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Cuidados al final de laviday
despedidas durante la pandemia:
relatos sobre experiencias de
familiares en duelo

Artigo livre

RESUMEN

Este articulo problematiza sobre la tension generada entre las necesidades de salud publica
durante la pandemia por COVID-19 y su potencial afectacion en las experiencias de
cuidados de fin de vida percibidas por los familiares en duelo. En un hospital universitario
de Ciudad de Buenos Aires, Argentina se analizaron 270 cuestionarios via telefonica/on-
line; 744 % presentaron comentarios de texto libre. Con una metodologia cualitativa-
descriptiva propusimos una categorizacion inductiva emergente a partir de los aspectos
recurrentes, identificando seis categorias centrales: la percepcion del trato profesional,
la comunicacion empatica, los cuidados, las necesidades espirituales, las narrativas
de despedida y los efectos de la investigacion en el duelo. Todas las categorias fueron

divididas en: experiencias positivas y experiencias negativas basadas en el Positive and
Negative Affect Schedule (PANAS). Exploramos durante el periodo de pandemia las
necesidades de salud publica y las experiencias de la muerte percibidas por los familiares
en duelo. En ese momento, las urgencias epidemioldgicas y el estado de excepcion
desplazaron practicas habituales del cuidado familiar en el ambiente hospitalario.
Palavras-chave: COVID-19; Cuidados Paliativos; Duelo; Cuidados en final de vida;
Comunicacion.
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End-of-life care and farewells during
the pandemic: accounts of bereaved
family members’ experiences

ABSTRACT

This article problematizes the tension generated between public health
needs during the COVID-19 pandemic and its potential impact on the
end-of-life care experiences perceived by bereaved family members.
In a university hospital in the city of Buenos Aires, Argentina, 270
questionnaires were analyzed via telephone/on-line; 74.4% presented
free-text comments. We used a descriptive qualitative methodology,
and we proposed an inductive categorization based on recurrent
aspects, identifying six central categories: perception of professional
treatment, empathic communication, care, spiritual needs, farewell
narratives, and the effects of the research on bereavement. All
categories were divided into positive and negative experiences
based on the Positive and Negative Affect Schedule (PANAS). We
explored during a pandemic, the public health needs and experiences
of death as perceived by bereaved family members. At that time,
epidemiological emergencies, and the state of emergency displaced
usual family caregiving practices in the hospital setting.

Keywords: COVID19; Palliative Care; Bereavement; End of life care;
Communication.

Cuidados em fim de vida e despedidas
durante a pandemia: relatos de
experiéncias de familiares em luto

RESUMO

Este artigo problematiza a tensao gerada entre as necessidades de
saude publica durante a pandemia da COVID-19 e o seu potencial
impacto nas experiéncias dos familiares enlutados sobre os cuidados
em fim de vida. Num hospital universitario de Buenos Aires, Argentina,
foram analisados 270 questionarios via telefone/online; 74,4 % tinham
comentarios em texto livre. Utilizando uma metodologia qualitativa
descritiva, propusemos uma categorizacdao indutiva baseada em
aspectos recorrentes, identificando seis categorias centrais: a
percepcao do tratamento profissional, a comunicacao empatica, os
cuidados, as necessidades espirituais, as narrativas de despedida, e
os efeitos da investigacdao sobre o luto. Todas as categorias foram
divididas em experiéncias positivas e negativas com base no Positive
and Negative Affect Schedule (PANAS). Durante uma pandemia,
exploramos as necessidades de saude publica e as experiéncias de
morte, tal como percebidas pelos familiares enlutados. Nessa altura, as
emergéncias epidemiologicas e o estado de emergéncia deslocaram
as praticas habituais de cuidados familiares no contexto hospitalar.

Palabras clave: COVID-19; Cuidados Paliativos; Luto; Cuidados no
final da vida; Comunicacao.

REVISTA M. - ISSN 2525-3050
Rio de Janeiro, v. 9, n. 17, 12649, jan./jul. 2024 2 /
DOI: 10.9789/2525-3050.2023.v9n17.e12649



Cuidados al final de la vida y despedidas durante la Agustina Iturri | Veronica Veloso | Juan Ignacio De
pandemia: relatos sobre experiencias de familiares en duelo las Heras | Zulma Steren | Vilma A. Tripodoro

a pandemia por SARS-CoV-2 implicod una grave amenaza para la salud publica global y

desafio ainvestigadores a nivel mundial, visibilizando algunas de sus falencias preexistentes

y magnificando nuevas problematicas (OMS, 2020)2. La forma en que cuidamos a los
pacientes en el final de la vida es quizas el problema de salud personal, social y publica mas
urgente del siglo XXI (Aldridge y Kelley, 2015).

En marzo del 2020, la OMS incluy¢ al COVID-19 dentro de las enfermedades que
amenazan la vida, fomentando la atencion integral de aquellas personas afectadas por el virus
(OMS, 2020). En este comunicado se especifico la necesidad de inclusion de los familiares en
duelo a la atencion sanitaria. Pandemias como el brote de COVID-19 exigieron el intercambio
oportuno no solo de datos epidemiologicos, sino también de hallazgos de investigacion
cualitativa relacionados con las practicas sociales en torno a la atencion sanitaria (Vindrola-
Padros et. al, 2020). Es probable que esta no sea la ultima pandemia y es necesario generar
conocimiento cientifico para tomar buenas decisiones basadas en la ciencia, tanto a nivel
global como a nivel institucional y de equipos de salud en el futuro.

En Argentina, como en casi todo el mundo, las decisiones politicas y sanitarias como
el Aislamiento Social Preventivo y Obligatorio (ASPO)? y el Distanciamiento Social Preventivo y
Obligatorio (DISPO)#; las innovaciones tecnoldgicas como la videollamada, la sobrecarga de los
trabajadores de la salud, la incertidumbre y el miedo colectivo, entre otros factores, impactaron
abruptamente en la salud de la poblacion, especialmente en el cuidado de pacientes en fin de
vida con necesidades paliativas y de sus familiares (Mayland, 2021).

Durante los meses de pandemia, fuimos testigos de la muerte en soledad (Becqué, et
al., 2021; Schloesser et al., 2021). Familiares y referentes afectivos de las personas enfermas por
COVID-19 y/o por otras enfermedades internadas en hospitales o residencias, en su mayoria
fueron excluidos del entorno del paciente en funcion de las restricciones de contacto. Al
comienzo, no fueron consideradas las necesidades de contencion afectiva, el derecho a ser
acompafiado y a la despedida en personas que estaban cercanas a la muerte (Gerlach et al,,
2022). La atencion adecuada y compasiva es fundamental para la dignidad humana y es un
derecho basico. El modo de cuidar a los pacientes en el fin de la vida refleja el tipo de sociedad
en la que vivimos. Durante esta situacion inédita, problematizamos sobre la tension generada
entre las necesidades de salud publica de estricto aislamiento sanitario y su potencial afectacion
en las experiencias de la muerte percibidas por los familiares en duelo.

Desde lared de investigacion colaborativa RED-InPal del Instituto Pallium Latinoamérica
(Asociacion Civil) y varias instituciones nacionales e internacionales, formamos un equipo
de investigacion que viene trabajando, hace mas de una década, para mejorar la calidad del
cuidado al final de la vida de pacientes y sus familias (Tripodoro 2019; Zambrano 2020; Haugen

2 Organizacion Mundial de la Salud (2020). Palliative Care in time of COVID-19. Webinar “Palliative care in the time
of COVID-19". https://www.who.int/docs/default-source/coronaviruse/risk-comms-updates/palliative-care-in-
time-of-covid-19-08-april-2020.pdf?sfvrsn=5c791ed8_2

3 Boletin Oficial de la Republica Argentina (20/03/2020). https://www.boletinoficial.gob.ar/detalleAviso/
primera/227042/20200320

4 Boletin Oficial de la Republica Argentina (01/03/2021). https://www.boletinoficial.gob.ar/detalleAviso/
primera/244721/20210522
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2021; Goldraij; 2021; Hjorth et al., 2021). Actualmente, conformamos un consorcio para el
desarrollo de un proyecto internacional en curso en 12 paises llamado iL/VE, Buen vivir, buen
morir (H2020-SC1-BHC 2018-2020 iLIVE Project) que busca mejorar la atencion y calidad de
vida al final de la misma.

