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RESUMEN

Objetivo: analizar la percepcion de los familiares respecto al acogimiento brindado por el equipo de salud durante el proceso
de donacidn de drganos posterior al diagndstico de muerte encefalica. Método: estudio descriptivo y cualitativo realizado con
familiares que vivieron el proceso de determinacion de muerte encefélica en un entorno hospitalario. La recoleccién de datos
se realizd entre septiembre y diciembre de 2023, mediante entrevistas presenciales en profundidad, guiadas por un cuestionario
semiestructurado. Los datos fueron analizados con el software ATLAS.ti®. Se obtuvo la aprobacién del Comité de Etica en
Investigacion. Resultados: participaron en el estudio diez familiares, revelando tres temas: Determinando la muerte: barreras
en la comunicacion y acceso a la informacion; Comunicando la muerte: profesionales involucrados durante el protocolo de
muerte encefdlica y el momento de comunicar malas noticias; Desenlace: eternizando la vida. Consideraciones finales: los
participantes destacaron que una comunicacion clara y empatica es fundamental para garantizar un trato humanizado hacia la
familia durante el proceso, aunque su impacto en la decision final de donacidn fue limitado. Queda evidente la necesidad de
fortalecer la formacion de los profesionales para optimizar el acogimiento brindado.

Descriptores: Muerte Encefalica; Obtencién de Tejidos y Organos; Personal de Salud; Familia; Acogimiento.

RESUMO

Objetivo: compreender a percepg¢ado dos familiares sobre o acolhimento por profissionais de satide na abordagem de doagdo de
orgdos apo6s o diagnodstico de morte encefdlica. Método: estudo descritivo e qualitativo realizado com familiares que
vivenciaram o processo de determinagdo de morte encefdlica em ambiente hospitalar. Coleta de dados realizada entre
setembro e dezembro de 2023, por entrevistas presenciais em profundidade; guiadas por questionario semiestruturado. Dados
analisados com o software ATLAS.ti®. Obtida aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa. Resultados: participaram do estudo
dez familiares, revelando trés temas: Determinando a morte: barreiras na comunicagdo e acesso as informagdes; Comunicando
a morte: profissionais envolvidos durante o protocolo de ME e o momento da comunicagdo de mas noticias; Desfecho final:
eternizando a vida. Consideragdes finais: a comunicagdo foi considerada essencial para garantir qualidade e humanizagdo no
acolhimento familiar, embora nao influencie diretamente na doagdo de érgdos. Ha necessidade de capacitagdo para promover
um acolhimento adequado.

Descritores: Morte Encefélica; Obtencdo de Tecidos e Orgdos; Profissionais de Saude; Familia; Acolhimento.

ABSTRACT

Objective: to understand family members’ perceptions of the welcoming provided by health professionals in the approach to
organ donation after a diagnosis of brain death. Method: this is a descriptive and qualitative study conducted with family
members who experienced the process of determining brain death in a hospital environment. Data collection was performed
between September and December 2023 through in-depth face-to-face interviews, guided by a semi-structured questionnaire.
The data were analyzed with the ATLAS.ti® software. Approval was obtained from the Research Ethics Committee. Results: ten
family members participated in the study, revealing three themes: Determining death: barriers in communication and access to
information; Communicating death: professionals involved during the BD protocol and the moment of communicating bad
news; and Final outcome: immortalizing life. Final considerations: communication was considered essential to ensure quality
and humanization in family reception, although it does not directly influence organ donation. There is a need for training to
promote adequate reception.

Descriptors: Brain Death; Tissue and Organ Procurement; Health Personnel; Family; User Embracement.

INTRODUCCION

El tema de la "muerte y el proceso de morir" continta siendo un tabu social que genera controversias y debates, con
un concepto en constante evolucion histdrica'. Desde la perspectiva médica, la muerte se define como el cese irreversible
de las funciones vitales. No obstante, la definicion contempordnea incorpora el criterio de ausencia de actividad
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eléctrica cerebral y pérdida de funcidn del tronco encefdlico y corteza cerebral, lo que constituye el diagndstico de
muerte encefélica (ME)2. Este diagndstico establece de manera definitiva el fallecimiento clinico, legal y social del
individuo®.

Pacientes diagnosticados con ME, siempre que exista consentimiento familiar e indicaciones clinicas favorables,
son considerados potenciales donantes de 6rganos y tejidos®. Por lo tanto, es obligatoria la notificacion a la Central
Estadual de Trasplantes (CET) de la federacion correspondiente, debiendo, en ese momento, iniciarse un protocolo de
seguimiento para informar y aclarar el diagndstico de ME a los familiares, desde la sospecha hasta la conclusion de todo
el proceso de su determinacién?.

