strategy in the process of the family’s understanding, at

the moment it receives the communication of death. The nonverbal
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communication used by the doctor facilitates the experience of empathy for
the family.

All the family members interviewed conclude that organ and tissue
donation is a resource enabler to face mourning because it collaborates on the

production of meaning, necessary in front of death.

Key words: bad news communication (BNC), donor family, mourning.
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INTRODUCCION:

a) Presentacion y delimitacion del tema.

El presente trabajo de investigacion nace de la experiencia laboral
vivida cotidianamente hace varios afos, como psicologa en el INCAIMEN
(Instituto Coordinador de Ablacién e Implantes en Mendoza). Esta institucion
se enmarca dentro los Programas de Salud que posee la provincia de
Mendoza. Ubicada ediliciamente dentro del Hospital Central, en el segundo
piso ala Este. Es el organismo destinado a la procuracion de érganos y tejidos
para pacientes que se encuentran en lista de espera. Otra de sus funciones
es proporcionar cobertura a pacientes que no la poseen, funcionando asi, a

la manera de obra social, para esos pacientes.

Finalmente el programa brinda apoyo y acompafiamiento psicoldgico a
pacientes en lista de espera, trasplantados y familiares de fallecidos que
fueron donante, de 6rganos y tejidos. Lo que a lo largo del trabado llamaremos

familia donante.

Cotidianamente los profesionales de la salud se encuentran
enfrentados a tener que transmitir informacion altamente perturbadora para

los pacientes, familias y/o red de apoyo. Esto se conoce como comunicacion
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de malas noticias. Abarca una gama extensa de problematicas desde

diagnosticos o examenes inesperados hasta el peor prondstico.

El impacto que implica el contacto diario del médico y otros agentes de

salud, con el sufrimiento humano, genera diferentes niveles de disociacion.

Esta realidad requiere de un profesional que pueda dimensionar la
magnitud de este proceso con los protagonistas sufrientes y desarrollar
habilidades y competencias que puedan ser entrenadas, colaborando asi

todos los sistemas intervinientes.

Entender el modo de la comunicacién en la relacion médico- paciente-
familia en el contexto hospitalario resulté ser un desafio en lo personal y lo
profesional, motivando la presente tesis. La empirea de algunas aristas del
trabajo propio gestd la incomodidad, las dudas y finalmente las preguntas que

guiaron esta investigacion.

b) Justificacion y fundamentacion del problema a investigar.

La comunicacién de malas noticias es una practica inherente a la
medicina, en tanto permanentemente se debe dar informacién, que frustra las

expectativas del paciente.

14



Usualmente se observa en ambitos hospitalarios, que esta clase de
comunicacion se da en forma rapida, utilizando jerga médica incomprensible
para pacientes y familias y reduciendo el periodo de tiempo de interacciéon

necesaria con ellos.

Este trabajo se centra en poder estudiar el impacto que la comunicacion
en el contexto hospitalario tiene sobre la familia, que pierde uno de sus

integrantes en condiciones que puede ser donante de 6rganos.

Se desea realizar una aproximacién a un tema tan amplio y complejo

como es la comunicacion de malas noticias en el contexto hospitalario.

Asimismo se intenta identificar, dentro del material recogido, los modos

comunicacionales mas colaborativos con los involucrados.

Las conclusiones de este trabajo se espera, generen mejoras en la
relacion médico- paciente que, sean transferidas a futuro, a cualquier usuario

del sistema médico- hospitalario.

Dentro de la comunidad médica, se busca influir a aquellos que estan

en etapa de formacion, como también a los que ya estan activos e insertos

laboralmente.
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c) Interrogantes.

c)1-¢Qué tipo de informacion se considera mala noticia en el contexto
hospitalario?

c)2-;Qué tipo de formacidn poseen los profesionales de la salud sobre
comunicacién de malas noticias?

c)3-¢,En qué contexto fisico se transmiten las malas noticias?

c)4-¢; Qué lugar fisico destina el hospital para abordar la familia a la hora de
comunicar?

€)5-¢, Quién comunica malas noticias, a pacientes o familiares, que indicador
construye para medir la eficacia de esa comunicacion?

c)6-4,Como afecta o influye en el proceso de duelo, de un paciente y de su
familia, la percepcion que la misma construyé sobre como fue tratada en el
hospital?

c)7-¢Qué autocritica o autovaloracion hace el sistema sobre el modo de
transmitir noticias al sistema familiar?

c)8-;,Qué barrera interna o limitacidon personal influye en el profesional
sanitario encargado de comunicar?

¢)9-¢, Qué modificaciones concretas en el modo de comunicar malas noticias,
generarian la percepcion de los usuarios de un sistema médico mas

humanizado?

16



d) Objetivos

Los objetivos generales que guiaron esta investigacion fueron.

e Explorar la comunicacién de malas noticias en contexto hospitalario y
su impacto en el sistema familiar.
e Conocer la experiencia de la familia donante de 6rganos y tejidos en el

hospital Central en relacion al duelo.

Los objetivos especificos fueron:

e Describir las estrategias de los médicos procuradores en la situacion
de comunicar malas noticias, especificamente muerte.

e Analizar el impacto subjetivo de los miembros de la familia tras recibir
la noticia de muerte de alguno de sus integrantes.

o Establecer relaciones entre las estrategias comunicacionales de los
médicos procuradores y la experiencia de la familia donante de 6rganos

y tejidos en relacién al duelo.
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e) Anticipaciones de sentido.

El enfoque cualitativo nos permite pensar en anticipaciones de sentido.
Los médicos procuradores que al momento de informar estan atentos o
implementan aspectos afectivos favorecen los procesos de duelo y

aceptacion de las familias donantes.

f) Perspectiva tedrica adoptada.

El enfoque de la presente tesis esta enmarcado en una perspectiva
Sistémica. Gracias al aporte de la Teoria General de los Sistemas es posible
delimitar un sistema para ser estudiado como una complejidad organizada y
contextualizada. Por ello es la perspectiva elegida para poder pensar y

analizar el sistema hospitalario como una organizacion.

Partimos de un supuesto, construido, el sistema como tal es un recorte
arbitrario que realiza el observador sobre determinado conjunto de
interacciones o interrelaciones que, desde quien observa, son puntuadas o

definidas como tal.

Lo que se exponga en este trabajo es un intento mas, entre varios

pensables, de abordar una trama compleja.
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g) Tipo de Estudio y metodologia

El presente estudio se aborddé desde un paradigma cualitativo, lo que
nos permitié avanzar a partir de anticipaciones de sentido, buscando conocer

y comprender la experiencia de la comunicacion de malas noticias.

Su alcance es descriptivo segun el nivel de profundidad. Se trabaja con
un disefio fenomenoldgico. Se conformaron 2 muestras, la primera
conformada por 4 médicas procuradoras que trabajan en el INCAIMEN vy la

segunda muestra incluy6 a tres familiares de donantes de 6rganos vy tejidos.

Todas las entrevistas realizadas fueron grabadas, luego se procedi6 a

una reduccion de datos mediante analisis categorial.
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DESARROLLO TEORICO

“Los sabios deben ser humildes. Debemos aceptar con humildad que haya millones
de cosas que no entfendemos todavia, pero esto no quiere decir que sdlo por el hecho

de no comprenderilas no existan o no sean realidades” (Kibler- Ross, 1983 p: 30)
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Capitulo I: Sistema médico: La armadura blanca.

I.1 El Hospital como sistema.

El hospital es el escenario principal para observar y analizar lo que
ataie a la comunicacion de malas noticias. Sus pasillos, habitaciones,
servicios, camas y halls abarcan una gran variedad de interacciones, modos

diversos de relacionarse.

Se presenta como una organizacion abierta que recibe del entorno sus
recursos y le entrega sus productos al mismo. Una complejidad compuesta

por una estructura y organizaciéon que le imprimen una identidad propia.

Es util en este contexto, apoyarse sobre la Teoria General de los
Sistemas, que permite delimitar un sistema para ser estudiado como una
complejidad organizada y contextualizada, y concebir el sistema hospitalario

COmo una organizacion.

El analisis de esta institucion sera considerado y analizado como un
recorte arbitrario, construido, que realiza el observador sobre determinado
conjunto de interacciones o interrelaciones que, desde quien observa, son

puntuadas o definidas como tal.
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Se utiliza en esta tesis la definicion de sistema, como un conjunto de
objetos asi como de las relaciones entre objetos y entre sus atributos. En este
conjunto los objetos son los componentes o partes del sistema, los atributos
son las propiedades de los objetos y las relaciones mantienen unido al

sistema. (Watzlawick, Bavelas y Jackson, 1995).

Como todo sistema, el hospitalario, estda compuesto por diferentes
partes o subsistemas: pacientes, sus familias y/o redes de apoyo, médicos,
técnicos, area de laboratorio, de farmacia, de enfermeria, camilleros, sector
de cocina, personal de seguridad, de limpieza, administrativo, gerencias, que

ademas se hallan en una interaccion continua y mévil entre ellos.

Existen otras personas que pertenecen al sistema hospitalario aunque
no de manera inclusiva, es el caso de los choferes de ambulancias o de

vehiculos penitenciarios que traen a los pacientes, remises, etc.

Respondiendo a fines didacticos y pragmaticos, delimitaremos dos
grandes y complejos subsistemas identificados de acuerdo a su funcionalidad.
Asi tendremos, subsistema médico - sanitario y subsistema paciente/ familia

y/o red de referencia.
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Consideraremos el subsistema médico- sanitario, como primera

aproximacion al desarrollo del tema que nos convoca.

Todo sistema opera a través de pautas transaccionales, es decir con
interacciones repetidas en el tiempo, en interrelacién. Estas establecen reglas
acerca de qué manera, cuando y con quién relacionarse, y esas pautas
apuntalan al sistema, permiten que se mantenga y regulan la conducta de sus
miembros. En el interior del sistema existen también pautas alternativas. Los
limites de cada subsistema estan constituidos por las reglas que definen

quiénes participan y de qué manera lo hacen. (Minuchin, 1974)

Es decir, el sistema “aprende” cuales son los modos apropiados de

relacionarse y entre quiénes, asi como las limitaciones de interaccion.

La capacidad de “aprender” de las organizaciones es lo que les permite
expandirse, crecer y crear hacia un futuro. Para una organizacion no basta
con sobrevivir. Ello es necesariamente importante como aprendizaje
adaptativo. En una organizacion inteligente se conjuga el aprendizaje
adaptativo con el aprendizaje generativo, un aprendizaje que aumenta nuestra

capacidad creativa. (Senge, 2003)
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Podriamos preguntarnos qué es lo que el sistema médico — sanitario
necesita aprender para definirse como una organizacién inteligente.
Seguramente existen varios aspectos. Este trabajo se aproxima a indagar uno

de ellos: la comunicacion de malas noticias.

[.2 ¢ Qué es una mala noticia en salud?

Algunos autores como Ayarra y Lizarraga (2009) sefialan que es
dificil buscar una definicion que refleje todas las situaciones que puedan

implicar malas noticias.

Existe un amplio espectro de noticias que atafien a la condicion
desfavorable de un paciente que, a lo largo de este trabajo, llamaremos malas
noticias. Un médico, con frecuencia, se vera en la necesidad de comunicar
la muerte a familiares de pacientes. Probablemente, sea la peor noticia que

deba transmitir y genera tension en los profesionales de la Salud.

La muerte constituye una de las experiencias mas dificiles que nos toca
afrontar a las personas. Junto con el padecimiento de enfermedades, la
muerte supone un trabajo personal, intenso y necesario para empezar a

transitar el proceso de duelo.

24



Aun en nuestros dias, la muerte sigue siendo un tema tabu. Genera
estrés, ansiedad y resistencia, aun en las personas que diariamente trabajan
en un contexto frecuente de fallecimientos. La percepcion de la muerte como
aquello que debe ser combatido, y que representa en muchos casos, el
fracaso de la ciencia médica, genera un alto nivel de estrés en el personal de

salud. (Artiaga, 2007)

En toda la historia de la medicina y en el transcurso de toda la formacién
médica, el credo profesional ha sido, y continua siendo, el vencer a la

enfermedad y salvar vidas. (Rolland, 2000)

Un buen profesional sanitario se prepara para atender a las personas
con el objetivo de curar las enfermedades y mejorar su calidad de vida. El
proceso vital, tanto por el propio envejecimiento como por la evolucion de la
enfermedad, conlleva a la muerte inexorablemente. Los sanitarios estamos
constantemente cerca de la muerte de nuestros pacientes, pero tenemos muy
poca formacion para acompanar este proceso como es debido. (Vidal Roig,

2017)

Sin lugar a dudas dar malas noticias es una tarea desagradable,

genera estrés, ningun médico quiere quitarle la esperanza al paciente. Por
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otro lado, muchos temen la reaccién del paciente o la de los familiares o la

dificultad para resolver una respuesta emocional determinada.

Asimismo al estar influidos por el paradigma del enfoque médico, en
cuanto a ser curativos, cuando se enfrentan al hecho de que no hay cura,
produce frustracion y muchas veces, sentimiento de haber fallado al paciente.

(Castillo Pena, 2013)

Gbémez Sancho (1998) define la comunicacion de una mala noticia
como un acto humano, ético, médico y legal que un ser humano tenga que
comunicar a otro que su muerte o la de alguno de los suyos estan proximas,
es, a la fuerza, un acto tremendamente humano. Es el momento de mayor

grandeza del acto médico y uno de los mas dificiles.

Los centros hospitalarios son instituciones que se dedican a trabajar de
forma cercana con la enfermedad y la muerte, por tal razén quienes trabajan
en ellas, suelen encontrarse en situaciones en las que deben lidiar con las
reacciones psicoldgicas propias de las crisis, los procesos de duelo y muerte,

en si mismos y también de sus familiares.(Artiaga, 2007)

En la mayoria de los hospitales la comunicacion de muerte se realiza

sin que exista una formacion adecuada de parte del personal de salud que
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debe afrontar estas situaciones. Por eso tanto el personal de salud como el
de enfermeria cuentan con pocas herramientas para hacer frente, tanto a sus
pérdidas personales como a la de sus pacientes, y las personas relacionadas

con éstos, generando altos montos de estrés. (Gémez- Sancho, 1998)

El sentido comun quizas nos haga pensar que una mala noticia es algo
que claramente se puede identificar, sin embargo daremos lineamientos en
relacion a qué tipo de informacion entra en el concepto de mala noticia en

ambito hospitalario.

Una de las definiciones pioneras y probablemente la mas utilizada es
la dada por el médico oncologo Buckman (1984), entendiéndola como la
informacion que produce una alteracion negativa y drastica en las
expectativas personales en el presente y el futuro. Si se comunica una mala
noticia de forma inadecuada, en su mayoria, genera confusién, sufrimiento y
resentimiento, pero se puede conseguir comprension, aceptacion y
conciliacion si se emplea una comunicacion apropiada. No existe una formula
para dar las malas noticias, pero si una serie de condiciones y habilidades
para hacerlo de manera adecuada. El autor destaca ademas, el paso del “qué”
decir, al “cdmo” decirlo, dando especial importancia también a todo lo que se

transmite a través de la comunicacién no verbal.
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Otra definicion interesante es la que aporta Ptacek (1996), quien la
define como toda comunicacién relacionada con el proceso de atencidn
médica que conlleva la percepcién de amenaza fisica o mental y el riesgo de
ver sobrepasadas las propias capacidades en funcion del estilo de vida
establecido, existiendo objetiva o subjetivamente pocas posibilidades de
afrontamiento negativos del reciente suceso.

La autora chilena Bascunan (2005) toma el concepto de "mala noticia"
y agrega que su impacto dependera de la brecha entre las expectativas del
paciente y su condicion, incluyendo una amplia variedad de casos, desde el

resultado de un examen hasta un diagndstico terminal.

El énfasis esta puesto especialmente en la caida del proyecto de vida
que el paciente tenia hasta el momento previo a recibir la noticia con la

consecuente vivencia de cambio, no deseado.

Pensemos en la informacion dada en el marco del contexto
hospitalario. La misma afectard de manera drastica y negativa la propia

perspectiva del paciente en relacion a su futuro.

Vidal y Benito (2010) refiere que dar malas noticias genera tension en

el médico, si bien es cierto que los profesionales con especialidades en las
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que habitualmente tienen que ocuparse de estos temas, van desarrollando
conductas anticipatorias y estrategias de afrontamiento que les permite
desenvolverse con menor estrés. De todas formas no deja de ser una tarea
muy exigente emocionalmente, en los médicos jovenes por su poca
experiencia y en los médicos mayores por el agobio de tantas malas noticias

comunicadas a lo largo de su vida profesional.

Quienes reciben malas noticias no olvidan nunca donde, cuando y

coémo se les informé de ella. (Bascunan, 2005)

Es semejante a una fotografia, que los retrata en un momento
emocionalmente intenso, dificil y doloroso, transformando el curso de sus
vidas. Probablemente la familia la conserve por siempre. El paso del tiempo
no les borrara el rostro de quien hablé con ellos, las palabras que utilizo, los
gestos que acompanaron ese mensaje. Cada detalle quedara retratado en esa

foto mental que ademas sera atemporal.

1.3 El sistema mas vulnerable: Trance y trauma.

Profundizando el nivel de analisis, es importante detenerse en lo que
le sucede a la persona que esta expectante de recibir informacion. Es posible

comparar el estado de los pacientes en esta situacion, con lo que sucede en

29



el trance hipnotico. Se refiriere a un proceso natural y cotidiano de un estado
especial de conciencia, donde las personas estan mucho mas receptivas y
vulnerables a la informacion del entorno o de si mismas. (Erickson y Rossi,

1.979)

Continuando con los autores anteriores, el trance terapéutico ( y toda
forma de comunicacién en contexto de salud) es un periodo durante el cual
las limitaciones del marco de referencia usual y las creencias de uno estan
temporalmente alteradas, de modo que uno puede ser receptivo a los
patrones, asociaciones y modos de funcionamiento mental que conducen a la

resolucién de problemas.

Cabe destacar que, esta experiencia de susceptibilidad es muy
permeable al lenguaje de influencia que sera utilizado por el especialista/
agente de salud, ya que los pacientes/redes estan extremadamente

expectantes y receptivos de la figura médica.

En la comunicacion existiria un primer momento, llamado Fijacién de la
atencién. La situacion de expectacion supone que la persona dirija su
atencion, tienda a focalizar la atencion hacia adentro y alterar algunos de los
patrones habituales de funcionamiento. En el caso referido a la posible

transmision de malas noticias, los pacientes estan muy expectantes de lo que
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el especialista les transmitira. Ese gran interés en obtener dicha informacion

predispone ese estado.

El efecto psicoldgico mas util de la fijacion de la atencion, conlleva a
un segundo momento,y es que tiende a debilitar los esquemas mentales
concientes habituales y marcos de referencia comunes. Los sistemas de
creencia son interrumpidos y suspendidos de un momento a otro. La

consciencia es distraida.

Existen variadas formas de debilitar los marcos de referencia. Una de
ellas, quizas la mas esperable en el marco hospitalario es el shock, la

sobrecarga cognitiva, confusion, sorpresa ante lo inusual e inesperado.

Un tercer momento es la Busqueda inconsciente. Al ser fijada la
atencion y debilitada las asociaciones habituales, surge una busqueda
inconsciente para reorganizar la situacion. Salir de la incertidumbre, proceso
inconciente para busqueda de sentido de la informacién y estabilizacion del

sistema.

Un cuarto momento llamado Procesos inconscientes. La busqueda

inconsciente moviliza procesos internos en el paciente. Los agentes de salud
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pueden intervenir en cada etapa de este proceso posibilitando un mejor

procesamiento de la informacion.

De la construccion de ese lenguaje de influencia, dependera lo

sintomatico o no, de la experiencia.