Un modo de evaluar que los pacientes en fin de vida y sus familiares reciban cuidados de
calidad, donde sea que ocurra la muerte, es usando cuestionarios pos-duelo como el CODE™
(de sus siglas en inglés Care of the Dying Evaluation). El CODE™ se centra en la atencién al
paciente en los ultimos dias de vida, y en las percepciones sobre la calidad del cuidado en el
periodo de duelo inmediato, ya sea dentro de un contexto de pandemia o fuera del mismo
(Mayland, 2019; ERANet-LAC CODE™ Consortium, 2018; Hansen et al., 2020).

A partir de estos antecedentes se disefio un estudio internacional sobre las experiencias
del cuidado de fin de vida durante la pandemia (Proyecto CO-LIVE) que intento responder las
siguientes preguntas: 1. ;Cuales fueron las experiencias con el cuidado de final de vida segun
familiares en duelo de personas fallecidas recientemente y cdmo se vieron afectadas por la
crisis de COVID-19?, 2. ;Cual fue el efecto del COVID-19 en el proceso de duelo de familiares
de personas que murieron durante la pandemia?, 3. ;Cuales fueron las experiencias de los
profesionales de la salud que brindaron atencion al final de la vida a una persona fallecida
recientemente y coOmo se vieron afectados?.

Como parte de esta investigacion colaborativa internacional que involucrd a 19 paises,
este articulo se centra en los comentarios de familiares en duelo de los pacientes recientemente
fallecidos por COVID-19 u otras causas en un hospital publico universitario de la Ciudad de
Buenos Aires, Argentina, durante el primer afio de la pandemia.

Material, método y categoria de analisis

El estudio de casos multiples multicéntrico (CO-LIVE) incluyo diferentes instancias de
indagacion de las experiencias y percepciones: preguntas cerradas y abiertas para comentarios
libres y, finalmente, una entrevista en profundidad a familiares en duelo y a profesionales. Se
trabajo en base a la triangulacion metodologica cuali-cuantitativa® (Jick, TD. 1979). Durante
el trabajo de campo en Argentina (marzo 2020 - diciembre 2021) se disefaron cuestionarios
para realizar una encuesta abierta en linea, por teléfono o en persona, segun disponibilidad y
conveniencia, en la que se hicieron preguntas a los encuestados sobre sus experiencias con la
atencion al final de la vida de un familiar o paciente recientemente fallecido. Los cuestionarios
estaban basados en instrumentos validados con opciones de respuestas multiples. Se realizaron
las aprobaciones correspondientes en los comités de ética locales.

El primer cuestionario base es una versién abreviada del cuestionario CODE™
(Mayland, et al.,, 2019) e incluye algunas preguntas adicionales sobre una posible infeccién
por COVID-19 y sus consecuencias. Si los familiares de las personas fallecidas estuviesen

5 Adissi, G. (2021). Estrategias cualitativas de investigacion social en salud. El reporte de resultados de investigaciones
cualitativas. Puntos de encuentro con las convenciones del reporte de investigaciones originales en revistas
indexadas de salud. Direccion de Investigacion en Salud. Ministerio de Salud de la Nacion, Argentina
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interesados en completar un cuestionario de seguimiento, tres meses despues, recibirian una
version abreviada del Hogan Grief Reaction Check List en espafiol, que es un instrumento de
investigacion con elementos basados en las historias personales de adultos en duelo (Hogan,
2001). Los familiares interesados también fueron entrevistados en profundidad. Participaron
12 centros asistenciales en Ciudad de Buenos Aires y Cordoba del ambito publico y privado,
universitario, gubernamental y no gubernamental, domiciliario y hospitalario.

Los resultados completos de los cuestionarios a todos los participantes familiares y
profesionalesdelasalud, asicomo las entrevistas en profundidad son parte de otras publicaciones
del Proyecto CO-LIVE. Sin embargo, a los fines de este articulo, se analizaron unicamente los
comentarios de texto libre extraidos de las preguntas abiertas de los cuestionarios de familiares
recientemente fallecidos (primeros cuestionarios) y de los cuestionarios de seguimiento
(segundos cuestionarios), realizados a familiares de pacientes internados en un hospital publico
universitario, localizado en la Ciudad Autonoma de Buenos Aires, Argentina que cumplieron
con los criterios de inclusion y exclusion (Tabla 1).

Tabela 1. Criterios de inclusion y exclusion de los participantes

Criterios de inclusion

Familiares de pacientes (> 18 afios) fallecidos en el hospital, en su domicilio u outra institucion de salud
Que hayan estado junto al paciente al menos algunos de los dos ultimos dias de vida
> 18 afios de edad

Capaces de dar consentimiento informado por escrito, obtenido al completar y enviar al cuestionario
Criterios de exclusion

Pacientes que hayan muerto repentina e inesperadamente
Familiares que no hayan podido completar el cuestionario debido a barreras linguisticas o deterioro cognitivo
Familiares con enfermedad psiquiatrica u outra condicion que haya sido calificada por el personal de salud

como vulnerable

Encuantoalcontextoinstitucionalenelque seinscribio estainvestigacion, cabe destacar
que en marzo de 2020 se cred un "Comité de crisis” dentro del hospital, conformado por
meédicos infectdlogos, clinicos y un enfermero, para gestionar los recursos, las restricciones de
las visitas, asi como las normativas internas para las tomas de decisiones. Como consecuencia
del ASPO se suspendieron todas actividades académicas y de consultorios externos para
pacientes ambulatorios. Un mes después, se detecto el primer caso de COVID-19 y durante este
periodo el regimen de visitas se diferencio entre pacientes con o sin diagnostico de COVID-19.
A los pacientes con diagnostico negativo se les permitio el acompafiamiento de un familiar
presente con limitaciones, mientras que los positivos o sospechosos no recibieron ningun tipo
de visita externa.

En julio de ese ano, por contagios masivos del personal, se restringieron por completo
las visitas, independientemente del diagnostico del paciente durante un mes. En agosto se
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instaurd un protocolo de visitas para pacientes COVID-19 positivo en concordancia con
protocolos oficiales de acuerdo con los brotes u olas¢ (Ministerio de Salud de la Nacion
Argentina, 2020). Una ola implica un numero creciente de personas enfermas, un pico definido
y luego una disminucion (Wagner, 2020). Se consideré como primera ola en Argentina el
periodo comprendido entre marzo 2020 y febrero 2021, donde comenzo la segunda ola que
continuo hasta el final de la recoleccion de los cuestionarios (10/09/2021).

En lo que respecta a la recoleccion de datos, los familiares fueron contactados por el
equipo investigador del Departamento de cuidados paliativos (CP) del hospital universitario
a partir de una base de datos diseflada que contenia informacion sobre todos los pacientes
recientemente fallecidos y los numeros telefonicos de contacto. Mas de un familiar del paciente
podia responder el cuestionario individualmente. Los cuestionarios fueron realizados de manera
telefonica por un miembro del equipo profesional o voluntaria, o a partir de formularios en linea
autoadministrados por los familiares entre el 30/06/2020 y el 10/09/2021. Luego de responder
todas las preguntas cerradas, se invito a los participantes a agregar comentarios libres, si asi lo
deseaban. Los participantes recibieron informacion oral y escrita sobre el estudio y dieron su
consentimiento para participar. En vista del tema potencialmente emotivo, los participantes
eran conscientes de su derecho a retirarse del estudio, asi como de la opcion de pausar, de
terminar, interrumpir o reprogramar la entrevista.

Para este trabajo, a partir de la recoleccion de los cuestionarios completos, se extrajeron
aquellos que contenian comentarios de texto libre para analizar bajo el siguiente procedimiento:
a) se realizd una lectura global de todos los textos; b) se agruparon por areas tematicas; c) se
categorizaron los comentarios como experiencias de afecto positivo, negativo y mixtas; d) se
identificaron categorias para cada area tematica; e) se seleccionaron comentarios de texto
libres representativos para cada categoria.