La comunicacion del diagndstico de ME puede caracterizarse como un ejemplo de trasmitir "malas noticias" a la
familia. Por consiguiente, la informacion sobre el diagndstico debe realizarse considerando previamente un conjunto
de factores psicosociales relacionados con las caracteristicas familiares, tales como: posible nivel de comprension de la
informacion, grado de parentesco, rango etario y la existencia y calidad de redes de apoyo para el soporte emocional®.

Ademads, la comunicacion a los familiares debe evitar ciertas dificultades/barreras, como: el uso de términos
cientificos o jergas médicas, la falta de acogida psicoldgica y emocional, y la interpretacion contradictoria por parte de
la familia de que, pese a la ausencia de actividad cerebral, el paciente presenta algunos "signos de vida" - como
mantener patrones respiratorios, piel sonrosaday caliente - lo que puede generar la percepcion de una posible reversién
del cuadro, creando esperanzas y expectativas de mejoria en los familiares. En este contexto, se ha identificado que una
comunicacién inadecuada influye directamente en la negativa a la donacion y trasplante de 6rganos®.

La pérdida de un ser querido representa un momento de estrés y sufrimiento para todo el sistema familiar,
mientras que el proceso de determinacién de ME y donacién puede ser complejo y, en ocasiones, prolongado’ &. El
sufrimiento derivado de una muerte repentina de un ser querido provoca un estrés intenso y alteraciones emocionales
en los familiares, especialmente cuando el fallecido es joven. Las manifestaciones mdas profundas de tristeza suelen
asociarse a muertes abruptas, ya que estas alteran el ciclo natural de la vida percibido socialmente, haciendo el duelo
mas doloroso y, frecuentemente, patologico®.

En este contexto, el acto de acoger y estar junto a la familia y al paciente se convierte en una exigencia de la
postura ética y moral del profesional de salud, mediante la escucha activa y cualificada, promoviendo el reconocimiento
del protagonismo del sistema familiar. De este modo, el cuidado enfocado en la familia y en las necesidades
biopsicosociales del enfermo alivian el agotamiento y el sufrimiento mental de los involucrados'. El acogimiento
consiste en recibir las demandas mas elementales, ofrecer refugio y proteccion y aceptar al otro como individuo con sus
derechos y deseos; es una accién de aproximacién y de inclusidn hacia alguien. En Brasil, tiene como objetivo garantizar
los principios del Sistema Unico de Salud (SUS) por medio de la Politica Nacional de Humanizacién (PNH)%11,

Alo largo del proceso de determinacion del diagndstico de ME y de la donacién de érganos, resulta fundamental
la participacion de un equipo multidisciplinario, con profesionales comprometidos en brinda un acogimiento familiar
especializado. Entre las responsabilidades del equipo, el enfermero, por regla general, desempefia un rol protagénico
como principal enlace entre el servicio de salud y los familiares, coordinador activo en todas las etapas del proceso y
garante de la calidad de la atencidn y la correcta implementacién del protocolo de donacién de érganos y tejidos*?.

El enfermero tiene la oportunidad de brindar apoyo y atencién a las familias, desarrollando empatia y escucha
activa durante el proceso inicial de duelo™. La Asociacién Brasilefia de Trasplantes de Organos (Associacdo Brasileira de
Transplante de Orgdos - ABTO) publicé que, durante el periodo de enero a septiembre de 2023, se realizaron 10.422
notificaciones de potenciales donantes, con 5.998 entrevistas familiares llevadas a cabo y un total de 2.573 rechazos.
Segun estos datos, se verifica un elevado indice de negativas por parte de las familias™.

Ante este contexto, es evidente que el equipo de salud que realiza el acogimiento familiar humanizado aun
necesita comprender y atender las demandas de las familias de pacientes en situacién de ME, considerando sus
vulnerabilidades, angustias, miedos y sufrimiento, como principal estrategia para mitigar los efectos de una
comunicacion y recepcién ineficaces de las malas noticias, y no solamente con el propdsito de concretar la donacién de
organos y tejidos, sino por el respeto a los familiares en duelo.

Por lo tanto, esta investigacion se justifica por arrojar luz sobre la forma en que las familias han recibido el
acogimiento durante el diagndstico de ME, ademas de permitir perfeccionar estrategias de acogimiento familiar con el
fin de minimizar el sufrimiento de los involucrados.

