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Resumen

Introduccién: el proyecto de investigacion que se desarrolla a continuacién expone la
importancia del cuidado de los padres de nifios oncolégicos que se encuentran en el final de
su vida y su seguimiento incluso después del fallecimiento. De esta manera, se investiga sobre
las experiencias parentales acompafiando a su hijo en el proceso de enfermedad, asi como

en las intervenciones de enfermeria que se realizan.

Objetivos: el principal objetivo del estudio es determinar la efectividad de la asistencia integral
tanto a los nifios como a sus familias en la fase terminal de la enfermedad. De esta manera,
se pretende verificar si los cuidados paliativos pediatricos son beneficiosos en el proceso de

duelo.

Metodologia: disefio observacional analitico transversal con los padres de nifios oncoldgicos
fallecidos como poblaciéon objeto de estudio dividida en dos grupos, segun si recibieron

cuidados paliativos pediatricos o no.

Implicaciones para la practica de la enfermeria: conocer la importancia del cuidado integral
de las intervenciones enfermeras en el final de la vida y tomar conciencia del cuidado de la

familia.

Palabras clave: cuidados paliativos, duelo, calidad de vida, enfermeria, pediatria.



Abstract

Introduction: the following research project exposes the importance of care towards
oncological children at the end of life and their follow-up even after death. In this way, this
research is conducted on parental experiences while they accompany their child in their
sickness, along with the nursing interventions.

Objectives: the main aim of this study is determinate the effectiveness of comprehensive care
for both children and their families at the terminal phase of their disease. In this way, it is
intended to specify if paediatric palliative care is beneficial during the grieving process.

Methodology: cross-sectional analytical observational design with parents of deceased
children due to cancer. The study population is divided into two groups, depending on whether
they received paediatric palliative care or not.

Implication for nursing practice: understanding the importance of holistic care within

nursing interventions at the end of life and to become aware of family care.

Key words: palliative care, grief, quality of life, nursing, paediatrics.



Presentacion

En nuestra sociedad la muerte de un nifio es uno de los temas mas dificiles de asimilar y mas
dolorosas, por lo que en nuestra mente y cultura occidental va contra la naturaleza y el orden
l6gico y temporal de la vida. Para un padre o una madre, la muerte de su hijo y mas siendo

un nifio supone un antes y un después en su vida, asimilando un duelo complicado.

En enfermedades como el cancer infantil, se ha mejorado mucho la mortalidad en los ultimos
afos debido a los avances terapéuticos y diagnoésticos. Sin embargo, sigue habiendo nifios
qgue fallecen con todo lo que conlleva para sus familias. Por esa razon, los profesionales
sanitarios tienen gran responsabilidad en cuidar no solo a los pacientes sino también a sus

familias, desde el inicio de la enfermedad, es decir, desde el inicio del duelo.

La motivacion de realizar este trabajo surge de mi curiosidad por entender mejor como de
importante pueden resultar las intervenciones de enfermeria en el proceso del final de la vida
de un nifio y las repercusiones que puede tener en la vida de sus familias, ya que muchas

veces son los grandes olvidados de la enfermedad.

Ademds, siempre me ha llamado mucho la atencion el concepto de atencién integral,
entendido como el cuidado a todas las esferas de la persona. En definitiva, los cuidados
paliativos son un ambito donde se cuida a la persona con el objetivo de mejorar su calidad de

vida en todos los sentidos que conlleva.

En definitiva, elijo este tema de estudio ya que también debemos aprender a cuidar mas alla
de la muerte y mas alla del enfermo, ademas de aprender a ser enfermeros mas alla de las
técnicas, sino siendo compasivos en nuestro trabajo intentando acompafar a pacientes y

familiares en la enfermedad.

Por ultimo, me gustaria agradecer y dedicar este trabajo, en primer lugar, a mis padres, por
confiar en mi y por darme la oportunidad de estudiar esta carrera sabiendo que eray es lo
gue me hace feliz. Sin duda, también me gustaria agradecer a todos los profesores y personal
de la universidad que me han acompafado y que muchos de ellos me inspiran para ser la
mejor profesional posible. Sin extenderme mucho mas, me gustaria agradecer a mis amigos
de la universidad por dejarme compartir con ellos este camino de vocacién y por encontrar en

ellos una amistad tan bonita.



Estado de la cuestidn

Fundamentacién, antecedentes y estado actual del tema

1. Introduccién alos cuidados paliativos pediatricos: Definicién e historia

Los cuidados paliativos son los encargados de aportar una atencion integral al paciente y a
su familia en los momentos de enfermedad avanzada o en especial al final de la vida. Segun
la OMS, no se debe recurrir a la disciplina paliativa solo en los Gltimos momentos de vida, sino
gue deben incluirse de manera progresiva a medida que avanza la enfermedad o incluso antes
de abandonar un tratamiento con finalidad curativa. De esta manera, deben adaptarse a las
necesidades de las vivencias cambiantes tanto del paciente como de su familia y como

derecho fundamental de la salud del ser humano, deben de ser garantizados (1-3).

A pesar de que las patologias potencialmente graves o crénicas se presenten mas en
poblacién adulta que en nifios (4), también se requiere el uso de cuidados paliativos
pediatricos (CPP). Los CPP son la asistencia especializada a nifios y a sus unidades familiares
para el manejo de sintomas fisicos, emocionales, psicolégicos y sociales. A través de un
equipo multidisciplinar, deben garantizar de manera continua la proteccién de su dignidad y

autonomia (5).

Los CPP a lo largo de la historia reciente han ido evolucionando poco a poco al igual que
evoluciona el concepto de muerte y del proceso de morir evitando el sufrimiento. A finales de
la década de los 60, Cicely Saunders, considerada la fundadora de los cuidados paliativos,
introduce el concepto de “dolor total”, entendido como aquel en el que intervienen todas las
esferas de la persona dejando a un lado la tendencia de asistencia biologicista que habia
existido hasta entonces. Se empieza a contemplar, a partir de ese momento, a la persona

enferma con necesidades de asistencia multidimensionales y mas al final de la vida (2).

En 1982 se inaugura el primer centro pediatrico de atencion a pacientes terminales en Oxford,
el hospicio Helen House. En 1991 se inicia en Espafia esta especialidad en el Hospital Sant
Joan de Deu en Barcelona. Este es el punto de partida para el desarrollo a nivel nacional un
plan de actuacion de paliativos pediatricos para garantizar cuidados a los nifios y a las familias.
Asi comienza la formacion de la red de atencion de CPP en distintos lugares, entre los que

destacan el Hospital Nifio Jesus de Madrid (2).

A pesar de que los avances tecnolégicos, de diagndéstico y de tratamiento han mejorado los
datos de mortalidad de los nifios oncoldgicos, a veces el tratamiento curativo deja de hacer
su funcién y es necesario pasar al tratamiento paliativo. Las enfermedades pediatricas que

requieren el uso de los cuidados paliativos son muy variadas, incluso en su duracion. Entre
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ellas encontramos enfermedades cardiol6gicas, neuroldgicas, metabdlicas, complicaciones

por prematuridad, respiratorias y el cancer (4).

2. Epidemiologia

El cancer infantil (Cl) es una de las causas de mortalidad mas comunes en la nifiez y la
adolescencia. Entendemos como cancer infantil aquellos comprendidos entre las edades de
0y 19 afios. A pesar de que en los paises con buenos sistemas sanitarios se curan mas del
80% (datos de supervivencia en ANEXO ), todavia el nimero de diagnosticados por afio es
muy elevado, siendo la cifra de 400.000 nifios cada afio y en Espafia mas concretamente, son
alrededor de 1.100 casos nuevos en nifios entre 0y 14 afios (6,7). Se calcula, que la leucemia
ocupa un 34% del total, es decir un tercio de los canceres infantiles. Los tumores del sistema
nervioso central son el segundo grupo mas numeroso, siendo estos una quinta parte o un
19%. A los grupos principales, les siguen las siguientes enfermedades, representadas en la
figura 1 (6):

- Leucemia linfoblastica aguda 19% incidencia total del ClI
- Linfoma no Hodgkin: 5%

- Nefroblastoma 5%

- Linfoma de Burkitt 5%

- Retinoblastoma 5%

Incidencia del cancer infantil por enfermedades

= Leucemias = Tumores SNC Leucemia linfoblastica aguda
= Linfoma no Hodgkin = Nefroblastoma Linfoma de Burkitt

Retinoblastoma

Figura 1: Incidencia del ClI por enfermedades. Elaboracién propia a partir de “WHO global initiative for childhood cancer:

increasing access, advancing quality, saving lives “2021.