Siguiendo los lineamientos propios de la investigacion cualitativa, se busco agrupar datos
que comportan significados similares, categorizando la informacion de acuerdo con criterios
tematicos, con el fin de clasificar, interpretar, analizar y teorizar sobre la problematica de estudio
(Galeano, 2020). A partir del problema de las necesidades epidemioldgicas de aislamiento de
contacto en permanente tension con las necesidades de cuidado y acompafiamiento en el final
delavida, propusimos una categorizacion inductiva emergente a partir de los aspectos comunes
y recurrentes presentes en los comentarios de texto libre (Torres, 1998). Se identificaron seis
categorias centrales: 1) Percepcion del trato con el profesional; 2) Comunicacién empatica y
compasiva; 3) Cuidados/Descuidos; 4) Necesidades espirituales y religiosas; 5) Narrativas de
despedida y 6) Efectos de la investigacion en duelo.

Adicionalmente, al completar el cuestionario, se busco determinar como se sentia la
persona en ese momento. Esta percepcion de los familiares en duelo agregaba una dimension
emocional con potenciales efectos terapéuticos en la prevencion de duelos complicados. La

§ Ministerio de la Salud Argentina. Foro de Sociedades Cientificas Argentinas, de Organizaciones de la Sociedad Civil
y de Universidades (2020). Recomendaciones para el acomparfiamiento de pacientes en situaciones de ultimos

dias/horas de vida y para casos excepcionales con COVID-19. https://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/
recomendaciones_situacion_ultimos_dias_horas_de_vida_pacientes_covid.pdf
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diferenciacién entre el afecto positivo (AP) y el afecto negativo (AN) ha sido considerada como
uno de los aspectos mas importantes para la separacion conceptual entre la ansiedad vy la
depresion para la poblacion adulta (Sandin et al., 1999). Continuando con el marco tedrico
del disefio del estudio, para el presente analisis todas las categorias fueron divididas en dos
subcategorias: Experiencias positivas y experiencias negativas basadas es una version del
Positive and Negative Affect Schedule (PANAS) validada al espafiol y utilizada en los sequndos
cuestionarios con preguntas cerradas (Sandin, et al., 1999).

Para este estudio se definid como experiencias positivas aquellos comentarios que
aluden a la manifestacion del AP entendiendo este como la representacion de los siguientes
estados emocionales: entusiasmo, motivacion, alerta, energia y participacion gratificante.
Asimismo, las experiencias negativas refieren a descripciones que refieren a la manifestacion del
AN entendiendo este como la representacion de los siguientes estados emocionales: disgusto,
ira, culpa, miedo, nerviosismo, distrés y participacion desagradable. Se entienden como mixtos
aquellos comentarios que contengan AP y AN.

Resultados

Sobre la base de 229 pacientes fallecidos fueron contactados 235 familiares entre junio
de 2020 y septiembre de 2021. Se obtuvieron 270 cuestionarios, el 58,5 % (n 157) corresponde
al primer cuestionario. La tasa de respuesta fue del 75%. Doscientos un (201) cuestionarios
presentaron comentarios de texto libre (74,4 %) que fueron posteriormente analizados para
esta presentacion. La mediana de edad de los familiares fue de 56 (23 - 87). El 69% de las
encuestas correspondié a familiares mujeres, siendo hijos/as (70%) la relacién con el paciente
predominante, otra relacion (23%) y pareja (13%). Los pacientes fallecidos tenian una mediana
de edad de 66 afios (23-103) siendo el 54,4% mujeres.

En el Grafico 1 se relacionan la cantidad de fallecidos durante el periodo del estudio, los
cuestionarios realizados a familiares en funcion del tiempo y los acontecimientos significativos
a nivel institucional y nacional. Se destacan los momentos de aislamiento (ASPO y DISPO)
y el momento de inicio de visitas protocolizadas a los 6 meses de iniciada la pandemia. Es
importante sefialar que el pico maximo de fallecimientos ocurrid antes de la posibilidad de que
algunos pacientes recibieran visitas. Hasta ese momento el criterio epidemioldgico primaba
sobre aspectos humanizantes en relacion con el cuidado holistico y el acompafiamiento.
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Cuestionarios respondidos
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Grafico 1. Cuestionarios respondidos y su contexto
Fuente: Datos de la investigacion

El Grafico 1 Indica como los cuestionarios fueron respondidos por los familiares de
los fallecidos (lineas roja y azul) como también los fallecidos (linea punteada) en funcion del
tiempo. También se le agregan hitos de interés que nos ayudan a comprender el contexto
sociopolitico en el que se realizo el estudio. (ASPO: Aislamiento social preventivo y obligatorio
(Segun Boletin Oficial.) DISPO: Distanciamiento social preventivo y obligatorio (Segun Boletin
Oficial) e inicio de vacunacion.

Abreviaturas sobre participantes
Género Abreviatura
Femenino F
Masculino M
Otro (@]
Parentesco
Hijo/a H
Pareja P
Otros familiares (e}
Cuestionario
Primer cuestionario Q1
Segundo cuestionario Q2
Ola
Primera ola o1
Segunda ola 02

Tabla 2. Abreviaturas sobre participantes
Fuente: Datos de la investigacion
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En la Tabla 2 se describe la categorizacion de los comentarios segun los tipos de
experiencia. El 25% de los comentarios de texto libres no pudieron ser categorizados por ser
demasiado breves, hacer referencia a una aclaracion sobre respuestas del cuestionario o no
poder ser agrupados en tematicas comunes. Veintinueve comentarios (14,4%) de texto libre
incluyeron descripciones sobre el impacto emocional que tuvo la realizacion del cuestionario.
El 86,2% fueron realizados de manera telefonica mediadas por un entrevistador del equipo
investigador, mientras que el resto fueron autoadministrados. Se utilizaran abreviaturas para
hacer referencia a los datos sobre los participantes, cada cita textual lo abrevia en el siguiente
orden: género, edad, parentesco con el paciente, nimero de cuestionario y tipo de ola (Tabla 2).

Caracteristicas de los comentarios de texto libre (n=201)
Comentarios Fr %
Totales 270 100%
Con textos libres 201 74%
Comentarios relevantes
Categorias 150 75%
Sin categoria 51 25%
Tipos de experiencia
Experiencias de afecto negativo (AN) 56 37%
Experiencias afecto positivo (AP) 72 48%
Experiencias mixtas 22 15%

Tabla 3. Caracteristicas de los comentarios de texto libre
Fuente: Datos de la investigacion

La primera categoria central de nuestro trabajo fue denominada “Percepcion del trato
con el profesional”. El trato refiere a la forma o manera en la que se relaciona una persona
con otra, siendo un trato humanizado aquel en el cual existe una atencion personalizada,
digna y comprensiva (Plumed Moreno, 2013). Dentro del contexto del final de la vida, el trato
humanizado se refiere a la relacion asistencial y personal basada en la confianza, calidad y
calidez, mientras que el trato deshumanizado se relaciona a la tecnificacion de la atencion
(Roman Maestre, 2013).

En cuanto a las experiencias de AP en torno a esta percepcion de humanizacion, se
han resaltado la paciencia, humanidad, calidez, contencion y respeto como las cualidades mas
valoradas del trato con el personal de salud.

Nos sentimos acompariados en un momento muy dificil, perder a un
familiar es dificil y se complico con la pandemia. No sentimos que
éramos un numero y que depositamos a una persona ahi, sino que nos
sentimos contenidos tanto la familia como el paciente (F-62-O-Q2-02).

Asimismo, se destaca especialmente el trato recibido por el equipo de CP por sobre
otros servicios del hospital debido a la cantidad de comentarios que lo especifican: “Cuando
llegué al equipo de CP me sorprendio que me trataran bien, estaba acostumbrada al maltrato
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que sufrimos las personas mayores en salud. Si los profesionales no te ayudan cuando hay un
diagnostico de enfermedad grave, solos no podemos” (F-75-P-Q1-01).

