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Resumen

Cicely Saunders reconocié en el sufrimiento, el objetivo central de los cuidados
paliativos. El sufrimiento al final de la vida presenta varias esferas, siendo el
area emocional una de ellas. El personal que trabaja en unidades de cuidados
paliativos ha seguido una formacion experiencial y tedrica en éste area. Sin
embargo, a pesar de la bondad de la atencién psicologica, en algunas
ocasiones el malestar producido por sintomas emocionales, asi como la
interaccion con otros sintomas de naturaleza diversa no logra disminuirse. Por
afadidura, los nifios y adolescentes no estdn exentos de estos sintomas. Sin
embargo, la evidencia en este aspecto es aln mas escasa, no respondiendo a
las necesidades reales de los profesionales que ejercen su labor en servicios
de cuidados paliativos pediatricos. Obijetivo: Analizar el malestar emocional en
pacientes paliativos pediatricos y su refractariedad. Método: Estudio Delphi con
panel de expertos constituido por profesionales de cuidados paliativos, el
contenido se centrard en la definicibn del malestar emocional, factores
incidentes y criterios diagnoésticos, evaluacion, tratamiento y criterios de
refractariedad. El presente proyecto pretende unificar terminologias y criterios,
asi como facilitar la identificacién, evaluacion y abordaje del malestar

emocional en pacientes paliativos pediatricos.

Palabras clave: “Estrés psicoldgico”, “Cuidados paliativos”, “Nifo”,

“Adolescente”, “Malestar emocional”, “Refractario”

Abstract

Cicely Saunders recognized suffering as the main objective of palliative care.
Suffering at the end of life presents various spheres, the emotional sphere
being one of them. Personnel who work in palliative care have followed practical
and theoretical training. However, despite the good intentions of psychological
care, at times the distress produced by emotional symptoms and which also
interacts with other symptoms cannot be lowered. It also must also be said that
children and adolescents are not exempt from these symptoms. However, there

is even less evidence of this aspect and it doesn’t respond to the real needs of
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the professionals that work in pediatric palliative care. Objective: To analyze
emotional distress in pediatric palliative patients and the possibility of its
becoming refractory. Method: Delphi Method with a panel of experts made up of
professional palliative care givers. The content will be focused on the definition
of emotional distress, incidental factors and diagnostic criteria, evaluation,
treatment and refractory criteria. The present Project intends to unify
terminology and criteria as well as to facilitate the identification, evaluation and

the approach to emotional unease in pediatric palliative patients.

Key words: “Stress, Psychological”’, “Palliative Care”, “Child”, “Adolescent”,
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“Emotional distress”, “Refractory”.
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1. Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define la atencion paliativa como
la asistencia total activa del cuerpo, mente y espiritu del nifio, asi como la
prestacion de apoyo a la familia. Postulan que éstos cuidados holisticos han de
comenzar desde el diagnostico de la enfermedad, independientemente de si
reciben un tratamiento o no para ella. Por ultimo, definen la prevencion, el alivio
de los sintomas, de cualquiera de las dimensiones mencionadas, asi como el
acompafiamiento en todo el proceso, como los pilares basicos de la

intervencion(1).

Remitiéndonos a la literatura, podemos sin embargo determinar que la atencion
al area psicolégica, social y espiritual, dista de recibir la misma consideracién
que los sintomas fisicos, y lejos esta de cumplir los estandares de una atencién
paliativa de calidad. A pesar de ello, queda patente en algunos estudios, como
el de Mateo y colaborades, en el que evalian el impacto de la atencién
psicosocial especifica por parte de psicélogos y trabajadores sociales, frente a
la genérica llevada a cabo por médicos y enfermeros de cuidados paliativos,
observando una mejoria estadisticamente significativa en todas las
dimensiones que evaluaron; ansiedad, estrés emocional, significado, perdén y

paz y sufrimiento(2).