Los aspectos fenomenoldgicos, implicados en esta experiencia llamada
trance, tal como se dijo, son de aparicion natural y cotidiana para los seres
humanos, como modos habituales y adaptativos de asimilar y procesar la
informacion nueva y vieja, interna y externa. Con el mismo mecanismo, las
personas pueden intentar, fallidamente, la busqueda y reprocesamiento de
informacion disfuncional, que no pueden terminar de procesar, por su

naturaleza altamente perturbadora.

En este punto se considera relevante integrar el desarrollo que hace
Francine Shapiro (2007) sobre trauma, ya que las personas que se
encuentran en las circunstancias arriba detalladas, estan mas susceptibles a

sufrirlo. La palabra trauma proviene del griego y quiere decir “herida”.

Ella explica que la ansiedad, el estrés, la culpa y el miedo, sin importar
la causa, son extremadamente insalubres si se prolongan en el tiempo. El

cuerpo tiene un modo de procesar la informacién, como lo realiza cualquiera
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de los sistemas dentro de nuestro organismo. Ese sistema mental de
procesamiento de informacién, cuando funciona adecuadamente, extrae
informacion util de nuestras experiencias. Lo que aprendemos de esta
informacion es lo que nos permite seguir adelante. Pero a veces, ese sistema
queda, en palabras de la autora, “atascado”. Las experiencias negativas
quedan sin resolucion dejando un residuo de emocidén que domina nuestra

vida cotidiana. De ese modo el sistema se “atasca”.

Es posible pensar que el modo en que se va construyendo la
comunicacién con los pacientes y su familia y / o red predispone a ese
“atascamiento” o, por el contrario, lo evita; facilitando una asimilacion distinta
del proceso de muerte. La forma de procesar la informacion facilita que la

misma siga un curso mas natural.

Por lo explicado, es necesario prestar especial atencion al modo en
que los agentes de salud transmiten en los distintos momentos informacién a

los destinatarios.

Cuando un profesional dimensiona estos aspectos comunicacionales,

le es posible realizar abordajes funcionales a las necesidades que atraviesa

el paciente y/o su familia- red, en un momento determinado.
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Somos los agentes de salud los que tenemos la obligacion de
acercarnos al modo, al estilo personal que necesita el otro, a “su medida” y

lectura de la realidad. No a la inversa.

I.4 Radiografia de la comunicacion de malas noticias: ¢ formacion o “des -

formacion” del profesional de la salud?

La poca formacion que reciben los profesionales en las universidades
sobre la comunicacion de malas noticias es un aspecto importante a

considerar. (Molina Mas, 2016)

Como se ha comentado, se trata de momentos dificiles tanto para el
profesional como para el enfermo, donde debido a una mala comunicacion por

parte del médico puede posteriormente dificultar la relacion entre ambos.

Generalmente, los profesionales de la salud tienden a dar importancia
a lo que es importante para ellos y no a lo que consideran banal. Parece
l6gico, que quien debe decidir si es 0 no una mala noticia debe ser la persona
sobre quien recae el problema, la persona a la que afecta esa informacion.
Este argumento lleno de sentido comun en el terreno de lo tedrico es

frecuentemente olvidado en la practica.
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Ademas no podemos dejar de sefalar que, ser poco habiles dando
malas noticias puede generar un sufrimiento anadido innecesario en la
persona que las recibe y un deterioro en la relacion sanitario-paciente

posterior.

Las deficiencias en este proceso de comunicacién generan conflictos
en la relacion médico-paciente-familia, insatisfaccion y desencuentros.

(Bascunan, Roizblatt y Roizblatt, 2007)

Falconi Chalco (2013), magister en medicina humanista afirma que
existe evidencia de que la actitud del profesional y las habilidades de
comunicacién desempenan un papel fundamental y decisivo en el modo en
que se aborda la pérdida, pudiendo reducir la ansiedad y aumentar la
capacidad en la toma de decisiones, mejorando el proceso de adaptacién a la
nueva realidad, con efectos positivos posteriores en la salud fisica y mental

del familiar.

Es innegable que comunicar malas noticias es una de las tareas mas
dificiles que deben afrontar los médicos, a pesar de ello sigue siendo

considerada como una competencia menor. Aun cuando los médicos
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constantemente deben informar a los pacientes sobre aspectos adversos de
su salud, la literatura muestra enormes deficiencias sobre el como deberia

realizarse esta tarea. (Garcia Diaz, 2006)

Se espera que el proceso de informar surja en forma espontanea y
natural en el profesional sanitario, como una habilidad o fortaleza que

claramente tiene que poseer de antemano.

Desarrollar habilidades para comunicar malas noticias no puede
pensarse como un asunto personal, del que cada profesional debe “hacerse

cargo” sea quien sea y trabaje donde trabaje.

Investigaciones consultadas como la de Artiaga y Artiaga (2007) ponen
de relieve el elevado monto de estrés que supone para el personal sanitario
transmitir a las familias la muerte de su ser querido. El fallecimiento de un
paciente que se encuentra bajo “su cuidado” o comunicar algo negativo a los

familiares, genera mucho estrés tanto a médicos como enfermeros.
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Cuando el médico se enfrenta a una situacion limite, como lo es el
informar al paciente sobre una enfermedad incurable, dara un mensaje que
frustra las expectativas del paciente y recurrira a sus vivencias y a su
experiencia, en muchas ocasiones. Es probable que no sepa qué decir, quiza
nadie le ha dicho cdmo hacerlo, probablemente no ha sido entrenado en esta
competencia. Parte de este desconocimiento se debe a vivir en una sociedad
negadora de la muerte y a una insuficiente valoracion de los aspectos

psicosociales en la formacion del médico. (Coraglio, 2011)

Autores como Garcia Rillo, Garcia Pérez y Duarte Mote (2012),
plantean que en términos generales al estudiante de medicina no se le prepara
para hacer frente a los diferentes dilemas que plantea la muerte. Y agregan
que, aunque es un acto humano muy doloroso y sublime, es ineludible, se

tiene que dar.

Estudios aleatorios han demostrado que el aprendizaje de habilidades
de comunicacion puede producir un impacto positivo tanto en el dador como

en el receptor de malas noticias. (Garcia Diaz, 2006).
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De la literatura revisada, se desprende que si bien es considerado
importante y una competencia médica, que un profesional de la salud posea
la capacidad de comunicar eficientemente a un paciente y a sus familiares,
poco es lo que se hace desde la formacion de grado para mejorar en dicha
area. Se prioriza el binomio salud — enfermedad, entendiendo ambas desde
una concepcion biologista o biomédica, desatendiéndose y / o minimizando,
las habilidades comunicacionales. (Villa Lopez, 2007; Giron, Bevia, Medina y

Talero, 2002; Ayarra y Lizarraga, 2009)

En relacion a ello es muy valioso el aporte que realiza la epistemdloga
Denise Najmanovich (2001) quien explica como el modelo médico
hegemonico se apoya en la concepcion del pensamiento simple. EI mismo
reduce el mundo a la “unidad” y concibe Ila diversidad como mera
combinatoria de “unidades”. La obligacién de regirse por el principio de
simplicidad, es decir, de limitarse a aquellos aspectos de la experiencia que
admiten someterse a la experimentacion controlada y permiten la medicién de
variables que solo cambian de forma regular y que, por tanto, pueden ser
tratados con el aparato conceptual de la matematica lineal e incluidos en los
modelos mecanicos, llevo a la construccion de un “cuerpo maquina” abstracto
e idealizado. Un autémata guiado por leyes simples, mecanicas, que siguen

una linealidad causa-efecto.
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El cuerpo que surge de este modo de experienciar y concebir el mundo
es un cuerpo abstracto y desvitalizado, una cascara mensurable, un arquetipo
de "valores normales", un conjunto de "aparatos". Un cuerpo separado de la
psiquis, de la emocionalidad, del conocimiento, de los otros, del medio

ambiente.

Agrega ademas que este enfoque no habria sobrevivido mucho tiempo
si no fuera por el sistema de ensefianza universitaria y por la
departamentalizacion hospitalaria, que fueron a la vez creados y creadores

del enfoque mecanicista de la salud.

Al respecto es pertinente mirar la situacion de las facultades de

medicina en la provincia de Mendoza.

Del analisis de las grillas de los programas curriculares de las carreras
de grado de medicina de las universidades de Mendoza, se advierte que si
bien hay catedras que abordan algunos aspectos de la relacion médico —
paciente, en ninguna se desarrollan destrezas, competencias o habilidades
comunicacionales en los alumnos, futuros meédicos, que posibiliten un

abordaje integral de los aspectos sufrientes del paciente y su familia / redes.
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Para acompafnar el proceso de morir es importante una buena
formacion, tanto en aspectos de comunicacion, como de muerte y sufrimiento.
En la facultad de medicina sdlo se atiende al pilar fisico de las personas, como
meros mecanicos de cuerpos humanos. Pero la persona es mucho mas que
un conjunto de érganos que enferman, hay unas emociones que condicionan
el proceso de enfermedad; hay unas relaciones-roles sociales que la
enfermedad pone en peligro y, sobretodo, la persona es un ser profundamente

espiritual. (Vidal Roig, 2017)

Un estudio realizado por el Hospital General de México, cuyo objetivo
consistia en determinar como transmiten las malas noticias en esa institucion
concluyo, entre otros aspectos relevantes, que existe la necesidad de tomar
acciones en la formacién del médico, para transmitir malas noticias en forma
adecuada y muy profesional. (Martin del Campo, Romero- Cabello, Sanchez,
Citlali, Moreno, Romero- Peregrino, Bustamante-Rojano, Romero — Feregrino,

2012).

El “modelo médico hegemonico” de la modernidad no es solo una teoria
es una practica institucional, un imaginario encarnado en los médicos y sus

formas de organizacion hospitalaria, sus sistemas de educacion y validacion,
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sus relaciones con las areas de investigacion y las empresas de “salud”
(aunque lo correcto seria decir de “mercancias sanitarias”: medicamentos,

sistemas de diagnéstico, arquitectura hospitalaria, etc.).” (Najmanovich, 2001)

Al respecto, realiza un gran aporte la Dra. Kubler- Ross (1975):

“(...) en una sociedad profesional, donde el joven estudiante de
medicina es admirado por su trabajo de investigacion y laboratorio
durante los primeros anos de sus estudios, aunque no sepa encontrar
palabras adecuadas, cuando un paciente le hace una simple pregunta.
Si pudiéramos combinar la ensefianza de los nuevos descubrimientos
cientificos y técnicos con una insistencia similar en las relaciones
humanas interpersonales, hariamos verdaderos progresos, pero no
los haremos si el estudiante adquiere mayor formacién cientifica, a

costa del contacto interpersonal, cada vez menor. (p. 26)

La construccion de un modelo médico mas humanizado nos obliga a
integrar y dimensionar la complejidad de la comunicacion. Lograr legitimar
practicas sanitarias compatibles y enlazadas con el vivir humano que pongan

de relieve “lo relacional”.

El médico tiene que saber que al momento de abordar un paciente para

transmitir malas noticias, influye en el paciente, en el sistema familiar, y como
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lo hace. Mientras mas consiente sea de ello y se forme al respecto, tendra una
vivencia de mejor desempeiio profesional y su llegada al paciente y a la familia

sera distinto.

La relacion médico — paciente ha evolucionado, sobre las huellas de la
cultura técnico - cientifica de matriz positivista, hacia un vinculo contractual
que se basa en la logica de la prestacion, segun el principio econdémico y
funcionalista del intercambio, el servicio sanitario, una industria de consumo,
el sujeto vulnerable, un cliente neutral y un usuario pasivo. (Dell Oro 2005 en

Daniel Bruzzone 2014)

La masificacidon de los servicios sanitarios es también un factor con
impacto negativo en la comunicacion, pues impide un mayor acercamiento al
paciente, asi como también una profundizacién y desarrollo de la relacion.

(Coraglio, 2011)

Saber comunicar las malas noticias puede disminuir el impacto
emocional en el momento de ser informado, permitiendo ir asimilando la nueva

realidad poco a poco y afianza la relacion médico-paciente-familia y/o red.
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A la complejidad del proceso de comunicar debemos agregar una
variable que le imprime un clima muy especial a todo ello: el duelo. La pérdida

de la salud en algunos casos y en otros, la irreversibilidad de la muerte.

1.5 Aspectos legales y éticos que rigen las practicas de los profesionales de

salud.

En relacion a lo trabajado en este capitulo es importante agregar la ley
26.529 que reglamenta sobre los Derechos del paciente, historia clinica y

consentimiento informado.

La ley fue sancionada en Octubre de 2009 y promulgada en hecho en
Noviembre del mismo ano. En Mayo de 2012 se realizaron algunas

modificaciones.

Esta conformada por 5 capitulos que incluyen 25 articulos. Se
comentaran los que se adquieren mayor pertinencia a los fines de la tematica

trabajada.
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El 1° capitulo se refiere a los Derechos del paciente en su relacion con
los profesionales e instituciones de la salud. Se destaca dentro del articulo 2,
el inciso b “Trato digno y respetuoso: el paciente tiene derecho a que los
agentes del sistema de salud intervinientes, le otorguen un trato digno, con
respecto a sus convicciones personales y morales, principalmente las
relacionadas con sus condiciones socioculturales, de género, de pudory a su
intimidad, cualquiera sea el padecimiento que presente, y se haga extensivo

a los familiares o acompanantes.”

El aspecto que muestra este inciso de la ley, de suma importancia en
la relacion médico - paciente, quizas es conocido y estudiado por el cuerpo
médico, pero en la cotidianeidad de sus practicas, no se refleja una

internalizacidon de su espiritu.

Respecto a la Informacién Sanitaria, la ley indica. “El paciente tiene
derecho a recibir la informacioén sanitaria necesaria, vinculada a su salud. El
derecho a la informacion sanitaria incluye el de no recibir la mencionada

informacion.” (inciso f)
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Y define informacion sanitaria como aquella que, de manera clara,
suficiente y adecuada a la capacidad de comprension del paciente, informe
sobre su estado de salud, los estudios y tratamientos que fueron menester
realizarle y la previsible evolucion, riesgos, complicaciones o secuelas de los

mismos” (cap 2 art 3)

Este articulo es el que mas se relaciona con la tematica de

comunicacion de malas noticias desarrollado a lo largo del presente capitulo.

Si bien la ley contempla el derecho a la informacion, no especifica el
cémo brindarla de la manera mas adecuada, acorde a las particularidades de
cada paciente, su familia y/ o red. En este punto se abre una variada gama de
posibilidades en relacion al modo de informar que cada profesional

instrumenta conforme lo que evallue mas apropiado.

El capitulo Il se desarrolla sobre el Consentimiento Informado,
entendiendo el mismo como la declaraciéon de voluntad suficiente efectuada

por el paciente, o por sus representantes legales, en su caso, emitida luego
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de recibir, por parte del profesional interviniente, informacion clara, precisa y

adecuada con respecto a:

a)

b)

f)

g)

Su estado de salud.

El procedimiento propuesto, con especificacion de los objetivos
perseguidos.

Los beneficios esperados del procedimiento.

Los riesgos, molestias y efectos adversos previsibles.

La especificacion de los procedimientos alternativos y sus riesgos,
beneficios y perjuicios en relacién con el procedimiento propuesto.

Las consecuencias previsibles de la no realizacion del
procedimiento propuesto o de los alternativos especificados.

El derecho que le asiste en caso de padecer una enfermedad
irreversible, incurable, o cuando se encuentre en estado terminal, o
haya sufrido lesiones que lo coloquen en igual situacién, en cuanto
al rechazo de procedimientos quirurgicos, de hidratacion,
alimentacion, de reanimacion artificial o al retiro de medidas de
soporte vital, cuando sean extraordinarias o desproporcionados en
relacion con las perspectivas de mejoria, o que produzcan
sufrimiento desmesurado, también del derecho de rechazar
procedimientos de hidratacion y alimentacion cuando los mismos
produzcan como unico efecto la prolongacion en el tiempo de ese
estadio terminal irreversible e incurable.
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h) El derecho a recibir cuidados paliativos integrales en el proceso de

atencion de su enfermedad o padecimiento.

La descripcidn realizada en estos incisos, incluye una variedad de
situaciones que quedan claramente especificadas. Es apropiado senalar, una
vez mas, el lugar preponderante que la ley otorga al vinculo médico — paciente,
como eje para soslayar las dudas y ayudar al paciente que en forma
protagdnica, participe y pueda decidir informadamente sobre su condicion de

salud y todo lo que ataie al proceso sanitario.

En el préximo capitulo se ahondara especificamente en el otro gran

protagonista de este trabajo, el subsistema familiar.
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Capitulo Il: Familia y hospital: EI campamento mas triste.

[1.1 La familia dentro del hospital

En este capitulo se comenta y describe la situacion de la familia dentro
del hospital. Pensando los casos que requieren internaciones prolongadas y
también otras situaciones que demandan que la familia permanezca,

conviviendo en el hospital, con el personal sanitario y con otras familias.

Se tomara la definicion de familia propuesta por Fernandez Moya quien
dice: “La familia es un sistema organizado cuyos miembros unidos por
relaciones de alianza y/o consanguinidad, sustentan un modo peculiar y
compartido de leer y ordenar la realidad para lo cual utilizan informacién de
adentro y de afuera del sistema y la experiencia actual — histérica de cada uno

de sus miembros”. (Fernandez Moya, 2010)

Ese modo peculiar y compartido es lo que precisamente permite a la

familia, dentro del hospital, traducir las “malas noticias”.
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Con las posibilidades de un lenguaje propio, van armando y
construyendo, conforme una variedad de informacion aportada por todo el
sistema. Ya sabemos por los estudiosos de la comunicacion que es imposible
no comunicar. Al respecto tomamos el siempre vigente y vanguardista libro de
“Cambio”, donde Watzlawick, Weakland y Jackson (1967) comentan que no
hay nada que sea lo contrario de conducta. No existe la no — conducta. Si se
acepta que toda conducta en una situacién de interaccion, tiene un mensaje,
es decir, es comunicacién, se deduce que, por mucho que uno lo intente, no

puede dejar de comunicar.

Es decir no hay modo de no transmitir un mensaje aunque se piense
que ello es posible, por la eleccion de no usar la palabra. Creer que la
comunicacion tiene lugar por el sbélo hecho de ser intencional es un
reduccionismo. El proceso de comunicacion es abarcativo y dependiente de
mas elementos que el canal verbal: contextos, silencios, ruidos, comunicacion

no verbal, comportamiento gestual, etc.

Watzlawick (1979) sefala que una lengua no solo transmite

informacion, sino que ademas es vehiculo de expresién de una determinada
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visidn de la realidad. Con lo cual comenzamos a percibir el proceso de

traduccién, de construccion que en el ambito hospitalario van armando.

La familia aparece dentro del hospital dispuesta a acompafar.
Equipada para acampar, como se pueda y donde se pueda. Intentando
recrear una rutina en una dimension temporo espacial distinta. Por momentos
invisibilizadas, naturalizadas en su malestar e incomodidad. Estan ahi,
demostrando y denunciando qué lugar ocupan en el sistema hospitalario.
Buscando un sitio en una estructura edilicia que las penso en el espacio de
“sala de espera”. La familia, en muchas oportunidades, no “espera” sino que

“vive” en el hospital.

Munidas de reposeras, colchones, colchonetas, mesas, sillas
plegables, mantas, mate, termos, radio, tecnologia portatil, elementos de

higiene, bolsas de todo tipo y tamafo, comida y demas, acamparan.

Socializaran con otras familias que, como ellas, atraviesan momentos
dificiles. Se contaran historias. Habra testigos silenciosos vy

retraidos. Buscaran construir redes y diversas formas de apoyo social que
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ayuden a sobrellevar la incertidumbre que implican las internaciones
prolongadas, las esperas con incertidumbre, permitiendo a las personas

valorar al estrés como menos amenazante y afrontarlo mejor.