Muchos de los comentarios positivos en torno al equipo de CP contienen mensajes
de agradecimiento: “estamos muy, muy agradecidos a todo el equipo de CP por la forma en
que nos han atendido. Realmente nos hicieron sentir humanos. [...] han sido muy calidos en la
manera de relacionarse con todos nosotros” (M-43-H-Q1-0O1). El agradecimiento de parte de
los familiares deriva de la consideracion de estos o de los enfermos como individuos por parte
del sistema de salud. Este reconocimiento a la persona demuestra compasion e intencion de
acompafiamiento. Por eso, la presencia del personal de cuidados paliativos genera gratitud en
los familiares. Tras ser cuidados y acompafiados, los pacientes y familiares se sienten respetados
como individuos, lo que, a su vez, en ultima instancia les trae paz (Aparicio, 2022).

En contrapartida, los comentarios clasificados como experiencias de AN aluden a la
falta de ciertas cualidades humanizadas en el personal de salud como la empatia, paciencia,
vocacion y contencion, mientras que aparecen mal valoradas la frialdad, el distanciamiento, la
despersonalizacion y desatencion:

Por favor, sean mas humanos y menos técnicos, puntualmente en un
escenario de pandemia (F-58-H-Q2-02).

Estuvo mas presente o tuvo mads peso lo protocolar y burocratico, por
sobre el aspecto emocional y humano hacia mi padre como paciente y
hacia nosotros como su familia. (F-53-H-Q1-01)

Fue muy notorio la despersonalizacion del trato [...] era con distancia,
deshumano, lo senti como un retroceso en la atencion. (F-34-H-Q1-0O1)

Asi como en la anterior subclasificacion los comentarios fueron principalmente
destinados a miembros del equipo de CP, en este apartado observamos mayoritariamente
comentarios vinculados al area de enfermeria:

El hecho de estar en un hospital, es estar en estado de vulnerabilidad y el
trato de los enfermeros tiene que ser con mds empatia (...) mas amable,
de humanidad con el paciente (M-84-H-Q1-0O2).

Que la calidad humana y la empatia para la formacion de enfermeria
tiene que ser primordial ante todo (F-43-H-Q2-02).

Pienso que los enfermeros deben estar mds atentos en la atencion de
los pacientes, mdas alla de que sean pacientes terminales, siempre hay
que brindar una buena calidad de vida hasta ultimo momento (F-62-
O-Q1-01).

La segunda categoria de analisis fue denominada “comunicacion empaticay compasiva“.
Esta es definida como aquella capacidad de comprender profundamente los sentimientos de
otra persona y sentirnos impulsados a realizar un esfuerzo real por ayudarla a lidiar con su
situacion y emociones (Ekman, 2003). En el ambito de los CP Sinclair (2016) ha estudiado que
la comunicacion es un medio clave para la transmision de la compasion en la atencion clinica.
En su estudio, se identificaron habilidades interpersonales de comunicacion verbal compasiva
basadas en técnicas de comunicacion como la escucha atenta, sintonizada y consciente,
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mientras que dentro de las habilidades no verbales se describieron como factores importantes
el uso efectivo del silencio, la postura y el tono de voz. Revisamos esta categoria emergente
en el contexto de aislamiento sanitario, teniendo en cuenta la mediacion de las tecnologias en
sustitucion de la presencia que podria afectar la decodificacion del mensaje.

En cuanto a las experiencias de AP, estuvieron mayormente relacionadas con la
instancia del “parte o informe diario” ofrecido por los médicos de manera telefonica. Se destaco
la importancia de la frecuencia diaria del llamado, la claridad en la explicacion y la utilizacion de
distintas modalidades de comunicacion como las videollamadas, el envio de fotos, audios y/o
cartas que el personal de salud mediaba entre el familiar y el paciente.

Fui notificada de su estado clinico en tiempo y forma [...] de cudles eran
los CP que se le proporcionaban, fui invitada a enviar un audio para que
lo escuchara (me parecio un muy adecuado gesto) y fui notificada de su
deceso al dia siguiente de su muerte, por ese medio de comunicacion,
grabé un agradecimiento para el equipo de CP por su forma de
contencion (F-62-H-Q1-02).

Sin embargo, las nuevas modalidades de comunicacion fueron percibidas como una
experiencia de AN por otros familiares:

Lamentablemente, fue poco considerado su problema neuroldgico que
en el momento era el que mas estaba afectando su salud. Todo por
teléfono, por zoom y formas de atencion que lo unico que hacian era
mortificar mas al paciente y a su familia (F-77-P-Q2-02).

Desde la perspectiva del AN se hizo especial hincapié en la falta de comunicacion
durante lainternacion a causa delaislamientoy especialmente enlainstancia de lacomunicacion
sobre la muerte del paciente al familiar:

Alamadrugada, me avisaron que lo estaban resucitandoy posteriormente
me llamaron para decirme que habia muerto [...] nadie me pregunto
si yo podia afrontar lo que estaba pasando. Los médicos necesitan
capacitarse para dar estas noticias (F-60-P-Q1-01).

Me hubiera gustado que me hayan explicado mas... estaba mejorando y
de pronto me llamaron que fallecid, fue una médica un poca seca. Me
quedé sin palabras, no lo esperabamos (F-84-P-Q1-02).

La tercera categoria “cuidados/descuidos” intenta plasmar la ambivalencia entre
los aspectos positivos y negativos de la atencion recibida. El cuidado refiere a 1a provision
cotidiana del bienestar fisico, afectivo y emocional a lo largo de la vida” (Tripodoro, 2020, p.
127). Como “descuido” se hace referencia a la falta o al mal cuidado, incorporando aqui las
experiencias que se refieren a la carencia de “formas sublimadas de ternura, por las que las
diferentes sociedades crean, manifiestan y enfatizan su amor hacia otros” (Chardon, 2019, pag.
133). Los distintos momentos de cuidados que involucran a la familia, incluyen etapas de la
trayectoria de la enfermedad, los cuidados post mortem, y el duelo (Veloso y Tripodoro, 2016).
Si bien los cuidados post mortem incluyen aquellos procedimientos que se aplican al paciente
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inmediatamente después de su fallecimiento y que involucran la preparacion del cadaver,
en este trabajo también se incluiran los relacionados al reconocimiento del cuerpo y a los
procesos administrativos institucionales como la confeccion del certificado de defuncion. En
el contexto de la pandemia, las restricciones de aislamiento afectaban no solo el acercamiento
en el ambito de la internacion, sino también en los momentos de la gestion del cuerpo post
mortemy los rituales de despedida y ceremonias funerarias.

El sociologo y fildsofo Axel Honneth (1997) conceptualiza el reconocimiento del sujeto
sobre la dualidad cuidado/descuido a partir de tres esferas ligadas a las relaciones sociales. La
primera se centra en el reconocimiento de la familia a partir del cual el sujeto es reconocido en
sus necesidades primarias concretas y se basa en el amor. La segunda, se basa en el derechoy
se relaciona al reconocimiento formal-cognitivo en su dimension abstracta. La tercera refiere
a la relacion con el Estado el cual reconoce al sujeto como ser social y universal y es definida
por este autor como esfera de la solidaridad. En el terreno del descuido se ubicaria el maltrato,
la exclusion y la deshonra como consecuencias del no-reconocimiento social cuando existe
una distancia entre cdmo somos reconocidos y cOmo nos reconocemaos a Nosotros mismos.
En este sentido, ese acto amenaza la identidad e integridad de todo sujeto que requiere de ese
reconocimiento para constituirse como tal (Fascioli, 2016).

Esta categoria refleja los comentarios clasificados como AN sobre los descuidos o falta
de cuidado en relacion al desacondicionamiento del espacio fisico en la institucion y a los
procedimientos post mortem. Sobre el espacio fisico, los comentarios se centran en la falta de
higiene en la institucion:

Mi hija vio (tiene fotos) y lamento lo abandonado que estaba el hospital
y el cuarto de mi esposo en cuanto a la limpieza durante su internacion
(F-67-E-Q2-01).

Hubo mucha falta de limpieza e higiene del drea donde fue internado mi
esposo, y su sector de cama, bafio y zona circundante (F-67-P-Q1-01).

En cuanto alos descuidos post mortemla mayoria estuvo enfocado en el procedimiento
de reconocimiento del cuerpo y el impacto de las restricciones por la pandemia:

Otra situacion compleja fue no poder reconocer el cuerpo de mi tio y
llegar hasta la puerta del hospital y que me ofrezcan abrir el cajon en la
ambulancia, preferi no hacerlo por el riesgo que mi tio esté contagiado
vy la presencia de otros fallecidos con COVID en la ambulancia. Es un
descuido no haber anticipado el reconocimiento dentro del hospital
(M-42-0O-Q1-01).