Las cifras mortalidad del cancer infantil se mantienen estable desde el afio 2000, segun los
datos obtenidos en la OMS. Se estima que en 2019 murieron 100.000 nifios de cancer en el
mundo. En Espafia se calcula que cada afio mueren 3.000 nifios de los cuales se calcula que
entre 929 y 1.486 nifios mueren por enfermedades que limitan su vida, entre ellas el 40% de
cancer y el 60 % por otras enfermedades (4,8).

Ademas, en Espafia del total de nifios con enfermedades que amenazan su vida (11.150-
14.864), entre 5.574 y 7.432 de ellos necesitan cuidados especificos acorde con sus
necesidades segun edad, patologia, situacion y momento vital, en las que entran los CPP
(4,8).

3. Aspectos culturales y sociales para entender la muerte

La sociedad multicultural en la que vivimos hace que sea dificil establecer protocolos de
atencién en unidades donde se trata con pacientes en etapas finales de su vida. El concepto
de muerte y su papel en la sociedad ha ido evolucionando a lo largo de la historia. La muerte
entendida como el cese de la vida es universal, pero cada cultura y época de la historia ha

adoptado ese concepto y adaptado sus actitudes, creencias y conductas frente a ella (9,10).

Resulta importante destacar que los seres humanos somos animales con capacidades
cognitivas de razonamiento que nos distinguen del resto y eso se ve reflejado en los ritos
funerarios que se celebran en cada cultura. Desde la antigiiedad se asocian diferentes rituales
o incluso pensamientos de tipo magico o religioso, pero hoy en dia, también necesitan dar a
la muerte cierto sentido mas alla del puramente cientifico. Por otro lado, el luto y el duelo son
maneras de adaptarse socialmente a la muerte que, a su vez, cada cultura la adapta, mira y
representa la pérdida a su modo. Esta visidén social y cultural, modifica también la manera de

asistir a los enfermos en fase final, asi como a sus familias (9,10).

La aceptacién de la muerte esta directamente conectada con la concepcion cultural que se
tenga sobre la misma. En occidente, por ejemplo, la muerte da miedo y su desconocimiento
hace que se convierta en un tema “tabu”. En cierto modo, se vive una negacion de la muerte
y su incapacidad de reconocerla hace que se prioricen ciertos comportamientos, como por
ejemplo el mantener el tratamiento curativo a pesar de su nulo efecto y empeoramiento en la
calidad de vida (11).

4. Rol de enfermeria en el cuidado paliativo pediatrico

Los profesionales de enfermeria son los que dedican mayor parte del tiempo con los nifios y
sus familias, no solo poseen un papel importante en la relacion terapéutica con ellos, sino que
también realizan una labor de coordinacién de sus principales cuidados. Los enfermeros de

las unidades de cuidados paliativos pediatricos, tanto de asistencia hospitalaria como de
9



atencion domiciliaria, requieren de ciertas habilidades para cumplimentar los conocimientos

técnicos. Entre ellas, madurez emocional, superacion y motivacion, comprension, empatia y

compasion, habilidades todas ellas que permiten una mejora en la calidad de vida de los

pacientes de paliativos (2). Entre las principales funciones de la enfermeria se encuentran las

siguientes (2):

4.1. Control sintomatico

Los pacientes pediatricos precisan una valoracion integral de los sintomas. Para ello es

necesario el control de estos con el objetivo de conseguir el bienestar del paciente y de su

familia, empleando estrategias de cuidado orientados a mejorar la calidad de vida. Los

sintomas fisicos varian segun el tipo de patologia, tratamiento y pronéstico (2,12).

En la tabla 1, se observan los sintomas mas comunes de un paciente paliativo (2,12):

SISTEMA

SIGNOS Y SINTOMAS

Respiratorios

Disnea

Tos

Hemoptisis
Secreciones retenidas

Gastrointestinales

Anorexia
Estrefiimiento y/o diarreas
Nauseas y vémitos

Genitourinarios

Disuria y polaquiuria
Tenesmo urinario
Espasmo vesical
Uropatia obstructiva
Hematuria

Neuroldgicos

Irritabilidad y agitacion
Distonia

Crisis convulsivas
Astenia

Otros

Fiebre
Agonia en situacion de ultimos dias

TABLA 1 Signos y sintomas mas comunes en CP. Elaboracién propia a partir del articulo: “Cuidados paliativos pediatricos.

Desde la perspectiva enfermera”. Suarez Rodriguez E, Garcia Fernandez T. 2020
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El sintoma de alta prevalencia y el mas comun en el cancer infantil, independientemente de
los demas, es el dolor. Este se puede definir como “una experiencia sensorial y emocional
asociada a un dafio tisular real o potencial, descrita en términos de tal dafio”. La mayoria de
los nifios relatan como el dolor, tanto agudo como crénico modifica su vida llegando a tomar

el control sobre la misma y lo asocian a sentimientos de injusticia y tristeza (12).

Para los padres supone un dolor emocional el ver que su hijo sufre por diversas causas,
muchas veces por el propio tratamiento y sobre todo durante las estancias en los hospitales.
Acompafar a los padres en su preocupacion y la importancia de aliviar el dolor del paciente
no solo con medidas farmacoldgicas, forma parte del rol de enfermeria asi como del resto del

equipo (2,12).
Entre las actividades de enfermeria para aliviar el dolor podemos encontrar (2):

- Correcta valoracioén de intensidad, frecuencia y causas del dolor.

- Escuchar necesidades del nifio y de su familia.

- Utilizar el juego como herramienta terapéutica tanto para aliviar el dolor como los
sintomas psicol6gicos.

- Valorar la atencion domiciliaria para fomentar mayor comodidad si es posible.

4.2. Comunicacion

La comunicacion entendida como un intercambio de informacion entre dos sujetos es una
herramienta fundamental en la practica enfermera. Es la manera que tenemos de
relacionarnos con el paciente y su familia y en CPP se realiza de manera doble, tanto con los
niRos como con sus padres o cuidadores principales. Por ese motivo, el lenguaje verbal y no
verbal debe ser acorde a las necesidades de cada uno, tanto para ser comprendidos como

para comprenderlos (13,14).
Dentro de las habilidades esenciales en la comunicacion se deben incluir (2,13,14):

- Dedicar tiempo para hablar con los padres es importante. Muchas veces se destina
menor tiempo del que los pacientes necesitan.

- Presentacion de los profesionales del equipo. En numerosas ocasiones se obvia
incluso decir nuestro propio nombre y qué rol profesional ejercemos dentro del
equipo. La relacién de confianza entre los enfermos y los profesionales para que
se sientan comodos y libres de expresarse, parte de esta base.

- Uso de la escucha activa y calidez. La escucha se realiza no solo con el oido, sino
gue sugiere muchos aspectos no verbales como la postura o la mirada que hace

gue el emisor se sienta escuchado. Para ello, es necesario respetar los turnos con
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el interlocutor sin interrupciones o distracciones. Ademas, la escucha activa
supone un esfuerzo intelectual y afectivo que permite la fluidez y el interés

- La comunicacion también requiere de silencios como medida terapéutica. Los
silencios a veces incomodan ya que son espacios “vacios” en el tiempo en los que
se da pie a mostrar emociones, paciencia y sensacion de debilidad frente al
paciente. Sin embargo, forman parte también de la escucha activa ya que muestran
comprension desde el punto de vista del interlocutor, nos permiten fijarnos en el
lenguaje no verbal y permitimos al paciente y a sus familias el desarrollo de sus
emociones.

- Evitar el uso de tecnicismos. Utilizar un lenguaje sencillo, conciso y resolutivo,
acorde a la capacidad de comprension de cada paciente y a sus necesidades.

- Reconocer las faltas de conocimiento y las dudas que se tienen como profesional
de manera humilde. Saber delegar (que no abandonar) ciertos temas dentro del
equipo interdisciplinar, asi como aceptar que no siempre podemos dar respuesta

a todas las preguntas.

La comunicacion debe ser siempre individualizada a cada paciente. En situaciones de
enfermedad que amenaza la vida en los nifios, es importante tener en cuenta que el nifio,
dependiendo de la edad que tenga, puede comprender lo que le estad sucediendo y, como
cualquier otro paciente, tiene derecho a estar informado sobre la evolucién de su enfermedad.
Las conversaciones honestas, sencillas y empéticas con los nifios ayudan a resolver sus
inquietudes, a que entiendan por gué se encuentran peor, por qué se administran
determinados farmacos, por qué ven a sus padres sufrir por ellos o simplemente darles la
oportunidad de que expresen sus miedos. Debe existir un acuerdo entre padres, cuidadores
y profesionales para dirigirse al nifio y desde el equipo multidisciplinar, debemos saber los
beneficios de que los padres mantengan conversaciones con sus hijos de manera frecuente

sobre su enfermedad (15).