El objetivo del presente estudio fue comprender la percepciéon de los familiares acerca del acogimiento realizado
por profesionales de salud en el enfoque de donacidn de 6rganos, tras el diagndstico de muerte encefalica.
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METODO

Se trata de un estudio descriptivo-exploratorio, con enfoque cualitativo, desarrollado con familiares que
experimentaron el diagndstico de ME y recibieron atencidn por parte de profesionales de salud, incluyendo médicos,
enfermeros, psicélogos y asistentes sociales, que trabajan en hospitales pertenecientes a una regién sanitaria ubicada
en la Regién Sur de Brasil, que componen la Organizacién de Busqueda de Organos (Organizagdo de Procura de Orgdos
- OPO) Maringa, perteneciente a la Central Estatal de Trasplantes de Parand (Central Estadual de Transplantes do Parana
- CET/PR). Este estudio fue desarrollado considerando las recomendaciones del Consolidated criteria for reporting
qualitative research (COREQ)™.

El Estado de Parana estd dividido en cuatro macrorregiones que, a su vez, se subdividen en 22 regiones sanitarias,
con el fin de integrar la organizacién, planificacién y ejecucién de acciones y servicios de salud™. Para la realizacién del
estudio, se selecciond la 152 Region Sanitaria de Parana (RS), ubicada en la macrorregion noroeste del estado, que
cuenta con aproximadamente 820 mil habitantes, cuya sede es el municipio de Maringd, e integra otras 30 localidades’®.

La OPO consiste en una organizacion de la Secretaria de Estado de Salud responsable de organizar la logistica de
busqueda de donantes de érganos y tejidos en los hospitales ubicados en su area de actuacion, los cuales son gestionados por
la Central Estatal de Trasplantes, cuya funcidn es organizar, coordinar, regular y fiscalizar el sistema estatal de trasplantes”.

El listado de potenciales participantes se obtuvo de la base de datos de la OPO Maringa, la cual proporciond
informacién como el nombre y el teléfono de los familiares, para que los investigadores pudieran contactarlos
previamente, invitarlos a participar en el estudio y, posteriormente, agendar la entrevista presencial.

Los familiares participantes en esta investigacion cumplieron con los siguientes criterios de inclusion: ser mayores
de 18 afios, residir en uno de los municipios de la 152 RS y ser familiar de una persona fallecida por ME. Se excluyeron
los familiares que presentaran dificultad de comunicaciéon verbal o residieran en municipios ubicados a mas de 35 km
de distancia de Maringa, debido a la dificultad de desplazamiento en la regidn.

La recoleccion de datos se llevd a cabo entre los meses de septiembre y diciembre de 2023, y se dividid en tres etapas:
(1) inicialmente, tras la autorizacion previa de la OPO Maringd y el CET/PR, la investigadora principal acudio a la sede de la
OPO Maringd para recolectar la informacion basica de los familiares de personas fallecidas por ME, en el periodo de
septiembre de 2022 a marzo de 2023; (2) posteriormente, una vez obtenidos los contactos de los familiares, se realizé el
contacto telefdnico con ellos para programar con antelacion las entrevistas presenciales; (3) las entrevistas presenciales se
llevaron a cabo en lugares previamente elegidos por el propio familiar, por ejemplo: domicilio o plazas publicas.

Las entrevistas fueron realizadas por la investigadora principal, enfermera especialista en urgencias y emergencias,
con experiencia directa en procesos de diagnostico de ME adquirida durante su formacidn universitaria, residencia y,
mas adelante, en su ejercicio profesional como integrante del equipo multiprofesional de la Comisidn Intra-Hospitalaria
de Donacién de Organos y Tejidos (CIHDOTT) de un hospital universitario. Cabe destacar que la investigadora no
mantenia ningun vinculo previo con los posibles participantes del estudio. Asimismo, contaba con experiencia en la
recoleccion de datos cualitativos y habia sido previamente capacitada por un equipo de investigadores.

Las entrevistas se llevaron a cabo mediante un instrumento compuesto por items de caracterizacién del familiar (edad,
sexo, profesion, escolaridad, religion y grado de parentesco), seguidos de la pregunta disparadora: ¢ Cémo fue su experiencia
con el acogimiento profesional que recibio durante el diagndstico de muerte encefdlica de su familiar? Se realizaron otras
preguntas de apoyo, con el objetivo de ampliar la recoleccién de informacion y contemplar el objetivo propuesto. Los didlogos
fueron grabados y transcritos integramente, eliminandose los archivos de audio después del andlisis de datos.

Ademas del criterio de agotamiento de la lista de participantes potenciales, los investigadores estuvieron atentos
y delimitaron la recoleccién de datos basdndose en la repeticién de la informacién!®, es decir, se estimuld la
participacion de los entrevistados hasta el momento en que no surgieron nuevos temas analiticos.