No la pude ver una vez que fallecio. Me la dieron en una bolsa negra
cerrada [...] no dejaron que nadie la reconociera. En la cocheria dejaron
que mi hijo le sacara una foto a la cara y ahi pude estar sequra de que
era mi madre (F-60-H-Q1-01).

Lo ridiculo y desacertado que al ir a la morgue a reconocer su cuerpo,
nos nieguen, incluso en ese momento, poder ingresar juntas entre
hermanas para despedirlo, y a la vez, contenerse mutuamente, siendo la
morgue un espacio solitario y sin riesgos (F-53-H-Q1-01).
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La cuarta categoria fue denominada “necesidades espirituales y religiosas”, entendiendo
la espiritualidad como: “un aspecto dinamico e intrinseco de la humanidad a través del cual
las personas buscan un significado, un proposito y una transcendencia ultima y experimentan
una relacion consigo mismos, con la familia, con los demas, con la comunidad, la sociedad,
la naturaleza, con lo significativo y con lo sagrado” (Benito & Dones Sanchez, 2017, p. 60).
Desde esta perspectiva, la religion es incluida por la dimension espiritual conteniendo ritos y
tradiciones, aunque la misma la trascienda.

En los procesos de muerte, la expresion de sentimientos, creencias y practicas no se
limitan a aspectos religiosos o a determinados grupos étnicos. Para Vicente da Silva, Rodrigues
y Aisengart (2021), la muerte, los rituales y el proceso de duelo consisten en procesos
entrelazados, que dependen del contexto y las condiciones sociales, donde los vinculos
estan presentes. Los rituales de muerte consisten en procedimientos individuales y colectivos,
mas 0 menos estandarizados y codificados, a través de los cuales experimentamos la finitud,
buscamos la comprension y elaboramos la pérdida. En un ritual hay simbolos esenciales,
tratados con respeto, que pueden ser palabras, gestos o iconos, aprendidos e incorporados en
los procesos de socializacion, que representan valores propios de cada grupo social (Vicente
da Silva, Rodrigues y Aisengart; 2021). En este sentido, las formas, los ritmos y la intensidad en
la cual se desarrollan dichos rituales de muerte y duelo encuentran su fundamento en la esfera
de las necesidades espirituales de cada persona y comunidad.

Por su parte, Giumbelli Y Toniol (2017) no parte de un concepto de espiritualidad, sino
mas bien de un principio metodologico, a partir del cual las variadas definiciones atribuidas al
término interesan como objetos de analisis y no como categorias analiticas. La espiritualidad
como categoria esta constantemente siendo definida dentro de contextos sociales e historicos.
No se trata de decidir cuadl es el lugar o cuales son las caracteristicas de la espiritualidad, sino de
articular con los dispositivos que son utilizados para hacerla real. Giumbelli y Toniol reconocen
que el desafio de las reflexiones y analisis sobre la «espiritualidad» no se debe a la escasez o
la falta de consenso sobre un concepto, sino que, por el contrario, deriva justamente de la
abundancia de definiciones o, mas precisamente, al hecho de que cada definicion ofrecida
producey estd amparada en discursividades y en configuraciones empiricas especificas. Nuestra
categorizacion es descriptiva y no pretende iniciar un debate epistemoldgico sobre el tema.

En cuanto a las experiencias de AP, se relata como la religiosidad y la espiritualidad se
convierte en un recurso de afrontamiento para los familiares:

Nuestra fe en Cristo (...) hace que este trance de la vida, lo consideremos
no como un final, sino como un principio o una continuacion a la vida
eterna. Para nosotros, fue un "hasta luego, ma“. Tenemos plena certeza
y confianza que pronto estaremos por la eternidad junto a nuestros
queridos que han confiado en la persona de Jesus (M-43-H-Q1-01).

Asimismo, dentro de las experiencias de AN se destaca la falta de visitas
del capellan a causa del aislamiento y el impacto negativo que esto pudo
haber tenido sobre el paciente y su familia:

Lamenté que no haya tenido apoyo espiritual para poder despedirse desde su
fe (F-50-H-Q1-02); nunca llego el sacerdote que se solicito (F-59-H-Q1-0O1).
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La quinta categoria "narrativas de despedida” referian a aquellas acciones en la cual
la persona escribe sobre si misma, pudiendo de esta manera reconocerse, contarse y dar
testimonio sobre un hecho (Rosas Jiménez, 2017). Segun Bruner (2002), en todas sus formas
la narrativa es una dialéctica entre lo que se esperaba y lo que sucedio. Para que exista un
relato hace falta que suceda algo imprevisto, de otro modo “no hay historia”. En el contexto
de la pandemia, estas escenas mediatizadas por otras personas ajenas al entorno afectivo del
paciente, o por otras tecnologias podrian interferir con la intimidad y privacidad que modificaria
la narrativa.

La muerte, el entierro y el duelo son procesos interconectados que cierran un ciclo.
El ritual del duelo tiene dos dimensiones, el primero es exteriorizado por diversas expresiones,
como cantar y llorar por los muertos, visitar a los familiares para darles el pésame, aislamiento
por un tiempo, vestimenta de colores especificos por un tiempo determinado. La segunda
dimension de los ritos de duelo es subjetiva y vivida mas intensamente por los familiares y
allegados al difunto, en la elaboracion de la pérdida. No se debe reducir la dimension subjetiva
delduelo al aspecto psicologico o afectivo. Siendo la subjetividad un constructo dependiente de
la posicion social del doliente y de la muerte; intimamente ligada a las formas de hablar, pensar
e interpretar el mundo, ademas de la relacion intrinseca con el grupo al que pertenecen. En los
rituales de duelo es fundamental construir caminos para superar €sa muerte, conservando la
memoria del difunto y posibilitando su transformacion al estado de ancestro (Vicente da Silva,
Rodrigues y Aisengart; 2021).

La abreviacion o supresion de fases y etapas de los ritos de la muerte, provocados por
la adopcion de las directrices de bioseguridad ante la pandemia, afecta no solo a la realizacion
de los ritos funerarios, sino también a la continuidad de la vida social, en la medida en que se
priva a los sobrevivientes de mecanismos simbolicos consuetudinarios para el apaciguamiento
del dueloy el posterior retorno a la vida cotidiana (Vicente da Silva, Rodrigues y Aisengart; 2021).

Para nuestro estudio consideramos narrativas de despedidas a los relatos en los ultimos
dias de vida, ya sean presenciales o remotas (a partir de dispositivos electronicos) mediadas por
miembros del equipo de salud. En esta categoria, la mayor cantidad de comentarios fueron
de experiencias de AN a causa de la restriccion de visitas que se establecio en la institucion
por protocolos relacionados al COVID-19 y la angustia que esto generd en los familiares al no
poder despedirse. En algunos casos se responsabilizé al personal de salud y/o la institucion por
dicha limitacion:

Mi madre con 78 no pudo ver a su esposo de toda la vida, nunca mas lo
vio con vida, a pesar de que se lo pedimos a los médicos varias veces,

no accedieron, entiendo que es de riesgo, pero también es muy duro y
doloroso para ella (F-46-H-Q1-0O1).

Por protocolo del hospital no me dejaron ingresar a ver a mi mama,
cosa que pedi al médico y no me dejo (F-34-H-Q1-02).

En otros casos se culpabiliza a la pandemia como fendmeno mas global:
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Lo que me parece bueno dejar asentado y esto no es un problema ni
de la institucion ni de los que la forman, es que esta pandemia que nos
atraviesa, obliga a la gente a morir en soledad [...] y eso creo que no
ayuda (F-53-H-Q1-02).

falto el ritual del velorio, y/o responso, y la posibilidad de haber
podido acompariarlo en el Hospital, por las restricciones del COVID
(F-51-H-Q2-02).