Por otro lado, el proceso de comunicacién con los padres es diferente al de los pacientes
pediatricos, ya que ellos no solo tienen la toma de decisiones de los menores, sino que son
los cuidadores principales de los mismos. Cumplir con los deseos de los pacientes y sus
familias, y tomar decisiones no solo desde el punto de vista clinico, hacen que la comunicacion

se vuelva un proceso crucial en la atencién (16).

4.2.1. Obstaculos de la comunicacién

Los profesionales de enfermeria de CPP pueden encontrar numerosos obstaculos en la
atencion a los nifios y sus familias. Los problemas de la practica asistencial pueden ser debido
a desafios continuos por la complejidad que supone estar cerca de la muerte (17).
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Los problemas surgen en ocasiones por la falta de relacion de confianza con los pacientes o
con el resto del equipo sanitario. Esa falta de confianza puede estar determinada por el miedo
a sobrepasar los limites que existen entre ser una pieza fundamental en el proceso de la vida
y apoyo, ya que se comparten muchos momentos importantes para la familia, al vivir de
manera personal la pérdida y sufrimiento de sus familiares (17).

Por otro lado, cuando los profesionales no realizan sus propios duelos entre un paciente y
otro, se corre el riesgo de que los cuidados se despersonalice, ya que es una forma de
autoproteccion para evitar el sufrimiento y poder seguir desarrollando la labor profesional sin

gue la afectacion emocional afecte al resto de pacientes (17).

4.3. Espiritualidad

En los servicios de CPP el abordaje espiritual es esencial y muchas veces la practica clinica

no contempla la atencién integral de todas las esferas de la persona.

Entendemos por espiritualidad “la aspiraciéon profunda e intima del ser humano a una visién
de la vida y la realidad que integre, conecte, trascienda y de sentido a la existencia”. El
sufrimiento espiritual es diferente al psicolégico, ya que abarca la esfera de la persona cuyos
miedos, preocupaciones y dolor se plantea en el sentido mas profundo de la vida y por lo tanto
de la muerte. Los pacientes terminales y sus familias ven la enfermedad con un fin de muerte,
por lo que la introspeccion, y buscar respuestas a sus miedos y preocupaciones sobre la
existencia, influye de manera importante en su proceso de enfermedad y puede amenazar su

integridad espiritual (18,19).

La esfera espiritual va mas alld de lo religioso, aunque muchas veces se asocian. Las
personas que se mueren piensan sobre su vida, reflexionan sobre los actos cometidos o no y
los ambitos de su vida pendientes por resolver, incluso se preguntan si hay vida después de
la muerte. Por otro lado, esta la necesidad de sentirse amado, de encontrar paz e intimidad
incluso en situaciébn de ultimos dias. Para muchos pacientes la espiritualidad esta
directamente ligada con su religién, ya que muchas preguntas sin respuesta que pueden
resultar una amenaza para su bienestar encuentran alivio y esperanza. Sin embargo, todas

las personas necesitan buscar sentido y trascendencia, mas alla de creencias (18,19).

Los familiares tienen su mayor sufrimiento espiritual por ver a su hijo sufrir y por el dolor del
final de su vida. En el caso de pacientes terminales pediatricos, los familiares y los padres
especialmente, necesitan reconciliarse con sus hijos y sentirse perdonados, porque en esos
momentos surgen sentimientos de culpabilidad ante las diferentes decisiones que han tenido

gue tomar a lo largo del proceso (18,19).
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Ante el sinsentido de perder un hijo surge la desesperanza y la “angustia existencial” alterando

el equilibrio emocional de los padres (18,19).

La idea que los profesionales tengan sobre la muerte condiciona directamente a los cuidados
gue se dan en cuidados paliativos. Para mejorar la calidad de vida y paliar el sufrimiento
espiritual también se necesita formacion y experiencia y muchas personas no saben gestionar
el acompafiamiento espiritual. Aplicar con naturalidad la relacion de ayuda a problemas
espirituales forma parte de una buena atencion integral (18,19).

Desde los cuidados paliativos se invita a cuidar con compasion, no desde su connotacion
caritativa, sino desde la perspectiva de empatia profunda ante el sufrimiento del préjimo. La
sensibilidad hacia el sufrimiento ajeno requiere de no esquivar los posibles obstaculos que
presente la situacion, sino ayudar y orientar al paciente y a sus familiares en sus necesidades
espirituales. Para ello es necesario tener actitudes de hospitalidad y de permanencia con el
paciente. Sostener el dolor no significa dirigir o aconsejar, ni dar falsas esperanzas, sino
humanizar el cuidado y de acoger con confianza su sufrimiento. El equipo interdisciplinar debe

tener en cuenta en su exploracion y plan de intervencion las necesidades espirituales (18,19).

5. Importancia de la familia en el cancer infantil

La llegada de un cancer infantil a una familia supone un impacto no solo para los padres, sino
para todas las vidas comprendidas en la unidad familiar. Podemos describir la familia como
"el conjunto de personas en interrelacion, que estan vinculadas mediante lazos de matrimonio,
nacimiento, adopcion u otros vinculos sociales y/o afectivos”. Ademas, es imprescindible tener
en cuenta que la familia son las personas mas importantes para el enfermo, y como tal,
requieren de no solo asistencia y ayuda cuando precise, sino de su presencia en la toma de

decisiones y en el proceso terapéutico (20,21,22).

Las familias que tienen un hijo con una enfermedad terminal sufren un gran impacto no solo
psicoemocional sino también social, incluyendo claudicaciones familiares. Al cuidado y a la
atencion del hijo enfermo se suma el intentar mantener cierta estabilidad y normalidad con el
resto de los hijos de la unidad familiar y mantener su funcionamiento lo mas normalizado
posible, asi como las obligaciones laborales de los progenitores. Todo ello en un entorno

emocionalmente tenso y doloroso (21,22).

Durante la enfermedad, los padres estan inmersos en un mar de dudas sobre qué tratamiento
aplicar o dejar de aplicar, sobre el prondéstico y el tiempo que les queda para resolver asuntos
pendientes, etc. Por esa razén sefialan la importancia de la comunicacion del equipo

terapéutico con ellos desde el diagnéstico. La situacion de dltimos dias genera miedo y
14



comienza el duelo por la muerte de su hijo y en esos momentos los padres perciben la
atencion sanitaria como una via de escape a su responsabilidad de cuidado sin desentenderse
del mismo. Explicar los sintomas de la agonia como la aparicion de ruidos respiratorios o
disminucion del nivel de conciencia es fundamental para que sepan que lo que ocurre es
normal, asi como los motivos de cada medicacion que se aplique para el control sintomatico
o la funcién de la sedacién paliativa (2,20). Los cuidados con compasién a sus hijos y
asegurarse de que no estan sufriendo son para ellos lo mas importante en esta etapa, asi
como el acompafiamiento en el duelo. Por otro lado, muchos prefieren vivir el proceso en
casa, ya que los hospitales no son su hogar por lo que se tendria que realizar una
hospitalizacién en domicilio o atencion domiciliaria (21,22). Los padres que tienen un hijo
enfermo cambian sus prioridades y la atencion a su hijo pasa a un primer lugar, aunque
muchas veces el trabajo o los cuidados a los hermanos impiden llevarlo a cabo como les

gustaria (17).

6. El duelo: modelos y fases

Segun la psicoterapeuta Alba Payas, el duelo es “la respuesta natural a la pérdida de cualquier
persona, cosa o valor con la que se ha construido un vinculo afectivo, y como tal, se trata de
un proceso hatural y humano no de una enfermedad que haya que evitar o de la que haya
gue curarse”. Es comun pensar que el duelo aparece solo con la muerte de alguien cercano,
sin embargo, vivimos duelos continuamente siempre que hay procesos de cambio. Por lo
tanto, los familiares de los pacientes no solo viven un duelo cuando fallece su ser querido,
sino desde el inicio del diagnéstico de la enfermedad ya que hay una alteracion y amenaza

de la salud en la unidad familiar (23).

El duelo es un proceso que se vive de manera individual en cada persona ya que depende de
su percepcion de la pérdida o incluso de su cultura (24). Sin embargo, la psiquiatra Kibler-
Ross establecio que la teoria de las etapas del duelo comunes a todas las personas, aunque
cada una las experimentaba en tiempos diferentes o incluso de manera solapada. Estas fases
son (2,23,25):

1) Negociacién: es la incapacidad de aceptar y asumir un hecho. Como su propio
nombre indica, es negar y rechazar una realidad como puede ser el diagndstico de la
enfermedad o la propia muerte. Se considera como una defensa del propio sujeto ante
una informacién dolorosa.