En un estudio realizado por Cohen-Gogo y colaboradores (3) en el que se
reclutaron durante dos afios a 45 pacientes, mayores de 13 afios, con una
mediana de edad al fallecimiento de 18,1 afios y donde se revisé de forma
retrospectiva las intervenciones psicolégicas recibidas en el mes previo al
fallecimiento, asi como los sintomas psicoldgicos registrados, concluyeron que
el 33% de los pacientes no recibié atencién psicoldgica(3). Potash y Breitbart,
gue revisaron la prevalencia de sintomas psicoespirituales, hallaron que entre
el 23% y el 58% de los pacientes con cancer en cuidados paliativos
presentaban depresion mayor(4). Patel y colaboradores, analizaron
periodicamente el malestar emocional de pacientes oncologicos pediatricos a lo
largo de un afo, concluyendo un aumento significativo de dicho malestar en

aquellos nifios que finalmente fallecieron(5).
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El paciente pediatrico, no estd exento de padecer malestar emocional o
espiritual(6). Dicho malestar, ademéas puede interferir negativamente en el
afrontamiento de la enfermedad, sus sintomas y sus tratamientos(7).

Adler y colaboradores, recogen en su informe para la National Academy of
Sciences, los factores relacionados indirectamente con la enfermedad y
tratamientos, que también influyen en el malestar emocional del paciente
pediatrico. Dichos factores son entre otros, la pérdida de independencia y
ruptura de las relaciones sociales, y los cambios fisicos relacionados con los
tratamientos oncologicos; pérdida de cabello, problemas de visidon, disminucion
de la estatura, disfuncién sexual, amputacion de miembros, cambios en el
peso, etc(8). En el mismo manuscrito, reflejan los nuevos estandares de
cuidado, que incorporan el conocimiento, tratamiento y valoracion psicosocial
como caracteristicas para satisfacer los criterios, no sélo de la atencion de

calidad, sino también de la calidad de vida del paciente(8).

La Sociedad Catalano-Balear de Cuidados Paliativos, utiliza el término de
malestar emocional, descrito por la National Comprehensive Cancer Network
(NCCN), para la elaboracién de una guia de deteccion e intervencion de éste
sintoma. La NCCN, define éste malestar o distrés emocional, como aquella
experiencia desagradable de naturaleza multifactorial. Dentro de los factores
psicolégicos, diferencia los de tipo cognitivo, los conductuales y los
emocionales. En cuanto al abanico de sintomatologia representativa de éste
malestar, encontramos desde vulnerabilidad, tristeza, miedo a la aparicion de
problemas incapacitantes como depresion, ansiedad, panico y soledad hasta
las crisis existenciales o espirituales(7).Limonero y colaboradores, emplean
para ilustrar la sintomatologia y emociones que padecen enfermos con
enfermedades que amenazan sus vidas, la metéfora de la ensalada. En la que
las hojas de la lechuga representan las diferentes emociones que como éstas
pueden ser de diferente tamafio representando asi también la intensidad(9).
Krikorian y Limonero, también plantean un modelo integrativo en el que
justifican la aparicion de éste sufrimiento al romperse el balance entre los

peligros percibidos y los mecanismos reguladores de la persona(10).
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Por otro lado, tal y como han puesto de manifiesto Boston y colaboradores en
un trabajo de revision sobre la definicion de los términos sufrimiento existencial,
distrés existencial y sufrimiento psicolégico, no hay un acuerdo respecto a
estos conceptos ya que concluyeron que de los 64 articulos considerados
relevantes una vez revisados, 56 fueron las definiciones diferentes que

surgieron para estos términos(11).

Emplear una terminologia comin es de suma relevancia, si pretendemos
ampliar conocimientos sobre tematicas, de por si dificiles de profundizar. Tanto
la escasez de investigaciones al respecto, como la subjetividad que caracteriza
a lo investigado, dificultan la extrapolacién. Es por ello, que ademas de la
terminologia, se necesitan herramientas fiables, que estén por otra parte

validadas para nuestro contexto y poblacion.