La sexta categoria fue denominada “Efectos de la investigacion en duelo”. El duelo
es un proceso psicologico, conductual y social que se atraviesa luego de haber perdido a
una persona con la cual nos encontrabamos emocionalmente vinculados (Tizéon, 2014).
Adquiere una dimension cultural, ya que acontece en todas las culturas, aunque con distintas
manifestaciones, y también es un proceso de sufrimiento emocional en el que su intensidad se
ve determinada por varios factores personales, relacionales, sociales y circunstanciales que, a
su vez, impactan en posibles alteraciones en el duelo (Carsi Costas et al., 2016). La atencion al
duelo es uno de los objetivos de los CP y puede describirse en 3 niveles de atencion: soporte
e informacion del proceso de duelo y recursos disponibles; acompafiamiento o asesoramiento
profesional en un momento determinado; e intervencion especializada a aquellas personas
con riesgo de duelo complicado o patologico (Lacasta Reverte, 2016). Durante la pandemia
por COVID-19, se han distinguido factores de riesgo en el duelo, siendo estos: pérdida subita e
imposibilidad de estar o ver al fallecido; creencia de que su familiar no ha recibido los cuidados
que necesitaba; percepcion de soledad del enfermo por falta de visitas; confinamiento, ausencia
de apoyo y ritos; presencia de malestar emocional grave, reacciones de rabia, amargura y
culpabilidad muy intensas; problemas de salud mental previos; y dificultad para autorregular el
impacto emocional (Lacasta Reverte, 2020).

Cada vez hay mas evidencias sobre las opiniones de los pacientes con respecto a la
investigacion en CP. Sin embargo, solo algunos estudios han tenido en cuenta las opiniones
de sus familiares o cuidadores (White & Hardy, 2010; Bloomer et al., 2018). La participacion
en proyectos de investigacion tras la pérdida de un ser querido es posible e incluso puede ser
beneficiosa para los familiares (Kentish-Barnes, 2015). Explorar las experiencias de las familias
en cuanto a su participacion en la investigacion ayuda a definir las necesidades especificas de
las familias en este contexto. Tras la pérdida de un ser querido, las familias en duelo necesitan
oportunidades para expresar sus sentimientos sobre su experiencia y dar sentido al proceso del
final de la vida; las familias también necesitan sentir que siguen siendo atendidas.

Las entrevistas con familiares en duelo son importantes para los investigadores de CP,
pero a menudo se generan debates en los Comités de bioética justificados en la supuesta
proteccion de las personas vulnerables. Estas entrevistas pueden ser mas fructiferas tanto para
los investigadores como para los familiares cuando se les permite elegir el momento de las
mismas, a partir de las semanas despues del fallecimiento de su familiar (Bentley y O'Connor,
2015). Los hallazgos de estos investigadores sugieren que la participacion de los familiares en
duelo no es necesariamente angustiante. Los familiares consideraron que podria ser util para
ellos hablar de sus experiencias en las primeras etapas del duelo. La cultura bioética exige
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creatividad e innovacion, fruto de tareas colectivas y cooperativas. Pensar juntos pasa por
demostrar por qué razones concedemos hoy mayor importancia a unas recomendaciones e
intervenciones que a otras (Roman Maestre, 2020).

En esta categoria, se destaco la posibilidad que ofrecia el cuestionario para recordar y
revisar lo sucedido en cuanto a la experiencia al final de la vida del familiar fallecido:

traer a la mente y ponerle nombre y apellido, para eso ayuda el hablar,
la interaccion (F-66-0-Q2-01).

El hecho de rememorar mediante el cuestionario ayuda a traer a la
conciencia las emociones, es bueno poder vivirlas (M-42-H-Q1-01).

Sentimos que la realizacion de los cuestionarios fue respetuosa, alguien
que escuche tanto dolor [...]. No es normal que te pregunten lo que
sentimos por el fallecimiento de tu familiar. Encontrar que alguien nos
pregunte es algo muy importante (M-49-H-Q2-02).

Ademas, se observaron comentarios con contenido altruista en los que los familiares
deseaban que sus experiencias y relatos sirvan a otras familias en el futuro:

Creo que es un trampolin para mejorar en el hospital, me hace bien
participar de estos llamados y del acompariamiento (F-64-H-Q2-02).

Gracias por escuchar y esperamos que esta investigacion ayude en el
futuro (F-77-E-Q2-02).

Los comentarios de esta categoria fueron mayormente mixtos, ya que contenian
descripciones tanto positivas como negativas. Algunos de ellos relataban haber tenido
experiencias de AN en la calidad de atencion del paciente fallecido, pero resaltaron como
positiva la realizacion del cuestionario.

No pude despedirme de mi papa y eso me duele, me afecta la situacion
social en la cual se organizaron encuentros masivos cuando estabamos
en aislamiento. No estoy de acuerdo como se estan haciendo las
cosas en las circunstancias de fallecimiento de una persona. Me siento
agradecido con el acercamiento a través de estas encuestas y de poder
hablar de mi experiencia (F-37-H-Q2-0O1).

Discusion

Este estudio descriptivo-interpretativo recuperd los relatos espontaneos de los
familiares en duelo de personas fallecidas por COVID-19 o por otras causas durante la
pandemia en un hospital publico en Argentina. Como parte de un estudio mas profundo en
el mismo hospital, a nivel nacional e internacional, este recorte intenté mostrar una realidad
unica en una situacion inédita para la que nadie estaba preparado. Los relatos analizados y
su categorizacion no pretenden ser exhaustivas para una realidad nacional. Sin embargo, se
focalizan en la experiencia subjetiva de estas familias, en su mayoria privadas del contacto
fisico con su ser querido, aisladas y, a veces, enfermas ellas mismas y con miedos no siempre
verbalizados.
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Exploramos en tiempo real, durante una pandemia, la tension generada entre las
necesidades de salud publica y las experiencias de la muerte percibidas por los familiares en
duelo. En ese momento, las urgencias epidemiologicas y el estado de excepcion desplazaron
practicas habituales del cuidado familiar en el ambiente hospitalario. Esa tensidon se puso en
evidencia hasta en las practicas basicas de alimentacion e higiene. En este contexto, los valores
tipicos en la atencion al final de la vida se vieron amenazados y las diferentes instancias de
indagacion contribuyeron con el acompafamiento y la escucha de los relatos de la muerte
en soledad, de la falta de despedidas y rituales funebres. El cuidado al final de la vida es
una experiencia que afecta la vida de todos. La investigacion se constituyd a la vez en una
intervencion de acompafiamiento en duelo, que nunca estuvo contemplada en la estrategia
institucional durante la pandemia.

A partir de los hallazgos y del marco tedrico propuesto, discutimos el trabajo en cinco
ejes tematicos que surgen de marcos tedricos explorados y de otras experiencias similares en
otros contextos.

El primer eje se vincula a la presencia y al acompafiamiento en el duelo inmediato
en situacion de pandemia. El caracter inesperado de la mayoria de las muertes, la falta de
acceso a los familiares y de contacto fisico con el ser querido en el momento de la muerte y
las restricciones que rodearon a los funerales fueron muy angustiantes para los familiares en
duelo, con posibles repercusiones a largo plazo en el proceso de duelo (Torrens-Burton et
al, 2022). Las emociones negativas, como la rabia por no poder visitar a sus seres queridos,
por los cuidados que recibieron o por las decisiones de tratamiento que se tomaron, afectaron
aun mas a la capacidad de los familiares para procesar y reconciliar sus sentimientos en torno
a la muerte. Los métodos cualitativos de investigacion permiten explorar y comprender las
experiencias personales en cuanto conductas y percepciones relacionadas con el tema estudiado,
aportando otro tipo de informacion que la investigacion epistemoldgica usualmente no abarcay
permitiéndonos entender no solo el qué sino el como (Teti, Schatz & Liebenberg, 2020).

En este sentido, creemos que este trabajo ayuda a complementar los datos de
naturaleza cuantitativa que ofrecen otras investigaciones con el fin de ayudar a explicar,
abordar y planificar brotes de enfermedades y emergencias de salud (Vindrola-Padros et al.,
2020). Investigar la apreciacion de los familiares en duelo es fundamental para una mejor
comprension en la calidad de la atencidn al final de la vida (Aparicio, 2017) y especialmente en
el contexto de pandemia (Yildiz et al., 2022).

