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sequir el objetivo de unos Cuidados Paliativos Pedidtricos para todos aquellos nifios que lo
precisen. A estas familias, mi mds sincero agradecimiento por contarme su historia desde la

mds cdlida confianza.

A mi familia, mi pareja y grandes amigos por haber sido mi gran apoyo en este intenso
camino. Al equipo de CPP del Hospital Nifio Jesus de Madrid por ensefiarme la importancia y
la satisfaccion personal y profesional que puede dar este servicio. A mi tutora por la
paciencia contra el tiempo del que se disponia. A aquellos por los que aprendi la importancia
de los cuidados paliativos y me distéis una pasion por este mundo, estéis donde estéis...
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1.-RESUMEN

Introduccidn: La primera visita es el primer contacto que la familia vive con el equipo
multidisciplinar especifico de cuidados paliativos pedidtricos. Esto supone la entrada a un
servicio donde el enfoque holistico en el nifio por parte del equipo es primordial para
garantizar la mejor calidad de vida posible en una situaciéon de enfermedad amenazante y/o
limitante para la vida que ya ha pasado el punto de inflexion. A pesar de la importancia que
tiene este momento para la familia, no hay evidencia que permita realizar un andlisis de ésta
con tal de mejorar la asistencia profesional. Objetivos: Conocer la primera visita atendiendo a
la vivencia de las familias valorando; y valorar los cambios experimentados antes y después
de este momento. Metodologia: Se realizé un estudio cualitativo fenomenoldgico a 5 familias
de nifios a cargo de CPP en hospitalizacion domiciliaria seleccionadas por muestreo de tipo
propositivo/intencional y captadas por el equipo domiciliario de la Unidad de Atencién
Integral Paliativa Pediatrica del Hospital Universitario Nifio Jesus de Madrid. Las entrevistas
fueron semiestructuradas y se realizaron a través de videollamadas. Para el analisis de los
datos obtenidos se realizé un andlisis de contenido. Resultados: La primera visita se ve
antecedida por una situacién de sobrecarga de cuidados y responsabilidades por parte de los
cuidadores del nifio. Al tratar la posibilidad de una derivacién al servicio de paliativos viven
una situacion de shock/negacién, fruto de un mal concepto de paliativos pediatricos. Sin
embargo, esto cambia con una entrevista con el paliativista pediatrico que, ademas de
permitir una situacién de confort en la familia, facilita la entrada del equipo multidisciplinar
de CPP en la primera visita. Finalmente, la experiencia con el equipo de CPP acaba resultando
muy positiva. Conclusiones: La primera visita es vivida por la familia de forma positiva fruto
de la labor y cercania del equipo de CPP. No obstante, mayormente favorecido por la primera

toma de contacto con el paliativista pediatrico.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, Grupo de Atencidén al Paciente, Pediatria, Cuidadores,

Investigacion Cualitativa
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ABSTRACT

Introduction: The first visit is the first contact that the family experiences with the specific
multidisciplinary pediatric palliative care team. This moment represents the entrance to a
completely new service where the holistic approach to the child by the team is necessary to
guarantee the best possible quality of life in a situation of life-threatening or limiting iliness
that has already a moment called “inflection point”. Despite the importance of this moment
for the family, there is no evidence which describes this situation in our environment that
allows an analysis of it to improve professional care. Objectives: To know the first visit
according to family experiences, assessing, in turn, the changes experienced before and after
this moment. Methodology: A phenomenological qualitative study was carried out selecting 5
families which have a children in charge of PPC in home hospitalization with a
propositive/intentional type sampling thanks to PPC home care teams of Nifio Jesus Hospital
of Madrid. Datum collection has made by semi structured telematic interviews. The
information analysis has been done by contest analysis Results: The first visit is preceded by
a situation of overload caused by excessive burden of care and responsibilities by the child's
caregivers. When it comes to mentioning the possibility of a referral to the palliative care
service, the family experiences a shock situation because a misconception of PCC. However,
this changes with an interview with a pediatric palliative care specialist who facilitates the
entry of the multidisciplinary PPC home care team in the first visit. Finally, the experience with
the PPC home care team ends with positive feelings. Conclusion: The first visit is experienced
by the family in a positive way as a result of the work and closeness of the PPC team. However,

this is really favored by the first contact with a pediatric palliative care specialist.

Keywords: Palliative Care, Patient Care Team, Pediatrics, Caregivers, Qualitative Research
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2 .-INTRODUCCION

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP), considerando definiciones como la de la
Organizacién Mundial de la Salud V), tienen como objetivo asegurar un cuidado total y activo
del nifio y su familia a través de un bienestar fisico, psicolégico, social y espiritual con el fin de
dotar la maxima calidad de vida posible ante una enfermedad incapacitante o amenazante

para la vida .

Con el propésito de ofrecer estos cuidados, se conforman unidades y/o servicios de CPP en
algunas CCAA que buscan seguir el camino iniciado en Reino Unido, pionero en este tipo de
cuidados de la mano de la enfermera de Cicely Saunders 3, Esta situacién se inicia en Espafia
en el afio 1991 y se ha ido desarrollando de una forma muy heterogénea desde entonces,
donde solo 5 comunidades han apostado por un recurso pediatrico especifico (). Algunos de
estos servicios, disponen de equipos multidisciplinares especializados cuyo grueso de atencién

es extrahospitalario al contemplar que el mejor lugar de atencidn para el nifio es su domicilio

(5)

La derivacién a equipos especificos de CPP depende mucho del modelo de relacién existente
con el equipo curativo que se encontraba a cargo del nifio, aunque deberia postularse una vez
se ha detectado que el nifio ha pasado el denominado “punto de inflexién” (), Este concepto,
definido por Martino en el afio 2007, abarca el momento donde se evidencia un cambio de la
trayectoria clinica de la enfermedad que padece el nifo. Se trata de un cambio de tendencia
que suele mostrarse con un empeoramiento mas acelerado, mayor nimero de recaidas y/o

de ingresos o incluso una mayor dificultad de respuesta al tratamiento 7).

