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PALABRAS CLAVE Resumen

Duelo; Objetivo: Conocer las vivencias y experiencias de duelo en madres que sufrieron la pérdida de
Cuidados paliativos; sus hijos tras un proceso de enfermedad oncoldgica.

Oncologia; Método: Estudio descriptivo cualitativo, de corte fenomenolégico. Las madres fueron selec-
Investigacion cionadas de entre las que habian sido atendidas en la Delegacion de Granada de la AECC. Los
cualitativa criterios de inclusion fueron el tiempo desde el fallecimiento del hijo (entre uno y tres afios) y

la aceptacion a participar en el estudio. Para la recogida de datos se utilizo la entrevista semi-
estructurada, a partir de un guion de preguntas elaborado «ad hoc». El analisis se hizo en base
a la propuesta de Taylor y Bogdan: descubrimiento de temas, codificacion e interpretacion.
Resultados: Cuatro madres accedieron a participar en el estudio. De acuerdo a las categorias
de analisis, encontramos: Proceso clinico: El retraso en la identificacion del proceso de fin de
vida de sus hijos lleva a las madres a mantener una constante actitud de lucha contra la enfer-
medad de sus hijos y a la activacion de un mecanismo de «negacion» como afrontamiento de la
situacion. Fallecimiento: Agradecen el haber estado presentes durante los Ultimos momentos
de la vida de sus hijos y se cuestionan los beneficios de tomar medicacion de tipo ansiolitico
tras el fallecimiento de los nifos. Proceso de duelo actual: Esta afectado por los interrogantes
que mantienen acerca de los resultados del proceso de enfermedad de sus hijos, si ellas hubie-
ran actuado de otra manera. Necesidades y demandas: Piden ampliar la cobertura de atencion
psicologica a toda la familia y que abarque todo el proceso de enfermedad y posterior duelo.
Conclusiones: La implementacion de planteamientos paliativos pediatricos ayudaria a prevenir
complicaciones en el duelo posterior, particularmente en lo referente a los remordimientos y
culpabilidad. Es nuestra responsabilidad mejorar la formacion sanitaria en procesos de fin de
vida pediatricos y atender a las demandas emocionales de las madres.
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Grieving experiences in mothers after the death of a child due to cancer

Abstract

Aim: To determine the experiences of grieving in mothers who suffered the loss of their child
after a cancer disease process.

Method: This is a descriptive and a qualitative research with a phenomenological approach. The
mothers were selected among those who were treated in a cancer control unit in Granada.
The selection criteria for including them were: the time elapsed since the death of their child
(one to three years) and the acceptance in participating in this research. In order to collect data,
we used a semi-structured interview based on a number of questions ‘‘ad hoc’’. The analysis
was based on the Tylor and Bogdan method: discovery of topics, codification and interpretation.
Results: Four mothers agreed to participate in the research. According to the analysis cate-
gory we can find: Clinical process: the delay in identifying the end of life process of children
leads mothers to maintain an attitude of struggling against the disease, and the activation of
a ‘‘denial’”’ mechanism to cope with the situation. Death: They appreciate the fact of being
present during the last moments of the life of their children, and they have doubts about the
benefits of taking tranquilisers after their death. Current grieving process: It is affected by
the doubts that remain about the results of the disease process of their children if they had
behaved differently. Needs and demands: They ask to expand the cover of psychological care
to the whole family during the whole process of the illness and the subsequent grieving.
Conclusions: The implementation of paediatric palliative approaches would help to prevent
complications later during the grieving, particularly when remorse and guilt feelings arise. It is
our responsibility to improve the health training in paediatric end of life processes and to meet
the emotional demands of mothers.

© 2010 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espafna, S.L. All rights

reserved.

Introduccion

La palabra «duelo» proviene del término latino «dolus» que
significa dolor. El término incluye un conjunto de manifes-
taciones emocionales y comportamentales que experimenta
una persona que se enfrenta a una pérdida significativa'.
Cada afno en Espaifa mas de dos millones de personas expe-
rimentan la pérdida de un ser querido; a pesar de que la
mayoria de ellas son capaces por si mismas de afrontar
el sufrimiento asociado a la pérdida y pueden llegar, con
el tiempo, a completar su proceso de duelo, se calcula que
entre un 10 y un 20% acaban con un duelo complicado, es
decir, con la aparicion de trastornos de salud, conducta,
cognitivos y afectivos?, y que aproximadamente un 30% de
la consulta ambulatoria psiquiatrica es debida a patologias
asociadas a duelos®*.