El duelo es una experiencia humana universal, un proceso unico y doloroso (Barreto,
2008) que es abordado principalmente por los equipos de CP a nivel mundial. Sin embargo,
la pandemia por COVID-19 reflejo la necesidad de realizar distintas practicas relacionadas con
la atencion en duelo en el sistema sanitario general, independientemente de recibir atencion
paliativa. En tiempos de deshumanizacion y destrato, aun previos a la pandemia (Roman Maestre,
2013; Tripodoro 2020), relatos como nos hicieron sentir humanos o me sorprendid que me
trataran bien, remiten a una necesidad de revision de practicas instituidas de deshumanizacion
en los ambitos sociosanitarios.
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Validar las vivencias emocionales de los familiares es una estrategia de prevencion
en los programas de intervencion en duelo (Lacasta Reverte, 2016) asi como también una
estrategia de afrontamiento para el doliente (Ornelas Tavares, 2016) y creemos que este es
el motivo por el cual los familiares han valorado el AP que han permitido los cuestionarios
para recordar y revisar la experiencia de atencion al fallecido, aun en los casos en los cuales
dichas experiencias habian sido negativas. Relatos espontaneos como “No pude despedirme
de mi papad” y seguidamente ‘me siento agradecido con el acercamiento a través de estas
encuestas y de poder hablar de mi experiencia®, dan un doble sentido a esta investigacion. Por
un lado, la necesidad de generar un conocimiento cientifico que pueda ser aplicado en nuevas
experiencias de crisis humanitarias como una pandemia u otras catastrofes. Por el otro, el
aval para justificar la presencia y el acompafiamiento, aun en circunstancias vedadas por otras
urgencias. Frases como Gracias por escuchar o Creo que es un trampolin para mejorar, reflejan
el trasfondo conceptual en el que se desarrollo este estudio.

Las ultimas acepciones de la palabra duelo, en latin tardio dolus, se traduce como dolor
(R/F, 2022) y este requiere de una escucha empatica, compasiva y profesional. Este estudio ha
derivado de una investigacion basada en una metodologia de investigacidn-accion definida
COmo una practica que permite la retroalimentacion entre los conceptos y hechos a partir de
la reflexion posterior a la practica y la produccion de preconceptos como parte de un ciclo
continuo e indefinido (Fals Borda, 1978).

Relatos como “el cuestionario ayuda a traer a la conciencia las emociones y traer a la
mente y ponerle nombre y apellido”®, fueron recuperados predominantemente por teléfono
por personas dedicadas al ambito de los CP, profesionales y voluntarias. Esto permitio que los
familiares pudieran ser escuchados y contenidos de una forma idonea. Al decir “alguien que
escuche tanto dolor”, abrimos un espacio de dialogo no contemplado en las politicas estatales
o privadas durante el estado de excepcion por la emergencia.

Mas alld de esta investigacion, y a instancias del posicionamiento de asociaciones y
profesionales, fue necesario que el sistema de salud argentino definiera politicas explicitas
de intervencion y acompafiamiento en el proceso de morir y el dolor de los deudos como
experiencia colectiva humanizada frente a la muerte.”

En un segundo eje ubicamos los agradecimientos a pesar del dolor ante la muerte
bajo la pregunta: ;Qué agradecen los que agradecen?. Es sabido que los agradecimientos de
los familiares son frecuentes, especialmente en el ambito de los CP y constituyen recursos
valiosos que influyen en la prevencion del agotamiento laboral de los profesionales de la salud
(Aparicio, 2022). Si bien es una linea de investigacion reciente, se ha propuesto estudiar la
gratitud a partir de tres categorias: la naturaleza de la gratitud, qué causa la gratitud y cémo esta
influye en el bienestar (Watkins y Bell, 2017). Tomando como eje la segunda categoria a la luz
de los resultados que se han obtenido, observamos que los agradecimientos se centraron en

7 Red de Cuidados, Derechos y Decisiones en el fin de la Vida de CONICET. (2020). Muerte y duelo en el contexto de

la pandemia por Covid19. Contribuciones para fortalecer las politicas publicas en relacion a los procesos de duelo
como experiencia colectiva humanizada frente a la muerte en el contexto de la COVID19. https://www.conicet.
gov.ar/wp-content/uploads
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tres de las categorias identificadas: 1. percepcion del trato con el profesional; 2. comunicacion
empatica y compasiva; y 3. efectos de una investigacion en duelo. En ellas se destacan las
virtudes de los/as profesionales como amabilidad, escucha y compasion, asi como también el
contacto luego del fallecimiento a través de los cuestionarios.

“Gracias por escuchar”, resuena en el planteo del problema de este estudio, dado que
aun sin pretenderlo, la investigacion en si misma podria haber modificado el objeto de estudio
respecto de la tension por las restricciones y las percepciones de los dolientes sobre la muerte
y el cuidado en el final de la vida. Este efecto, a nuestro criterio, no debiera ser considerado
como inconsistencia metodoldgica, sino como una consecuencia del ciclo de la investigacion-
accion-participativa (Fals Borda, 1978).

La compasion y el profesionalismo del personal de salud han aparecido como virtudes
valoradas en la bibliografia en el contexto de la pandemia por COVID-19 (Hansen et al., 2020).
Sin embargo, encontramos una distincion entre los agradecimientos relacionados con el trato
del profesional médico y de enfermeria, recibiendo éstos ultimos mayormente comentarios
con descripciones de AN. Por ejemplo, el relato sobre “la calidad humana y la empatia para la
formacion de enfermeria®, nos interpela sobre la carencia de formacion y reconocimiento de
esta profesion en la Argentina.

Vale la pena también destacar como eje a la comunicacion, pues, si bien fue un factor de
agradecimiento entre algunos familiares, otros destacaron la falta de esta en distintas instancias
de la hospitalizacion, especialmente cuando se les comunico sobre la muerte del paciente. Un
comun denominador en varias categorias alude al pedido de los familiares por una atencion
mas humanizada y menos técnica (tuvo mas peso lo protocolar y burocratico). No obstante,
la humanizacion del cuidado también requiere del debido entrenamiento en técnicas de la
comunicacion verbal y no verbal, basadas en la compasion (Sinclair, 2016) y necesarias en
la formacioén no solo de los profesionales dedicados a los CP. Para Sinclair (2016) aunque la
importancia de la compasion se reconozca en todos los ambitos asistenciales, la importancia
que los pacientes y los familiares conceden a las cualidades del profesional sanitario asociadas
a la compasion no puede minimizarse sobre todo cuando se afronta el final de la vida. "Nadie
me pregunto si yo podia afrontar lo que estaba pasando, asi como Me hubiera gustado que
me hayan explicado mas, expresan falencias en la comunicacion” empatica y compasiva que
probablemente excedan la justificacion del contexto de emergencia. Aunque la relevancia de la
atencion compasiva parece evidente, existe una brecha entre las percepciones de los pacientes
y de los profesionales al respecto (Sinclair, 2016). Esto representa una laguna importante, ya
que una comprension exhaustiva de la compasion requiere tener en cuenta la perspectiva del
que la sufre, en nuestro estudio, los familiares en duelo. Existe un reclamo insistente sobre la
atencioén que tiene que ser con mas empatia (...) mas amable, de humanidad hacia el paciente
(los enfermeros).

Lacomunicacionfalliday mediadapordispositivostecnologicos (audiosovideollamadas)
produjo, en algunos casos, un efecto contrario al deseado, de mortificacion, valga la sintesis
simbolica de la palabra utilizada por la familiar (lo Unico que hacian era mortificar mas al paciente
y a su familia). A estos se agregaron la desconsideracion, el destiempo y la falta de palabras para
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nombrar lo innombrable, lo que no tenia precedentes. Esta pandemia que nos atraviesa, obliga
a la gente a morir en soledad. Este aspecto de desconcierto no era privativo de los familiares,
sino también de los equipos profesionales afectados igualmente por las mismas circunstancias
inusitadas. La formacion, el entrenamiento y la supervision permanentes son imprescindibles en
los cuidados al final de la vida (Tripodoro, 2019). De esta manera, el profesional de la salud debe
ser consciente de que mejorar el proceso comunicativo con el paciente es, indefectiblemente,
optimizar la calidad de la atencidn sanitaria (Pons Diez, 2006).