2) Ira: emocion de rabia o enfado hacia el entorno proximo incluso con uno mismo.

3) Negociacion: es el punto del duelo donde hay esperanza y reconciliacion con la
enfermedad. Da vision de futuro positiva, para alcanzar metas y dar un significado
espiritual.
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4) Depresion: es la etapa del duelo donde aparecen emociones de profunda tristeza y

dolor, relacionados con cambios incluso biolégicos como la ausencia de apetito,

cambios en el suefio, etc. Nace del miedo a la situacion adversa de la enfermedad, a

la pérdida.

5) Aceptacion: la ultima fase, reconocer la enfermedad o la pérdida. Es adaptarse a la

realidad sin resignacion.

La evaluacion del duelo es compleja, ya que requiere de una valoracion minuciosa de muchos

patrones de la persona afectada. Las manifestaciones normales de duelo podemos

encontrarla en la siguiente tabla (tabla 2) (23):

ASPECTOS EMOCIONALES

ASPECTOS COGNITIVOS

- Tristeza

- Apatia

- Angustia

- Impotencia

- Insensibilidad
- Ira o enfado

- Insensibilidad

Incredulidad

Confusion

Preocupacion

Pensamientos recurrentes

Sentido de presencia

Alucinaciones visuales o auditivas
Afectacion de la atencion y memoria

ASPECTOS FiSICOS

CONDUCTAS

- Opresibén térax y garganta
- Disnea

- Ausencia de apetito

- Hipersensibilidad

- Debilidad

Alteracibn  patron  del suefio
alimentacion

Distraccion

Aislamiento social

Hiper/hipo actividad

ylo

Recordar incluso hablar con el fallecido o

evitarlo

TABLA 2. Manifestaciones normales del duelo. Elaboracién propia a partir del articulo: “Duelo: evaluacion, diagndstico y
tratamiento” de Gil-Julia B, Bellver A, Ballester R. 2008

Sin embargo, hay ocasiones en las que el duelo avanza de manera inusual, llegando a

suponer un obstaculo importante en la vida de la persona. Cuando se produce un duelo

patolégico, puede necesitarse incluso intervencién clinica médica para superar el diagndéstico

complicado (23). El duelo complicado de los familiares se puede medir y clasificar mediante

16




el uso de escalas una vez ha fallecido el paciente, como por ejemplo la “escala de Prigerson,

presente en el anexo 2 (26).

Para definir el duelo patologico, seguimos las definiciones de la “North American Nursing
Diagnosis Association” (NANDA), libro de diagnosticos enfermeros (27):

e Duelo _inadaptado [00301]: “trastorno que ocurre tras la muerte de una persona

significativa, en el que la experiencia del sufrimiento que acompana al luto no sigue las

expectativas socioculturales.”

o Riesgo de duelo inadaptado [00302]: “Susceptible de un trastorno que ocurre tras la

muerte de una persona significativa, en el que la experiencia del sufrimiento que
acompafa al luto no sigue las expectativas socioculturales, que puede comprometer

la salud.”

Como indica el diagnéstico anterior, se pueden prever ciertos factores de riesgo que hagan
sospechar al equipo multidisciplinar de un posible sufrimiento patolégico por parte de los
familiares. Segun una revision sistematica sobre sobre las intervenciones del duelo en padres
de nifios fallecidos, establecié que los factores de riesgo no solo se basaban en la trayectoria
de la patologia, dolor o sufrimiento del nifio, sino que también intervenian otros factores de
caracter social, como por ejemplo el sexo. A través del método de evaluacion de “Hogan Grief
Reaction Checklist” midieron cémo la desesperacion de volver a una ocupacion diferente mas
alla del cuidado de su hijo, la desorganizacién personal y la culpa o la rabia favorecen las
vivencias de un duelo patolégico. Por otro lado, aseguraban que el apoyo mutuo de los
progenitores dentro de la relacién, asi como tener fe en alguna religiéon y la presencia de
cuidados paliativos con un abordaje integral ayudaban de manera positiva a la aceptaciéon de
la pérdida (28).

Dentro de las intervenciones de enfermeria asociadas a los diagndsticos anteriores, podemos

encontrar (27):

e [5260] Cuidados en la agonia: “prestar comodidad fisica y paz psicologica en la fase

final de la vida.” Ayudar a paciente y a la familia a compartir sentimientos sobre la
muerte, observar si hay dolor y minimizar la incomodidad, respetar la intimidad o
facilitar la obtencion de apoyo espiritual al paciente y la familia son actividades
relacionadas con esta intervencion.

e [5270] Apoyo emocional: “proporcionar seguridad, aceptaciébn y animo en

momentos de tension”. Comentar la experiencia emocional con el paciente, realizar

afirmaciones empaticas o de apoyo, asi como permanecer con el paciente y
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proporcionar sentimientos de seguridad durante los periodos de mas ansiedad son

actividades relacionadas con esta intervencion.

e [5290] Facilitar el duelo: “ayuda en la resolucion de una pérdida significativa”. Ayudar

al paciente a identificar la naturaleza de apego a la persona que se ha perdido,
escuchar las expresiones de duelo, asi como sus sentimientos acerca de la pérdida

son actividades relacionadas con esta intervencion.

6.1. Seguimiento del equipo de cuidados paliativos una vez fallece el paciente

Cuando fallece el paciente, muchas veces se pierde el contacto con la familia ya que parece
que la intervencion esta acabada. Sin embargo, en servicios como los cuidados paliativos,
donde la familia es también unidad protagonista de cuidado desde una perspectiva holistica,

el seguimiento de estas después de la muerte se considera una buena practica clinica (28,29).

Los pacientes pediatricos oncolégicos pasan mucho tiempo en el hospital y junto con ellos sus
padres, por lo qgue comparten momentos no solo con el personal sanitario, sino con todo el
entorno, de tal forma que puede resultar dificil cortar de raiz, volver a su casa y a su rutina sin
su hijo. Ademas, los padres suelen tener muchas dudas sobre cdémo afrontar su vida en ese
momento, sobre todo si tienen mas hijos, en un momento de shock o incluso de negacion, en

el que no son capaces de asimilar informacion dada por los profesionales (28,29).

El seguimiento de las familias y el mantener el contacto, sirve para no dejarles abandonados
y evitar sentimientos de aislamiento, asi como para detectar complicaciones. Estas lineas de
contacto no solo van dirigidas a los padres, sino que deben ser individualizadas a cada
miembro de la familia que asi lo requiera, como por ejemplo a hermanos o incluso al rol de
abuelos que sufren por la pérdida de su nieto y la desolacidon de sus hijos (21). Existen
también grupos de apoyo para padres, hermanos o familiares que han vivido experiencias
similares, donde la oportunidad de expresarse en publico y compartir dudas, miedos y

emociones, evita el sentimiento de soledad y aislamiento (30).

El apoyo por parte del personal sanitario debe ser flexible a los tiempos y necesidades de
cada familia. Por lo general, muchas familias consideran como practicas positivas seguir
manteniendo el contacto con el personal, como por ejemplo mandar una carta dando el
pésame, hacer una llamada, realizar memoriales en hospitales recordando al nifio e invitarles
a acudir a una reunién a corto o largo plazo. Cabe destacar, que también es importante para

el proceso de duelo de los profesionales (28,29).
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Justificacion

Tras investigar mas sobre la importancia de los CPP y obtener informacion sobre la practica
de estos, surge una necesidad de realizar un estudio sobre el papel fundamental de este
servicio en las vivencias personales de los familiares. Los CPP, asi como el personal del
servicio juegan un papel fundamental en la experiencia de la enfermedad y la pérdida, no solo

en los pacientes incluso con la particularidad de ser nifios, sino también en sus familias.

Cada historia de cada paciente es distinta por lo que hay tantas experiencias, procesos de
pérdida y duelos como pacientes. No obstante, las necesidades percibidas por los padres al
final de la vida de sus hijos suelen seguir una misma linea, al igual que la asistencia de los

equipos sanitarios ya sean de CPP como los que no.

Por esa razén, se pretende llevar a cabo un estudio observacional que determine las
caracteristicas de las circunstancias vividas durante la enfermedad de nifios oncolégicos y
duelo de los padres, asi como la efectividad de los cuidados paliativos en el afrontamiento de

la pérdida.