Algunos autores® han planteado que la presencia de sin-
tomas de duelo traumatico 6 meses después de la muerte
es predictor de diversos aspectos negativos en la salud de
las personas tanto fisica, como psicoldgica, siendo los sinto-
mas psicologicos los que tienen mayor perdurabilidad en el
tiempo.

La literatura revela que uno de los factores mas estresan-
tes y de mayor impacto emocional a la hora de pronosticar
que un duelo se transforme en patologico es la pérdida de
un hijo. Este hecho supone un evento traumatico, pudiendo
adquirir el papel del factor mas estresante en la vida de un
ser humano, por lo que no es de extranar que un 20% de los
padres no lleguen a superarlo nunca®.

Ademas del impacto emocional que genera la muerte de
un hijo, se presentan otros problemas colaterales, como

rupturas matrimoniales’, empeoramiento de la salud mental
a largo plazo, con un aumento de las demandas a los servi-
cios de salud y de las enfermedades®, mayor probabilidad
de padecer depresion o bajas laborales’; Edwards et al."
sefalan ademas que si ha existido angustia emocional o
somatica, discapacidades funcionales, pobre calidad de vida
y problemas de comportamiento en el menor antes de morir,
estos factores se relacionan también con un deterioro pro-
gresivo del bienestar psicolégico en los padres. En cuanto a
la correcta elaboracion del duelo, Kreicbergs et al." demos-
traron que el hecho de compartir esta experiencia con otros
padres que hayan pasado por la misma situacién, o contar
con asistencia psicoldgica de cara al trance que supone esta
pérdida, parece un factor facilitador de la elaboracion del
duelo, asi como protector frente a posibles complicaciones
del mismo.

A pesar del bagaje de literatura cientifica que hay en
relacion al duelo que supone la pérdida de un hijo, se hacen
necesarias mas investigaciones sustentadas en metodologias
cualitativas para buscar hallazgos acerca de la vision que del
fendmeno tienen las personas que lo sufren y teniendo en
cuenta el contexto socio-cultural en el que viven. A este
respecto, al hilo de otras investigaciones similares'>""#, se
realizo el presente estudio que aborda las vivencias y expe-
riencias de duelo en madres que sufrieron la pérdida de sus
hijos tras un proceso de enfermedad oncoldgica. Este tra-
bajo se une a una de las lineas de investigacion desarrolladas
por los autores dentro del grupo «Aspectos psicosociales y
transculturales de la salud y la enfermedad» de la Universi-
dad de Granada en torno a los cuidados paliativos, de la que
ya se han realizado varias investigaciones previas'>~'8.
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Metodologia

Se disend un estudio descriptivo cualitativo, de corte feno-
menologico, entendiendo que la fenomenologia enfatiza lo
individual y la experiencia subjetiva, estudiando los fenome-
nos desde la perspectiva de los sujetos teniendo en cuenta
su marco referencial y se interesa en conocer como las per-
sonas experimentan e interpretan los acontecimientos'®.

La poblacion de estudio eran madres que habian sufrido
la pérdida de un hijo. Las madres fueron seleccionadas de
entre las que habian sido atendidas en la Delegacion de la
Asociacion Espaiiola Contra el Cancer (AECC) de Granada.
Se realizd un muestreo intencional; los criterios de inclu-
sion fueron el tiempo desde el fallecimiento del hijo
(entre uno y tres anos) y la aceptacion a participar en el
estudio.

La técnica empleada para la recogida de datos fue la
entrevista semiestructurada a partir de un guion de pregun-
tas elaborado «ad hoc» y cuyos vértices tematicos fueron las
vivencias y experiencias en torno a las siguientes dimensio-
nes: proceso clinico; proceso fin de vida; fallecimiento del
hijo/a; proceso de duelo en la actualidad (situacion fisica y
emocional transcurrido un tiempo desde la pérdida); nece-
sidades y/o carencias que han padecido durante el proceso
clinico de sus hijos (tabla 1). Las entrevistas se realizaron
durante los meses de mayo a octubre de 2009 en un Unico
encuentro con cada informante, con una duracion que oscild
entre 40 y 90 minutos. El contacto con las participantes se
hizo a través de dos psicélogas de la AECC, quienes, una vez
que fueron informadas del estudio, facilitaron el contacto
con madres que cumplian los criterios de inclusion. Con estas
madres se hizo un primer contacto telefonico para propor-
cionarles informacion sobre la investigacion, se les explico
el proyecto y la posibilidad de participar en el mismo. Tras
aceptar participar se concerté una cita con ellas en la sede
de la AECC. La entrevista fue realizada siempre por una
de las investigadoras del equipo, fueron grabadas, con el
consentimiento de cada uno de las entrevistadas y después
fueron transcritas literalmente para su posterior analisis. A
las entrevistadas se les identifica por la «<M» de madre y el
nUumero asignado a la entrevista.