Sea cual fuere el momento de derivacién, el equipo de CPP domiciliario del Hospital
Universitario Nifio Jesus de Madrid aboga por una entrada al entorno del nifio lo mas cercana
posible en la denominada “primera visita”. Esta primera visita consiste en una presentacion,
normalmente en el domicilio del paciente, a cargo de un equipo multidisciplinar conformado
por un pediatra, una enfermera, un psicélogo y un trabajador social que tienen como objetivos
darse a conocer al nifio y su familia, indagar y responder a las primeras preguntas que puedan

tener, y priorizar un tratamiento y cuidados con tal de dar una respuesta lo mas pronta posible
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a cualquier situacion que esté repercutiendo en el bienestar del nifio ©®). Se trata de un
momento fragil, donde una familia estd conociendo a un grupo de cuatro personas
desconocidas con las que, desde ese momento, cuidaran a su hijo/a. Entendemos que supone
un antes y un después pero no existe una evidencia que hable de ello puesto que, la existente
por el momento, hablan de la satisfaccion de todo un proceso asistencial sin tener un especial

interés en este punto de partida (?10),

Teniendo en cuenta todo esto y ante la falta de estudios en nuestro entorno que hablen de
esta primera toma de contacto entre el equipo multidisciplinar, el nifio, su familia y su ambito
psicosocial; hemos querido realizar esta investigacién cualitativa con el objetivo de dar voz a
los padres de nifos paliativos con el fin de hablar de este primer momento y asi tener una
idea de las vivencias que pueden experimentar. El realizar este tipo de estudios permite
aumentar las consideraciones a tener en cuenta durante la atencién inicial de equipos de CPP
gue buscan brindar de unos cuidados de calidad al menor y su familia como bien han ido
permitiendo, y defendiendo, algunos estudios en este momento vital en el que adn hay mucho

por descubrir 11,
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3 .-OBIETIVOS

Los objetivos generales y especificos que se han establecido para el siguiente estudio

son los siguientes:
Generales:

1. Explorar y conocer cudl es la experiencia entorno la primera visita desde el punto de

vista de los padres.

Especificos:

1. Descubrir cudl es la situacion familiar que antecede la primera visita.
2. Explorar como se desarrolla la primera visita.

3. Conocer las sensaciones que pueden experimentar los padres durante la primera
visita.

4. Indagar si existen necesidades no cubiertas por el equipo de CPP durante la primera

visita.
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4.-METODOLOGIA

Disefio
Se trata de un estudio de caracter fenomenoldgico al pretender captar el significado

de una experiencia (la primera visita del equipo multidisciplinar de CPP) a partir de la visidn

de quienes la han vivido.

Es decir, su propdsito es ofrecer una perspectiva, desde el interior de los participantes “como
expertos”, de cdmo se produce esa primera toma de contacto del equipo terapéutico que,

desde un enfoque paliativo, busca el mayor confort de sus pacientes y su entorno.

No obstante, la informacion recogida sobre la experiencia vivida serd combinada con un
proceso de interpretacion por parte del investigador (el autor de este trabajo). Debido a esto,

calificaremos el estudio de fenomenologia hermenéutica o interpretativa.

Ambito

El estudio se ha desarrollado via telematica por videollamada videograbada, previo
consentimiento del cuidador principal del menor, ante la dificultad de realizarse en el entorno
familiar del nifio por motivos de distancia geografica entre el entrevistador y el/los
entrevistados. En todo momento se ha tratado de asegurar un trato cercano durante la
entrevista, ademds de comodidad en tiempo y espacio, hacia la parte entrevistada con el fin

de favorecer el discurso.

Sujetos de Estudio

Padres de nifios a cargo de la Unidad de Atencién Integral de Cuidados Paliativos

Pediatricos de Madrid que cumplan los siguientes criterios:

e Criterios de Inclusion

— Padres y/o tutores legales de nifios que han sido derivados/han pasado a cargo

de CPP en un tiempo no superior a 7 meses.
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— Padres y/o tutores legales de nifios que se encuentran dentro del “Tercer nivel”

de CPP (Hospitalizacién Domiciliaria)

e Criterios de Exclusién

— No haber otorgado el consentimiento informado.
— Padres y/o tutores legales que, a pesar de cumplir los criterios de inclusién, el
equipo de CPP considere que se encuentren en una situacién muy delicada

como para poder narrar la vivencia que se pretende estudiar.

Muestra

Se realizd6 un muestreo de tipo propositivo/intencional. De este modo, se invitd a
participar en el estudio a todas las familias que cumplieran los criterios de seleccién y que

estuvieran dispuestos a compartir dicha informacion.

Las familias fueron reclutadas por medio del equipo domiciliario de la Unidad de Atencién
Integran Paliativa Pediatrica (UAIPP) del Hospital Universitario Nifio Jesus de Madrid a través
de un mensaje de WhatsApp, realizado por el entrevistador, que fue mandado a las familias
mediante los responsables de cada ruta del equipo domiciliario de CPP. Una vez mostrado el
interés de realizar el estudio por parte de los padres, el investigador contacté con ellos
telefénicamente para presentarse, explicar con mas detalle el estudio y disponer del
consentimiento correspondiente para realizar el estudio. Una vez obtenido el consentimiento
informado, se fij6 una fecha para la realizacién de la videollamada adaptandose en todo

momento a la disponibilidad de los padres del menor.