El estar con otros, especialmente con quienes se hallan en condiciones
similares, puede tener un efecto reductor de la ansiedad. El apoyo social crea
un sentimiento de bienestar y de seguridad que puede ser especialmente

importante en momentos de estrés.

Las victimas de crisis vitales valoran el contacto con otros similares
debido a que es mas probable que esas personas comprendan y acepten sus
sentimientos. Ademas, las personas en crisis generalmente desean afiliarse
con otros que estan enfrentando o han enfrentado la misma crisis vital a fin de
comparar sus reacciones emocionales y habilidades de afrontamiento. Esos
otros similares les ofrecen evidencia de que se puede superar la crisis actual.
El tipo de apoyo provenientes de otros pacientes (o familiares) puede
complementar el apoyo que se espera proporcione el personal de salud a
cualquier paciente que enfrenta una hospitalizacion o una intervencion

quirurgica. Tales apoyos constituyen recursos basicos para afrontar
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adecuadamente el estrés asociado con la enfermedad y los procedimientos

médicos. (Barra Almagia, 2004)

Esperas interminables, para saber el devenir del ser querido internado.
Circulara gente con nuevas historias y mas silencios. Habra llantos, gritos,

abrazos, siestas, insultos y suplicas.

Una vez mas las palabras de Kibler — Ross (1975) arrojan
contundencia y claridad en la tematica:

(...) no podemos ayudar al paciente verdaderamente

desahuciado de un modo realmente importante sino tenemos en

cuenta la familia. Esta tiene un importante papel durante la

enfermedad y sus reacciones contribuiran mucho a la respuesta que

dé el paciente a su dolencia. (p 204)

[I.2 Enfermedad, discapacidad y muerte: transitando el duelo.

La enfermedad, la discapacidad y la muerte son experiencias
universales que ponen a las familias frente a uno de los mayores desafios de

la vida. El efecto de un diagndstico de cancer o de convivir con una persona
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discapacitada se hace sentir en todo el sistema familiar: todos los miembros

de la familia se ven afectados. (Rolland, 2000)

Quienes reciben malas noticias en el contexto hospitalario, quedan
inmersos en una red de tensiones de todo tipo, propias de tener que atravesar
la adversidad. También se veran directamente implicados en el proceso que

conlleva el duelo.

De cara a la pérdida la familia comienza un recorrido largo para el que
necesita recibir ayuda, o por lo menos, encontrar facilitado el camino.
Desarrollar intervenciones efectivas en este tema solo es posible si podemos
dimensionar la familia dentro del sistema hospitalario, con toda la complejidad
que ello supone. Y también aceptar lo que los tedricos de la comunicacion
llaman “la pragmatica de la comunicacion”, es decir, el modo como las

personas se influyen mutuamente mediante la comunicacién.

Siguiendo a Worden (1997) sabemos que la mayoria de las pérdidas
significativas se producen en el contexto de una unidad familiar, y es

importante considerar el impacto de la muerte en todo el sistema. La vida no
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volvera a ser la que era para ese sistema familiar previo a recibir malas
noticias. La realidad que hasta ese momento era conocida y rutinaria, cae y
se quiebra. Al igual que el sistema de creencias que sostenia y compartia la

familia.

La experiencia de una pérdida importante suele minar las creencias y
presuposiciones que sustentaban nuestra filosofia de vida. Revisar nuestras
creencias puede tener amplias consecuencias sobre nuestras conductas,
compromisos y valores. Todas las personas, en forma individual y como parte
de una unidad familiar, desarrollamos sistemas de creencias. Las creencias
sirven como un mapa cognoscitivo que orientan las decisiones y la accion.
Concretamente pueden ser los valores, la cultura, la filosofia de vida, religion,

vision del mundo o paradigma familiar. (Neimeyer, 2000)

David Reiss (1981, citado en Rolland, 2000) agrega al respecto que las
familias en tanto que unidad, desarrollan paradigmas o creencias compartidas

acerca de como funciona el mundo.
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Cuando se da un diagndstico médico, es decir, en el momento de recibir
malas noticias, el principal desafio evolutivo con que se enfrenta la familia es
la creacion de un significado para la enfermedad, un significado que fomente
un sentimiento de capacidad y control en un contexto plagado de
incertidumbres ante la pérdida parcial, posibilidad de mayor deterioro fisico, o

muerte. (Rolland, 2000)

Si bien son muchas las definiciones que los estudiosos del tema duelo
dan, existe un punto de coincidencia en la vivencia de dolor que conlleva y le

imprime a su proceso. De ahi la etimologia de la palabra.

Por supuesto que no todas las personas experimentan el dolor con la
misma intensidad ni lo sienten de la misma manera, pero es imposible perder
a alguien con quien se ha estado profundamente vinculado sin experimentar
cierto nivel de dolor. Uno de los propdsitos del asesoramiento psicolégico en
proceso de duelo es ayudar a facilitar la expresion de ese dolor, para que la

gente no lo arrastre a lo largo de su vida. (Worden, 1997)

Citando a Fernandez Moya (2004) podemos decir que duelo es el

proceso, la situacién que se vive ante una pérdida, desde la ruptura de una
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situacion afectiva, un noviazgo, un matrimonio, un hijo que se va de la casa,
hasta la muerte de un ser querido. También es una situacion que se vive
cuando se pierde un trabajo, sobre todo cuando se trata de actividades que
otorgan seguridad, estabilidad, identidad o status. Agrega ademas que
considerar el duelo como un proceso implica pensar en un principio, desarrollo
y fin. La idea de que el duelo finaliza supone un mensaje esperanzador para

quien sufre en el presente.

Neimeyer (2000) sefiala que para entender la experiencia de la pérdida,
suele ser util reconocer su omnipresencia en la vida humana, en cierto modo,
perdemos algo en cada paso que avanzamos en el viaje de la vida. Y plantea
que el duelo constituye no so6lo un proceso en el que se vuelve a aprender
cémo es un mundo que ha quedado transformado tras la pérdida, sino también

un proceso en el que nos reaprendemos a nosotros mismos.

Una metafora que ayuda a ejemplificar el duelo es pensarlo como un
viaje del que nunca se vuelve completamente, ni de la forma previa a la

partida. O como relata Carlos Sluzki (1998)

(...) la formenta desencadenada por la muerte de mi amigo es
paradigmatico del efecto de alguna de las muchas pérdidas a las que

eslamos expuestos en el curso de la vida, y de las que emergemos
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aparentemente intactos, pero de alguna forma empobrecidos, o al

menos cambiados’. (p 24)

Thomas Attig (en Neimeyer 2000) explica que la pérdida de un ser
querido es un acontecimiento que no puede escogerse, sin embargo la

elaboracion del duelo es un proceso activo de afrontamiento lleno de

posibilidades.

Irvin Yalom (2008), sefiala que los seres humanos estamos hechos para
conectarnos con los demas. Sin embargo morir es el evento mas solitario de
la vida. Morir no solo te separa de los otros, sino que te expone a una segunda

forma de soledad: separarse del mundo mismo.

Las condiciones que acompainan la muerte de una persona también

influiran en el proceso de duelo.

Cuando la pérdida es un resultado inesperado, el modo de expresar el
duelo tiene una forma diferente de cuando se trata de una pérdida anunciada,

ya que en general las personas ponen en marcha un mecanismo natural por
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el cual se anticipan imaginariamente a la situacion posible, aunque nunca
deseada, y comienzan a elaborar y a acomodarse a la situacion de pérdida

por venir. (Fernandez Moya 2012)

La comunicacion de malas noticias, principalmente la de muerte desata

en el sistema familiar una crisis.

[1.3 Comunicacién de muerte: tension y crisis.

Las enfermedades deteriorantes sin horizonte de cura, los tratamientos
médicos que instrumentan métodos invasivos, dolorosos y ocasionan
trastornos y malestar al paciente a repeticién y aun asi no conllevan mejorias
0 cura, agotan al paciente y a su sistema familiar. El cese de ese estrés
emocional es, en un primer momento aliviador para la familia. La muerte, en
este contexto, es procesada por el sistema familiar con dolor pero deja una

vivencia distinta.

La pérdida de un ser querido siempre conlleva a una situacion dolorosa,
sobre todo en aquellos que atraviesan por enfermedades crénicas, terminales,
con reiteradas internaciones y/o descompensaciones. Cuando la familia es
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testigo del deterioro del paciente en las distintas esferas de su vida y tiene un
registro del sufrimiento del mismo, construye un concepto de muerte menos
tragico. El fin de la vida aparece como una salida liberadora del estado de

padecimiento.

En términos generales a las familias las alivia saber que su ser querido

ya no sufre mas, que el dolor que tanto agobio6 y cansd, ahora desaparece.

Probablemente una de las noticias mas dificiles de transmitir sea la
muerte que se produce repentinamente. Los familiares que no esperaban ese
desenlace seran los mas impactados y los que requieren de personal

capacitado en informar y transmitir adecuadamente malas noticias.

Es indudable que a nadie le gusta recibir malas noticias, ni tampoco
darlas. El personal sanitario también se estresa al comunicarlas, aumentando
su nivel de ansiedad y frustracion. Como se ha mencionado anteriormente, el
profesional no ha sido preparado para estos eventos, y cuando le toca hacerlo,

pone en practica lo que aprendid solo y con el tiempo. (Falconi Chalco, 2013)

Dar una mala noticia no es, aunque pudiera parecerlo, algo que se
derive directamente de la ocurrencia de malas circunstancias biomédicas en

el curso de una enfermedad. Se deriva mas bien de circunstancias concretas

59



en la relacion del equipo médico con el paciente concreto. El médico diseha

la comunicacion de una informacién. (Diaz Martinez, 2002)

Comunicar malas noticias desencadenara una situacion critica.
Pittman explica que no es posible lograr un cambio sin crisis previa, a pesar
de que la misma no siempre conduzca al cambio. Define la crisis como una
tensidbn que afecta a un sistema y requiere un cambio que se aparte del

repertorio usual del sistema. (1990)

En esas situaciones criticas, es posible que los limites del sistema se
aflojen, permitiendo la entrada de un terapeuta o cualquier persona que influya

sobre el modo que opera éste.

Al respecto es muy valioso y pertinente el aporte realizad por Colom
Masfret (2007) quien senala que en situaciones de crisis el profesional
sanitario se convierte automaticamente en el apoyo, el sostenimiento del
afectado y de su familia. Es un rol asignado, de manera natural, a veces por

el simple hecho de vestir la bata blanca. (parr. 6)

Considerando la naturaleza de la tensién reinante en los sistemas, se

utilizara la clasificacion de crisis que realiza Pittman (1990). El autor las
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diferencia como Desgracias Inesperadas, Crisis del Desarrollo, Crisis

Estructurales y Crisis de Desvalimiento.

La mas representativa, por la poblacidon especifica de este trabajo de
tesis es la Crisis por Desgracia Inesperada, ya que abarca las situaciones en
que se produce la muerte en el contexto hospitalario de personas potenciales

donantes de 6rganos.

La mayoria de las veces esas muertes son subitas, violentas,
inesperadas e impredecibles. La persona hospitalizada, evoluciona

rapidamente hacia un estado de muerte.

La muerte subita se define en funcion de la rapidez y de lo imprevisto
de su presentacion; es por esta segunda caracteristica que también se la

denomina muerte inesperada.

Pittman (1990) plantea que en este tipo de crisis la tension surge de
una fuerza ajena a la familia. Ella podra concentrar la mayor parte de su
tensiébn en lograr el reagrupamiento necesario para mantenerse en

funcionamiento.

61



Agrega que el peligro de las desgracias inesperadas reside en la
busqueda de culpables: el esfuerzo de encontrar algo que alguien podria

haber hecho para evitar la crisis.

Al respecto colabora el aporte de Neimeyer (2000) quien sefala que:

(...) la pérdida traumatica introduce una terrible sensacion de
aleatoriedad en nuestras vidas, haciendo aficos la sensacion de
control sobre nuestro destino que habiamos dado por supuesto. (p:
112)

Por esto, es de vital importancia valorar el proceso de comunicacion de
malas noticias, ya que el contexto que acompana a la familia la situa en un

lugar de gran vulnerabilidad e incertidumbre.

Garcia — Caro et al. (2010) plantean que independientemente de como
ocurra, lo cierto es que el escenario mas frecuente en el que se va a
desarrollar el proceso de fin de la vida es la triada constituida por el enfermo,
los familiares y los profesionales sanitarios. El tipo de relacion y el grado de
comunicacion que se produzca entre ellos, determinaran en gran medida que
este proceso conduzca a una buena muerte o, por el contrario, que se

mantenga en limites insatisfactorios y disfuncionales.
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A la complejidad del proceso de comunicar debemos agregar una
variable que le imprime un clima muy especial a todo ello: el duelo. La pérdida

de la salud en algunos casos y en otros, la irreversibilidad de la muerte.

En este punto es valioso el desarrollo de Pittman (1.990) en relacion a
los conceptos de crisis, tensidn y cambio. El autor cita a Webster quien define
a la crisis como un estado de cosas en la que es inminente un cambio. Agrega
que es el punto de viraje en el que las cosas mejoran 0 empeoran pero no son
como eran antes. La crisis es un proceso fundamental para la comprensién
del cambio, y si bien todo cambio implica una crisis, no a toda crisis sigue un
cambio. En la vida podemos tener crisis por diferentes motivos sin llegar, por

ello, a concretar un cambio.

Se produce una crisis cuando una tension afecta a un sistema y requiere
un cambio que se aparta del repertorio usual del sistema. Ese estado de crisis
es senalado por cambios no especificos en el sistema, los limites se aflojan,
permitiendo la entrada de cualquier persona que influya sobre el modo en que

operara éste. Las reglas y los roles se confunden.

Definimos a la tension como una fuerza que tiende a distorsionar. Las

tensiones son especificas de cada sistema, por ello o que es tensionante para
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un sistema puede no serlo para otro, va a depender enormemente de los
valores, expectativas y de la naturaleza de las relaciones entre sus

integrantes. (Pittman, 1998)

Podemos pensar que lo tensionante para una familia que tiene uno de sus
miembros internados no solo es la dolencia que motivo la internacion, sino
también lo que implica adaptarse a las reglas hospitalarias. Asi vemos como

la tensién aumenta en el paciente y también en su grupo familiar.

Cuando una persona padece una enfermedad grave se enfrenta a la
realidad de que no siempre se puede modificar una situacion concreta, pese
a los esfuerzos que se realicen para lograrlo. También es conocido que los
pacientes mejoran cuando pueden comenzar a tomar decisiones o a realizar

actividades que les permitan recuperar su autonomia.

Retomando a Pittman (1998) sabemos que las tensiones pueden surgir
desde dentro de la estructura familiar, o la familia puede encontrarse en una
situacion tensionante, provocada por fuerzas exteriores a ella como ocurre en
el caso de la enfermedad y las internaciones. La identificacion y definicion de

la tension son de vital importancia para resolver una crisis.
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Cada crisis envuelve la interaccidn de la tension y de las caracteristicas

de la familia que hacen que ésta sea vulnerable a una tensién en particular.

Si bien la enfermedad es un tensor externo al sistema, provoca toda una
serie de tensiones internas como pueden ser: separacion, desempleo, pérdida
de tareas propias de un ciclo evolutivo, exceso de responsabilidad sobre una
0 pocas personas, agotamiento del sistema familiar y la permanente

incertidumbre de la muerte del ser querido.

Lo mismo ocurre con las internaciones hospitalarias prolongadas
generan pérdida de autonomia. La incertidumbre conforme pasa el tiempo
genera niveles de angustia y malestar mayor que impacta sobre las fantasias
omnipotentes con gran intensidad, porque la situacion no so6lo no responde a
los propios deseos, sino que ni siquiera puede predecirse. A la causa que
motivo la internacion hay que sumarle el esfuerzo que implica todo el universo
desconocido que supone adaptarse al ambito hospitalario, con todo su
personal, sus rutinas y reglas. Es decir, la internacion hospitalaria es el lugar
de maxima pérdida del control de la situacion y de la autonomia. (Vidal y

Benito, 2010)
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II.4 La cadena hospitalaria: todos los eslabones son valiosos.

Sluzki (1998) sefiala que existe amplia evidencia de que una red social
personal estable, sensible, activa y confiable protege a la persona en contra
de las enfermedades, actua como agente de ayuda y derivacion, afecta la
pertinencia y la rapidez en la utilizacién de servicios de salud, acelera los
procesos de curacion y aumenta la sobrevida, es salutogénica. Y también
existe evidencia de lo contrario, es decir, la presencia de una enfermedad
prolongada (por ende hospitalizaciones prolongadas) deterioran la calidad de
su interaccion social, reduce el tamano y la accesibilidad de su red social,
generando circulos viciosos que aislan a la persona, vulnerando aun mas su
salud. Existe una correlacion directa entre calidad de red social y calidad de

salud.

Generar el clima y el espacio para que estas condiciones sean posibles

es tarea de todos los que forman parte del sistema salud.

Stefano Cirillo (1984) sefala que para producir el cambio deseado en los
contextos que no reunen las condiciones necesarias para hacer terapia,

debemos aprender a descubrir los recursos con los que cuenta el contexto
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ya que si son utilizados correctamente resultan eficaces para producir el

cambio deseado.

Muchas de las acciones que realizamos dentro del contexto institucional,
generan un efecto terapéutico, es decir, desencadenan un proceso de cambio,
aunque no sean consideradas convencionalmente acciones terapéuticas, o
terapia. Cirillo (1984) se refiere a ello con una expresion muy grafica,
llamandola concepcion “terapeuticocentrista”; desmitificando la idea de que
solo la psicoterapia sea el verdadero camino hacia el cambio. Redobla el
concepto cuando ademas refiere que pensar que lo psicosocial es
incumbencia de asistentes sociales o enfermeros, no sélo no es asi, sino que
es parte de nuestras tareas institucionales gestionar una serie de actividades
que claramente no tienen nada que ver con el encuadre de una terapia

convencional.

Agrega también que muchos usuarios que no se arriesgarian nunca en
el contexto terapéutico formulan igualmente un pedido de ayuda. Y aunque un
usuario potencial no pida ningun tipo de ayuda, no significa que no esté en
condiciones de recibirla si un organismo que se hace cargo de él

institucionalmente pide una ayuda para él.
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Al respecto la Dra. Kibler — Ross (1975) comenta que nuestro objetivo
no deberia ser tener especialistas para pacientes moribundos, sino “adiestrar”
a nuestro personal hospitalario para que sepa enfrentarse con estas

dificultades y buscar soluciones.

En la misma linea de pensamiento, es posible pensar la riqueza que
presenta el recurso humano hospitalario, sin ser aprovechada en su totalidad
por la escasa valoracion, que desde éste se le da a la formaciéon en
habilidades comunicacionales. Lo que incumbe a ello se deriva, en el mejor
de los casos, al espacio que la institucion hospitalaria tenga para Salud
Mental, como servicio. Muchas veces las derivaciones se realizan de modo tal
que los usuarios lo viven con malestar, como si un nuevo problema se

presentara en sus vidas, otra mala noticia, otra fuente de tension.

Los servicios atiborrados de interconsultas, terminan funcionando a la
manera de un “camion de bomberos” que solo “apaga” la urgencia, desde un
modelo que pocas veces ve a la familia como sistema de atencion y de
cuidado, desperdiciando sus puntos fuertes y potenciales, vulnerandola aun

mas.
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La propuesta que se presenta apunta a una concepcion que optimice los
recursos existentes en el sistema hospitalario. No es dependiente de un
Servicio de Salud Mental, no es terapia centrista, parafraseando a Cirillo
(1984). La dinamica hospitalaria no tiene que girar alrededor del psicologo o

del psiquiatra.