Los datos cualitativos se analizaron con base en el referencial metodolégico del Andlisis Tematico'®, lo que
permitié una descripcion mas detallada y diferenciada sobre el tema propuesto. Este método analitico se compone de
seis fases: (1) Familiarizacion con los datos, involucrando la inmersidon de los investigadores con lectura y relectura de
los datos, para proveer bases para las demas etapas del analisis; (2) Generacion de los cédigos iniciales, donde se
produjeron los primeros cédigos a partir de los datos, iniciando su caracterizacion; (3) Busqueda por temas, que ocurrié
a partir de la codificacion y agrupamiento de los datos, seguido de una seleccién de temas potenciales, donde algunos
codigos se convirtieron en temas principales y otros en subtemas; (4) Revisidn de los temas, involucrando dos niveles,
(a) la revision de los extractos codificados y (b) el refinamiento de los temas; (5) Definicidon y denominacién de los temas,
etapa donde se elabord un mapa tematico explicativo, sometiendo los datos a un analisis final y refinamiento tematico;
y (6) Produccién del reporte, que contenga un analisis conciso, coherente, ldgico y que capture la esencia del fendmeno
en estudio®®%,
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Todo el proceso fue gestionado mediante el software ATLAS.ti®, version 24, una herramienta eficaz para potenciar
la organizacidn y el andlisis de los datos, asi como para agilizar el tratamiento analitico?!. Se utilizé la técnica de nube
de palabras, que permitio identificar la frecuencia en que las palabras aparecian y visualizar las conexiones entre ellas.
De la convergencia entre los temas inicialmente establecidos, a partir del andlisis y organizacion de los datos realizados
con el apoyo del software ATLAS.ti®, emergieron los temas finales.

Para garantizar el rigor metodoldgico, se grabaron y transcribieron las entrevistas, de forma integra, para su posterior
analisis. Ademas, se condujeron el proceso analitico e interpretativo basandose en reflexividad. Con el propdsito de asegurar
la credibilidad, la confiabilidad y la confirmabilidad de los datos, se elabord y archivé un rastro de auditoria, permitiendo que
toda la documentacién de respaldo estuviera disponible para futuras eventuales consultas.

El protocolo de investigacion cumplié con los principios éticos establecidos, contando con la aprobacion del Comité
de Etica en Investigacion de la institucidn responsable. Todos los participantes otorgaron su consentimiento de manera
voluntaria, mediante la firma del Término de Consentimiento Informado (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
- TCLE) en dos copias. Para preservar la confidencialidad de la identidad de los familiares participantes, se empled un
sistema de codificacidon que consistio en la palabra "entrevista" seguida de su nimero secuencial (por ejemplo: E1).

RESULTADOS

De los 42 familiares potencialmente elegibles para participar en el estudio, diez confirmaron su participacién, habiendo
vivenciado el diagndstico de ME en hospitales pertenecientes a la 152 Region Sanitaria de Maringa y vinculados a la OPO
Maringd. Dieciséis familiares declinaron la invitacién a participar, cuatro residian en municipios ubicados a mas de 35
kildmetros de distancia y doce tenian teléfono de contacto incorrectos o inexistentes. La informacion detallada sobre la
caracterizacion de los familiares fue recolectada y analizada como parte del estudio (Figura 1).
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Figura 1: Caracterizacion de los familiares del estudio pacientes que experimentaron el diagndstico de muerte encefalica
en hospitales. Maringa, PR, Brasil, 2023.

A través de la nube de palabras fue posible identificar la aparicion en mayor frecuencia de los vocablos “Médico”,
“Muerte”, “Hospital”, “Organos”, “Donar”, “Enfermera”, “Dia”, “Examen” y “Momento” (Figura 2).
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Figura 2: Nube de palabras: percepcidn de los familiares respecto al acogimiento profesional durante el diagnéstico de muerte encefalica. Maringd, PR,
Brasil, 2023

Entre las palabras indicadas, surgieron categorias que ayudaron a identificar las percepciones de los familiares
sobre el acogimiento profesional durante el proceso de determinacion de ME. Los nucleos "Muerte", "Dia" y "Examen"
se unieron y dieron origen al Tema 1, denominado: "Determinando la muerte: barreras en la comunicacidn y acceso a
la informacion". Por su parte, los nucleos "Médico", "Enfermera", "Hospital" y "Momento" resultaron en el Tema 2,
titulado: "Comunicando la muerte: profesionales involucrados durante el protocolo de muerte encefalica y el momento
de trasmitir malas noticias". Finalmente, los nicleos "Donar" y "Organos" generaron el Tema 3: "Desenlace: eternizando

la vida".

Tema 1: Determinando la muerte: barreras en la comunicacion y acceso a la informacion

En este tema, los vocablos "Muerte" y "Examen" estdn directamente relacionados ya que, para confirmar el
diagndstico de ME, fueron necesarios exdmenes que forman parte del protocolo de determinacion de ME. Sin embargo,
el vocablo "Dia" aparece como una correlacidon temporal, que justifica el tiempo requerido para la confirmacién
diagndstica. Ademas, se destaca -a través de los relatos- que los profesionales de salud tampoco les explicaron
debidamente las etapas del protocolo a los familiares.