Para el analisis e interpretacion de los datos, se hizo una
adaptacion de la secuencia propuesta por Taylor y Bogdan?
(la cual ha sido descrita por otros autores para el analisis
de casos)?': 1) preparacion del material mediante la trans-
cripcion de las entrevistas; 2) codificacion en base al guion
de temas previamente definido, configurando las categorias
de analisis, y 3) interpretacion de los datos en el contexto
en el que fueron recogidos mediante la descripcion de los
hallazgos encontrados en cada categoria, que a su vez fue-
ron ilustrados con pasajes de las entrevistas (los pasajes
se exponen en tablas). Para facilitar el analisis, se empled
como soporte informatico el programa Atlas-ti 5.2. La trian-
gulacion de todo el proceso de analisis entre los distintos
investigadores se realizo del siguiente modo: (1) La trans-
cripcion y codificacion de las entrevistas fue realizada por
una de las investigadoras del equipo (la misma que realizo
las entrevistas), bajo la supervision de otro investigador; (2)
una vez codificadas, la interpretacion de los hallazgos se rea-
liz6 en primera instancia por cuatro investigadores (dos de
los cuales habian participado en la fase anterior), quienes en
forma de proposiciones trataron de describir los principales

Tabla1 Guion de preguntas de la entrevista semiestructu-
rada (se indica dimension de estudio y preguntas)

Proceso clinico

- Qué recuerdas del proceso en general?

- ;Hay circunstancias, momentos, que recuerdes con mas
claridad/frecuencia que otros? ;Por qué?

- Si pasasteis por varios tipos de procesos, ;qué diferencias
percibiste entre cada uno de los mismos? (sala, hospital
de dia, tratamiento ambulatorio, domicilio, etc.)

- §Como fue el apoyo familiar y social que recibiste a lo
largo del tiempo?

- ;Como me dirias que fue el tiempo de tratamiento, a
nivel emocional? ;Qué sentias durante toda la
enfermedad?

Proceso de fin de vida
- ;Veias venir este momento?
- ¢Fuisteis avisados por el personal médico?
- Cuando se inicia el proceso paliativo (en domicilio o en
hospital) ;quién se encarga de tomar las decisiones?
- ;/Tuviste conversaciones con tu pareja sobre la
posibilidad de que tu hijo pudiera fallecer?
;Estuvisteis de acuerdo en relacion a los cuidados que
habia que darle a tu hijo en los Gltimos momentos?
- ;Se aplico algln tipo de tratamiento curativo en el
Ultimo momento?
- ;Aparecieron problemas de comportamiento en tu hijo
en esta ultima etapa?
- En esos dias jnecesitaste un espacio para
desconectar/cargar pilas?
- ;Te desahogabas con familiares o amigos cercanos?
- ;Tuviste que ocultar a alguien la situacion que estabas
viviendo (pareja, hijo, familiares, etc.?
- ;Comenzaste a anticipar el duelo?
Fallecimiento del hijo/a
- ;Como viviste el momento de la muerte?
- ;Qué fue lo que ocurrié? ;Como fue ese dia?
- jUtilizaste algun tipo de ayuda para afrontar la situacion?

Estrategias de afrontamiento (medicacion, alcohol, técnicas
distractoras, pensamiento mdgico, etc.)
- ;Qué momento recuerdas como el mas doloroso para ti?
- Durante los dias posteriores, ;expresaste de alguna
manera tu dolor? ;Por qué?

Relaciones familiares (otros hijos, pareja)

- Si tienen mas hijos y si son mas pequenos o mayores

- ¢De qué manera han participado en el proceso? se les ha
dado espacio, se les ha mantenido al margen. ..

- Como ha sido su relacion con el proceso de enfermedad
y con el fallecimiento

- ;Como piensas que le ha afectado?

- ;Quién les comunico la noticia del fallecimiento?

- ¢El fallecimiento te ha afectado a ti en tu relacion con
tus otros hijos y tu pareja? (mas posesivos, tienes mas
miedo ahora, te has vuelto mas desprendida, etc.)

- ;Has percibido cambios en tus otros hijos? (problemas
de conducta, mas responsables, etc.)