Se fijé un minimo de 4 entrevistas, aunque el tamafio definitivo ha venido determinado por la
disponibilidad del equipo de profesionales para seleccionar la muestra, momento de envio del
mensaje de contacto para estudio influenciado, ademas, por periodo vacacional de los
profesionales de paliativos pediatricos y la saturacién del discurso, entendida ésta no como
el momento en el cual una busqueda atenta y abierta dejara de encontrar elementos nuevos
y relevantes sobre el tema de estudio, sino como aquel momento en el que el que investigador

considere que puede decir algo importante y novedoso sobre el fenémeno que lo ocupa (12

10
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Finalmente se obtuvo una muestra de 5 entrevistas donde los cuidadores eran padres de nifios
a cargo del servicio de paliativos pediatricos cuya enfermedad limitante/amenazante para la

vida era del ambito neuroldgico.

Categorias de Partida

Los asuntos de interés contenidos en el primer guion de entrevista comprenden:
Situacion previa a la llegada al servicio de CPP, vivencia de la primera visita con los equipos
domiciliarios de CPP, la existencia de necesidades que pudieron percibir en esa primera visita

y las impresiones que pudieron tener después de ese momento.

Recogida de Datos

Los datos han sido obtenidos mediante entrevistas individuales semiestructuradas. Se
ha elegido esta técnica de recogida porque permite centrarse en un nucleo de preguntas
centrales a la vez que el entrevistado contesta de forma abierta y libre, pudiendo incluir
nuevos temas. Ademas, para facilitar este caracter abierto, las preguntas iniciales fueron
realizadas de forma muy abierta y no directiva, con la intencidn de crear un clima de

tranquilidad y confianza.

Las entrevistas fueron videograbadas a través de la plataforma ZOOM. Posteriormente se

transcribieron en su totalidad de acuerdo con un guion de transcripcion.

El entrevistador ha sido el propio investigador/autor de este trabajo, un estudiante del Master
de Cuidados Paliativos Pediatricos de la Universidad Internacional de la Rioja. No conocia a
ninguna de las personas que han participado en la investigacion, aunque si tenia

conocimientos tedricos y experienciales sobre el tema de estudio.

11
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Analisis de los datos

Para el interpretacion y sintesis de la informacion recogida se ha realizado un analisis
de contenido. Se ha tenido en cuenta no solo las palabras de los investigados sino también

aquellas manifestaciones que exteriorizaron a la hora de expresar las respuestas.

El proceso seguido en este andlisis comprende tres pasos consecutivos de la estructuracion y
reduccion de la informacidén recogida: 1) Segmentacion e identificacién de unidades de
significado; 2) Identificacion de los temas principales o nucleos tematicos emergentes; y 3)

Integracion e interpretacion de los resultados en vectores cualitativos.

Aspectos éticos y legales que conciernen al estudio

La informacidn obtenida para este estudio serd utilizada sélo y exclusivamente para
fines de esta investigacion y sera confidencial y tratada conforme la Ley Organica 3/2018 de
5 de diciembre, de Proteccion de datos de caracter personal y garantia de derechos digitales,
y la legislacién de la Unidn Europea (EU) sobre datos personales: Reglamento (UE) 2016/679

del Parlamento europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 de Proteccion de Datos (RGPD).

Previamente al inicio de la entrevista, las participantes fueron informadas del trabajo, y
cumplimentaron el consentimiento informado. Fueron explicitados y clarificados los
supuestos metodolégicos de la investigacidn, sus objetivos y el tipo de colaboracién que de
ellas se solicitaba. Ademas, fueron informadas de la posibilidad de retirarse del estudio si asi
lo deseara, pudiendo hacerlo sin ninglin problema o tipo de explicacién. Se garantizé en, todo
momento, el anonimato de la persona permitiendo, ademas, una colaboracién del menor en
el estudio permitiéndole el dotar a sus padres con el sobrenombre con el que se citaran a sus

cuidadores.

El estudio cuenta con el permiso de la comisidn de Trabajo de Fin de Mdaster de la Universidad

Internacional de la Rioja (UNIR) a fecha de 22 de mayo de 2022.

12
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5.-RESULTADOS

1) Situacion previa a la primera visita

Las familias de nifios paliativos se encuentran en una situacién de sobrecarga, a veces
mostrada como desesperacion, a consecuencia de la responsabilidad asistencial que tienen
sobre su hijo/a, en ocasiones en situaciones dificiles y de gran compromiso, y de la constantes

visitas a citas médicas.

“..ya estdbamos a un nivel...eh...familiar en cuidadoras eh...ya al limite. Entonces...ya si que
veiamos la necesidad de vincularnos o de estar en un espacio de familias que estén en la misma
situacion. ¢Sabes? De...de dependencia absoluta, de...todo como...de...de muy alta

vulnerabilidad éno?” Familia Mirla Blanca

“O sea ya empezamos a dejar terapias fuera del colegio porque es que no tienes vida con tanta
terapia y...y bueno y...la verdad que empezamos también a quitarnos médicos. O sea, médicos

de [nombre del Hospital]” Familia Gnomeo y Julieta

La mencidn de la existencia de un servicio de paliativos pediatricos, y posterior derivacion, es
diversa: 1) Servicio que hasta ese momento estaba a cargo del nifio y que, posteriormente,
contactara directamente con el equipo de CPP o 2) Contacto con el equipo de CPP tras

obtenerlo por recomendacidn de otro profesional. No hay derivacién por parte de éste.

“Y ahi fue cuando...una de las doctoras de complejos, (nombre del médico), que ya nos la habia
propuesto en otra ocasion pero es verdad que (nombre del hijo/a) tuvo una remontada muy
buena, tuvo una tal...lo dejamos como a un lado éno? el hecho de pasar a formar parte del
equipo de paliativos de [nombre Hospital] pero en esta situacion ya fuimos nosotros los que
nos vimos como ya...indefensos tal y se lo propusimos nosotros a ellos "(Nombre del médico),
écomo loves?"y [nombre del médico] lo que primero que hizo, mandar los informes de (nombre

del hijo/a) al equipo de paliativos” Familia Toy Story
“..era genetista y neurdlogo y ahi nos comenté que teniamos que poner en contacto con

paliativos.” Familia Patrulla Canina

En el momento en el que se habla de paliativos, existe un rechazo y/o shock en los padres a
ese servicio. Se vive con un fuerte impacto de sentimientos negativos muy diversos, algunos
incluso de rechazo a quién les ofrece el recurso, que suelen producirse a consecuencia de un

mal concepto de paliativos pediatricos ya que los asocian a paliativos de adultos.