En definitiva, la intencion del estudio es observar y analizar de manera cualitativa y cuantitativa
cdmo los sujetos viven la pérdida de su hijo en base a una relacion previa con los equipos
sanitarios. Para llevar a cabo esta investigacién se captard a dos poblaciones distintas que
cumplan unos criterios de inclusion y se realizaran encuestas y entrevistas para su posterior

analisis de datos.
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Objetivos e hipoétesis

Objetivos

Objetivo principal

El principal objetivo del estudio es determinar la efectividad de la asistencia integral tanto a
los nifios como a sus familias en la fase terminal de la enfermedad. De esta manera, se

pretende verificar si los cuidados paliativos pediatricos son beneficiosos en el proceso de
duelo.

Objetivos secundarios
- Determinar emociones y necesidades de los padres en los momentos finales de la vida de

su hijo.

- Analizar el efecto de las intervenciones del personal sanitario de cuidados paliativos, en

concreto de la enfermeria.

- Verificar si el seguimiento post-éxitos de las familias por parte de los equipos sanitarios

resulta beneficioso para la vivencia del duelo.

- Describir la adaptacién y técnicas de afrontamiento de las familias a la vida tras la pérdida.
Hipotesis

El resultado esperado del analisis y comparacion de las dos poblaciones es encontrar
efectividad en las intervenciones del equipo de cuidados paliativos siendo beneficiosas para
la superacion del duelo de los padres, ya que permiten aumentar la calidad de vida de sus
hijos en su enfermedad terminal y enfocan la pérdida desde otro punto de vista. En cambio,

se sospecha que los padres que no reciben seguimiento por cuidados paliativos tienen mas

predisposicion a vivir duelos complicados.
Por lo tanto, se plantean dos hipétesis a nivel estadistico de resultados:

- Ho/ hipétesis nula: niega la eficacia de los cuidados paliativos pediatricos en el afrontamiento

del duelo de los padres.

- Ha/ hipétesis alternativa: afirma la eficacia de los cuidados paliativos pediatricos en el

afrontamiento del duelo de los padres.
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Metodologia

Disefio del estudio

Tipo de estudio

El tipo de estudio a realizar es de caracter observacional analitico ya que se pretende
comparar las experiencias de los distintos sujetos mediante la recogida de datos sin realizar
ninguna intervencion. A su vez es un estudio analitico de casos y controles ya que tenemos
dos tipos de muestras. Los padres cuyos hijos recibieron seguimiento por la unidad de
cuidados paliativos es el grupo “casos” ya que es el grupo contraste o de interés cuyas
variables analizaremos y compararemos con el otro grupo o grupo “control”’, es decir, con

aquellos que no recibieron cuidados paliativos.

Sera un estudio transversal ya que se recogeran los datos en un solo momento en el tiempo

y no de manera longitudinal o cuyo estudio se desarrolle de manera evolutiva.

Duracioén del estudio

El estudio tendra una duracion de un afio para que dé tiempo a los siguientes procesos:

- Captacion de sujetos que cumplan criterios de inclusion y que deseen participar en el

estudio.

- Firma de documentacion de consentimiento aceptada por el Comité de Etica, asi como de

documentacion de proteccion de datos.
- Cumplimentacion de formularios.
- Realizacion de entrevistas individuales.

- Andlisis de datos obtenidos.
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Sujetos del estudio

Poblacién diana

La poblacién escogida para el estudio seran padres de nifios oncoldgicos fallecidos que hayan
sido ingresados, o que hayan recibido seguimiento por el equipo de CPP del Hospital
Universitario Nifio Jestis de Madrid, o por el equipo de oncologia pediatrica del Hospital
Gregorio Marafién. La muestra se divide en dos grupos de estudio escogidos de manera no
probabilistica por conveniencia, ya que se seleccionaran a los pacientes segun ingresen de
manera progresiva en ambos servicios y se dividirdn de manera intencionada de la siguiente

forma:

- Madres y padres de nifios oncolégicos fallecidos que hayan sido tratados en la Unidad
de Cuidados Paliativos.
- Madres y padres de nifios oncoldgicos fallecidos que no hayan sido tratados en la

Unidad de Cuidados Paliativos.

Se utilizaran dos hospitales para coger cada una de las muestras. Por un lado, se escogera
el Hospital Universitario Nifio JesUs ya que posee una unidad de CPP para hospitalizacion
como para atenciéon domiciliaria. De esta manera, se obtendra un grupo de sujetos que hayan
recibido cuidados paliativos. Por otro lado, se escogeran a los sujetos que no hayan recibido
atencion paliativa pero si por servicios médicos del hospital en relacién con la enfermedad

oncologica pediatrica del Hospital Universitario Gregorio Marafion.

Criterios de inclusion y de exclusion

Para el primer grupo de la muestra, es decir, para los padres de nifios oncolégicos fallecidos

gue hayan sido tratados en la Unidad de Cuidados Paliativos, encontraremos:

e Criterios de inclusién:

- Haber sufrido la pérdida de un hijo debido a una enfermedad oncoldgica.

- Debe haber pasado mas de un afo desde la pérdida.

- Haber recibido seguimiento por parte del equipo interdisciplinar de cuidados paliativos.
- Padres con mas de un hijo.

- Padres de edades comprendidas entre 25 y 55 afios.

- Participacién voluntaria y firma de consentimiento informado.
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e Criterios de exclusion:

- Padres que no hayan recibido seguimiento por parte de cuidados paliativos.
- Padres que posean duelo patologico diagnosticado.
- Padres con hijo Unico que haya fallecido.

Para el segundo grupo de la muestra, es decir, para los padres de nifios oncolégicos
fallecidos que no hayan sido tratados en la Unidad de Cuidados Paliativos, encontraremos:

e Criterios de inclusioén:

- Haber sufrido la pérdida de un hijo debido a una enfermedad oncolégica.

- Debe haber pasado méas de un afio desde la pérdida.

- No haber recibido seguimiento por parte del equipo interdisciplinar de cuidados paliativos.
- Padres que tengan mas de un hijo.

- Padres de edades comprendidas entre 25 y 55 afios.

- Participacion voluntaria y firma de consentimiento informado.

e Criterios de exclusion:

- Padres que no hayan recibido seguimiento por parte de cuidados paliativos
- Padres que posean duelo patologico diagnosticado.

- Padres con hijo Unico que haya fallecido.
Tamafo muestral

Teniendo en cuenta que solo se utiliza un centro hospitalario de la Comunidad de Madrid, la
muestra serd aproximada de 50 participantes, para representar a ambos grupos por partes

iguales.

Sera importante tener en cuenta la posible aparicion de sesgos en el estudio, por lo que se

contara con un intervalo de confianza del 95%.
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Variables

Para que ambas muestras no presenten sesgos que puedan modificar los resultados del
estudio y por tanto el objetivo principal, es importante que ambos grupos tengan variedad en
caracteristicas sociodemogréficas (tabla 3). Las variables son caracteristicas de interés de la
poblacién y pueden ser de tipo cuantitativas, es decir expresadas en una unidad de medicion,

o cualitativas, que a diferencia de las anteriores no se pueden cuantificar.

NOMBRE TIPO CATEGORIA HERRAMIENTA DE
VARIABLE VARIABLE RECOGIDA
Edad Cuantitativa Afos Formulario
continua
Sexo Cualitativa - Femenino Formulario
nominal - Masculino
- No binario
- Otros
Estado Civil Cualitativa - Soltero/a Formulario
nominal - Casado/a
- Divorciado/a
- Viudo/a
- Otros
NUmero de hijos Cuantitativa - 2 Formulario
numerica - 3
- 4 0mas
Nivel de estudios Cualitativa Educacion secundaria Formulario
ordinal obligatoria
- Bachillerato
Formacion profesional
Estudios universitarios
Ocupacion laboral Cualitativa - Trabajo actual Formulario
nominal - Sin trabajo
Estatus Cuantitativa - <1000 €/ mes Formulario
econoémico/ continua - 1000-1500 €/ mes
Ingresos medios - 1500-2000 €/mes
- > 2500 €/ mes
Religion Cualitativa - Cristianismo Formulario
nominal - Budismo
- judaismo
- Islam
- Ateo
- Agnéstico
- Oftros

Tabla 3. Resumen de las variables sociodemogréficas de estudio. Elaboracion propia

24




Ademads, se tendran en cuenta también las siguientes variables (tabla 4) para la division de

los grupos y el analisis de las respuestas en las preguntas abiertas.