Los rituales también conforman un eje en si mismo, ya que al igual que en otros
paises, la imposibilidad de visitar o despedirse dejo a muchas personas con sentimientos de
intensa tristeza y culpabilidad por no haber podido estar alli para consolar y apoyar a su familiar
(Torrens-Burton, 2022). “Mi madre con 78 no pudo ver a su esposo de toda la vida, nunca
mas lo vio con vida". La despedida tanto al final de la vida como luego del fallecimiento del
paciente ha sido un tema predominante en los comentarios libres, desprendiéndose varios
factores asociados: restriccion de visitas; cuidados post mortem; y funerales. Sobre la falta
de visitas, los familiares culpabilizaron en algunos casos a los profesionales de la salud y, en
otros, al contexto de pandemia por COVID-19 sobre la muerte en soledad. De acuerdo con
los hallazgos de Schloesser (2021), también se ha observado en esta muestra que la restriccion
de visitas elacionada a la pandemia aumento el estrés propio de la pérdida de un familiar “No
pude despedirme de mi papa y eso me duele”. Esto generd angustia y un impacto negativo en
el proceso de duelo (Me quedé sin palabras, no lo esperabamos).

Otro factor mencionado tuvo que ver con los cuidados post mortem en lo que respecta
al reconocimiento del cuerpo y a los tramites administrativos. La imposibilidad de reconocer el
cadaver tanto en el hospital como en la morgue o hacerlo en un contexto hostil, fue relatado
por los familiares como experiencias de gran impacto emocional (falto el ritual del velorio, y/o
responso). Si la identidad e integridad de todo sujeto se basa en el reconocimiento (Fascioli,
2016) que le confiere tanto su familia en el plano personal como el Estado en el plano social
y universal (Honneth, 1997) vale la pena preguntarnos si a partir de este descuido estamos
poniendo en riesgo la dignidad tanto del paciente fallecido como de su entorno afectivo “Me la
dieron en una bolsa negra cerrada [...] no dejaron que nadie la reconociera”.

Las familias tuvieron que tomar decisiones dificiles en cuanto a quiénes podian acceder
al cementerio, mientras que las restricciones para viajar impidieron que algunas personas
pudieran asistir o participar estrechamente en los preparativos del funeral. Algunas personas
prefirieron autoaislarse. No poder acompariar ni en el final de la vida ni en la muerte y tampoco
en el funeral podria generar un efecto en el duelo individual y colectivo que merecera un
analisis especifico. La falta de funerales o instancias de despedida post mortem también ha
sido recuperado de los testimonios familiares (ir a la morgue a reconocer su cuerpo, que nos
nieguen, incluso en ese momento, poder ingresar juntas entre hermanas para despedirlo). En
este sentido, Vicente da Silva, Rodrigues y Aisengart (2021) nos advierten que, al retirar a los
miembros de la familia de la convivencia y el cuidado de los cuerpos, las directrices de Salud
Publica hicieron inviables los procesos complejos de significacion, responsables de decretar una
muerte. No poder ver ni tocar al difunto provoca sensaciones en los dolientes, una sensacion
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de irrealidad, situaciones en la que los dolientes dudaban de la identidad corporal (Vicente da
Silva, Rodrigues y Aisengart; 2021).

En algunos casos, culpabilizar a la pandemia como lo inevitable e imponderable de
las circunstancias, pretendian aliviar la carga propia y ajena, asi como las responsabilidades
de quien debian garantizar el trato digno y respetuoso aun después de la muerte “Es un
descuido no haber anticipado el reconocimiento (del cuerpo) dentro del hospital”. La falta
de acompanamiento religioso se percibid como emociones negativas en el relato de algunos
familiares “nunca llego el sacerdote que se solicito y Lamenté que no hubiera tenido apoyo
espiritual para poder despedirse desde su fe”.

Para concluir, nos preguntamos: ;Qué paso con lo que nos paso durante la pandemia?.
Las medidas de aislamiento tales como las restricciones fisicas (DISPO Y ASPO) modificaron
el contacto humano de forma inherente e influyeron en el modo en que se proporcionaron
los cuidados al final de la vida. Ademas, debido al alto numero de pacientes con COVID-19, es
posible que hubiera menos tiempo para el apoyo emocional y espiritual para los pacientes y
sus familiares durante la enfermedad y luego del fallecimiento. Una atencion de calidad al final
de la vida requiere un enfoque de CP centrado en las personas. Si bien las experiencias que
se relatan en este trabajo pertenecen a una muestra acotada, es posible identificar situaciones
similares tanto en Argentina como en otros lugares del mundo (Hansen et al., 2020; Becqué et
al., 2021; Zee et al, 2023).

Hoy, la situacion sanitaria es diferente, pero debemos aprender de esta experiencia
para dar cuenta de los errores y aciertos tanto a nivel del personal de salud, institucionales y
como sociedad en contexto de fin de vida en pandemia. Honneth (1997) plantea ;qué relacion
existe entre la visibilizacion de ciertas tematicas y su pasaje al terreno de las politicas publicas?
El amor, el derecho y la solidaridad abren interrogantes llevados a las practicas cotidianas del
cuidado en salud antes, durante y después de la pandemia. Los CP toman los cuidados como
esencia ineludible de su ética y praxis.

Un estudio reciente basado en este mismo estudio CO-LIVE realizado en Paises Bajos
confirma que, debido a las restricciones a las visitas, los profesionales sanitarios no pudieron
proporcionar apoyo emocional a los familiares (Zee, 2023). Asimismo, la elevada carga de
trabajo de los equipos de salud repercutio en la calidad de los cuidados al final de la vida,
especialmente en los ambitos emocional, social y espiritual, ya que solo tenian tiempo para los
cuidados fisicos urgentes. Los efectos negativos de las restricciones pudieron limitarse cuando
los profesionales consideraron que tenian margen para adaptar las normas y medidas en casos
individuales. Desde el lado positivo, la pandemia y las medidas restrictivas iluminaron sobre la
importancia de una buena atencion al final de la vida en todos los ambitos, desde el enfoque
paliativo de la atencion multidimensional al final de la vida. Estas lecciones podrian mejorar la
atencion en el futuro.

Luego de la pandemia, en Argentina se sanciono la Ley 27.678¢ de CP la cual tiene
como objetivo garantizar prestaciones integrales a las personas que sufren enfermedades

8 Segun Boletin Oficial de la Republica Argentina (21/07/2022). https://www.boletinoficial.gob.ar/detalleAviso/
primera/266944/20220721.
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amenazantes o limitantes para su vida y brindar acompafiamiento a su entorno familiar. La ley,
parcialmente reglamentada hasta la fecha, impulsa el desarrollo de dispositivos de CP para
pacientes y familiares durante el tiempo que resulte necesario, incluyendo el duelo en caso
de fallecimiento. Esperamos que sea el comienzo de un cambio transformador frente a esta
tematica fundamental y urgente.

Encuantoalaslimitaciones, cabe destacar que los resultados de este trabajo cualitativo-
descriptivo-interpretativo no son generalizables y representan un recorte de los comentarios
en un solo hospital en la Ciudad de Buenos Aires. En este hospital se asisten, mayoritariamente,
a adultos mayores, por lo que los entrevistados son en general hijos/as de los fallecidos, dando
una vision desde la perspectiva generacional particular. Los diferentes momentos en que se
tomaron los cuestionarios con relacion a la evolucion natural del duelo como en las diferentes
olas podria tener influencias en los resultados. Es por esto que se detallé el momento de la
entrevista en el contexto de la evolucion de la pandemia. Solo participaron aquellos familiares
que voluntariamente aceptaron participar y es posible que los comentarios libres analizados
corresponden a personas con mayores posibilidades o deseos de expresar sus experiencias. Esto
no representa la totalidad de las experiencias ni positivas ni negativas de las personas afectadas
por la pandemia en duelo en este hospital. Los hallazgos analizados deberan integrarse con
todos los demas resultados de los cuestionarios y las entrevistas en profundidad que forman
parte del Proyecto CO-LIVE.
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