Proceso de duelo en la actualidad

- (Tienes problemas de salud actuales?

- ¢{De qué manera te ha marcado esta experiencia? ;Como
la llevas?



Vivencias y experiencias de duelo en madres tras un proceso de enfermedad oncologica de sus hijos

67

Tabla 1 (Continuacion)

- ;Tienes sentimientos de culpabilidad o vergiienza?

- ;En qué cosas te apoyas para rehacerte de esta pérdida?
iCrees que lo estas consiguiendo?

- ;Has acudido a profesionales o se te ha ofertado apoyo
psicologico o psiquiatrico?

- ;Has compartido tu experiencia con otros padres que han
pasado por situaciones parecidas a la que t0 viviste?

- En relacion a tu vida cotidiana, ;como has ido
reorganizando tu vida después de esta pérdida?

Necesidades y demandas

- Ahora mismo, qué piensas que haria falta después de
haber pasado por esta experiencia.

- ;Qué cosas destacarias de lo que has vivido?

- Si tuvieses que dirigirte a alguien que va a empezar un
proceso parecido al tuyo, ;qué le dirias?

- {Qué crees que falta en la atencion que recibiste por
parte de los profesionales o de la familia?

- ;Es una ayuda que haya asociaciones a las que dirigirse?

- ;(Crees que has aprendido algo de esta experiencia?

- ;Como te has sentido después de la entrevista?

-;Quieres anadir algo mas?

hallazgos encontrados en cada dimension, y (3) a continua-
cion, las proposiciones emergentes se entregaron al resto de
investigadores para verificarlas y determinar los hallazgos y
conclusiones finales.

Resultados

En un principio, fueron 7 madres las que se identificaron,
pero solo 4 accedieron a participar en el estudio (tabla 2).
De acuerdo a las categorias de analisis, se han encontrado
los siguientes resultados:

Proceso clinico

Las vivencias y experiencias en torno al proceso clinico se
vertebran alrededor de tres subcategorias (tabla 3):

- Conciencia de fin de vida: Las madres reconocen que exis-
tié una comunicacion clara por parte de los profesionales
respecto a la gravedad de la situacion de los nifos, pero
no con respecto a su estado de terminalidad, lo que favo-
rece en ellas una actitud de lucha, manifestada durante

Tabla 2 Caracteristicas de las participantes

Tabla3 Pasajes entrevista acerca de: Experiencia del pro-
ceso clinico

Subcategorias Pasaje entrevista

Conciencia de
terminalidad

Lo que pasa es que nunca ya te
digo teniamos en el pensamiento
que el nifio se moria. M3

Si, no queriamos que llegara el
momento, no queriamos hablar
del tema porque como que hasta
que no llegara pues que no nos
ibamos a adelantar a los
acontecimientos. M4

No, de la pérdida de ellos (hijos)
nunca hablamos. M1

Dice mira soy el doctor yo no se
qué, dice que hemos decidido
que el nifo estd pasdndolo. . .
que estd sufriendo, estd
respirando con mucha

dificultad, que vamos a proceder
a la intubacion. M3

Durante el dia tanto la familia
como los amigos hemos estado
bastante acogidos. M2

Si nos encontramos respaldados,
por todos. En eso no me puedo
quejar. M4

Planteamiento paliativo

Apoyo Social

todo el proceso de enfermedad de sus hijos y a la activa-
cion de un mecanismo de negacion como afrontamiento
de la situacion. La posibilidad de pérdida de sus hijos no se
aborda ni en sus pensamientos ni en sus manifestaciones
verbales.

- Planteamiento paliativo: A pesar de que en todos los
casos el tratamiento final de los nifos fue paliativo, sin
embargo, las madres no logran identificarlo como tal,
percibiéndolo como curativo y por tanto no siendo cons-
cientes de las implicaciones reales de fin de vida de estos
procesos médicos.

- Apoyo social: Durante el proceso de enfermedad el apoyo
social recibido por las madres proviene fundamental-
mente de la propia familia y de otros padres en la
misma situacion. Sin embargo, se elude de forma cons-
ciente las informaciones sobre la gravedad de la situacion
a determinadas figuras familiares como los abuelos,

Informantes  Edad madre  Edad hijo  Duracion Otros hijos Enfermedad Tiene pareja  Tiempo
enfermedad fallecimiento
M123 42 13 36 meses Si Leucemia Si 2 anos
L.A.
M2 36 6 10 meses Si Leucemia Si 2 afos
M3 30 4 10 meses Si Leucemia Si 2 anos
M4 29 8 12 meses Si Leucemia Si 1 ano
L.A.