Dentro de las herramientas disponibles para valorar el estado emocional de
pacientes pediatricos, ninguna parece ser el instrumento ideal para detectar en
este grupo de pacientes el malestar emocional relacionado con una
enfermedad terminal. En la Tabla 1: Escalas de valoracion de sintomas
emocionales en pediatria. Podemos observar que entre las diferentes escalas
que valoran sintomas emocionales, ninguna contempla entre sus criterios de
evaluacion a los pacientes en tratamiento paliativo, y muchas a pesar de estar
traducidas al castellano, no estan validadas para nuestra poblacién. Aun asi,
habria que realizar mas estudios para evaluar si podrian validarse, ya que si
gue contemplan pacientes con enfermedades amenazantes o limitantes para la
vida, clasificables dentro de la Association for Children withLife-threatening or
Terminal Conditions and their Families (ACT), la cual sirve de guia para la
atencion paliativa pediatrica en el Sistema Nacional de Salud(12). También
este es un punto débil en la atencion paliativa a adultos, aunque herramientas
como Deteccion de Malestar Emocional (DME), de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL) han demostrado que desarrollar un instrumento
para detectar el malestar emocional que sea rapido, sencillo y fiable es
posible(13).
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Nombre de la Objetivo de la escala Edad Usos Otros
escala
3-16 afios Valoracion clinica en salud mental. - Disponible en
SDQ (Strengths and | Cuestionario de evaluacion del Evaluacién antes—después para la castellano.
difficulties comportamiento. préctica diaria (SDQ es sensible alos | -  Cribado més
questionnaires) efectos del tratamiento). utilizado del
Epidemiologia. mundo.
Goodman, 1997(14) Investigacion  en  estudios de
desarrollo genéticos, saociales,
clinicos y educativos.
Predecir trastornos psiquiétricos.
Evalla dos | 7-15 afios Evaluacion de la sintomatologia | Disponible en
CDI' (Inventario de | escalas: Disforia (humor depresiva en nifios. castellano.
depresion infantil) depresivo, tristeza,
Kovacs, 1992(15) preocupacion, etc.)
y Autoestima
negativa (juicios de ineficacia,
fealdad, maldad, etc.) vy
proporciona una puntuacion
total de Depresion.
Identifica nivel y naturaleza de | 6-19 afos. Estrés académico. - Disponible en
CMAS-R (Escala de | |a ansiedad crénica. Ansiedad ante los examenes castellano.
ansiedad manifiesta | Ofrece una puntuacion de escolares.
en nifos) ansiedad total y cuatro Conflictos familiares.
Reynolds, 2007(16) calificaciones de ansiedad Farmacodependencia.
fisiologica,
inquietud/hipersensibilidad,
preocupaciones
sociales/concentracién y
mentira.
EvalUa el riesgo psicosocial en | Pediatria Estructura y recursos familiares. - Disponible en
PAT  (Psychosocial | pediatria. Permite identificar Soporte social. castellano.
Assesment Tool) las areas de riesgo vy Problemas relacionados con el
Pai ALH 'y col | resliencia de la familia. paciente, hermanos, familia.
2008(17) Reacciones familiares relacionadas
con el estrés y creencias de la
familia.
Evalua el distrés y depresion | Pediatria - Disponible en
DT (Distress | en pacientes con cancer. castellano.
Thermometer) - Solo validado para

NCCN, 2020(18)

leucemia
linfoblastica aguda

en pediatria.

Tabla 1: Escalas de valoracidn de sintomas emocionales en pediatria

Ademas, el presente trabajo no solo pretende acercarse al consenso sobre la

nomenclatura, sino también determinar como podria detectarse dicho malestar
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y como evaluarlo si se trata de un sintoma refractario. Entendiendo como
sintoma refractario, la definicibn acufiada por Cherny y adoptada por la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), “el término refractario
puede aplicarse cuando un sintoma no puede ser adecuadamente controlado a
pesar de intensos esfuerzos para identificar un tratamiento tolerable que no
comprometa la conciencia del paciente”(19). EI Comité Espafiol de Bioética,
también afiade a esta definicion el concepto de temporalidad tolerable para la
resolucidn del sintoma. En este sentido, consideran que a pesar de que exista
un factor de subjetividad inter-equipos relacionado con la expertis y los
recursos disponibles no se ha de considerar la decision de refractariedad
arbitraria, dada la argumentacion facultativa que ha de seguir a la toma de

decisiones(20).