13
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“Cuando dijo paliativos fue una losa encima de nosotros, como diciendo... “¢Qué pasa aqui?”
ésabes? como que nos estdn cuidando mucho, que siempre nos han cuidado, o nos siguen
cuidando demasiado ya y al air esa palabra se nos acabd el mundo ésabes? O sea...” Familia

Gnomeo y Julieta

“Es verdad que también llegas a casa y...es muy duro decirle a la familia hemos pasado a
cuidados paliativos. No lo entienden, sobre todo unos abuelos que son mds mayores y bueno
conoces...es lo que te digo, estas unidades por desgracia las conocemos todos por adultos”

Familia Toy Story

“Para nosotros fue como una enorme decepcion de cara al sistema éino? Bueno o...o la
esperanza que se ponia...teniamos esa imagen nosotros de paliativos. Es tirar la toalla y...y

bueno pues vamos ya a un proceso mds asistencial, mds que terapéutico.” Familia Mirla Blanca

Finalmente, acceden a entrar en contacto con un paliativista pediatrico y/o el equipo de

paliativos como un acto de necesidad, responsabilidad o de oportunidad.

“Claro y que hacer lo que sea por tu hijo lo haces. Pero claro, tus sentimientos al final dices:
"Jo...es que no quiero" Por una parte no queria, pero también era porque es paliativos (Hace

énfasis en la palabra).” Familia Gnomeo y Julieta

2) Entrevista con paliativista pediatrico

Los padres y/o tutores legales de nifios paliativos pediatricos tienen en primer lugar
una entrevista con un paliativista pediatrico a la que llegan con cierto temor por las ideas

expuestas en el apartado anterior.

“Eso es, pese que vas preparado, sabes donde vas, conoces a gente que estd, y ves todo y que
esto no es igual, aun asi, en la primera visita vas con el corazén encogido, el estdmago encogido

y diciendo "Por qué narices mi hijo tiene que estar aqui”” Familia Toy Story

Sin embargo, se produce un cambio importante en la actitud hacia los paliativos pediatricos

al notar un trato cercano, amable y respetuoso en todo momento por parte del médico.

“Mi primera sensacion fue de paz o sea de paz y de tranquilidad de decir por fin estamos
acompafiados, por fin de estamos acompafiados para todo lo que tiene que venir ahora évale?”

Familia Toy Story

14
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“Y entonces, algo que nos parecié absolutamente...fundamental...era esa actitud como de
respeto a la opinidn de las familias éno? O sea...era...era increible porque no habia ese juicio
critico de terapias alternativas o tal. Era como una recepcion, una escucha, y como...vamos a

ponernos de acuerdo” Familia Mirla Blanca

El paliativista pedidtrico, ademads de valorar la situacién del niflo, expone lo que supone
verdaderamente paliativos pediatricos, como trabajan y avisa sobre la visita de un equipo de
profesionales sanitarios algo numeroso al domicilio familiar al considerar que el nifio debe

tener un ingreso domiciliario.

“Pues en si nos dijo que nos quitdramos de la cabeza la palabra paliativos en si

porque...tenemos asociado paliativos a eso ¢no? a que se va a morir” Familia Gnomeo y Julieta

A su vez, puede haber familias que ya estuvieran previamente a cargo de paliativos
pediatricos, pero no en una hospitalizaciéon domiciliaria. En estos casos también suelen avisar

previamente acerca de la primera visita teniendo, de igual forma, un resultado gratificante.

“Me llamaron para comunicar que iban a venir el equipo entero, también me explicaron que
una iba a ir de baja entonces estaba la suplencia también y va a venir un equipo bastante
grande. Y...bien, estd bien saber lo que vas a encontrar ahi. Imagino que...de repente tener 5-

6 personas en tu casa...” Familia Patrulla Canina

3) Primera visita con el equipo domiciliario de paliativos pediatricos

La primera visita que viven los padres viene de la mano de profesionales de medicina,
enfermeria, trabajo social y psicologia en un nimero de 4 a 6 personas.

”

“..la primera vinieron 6...6 personas (Habla con la madre un momento muy breve) 5-6 personas.

Familia Minions

Este primer encuentro con el que va a ser el equipo responsable de su hijo y ellos no tiene un
fuerte impacto al haberse hablado del mismo durante la entrevista con el paliativista
pediatrico tal y como se ha visto previamente. Pero si que destacan el trato amable y cercano

tal y como hicieron en la primera entrevista.

15
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“A mi me tocd la primera visita con ellos y...igual que te dije lo de Ricardo que fenomenal pues
con ellos igual. Eh...vino [nombre del médico, nombre de la enfermera], vino [nombre de la
psicéloga], la psicéloga, y [nombre del trabajador social] el trabajador social y desde el
principio pues jo....como tu. Yo te estoy viendo ahora 3 segundos que...una sonrisa eh...trato

muy cercano...” Familia Ghomeo y Julieta

“Y lo que recuerdo es como...hiper respetuoso, hiper respetuoso. ¢Sabes? Es como...entrar
y...y...y bueno pues...como...bueno, la misma mirada que ponian hacia [nombre del hijo/a] veia
que lo ponian hacia nosotras ésabes? De atencion, un poco de identificacion de necesidades,

pero...con sosiego con...fue muy bonito, muy bonito.” Familia Mirla Blanca

En esta visita observan que no solo valoran a su hijo/a, sino que, a todo el nucleo familiar,

material sanitario del que disponen, técnica de cuidados y el hogar donde viven.