@ Esta madre ha sufrido la pérdida de dos hijos.
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Tabla 4 Pasajes entrevista acerca de: Fallecimiento

Subcategorias Pasaje entrevista

Presencia en el momento
del fallecimiento

Una vez que nos dejaron
entrar salimos un poquito, le
hicieron unas aspiraciones y
ya la nifa se fue apagando
como una vela, pero aguanto
hasta las una y no, aunque no
era hora de visitas ni de nada
nos dejaron que
estuviéramos con ella en
todo momento. M2

Si me dieron medicacion,
luego de hecho cuando ya
estdbamos aqui, nos dieron
un par de ellos creo, y ese
dia si que es verdad que
estdbamos en una nube, que
mi marido ese es el coraje
que tiene, dice que él no
tenia que haber tomado
ninguna pastilla para haber
estado en su sano juicio. M3

Toma de medicacion
ansiolitica

estableciéndose un pacto de silencio en torno a ellos, por
su presunta condicion de vulnerabilidad.

Fallecimiento

Al analizar como las madres abordan el fallecimiento de sus
hijos en la entrevista, encontramos que estas no se nie-
gan hablar de ese momento concreto de la muerte, sino
que muy al contrario, ellas se detienen en el relato de ese
acontecimiento y pese al dolor que les produce, lo narran
detalladamente. A este respecto es de destacar como las
madres agradecen el haber estado presentes durante los
Ultimos momentos de la vida de sus hijos al haber sido pre-
viamente avisadas del fatal desenlace por los profesionales
sanitarios. Por otro lado, la practica comun de proporcionar
a las madres medicacion de tipo ansiolitico tras el falleci-
miento de los ninos no es considerada beneficiosa por ellas
(tabla 4)

El proceso de duelo en la actualidad
Emergen cinco subcategorias (tabla 5):

- Recuerdos: En la actualidad los recuerdos que las madres
mantienen sobre el proceso de enfermedad de sus hijos
estan relacionados principalmente con el inicio y el final
del proceso. Tras el tiempo transcurrido desde la pérdida
de sus hijos los contenidos tematicos de los recuer-
dos giran en torno a tres aspectos impactantes para las
madres: a) el enorme deterioro fisico que sufrieron sus
hijos, no dejando indiferente este aspecto a ninguna de
las madres; b) el momento de la comunicacion del diag-
nostico y/o de la situacién terminal por parte de los
médicos, y ¢) la comunicacion no verbal establecida con

Tabla 5 Pasajes entrevista acerca de: Proceso de duelo en

la actualidad

Subcategorias

Pasaje entrevista

Recuerdos

Remordimientos

Perspectiva de
vida

Una nifa que recuerdas, que
intentas recordar lo bueno de
ellay todo y recuerdas ese
aspecto y ese deterioro tan
grande ;no?M2

El momento en el que me
metieron en el despacho, me
sentaron y me dijeron que ya
no habia nada que hacer por
él.M4

Me ha costado un montén de
trabajo borrarlo porque la
cara, esa mirada es que la
tienes aqui metida en los sesos
y fatal. M2

A mi si me hablan las cosas
claras y me dicen mira ha
recaido. . . porque me imagino
que ellos debian de saberlo
antes que. .. yo no le meto
tanta mierda como le metieron
de quimioterapia y lo tengo
otro cumpleafios mds metido
en el hospital, otras Navidades
mds metidas en el hospital. M4
Ha habido veces como si me
echara yo en cara, yo, la
culpa, no porque hubiera
pasado sino de no haberle
explicado a ella a donde podia
haber llegado. M2

Yo sé que hay personas pues
que cambian la casa de
decoracion pero yo tengo una
hija, otra hija que tiene que
ponerse a lo mejor la ropa de
la hermana porque hay mucha
ropa,;qué hago? jtiro todo? Yo
entonces le dije es que tengo
que afrontarlo y ya estd. M2
Que me han abierto los ojos,
que las cosas ya no son como
las ves cuando no sufres, hasta
que no sufres somos tan tontos
los humanos que hasta que no
sufrimos realmente no abrimos
los ojos. M1

Como es un palo que te ha
dado la vida parece que te
hace recapacitar y decir si lo
mds gordo que me ha pasado
es esto yo creo que ya la vida
no debe de tener tanto
impedimento porque en
verdad ya me ha puesto lo
malo al principio pues ya. M3
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Tabla 5 (Continuacion)