La Sociedad Europea de Cuidados Paliativos (EAPC), asi como numerosos
autores y articulos, describen la refractariedad de los sintomas psico-
espirituales(20,21). Eric Cassell, desacredita la dicotomia mente-cuerpo, bajo la
premisa “No sufren los cuerpos, sufren las personas”, concluyendo que incluso
ante el dolor fisico, la angustia central no es el dolor en si mismo, sino su
traduccion en un sufrimiento emocional(22). Por otro lado, Cherny opina, que
en el manejo asi como en la determinacion de la refractariedad de los sintomas
psicolégicos y diadstasis existenciales, no hay estrategias bien establecidas.
También concluye, que la presencia de estos sintomas no siempre esta ligada
al deterioro fisioldgico avanzado, por lo que se presentan mas dudas sobre la
proporcionalidad de los tratamientos. Sin embargo afiade, que no es ético
someter a pacientes con este sufrimiento a tratamientos que proporcionan un

alivio inadecuado de sus sintomas(23).

La SECPAL también recoge un algoritmo que permite discernir entre un
sintoma de dificil control de uno refractario (ver tabla 2).
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Algoritmo de identificacion de refractariedad del sintoma

*En caso de respuesta negativa a alguna de las cuestiones habria que considerar al

sintoma/s como refractario/s.

¢ Existen mas intervenciones capaces de proporcionar mayor alivio?

¢,La morbilidad prevista de la intervencién es tolerable para el paciente?

¢ Las intervenciones propuestas proporcionaran alivio dentro de un marco de tiempo?

Tabla 2: Algoritmo de identificacion de refractariedad del sintoma, de acuerdo a los criterios de la SECPAL(19)

Por dltimo, la legislacién Espafiola, mediante la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica, y la doctrina
del menor maduro, confiere la potestad de la toma de decisiones a menores de
edad, cuya madurez y capacidad han sido evaluadas(24,25). Para Nevado, el
respeto a ésta legislacion deberia permitir al menor competente consentir o
rechazar intervenciones, incluso cuando se tratase de prolongar su vida.
Teniendo que tener en cuenta, en los casos en los que se les despoje de su
derecho a decidir, que se ha de respetar siempre la dignidad del paciente(26).

En un informe del Comité Espafiol de Bioética publicado en octubre de 2020,
tras la pandemia por la COVID 19, en la que se reflexiona sobre el final de la
vida y la atencion en este proceso. Concluyen que se deben trabajar unos
criterios diagnésticos para determinar la refractariedad del sufrimiento
existencial con el fin de que estos sean universales y no arbitrarios (20).Por
todo lo anterior, consideramos justificado realizar una investigacion para arrojar
evidencia y consenso sobre el malestar emocional en el paciente paliativo
pediatrico, asi como su potencial refractariedad, con el fin de realizar una

atencion integral y de calidad.
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1. Objeto de estudio

El presente estudio pretende conocer, ¢Qué sabemos del malestar emocional

refractario en el paciente paliativo pediatrico?

1.1.Objetivo principal
1. Analizar el malestar emocional refractario en pacientes paliativos

pediatricos segun los expertos de cuidados paliativos.

1.2.Objetivos secundarios

1. Identificar los criterios diagnésticos del malestar emocional en general y
de malestar emocional refractario, en particular.

2. Recoger el consenso de expertos sobre el malestar emocional
refractario en el paciente pediatrico.

3. Describir la prevalencia de malestar emocional refractario en las
unidades de cuidados paliativos pediatricos de Espafa.

4. Identificar los factores que inciden en el malestar emocional refractario.

2. Metodologia

2.1.Disefio
Para el desarrollo de este proyecto de investigacion, se ha decidido utilizar el

método Delphi. El método Delphi, cuya autoria se otorga a Dalkey y Helmer, se
define como aquella técnica cuyo objetivo es obtener el consenso mas
significativo posible de un grupo de expertos, mediante la repeticion de
cuestionarios individuales y anonimos, que son intercalados con la
retroalimentacion controlada de las opiniones de los participantes del grupo.
Las preguntas, se focalizan en el tema central del problema, en el caso
particular de este estudio, el malestar emocional refractario en el paciente
paliativo pediatrico, para poder llegar a un acuerdo entre los expertos(27).