Es decir, las intervenciones terapéuticas pueden generarse desde
cualquiera de los actores que entran en interaccion. Poder pensar que las
estrategias adecuadas de comunicacion pueden ser propias de todo personal
de atencién primaria en salud. Destacar lo que a partir de dicha interaccion
con un profesional formado en esta competencia comunicacional pueda
facilitar el proceso de comprension, para poder pensar el proceso de una

enfermedad y duelo del paciente y de su familia/ red.

Parte del cortocircuito que existe entre el sistema médico y el sistema
familiar puede pensarse porque son sistemas que no comparten un modelo

bio —psico- social de la enfermedad o la discapacidad.
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En la misma linea de analisis Beatriz Sabah (2003) comenta “...en el
momento del diagndstico, el desafio fundamental es crear un significado de la
enfermedad que preserve una imagen de competencia y de control en el

contexto de una pérdida parcial, de un declinar fisico o muerte”.

Sabemos por Watzlawick (1979) que los estados de confusién, como
consecuencia de una comunicacion defectuosa, dejan sumido al receptor en
un estado de incertidumbre o de falsa comprension. Para una convivencia
soportable, resulta particularmente importante un grado maximo de

comprension y un nivel minimo de confusion.

Kleinman (1988, citado en Rolland, 2000) afirma que existen tres niveles o

dimensiones en relaciéon a la enfermedad:

¢ Dimension biologica.
¢ Dimensién simbdlica.

e Dimension social.

La dimensidn biolégica de la enfermedad se refiere principalmente a la esfera

bioldgica, a la descripcion biomédica de la afeccion de un paciente. Podriamos

agregar el cuerpo como soporte biolégico y la fenomenologia de su afectacion.
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La dimension simbdlica representa la experiencia humana de los sintomas
y el sufrimiento. La manera en que la persona enferma y los miembros de la
familia o de la red social mayor perciben los sintomas y la discapacidad,
conviven con ellos y le dan respuesta. Lo que genera el proceso de enfermar

en la mirada del paciente y de sus vinculos.

La dimensidn social de la enfermedad representa los significados que han
quedado asociados a un problema fisico como resultado de fuerzas mayores,
sociales, macro sociales, econdémicas, politicas o institucionales. Podemos
pensar las consecuencias sociales que generaron los multiples casos de SIDA

por ejemplo.

Lo que muchas veces sucede en el marco de las interacciones
hospitalarias es que el médico se mueve conforme al modelo biomédico, al
paradigma tradicional. Desde alli traduce las descripciones basadas en la
experiencia humana (dimension simbdlica) y las reduce a enfermedades

biolégicas (dimension bioldgica).
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Podemos pensar que el desafio durante el ejercicio profesional es
aprender qué significado tiene la enfermedad para el que la padece, que
nunca sera el mismo significado de la entidad cientifica, que supone para el

conocimiento médico. (Vidal y Benito, 2010)

A medida que una enfermedad o discapacidad evoluciona en tanto
proceso biolégico, continua el proceso de interaccion circular entre la nueva
informacion bioldgica, la experiencia familiar o personal de convivir con la
enfermedad y los significados revisados. La familia vive en el mundo de la
experiencia personal de la enfermedad, en la dimensién simbdlica. (Rolland,

2000)

En el siguiente capitulo se profundizara la situacion de la familia donante

de 6rganos dentro del contexto hospitalario.
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Capitulo Ill: Familia y donacién de Organos: Integrando otra

dimension del duelo...Dejar una Huella.

Una parte de la poblacion comprendida en la investigacion de esta
tesis abarca especificamente, a las familias de pacientes cuyas muertes

inesperadas, resultan posibles donantes de 6rganos y tejidos.

A lo largo del trabajo he descripto algunas caracteristicas esperables
del proceso del duelo, sobre todo cuando éste encuentra su punto de partida
en el contexto hospitalario. A la noticia del fallecimiento se debe abordar la
posibilidad de la donacion de 6rganos. Tarea que es realizada por una pareja
de profesionales que integran el Instituto Coordinador de Ablacion e Implantes
de Mendoza, INCAIMEN. Los médicos que trabajan en dicha institucién tienen
formacion en alguna de las siguientes especialidades: clinica médica, cirugia
general, terapia intensiva, cardiologia y emergentologia. Para ingresar a este
trabajo agregan una formacién de post grado en Procuracién de Organos y

Tejidos, siendo asi médico Procurador.

El médico procurador es quien realiza las tareas de deteccion,
selecciéon, diagnostico de muerte bajo criterios neurologicos, junto a un

neurélogo.
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La comunicacién y el acompanamiento familiar, son procesos
simultaneos junto al mantenimiento del potencial donante de érganos vy

tejidos.

El médico procurador junto a un licenciado en enfermeria, o dos médicos
procuradores, toman contacto con los familiares o allegados del fallecido, e
inician lo que se conoce como Relacion de ayuda. Este concepto, tomado del
psicologo Carl Rogers, describe un proceso en el que una parte, en este caso
la pareja de entrevistadores, intenta hacer surgir de otra, la familia del
potencial donante, capacidades y recursos latentes, con el fin de hacer frente
a los problemas, de la manera mas adecuada, funcional y resolutiva posible.
Se diferencia de la conversacién corriente en que esta dirigida y orientada a

objetivos especificos:

e Explicar y ayudar a comprender la muerte.
e Plantear la donacién de 6rganos.

e Colaborar en el inicio del proceso de duelo.

La situacion de entrevista con la familia del potencial donante de érganos
cumple con el criterio que la incluye en el marco de la entrevista semi
estructurada, en ella hay flexibilidad suficiente para que la entrevista se

asemeje a una conversacion fluida, sin perder de vista los objetivos
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planteados. A continuacién se realizara una descripcion de como se va

preparar la entrevista con la familia de un potencial donante de 6rganos.

[11.1 La entrevista en la donacion de érganos.

I11.1.1. Obtener informacioén.

Es importante acceder a la mayor cantidad informacién posible, tanto
del donante como también de su familia y/o red de apoyo, es decir, la
estructura de referencia que ha estado presente en los informes médicos
previos. Ello permitira al profesional tener una idea del entorno familiar y sus
diferentes contextos. Es muy valioso acceder al nombre, edad, causa de

muerte, intervencion judicial y relacién con el sistema sanitario.

I11.1.2. Contar con elementos necesarios.

Es imprescindible contar con un espacio fisico adecuado que permita
realizar la entrevista en un medio confortable y que la familia pueda tener
privacidad durante todo el tiempo que lo necesite. Poder propiciarles un lugar
para tomar asiento, agua, pafuelos, uso del teléfono, material para anotar.

Contar con los recursos materiales que permita generar el clima necesario
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para llevar a cabo la relacion de ayuda. El espacio fisico es muy importante
porque facilita y colabora en el proceso de comunicaciéon de malas noticias,
proporcionandole a la familia la intimidad y la privacidad necesaria para estas

situaciones.

El Hospital Central desde el afio 2008 cuenta con una sala privada,
ubicada en el cuarto piso. Ello ha sido de gran ayuda para la creacion de un
ambiente de reserva, necesario para hacer el abordaje a la familia. También
es importante tener en cuenta la disposicion de las sillas en forma circular para
poder captar las necesidades y/o malestar de todas las personas presentes,
como asi también la de los profesionales que se deben sentar intercalados
entre los miembros de la familia para tener acercamiento, contacto fisico o

asistirlos de ser necesario.

I11.1.3. Temas a tratar.

Una vez establecida las presentaciones y la parte social
correspondientes al primer momento de la entrevista se procede a hacer una
pregunta abierta, como por ejemplo: ;qué saben del estado actual de su
familiar? Siempre se utiliza el nombre de la persona que se encuentra

internada. La pregunta da el puntapié inicial para fomentar respuestas y
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comentarios de la familia, posibilitando el dialogo y la informacion médica.
Posteriormente se realiza un resumen de la evolucion actual, y finalmente se

los informa de la muerte.

Es de suma importancia poner en conocimiento y ayudar a los
familiares a comprender la muerte del paciente, respondiendo todas las

preguntas que hagan y evacuando todas sus dudas.

Siempre los entrevistadores buscaran adecuar la informacion al nivel
de comprensién de los familiares, respetando el ritmo de asimilacion de la
noticia que se esta transmitiendo. En ese momento la familia se encuentra
atravesando la etapa de shock del duelo, intentando procesar informacion que
por el alto contenido emocional que implica, hace mas dificil su procesamiento

y aceptacion.

Se debe prestar especial atencion a las necesidades de la familia como
asi también ofrecer colaboracién para trasmitir la mala noticia a algun familiar
muy cercano y que no esté presente por ejemplo, nifios o0 ancianos, como asi
también permitirles la presencia de algun representante religioso si lo
requieren. En cuanto a la asistencia social, se le ofrece la colaboracion de una
trabajadora social que los pueda asistir en relacion a tramites, sepelio,

traslados etc.
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Sélo una vez que la familia ha aceptado la muerte, es decir ha asimilado
que su familiar o ser querido no esta con vida, y no volvera a estar fisicamente
con ellos, recién en ese momento es posible conversar el tema de la posible
donacién. Es de suma importancia respetar los tiempos y los silencios, de ser
necesario darles un espacio para estar en solitario, retirandose la pareja

entrevistadora de las sala y explicandole a la familia por qué motivo lo hacen.

No es posible avanzar sobre el tema de la donacion, si la familia no ha
aceptado la muerte del familiar. EIl término aceptacidn, no se refiere a la
elaboracion y asimilacion de la pérdida en un sentido amplio y existencial, ya
que para ello hara falta que transcurra tiempo y se desplieguen recursos
personales, familiares y contextuales. En esa instancia la familia no puede
dimensionar las implicancias que la pérdida supone. Aceptacion en lo
concerniente al entendimiento de la situacion de la muerte como hecho factico

irreversible.

Cuando se observa la falta de comprensidén o la no aceptacion de la

muerte se debe volver a explicar las veces que sea necesario, respetando los

tiempos propios de cada familia o de alguno de sus miembros.
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Sabemos que la negacidn es un mecanismo de defensa muy activo
sobre todo en las situaciones que involucran elevada vivencia de amenaza. Al
respecto Kubler - Ross (1975) explica: “La negacion es una defensa, una forma

normal y sana de enfrentarse a una noticia horrible, inesperada, repentina. Permite a

la persona considerar el posible fin de su vida y después volver a la vida...” (p: 217)

El segundo tema, eje de la entrevista, consistira en plantear el tema de

la donacién de érganos y tejidos.

I11.1.4. Sobre la decision de la donacion.

El trasplante de érganos, tejidos y células es un tratamiento médico que
permite que miles de personas, sin ninguna otra alternativa, puedan recuperar

la salud, y en muchos casos posibilita la continuidad de su vida.

Es una terapéutica eficaz, perfectamente establecida y es una practica

cotidiana en la mayoria de los sistemas sanitarios.

La donacion de 6rganos esta inserta en el sistema sanitario. Sucede
que lo que se genera es escaso. La problematica de la escasez de 6rganos y
tejidos se resuelve con la participacion de la comunidad, cuando ante el

fallecimiento de una persona, el personal de salud inicia el proceso pertinente
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que derivara en una posible donacién. La escasez de 6rganos es la principal
causa en la limitacidén para el trasplante. Es importante profundizar en el
hecho de que el trasplante es un hecho social, la realizacion del mismo
depende, en gran medida, de que como colectivo social entendamos y
aceptemos nuestro protagonismo e involucracion, sélo asi es posible que se
concrete. Por lo tanto, el trasplante no solamente es una terapéutica médica
mundialmente indicada, sino también un acto social. La sociedad tiene el
principal papel en el tratamiento con trasplantes, ya que interviene en la

donacion y se beneficia directamente del trasplante.

La ley N° 27447 de Trasplante de 6rganos, tejidos y células, pone de
relieve que las personas en vida deben manifestar su voluntad afirmativa o

negativa hacia la donacion de 6rganos. Al respecto cito textual articulo 31:

“... toda persona capaz, mayor de dieciocho (18) afios puede en forma
expresa:
a) Manifestar su voluntad negativa o afirmativa a la donacién de los
organos y tejidos de su propio cuerpo.
b) Restringir de un modo especifico su voluntad afirmativa de donacion

a determinados 6rganos vy tejidos.
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c) Condicionar la finalidad de la voluntad afirmativa de donacion a
alguno o algunos de los fines previstos en esta ley — implante en

seres humanos vivos o con fines de estudio o investigacion-.

Dicha expresién de voluntad debe ser manifestada por escrito, a través
de los canales previstos en el articulo 32, pudiendo ser revocada también por

escrito en cualquier momento.

De no encontrarse restringida la voluntad afirmativa de donacion o no
condicionarse la finalidad de la misma, se entienden comprendidos todos los

organos y tejidos, y ambos fines.

Art. 32- Canales habilitados. Los canales habilitados para receptar las
expresiones de voluntad previstas en el articulo precedente, son las
siguientes:
a) INCUCAL.
b) Registro Nacional de las Personas (RENAPER).
c) Registros del Estado Civil y Capacidad de las Personas.
d) Autoridades Sanitarias Jurisdiccionales, a través de los organismos
provinciales y de los establecimientos asistenciales publicos, privados,
o de la seguridad social habilitada a tal fin.

e) Correo Oficial de la Republica Argentina Sociedad Andnima.
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El INCUCAI debe coordinar con cada una de las instituciones habilitadas
las acciones tendientes a registrar en forma inmediata las manifestaciones de
voluntad receptadas, las que en ningun caso pueden tener costo alguno para

el declarante.

En aquellas situaciones en que la persona fallecida, no se manifestd de
forma expresa en vida a favor de la donacién, el profesional a cargo procede
a explicarle a la familia, siendo la comunicacién un nudo critico que depende
de la experiencia y destreza del comunicador. El abordaje es una co -
construccion en la que el sistema médico y el sistema familiar participan

activamente.

En los casos en que el fallecido se expreso en vida, ya sea a favor o en
contra de la donacion, esa informacion se comparte y conversa con la familia.
Se intenta que la decision del fallecido, le brinde a los distintos integrantes,

una vivencia de acuerdo, aceptacion y union.

Llegar a este punto puede llevar horas, ello dependera de varios factores:
las caracteristicas de la familia, las condiciones en que se produjo la muerte,
las creencias que la familia tenga en lo personal y también la que deposita en

el sistema de salud, la percepcion de como fueron tratados en el hospital y
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también por supuesto, las caracteristicas de los entrevistadores para enfrentar

este tipo de situaciones.

La intensidad emocional que supone la entrevista también varia, por lo que
es favorable que el abordaje sea realizado por al menos dos entrevistadores.
Muchas veces resulta necesario y ademas es aconsejable realizar mas de una
entrevista, proporcionar facilidades a la familia para que puedan contactar

otros miembros, figuras de soporte y / 0 apoyo social.

Se trabaja en todas sus dudas, temores y preconceptos. Se debe
responder con la mayor claridad posible y sin utilizar vocabulario demasiado

técnico o terminologia médica poco apropiada.

Es importante tener en cuenta que de la comprension de la muerte y el
nivel de confianza, intimidad y empatia que se logre establecer con la familia,
dependera en parte la vivencia que la misma construya de su paso por el
hospital. Es decir que alrededor de la donacion, también esta la vivencia y
percepcion que la familia manifiesta acerca de la atencién médica, el trato
recibido y la manera de comunicar malas noticias que implementaron los

profesionales a cargo del caso.
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[11.1.5. Otros factores que influyen: tiempos del proceso.

El tercer tema a tratar en la entrevista consiste en la explicacién
adecuada del proceso de procuracion y ablacién, los tiempos que suponen la
coordinacion del proceso y el arribo en tiempo y forma de los equipos de
trasplante para llevar a cabo las ablaciones, que pueden retrasar la entrega

del cuerpo mas de lo esperado o deseado.

Los familiares pueden recibir informacion general sobre el destino de
los 6rganos vy tejidos de su ser querido. La Ley explicita los derechos de
donantes y receptores, de intimidad, privacidad y confidencialidad, integridad,
informacion y trato equitativo e igualitario. Se le otorga una devolucion a la
familia, mediante una carta de agradecimiento que puede verse en el apartado

de anexos. (Ver anexo N°4)

En esa carta se informa el estado de los pacientes receptores de

organos y tejidos al dia de la fecha y su evolucion, especificando género y

edad.

Destacamos que el acompanamiento a la familia no termina con el

proceso operativo de la donacién, sino que perdura en el tiempo toda vez que
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la familia lo requiera e incluso con seguimiento psicoldgico de la institucion,

servicio que se le ofrece durante la entrevista familiar.

[11.1.6. Mitos en relacion a la donacion de érganos por parte del personal

sanitario.

Es importante conocer y evitar los prejuicios que muchas veces son

tomados en consideracién por el personal sanitario.

Algunos de ellos son:

1- Temor a que la solicitud de donacion sea considerada como una
intrusion y que por lo tanto, agrave la pena de los familiares.

2- La idea de que “no se puede pedir mas” a los familiares y que las
familias, especialmente aquellas que han perdido nifios, deben ser
dejadas en paz.

3- La idea de que el personal sanitario, acostumbrado a ser util, no tiene
nada mas que ofrecerle a la familia cuando llega la muerte.

4- Que la donacion de d6rganos y tejidos unicamente beneficia a los
receptores de érganos y tejidos y no a la familia donante.

5- Creer que la solicitud de donacion incrementa el dolor de la pérdida que

la familia esta padeciendo.
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Estas suposiciones pueden llevar a que el profesional sanitario no plantee

el tema de la donacion.

Es importante sefalar que legalmente un médico esta obligado a
realizar la denuncia al INCAIMEN de un paciente que muere en condiciones

que le permitan ser donante de 6rganos.

[11.2. Duelo y donacion: La Huella.

El concepto de huella es una adaptaciéon personal de lo propuesto por

Neimeyer (2007) como parte de las tareas para el duelo, “huella vital”.

Del trabajo con familias, que a pesar de lo doloroso y dificil de su
pérdida, han elegido respetar la voluntad de donacién de su miembro fallecido
hemos aprendido sobre la inmensa colaboracion que el acto de donar le

aporta al duelo.

Se promueve la construccion de un significado de manera diferente en

relacion a la muerte. Una produccion de sentido y un marco que permite

afrontar la pérdida desde un lugar menos desolador.
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La donacion de organos entendida como ese acto que permite
trascender, dejar una huella que perdura, una impronta que conecta con la
posibilidad de la vida. La huella que se deja en la vida de otro, esa marca

personal, unica, vital y posibilitadora.

Decir que la donacion de érganos alivia el proceso de duelo es quizas
uno de los mayores aportes que se desprende de este trabajo, ello no supone
que el dolor del duelo no sea intenso, ya que otras variables influyen
directamente en ello, como por ejemplo la edad del fallecido, el vinculo que se
tenia con él y las circunstancias en que se produjo la muerte. Sin embargo la
donacidn posibilita una significacion y una produccion de sentido que ayudan
a posicionarse de otro modo frente a la ausencia. Es quizas una de las formas

mas nobles y altruistas de honrar a quien ya no esta.

La marca que dejamos en nuestro paso por el mundo al modo de una

huella personal y propia, encuentra en la donacién de 6rganos, un modo

personal y social de trascender.
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DESARROLLO METODOLOGICO.

“Un viaje que constituye un aprendizaje para todos” (Dr. Enric Benito)
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Capitulo IV: Construyendo un mapa para iniciar el viaje.

La comunicacion de malas noticias es una practica inherente a la
medicina, en tanto permanentemente se debe dar informacion, que
frustra las expectativas del paciente. Este trabajo se centra en poder
estudiar el impacto que la comunicacion en el contexto hospitalario
tiene sobre la familia, que pierde uno de sus integrantes, y a partir de

esa muerte, se convierten en familia donante de 6rganos.