“Al principio vinieron, obviamente, a ver a [nombre del hijo/a] como estaba. Le hicieron las
pruebas de sangre, le hicieron...iComo estd?éle estd yendo bien? Esto, lo otro ¢sabes?
Muy...en plan de...como estd. Y después fue, ensénienos lo que tienes en tema de material.

Bueno tenemos esto, tenemos lo otro, tenemos...c Sabes?” Familia Minions

“[INombre médico y enfermera] me explicaron todo ¢no? Porque por un lado la actitud del
médico, que es evaluar al nifio, el tratamiento y tal. Por otro lado, habld [nombre enfermera],
por el tema de las gastrostomias sobre todo de tema de la vdlvula, los cuidados que ibamos a
tener...y cuando ellas ya me contaron un poquito en qué consistia el servicio y ya se presento
Carola, la psicéloga y luego también hable un poquito con Alex, para darnos un poco...todo lo
que...un poco nociones de todo en general é¢sabes? que ya iriamos profundizando poquito a

poco al conocernos” Familia Gnomeo y Julieta

Ademas, el equipo les pone sobre la mesa 2 situaciones que les impacta y les supone una
ayuda: Hasta donde estan dispuestos a llegar respecto la situacion de su hijo/a y la
responsabilidad, por parte del equipo de CPP, en decisiones que no deberian tomar los padres
relacionadas con situaciones que podrian darse en un futuro.
“Lo que si nos impresioné mucho, tengo que contarte, en la primera visita es cuando te dicen
eh...hasta donde estds dispuesto a llegar é¢no? O sea, cuando tu decides que tu hijo este en

cuidados paliativos eh...tienes que tomar la decision de que no haya reanimacion posible,

quiero decir.” [...] “Porque...es verdad que el hecho de tomar decisiones al final, con tu pareja

16



Javier Romero Ruiz
La experiencia de la “primera visita” en cuidadores de nifios paliativos: Un estudio fenomenoldgico

o con tu hija, te pone en una situacion de estrés grave. Al final hay veces que no estds de
acuerdo. O sea, o tu piensas "No, esto no debemos" y...y tu marido piensa "Si, si yo lo haria"
eh...te quedas bloqueado "¢ Qué hacemos?" Ahora son ellos ino? Ahora no tenemos que tomar
nosotros esa decision. Ahor les llamas y ellos son un poco los que toman las decisiones y eso es

verdad que...que es esencial, esencial ¢no?” Familia Toy Story

“[...] habia un plan ésabes? El siempre...con lo que nosotros, lo que nosotros apreciamos de
todo es que ah...que haya un plan y que, y que, y que nos digan que es el plan é¢sabes?” Familia
Minions
Todo esto permite un sentimiento de confort y apoyo, en todos los aspectos, bastante
positivo. Consideran que han encontrado el sitio en el que deben estar e incluso sienten que

deberian haber estado a cargo del equipo domiciliario desde hace tiempo.

“Para mi ha sido un alivio tenerles ahi. Era como ya...ha cambiado mucho...nuestro...nuestro
dia a dia la verdad porque no es aunque...te sientas muy...mucho apoyo de ello.” Familia

Patrulla Canina

“Que una vez que estds dentro dices "Que pena que no hayamos entrado antes ¢no?" seguro
que...hubiese sido mucho mds...bueno no sé. Pero...por lo menos la carga emocional hubiese

sido menor (dice con voz algo llorosa)” Familia Mirla Blanca
De hecho, la impresidn de la primera visita tiende a ser muy positiva y sin algo que les falte.

“En plan de paliativos ha sido (se vuelve a entrecortar) ha sido una experiencia unica, no hemos

tenido esta experiencia en ningun otro sitio.” Familia Minions

“Si...No, yo creo que falta de algo [haciendo mencidn a la primera visita] no...no...” Familia

Patrulla Canina
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6.-DISCUSION

Los resultados obtenidos durante las entrevistas realizadas destacan 3 momentos a
analizar como bien se ha mostrado a la hora de reflejarlos: 1) Situacién previa en los
cuidadores de nifios con enfermedades limitantes/amenazantes para la vida, 2) Toma de

contacto con el paliativista pedidtrico y 3) Primera visita por el equipo domiciliario de CPP.

Existen estudios como el realizado por Collins A et al. cuyas conclusiones refieren situaciones
de sobrecarga que contrastan perfectamente con los que hemos obtenido ya que hablan de
falta de descanso de cuidados, falta de tiempo para si mismos (3 ..que podria llevar a un
riesgo de claudicacién para el cuidador (4. De hecho, menciona la importancia de un soporte
psicoldgico, tal y como defiende también la EAPC en su documento IMPaCCT @ y cémo

podemos comprobar en la figura del psicélogo durante la primera visita.

Por otro lado, podemos considerar que el momento en el que se deriva a este tipo de servicios
especificos es fundamental. Atendiendo a las declaraciones que hacen los padres que hemos
entrevistado, tiende a ser algo tardia, hecho que ya de por si acontece en nifios cuya
enfermedad amenazante es oncoldgica (9. En un estudio multicéntrico, Weaver M. et al.
consideraron que la derivacidon depende de factores tales como complejidad del hospital,
docencia, tipo de servicio que realiza la derivacidn...Ademas, insistieron en la necesidad de
creacién de normativas que permitan una mejor coordinacién de cara a estos servicios (19),
hecho que también se da en nuestro ambito al no existir una normativa y/o legislacion

especifica como tal 4 {17),

Los padres entrevistados manifiestan un momento de shock o temor a la hora en la que se
menciona la palabra “paliativos” ya que la relacionan con un servicio de atencidn al final de la
vida tal y como acontece, muchas veces, en edades adultas. Esta creencia es una realidad muy
presente en la sociedad y es por eso por lo que entendemos que el paliativista, desde primer
momento, trata de romper esa idea premeditada por los padres. Un estudio piloto, mostré
resultados positivos acerca de la opinién de los padres sobre CPP como un servicio para
asegurar una calidad asistencial pero que, sin embargo, lo relacionaban con una atencién al
final de la vida (1®). De hecho, otros incluso nos hablan de un cambio de percepcién que
permita una facilidad de conocimiento y entrada en estos servicios si se cambiase la palabra