De la misma definicion podemos extraer las caracteristicas principales de este
método:

- Proceso iterativo

- Anonimato

- Retroalimentaciéon controlada

10
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- Respuesta estadistica del grupo

El desarrollo de la investigacion se realizarda en las siguientes etapas,
expuestas detalladamente a continuacion(27):

1. Definicion y disefio del cuestionario por parte del investigador principal.

2. Seleccion del Panel de Expertos.

3. Ejecucion de las rondas de consulta al Panel de Expertos.

4. Interpretacion de las respuestas y conclusiones.

Etapa 1: Definicion y disefio del cuestionario por parte del investigador
principal.

Definido el problema de investigacién, centrandose en los objetivos descritos
en el protocolo y basandose en la literatura relevante existente, se desarroll6 el
primer cuestionario. Este cuestionario fue dividido en cinco bloques, relativos a
definir los datos sociodemogréaficos del Panel de Expertos, sus centros de
trabajo y la poblacion estudiada (bloque 1), adecuacion de las definiciones de
malestar emocional descritas en la literatura (bloque 2), identificacion de los
factores incidentes (protectores, predisponentes) asi como los criterios
diagnosticos del malestar emocional (bloque 3), descripcion del algoritmo de
tratamiento del malestar emocional (bloque 4), consideracion de la
refractariedad del malestar emocional y evaluacién (bloque 5). El cuestionario
inicial recoge en su mayoria preguntas abiertas, para ampliar aquellos aspectos
no tenidos en cuenta por el investigador principal, ademas de fomentar la
reflexion autbnoma y no guiada por el investigador principal, del Panel de
Expertos. Dicho cuestionario puede consultarse en el Anexo I: Cuestionario
inicial para el Panel de Expertos, no siendo posible reflejar los cuestionarios

sucesivos ya que estan ligados al desarrollo de la investigacion.

Etapa 2: Seleccidn del Panel de Expertos.

El Panel de Expertos se seleccionara en base a los criterios de inclusion y
exclusion descritos en el epigrafe 4.1. Ademas de los criterios de seleccion
descritos, la accesibilidad y disponibilidad de los panelistas, seran los que
determinen su participacion en el estudio no limitando la participacion a ningun

interesado que cumpla los criterios de seleccion. La flexibilidad de éste criterio,

11
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se basa en las escasas unidades o servicios que atienden a la poblacion
descrita en nuestro estudio.

Tanto las caracteristicas de las unidades o servicios donde ejercen los expertos
consultados, como su formacién en el tema principal de la investigacion,
formaran parte del informe final de la presente investigacion, con el fin de poder
identificar variables que pudieran influenciar el resultado final de la

investigacion.

Etapa 3: Ejecucion de las rondas de consulta al Panel de Expertos.

Tras cada ronda, se analizaran las respuestas obtenidas, ordendndose en
funcion del grado de acuerdo, invitando a la argumentacién a aquellos expertos
cuyas opiniones difieran del conjunto mayoritario y realizando la
retroalimentacion controlada de los resultados obtenidos en las rondas previas.
Del mismo modo, se desarrollara un nuevo cuestionario, que volvera a
entregarse a los participantes del estudio.

Este proceso se desarrollara siguiendo el algoritmo que puede observarse en la

llustracién 1: Diagrama de flujo de la etapa 3(28).

llustracién 1: Diagrama de flujo de la etapa 3
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Etapa 4: Interpretacion de las respuestas y conclusiones.

Para conseguir el consenso/disenso definido en el presente estudio, se
desarrollardn tantas rondas de consulta al Panel de Expertos, como sean
necesarias para conseguir el objetivo del estudio, o hasta que se produzca la
saturacion de datos.

Landeta (citado por Varela y colaboradores), indica la aplicacion del criterio de
estabilizacion para la determinacion del consenso. Para ello, emplea la
variacion del coeficiente de variacion y/o la variacion del recorrido intercuartilico
relativo(29).