NOMBRE TIPO CATEGORIA HERRAMIENTA DE
VARIABLE VARIABLE RECOGIDA
Tiempo transcurrido | Cuantitativa - 0-6 meses Formulario
desde el inicio de la continua - 6-12 afos
enfermedad de su - 1-2 afios
hijo hasta su - >2afios
pérdida
Tiempo transcurrido | Cuantitativa - 1 afio- 2 afios Formulario
desde la pérdida continua - > 2afios
Seguimiento por Cualitativa - Si Formulario
Unidad de Cuidados nominal - No
Paliativos
Fallecimiento del Cualitativa - Si Formulario
nifo en hospital nominal - No
Fallecimiento del Cualitativa - Si Formulario
nifo en domicilio nominal - No
Fallecimiento con Cualitativa - Si Formulario
sedacion paliativa nominal - No
Seguimiento por Cualitativa Formulario
parte del equipo nominal ,
. Y - Si
interdisciplinar de
paliativos post- - No
éxitus
Conocimiento previo | Cualitativa - Si Entrevista
sobre los cuidados nominal - No
paliativos
Cualitativa - 1. malo Entrevista
: - 2:regular
Grado de ordinal .3 bt?eno
_conform_m}ad co_n_la - 4:muy bueno
informacion recibida _  5: excelente
por parte de los
sanitarios
Grado de Cualitativa - 1:malo Entrevista
satisfaccion con el , - 2:regular
apoyo recibido del ordinal - 3:bueno
personal sanitario - 4: muy bueno
- 5. excelente

25




Grado de Cualitativa - 1. malo Entrevista
satisfaccion del trato ordinal - 2:regular
del personal de - 3: bueno
enfermeria - 4: muy bueno
- 5: excelente
Cualitativa - 1. malo Entrevista
o ordinal - 2:reqgular
Descripcion de las - 3:bueno
técnicas de - 4: muy bueno
afrontamiento para - 5 excelente
la pérdida
Cualitativa - 1. malo Entrevista
o . - 2:reqgular
Descripcion ordinal .3 bl?eno
continuidad deI - 4: muy bueno
contacto con e B excelente

personal

Tabla 4. Resumen 2 de las variables de estudio. Elaboracion propia
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Procedimiento de recogida de datos

Las variables que contiene el estudio se recogeran mediante cuestionarios que contienen
preguntas de respuestas cerradas, presentes en el Anexo 5. Cada formulario debera ser
rellenado por cada participante del estudio.

Para la recogida de datos es necesario captar al numero suficiente de participantes para
desarrollar el estudio. Para ello, el investigador, informara a los familiares durante su estancia
en el hospital sobre el proyecto y posteriormente se accedera a través de los datos registrados
de la historia clinica y se consultaran los datos de aquellos familiares que cumplan requisitos
y que estén interesados en participar, tanto de las unidades de CPP del hospital como de las
unidades de oncologia pediétrica.

Una vez escogidos, se finalizara la seleccion mediante la firma del consentimiento informado.
El consentimiento informado es un proceso de comunicacion transmitido de forma verbal y
reflejado a través de un documento escrito en el que se garantiza la informacion necesaria

para que los sujetos aseguren su participacion de manera autbnoma y voluntaria.

Ademas, se facilitara una hoja informativa de los detalles de la finalidad del estudio (anexo 3)

cuya lectura sera obligatoria antes de la firma del consentimiento informado.

Se concertaran varios dias para la realizacion de las entrevistas, para que los participantes
tengan disponibilidad horaria. Antes de comenzar la entrevista se repartiran los formularios
de recogida de datos y variables requeridas. Serd realizada por un investigador en una
consulta del Hospital Nifio Jesus o del Hospital Gregorio Marafién, para facilitar la cercania y

el respeto a la intimidad de los padres.

El investigador debera presentarse y crear un clima célido para facilitar la explicacion de los
padres, asi como tener las habilidades de escucha necesarias. La entrevista constara de
preguntas que alternen posibilidad de respuesta abierta, asi como otras con opcion de
respuesta cerrada. Las de respuesta cerrada se realizan para categorizar de manera mas facil
las respuestas de los sujetos y facilitar el posterior analisis de datos. Sin embargo, estas
preguntas se realizan en la entrevista para facilitar la concrecion con respuestas abiertas para
responder a los objetivos iniciales que plantea el estudio (anexo 6). Las entrevistas seran
grabadas para facilitar la recopilacién de las respuestas posteriormente y también para evitar

interrumpir el proceso comunicativo entre el investigador y los entrevistados.
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Fases del estudio

El estudio esta dividido en cuatro fases cuya duracion total serd de 6 meses. Cada fase

presenta una duracion aproximada necesaria para alcanzar los objetivos de cada etapa del

estudio. Dichas fases se distribuyen de manera cronolégica desde el inicio de la idea hasta su

publicacion. Por lo tanto, las etapas son: fase conceptual, fase metodoldgica, fase empirica y

fase analitica.

1)

2)

3)

Fase conceptual: tendra una duracion de tres meses. En esta fase se realiza el disefio

del estudio que consta de los siguientes puntos:

- Identificacion de la pregunta de investigacién: en este caso, la necesidad de
responder al objetivo principal, es decir, conocer las vivencias del duelo de padres de

niflos oncoldgicos y diferenciar los que a su vez recibieron cuidados paliativos.

- Busqueda bibliogréafica sobre el tema principal del estudio: revision de fuentes y bases
de datos cientificas sobre la mortalidad del cancer infantil y la necesidad de cuidados
paliativos pediatricos. Por otro lado, se investigara sobre las intervenciones de
enfermeria como parte del equipo interdisciplinar de paliativos y su efecto en el duelo

de los padres por la pérdida.

- Fundamentacién del objetivo de estudio, asi como realizacién de la hipétesis. La

justificacién del estudio para continuar hacia el desarrollo de la siguiente fase.

Fase metodoldgica: tendra una duracion de dos meses. En esta fase se llevara a cabo

el disefio del estudio observacional. La fase metodolégica consta de los siguientes

puntos:

Eleccién del tipo de estudio: en este caso se utiliza la metodologia observacional
analitica ya que se compararda a dos poblaciones, sin que intervenga de ninguna
manera el investigador.

Desarrollo de los apartados de la metodologia y disefio de la fase empirica: seleccién
de variables y recogida de datos, desarrollo de criterios de inclusién y de exclusion de

la poblacién diana, calculo del tamafio muestral, etc.

Fase empirica: tendrd una duracion de un mes. En esta fase se desarrolla la fase

metodoldgica y se pone en préctica la recogida de datos.
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- Cumplimentacion de formularios

- Realizacién de entrevistas.

4) Fase analitica: tendrd una duracion de dos meses. Esta fase analizara los resultados
de los participantes y presentara los siguientes objetivos antes de publicar el estudio

a la comunicacion cientifica:

- Interpretacion de los datos.
- Redaccion de las conclusiones.

- Verificacion o no de la hipétesis.
Por ultimo, se procedera a la publicacién del proyecto.

A continuacion, se muestra un cronograma que resume las fases de manera visual y la
duracion total del estudio.
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datos

Redaccion de las
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Verificacidn o no de la
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Analisis de datos

El andlisis de resultados se realizara una vez se obtengan la recogida de datos completa,
tanto de los formularios como las grabaciones de las entrevistas. Para el manejo mas coémodo
de las variables se trasladaran a la plataforma Excel. Ademas, se utilizara el programa “IBM
SPSS Statistics version 22.0”, en el que se realizara el estudio comparativo de ambos grupos.

En primer lugar, debemos separar los tipos de variables. Como se refleja anteriormente, la
mayoria de las variables, son de tipo cualitativo exceptuando cuatro: la edad, el nUmero de
hijos, el estatus econémico y el tiempo transcurrido desde la pérdida. Para poder extrapolar
los resultados obtenidos de las variables, es fundamental calcular el Intervalo de Confianza
(IC), es decir, conocer y evaluar la precision con la que la variable ha sido estimada para el

grupo de estudio y demostrar asi las relaciones de causalidad.

Para el estudio del grado de asociaciéon de las variables cualitativas se utilizara la prueba
estadistica Chi-cuadrado, ya que permitira comparar los resultados de la relacion entre las
dos variables y confirmar si son independientes unas de otras o, por lo contrario, observar si

son dependientes las unas de las otras.

Por Ultimo, se compararan estos resultados con los estudios previos consultados para
redactar las conclusiones o novedades halladas y se procedera a la confirmacién de la
hipétesis nula, es decir, que no se encuentre relacion en este caso en que los cuidados
paliativos pediatricos influyan en el afrontamiento del duelo parental, o de la hipétesis
alternativa que afirme la relacion positiva entre los cuidados paliativos pediatricos y el

afrontamiento.
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Aspectos éticos

Este proyecto observacional deberéa ser revisado por un Comité de Etica de Investigacion
Clinica (CEIC) en los que se aseguren los siguientes principios éticos fundamentales de
beneficencia, no maleficencia, respeto a la autonomia y de la justicia. A través de la Ley
nacional 14/2007 de 3 de julio de Investigacion Biomédica, se aplicaran las medidas
necesarias para garantizar la seguridad de los participantes.