"El médico me explicoé que en la rutina de la UCI percibid algo extrafio en él, que al examinar los ojos identifico
una alteracion, que era indicio de una lesion neuroldgica muy grave y que necesitaban iniciar un protocolo
para verificar si estaba en un proceso de muerte cerebral". (E9)

"Dijeron que necesitaba permanecer 24 horas para saber si reaccionaria, le retiraron el sedante, pero no
entendimos bien, porque después que salimos lo volvieron a sedar, entonces ¢équiere decir que reacciond? {(...)
pero la duda persiste hasta hoy, chabrd reaccionado o no?" (E2)

Mas alld del diagndstico de muerte encefalica, se identificaron deficiencias en el acceso a la informacion
relacionada con dicho diagndstico, lo que condujo a una comprensidn incompleta o errénea de la muerte encefalica. En
los relatos de los familiares se observa que no existié una comunicacion eficaz que garantizara informacién adecuada
sobre la ME.

“No hubo explicacion, solo dijeron que tenian que hacer tres pruebas para confirmar la muerte, eso fue todo.”
(E5)

“No entendi qué era, entonces busqué en internet y decia que era una vena de la cabeza que se rompia, pero
no sé si realmente es asi.” (E1)

“El médico solo dijo que ya no habia nada que hacer, todos se pusieron tristes y lloraban, y eso fue todo.” (E3)
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Para algunos familiares, los enfermeros desempefiaron un papel fundamental en aclarar las dudas relacionadas
con el diagndstico, siendo percibidos como facilitadores en el acceso a la informacion.
“Las enfermeras fueron muy atentas, yo preguntaba algunas cosas que no entendia y ellas me explicaban por
qué y como se hacia. Usted sabe como los médicos, hablan mds dificil, con términos técnicos, pero las
enfermeras lo explicaban de una forma mucho mds sencilla.” (E7)
La inclusidn de la familia durante el proceso de determinacidn de la ME parece funcionar como un factor adicional
que contribuye tanto a una mayor comprension del diagndstico como al afrontamiento del duelo.
“Nos preguntaron cémo preferiamos que nos comunicaran los resultados de las pruebas, si queriamos saber

al final de cada una o al final de todo. Y, después de hablar con mi esposo y mi hermana, decidimos participar
en todas las etapas, y asi lo hicieron, pero, lamentablemente, las noticias no fueron buenas.” (E7)

Participé toda la familia: yo, su hijo mayor, la tia y la exesposa de su primer matrimonio.” (E9)
“Fuimos mi hija, mi suegra y yo, y ellos hablaron con nosotros reforzando nuevamente la gravedad de su
situacion y que sospechaban que su cerebro no estaba funcionando.” (E8)

Tema 2: Comunicacion de la muerte: profesionales implicados durante el protocolo de ME y el momento de transmitir
las malas noticias

En el segundo tema, se observa la implicacion del equipo multiprofesional a lo largo de todo el proceso, desde la
sospecha hasta la confirmacion de la muerte, lo cual es un factor que contribuye al apoyo y contencidn de la familia.

“El diagndstico se dio en el hospital y participaron una psicéloga, una médica y un enfermero.” (E5)

“En el momento en que el médico hablé de la muerte cerebral fue dificil asimilar todo, pero después de que él
se fue, las enfermeras lo explicaron nuevamente, de una forma mucho mds sencilla, y logramos entender que
su cerebro habia muerto (...) aunque los demds érganos seguian funcionando.” (E7)

“Fuimos acogidos por los médicos, una enfermera, la asistente social y una psicéloga. Después del impacto de
recibir la noticia de que mi esposo habia fallecido, me quedé totalmente desorientada, pensé que tendria que
quedarme internada ahi de lo mal que me senti, no tenia cabeza para nada.” (E8)

“La psicdloga y la enfermera pidieron que llamaran a mi hija pequefia, fueron ellas quienes hablaron con ella,
le explicaron lo que habia pasado y que su padre ya no estaba aqui. Estoy agradecida con ellas, porque yo no
habria podido hacerlo.” (E9)

“Fuimos bien acogidos, nos fueron preparando desde el principio. Todos los dias venian dos enfermeras y dos
médicos, asi fue cada dia, por la mafiana y por la tarde. Nos prepararon bien.” (E3)
Otro aspecto importante durante la comunicacién de la muerte fue el lugar en el que esta se llevd a cabo,
destacandose la relevancia de un espacio y un ambiente acogedores.
“Era una salita, muy cerca de la habitacion donde él estaba en urgencias, era bastante cémoda.” (E5)
“Hablamos en una especie de capilla que hay dentro del propio hospital.” (E5)
“Dentro de la UCI, habia una sala cerca de la unidad donde los médicos solian reunirse con los familiares.” (E6)