Subcategorias Pasaje entrevista

Apoyos duelo Las asociaciones esas de duelo
estaria bien, porque ahi tu te
vas viendo que tu tampoco
eres la unica. M3
Ahora mismo nosotros como
padres tenemos la necesidad
de contar nuestra experiencia
vy no nos damos cuenta de que
podemos hacer dano a los
demds padres. M2

Consejos madre Yo le digo por ejemplo a una
madre que luches, que no
pierdas la esperanza y todo
eso. .. que luche, que intente
luchar, que hable todo lo mds
que pueda con los que tenga
que hablar, que esté pendiente
de lo que le ponen y del
tratamiento que tiene su nifio
y que pregunte todo lo que
tenga que preguntar y que
hasta el final y ya estd. M3

sus hijos en sus Gltimos dias, simbolizada en la mirada de
los ninos en esos momentos.

Remordimientos: El proceso de duelo actual de las madres
es afectado por los interrogantes que estas mantienen
acerca de los resultados del proceso de enfermedad de
sus hijos, si ellas hubieran actuado de otra manera. Las
madres siguen cuestionandose aun sus actuaciones con
respecto a su hijo, a los médicos, a los tratamientos, etc.
Perspectiva de vida: La situacion emocional actual de las
madres oscila entre la necesidad de aceptacion y resigna-
cién con lo que ha ocurrido como condicién indispensable
para poder seguir adelante, junto a una ferviente nece-
sidad de lucha motivada fundamentalmente por los hijos
que quedan o el propio marido. La experiencia de la pér-
dida las lleva a posicionarse de otra manera ante la viday
el futuro, por haber aprendido de esta amarga experien-
cia a valorar mas las cosas cotidianas, a apreciar y atribuir
en su justa medida la importancia real de las cosas. Para
ellas lo peor que podia pasar en la vida ya ha ocurrido,
por lo que el miedo respecto al futuro se desvanece.

- Apoyos duelo: Las madres son favorables a compartir la
experiencia con otras madres dolientes como apoyo en su
duelo, pero son reacias a la ayuda mutua durante el pro-
ceso de enfermedad. Aceptan la posibilidad de aprender
de la experiencia de las otras madres de modo que esto
ejerza de un mecanismo de ayuda mutua, sin embargo,
puntualizan que este apoyo debe articularse para madres
que hayan pasado por el fallecimiento de un hijo, no
aquellas que estan empezando o estan en pleno proceso
de enfermedad de sus hijos. Alegan la posibilidad de herir
a otras madres con la experiencia propia por el feno-
meno de la comparacion permanente al que ellas también
se vieron supeditadas en su momento, y la profunda

Tabla 6 Pasajes entrevista acerca de: Relaciones
familiares

Subcategorias Pasaje entrevista

Relaciones pareja Quiero a mi marido con locura, nos
queremos, después de todo lo que
llevamos nos seguimos queriendo y
nos queremos, pero como pensamos
los dos igual, que ojald nos
hubiéramos ido ese mismo dia,
porque lo que mds queremos ya no
estd con nosotros jentiendes?...
Entonces en mi casa, mi marido y yo
nos vamos turnando. Yo me da el
bajon, él me apoya. A él le da
el bajon yo estoy ahi. M1

Relaciones hijos Si hemos tenido nuestra rachilla de
llevarla como varias veces a la
semana a urgencias, no al pediatra
no, a urgencias. Hasta el dia que me
cogio ya el pediatra y me dijo «;de
qué vas? que va a creer de verdad
que va a estar mala» M2
Si, si porque no le ddbamos nada y
ahora pues se lo damos todo.
Intentas evitarlo pero si eres mds
protector. M4

preocupacion que en una etapa inicial puede provocar
el comparar con otros nifos en estados avanzados

- Consejos de madre: Las madres aconsejan a otras madres
en su misma situacion mantener una actitud de lucha
y esperanza durante todo el proceso de enfermedad de
sus hijos. Cuando se les pregunta qué consejos darian a
otras madres que ahora van a iniciar un proceso de enfer-
medad similar, no dudan en recomendar un necesario e
imprescindible espiritu de lucha y de esperanza, la misma
actitud que ellas han mantenido durante el proceso de
enfermedad de sus hijos.