Por esa razén, es necesario un consentimiento informado (anexo 4) en el que, como se
mencionaba anteriormente, garantice la participacion autbnoma de los sujetos protagonistas
de estudio y la determinacion libre de sus decisiones. Debe ser un proceso gradual y
continuado en el que se resuelvan todas las dudas necesarias de los participantes, no solo al
aceptar participar en el estudio, sino también durante la ejecucion del disefio del mismo. No
obstante, es importante saber que Unicamente deberan ser informados por el investigador
principal del estudio ya que proporcionara informacion veraz ademas del documento de la
hoja informativa (ANEXO 5). Del mismo modo, es importante también para delimitar el campo
de actuacion de los investigadores del estudio ya que, como sujetos capaces de decidir de

manera autdbnoma, pueden decidir los limites de su participacion.

El estudio debe ser revisado éticamente ya que ademas se apoya en normas legislativas del
marco juridico espafiol. En relacidon con el consentimiento informado es importante sefalar la
Ley 41/2002 de la Autonomia del Paciente que recoge los requisitos necesarios para la
elaboracion del documento escrito y también para el uso de la documentacion clinica

pertinente.

Por otro lado, es importante asegurar el anonimato de los sujetos en la publicacion del estudio,
ademas de no ser especificos con datos personales en la utilizacion de las respuestas para
el analisis de datos. Por esa razon, se seguira el Reglamento General de Proteccion de Datos
y garantia de los derechos digitales de la Unién Europea, es decir, a la Ley Organica 3/2018.
A efectos del cumplimiento de la ley, se debe custodiar los formularios y las grabaciones de
los audios de la entrevista bajo supervision del investigador y garantizar la confidencialidad

de los datos de caracter personal.
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Limitaciones del estudio

Una vez realizado el planteamiento y disefio del estudio, es importante destacar sus

limitaciones, ya que presenta barreras de validez externa y también de validez interna.

Por un lado, las limitaciones de validez externa se encuentra el tamafio muestra, ya que, al
ser un grupo de estudio pequefio, focalizado en un unico centro hospitalario de la Comunidad
de Madrid, podemos encontrar dificultad para obtener el nimero final de participantes y que
no concluya de manera correcta como poblacién significativa de objeto de la investigacion.
Las pérdidas de participantes se pueden encontrar en el proceso de busqueda debido a los
criterios de inclusion y exclusion o incluso, una vez comenzado el estudio, por abandono de
este. Sin embargo, el estudio requiere de estos criterios de eleccion de la poblacion para evitar
posibles sesgos, asi como un numero razonable de participantes para poder alcanzar el
objetivo de manera realista. Ademas, al tratarse de dos hospitales grandes de la Comunidad
de Madrid y no ser multicéntrico, los resultados del estudio pueden limitar su aplicacién solo

a centros hospitalarios con niveles asistenciales de estas caracteristicas.

En segundo lugar, se encuentran limitaciones de validez interna en la ejecucion del proyecto,
como por ejemplo la negativa de los participantes a contestar de manera extensa las
preguntas de la entrevista debido a que puede resultar doloroso recordar esos momentos. De

esa manera se podrian identificar sesgos en la clasificacién de la poblacion.

Por dltimo, al llevarse a cabo en dos centros hospitalarios distintos, podemos encontrar
problemas a la hora de captar a los sujetos del estudio debido a que dependemos del personal
de cada servicio para informar a los pacientes del estudio. Por esa razoén, el investigador debe
asegurarse de informar correctamente a todo el equipo o encargarse personalmente de

informar a los pacientes en ambos centros.
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Anexo 1: Datos de supervivencia de nifios con cancer por paises.

World Health Organization. CureAll framework: WHO global initiative for childhood cancer:
increasing access, advancing quality, saving lives. [Internet]. Madrid: World health
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Figure 6. Estimated childhood cancer 5-year net survival by country (2015-2019)
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Anexo 2: Escala de Prigerson

Diaz Curiel J. Estudio de variables asociadas a la psicoterapia grupal en los procesos de duelo
patolégico. Rev. Asoc. Esp. Neuropsig. 2011; 31 (109), 93-107. Disponible en:
https://scielo.isciii.es/pdf/neuropsiq/v31n1/07.pdf

ESCALA DE PRIGERSON

Por favor, ponga una cruz en [a opcion que mejor describa su expeniencia tras la
muerte de su familiar.

A ALGUNASW RARAS
SIEMPRE NUNCA
MENUDO} VECES | VECES

. Pienso tanto en la persona que ha
fallecido, que me resulta dificil hacer
las cosas como las hacia normalmente.

. Los recuerdos de la persona que mund
me trastoman

3. Siento que no puedo aceptar la muerte
de la persona fallecida

[4. Anhelo a la persona que munié | 1 Al | | | |

5. Me siento atraldo por los lugares y las
relacionadas con la persona
fallecida

. No puedo evitar sentirme enfadado
su muerte

[6- Me siento aturdido por o sucedido | | | ] | |

IQ.MW%MMMW
oonﬁarenlegeme

10. que élella mund me siento

como s hublera perdido la capacidad de

preccuparme de la gente 0 me siento

distante de las personas que me preocupaban

11. Me siento solo/a la mayor parte del
desde que élella ha muerto

[12"Siento dolores en la misma zona del
icuerpo o tengo algunos de los sintomas
que sufria la persona que murd

13. Me tomo la molestia de desviarme de
mi camino para evitar los recuerdos de la
que mund

14, Siento que la vida ests vacia sin a
A que murid
15. Escucho ka voz de la persona
lecida habléndome

716. Veo a la persona que murnid de pie
delante de mi

que s Injusto que yo viva
mientras élefla ha muerto

Eg’“"‘"“"""”“"‘““"“ i 4 4. 4 4 .

9. Slento envidia de olras parsonas que
nohan perdido a nadie cercano
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Anexo 3: “Hoja informativa sobre el proyecto de investigacion observacional
sobre el duelo de padres de nifios oncoldgicos relacionado con cuidados
paliativos pediatricos”

Estimado usuario,

Nos dirigimos a usted para explicarle la finalidad del estudio “Proyecto de investigacion
observacional sobre el duelo de padres de nifios oncoldgicos relacionado con cuidados
paliativos pediatricos”. Con este proyecto se pretenden conocer como ustedes percibieron la
atencion de los equipos sanitarios durante la enfermedad de su hijo y si tuvieron relacion
directa en su posterior vivencia en el duelo de la pérdida. Este estudio pretende mejorar la
calidad asistencial y conocer si servicios como los cuidados paliativos pediatricos mejoran la

disposiciéon parental para avanzar en el afrontamiento la pérdida.

Por esa razon es necesario que rellenen de manera individual un formulario con variables
importantes para la posterior comparacion de resultados. A continuacién, se realizaran
entrevistas individuales a cada pareja o de manera individual si asi lo prefieren. Para la
recogida de los datos descriptivos sobre su experiencia rellenaran un formulario para agilizar
el proceso, pero creemos que es conveniente concertar la entrevista para generar un
ambiente mas coémodo para ustedes y expresar de manera verbal lo que crean necesario.
Durante la entrevista, Unicamente estara presente Marina Montoro Cabezas investigadora
principal del estudio. Es importante que conozcan que las entrevistas seran grabadas por
audio y seran posteriormente custodiadas y hasta la finalizacién del estudio como indica la
normativa del Reglamento General de Proteccion de Datos y garantia de los derechos
digitales de la Unién Europea, es decir, a la Ley Organica 3/2018. Por lo tanto, el trato de las
respuestas de la entrevista, de los formularios, asi como los datos clinicos de su persona

seran de uso confidencial y exclusivo para la realizacién del estudio.

Por otro lado, es importante que conozca que segun la Ley 41/2022 la Ley Organica 41/2022,
del 14 de noviembre basica reguladora de la autonomia del paciente ampara su derecho a
decidir de manera libre su participacion en el estudio, asi como a abandonar sin ningun tipo
de repercusiones si asi lo cree conveniente. Por este motivo, se proporciona un documento
adjunto que sirve de consentimiento informado en el que acepta participar en el estudio de

manera voluntaria.

El estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica de Investigacion Clinica (CEIC) por lo que
una vez desarrollado el proyecto entero cuya duracién aproximada sera de ocho meses, se
publicara en la comunidad cientifica con el fin de mejorar como profesionales y beneficiar, en

la medida de lo posible a personas que se encuentren en situaciones parecidas.