Nos propusimos como objetivos generales:

e Explorar la comunicacién de malas noticias en contexto hospitalario y

su impacto en el sistema familiar.

e Conocer la experiencia de la familia donante de 6rganos y tejidos en

relacion al duelo.

Y los objetivos especificos se centraron en:

e) Describir las estrategias de los médicos procuradores en la situacion

de comunicar malas noticias, especificamente muerte.
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f) Analizar el impacto subjetivo de los miembros de la familia tras recibir

la noticia de muerte de alguno de sus integrantes.

g) Establecer relaciones entre las estrategias comunicacionales de los
médicos procuradores y la experiencia de la familia donante de 6rganos

y tejidos en relacion al duelo.

IV.1. Enfoque de la investigacion:

El presente estudio se abord6 desde un paradigma cualitativo, lo que
nos permitié avanzar a partir de anticipaciones de sentido, buscando conocer

y comprender la experiencia de la comunicacion de malas noticias.

Acerca de los estudios cualitativos, Hernandez Sampieri (2006) refiere
que se guian por areas o temas significativos de investigacion; en lugar de
que la claridad sobre las preguntas de investigacion e hipotesis preceda a la
recoleccion y el analisis de los datos, como sucede en la mayoria de los
estudios cuantitativos, los estudios cualitativos pueden desarrollar preguntas
e hipotesis antes, durante o después de la recoleccion y el analisis de los
datos. Con frecuencia, estas actividades sirven, primero para descubrir cuales
son las preguntas de investigacion mas importantes; y después para
perfeccionarlas y responderlas. La accién indagatoria se mueve de manera
dinamica en ambos sentidos: entre los hechos y su interpretacion, y resulta

un proceso mas bien “circular”’ en el que la secuencia no siempre es la misma,
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pues varia con cada estudio.

IV.2. Tipo de estudio

Es un estudio con alcance descriptivo segun el nivel de profundidad. Al
respecto Hernandez Sampieri (2006) afirma que son los que buscan
especificar propiedades, caracteristicas y rasgos importantes de cualquier
fendmeno que se analice. Pretenden medir o recoger informacién de manera
independiente o conjunta sobre los conceptos o las variables a las que se

refieren.

IV.3. Diseno

Se trabaja con un disefio fenomenoldgico. Sabemos que en éstos su
propésito central es explorar, describir y comprender las experiencias de las
personas con respecto a un fenomeno y descubrir los elementos en comun

de tales vivencias. (Hernandez Sampieri, 2006)

IV.4. Muestra

En la presente investigacion se trabajé con dos muestras:

La primera es la conformada por médicas procuradoras que trabajan
actualmente en el INCAIMEN, Programa Provincial encargado de la
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Procuracion de Organos y Tejidos para pacientes en lista de espera para
recibir un trasplante. Las 4 médicas de edades comprendidas entre 35y 52
afos .Con anos de antigiiedad en el ejercicio de la practica médica: tres de
las sujetos mas de 13 anos y la otra sujeto 8 anos. Las 4 poseen la
especialidad médica de segundo nivel en Procuracion. Se han formado en
grado en diferentes universidades locales. Todas refieren que su capacitacion
en comunicacién de malas noticias la han recibido en el INCAIMEN, ya sea
por cursos de formacion, por observar trabajar companeros del mismo
programa y por profesionales del INCUCAI destinados a tal formacion.
Laboralmente se desempeinan en servicios de terapia intensiva en diferentes

hospitales de la ciudad de Mendoza.

La segunda muestra quedd conformada por familiares de pacientes
fallecidos, que fueron donantes de 6rganos y tejidos. Se entrevistd en un
primer caso al esposo de la paciente fallecida en un accidente de transito. En
un segundo caso a la mama de un menor fallecido por suicidio, fue ella quien
dio consentimiento para la donacién vy finalmente el tercer caso fue la
hermana de un adulto fallecido por herida de arma de fuego. En los tres casos
la muerte acontecié de manera inesperada y repentina en un desenlace de

horas. Este es un criterio que determiné la seleccion de los sujetos.
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IV.5. Instrumentos.

La recoleccion de informacion se realizara a través de la modalidad que
plantea la entrevista cualitativa semiestructurada. Sobre ella sabemos que es
la utilizada cuando se desea hacer preguntas sobre experiencias, opiniones,
valores y creencias, emociones, sentimientos, hechos, historias de vida,

percepciones, atribuciones, etc. (Hernandez Sampieri, 2006.)

En este tipo de entrevistas las preguntas y la forma de plantearlas tienen
la intencidn de que el participante comparta su perspectiva y su experiencia

respecto al fendmeno, ya que es el experto.

Sobre esta base se trabajé en un guion de preguntas construido conforme
la clasificacion de preguntas elaboradas por Patton (1980, citado en
Rodriguez Gémez, Gil Flores y Garcia Gil, 1999, pp.174) quien enumera seis

tipos de preguntas presentadas a continuacion:

e Preguntas Demograficas o biograficas, aquellas que se formulan para
conocer las caracteristicas de las personas que son entrevistadas,
incluye edad, situacion profesional, formacién académica, etc.

e Preguntas Sensoriales, incluyen lo que el entrevistado ve, escucha,

toca, prueba o huele.
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Preguntas sobre experiencia y/o conducta, aqui se formula lo
relacionado a conocer lo que hace o ha hecho una persona. Aqui el
principal objetivo es lograr que el entrevistado describa experiencias,
conductas, acciones y actividades que habrian sido visibles de haber
estado presente un observador.

Preguntas sobre sentimientos, estan dirigidas a recoger las respuestas
emotivas de las personas hacia sus experiencias.

Preguntas de conocimiento, formuladas especialmente para averiguar
la informacion que el entrevistado tiene sobre los hechos o ideas que
se estudian.

Preguntas de opinién y /o valor. Son aquellas que se plantean para
considerar el modo en que el entrevistado valora determinadas

situaciones, lo que piensa, sus intenciones, metas, deseos y valores.

El guidon de preguntas conformado y trabajado con la muestra de las

médicas se puede ver en la seccion de Anexos. (Ver anexo 2).

Con la muestra constituida por los familiares de pacientes donantes de

organos y tejidos, el guidn de preguntas se desarroll6 en funcidn de tres ejes

denominados: Eje Comunicacional, Eje Donacion, Eje Duelo. (Ver anexo 3).

Se trabajoé previamente con un cuestionario y observacion participante

aplicados a médicos residentes, a modo de estudio piloto, que posibilitd la
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elaboracion de los guiones de entrevista tanto con las familias como con los

médicos.

IV.6. Procedimientos.

Para la recoleccion de la informacién, en primer lugar se realiz6 la
solicitud de permiso en la institucion en la que se llevd a cabo la presente
investigacion. EI INCAIMEN (Instituto Coordinador de Ablacién e Implantes
de Mendoza) esta ubicado en el segundo piso del hospital Central, ala Este.
Luego se trabajo lo concerniente al consentimiento informado tanto con las 4
médicas procuradoras involucradas como asi también con los 3 familiares, de
los pacientes fallecidos donantes de o6rganos y tejidos, convocados. (Ver

anexo N° 1)

Posteriormente se procedié a la realizacion de las entrevistas,
conforme los guiones de preguntas ya mencionados, a las médicas y a los

familiares.

Los procedimientos de analisis de los datos cualitativos se realizaron

de la siguiente manera:

En primera instancia se transcribié el material de las entrevistas

realizadas. Luego se segmentd ese material identificando unidades de
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sentido con las que se fueron construyendo categorias descriptivas. En un
tercer momento se procedid a codificar el material. Al respecto Gibbs explica
que codificar es una manera de categorizar el texto para lograr establecer un
marco de ideas tematicas sobre él. Es una manera de organizar lo uno piensa

sobre el texto y de organizar el material de investigacion. (2012)

Finalmente se desarrollaron categorias analiticas, en las que el foco del

armado estaba mas relacionado con el propdsito de la investigacion.
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Capitulo V: Mostrando el recorrido

Presentacién y analisis de resultados.

V.1. Resultados entrevistas a médicas procuradoras

A partir de las verbalizaciones expresadas en las entrevistas realizadas
a las médicas procuradoras, se identificaron dos grandes dimensiones. Una
que refiere a la Formacion que expresaron tener respecto a la comunicacion
de las malas noticias y otra en donde describian las Estrategias de
comunicacién de malas noticias. De ese modo abordamos el primer objetivo
de la investigacion. Se presenta un mapa conceptual con los componentes

identificados en cada una de esas dos dimensiones

Formacion en Estrategias en la
CMN Comunicacion de MN
Formacién Opiniones Conocimien- o
Académica Experiencia P tos Sentimientos
- Grado - Practica -,a:jc_to -protocolo -em_patia y
- Posgrado autodidacta medico. implicito. -satisfaccion
Nivel 1 con la tarea
Nivel 2
Experiencias
-facilitar
entendimiento
- lugar fisico
-sistema de
abordaie

Figura 1. Dimensiones en la Comunicacién de Malas Noticias y sus categorias.
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Se procedid a realizar un analisis categorial tematico (Gibbs, 2012) en
donde se identificaron dos grandes dimensiones en lo verbalizado por las
médicas: Formacién en comunicaciéon de malas noticias y Estrategias en la

comunicacion de malas noticias.

V.1. A. Formacién en Comunicacion de malas noticias.

Las preguntas de tipo demografica y/o biografica son las que mayor

informacion aportaron para la elaboracién de esta dimension.

Esta indica la posibilidad de acceder a la formacién en comunicacion
de malas noticias formalmente. En qué etapa de la curricula de grado o de
posgrado (formacion de nivel 1 o de nivel 2) el profesional accedio a ello como
material deliberadamente pensado y programado para ser parte del proceso

de formacién de un médico.

De la informacion contenida en esta dimension, se pudieron diferenciar

dos subcategorias:
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Formacion en CMN

Formacion Experiencia
Académica Laboral
_ Grado -Practica
- Posgrado autodidacta
Nivel 1
Nivel 2

Figura N°2 Categoria Formacién en Comunicacion de Malas Noticias y sus subcategorias.

V.1. A. a. Formacion Académica

En relacidn a ésta se presentan las siguientes vifetas:

Sujeto I: “... en la facultad no... solamente cuando ya empecé a trabajar aca en
INCAIMEN”. “Cuando uno esta estudiando en la facultad ni siquiera te dicen que el
paciente se te va a morir, eso es lo mas chocante cuando empezas la practica,

porque ni siquiera te hablan de la muerte.”

Sujeto II: “... afuera (alude a instituciones que no sean Incaimen) en ningun lugar de
la formacion de pre grado o pos grado te dan algun tipo de estrategia o herramienta
que es tan habitual en medicina, tan habitual y nadie te lo dice, nadie. Técnicas para

poder resolver esto de dar una MN, tan habitual, tan habitual y nadie te lo dice, nadie
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durante la formacién te lo dice, te ensefan como tratar una hipertensién, una

diabetes, pero nunca cédmo contener ni al familiar ni al propio paciente...”
Sujeto lllI: “...la formacion de grado nunca.”

Sujeto 1V: “;formacidén?...ningunal... obviamente cuando empecé a trabajar en
INCAIMEN me dieron millones de herramientas que uno no las tenia en cuenta, ni
siquiera me habia detenido a pensar en esas cosas porque informaba de una forma
mucho mas taxativa, directa, sin entender... sin establecer relacién de ayuda, sin

usar empatia.

Es importante destacar que las profesionales entrevistadas han
realizado formaciones de posgrado, no obstante expresan que no han recibido
un entrenamiento especifico en comunicacion de malas noticias. De ahi el
impacto que en las médicas entrevistadas tiene reconocer que trabajar en el
Incaimen les permitié conocer sobre el tema, formarse y poder integrarlo a su

practica de trabajo diario.

V.1. A. b Experiencia laboral

Agrupamos aqui las instancias y experiencias de aprendizaje no formal.
Se incluyen aqui todas las vivencias y experiencias que colaboran en la

formacion profesional y que no tienen que ver con lo formal propiamente dicho.
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Pueden ser: observacion directa, modelamiento social, ensayo — error,
etc. Lo concerniente a las practicas autodidactas, como parte del proceso de

formacion por la cotidianeidad con la tarea.

Al respecto las vifietas son:

Sujeto I: “...bueno con mis companeros de INCAIMEN, de aca, escuchando
entrevista y viendo como hablaban con la gente y eso...leyendo y la experiencia que

te da la practica“

“...por ejemplo nosotros con la (dice nombre de una médica jubilada) aprendimos

muchisimo, ella hacia una empatia con la familia, era muy empatica...”
“...y si, todo eso se va adquiriendo con la experiencia....”

Sujeto II: “...Y creo que en algunos lugares nos han dado herramientas, como aca
(en referencia al INCAIMEN) y vas viendo como lo hacen otros, y a veces te

equivocas también...”

Sujeto llI: “... en la terapia (UTI) con la gente del INCAIMEN, que cada vez que iban

a dar MN me sentaban para que yo escuchara como se hace... y por 6smosis”

Sujeto IV: “...ni siquiera me habia detenido a pensar en esas cosas porque informaba
de una forma mucho mas taxativa, directa, sin entender...sin establecer relacién de

ayuda, sin usar empatia.”

Es interesante incluir las experiencias que colaboran en el proceso de
formacion profesional. EI material que aparece en entrevistas rescata esas
vivencias significadas por las médicas como instancias de aprendizaje en lo

concerniente a comunicacion de malas noticias.
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Finalmente es importante destacar en esta primera dimensién que la
Formacion académica de grado no es referida como una instancia de
aprendizaje propiamente dicha sobre lo concerniente a comunicacién de
malas noticias. No hay un registro presente y activo de que los afios de
formacion hayan aportado en relacion al tema, hasta el ingreso en INCAIMEN
donde aparece la formacion. La Experiencia laboral si aparece como un dato
relevante que introduce en la vida de las entrevistadas una vivencia clara de
cambio en el abordaje del tema. Es decir, la formacion que implica la
cotidianeidad de la practica, que no esta escrita en ningun libro, al menos del

modo que cada una puede vivenciarla.

Hay aprendizaje significativo, el que supone una integracién de saberes

que aportan un gran plus, y se incluye a la rutina laboral diaria.

V.1. B Estrategias en la comunicacion de malas noticias.

A esta segunda dimension la denominamos estrategias en la
comunicacion de malas noticias (CMN) dado que contienen las acciones y la
planificacion que las médicas expresaron considerar a la hora de comunicar

malas noticias.
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Esta categoria se encontré6 formada por las concepciones, ideas,
creencias y conductas, que el profesional sanitario posee en relacién a si
comunicar malas noticias, también forma parte de su tarea, en el mismo valor
que se le asigna a otras tareas como por ejemplo saber entubar un paciente

o0 medicar una hipertension.

Las preguntas clasificadas como de opinion y/o valor son las que mayor
informacion aportaron en esta categoria. Se incluye también en menor medida
las aportadas por las preguntas que engloban experiencia y/o conducta. A

continuacion se presenta un mapa conceptual.

Estrategias en la Comunicacion de MN

Conocimien-

Opiniones Sentimientos
-acto tos -empatia
médico. -protocolo -satisfaccion
imnliritn
con la tarea
Experiencias
-facilitar

entendimiento
- lugar fisico
-sistema de

abordaje

Figura 3: Categoria de Estrategias y sus subcategorias.
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V.1. B. a. Opiniones

Una de las dimensiones en la categoria Estrategias de Comunicacion
de las Malas Noticias, la conforman las opiniones que los médicos tienen
respecto a la comunicacion de malas noticias. Refieren al modo en que el
meédico valora determinadas situaciones, lo que piensa, sus intenciones,

metas, deseos y valores.

Las vifetas presentadas al respecto son:

S1: “...es un acto médico que hay que hacerlo dentro de todos los actos médicos,

como tratar al paciente, no sélo comunicar MN, sino decir la verdad de la situacién.”

S2: “yo considero que es asi, por supuesto es un acto médico, y también creo que es
una necesidad mutua, sobre todo para que la familia baje la ansiedad, sepan lo que

esta pasando, entienda la gravedad del paciente.”
S3: “...Creo que es algo necesario en la vida diaria del médico, quieras o no.”

S4: “...forma parte de lo que hacemos como médicos, es decir el acto médico es
completo hacemos diagndstico, prondstico, proponés una terapéutica, valoras la
razon o no, por la cual puede funcionar o no, y tenés que transmitir esa MN. Ya sea
al principio o al final la MN se tiene que trasmitir, a ver, el paciente, la familia deben
ser plenamente conscientes de lo que esta pasando, o de lo que va a pasar, o de lo

que pasod.”
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De lo comentado en las entrevistas podemos inferir que todas poseen
la creencia de base de que comunicar malas noticias forma parte del acto
médico. Esa contundencia aporta claridad y define una postura frente al tema
de compromiso y responsabilidad. También posibilita un accionar que pone a

la familia y al paciente en el centro de la escena.

V.1. B. b. Conocimiento

Por conocimiento entendemos, en este contexto, toda la informacion,
hechos o ideas que reflejan el accionar de las médicas en la situacién de

comunicar malas noticias.

Las preguntas que mas informacion aportaron al armado fueron las de

conocimiento.

Se prioriz6 en la seleccidn de vifietas las que reflejan cdmo implementa
cada una cotidianamente un repertorio de conductas, sistematizadas que
hemos denominada “protocolo implicito”. La palabra protocolo es el término
que habitualmente se emplea para referirse al conjunto de normas, reglas y

pautas que sirven para guiar una conducta o una accion.
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Las vinetas son:

S1:”... primero charlo con mi compaiero de guardia y de acuerdo a lo que nos han
dicho de la familia que tienen, si es demasiado compleja, si es un chico joven y
tenemos que hablar con los papas, o si son mas grandes, vamos viendo y nos

dividimos las tareas y si, preparamos estrategias para abordarlo.”

S2:*...me escribo y me aprendo todos los datos de la persona fallecida, para no
equivocarme el nombre, para no herir susceptibilidades con la familia. Y por ahi hasta
lo escribo bien, qué le pasé, el nombre, el nombre del padre y la madre si estoy

hablando con chicos, esas cosas...”

S3: “...yo siempre empiezo las entrevistas de la misma manera. Y bueno aca los que
nos hemos formado tenemos esa manera, que es llegar, presentarnos, hacerlos
tomar asiento, ver que todos estén comodos, preguntarles los nombres a los que
hemos pesquisado que son los actores principales de la situacion de la entrevista,
tratar de ver quién es el lider de la entrevista, quien esta del otro lado y quien

comanda la situacién, nada y tratar de ser empatico”

S4.”... explicar, buscar ejemplos que puedan hacerle al paciente entender el tema.
Después repasar el concepto, repetir y recién ahi poder explicar un segundo
concepto. Ir reforzando en forma gradual los conceptos basicos para que el paciente
pueda tener una mejor idea, mas formada de lo que le pasa. Creo que eso es

fundamental.”

De lo antes expuesto podemos pensar como cada una de ellas va
construyendo una rutina, a la manera de un protocolo que les permite

sistematizar un modo operativo de trabajo.
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Al respecto se afiade un dato mas, al ser preguntas sobre si conocen y
/ o utilizan algun protocolo para dar malas noticias, todas refirieron desconocer

y por ende, no utilizar ninguno.

V.1. B. c. Experiencias

Dentro de esta subcategoria se incluye todo lo que las entrevistadas
reflejaron sobre su rutina diaria de trabajo. La descripcion de experiencias,
conductas, acciones y actividades que ilustran su modo de trabajo en lo que

respecta a comunicacion de malas noticias.

Se incluyeron las preguntas sobre conocimiento principalmente vy

también las de experiencia.

Las verbalizaciones destacaron tres acciones centrales, a la hora de

comunicar malas noticias.

V.1. B. c. |. Facilitar Entendimiento.