Relaciones familiares tras la pérdida

En esta dimension del analisis se han explorado las relacio-
nes de las madres con sus parejas y con sus hijos transcurrido
un tiempo tras la pérdida, encontrandose los siguientes
hallazgos (tabla 6):

- Relaciones con la pareja: Tras el proceso de enfermedad
y posterior pérdida del hijo la relacion de pareja se for-
talece. Para las madres, el papel desempefnado por sus
parejas tras la pérdida es clave en la reorganizacion de
su vida. Consideran que la vivencia del proceso de enfer-
medad y muerte de sus hijos ofrece una oportunidad de
maduracion de la relacion de pareja, sintiéndose en la
actualidad unidos y apoyados mutuamente.

- Relaciones con los otros hijos: Con respecto a la rela-
cion de las madres con sus otros hijos, se caracteriza por
una sobreproteccion y una actitud mas conflictiva de los
ninos. Las madres reconocen que a partir de la muerte
de su hijo manifiestan un estado continuo de alerta e
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Tabla 7 Pasajes entrevista acerca de: Necesidades y
demandas

Subcategorias Pasaje entrevista

Atencion emocional Si tuviéramos que mejorar algo
fundamentalmente que hubiera
mds asistencia. Cuando hemos
estado en el hospital ha habido
nifos con ocho diez anitos que
ellos ya entienden y saben de lo
quévay...y yo creo que a parte
de los padres el nifo necesita
mucho apoyo. Porque ya
entiende, ya sabe lo que pasa v,
«mamd y porqué estoy malo, y
qué es lo que me pasa, y mi amigo
estd bueno y yo estoy malo» y
todo eso. M3

Me gustaria que ellos tuvieran
mds coordinacion en las
medicaciones, en los
tratamientos, en el enfermo, en
no tener que estar nosotros
hablando con un médico para
comunicdrselo al otro médico.
Entre ellos ;por qué no lo arreglan
ellos no? M2

Que hubiera una planta solo para
ellos, una planta oncoldgica y no
una planta compartida. M4

No, me dijeron que para nifios no
habia (unidad de paliativos
domiciliaria). Yo tenia que
desplazarme al hospital todos los
dias. Si yo hubiera tenido una
ayuda en mi casa. M4

Trato profesional

Propuestas

hipervigilancia sobre sus otros hijos. Declaran abierta-
mente sus preocupaciones «obsesivas» acerca de que
pueda pasarles lo mismo que a su hijo fallecido y reco-
nocen las consecuencias que ese excesivo estado de
preocupacion y permisividad conlleva en sus relaciones
con ellos.

Necesidades y demandas

En el analisis de las carencias que han padecido durante el
proceso clinico de sus hijos y sus posibles demandas relacio-
nadas con estas, hemos encontrado los siguientes resultados
(tabla 7):

- Apoyo emocional: Las madres manifiestan su descontento
respecto a la escasa atencion emocional recibida durante
el proceso de enfermedad de sus hijos y tras la pérdida
de los mismos. En su opinidn seria conveniente que el
sistema sanitario ofreciera servicios de apoyo psicolo-
gico que cubriera no solo al nifio, sino también a toda
la familia y que se atendiera no solo durante el proceso
de enfermedad del nifo, sino que continuara después de

su fallecimiento para ayudar a las familias en el proceso
de duelo posterior.

- Trato profesional: Las madres solicitan de los profesio-
nales sanitarios una mayor sensibilidad hacia su delicada
situacion como madres, una mejor comunicacion con ellas
y una mayor coordinacion terapéutica entre los distintos
profesionales médicos que atienden a sus hijos.

- Propuestas de mejora: Entre las propuestas de mejora de
los servicios hospitalarios, las madres sefalan fundamen-
talmente la creacién de una planta exclusiva de oncologia
pediatricay la implementacion de una unidad de cuidados
paliativos pediatricos domiciliarios.

Discusion

El discurso de las madres acerca de la vivencia del proceso
clinico de sus hijos es un discurso posicionado en un pro-
ceso de curacion y alejado totalmente de un proceso de fin
de vida. Es evidente la falta de conciencia de las madres
sobre la terminalidad en el proceso de enfermedad de sus
hijos; tal y como Kars et al.™ sefalan, a los padres les cuesta
imaginar que su hijo va a morir. Es probable que la ausen-
cia de conciencia de terminalidad se sustente en las senales
contradictorias emitidas por los profesionales sobre el pro-
nostico/evolucion de la enfermedad y en la existencia de
planteamientos paliativos poco claros o confusos. Si sabemos
que la anticipacion de la muerte es una pieza fundamental
en la elaboracion del duelo posterior, pudiendo complicar
esta elaboracion el hecho de no preverla, es necesario plan-
tearse intervenir sobre estos factores que estan dificultando
la toma de conciencia de las madres sobre el proceso de fin
de vida de sus hijos.