41



De este modo, el investigador queda a su disposicion para cumplimentar cualquier informacion

gue necesite.
Muchas gracias por su tiempo.
Atentamente,

Firma del investigador.
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Anexo 4: Consentimiento informado

Estimado usuario,

El siguiente documento de obligada cumplimentacion para participar en el estudio, consta de
dos partes.

En primer lugar, se le informa de que el estudio, aceptado por un Comité de ética de
investigacion cientifica, se basa en el desarrollo de la Ley Organica 41/2022, del 14 de
noviembre bésica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica, asi como en la Ley Organica 15/1999, del 13
de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal.

De esta manera la recogida de datos personales sera destinada Unicamente para uso del
estudio y andlisis de datos. Seran custodiados por el investigador desde el principio del estudio

como unico responsable de cumplir con la legislacion vigente.

Con este presente y con la informacién adicional del documento “Hoja informativa sobre el
Proyecto de investigacion observacional sobre el duelo de padres de nifios oncolégicos

relacionado con cuidados paliativos pediatricos” concluye que:

¢ Comprendo los objetivos del estudio, asi como su metodologia.
e He recibido informacion necesaria sobre los beneficios y riesgos del estudio.
¢ Entiendo los requisitos legales de confidencialidad y privacidad.

o Acepto de manera voluntaria la participacién en este estudio.

DNIL....ooooiin y afecha....... [oodo... doy mi consentimiento de forma voluntaria
aceptando conocer la informacion necesaria sobre el estudio y conociendo su finalidad asi

como todos mis derechos.

Firma del participante: Firma del investigador:
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Anexo 5: Formulario
Nombre del participante:
DNI:

Estimado patrticipante,

La presente hoja de recogida de datos es de necesario cumplimento para la realizacion del

estudio. Para contestarla tiene dos opciones:

- Sefale con una cruz de la siguiente manera: ><

- Escriba si lo cree necesario o cuando se le indique en el apartado de “comentarios” u
“otros”

Preguntas:

VARIABLE RESPUESTA

Edad ARoS:

Sexo Femenino |:|

Masculino |:|
No binario |:|

Otros:

Estado Civil Soltero/a |:|
Casado/a |:|
Divorciado/a |:|

Viudo/a |:|

Otros:

NGmero de hijos 2 |:|

4 0 mas |:|
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Nivel de estudios

Educacion secundaria obligatoria
Bachillerato |:|

Formacion profesional |:|
Estudios universitarios |:|

Otros:

Ocupacion laboral

Trabajo actual |:|
Sin trabajo |:|

Comentarios (opcional):

Estatus econdmico/ Ingresos

< 1000 €/ mes |:|

medios 1000-1500 €/ mes |:|
1500-2000 €/mes |:|
> 2500 €/ mes |:|
Comentarios (opcional):

Religion Cristianismo |:|

Budismo |:|
Judaismo |:|
Islam |:|
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Ateo |:|

Agnéstico [ |
Otros:
Tiempo transcurrido desde el 0-6 meses
inicio de la enfermedad hasta la N
6-12 afios
pérdida
1-2 afios
>2 afios

Tiempo transcurrido desde la

pérdida

1 afo- 2 afos |:|

> 2 aflos |:|

Comentarios (opcional):

Seguimiento por Unidad de

Cuidados Paliativos

si L]
No|:|

Comentarios (opcional):

Fallecimiento del nifio en hospital

No|:|
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Comentarios (opcional):

Fallecimiento del nifio en

domicilio

si [
No |:|

Comentarios (opcional):

Fallecimiento con sedacién

paliativa

si[ ]
No|:|

Comentarios (opcional):

Seguimiento por parte del equipo
interdisciplinar de paliativos post-

éxitus

Si |:|
No|:|

Comentarios (opcional):

Muchas gracias por su tiempo.
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Anexo 6: GUION ENTREVISTA PARA EL INVESTIGADOR

Recordatorio de aspectos a cumplimentar antes de comenzar la entrevista:

e ™ e e ™ Y ( Uso d h |
so de escucha
Poseer i Recordatorio : ‘
formularioy Ambiente Presentacion de activa, respetar los
P tranquiloy . . tiemposy las pausas
consentimien del
10 irformado grabadora investigador confidenciali- necesarias que |
firmados funcionante dad de datos requieran los
N Y, participantes

Las preguntas seran con opcién de respuesta abierta y cerrada. En las preguntas de respuesta

cerrada, el entrevistador pedira al participante que conteste valorando del 1 al 5, siendo cada

namero la siguiente respuesta: 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

No obstante, siempre se dara la opcion de desarrollar mas la respuesta con discurso libre.

Estas a su vez, seran distintas segun si el participante formo parte de una atencién a su hijo

y a su proceso de enfermedad por cuidados paliativos o no.

MODELO DE PREGUNTAS PARA PADRES CON CUIDADOS PALIATIVOS CUIDADOS

PALIATIVOS (HOSPITAL NINO JESUS):

1) ¢Cuando comenzé el seguimiento por cuidados paliativos y qué concepcién tenia
sobre ellos?
e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

¢ Respuesta abierta

2) A medida que avanzaba la enfermedad, ¢,como describiria la calidad de la informacion
gue recibia por parte del equipo sanitario?
e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

3) ¢ Cuales eran sus principales preocupaciones a medida que se acercaba el final de la
vida de su hijo?

e Respuesta abierta

4) ¢Cbmo describiria el apoyo ofrecido por el personal sanitario y equipo integral de
cuidados paliativos?
e 1=malo / 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

¢ Respuesta abierta
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5) Si pudiera describir su relaciéon con el equipo de enfermeria, ¢ como definiria su papel
dentro del equipo y sus intervenciones a lo largo de la enfermedad, tanto en la relacion
con su hijo como con usted?

e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

6) Durante el proceso comunicativo y en concreto con los profesionales de enfermeria,
¢qué percibié como puntos positivos y qué eché en falta en su atencién?

e Respuesta abierta

7) ¢Cbémo describiria sus técnicas personales de afrontamiento para la pérdida? A pesar
del dolor inevitable, ¢ cree que los cuidados paliativos han ayudado a asimilar de mejor
manera, en la medida de lo posible el fallecimiento?

e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

8) Una vez falleci6 su hijo y en el caso de que recibiera seguimiento por el equipo de
cuidados paliativos, ¢de qué manera mantuvo el contacto? ¢Como describiria la
continuidad del contacto en relacion con la evolucién de su duelo personal?

e 1=malo / 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

9) En el proceso de duelo, después de un afio desde la pérdida, ¢,en qué punto cree que
se encuentra ahora mismo? ¢Qué dificultades encuentra?

¢ Respuesta abierta

MODELO DE PREGUNTAS PARA PADRES SIN CUIDADOS PALIATIVOS (HOSPITAL
GREGORIO MARANON):

1) Durante el proceso de enfermedad, ¢se le habldé de la existencia de los cuidados
paliativos? ¢ Qué concepcidn tiene sobre ellos?
e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

2) ¢Cree que a pesar de mantener el tratamiento curativo hubiera sido beneficioso para

el cuidado de su hijo?
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3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

¢ Respuesta abierta

A medida que avanzaba la enfermedad, ¢ como describiria la calidad de la informacion
gue recibia por parte del equipo sanitario?
e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

¢, Cudles eran sus principales preocupaciones a medida que se acercaba el final de la
vida de su hijo?

e Respuesta abierta

¢, Como describiria el apoyo del personal sanitario?
e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

Si pudiera describir su relacion con el equipo de enfermeria, ¢,cémo definiria su papel
dentro del equipo y sus intervenciones a lo largo de la enfermedad, tanto en la relacion
con su hijo como con usted?

e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

Durante el proceso comunicativo y en concreto con los profesionales de enfermeria,
¢.qué percibié como puntos positivos y qué eché en falta en su atencion?
e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

¢, Cémo describiria sus técnicas personales de afrontamiento para la pérdida? A pesar
del dolor inevitable, ¢.cree que los profesionales sanitarios han ayudado a asimilar de
mejor manera, en la medida de lo posible el fallecimiento?

e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

Una vez fallecié su hijo, ¢recibid algun tipo de seguimiento por parte del equipo
sanitario? En el caso de que si, ¢Como describiria la continuidad del contacto en
relacion con la evolucion de su duelo personal? En el de que no, ¢cree que hubiera
sido positivo?
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e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta

10) En el proceso de duelo, después de un afio desde la pérdida, ¢en qué punto cree que
se encuentra ahora mismo? ¢Qué dificultades encuentra?
e 1=malo/ 2=regular/ 3=bueno/ 4= muy bueno/ 5=excelente.

e Respuesta abierta
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