“Nos llevaron a una salita reservada... Cuando dieron la noticia fue muy triste, yo no imaginaba que ya no
habria solucién. Cuando el médico dijo que, si ella vivia, seria en una cama completamente dependiente, fue
el final... todos tristes y llorando.” (E3)

Tema 3: Desenlace: eternizando la vida

En el tercer tema, los vocablos “Donar” y “Organos” evidenciaron, principalmente, el deseo de las familias de dar
continuidad a la vida a través de la donacion. Algunos relataron que optaron por donar independientemente del
acogimiento recibido por parte de los profesionales o de cualquier otra influencia.

“No tuvimos ninguna influencia, solo realmente queriamos dar continuidad a algo que ella siempre hacia: el
bien a los demds.” (E10)

Otros familiares decidieron donar influenciados por el apoyo positivo de su entorno familiar; en algunos casos,
respetaron una decisidon previamente manifestada por el propio paciente, mientras que, en otros, a pesar de mostrar
resistencias iniciales debido al desconocimiento del proceso actual de donacién y trasplantes, terminaron aceptando la
donacion a peticion de otros familiares.

“Yo dije que no iba a donar, pero mi yerno tiene a su madre que vivié unos 15 afios mds después de un
trasplante, y me conto toda su experiencia con su madre, pero yo no queria donar (...)” (E3)

“No fui influenciada por nadie, él y yo a veces hablamos, no con frecuencia, pero en algunos momentos ya
habiamos hablado sobre la donacidn, asi que no fue por influencia, sino por querer intentar ayudar a mds
personas.” (E9)
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Durante las entrevistas, algunos familiares relataron cémo se sintieron verdaderamente apoyados y atendidos por
los profesionales de la salud. Sin embargo, es importante destacar que ninguno de ellos seialé que la decisidn de realizar
la donacidn estuviera influenciada por ese acogimiento.

“Creo que hicieron lo que se podia hacer, solo ahora, al detenerme a pensar en toda esta experiencia que tuve,
creo que cuando se percibe que un paciente ya no tiene condiciones de vida (...) podrian comenzar a preparar
a la familia, especialmente a quienes estan mds cercanos.” (E9)

“Intentaron aclarar todo de la mejor manera para que todos entendiéramos (...) yo ya tenia mds o menos una
idea de lo que era. Lo unico que no conociamos mucho eran las pruebas que se hacen para la confirmacion,
pero explicaron muy bien todo el proceso.” (E10)

“Los médicos me transmitieron tranquilidad, ellos decian lo que estaba pasando y dejaban clara la situacion
de ella, estuvieron siempre ahi para responder mis dudas. Cuando llegaba para visitarla, ellos ya venian a
informarme, (...) esto estd pasando.” (E6)

DISCUSION

La diversidad sociocultural de los participantes, que abarca aspectos como la edad, el nivel educativo, la religion y
el grado de parentesco, influye directamente en la manera en que se experimenta el duelo y en la percepcion del
acogimiento recibido. Estudios indican que factores culturales, creencias y el contexto familiar condicionan la
comprensidn del diagndstico y la relacién con los profesionales de la salud??%>. Asimismo, la empatia y la comunicacién
eficaz deben ajustarse a las particularidades de cada familia’.

La negativa a participar en el estudio por parte de algunos familiares, quienes manifestaron incomodidad al recordar o
hablar sobre la muerte de su ser querido, puede estar vinculada a la complejidad emocional que este tema conlleva. El rechazo
o retiro de la participacion puede estar relacionado con factores como la dificultad de revivir momentos dolorosos, la renuencia
a compartir experiencias intimas, o incluso el temor a que la participacidn genere un impacto emocional negativo®*.

Por ello, resulta fundamental comprender las multiples dimensiones del acogimiento y sus posibles implicaciones para
quienes atraviesan el duelo, con el fin de optimizar las practicas de atencion. En este sentido, los resultados de la investigacion
revelaron, segun los testimonios de los familiares, que la mayoria se sintié acogida y orientada adecuadamente, aunque una
minoria expresé no haber comprendido plenamente la informacién brindada por los profesionales de la salud, evidenciando
gue aun persisten dudas respecto al diagndstico y al proceso de determinacidn de la ME en algunos casos.

Se puede deducir que, hasta la fecha, existen profesionales que no estdn adecuadamente preparados y/o
capacitados para atender a las familias, especialmente en lo relacionado con la comunicacidn, la transmision de
informacién y la manera en que se ofrece el acogimiento.