“paliativos” por otras como “apoyo” o “calidad” desde la sugerencia de los padres (12)/20),
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Respecto el trato cercano del paliativista pediatrico que hace que exista un antes y un después
en las familias tan destacado, a la par que permiten una mejor entrada del equipo
multidisciplinar domiciliario, existen estudios muy relevantes que podemos correlacionar con
nuestros resultados: Hill DL, Miller V, Walter JK et al. hablan del fendmeno “Regoaling” como
el momento en el que los padres deben cambiar a unos objetivos de calidad de vida y soporte
cuando previamente disponian de una situacion bastante buena y/o tratamiento
“esperanzador”, con el fin de tener un buen cambio para el bien del nifio el entorno
profesional asistencial debe estar presente y mostrar apoyo para que el “regoleo” o cambio
de objetivos sea lo mds facil posible para los padres (Y. En otro aspecto, aunque
complementario, la “Teoria del Apego” de John Bowlby 2 parece tener cierta relevancia con
la actitud que se deberia tomar en CPP 23), Teniendo ademds en cuenta una serie de agentes
facilitadores en el profesional sanitario ya publicados para la derivacién y entrada al servicio
de CPP que observamos tanto en la entrevista del paliativista como en la primera visita por
parte del equipo domiciliario 243, Todo esto nos permite valorar la importancia que tiene
esta entrevista para que los padres tomen constancia de las nuevas prioridades a tomar y la

actitud que se deberia tener para permitir una éptima relacidn terapéutica.

Por ultimo, retomando la actitud del paliativista en la primera visita, se pueden observar de
nuevo agentes facilitadores en los profesionales sanitarios tales como el respeto y el
compromiso con la familia. Esto, unido a la primera entrevista que facilité este momento,
permite una sensacién de confort e incluso una sensacién de haber tenido que estar antes en
CPP como bien se puede observar en otros estudios cualitativos )19, Asimismo, hablan de
no solo una valoracidn del nifio sino de ellos mismo como familia permitiendo un acceso a
recursos para los cuidadores que pueden permitir esa sobrecarga que mencionaban antes de
la toma de contacto con CPP 26/27) También mencionan el papel de enfermeria en valoracién
y ensefianza de cuidados para el nifio, hecho mas que apoyado por la evidencia (282930 y |3
valoracién del domicilio por parte del trabajador social V) sin olvidar la del psicélogo ya
comentada al inicio de este apartado. Todo esto da lugar a una primera visita en la que
predomina el enfoque holistico del nifio, vision tan defendida por asociaciones como la OMS

(1) o la EAPC @),
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Limitaciones

El estudio cuenta con las limitaciones propias de los estudios cualitativos en cuanto a
la generalizacién de los datos. De hecho, y de acuerdo con esta metodologia, creemos mas
conveniente expresar esta validez externa en términos de transferibilidad, una cualidad que
ha sido cuidada por el autor de este estudio haciendo una descripcidon minuciosa de los datos
de las entrevistas. No obstante, es preciso sefialar la falta de experiencia por parte del autor

de este trabajo dentro del campo de la cualitativa.

Por otro lado, y a pesar de las dimensiones del estudio por la poblacién tan pequena que se
valora (con un numero reducido de informantes) también creemos que el discurso ha
permitido concluir las interpretaciones que se recogen en los resultados, pues no solo ha sido
una visién compartida por la mayoria de ellas (repetida), sino que, ademas, el discurso
elaborado guarda una cuidada coherencia estructural resultado de un minucioso andlisis del

contenido.

Ademas, la integracién del autor en un equipo de CPP hubiera facilitado un mejor acceso a la
poblacion a estudio, asi como permitiria un ambiente mds préoximo y cdlido con los
entrevistados a la par que tendria mds opciones de que las entrevistas no hubieran sido
telemadticas, sino presenciales. Asimismo, la existencia de una fuente de financiacién hubiera
permitido un incremento del volumen de la informacidn/ participantes y un analisis mas

exhaustivo y répido de los datos.
Aplicabilidad

Los resultados de este estudio destacan la importante labor que tienen las familias
antes y después de su llegada a CPP, siendo necesario tomar constancia de ello por parte de
los profesionales sanitarios para tener en consideracién que no todo esta en el tratamiento
de una patologia. Las palabras de los padres deben hacernos valorar que facilidades estamos

ofreciendo a familias con estas necesidades y qué podemos hacer para aumentarlas.

Los resultados de este estudio permitirdn también un mayor conocimiento de lo que supone
verdaderamente CPP, rompiendo con esa brecha que los identifica con unos cuidados al final
de la vida, buscando conseguir un mayor interés social en éstos con todo lo que puede
conllevar: Interés en creacién de nuevos servicios de CPP, garantia de disponibilidad para

cualquier nifio y familia con unas necesidades que precisen de estos servicios especificos y
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continuacion del desarrollo profesional que permita una mejor coordinacion y deteccion de

nifos con necesidades paliativas.