Lo que se intenta plasmar aqui son las verbalizaciones que reflejan que
para las entrevistadas es importante esforzarse en lograr que el paciente y/o

familiar red, comprendan y acepten la informacion transmitida.
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Las vinetas seleccionadas son:

S1:”... usar palabras que puedan entender las otras personas, lograr que me
entiendan. Me pone muy nerviosa en una entrevista cuando veo que no me estan
entendiendo, por ejemplo los pacientes que son de nacionalidad boliviana son muy
inexpresivos, y la verdad es que si no dicen algo, no te preguntan, me pone

bastante... es como que intento empezar de nuevo a ver si pueden entenderme..”

S2: “Intento bajar a un nivel mas bajo de la parte cientifica, que no sea tan académica
la informacion..., es bajar al nivel mas popular para que entiendan la informacion los

pacientes.”

S3: “...yo primero visualizo mas o menos el nivel de entendimiento que tienen sobre
la patologia ...creo que después de haber hecho una primera charla con la familia de
los antecedentes del paciente, lo basico de la historia clinica, le doy espacio para que

ellos hablen...y ahi me preparo mentalmente para explicarles las cosas."

S4: “...el arma principal es la empatia, lo otro es explicar, buscar ejemplos que
puedan hacerle al paciente entender el tema. Después repasar el concepto, repetir y
recién ahi poder explicar un segundo concepto. Ir reforzando en forma gradual los
conceptos basicos para que el paciente pueda tener una mejor idea, mas formada
de lo que le pasa. Creo que eso es fundamental, yo uso mucho la empatia y el
entendimiento... yo hago clinica médica, terapia intensiva y coordinacién de
trasplante. Entonces me toca ver a las familias, a los pacientes en todas esas
situaciones y el hecho de conocer un poquito la historia del paciente, uno los empieza
a conocer y sabe un poco mas cuales son sus historias, uno entra y el paciente ya

se siente un poco mas relajado...”

Como vimos en la parte de duelo, muchas veces la situacion de

comunicaciéon se da en un contexto de shock para la familia, donde el
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mecanismo de negacidn esta muy activo. Como es de esperar todo ello influye
en el proceso de comprension de una persona, por lo que se vuelve de vital
importancia todo lo que desde el proceso de comunicacién pueda hacer un

profesional para facilitarla comprension de un diagndstico o prondstico.

V.1. B. c. ll. Lugar fisico.

El lugar fisico es un aspecto muy relevante en el proceso
comunicacional. Ayuda a generar clima de intimidad y de respeto. Promueve
la empatia y la manifestacion de emociones. Es un escenario mucho mas

posibilitador de la comprension y predispone a la escucha.

Las vifietas elegidas son

S1: “... Sies en el INCAIMEN tenemos un area, si es en la terapia que yo estaba que
es la del Carmen, no habia. Tenemos un pasillo donde se da la comunicacion, que si
bien es un pasillo cerrado de terapia intensiva, es un pasillo. Y bueno en la

ambulancia donde estuviéramos, en la calle, en la casa, donde fuese.”
S2: “Un espacio cémodo y confortable, sobre todo por la familia.”

S3:.”... En la terapia intensiva de aca uso la salita de adelante, donde estan todas las
computadoras. Siento a toda la familia porque me parece importante, odio dar las
noticias en medio del pasillo, es algo que no soporto, entonces siento la familia en
algun lugar. Y en la Sociedad Espanola, uso una salita que es exclusiva para dar

entrevistas. Eso lo hago porque a mi me interesa, es mas hay algunos que dan los
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informes de la terapia de parado en medio del hallsito de entrada, excepto (nombra
compainiero de servicio) que usa la sala de conferencias, el jefe del servicio lo da ahi,

en medio de todos, me parece terrible.”

S4: “...Si donde el paciente se pueda sentir lo mas comodo y privado posible. Por
ejemplo en terapia, aca, tenemos un espacio adelante que es chiquitito, pero como a
terapia ingresan de a uno, intentamos que sea en privacidad, porque generalmente
cuando ingresa un paciente a terapia es porque esta grave, las noticias siempre son
MN, porque estamos hablando de riesgo de vida inminente. Entonces las
posibilidades de fallecer en un corto tiempo son reales. Entonces en un corto tiempo
tenemos que presentarnos, sentar a la familia y lograr saber qué saben, que no
saben, como se comunican entre ellos, para eso es bueno tener ese lugar pequenito
que lo tenemos. Y en la terapia de la Sociedad Espafiola, hay un espacio especial
que hemos determinado para ese momento, entonces la gente sabe que tiene que

esperar, pero ahi nos sentamos todos y vamos hablando”.

Las vifletas nos permiten visualizar que el lugar fisico ocupa un lugar
muy importante en el proceso de comunicacion. Ayuda a crear clima de
privacidad e intimidad en un momento dificil para la familia y por supuesto

para el paciente.

Debiera reconsiderarse destinar un lugar fisico adecuado para

comunicar malas noticias, sobre todo en los servicios criticos.
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Si pensamos el impacto que algunos diagndsticos generan debemos
partir de la base de la importancia que tiene habilitar un lugar, donde una
familia pueda sentarse, y recibir informacion en privacidad, pudiendo llorar,

realizar preguntas, consultar dudas y tomar decisiones.

V.1. B. c. lll. Sistema de abordaje.

Aqui se incluye la concepcion no sélo de quién se considera paciente,
sino también quién es el interlocutor. Es una mirada que amplia hasta incluir
la familia y/o red de referencia del paciente. Partiendo de la premisa que la
unidad de atenciéon y cuidado es la familia. De las verbalizaciones en
entrevista aparece en reiteradas oportunidades la concepcion de paciente y

familia como unidad de abordaje.

Es de esperar que en los servicios mas criticos sea la familia la
destinataria de la informacién, no obstante es interesante pensar que la familia
necesita y debe recibir informacion. Puntualmente en lo que respecta al tema
de donacién de 6rganos y tejidos, la familia adquiere un gran protagonismo, y

es con ellos con quien se arma la relacion de ayuda durante las entrevistas.
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Las vifietas son:
S1:”... darle un tiempo para que la familia vaya asimilando la situacién”.

S2:”... “...a mi me gusta que la familia comprenda lo que esta pasando, con eso me

quedo tranquila...”
S3: “...siento a toda la familia porque me parece importante”.

S4.”... el paciente, la familia deben ser plenamente conscientes de lo que esta

pasando, o de lo que va a pasar, o de lo que pas¢”.

Las vifietas nos permiten dimensionar el protagonismo que la familia
ocupa. Un escenario que la prioriza de ese modo, podemos hipotetizar que
predispone de un mejor modo el proceso de entendimiento, comprension de
realidad, y finalmente el proceso de duelo. Lograr acompanar y asistir a la
familia en su propio distrés, cansancio y necesidades. Acomparfar no sélo

emocionalmente si no también, brindando la informacion correcta y oportuna.

V.1. B. d. Sentimientos.

Esta subcategoria intenta agrupar todo lo referido a las respuestas

emotivas de las médicas hacia sus experiencias.
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Incluye a la Empatia Médica como primera agrupacion. Fue el término
que mas se repitié por todas durante el relato para referirse a situaciones

similares, en su mayoria de trasfondo afectivo.

Las preguntas sobre Sentimientos son las que mayor informacién

aportaron, como también las de opiniones aunque en menor medida.

V.1. B. d. |. Empatia Médica.

Las vinetas seleccionadas son:

S1:”... Por ahi cuando has comprometido mucho, has personalizado demasiado la
relacion y nada, te duele, si son chicos es mas dificil, como que te pones en el lugar
del otro, de todas manera siempre trato de ser lo mas objetiva posible, porque no

puedo perder digamos, mi direccion que es que sean donantes...”
“...la verdad que si, empatizo mucho con la familia.”

S2: “...Y la mayoria de las veces uno intenta no vincularse, pero es imposible, sobre
todo si hay familiares que los venis viendo de forma repetida o diaria, y la verdad que
no deja de ser comun para nosotros, pero en ningun momento deja de tener como
ese grado de angustia, o tristeza porque todos queremos que el paciente salga, y

salga bien...”

“...tengo una buena empatia con los familiares, no seré la mejor, pero si sé que me
comprenden, y bueno nada, hay un poco de contacto fisico a veces para

contenerlos.”
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S3: “...Tranquila, creo que es re fundamental y a la gente le hace bien que uno le
hable, creo que es como un maltrato a la familia cuando uno no le dice las cosas, yo
veo como un maltrato que no les hablen, que los peloteen, que le digan tres palabras
de corrida y se vayan, y me ha tocado hasta familiares que me dijeron "'no sabes

cdmo me dijeron que se murio, odié al médico porque me dijo que se habia muerto™ .

S4:”... El arma principal es la empatia... creo que eso es fundamental, yo uso mucho
la empatia y el entendimiento... yo hago clinica médica, terapia intensiva y
coordinacién de trasplante. Entonces me toca ver a las familias, a los pacientes en
todas esas situaciones y el hecho de conocer un poquito la historia del paciente, uno
los empieza a conocer y sabe un poco mas cuales son sus historias, uno entra y el
paciente ya se siente un poco mas relajado. Hablar, ponerse en el lugar del otro, la
empatia...yo desde que soy madre estoy mucho mas atenta a todo eso. Y no juzgar

al paciente nunca.”

Las vifietas nos permiten comprender la importancia que la empatia
ocupa en todo el proceso comunicacional. La escucha empatica le trasmite al
paciente la vivencia de que su médico lo acompana y lo comprende,

generando un vivenciar diferente de la experiencia hospitalaria.

V.1. B. d. ll. Satisfaccion con la Tarea.

Esta ultima agrupacién denominada Satisfaccion con la Tarea surge
como resultado de las verbalizaciones que dan cuenta de una vivencia de

realizacion laboral, de que la tarea llena expectativas personales y laborales.
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Sabemos que este factor es de gran contribucion en lo concerniente a
reforzar prevencion contra el bourn out y el estrés laboral. Las preguntas que
mas informacion aportaron sobre ello fueron las que indagan sobre

sentimientos y sobre opiniones.

Las vinetas seleccionadas fueron:

S1: “La verdad es que siempre he tenido buena respuesta del otro lado. Nunca me
han querido pegar por ejemplo... salvo una vez un senor en la terapia, que después
me pidi6 disculpas, y no estaba trabajando en INCAIMEN, era en terapia intensiva.
Pero me parece que si. Por lo menos comunico y me entiende la gente, termino
siempre bien con la familia. Independientemente de lo que pase la familia no se va

mal conmigo, y entiende y me agradece.”

S2: “Esta pasando por el peor momento de su vida y sentis que ellos se van
agradecidos, yo siento que ellos se van agradecidos, a pesar de que les estas
diciendo lo peor que les puede pasar, se van agradecidos, se van contenidos, te

dicen gracias, le diste lo peor y te dicen gracias.”

S3: “...Yo me siento bien al poder transmitirles las cosas, me causa dolor, me
causa angustia, ultimamente estoy mas sensible y por ahi hasta me dan ganas de
llorar con la gente, pero por ahi me deja mas tranquila cuando la gente entiende y

se siente contenida, creo que me hace bien, no es algo que sufra...”

S4:”... Me gusta pensar que puedo ayudarlos en eso...no ver juy que bajén!, sino ver
que yo pude aprender esas técnicas para ayudarlos, entender que nosotros somos
mensajeros, por ejemplo un paciente que esta en la terapia ahora hecho pelota por

un accidente vial, nosotros no tenemos ninguna responsabilidad sobre lo que pasé y
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nos toca ser los mensajeros de las peores noticias para esa gente, sin dudas, lo

fundamental es sacarle las dudas a la gente.”

La vivencia de satisfaccion con la tarea realizada, de hacer registro del
agradecimiento de la familia, esa retdrica, posibilita algo del orden de lo
trascendental, probablemente necesario para persistir en una tarea de este

tipo sin sufrir bourn out o estrés laboral.

V.2. Resultados de entrevistas a familiares de donantes de érganos y

tejidos.

Con las desgrabaciones realizadas a los familiares entrevistados se

trabajo en funcidn de los tres ejes centrales que guiaron las preguntas en las

entrevistas. (Ver anexo n° 3)

El grafico que se presenta a continuacion contiene las subcategorias

que se armaron, en funcién de lo trabajado en cada eje.
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Eje

& Eje Eje
Comunicacional Donacién Duelo
_ Reflexiones Descarga
Comunica- Previas a la Emocional
cion No Decision
Verbal
Reflexiones Trascendencia
Posteriores -valores y
L ala i
Entendimiento Decisién creencias

Figura 4: Ejes de abordaje con familiares.

V.2. A. Eje comunicacional.

Esta categoria intenta describir la vivencia que el familiar puede
trasmitir de como fue el proceso de recibir informacién. Dentro de este eje

emergen las dos subcategorias:

V.2. A. a. Comunicacion no verbal.

El proceso de comunicacion es abarcativo y dependiente de mas

elementos que el canal verbal: contextos, silencios, ruidos, comunicaciéon no

117



verbal, comportamiento gestual, etc. En este eje hemos reunidos la
expresiones que dan cuenta de la percepcion y registro que los familiares

otorgan a aspectos no verbales de la comunicacion.

Las vinetas seleccionadas en relacion a ello son:

F1: “...fue muy diferente a lo que me toco vivir con mi mama, fue otra clase de trato,
me gustd, por eso decidi donar sus 6rgano...como que se pusieron en el lugar mio,

me trataron muy bien, muy bien realmente”.
“...un abrazo que me dio el Dr...., de eso no me olvido.”

“...las caras si, siempre... el que mas me acuerdo es el Dr...., hay algo en él que me

hizo sentir re segura., me hablé muy bien.”

F2: “...el abrazo de la Dra., nos transmitio tanto carifio a mi, a mis hijas, fue algo tan

lindo que no me lo olvido mas.”

F3: “...dar un abrazo a alguien no te hace menos médico, ni menos nada. Con un
abrazo no hace falta que te digan nada, lo estan diciendo todo en el abrazo. Todo lo
que nos decian era como fingido... es como si dijeran, bueno tengo que poner una

cara seria porque tengo que comunicar una mala noticia. Por lo menos asi lo percibi

yo.

“... el tono era calmado, calido, pero no lo senti como de querer darte mas atencion
o de querer acercarse mas, no, no. Ni siquiera querer ponerse un poquito en tu lugar
para saber lo que te esta pasando, estaba como muy en médico, queriendo ser mas

gentil digamos...”
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De lo presentado en vifietas es posible pensar como cada familiar
construye una vivencia de empatia con el médico, de sentirse entendido y
acompanado en esos momentos, o de distancia afectiva, como ocurri6 en el
tercer caso. Podemos pensar que a mayor empatia médica en la
comunicaciéon médico — paciente- familia, mayor capacidad de entendimiento
y conexidon con la realidad a afrontar. Es importante destacar que la
comunicacion no verbal probablemente sea el elemento mas influyente a la
hora de generar empatia, de alli su importancia en un proceso
comunicacional. Puntualmente en estas vifietas se destacan como centrales

el contacto fisico y el tono de voz.

V.2. A .b. Entendimiento.

Esta subcategoria muy relacionada con la anterior se refiere a la
posibilidad de comprender la informacion recibida, en gran medida la
comunicacion incluye contenido de muerte, de aspectos médicos y/ o legales,

del movimiento dentro del hospital, etc.

Las vinetas seleccionadas son:

F1: “... les hice todas las preguntas que me surgieron”.
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F2:”... fueron muy amables y a la vez sin esconder nada de la situacién, nos dijeron
que el estado del cerebro era muy delicado, que no se podia operar...jamas me
escondieron nada. Inclusive hablaban de que no habia vuelta atras, era algo

irreversible...”

“...cuando entr6 a terapia nos dieron los médicos la posibilidad de estar con ella, y
después que falleci6 también. Nos mostraron los aparatos a los que estaba
conectada y nos explicaron como funcionaban, los latidos de cada 6rgano, la Dra.
nos explico... nosotros estabamos muy pendiente de todo lo que iba sucediendo,

jamas nos escondieron nada...”

“... sin ninguna presién de nada, dandonos tiempo. Y nos explicaron todas las cosas
legales que siguen a la donacion de organos. Silvia tuvo que ir a autopsia, también
nos explicaron eso y nos orientaron mucho porque son cosas que uno no sabe y esta

tan aturdido que cuesta pensar...”

F3: “...recuerdo que dijo que sélo nos restaba esperar... que no habia solucién para
nada, que restaba esperar que se parara el corazéon. Fue muy técnica la
comunicacion, nos explico lo que habia pasado, cdmo estaba él, el estado en que

estaba, todo con términos muy médicos...”
“... la Dra.XX que nos atendi6é apenas llegamos fue como que nos ladré...”

“El Dr.XX vino, se acerco, se presentd, se quedo cerca de nosotros, nos explico lo
mas claramente posible para que nosotros lo entendiéramos, a pesar de lo técnico.

Se sinti6 como méas cercano, como mas calido digamos”.

“...las chicas (en relacién a las médicas que le hablaron) fueron calidas, pero
distantes, yo sentia esa distancia, capaz también que fue ese momento que yo no
podia tomar nada. Y estdbamos en una mesa redonda, nosotros con mi hermano de
este lado y ellas dos bien lejos del otro lado, viste esas distancias... en realidad vos
buscas otro tipo de contencion. Que te hablen mas de igual a igual. Si bien te pueden
hablar de lo que sea, pero de igual a igual. Nosotros nos abrazamos con mi hermano
y no hubo ni contacto, nada de nada, nada. Siempre en un tono muy sobrio, pero

nada, hasta lo llegas a sentir como fingido...”
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De las vinetas presentadas es posible pensar como la capacidad de
comprender la informacioén referida es, en algun punto, facilitada (u obstruida)
por la vivencia de empatia, de sentirse bien tratado y acompanado en
situaciones extremas. Asi como también el rol profesional de explicar
situaciones dificiles, en contexto de crisis y resistencia, y a pesar de ello, lograr

que la familia entienda lo transmitido.

V.2. B. Eje Donacion.

En este eje se incluye la informacién brindada por el familiar que
permite saber qué ayudo a decidir sobre el tema de la donacién de 6rganos y
tejidos. También las reflexiones que trasmiten la posicidon familiar frente a la
donacidn, después de que la misma se realizd, ya que ello es un indicador de
seguridad frente a la decision tomada. Por lo tanto este eje quedd conformado
por dos momentos: reflexiones previas a la decision y reflexiones posteriores

a la decision.

Es importante senalar que al momento de estas entrevistas el acto de
donacion dependia en parte de la voluntad de la familia al momento de ser

entrevistada, situacion que se modifica con la promulgacién de la Ley Justina,
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donde claramente hay un cambio ya que los familiares de algun fallecido no
seran los responsables de autorizar la donacién, salvo caso de menores de

18 anos, donde seran entrevistados los padre.

V.2. B. a. Reflexiones previas a la decision.

Aqui se colocan las vifietas que permiten dar cuenta de cual era la
posicion de la familia, o del fallecido frente al tema de la donacion de 6rganos.
También lo que refleja si el tema habia sido conversado alguna vez, cuando

aun no era parte de la realidad a afrontar.

Las vifietas presentadas son las siguientes:

F1: “...Nosotros lo hablamos, no era un tema principal pero siempre dijimos que el
dia que nos pasara, ibamos a ayudar a alguien, salvar a alguien, lo ibamos a hacer.

No estaba escrito, expreso en ningun lado, pero si hablado”.

F2: “...nosotros lo habiamos hablado...”

..si, si en una sobremesa de casa, no recuerdo si fue un domingo, justamente
estdbamos viendo un programa de tele que se estaba hablando de la donacién de
organos y de como se prolonga la vida. Entonces ella dijo, si algun dia a mi me pasa
algo, y mis érganos sirven, ahi estan, los dono! Y ese gesto lo recordd mi hija mayor
cuando los médicos nos lo preguntaron ese dia, en la sala que tienen ellos de

reunion, cuando Silvia ya habia fallecido...”
“...y ademas que era la voluntad de ella, no habia mucho mas que pensar...”