En el didlogo mutuo que mantienen los padres y madres
acerca del proceso de enfermedad de sus hijos, existe una
evitacion manifiesta a establecer conversaciones sobre la
enfermedad terminal de sus hijos, coincidiendo de esta
manera con el trabajo de Valdimarsdottir et al.’ que rela-
ciona este factor de evitacion con la dificultad en la
adquisicion de una conciencia sobre la muerte de los hijos.

En los procesos de duelo, las circunstancias que rodean al
momento del fallecimiento, son claves para su elaboracion.
En este sentido las madres consideran muy beneficioso el
haber estado presentes en el momento de la muerte de sus
hijos, puesto que esto les permiti6 la despedida y el estar ahi
hasta el final al lado de sus hijos, hallazgos congruentes con
los estudios de Meert et al."?, Laakso y Paunonen-llmonen??,
Davies?, Woodgate?* y Tagarro Garcia et al.?, este Ultimo
cifré en mas de un 64% a los padres que mostraron su satis-
faccion por permanecer con sus hijos en el momento de
la muerte. Sin embargo, la administracion de medicacion
ansiolitica o similar tras la pérdida de sus hijos es perci-
bida como negativa, ya que no les permite vivir su dolor
desde su posicion de dolientes. En base a estos resultados
parece conveniente intervenir para favorecer la presencia
de las madres en ese doloroso momento y valorar la necesi-
dad de la prescripcion farmacoldgica tras el fallecimiento,
por la privacion de la vivencia de la pérdida que supone y
por la limitacion para la puesta en marcha de estrategias de
afrontamiento propias.

La culpabilidad asociada a la pérdida de un hijo es un
factor que puede estar en la base de los duelos crénicos?®,
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en este sentido, el proceso de duelo actual de las madres se
encuentra afectado negativamente por los remordimientos
acerca de lo que se podia haber hecho y no se hizo durante
el proceso de enfermedad sus hijos. Una actuacion cohe-
rente entre todo el equipo asistencial, junto a una asistencia
emocional durante todo el proceso de enfermedad podria
evitar esta inquietud y aliviar los sentimientos de culpabi-
lidad manifestados por la madres que pueden complicar y
cronificar su duelo. También es de considerar, en consonan-
cia con los hallazgos de Barrera et al.?, el papel de la red
familiar, especialmente la pareja, como pieza clave para la
organizacion de la vida de la madre.Las demandas y necesi-
dades de las madres durante el proceso clinico de sus hijos
giran en torno a sus necesidades emocionales y el trato pro-
fesional, derivandose de estos resultados la conveniencia de
una especializacion y formacion del personal sanitario
de estos servicios pediatricos, principalmente en trato pro-
fesional y manejo emocional de situaciones criticas'>?2,
Otras peticiones y necesidades de las madres abordadas en
el estudio, estan relacionadas con la atencion a su proceso
de duelo actual, por lo que pareceria oportuno, al hilo de las
recomendaciones de otros autores implementar programas
especificos de atencion al duelo en los centros de salud?-3°,

Una de las limitaciones que hemos de considerar en este
estudio viene dada por el perfil reducido de las personas
incluidas, es decir, todas pertenecian a una asociacion y pre-
sentan un perfil homogéneo en relacion a los diagnosticos de
los hijos fallecidos, ademas de que todas las madres tienen
pareja y otros hijos. Otra de las dificultades encontradas ha
estado en el reclutamiento de las informantes, el cual se
ha visto condicionado por las caracteristicas excepcionales
de la situacion que experimentan estas madres, lo cual jus-
tifica la negativa de algunas de ellas a participar en este
tipo de estudios y la dificultad para acceder a esta pobla-
cion. No obstante, entendiendo el caracter contextual y no
generalizable de la investigacion cualitativa, consideramos
que los hallazgos obtenidos en estos cuatro sujetos represen-
tan adecuadamente las vivencias y experiencias por las que
pasan las madres que se ven abocadas a esta dura situacion.

De cara a futuras investigaciones, seria interesante con-
tar con la participacion de padres, con la finalidad de
comparar sus discursos respecto a esta dura experiencia,
asi como diversificar la poblacion de estudio en base a los
criterios antes mencionados. Por otro lado, seria interesante
indagar en otras dimensiones de estudio, como por ejemplo,
las creencias religiosas de las participantes, porque ayudaria
a entender algunas de sus respuestas.
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