Del mismo modo, este estudio también pretende poner en valor el trabajo tan arduo que lleva
realizando la UAICPP del Hospital Universitario Nifio Jesus de Madrid en un ambito donde hay
poco escrito en comparacidon con otras ramas médicas y todo lo que estan logrando a pesar

de esto. Sirva también para tomarlos como ejemplo para futuros equipos/unidades de CPP.
Lineas de investigacion futuras

De cara a futuros estudios que quieran indagar en las vivencias que experimentan los
cuidadores en la primera visita seria interesante, por un lado, valorar desde el primer
momento la patologia de base del nifio, algo que este estudio no ha tenido presente a pesar
de que, finalmente, todos contasen con una de caracter neuroldgico. Por otro lado, en nuestro
caso los pacientes no tenian capacidad de comunicacidn verbal, de existir esta posibilidad
seria muy relevante el aportarla junto a la de los padres ya que el nifio no deja de ser el

protagonista de esta historia.

Asimismo, se podria valorar la realizacién de estudio multicéntrico en el que se pudiera
englobar una poblacion mayor. Ademads, seria muy interesante contar también con datos
obtenidos por medio de una investigacién observacional que permitiera un enfoque distinto

de un mismo hecho.
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7 .-CONCLUSIONES

Nuestros resultados describen la primera visita como un momento de trdnsito
psicoemocional que parte de una sobrecarga previa al momento de la toma de contacto con
un profesional y/o equipo de paliativos pediatricos y termina en una situacion de confort una

vez tiene lugar el momento estudiado.

Los padres describen una historia de exceso de responsabilidad generando una situacién
estresante. A esto se le suma un estado de shock y/o rechazo cuando se les plantea a los
cuidadores una derivacion al servicio de CPP, fruto de un concepto erréneo de esta rama

médica a la que relacionan como atencion al final de la vida.

Sin embargo, todo esto tiene un punto de inflexidon cuando tiene lugar una entrevista con el
paliativista pedidtrico. Un trato empatico y cercano a la par que la aclaracién de lo que
realmente es paliativos pedidtricos rompe con esa idea previa de los padres cambiando por
completo su opinidn con el servicio. Esto provoca un antes y un después que en principio

atribuiamos mas a la primera visita.

Por ultimo, los padres reciben una primera visita del equipo domiciliario de CPP en su hogar.
En la misma observan una valoracion de su hijo/a, de ellos como familia del nifio, los cuidados
que realizan y la vivienda. En visita, valorada positivamente por los padres, existe también un
momento de gran sorpresa en ellos pero que, a su vez, permite una mayor sensacién de
confort con el equipo de CPP: La elaboracion de un plan sabiendo hasta que momento estan
los padres dispuestos a llegar segln el estado de salud que vaya teniendo su hijo/a y la toma
de responsabilidades por parte del equipo ante situacion que supondrian un gran estrés en la

familia.
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9.-ANEXOS

ANEXO 1: HOJA DE INFORMACION AL CUIDADOR DEL PACIENTE

L]
unl LA UNIVERSIDAD
EN INTERNET

CONSENTIMIENTO INFORMADO-INFORMACION AL CUIDADOR DEL PACIENTE

Antes de dar consentimiento para participar en este estudio, es importante leer y entender la siguiente
explicacién. Describe el objetivo, procedimientos, beneficios y riesgos del estudio, las alternativas
disponibles, y el derecho a retirarse del estudio en cualquier momento. Si no quiere participar, esto no
afectara a su tratamiento. En el caso de no comprender algun tipo de informacién, no dude en solicitar
cualquier duda que se le plantee.

Naturaleza:

La investigacidn se hard mediante un estudio de tipo cualitativo por medio de entrevistas videograbadas
a padres cuidadores de nifios a cargo de Cuidados Paliativos Pedidtricos. Su duracién sera de entre 45-
60min para conocer la experiencia vivida en lo que denominamos “primera visita”. La primera visita es
aquel momento donde el equipo de paliativos pediatricos (pediatra, enfermera, psicéloga y trabajador
social) acudié a su domicilio para darse a conocer a su familia, conocer mejor a su hijo/a y comenzar a
trabajar para la mejor calidad de cuidados que se le puedan ofrecer.

Propdsitos del estudio:

El objetivo de este estudio es conocer su experiencia de este momento que nosotros consideramos de
una gran importancia con varios fines: 1. Dar voz a los cuidadores de dicha experiencia 2. Mejorar la
calidad asistencial 3. Poder ofrecer unas lineas de referencia a futuros equipos de cuidados paliativos
pediatricos.

Riesgos/beneficios:

Este proyecto de investigacién NO prevé ninguna consecuencia adversa para el menor ni su familia. Ante
la aparicién de cualquier tipo de molestia se pospondra la entrevista hasta subsanarlo y, en caso de no
ser posible, se suspendera. El estudio no tiene un beneficio directo sobre el nifio y sus cuidadores. No
obstante, y tal como se ha comentado en el apartado anterior, se pretende beneficiar a futuras familias
que requieran la intervencién de un equipo especializado de Cuidados Paliativos Pediatricos.

Confidencialidad:

Este estudio requiere la recogida de ciertos datos personales. La recogida y tratamiento de dichos datos
se llevarén a cabo de acuerdo con la legislacion aplicable en materia de privacidad. Se adoptarén las
medidas oportunas para garantizar la debida proteccién de los datos en todo momento, sin violacién
alguna de la confidencialidad.

Estos datos se transcribirdn de manera anénima. En el estudio aparecerdn bajo un apodo que nos gustaria
que su hijo/a decidiera. Solo el investigador podra establecer la relacion entre los datos recogidos en el
estudio y su historia clinica.

Segun lo establecido por el Reglamento General de Proteccién de Datos vigente desde mayo de 2018,
todos los datos que se recogen son estrictamente confidenciales.

Usted tiene derecho a pedir que le sean desvelados aquellos datos personales mantenidos de forma
identificable, asi como a solicitar la rectificacion de cualquier dato incorrecto o incompleto. La informacién
recogida no incluird su nombre ni su direccion, ni ningtin otro dato que permita su identificacion. Todos
los registros se mantendran en la mas estricta confidencialidad. Sélo se recogeran datos anénimos y se
procesaran electronicamente.