F3: “...nunca hablamos del tema pero yo soy donante desde siempre”.
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A partir de estas vifietas es importante destacar como el dialogo familiar
previo sobre el tema en forma espontanea, o a partir de lo generado por los
medios de comunicacion, permite que llegado el momento critico, haya una
posicion tomada, una decision que facilita y en algun punto reconforta, el

respetar lo decidido en vida, la voluntad de quien ya no esta presente.

Podemos apreciar que uno de los factores centrales a la hora de tomar
la decision es que la donacidon haya sido un tema sobre el que se pudo hablar
y tomar posicion, antes de que sea protagonico en la experiencia de vida de

esa familia.

V.2. B. b. Reflexiones posteriores a la decision.

Aqui se incluyen las vifietas que trasmiten la vivencia posterior a la
donacidn, la reafirmacion en la misma o no, y la posicién personal o familiar
frente al tema. También la significacion personal, la atribucion de sentido, que

el acto de la donacién tuvo para los familiares.
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Las vinetas seleccionadas fueron:

F1: “...yo siento que un pedacito de él pudo hacer algo, una parte de él ayudé a

tantas personas. A mi eso me gusta, yo estoy de acuerdo...”

“...yo le he dicho a todos que soy donante...”

..si, es mas yo le digo a mis sobrinos que el papi es un super héroe, que salvo un
nene, una nena, tuvimos la oportunidad de hacer algo bien por nosotros y por los

otros.”

F2: “...para nosotros ha sido una luz de esperanza. A pesar del dolor y la tristeza
nosotros queriamos seguirla teniendo, y la mejor forma fue saber que esos 6rganos

han sido trasplantados”.

“...ojala pudiéramos algun dia ver a alguien que haya sido trasplantado con los
alguno de los 6rganos de Silvia, para darle un fuerte abrazo y un beso y saber que

una partecita de ella esta viviendo ahi...”

F3: “...en realidad la decision la tomé yo, cuando me lo comunicaron yo estaba con
mi hermano, le llamé al pap3, y le dije que yo queria hacerlo. El me dijo que si yo
queria lo hiciera. Y de ahi en mas fue como que a toda la familia le gusté...lo tomaron

bien...”

Respecto a la decision de donar érganos, a partir del contenido
expresado en las vifietas es posible pensar que la donaciéon aparece como
una posibilidad reparadora para los familiares. Una accion que los conecta
con una vivencia de esperanza, hasta de continuidad con su ser querido. Es
notorio como los familiares siguen sosteniendo la donaciéon como una accion
positiva que continuan validando con el paso del tiempo para ellos mismos y
para su grupo familiar. Incluso en el caso del familiar numero 3, que refiere
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malestar y enojo en forma permanente, logra en el acto de la donacién, un
vivenciar diferente del proceso de muerte y la posibilidad de ser multiplicadora

del mensaje de la donacion, al mismo nivel de los otros familiares.

V.2. C. Eje Duelo.

Aqui se incluyen los aspectos vinculados a lo que los familiares pueden
identificar en relacion a como perciben que estan atravesando su proceso de
duelo. Se encontr6 en la lectura de las vifietas respecto al duelo dos
dimensiones: Descarga emocional y Trascendencia, incluyendo aqui lo que

serian valores y creencias

V.2. C. a. Descarga emocional.

Aqui se incluyen las vifietas que trasmiten la vivencia de los familiares
mas tipicas o representativas de la esfera animica. Podriamos pensar en lo

que habitualmente se conoce como fenomenologia del duelo.
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Las vinetas son:

F1:“...y le digo que yo estoy mejor de lo que pensaba, tengo mis dias, que necesito
llorar y gritar... pero yo los suefio a los dos juntos, a él con mi mama. De a poquito

voy mejor, con mas pilas, y algunos dias con mis bajones, pero voy...”

F2: “...y es duro perder alguien que uno ama, sobre todo de esa manera, con un

accidente, es muy doloroso y muy fuerte...”.

Es importante incluir en esta subcategoria, la apreciacion personal del
estado de los entrevistados al momento de llevar adelante la entrevista.
Especialmente el familiar 3 es quien mas angustia manifestdé durante la
misma, llanto, enojo y necesidad de respirar e interrumpir la grabacion hasta
que se recuperara. Se podria atribuir posiblemente, a que la pérdida de un
hijo supone uno de los dolores mas dificiles de afrontar y procesar. Agrego
este comentario ya que aunque no hay vifeta para presentar, hay informacién

que trasmite el estado de la entrevistada.

V.2. C. b. Trascendencia.

Esta subcategoria aparece como la representacion de las
verbalizaciones que nos permiten pensar como cada familiar logra concebir la
continuidad de su ser querido, después de la muerte y de la donacién. En este

punto es importante aclarar que la nocidn de trascendencia supone una
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perspectiva existencial y espiritual, los valores y creencias que cada familiar
ha construido en su historia de vida, poseen un papel muy importante y

posibilitan una produccion de sentido a partir de la muerte.

Las vifietas mas representativas de ello son las siguientes:

F1: “...y yo creo que ayuda un poquito, que una parte de la persona que perdiste esta
en alguien... tengo la ilusion que algun dia algun gesto, o algo voy a encontrar de él

en otra persona, que hay un pedacito de mi hermano en alguien...”

F2: “...es como que ese proceso es mas aliviado, dentro de ese dolor terrible, saber
que hay una persona viviendo gracias a nuestro ser querido es como que Dios nos
da el alivio, la paz que se necesita. Por logica el proceso de duelo hay que atravesarlo
y vivirlo también, pero saber que esa persona tan querida, tan amada pudo trasmitir

ese suefio ayuda muchisimo a tener una paz interior...”

“...yo agradezco a Dios y a la vida todo lo que me dio con ese ser tan maravilloso,
que nos transmitid tanto. Gracias también a las personas que nos ayudaron en esta
pérdida, durante todo este camino, y bueno seguir adelante como se pueda, sin cerrar
el corazon a la vida para que no nos gane la tristeza. Y saber que hay gente viviendo
gracias a sus organos es la satisfaccion mas grande que puedo tener en mi corazon

y en mi alma...eso me llena de paz...”

F3: “...siempre pienso que me lo cruzo en la calle, que esta... que quizas yo no me
doy cuenta y pasa su corazon por al lado mio, 0 me ven sus ojos. Es un sentimiento
muy lindo saber que sigue estando, al menos de esa manera. La verdad es que ni
siquiera me interesa saber a quiénes fueron sus 6rganos, es simplemente darle la

posibilidad a alguien de que siga viviendo. Que mejore su calidad de vida...”
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De lo presentado en vifetas vemos que hay una relacion entre la
percepcion que el familiar tiene en relacion a la donacién de 6rganos vy el
proceso de duelo. Es como si el mismo se viera en algun punto facilitado por
lo que la donacion significa al familiar. Hay una vivencia de trascender, de
continuidad en otro. También es posible pensar lo que en términos de
produccion de sentido, le aporta la donacion al proceso de duelo. Es poder
pensar la dimensién de la trascendencia, de la superacion y del consuelo, a

partir de la donacion.

En lo que respecta a Valores y Creencias, podemos pensar que el
familiar con creencia religiosa posee un elemento que en esta situacion
puntual le da fortaleza, capacidad de afrontamiento y de atribucion de
significados, que generan influencia en el proceso de elaboracion del duelo.
Hay un plus de significados desde la creencia religiosa, que también

posibilitan la vivencia de trascendencia.

128



Capitulo VI: Llegando al final del viaje.

DISCUSION DE RESULTADOS.

En lo que concerniente al primer objetivo que es, describir las estrategias
de los médicos procuradores en la situacion de comunicar malas noticias,
especificamente muerte. Podemos ver que utilizan un modo de abordar a la
familia que siempre es similar, al modo de un protocolo. Se utilizé la
denominacion Profocolo Implicito, ya que es una rutina, construida en funcién
de una rutina de trabajo, sostenida en el tiempo por su efectividad y porque
organiza un esquema de trabajo. Es importante aclarar que es mas un modelo
de entrevista consensuado que un protocolo a la manera de los que

habitualmente se utiliza en el campo de las ciencias médicas.

La medicina, como ciencia probabilistica se vale de protocolos para
ordenar su accionar. Presunciones que se sistematizan, no certezas. De aqui
lo valioso de lograr aunar criterios y conductas consecuentes con ellos, en lo

gue se conoce como protocolo.

Existe preocupacion en este ambito, pues comunicar malas noticias es
una practica frecuente para la cual no se ha recibido formaciéon adecuada y

genera gran preocupacion entre los sanitarios. Es conveniente que todo
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profesional sanitario adopte una formacién especifica en como dar las malas

noticias empleando una estrategia de comunicacion adecuada.

Existe un protocolo vigente, creado en el aflo 2002 por los doctores
Walter F. Baile y Robert Buckman. Lo elaboran con el objetivo de guiar al
profesional en su entrevista especificamente al momento de comunicacion
malas noticias, pensando que la misma se realice de un modo afectivo y

efectivo.

Seria sumamente util que el personal sanitario recibiese formacion
sobre el mismo, y se implementara como practica habitual a la hora de

interactuar con pacientes y sus familias y / o red de apoyo.

Otra estrategia identificada fue la que surgio de la experiencia laboral.
Aqui vemos en primer lugar como priorizan Facilitar el entendimiento en la
familia. Es decir, que se intenta asumir el desafio de lograr clarificar la
informacion que se trasmite, que por su alto contenido emocional, es de

esperar que despierte ansiedad, resistencia y negacion.

La negacién se entiende como la incapacidad del individuo para
asimilar una muerte en un momento dado. La persona no dispone de la

estructura de significados necesarios para percibir completamente la pérdida
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o las implicaciones que ésta tiene para la continuacidn de su vida. Por ello lo
que hace es “posponer” un acontecimiento que resulta imposible de asimilar,

hasta que pueda captarse su significado. (Neimeyer, 2007)

Lo que se destaca aqui es el esfuerzo activo que asumen las médicas
por lograr encontrar la forma de explicar para que el familiar y/o red,
comprendan y acepten la informacion transmitida. Para que la informacion que
se transmite sea comprendida, debe ser significativa, es decir, debe tener
sentido para la persona que la recibe. Esa transmision de sentido, depende
de las habilidades del médico para comunicar, habilidades en las que puede

ser formado. (Vidal y Benito, 2010)

En relacion directa con ello también encontramos relevante el espacio
fisico destinado a la comunicacion. De lo trabajado con las entrevistadas

aparece en ellas la valoracidon de un Lugar Fisico adecuado para entrevistar.

El momento de comunicacion supone una intimidad, por ello es tan
necesario permitir un espacio donde la familia pueda estar reunida, todos
sentados, o mas cdmodos posible y sin barreras que interfieran en la
comunicaciéon. Las caracteristicas de un lugar facilitan o desfavorecen el

encuentro tranquilo, sereno y calmado imprescindible sobre todo cuando hay

131



que dar malas noticias. Disponer de un lugar fisico donde realizar este tipo
de entrevistas supone un gran recurso hospitalario, ahora dimensionar la
importancia que informar en esos lugares tiene, es un recurso aun mayor,

esperable en el personal formado en comunicacién de malas noticias.

Ahora nos focalizaremos en quiénes son los destinatarios de la

comunicacién. Asi aparece la concepcidon de Sistema de abordaje.

Por la realidad de los servicios criticos, es de esperar que los informes
se transmitan a la familia y / o red del paciente. En lo que respecta a donacion
de organos Yy tejidos el sistema de abordaje por excelencia es la familia. Lo
interesante para agregar es poder pensar al sistema familiar dentro del
hospital, no s6lo en su interaccion con un servicio critico, sino con la institucion

en su totalidad y poder abordarla con estrategias adecuadas de comunicacion.

Finalmente aparece lo vinculado con la esfera de los sentimientos
experimentados por las médicas entrevistadas, en el plano laboral. Aqui
aparece la Empatia Médica como una de las estrategias mas usadas. Vidal y
Benito (2010) sefiala que la escucha empatica, atenta e imparcial le hace

sentir al paciente que el médico lo acompana y lo comprende no soélo con
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interés cientifico, sino con interés humano. Esto es valioso para el médico ya
que le permite beneficiarse del feed back que le devuelve la familia, y
capitalizarlo en la Safisfaccion con /a tarea realizada. Uno de los datos mas
relevantes dentro de lo que supone el trabajo con familias expuestas a altos
montos de intensidad emocional y estrés, es poder encontrar en su
agradecimiento, una produccién de sentido posibilitadora, trascendental. Esa
devolucion permite que las médicas construyan una vivencia de realizacidon
personal y profesional que actua como factor de motivacion laboral y también

de proteccién frente al bourn out y al estrés laboral.

La capacidad de ser empatico es considerada como una habilidad
basica en las relaciones humanas. Lo contrario de la empatia es la ecpatia,
definida como un proceso mental voluntario de exclusion de sentimientos,
actitudes, pensamientos y motivaciones inducidas por otro; este proceso es el
que mayormente empleamos cuando nos toca dar una mala noticia. De ahi la

naturaleza de nuestro eventual fracaso. (Gonzalez de Riviera, 2004)

Es importante agregar que algunas investigaciones senalan que las
mujeres parecen tener mas habilidades, detectan y transmiten mejor las
sefales no verbales que tienen que ver con las emociones. Por tanto, es muy

probable que las médicas presenten una mayor sensibilidad hacia la
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comunicacién no verbal que los varones y que esta mayor sensibilidad se
asocie a padecer menor desgaste profesional. (Rodriguez Sanza, Kurtz

Lunab y Alvarez-Ude Coterac, 2011)

En relacion al segundo objetivo planteado que es analizar el impacto
subjetivo de la familia tras recibir la noticia de muerte de alguno de sus
integrantes, trabajamos en el eje comunicacional. Aqui se buscd conocer cual
era el registro que lo familiares tenian de como habian sido informados de la
muerte de su ser querido y qué elementos recordaban puntualmente de ese
momento. Las subcategorias a las que arribamos fueron en primer lugar la

Comunicacion No Verbal y en segundo lugar el Entendimiento.

En relacién a la primera sabemos que el proceso de comunicacion es
abarcativo y dependiente de mas elementos que el canal verbal: contextos,

silencios, ruidos, comunicacidn no verbal, comportamiento gestual, etc.

Lo mas relevante presentado por los familiares en el momento de
recibir el diagndstico de muerte nos remite al registro personal que hicieron de
lo no verbal, y la vivencia que eso les posibilitd. En los dos primeros casos de

empatia, contencion y acompanamiento, en el segundo, de distancia afectiva
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extrema inicialmente, luego algo se modifica. Dentro de todos los elementos
del universo de lo no verbal, los mas sefalados fueron el tacto (abrazo), la
mirada y el tono de voz. Quizas éstos son de lo mas “palpables” y si bien su
uso depende mucho de connotaciones culturales y sociales, su buen uso

transmite una vivencia empatica. (Gémez Marinero — Guervos, 2004)

Tanto la mirada como el tacto son muy utiles para enriquecer un
mensaje y manifestar sentimientos, tal cual lo recuerdan y comentan los

familiares.

Vemos la gran influencia que posee la comunicacidén no verbal en la
vivencia de empatia, de sentirse acompafnado y sentido por el otro y como ello

es de esperar que actue como un facilitador de la capacidad de entender.

La segunda subcategoria denominada Entendimiento incluye la
comprension de contenido de muerte, de las circunstancias en que se produjo
la muerte, de aspectos médicos y/ o legales, del movimiento dentro del
hospital. El tiempo que se requiere para el procesamiento de la informacion
brindada es de gran importancia, pero Vidal y Benito (2010) aclara que el

monto y la magnitud de la informacion brindad es también muy importante, ya
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que ella sera la causa determinante del impacto que le ocasione. La autora
ademas agrega otras variables que participan en la capacidad de
comprension de un paciente, por ejemplo, su nivel de instruccién, sus
funciones superiores, si posee trastornos afectivos, y otros que no han sido

considerados en esta investigacion.

Por lo trabajado en esta tesis se prioriza la influencia que tiene sobre el
proceso de comprension del familiar, el vinculo establecido con el médico, la
contencién y seguridad que éste le brinde ya que ello permitira la disminucion

de los aspectos mas defensivos y mayor capacidad de afrontamiento.

Agrego las palabras de Watzlawick (1979) quien sefala que una lengua
no solo transmite informacién, sino que ademas es vehiculo de expresion de
una determinada visiéon de la realidad. Una cosmovision donde el familiar esta
acompanado, contenido e informado en forma adecuada en el ambito

hospitalario es posibilitador de lo que veremos a continuacion.

En funcién del ultimo objetivo planteado que es, establecer relaciones
entre las estrategias comunicacionales de los médicos procuradores y la

experiencia de la familia donante de 6rganos y tejidos en relacion al duelo,
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veremos una de las estrategias referidas por las médicas. El uso que realizan
de la Empatia nos brinda informacién muy valiosa para pensar el enlace con
la familia. Hemos visto, por lo trabajado con los familiares cdmo esa empatia
es vivenciada por ellos a través de gestos, contacto fisico, contacto visual y
tono verbal y, como ello impregna el vinculo médico — paciente- familia.
(Rodriguez Sanza et al., 2011). La empatia médica aparece asi como una
competencia posibilitadora y facilitadora del entendimiento del contenido que
se transmite, como asi también logran disminuir la resistencia y negacion

esperables en la comunicacion de muerte. (Vidal y Benito, 2010)

En relacién con lo antes comentado, aparece el tema de la donacion y
del duelo. Vimos en el armado de las categorias que, lo mas influyente en
relacion a la donacidén de érganos y tejidos era el hecho de haber tenido
Reflexiones previas a la decisién. Es decir que fuera un tema alguna vez
conversado. Aqui podemos pensar el rol valioso que juegan los medios de
comunicacién, ya que a través de ellos es posible difundir, generar conciencia

y derribar mitos y prejuicios en relacion a la tematica.

Noétese que uno de los casos entrevistados, F 2, refiere que lo habia
hablado con su esposa por lo comentado en un programa de televisidon. Y esa

interaccidn es recordada en el momento de la entrevista por un familiar, lo que
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claramente ayuda a tomar decision en relacion a la donacién. El caso del F1
no especifica que haya sido por la television, pero si que habia sido un tema
hablado en familia, lo que colabora para tomar la decision, al igual que la
vivencia del trato recibido en el hospital por parte de los médicos
procuradores. El caso F3, refiere haber accedido a la donacién motivada en
gran medida porque ella estaba de acuerdo con hacerlo. Si bien es el caso
menos beneficiado por la influencia de la empatia médica, accede a la
donacidn por ser un valor propio, y se reafirma en su decision, al igual que los
otros dos casos. Este punto es muy importante ya que nos permite ingresar

en el desenlace de este trabajo.

Los tres familiares entrevistados refieren una vivencia del proceso del
duelo que esta en relacion directa con el acto de donacion. Es decir que, el
ser familiares de donantes de érganos y tejidos, les proporciona una vivencia
diferente frente al duelo. Una vivencia de bienestar y reafirmacioén en que la
donacién ademas de ser un acto altruista y solidario, los conecta con la
dimension espiritual y trascendental de la vida. Pensando la trascendencia
como un espacio de conciencia nueva, donde las cosas adquieren otro
significado, es decir, las prioridades en la vida se reacomodan y las

valoraciones acerca de ello, también.
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Al respecto Marta Vidal Roig (2017) refiere que en nuestra vida hay
muchos momentos de despertar espiritual, la cercania a la muerte es uno de
los mas intensos. Espiritualidad no es religién, la religion puede ser un
vehiculo para trabajar aspectos espirituales, pero la religion esta ligada a
fendbmenos culturales; la espiritualidad es inherente al ser humano,

independientemente de si se tiente religion o no.