Por otro lado, se entiende que comunicar malas noticias, como el fallecimiento de un paciente, suele generar un impacto
emocional en quien transmite la informacidn, principalmente sentimientos de frustracion, lo que puede llevar al profesional
a evitar la situacién o a proporcionar informacién limitada, restringiendo asi el acogimiento familiar. No obstante, se reconoce
que la formacién académica de los profesionales de la salud esta todavia mayormente orientada hacia practicas curativas,
dejando en segundo plano el proceso de la muerte y el morir'®. Esto influye directamente en la percepcidn de los profesionales
sobre su propia capacidad para brindar un acogimiento adecuado a las familias en duelo.

En consecuencia, se evidencia la necesidad de promover la formacion y capacitacidon continua, con el fin de ampliar el
conocimiento y las habilidades profesionales acerca de la importancia de un acogimiento familiar de calidad durante el
proceso de duelo.

Se constatd que la comunicacion establecida por los profesionales de la salud, desde la sospecha inicial hasta la
confirmacién del diagndstico dentro del protocolo de ME constituye un proceso complejo y, en muchas ocasiones, dificil de
comprender para los familiares. Esta dificultad se relaciona probablemente con las fuertes reacciones emocionales que
experimentan en el momento del diagndstico inicial de MEZ2. Por ello, a partir de los testimonios de los familiares, se identificé
la comunicacién como una herramienta clave para construir un vinculo de confianza entre el equipo de salud y la familia.

Investigaciones realizadas en Brasil y Australia evidencian que, durante la transmisién de malas noticias, es
fundamental disponer de un espacio acogedor, no solo en términos fisicos, sino también en cuanto a la escucha activa
de los familiares. Este no debe ser un momento en el que el profesional monopolice la palabra, sino un espacio para un
didlogo compartido, que respete y se ajuste a los valores y creencias familiares®?3.

La evaluacion previa del nivel socioecondmico, el conocimiento y la percepcién de los familiares antes de ofrecer cualquier
informacion resulta una practica esencial. Esta estrategia permite adaptar y organizar la informacion segun las necesidades y el
nivel de comprensién de la familia, evitando repeticiones innecesarias, exposiciones prolongadas y el uso excesivo de
terminologia técnica, que suelen dificultar la comprension del diagndstico y de los procedimientos involucrados®.
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En este sentido, un estudio realizado con 179 familiares que vivieron la experiencia de ME en unidades de cuidados
intensivos en Canadd identific6 que los factores modificables para mejorar la comunicacién entre familiares y
profesionales -y, en consecuencia, los resultados del proceso de duelo- incluian la atencién al estado emocional de la
familia, el ritmo y la repeticion de las conversaciones seglin la comprension expresada, asi como la preparacion e
invitacién a las familias para participar en la determinacion clinica, incluyendo las pruebas de apnea??.

Cabe destacar que los familiares, en general, presentan diversas dudas e interrogantes sobre el diagndstico de
ME, el protocolo utilizado €, incluso, sobre el proceso de donacidn de érganos. Estas inquietudes, que muchas veces no
son respondidas por los médicos, pueden ser aclaradas por otros miembros del equipo multidisciplinario, como
asistentes sociales, psicélogos y enfermeros, quienes actian como traductores de la informacion y facilitadores de la
comprensién, ademas de brindar apoyo emocional durante la comunicacién®.

La intervencion de un equipo multiprofesional durante todo el proceso asegura una atencién integral a los
familiares, posibilitando intervenciones mas efectivas, que promuevan la calidad en la asistencia y que atiendan las
necesidades basicas de los familiares®®. El acogimiento multiprofesional, junto con el uso planificado de estrategias de
comunicacion, como protocolos y ambientes reservados y acogedores, favorecen la comprension del diagndstico de
muerte y facilita el afrontamiento del duelo®. En este contexto, el enfermero debe asumir la responsabilidad de aclarar,
de manera ética, moral y legal, todo el proceso involucrado, resolviendo dudas y proporcionando toda la informacién
necesaria a los familiares?.

Tras la confirmacién del diagndstico de ME, se establece un acercamiento con los familiares con el propdsito de
concretar la donacion de drganos, un momento de alta sensibilidad y fragilidad para ellos. Sin embargo, la falta de
comprensién del diagndstico y el acceso limitado a la informacidn pueden influir directamente en la toma de decisiones
de quienes participan en el proceso®!?. Ademas, este tema es poco difundido en la sociedad y estd rodeado de
desinformacion, incluyendo la circulacion de noticias falsas (fake news) sobre los protocolos de donacidn y trasplantes,
asi como sobre el trafico y comercio ilegal de érganos, lo que genera desconfianza e inseguridad, tal como sefialé uno
de los familiares entrevistados.