Coste/compensacion:

No existe ningun coste por participar en este estudio. La entrevista no supondra coste alguno. Tampoco
recibirdn compensacién econémica por participar en el estudio.
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[ ]
unl LA UNIVERSIDAD
EN INTERNET

Participacion voluntaria / Derecho a retirarse del estudio

Usted, de acuerdo con el RGPD mayo 2018 y la ley Orgénica 3/2018, tiene derecho de oposicién y
cancelacidn, asi como de solicitar la limitacion, portabilidad, reclamacién y de retirada del consentimiento
sobre el uso de sus datos en el momento que asi lo decida.
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ANEXO 2: CONSENTIMIENTO INFORMADO

L]
un] LA UNIVERSIDAD
EN INTERNET

CONSENTIMIENTO INFORMADO — CONSENTIMIENTO POR ESCRITO AL CUIDADOR DEL PACIENTE

LA EXPERIENCIA DE LA PRIMERA VISITA EN CUIDADORES DE NINOS PALIATIVOS: UN ESTUDIO
FENOMENOLOGICO

Yo(Nombrey APellidos) fu:cumsnm s aounms s e s s sssnsp s svasssnnans
¢ Heleido el documento informativo que acompafia a este consentimiento (Informacidn al Paciente)

* He podido hacer preguntas sobre el estudio LA EXPERIENCIA DE LA PRIMERA VISITA EN CUIDADORES
DE NINOS PALIATIVOS: UN ESTUDIO FENOMENOLOGICO

e He recibido suficiente informacion sobre el estudio LA EXPERIENCIA DE LA PRIMERA VISITA EN
CUIDADORES DE NINOS PALIATIVOS: UN ESTUDIO FENOMENOLOGICO por parte del investigador e
informador.

« Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el estudio.

* Se me hainformado que todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales y se trataran
conforme establece la Ley Orgdnica de Proteccion de Datos de Caracter Personal 15/99.

* Se me ha informado de que la informacién obtenida sélo se utilizara para los fines especificos del
estudio.

* Deseo ser informado/a de los datos que se obtengan durante el curso de la investigacion, incluidos

los descubrimientos inesperados que se puedan producir, siempre que esta informacion sea
necesaria para evitar un grave perjuicio para mi salud o la de mis familiares bioldgicos.

Si No

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

e Cuando quiera
* Sin tener que dar explicaciones
¢ Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

Presto libremente mi conformidad para participar en el proyecto titulado LA EXPERIENCIA DE LA
PRIMERA VISITA EN CUIDADORES DE NINOS PALIATIVOS: UN ESTUDIO FENOMENOLOGICO

Firma del entrevistado Firma del investigador
Nombre y apellidos: ...........cc....... Nombre y apellidos: Javier Romero Ruiz
Fechat s Fachalusmiissins
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°
unl LA UNIVERSIDAD
EN INTERNET
No aceptacion (revocacion) del consentimiento informado:

El abajo firmante manifiesta que NO DOY mi consentimiento expreso para participar en este estudio,
dejando sin efecto mi Consentimiento informado prestado y firmado en su fecha en el apartado anterior.

Firma del entrevistado Firma del investigador
Nombre y apellidos: .......cccevvunnee Nombre y apellidos: Javier Romero Ruiz
FEChatiuummmisssaswsmasis Feehat s
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®
unl LA UNIVERSIDAD
EN INTERNET
CONSENTIMIENTO INFORMADO — CONSENTIMIENTO POR ASENTIMIENTO PARA EL MENOR

Este documento se ha disefiado de acuerdo con la edad y estado del nifio y/o adolescente al narrase
experiencias de su propia etapa vital. En el caso de que el menor tenga una edad igual o mayor a 16 afios,
y sus capacidades lo permitan, se le hara entrega de un documento similar al consentimiento por escrito
al cuidador del paciente.

YO (NOMDBIE Y APEIHIAOS): oiriieiiiie ettt ettt ettt s se e st ee st ae e seaesesbbeesssaeseesbeasssaeeessaesennnssbeeessnees
¢ He sido informado junto a mis padres de lo referente a este estudio por parte del investigador e

informador.

¢ Se me ha informado de que puedo colaborar con mis padres en el estudio LA EXPERIENCIA DE LA
PRIMERA VISITA EN CUIDADORES DE NINOS PALIATIVOS: UN ESTUDIO FENOMENOLOGICO

¢ Seme hainformado que, para mantener el anonimato de los datos obtenidos, puedo dotarme de un

nombre que me gustaria que fuera:

¢ Se me ha informado que, en cualquier momento, puedo mencionar/mostrar mi inconformidad con
la obtenciéon de mis datos para que mis padres valoren no participar en el estudio sin que repercuta
en mis cuidados.

Firma / Sello / Autégrafo / Dibujo
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ANEXO 3: AUTORIZACION DE LA COMISION DE TFM

[
LA UNIVERSIDAD
unl R EN INTERNET 2022_1624

INFORME DE VALORACION DE TRABAJO FIN DE MASTER

La Comision de investigacion de TFM de la Universidad Internacional de la
Rioja, y los miembros que lo conforman exponen que:

El proyecto de TFM La experiencia de la “primera vista” en cuidadores
de nifos paliativos: Un estudio fenomenolégico presentado por D/Dfa Javier
Romero Ruiz en el que consta como autor/a, ha sido valorado en Madrid a fecha
del dia 20 de mayo de 2022.

Entendiendo que este estudio se ajusta a las normas éticas esenciales y criterios
deontologicos que rigen en esta institucion, el proyecto presentado es valorado
como FAVORABLE.

Firmado. Comision TFM.
Facultad Ciencias de la Salud.

Madrid, a 20 de mayo de 2022.
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