En la misma linea de desarrollo encontramos estudios que muestran
que conforme aumenta la religiosidad, disminuye la ansiedad frente a la

muerte, en personas que tenian un miedo a la muerte bajo. (Neimeyer, 1997)

Trascender en otro, hacia otro, dejar en ese otro una huella, una marca
personal unica que posibilita la vida. Desde la creencia del familiar sentir que
algo del ser amado, logra no s6lo superar la muerte, sino también, brindar la
oportunidad de salvar otras vidas pareciera ser de ayuda, ya que los conecta
con una produccion de sentido frente a la muerte y también, con la vivencia

de trascendencia.

Donacién y duelo aparecen como dos realidades que se
complementan, se influyen y co - construyen una realidad superadora en el

proceso del duelo.
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CONCLUSIONES.

A lo largo del presente trabajo se realiza un recorrido por el proceso
comunicacional dentro del sistema hospitalario, teniendo en cuenta a los
protagonistas mas relevantes en él: el subsistema meédico- sanitario y el
subsistema familia y /o red de referencia del paciente, y las interacciones

entre ellos.

Dentro del subsistema médico, elegimos trabajar con los médicas
procuradores, por considerar que dada su formacion profesional estan
entrenadas, en lo que se conoce desde la bibliografia, como comunicacién de

malas noticias, CMN. (Buckman, 1984; Bascufan, Roizblatt y Roizblatt, 2007)

Las profesionales seleccionadas estan formadas en habilidades
comunicacionales, no en su formacion de grado, ni en sus residencias
iniciales, sino en su especializacién de segundo nivel, la de Procuracion. Su
experiencia laboral en dicha area mejora y enriquece su estilo comunicacional,
lo que las lleva a valorar y considerar la formacién en comunicacién de malas
noticias como algo necesario en su accionar meédico y por ende como un acto

médico mas. La cotidianeidad de la practica enriquece su formacion.
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En relacion al primer objetivo planteado, describir las estrategias de los
médicos procuradores en la situacién de comunicar malas noticias, se elaboré
un esquema. A partir del material aportado en las entrevistas se extrajeron
dos grandes dimensiones; una que agrupo los relatos que mostraban la
relacion entre la Formacién Académica y la CMN y otra dimension que
denominamos Estrategias en la CMN. La primera directamente relacionada
con la Formacion Académica en los que es CMN y la segunda relacionada

con las Estrategias en la CMN.

Asi encontramos que en la formacion de grado no habia habido
contacto alguno con la tematica, ni tampoco en sus residencias iniciales. Esta
informacion se puede apreciar en diferentes investigaciones sobre el tema que
concluyen como dato relevante comun la falta de formacion de grado en lo
que respecta a CMN. (Gémez- Sancho, 1998; Garcia Diaz, 2006; Vidal y

Benito, 2010; Coraglio, 2011; Vidal Roig, 2017)

El hecho de entrar a trabajar al INCAIMEN, posibilita la formacién en
CMN a través de cursos de entrenamientos destinados a tal objetivo desde el
INCUCAI. Si es notorio, como la practica laboral va puliendo y colaborando en

el desarrollo de la segunda dimensién.
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Las Estrategias en la CMN contienen las acciones, la planificacion y
los sentimientos que las médicas expresaron considerar a la hora de

comunicar malas noticias.

La primera estrategia identificada llamada Opiniones, refiere la
valoracion que ellas realizan sobre si el acto de CMN es parte del acto médico.
Todas concluyen que asi es. Esa claridad conceptual nos permite concluir que
por ser un acto médico mas, requiere formacion y entrenamiento, como el que

se realiza con otros contenidos propios de la formacion del médico.

La segunda estrategia llamada Conocimiento nos da la pauta de la
informacion, hechos o ideas que reflejan el accionar de las médicas a la hora
de CMN. Asi llegamos al concepto de Protocolo Implicito, es decir el modo en
que cada una va construyendo una rutina laboral que le permite sistematizar
un modo operativo de trabajo, que dependiendo de su funcionalidad, van
repitiendo en su practica. Es interesante destacar que, a partir de los datos
obtenidos, se puede estimar el valor de la construccién de un protocolo
explicito, posibilitando en los médicos, primero, una instancia de reflexion
sobre su practica donde puedan compartir su experiencia y en segundo lugar

construir un instrumento que aumente la efectividad en la CMN.
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La tercera estrategia identificada, en relacion directa con la anterior, es
llamada Experiencias. Aqui se incluye la descripcion realizada por las médicas
de la rutina diaria de trabajo en la que buscan Facilitar el Entendimiento del
concepto de muerte, teniendo en cuenta que dado que dicho contenido genera
shock y negacion, se dificulta el proceso de comprension, complejizando para
las médicas el desafio de lograr el entendimiento. Para ello priorizan que la
CMN sea siempre en un Lugar Fisico adecuado, brindando un entorno de
intimidad necesario para la familia en esas circunstancias, priorizando como

Sistema de Abordaje a la familia y/o red de referencia del paciente.

La ultima estrategia llamada Sentimientos incluyé a las respuestas
emotivas de las médicas hacia sus experiencias. Aqui aparece la relevancia
que la Empatia Médica (Vidal y Benito, 2010) ocupa en todo el proceso
comunicacional. Es la herramienta mas utilizada por todas, y la que les permite
beneficiarse de la devolucion y feed back que las familias hacen. Ello conecta
directamente con la Satisfaccion con la Tarea realizada. Absolutamente
percibido por ellas en relacién directa a la empatia médica. (Rodriguez Sanza

etal., 2011)

En el segundo objetivo planteado, analizar el impacto subjetivo de los

miembros de la familia tras recibir la noticia de muerte de alguno de sus
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integrantes, el analisis realizado nos permite pensar que el impacto esta
directamente relacionado con el contenido de lo que se transmite, en estos
casos, comunicacion de muerte. Es de esperar que por la intensidad
emocional que dicho contenido supone, el entendimiento, la comprensiéon de
lo que se quiere transmitir, se vea dificultado. Sin embargo, el modo de
comunicar que implementan las médicas, especialmente gestualidad, tono
verbal, contacto fisico y contacto visual, colaboran en que ese impacto sea
vivenciado de un modo acompafado, sentido y empatico, colaborando

directamente en la capacidad de entendimiento.

Podemos concluir que a mayor empatia médica, mayor acercamiento y
disminucion de la percepcidn de amenaza en la informacion transmitida y
mayor posibilidad de que la familia pueda afrontar la realidad. EI modo de
trasmitir empatia médica esta en directa relacion y se encuentra mayormente

reflejado por la comunicacién no verbal. (Rodriguez Sanza et al., 2011)

El dltimo objetivo planteado, establecer relaciones entre las estrategias
comunicacionales de los médicos procuradores y la experiencia de la familia

donante de 6rganos y tejidos en relacion al duelo.
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La estrategia médica mas posibilitadora es la Empatia, ya que como
hemos venido trabajando, interviene en el proceso de entendimiento y
comprension de la informacion transmitida. La comprension de muerte es a
su vez posibilitadora, entre varias cosas, de la voluntad de donacion de
organos. Ya que si bien la ley es clara al respecto, siempre es importante

poder ayudar a la familia en la comprension del proceso de muerte y donacion.

En este punto se da la relacidén entre proceso de duelo, y donacion de

organos y tejidos.

Por lo trabajado en entrevistas con familiares podemos concluir que el
acto de donacién de érganos estuvo también muy influido por las reflexiones
que en vida habian manifestado hacia la tematica los donantes. Y también por
considerar el acto de la donaciéon como un valor en si mismo. Ello nos lleva a
la dimension social que supone esta tematica, y nos centra como colectivo,
en un lugar de construccion e involucracion directa para promover desarrollo
en el tema. Queda en este punto abierta una linea para futuras investigaciones

que colaboren a que ese desarrollo sea posible.
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Es importante destacar la importancia que revisten los medios de
comunicaciéon para que se difunde y crezca el dialogo sobre el tema de la
Donacién de o6rganos, generando una mayor conciencia y sensibilizacion
sobre ello y también la idea de que tanto trasplante como donacién son

tépicos sociales, y no intervenciones médicas exclusivas de un quiréfano.

Lo que concluye esta investigacion es que todos los familiares incluidos
refieren que la donacion colabor6 y colabora activamente en el proceso de
duelo. Encontrando una vivencia de consuelo, alivio de la afliccion y creacion

de significados personales llenos de sentido, continuidad y trascendencia.

Como futuras lineas de investigacidn es interesante pensar a partir de
las conclusiones aqui planteadas, como generar programas de capacitacion
profesional que tiendan a una formacién profesional desde una aproximacion
integral y sistémica del paradigma salud, donde las competencias
comunicacionales adquieran un valor relevante que permita dar respuestas

adecuadas a las necesidades de los pacientes y de sus familias.
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ANEXOS

Anexo N° 1: Consentimientos Utilizados.

Consentimiento informado a médicas.

Informacion sobre el estudio

Titulo del estudio: Comunicacién de malas noticias en el contexto hospitalario
y su impacto en el sistema familiar. La experiencia de familias donantes de

organos y tejidos.

Responsable de la investigacion:

MI nombre es Maria Marta Abate, trabajo en trabajo en el Programa Provincial
INCAIMEN, sus siglas significan Instituto Coordinador de Ablacion e Implante
de Mendoza. Una de mis funciones en esta institucion es acompanar, en su
proceso de duelo, a las familias donantes.

En este momento me encuentro realizando una investigacion y le voy a dar

informacion e invitarle a participar.

Proposito del estudio

La comunicacion de malas noticias es una practica inherente a la medicina,
en tanto permanentemente se debe dar informacidén, que frustra las
expectativas del paciente. Usualmente se observa en ambitos hospitalarios,
que esta clase de comunicacion se da en forma rapida, utilizando lenguaje
médico de dificil comprension para pacientes y familias, reduciendo el periodo

de tiempo de interaccion necesaria con ellos.
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Este trabajo se centra en poder estudiar el impacto que la comunicacién en el
contexto hospitalario tiene sobre la familia, que pierde uno de sus integrantes,

y a partir de esa muerte, se convierten en familia donante de 6rganos.

Cada persona y su experiencia es unica y, por lo tanto, valiosa para la

comprension de lo que esta viviendo.

Condiciones de participacion

Haremos una entrevista en profundidad sobre su experiencia de comunicar
malas noticias. Focalizaremos en su formacion en el tema y en las estrategias

que se ponen en juego en esos momentos.

Esto puede suponer un esfuerzo de tiempo, y ningun inconveniente laboral.

Toda la informacion obtenida sera confidencial y anénima, sin que se pueda

identificar quien es la persona que da los datos una vez finalizado el estudio.

En las entrevistas para poder escuchar y atender plenamente a su relato, en

caso que me autorices, grabaremos las mismas.

Si al finalizar la investigacion, usted tiene interés en conocer los resultados de

la misma, estaré a disposicion para brindar esa informacion.

La participacion en este estudio es libre y voluntaria, pudiendo retirarse del

mismo en cualquier momento si asi lo desea.

Si tiene cualquier pregunta puede hacerlas ahora o mas tarde, incluso
después de haberse iniciado el estudio. Si desea hacer preguntas mas tarde,

me puede contactar al cel.: 2616400003

Gracias por leer esta hoja informativa.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO MEDICAS.

Titulo del estudio: Comunicacion de malas noticias en el contexto

hospitalario y su impacto en el sistema familiar. La experiencia de familias

donantes de 6rganos y tejidos en el hospital publico.

Responsables de la investigacion: Lic. Maria Marta Abate

Yo (Nombre y apellidos): DNI

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado

He podido hacer preguntas sobre el estudio

He recibido suficiente informacién sobre el estudio

He hablado con la investigadora: Maria Marta Abate

Comprendo que mi participacion es voluntaria

Comprendo que soy libre de retirarme del estudio cuando quiera, sin tener
que dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis cuidados médicos
Comprendo que los datos obtenidos son confidenciales y anénimos

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio

Fecha: Firma del participante
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Consentimiento informado a familiares

Informacion sobre el estudio

Titulo del estudio: Comunicacion de malas noticias en el contexto hospitalario

y su impacto en el sistema familiar. La experiencia de familias donantes de

organos y tejidos en el hospital publico.

Responsable de la investigacion:

MI nombre es Maria Marta Abate, trabajo en el Programa Provincial
INCAIMEN, sus siglas significan Instituto Coordinador de Ablacion e Implante
de Mendoza. Una de mis funciones en esta institucion es acompanar, en su
proceso de duelo, a las familias donantes.

En este momento me encuentro realizando una investigacion y le voy a dar

informacion e invitarle a participar.

Propdésito del estudio

La comunicaciéon de malas noticias es una practica inherente a la medicina,
en tanto permanentemente se debe dar informacidén, que frustra las
expectativas del paciente. Usualmente se observa en ambitos hospitalarios,
que esta clase de comunicacion se da en forma rapida, utilizando lenguaje
meédico a veces de dificil comprensidn para pacientes y familias y reduciendo
el periodo de tiempo de interaccion necesaria con ellos.

Este trabajo se centra en poder estudiar el impacto que la comunicacién en el
contexto hospitalario tiene sobre la familia, que pierde uno de sus integrantes,
y a partir de esa muerte, se convierten en familia donante de érganos. Cada
persona y su experiencia es unica y, por lo tanto, valiosa para la comprension

de lo que esta viviendo.
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Condiciones de participacion

Haremos una entrevista, en base a preguntas relacionadas con su experiencia
ante la pérdida de su familiar y las vivencias que fue experimentando en los
momentos en que se le comunicé la muerte de su familiar y se hablé sobre la

donacion.

Esto puede suponer un esfuerzo de tiempo, y puede que la actualizacién de
recuerdos lo movilice emocionalmente. Situaciones que de presentarse seran
consideradas prioridad, no obstante la realizacion de la entrevista no implica

riesgo para para su salud.

Toda la informacion obtenida sera confidencial y anénima, sin que se pueda

identificar quien es la persona que da los datos una vez finalizado el estudio.

En las entrevistas para poder escuchar y atender plenamente a su relato, en

caso que me autorices, grabaremos las mismas.

Si al finalizar la investigacion, usted tiene interés en conocer los resultados de

la misma, estaré a disposicion para brindar esa informacion.

La participacion en este estudio es libre y voluntaria, pudiendo retirarse del

mismo en cualquier momento si asi lo desea.

Si tiene cualquier pregunta puede hacerlas ahora o mas tarde, incluso
después de haberse iniciado el estudio. Si desea hacer preguntas mas tarde,
me puede contactar al cel.: 2616400003

Gracias por leer esta hoja informativa
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CONSENTIMIENTO INFORMADO FAMILIARES.

Titulo del estudio: Comunicacion de malas noticias en el contexto

hospitalario y su impacto en el sistema familiar. La experiencia de familias

donantes de 6rganos y tejidos en el hospital publico.

Responsables de la investigacion: Lic. Maria Marta Abate

Yo (Nombre y apellidos): DNI

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado

He podido hacer preguntas sobre el estudio

He recibido suficiente informacion sobre el estudio

He hablado con la investigadora: Maria Marta Abate

Comprendo que mi participaciéon es voluntaria

Comprendo que soy libre de retirarme del estudio cuando quiera, sin tener
que dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis cuidados médicos
Comprendo que los datos obtenidos son confidenciales y anénimos

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio

Fecha: Firma del participante
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Anexo N°2: Guidn de preguntas médicos procuradores

Preguntas demograficas o biograficas.

¢ Durante su formacion ha recibido algun entrenamiento de como dar malas

noticias?

Edad:
Universidad en la que se formo:
Anos de recibido:

Nivel de especialidad médica:

Preguntas de experiencia/conducta

Cuando da malas noticias ¢ prepara alternativas para el paciente? ;Busca
presentar ejemplos para mejorar comprension del paciente?

¢, Qué tan frecuente da usted malas noticias?

Las malas noticias ¢ las da en algun area privada para conversacion?

¢ Ha mentido usted al dar una mala noticia?

¢ Evita en lo posible dar malas noticias?

¢ Usted da las malas noticias, solo por peticion de un paciente o familiar?

¢ Usted da las malas noticias sin solicitud del paciente o familiar?

Preguntas sobre sentimientos

¢ Podria describir que siente cuando da malas noticias?
;. Considera que emocionalmente cuenta con aptitudes para dar malas

noticias?
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Preguntas de conocimiento.

Para dar malas noticias ¢ busca estar acompanado?
Si la respuesta anterior fue Sl, ¢ quién del equipo de salud?
Para dar malas noticias ¢ tiene o utiliza una guia escrita o un protocolo?

Sigue algun tipo de guia ¢, Cual?

Preguntas de opinion/valor

¢ Considera obligacion dar malas noticias?
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Anexo N° 3 Guion de preguntas para entrevistar a la familia.
Las mismas han sido construidas sobre la base de lo que mas se repite en la
narrativa de las familias expuestas a situaciones de pérdidas inesperadas.

A los fines de una mejor organizacion han sido distribuidas en 3 ejes.

Eje Comunicacional.

¢, Como describiria la forma en qué se le transmitio la informacion sobre lo
sucedido?

¢, Qué recuerda de la comunicacion con los doctores el dia de la entrevista?
¢ Qué se acuerda de lo que el médico dijo que pudo ayudar a que se
sintieran mejor?

¢, Qué de la comunicacion no verbal pudieron tomar: gestos, silencios,
contacto visual, contacto fisico?

Recuerda algo en especial que pudo haber colaborado en el proceso de
toma de decision de la familia.

¢ En ese momento recuerda si se le dio la oportunidad de preguntar algo al
médico entrevistador?

¢ Fue posible realizar las preguntas necesarias?

La presencia del médico en la sala generd algun tipo de interferencia en su

manifestacion abierta de emociones.

Eje de la Donacion.

¢ Sabian si el fallecido se habia manifestado abiertamente en relacién a la
donacién de 6rganos?

¢, Coémo han vivido la situaciéon de que haya sido donante?

¢, Qué expectativas tenia la familia en relacién a la donacioén de érganos?

En caso de no haberse manifestado, que los ayudo a tomar la decision de la

donacion.
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¢ Hay alguna variacion en la postura familiar frente a la donacion luego de lo

sucedido?

Eje del duelo.

¢, Como se sintieron con el médico que los entrevist6?

¢ La donacion de 6rganos los ayudo a resignificar la pérdida?

¢, Cree que hay alguna relacion de entre la donacién de 6rganos y su proceso
de duelo?

¢ Tuvo posibilidad de ver el cuerpo de su hijo?

¢, Como cree que fue tratado el mismo?

Conforme pasaron los dias...como han vivido la pérdida.
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Anexo N°4: Modelo de carta de agradecimiento que se le entrega a la

familia.

Mendoza, 23 de Agosto de 2019.-

Familia Pérez
De nuestra consideracion:

Nos dirigimos a Uds. con el fin de agradecerles haber
respetado la voluntad positiva hacia la donacion de Maria.

Decisiones como la de Uds. multiplican la cadena de
solidaridad, indispensable para ayudar a crear mejores condiciones de vida
para aquellos que solo a través de un trasplante pueden lograrlo.

Los 6rganos ablacionados fueron: Higado, que fue
implantado a un paciente de sexo masculino de 50 afios, Corazon
implantado a un paciente de sexo masculino de 44 afos, Rifidén lzquierdo y
Pancreas implantados a un paciente de sexo masculino de 28 anos, Rifidén
Derecho implantado a una paciente de sexo femenino de 46 afnos, Cornea
Derecha implantada a un paciente de sexo masculino de 24 afios, Cornea
Izquierda implantada a un paciente de sexo masculino de 32 afos. Los
pacientes trasplantados, a la fecha evolucionan favorablemente.

Agradeciendo profundamente vuestra noble actitud, nos

despedimos afectuosamente.
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