Un estudio realizado en Irdn con 20 familiares de personas con ME identificé que los principales obstaculos para
la donacidon de érganos fueron el escaso conocimiento sobre la ME y los trasplantes de drganos, las creencias culturales
y religiosas, el miedo y las preocupaciones acerca del aspecto del cuerpo, ademas de la falta de acogimiento profesional
durante el proceso de solicitud, lo que dificultaba la capacidad de los familiares para tomar una decisién?*.

Por otro lado, un estudio realizado en India con diez familiares identificd que los principales motivadores para
concretar la donacién de drganos fueron la conviccidon de que esto ayudaria a salvar vidas, un sentido de obligacién
moral, el deseo de prolongar la vida de su ser querido a través de otros y la intencién de ser un ejemplo para otros?.

Los resultados de este estudio, junto con la literatura existente, reflejan una dualidad en la comprension de la ME
y el proceso de donacidn, lo que pone de manifiesto la necesidad de campanas de sensibilizacion mas amplias para
fomentar la conciencia y corregir ideas erréneas sobre la donacion de érganos. No obstante, para que el acogimiento
familiar sea efectivo y responda a las necesidades de las familias, es fundamental que los profesionales de la salud estén
adecuadamente capacitados y utilicen estrategias y protocolos que faciliten la comprensién del proceso de donacion.
Asi, se podra minimizar el impacto emocional tanto en los familiares como en los profesionales involucrados.

Por ello, resulta imprescindible ampliar la formacién de los profesionales de la salud en el manejo de la ME,
dotandolos de las herramientas necesarias para aplicar estos conocimientos en la practica diaria.

Limitaciones del estudio

Se destaca el tamafio reducido de la muestra y el recorte geografico, lo que limita la generalizacidn de los hallazgos.
Las dificultades de acceso, las recusas y los problemas de contacto pudieron haber influido en la diversidad de
percepciones. La recoleccién de datos meses después del diagndstico puede haber afectado la precisién de los
recuerdos, y se debe considerar el sesgo de respuesta, dado que solo algunos familiares aceptaron participar. La carga
emocional del tema también pudo haber impactado los relatos.

Las limitaciones relacionadas con la negativa a participar y las dificultades de contacto con los familiares no son
exclusivas de esta investigacion. Estudios previos sobre muerte encefdlica y acogimiento familiar también han
identificado barreras similares, especialmente vinculadas a la alta carga emocional del tema, la negativa a revivir
experiencias traumaticas y la fragilidad del momento vivido?*%. De esta manera, los hallazgos del presente estudio son
coherentes con la literatura nacional e internacional, lo que aporta solidez y coherencia a los analisis presentados.
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CONSIDERACIONES FINALES

A partir de los resultados del presente estudio, fue posible comprender las percepciones de los familiares respecto al

acogimiento recibido por parte de los profesionales de la salud durante el diagndstico de ME. Se identificé que la falta de
comunicacion adecuada estad estrechamente relacionada con un acogimiento deficiente, desde la sospecha inicial hasta la
confirmacion del diagndstico, lo que contribuyd a la persistencia de dudas que, en algunos casos, permanecen hasta hoy.

Si bien algunos familiares relataron experiencias positivas frente a la situacion vivida, otros evidenciaron dificultades. No

obstante, se constatd que la decision de donar los érganos no estuvo directamente influenciada por el tipo de acogimiento
recibido. En la mayoria de los casos, la donacién fue motivada por el deseo de realizar un acto altruista, prolongar
simbdlicamente la vida del ser querido y por los sentimientos de consuelo y gratitud que este acto generd en los familiares.

Aun asi, resulta fundamental resaltar que, independientemente de su influencia sobre la decision de donar, los

familiares tienen derecho a recibir un acogimiento humanizado, con informacidn clara, precisa y sensible a sus
necesidades. Para garantizar esto, es imprescindible fortalecer la formacién continua de los profesionales de la salud —
en especial del equipo multiprofesional— con el objetivo de desarrollar habilidades que promuevan una atencion
integral y humanizada para los familiares. Asimismo, se hace necesario reforzar la formaciéon académica de los
profesionales de salud, incorporando de manera mas sdlida contenidos relacionados con el proceso de muerte y el
morir, asi como herramientas para la comunicacion de malas noticias.

Se destaca la necesidad de fortalecer las politicas publicas, principalmente en lo referente a la difusidn del tema,

para que la poblacién acceda a informacidn pertinente mediante redes sociales, campafas publicas y en escuelas y
enfocando el tema en entornos laborales, entre otros. Ademas, resulta relevante invertir en futuras investigaciones,
especialmente en distintos contextos de Brasil, incluyendo a los profesionales sanitarios de los equipos que acogen a
estas familias, con el fin de comprender cémo el desempefio profesional ha impactado la decision familiar de donar
organos y tejidos ante el diagndstico de ME.
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