En cuanto al nivel aceptable de consenso, segun Garcia los expertos
recomiendan se supere desde el 60% hasta el 80% del coeficiente de
concordancia(30). Por lo que para esta investigacion el investigador principal

aceptara como valido un coeficiente de concordancia del 80%.

4.1. Ambito
4.1.1. Universo: Profesionales de cuidados paliativos (psicélogos,

trabajadores sociales, enfermeros, médicos, agentes espirituales,
etc).

4.1.2. Poblacién: Especializados en cuidados paliativos pediatricos o
que trabajen en el tratamiento del malestar emocional en situaciéon
de enfermedad terminal.

4.1.3. Muestra: Entre 20-50 expertos.

4.2.Criterios de Inclusion
- Profesionales que trabajen en cuidados paliativos desde hace mas de 3

afos, no teniendo por qué ser estos consecutivos.
- Que deseen participar voluntariamente y firmen el consentimiento

informado.

4.3.Criterios de Exclusion
- Estar en proceso de duelo.

- Haber experimentado la pérdida de un hijo menor de 18 afios.

4.4.Recogida de datos
Los cuestionarios se realizaran en formato Google Forms, y se enviaran por

correo electronico. La retroalimentacion con los expertos, asi como los
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sucesivos cuestionarios se desarrollaran y enviaran por la misma via, hasta la

consecucién del consenso definido en el protocolo, en este caso del 80%.

4.5.Andlisis de resultados
Para los datos cualitativos obtenidos a partir de las preguntas abiertas de las

primeras fases de la investigacion, se realizara el andlisis del contenido
tematico, ayudandonos del software de analisis cualitativo, AQUAD 8 para la

codificacion, categorizacion y clasificacion de los temas.

Se retornara en este formato la sintesis de la informacion obtenida en cada
ronda de consulta. En los cuestionarios sucesivos, se trabajara en base a estos
constructos mediante escalas tipo Likert el grado de acuerdo. Para su analisis,
se emplearan medidas de tendencia central (media, mediana y moda), medidas
de dispersion (desviacion tipica y el rango intercuartilico), y medidas que nos

ayuden a valorar las respuestas extremas (maximo y minimo).

5. Aspectos éticos

- Solicitud de autorizacién del proyecto de investigaciéon al Comité de
Investigacion del Hospital Sant Joan de Déu y al Comité de ética e
investigacion clinica de la Fundacion Sant Joan de Déu, asi como de la
Direccién Enfermera del centro.

- El estudio sera realizado bajo los postulados éticos de la Declaraciéon de
Helsinki.

- Se respetara la confidencialidad de los participantes, atendiendo a la Ley
3/2018 de protecciéon de Datos Personales y Garantia de los Derechos
Digitales, con la que se deroga la antigua Ley 15/1999 de proteccion de

Datos de Caracter Personal.
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6. Cronograma

El cronograma que se seguira para la realizacion del estudio, se refleja en el

siguiente diagrama de Gantt.

Diagrama de Gantt

Revision bibliografica

Diseio del estudio

Elaboracidon del cuestionario

Solicitud al CEIC de referencia

Reclutamiento de participantes del panel...

Fase de consulta (consulta,...

Procesamiento de resultados

Desarrollo Informe final

Difusion de resultados

7. Presupuesto

Este proyecto tiene prevista una duracién de 12 meses, con una implicacion de

10 horas semanales. Por lo que los gastos posteriormente mencionados seran

calculados en funcion de dicha prevision.

Se debera buscar financiacién externa para cubrir parcial o totalmente los

gastos del estudio, reflejados en la siguiente tabla Tabla 3: Presupuesto.

CONCEPTO CANTIDAD

Gastos por

material

fungible Ordenador Lenovo YOGA 530 1

Honorarios del

auxiliar de

soporte a la Elaboracién del protocolo de

investigacion investigacion 320 horas
Trabajo de campo 200 horas
Redaccion articulos 40 horas
Difusidn en revistas cientificas 40 horas

Honorarios del

estadistico 20 horas

TOTALES

577,65 €

5.664,00 €
3.540,00 €
708,00 €
708,00 €

354,00 €
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Cuotas de inscripcidn a congresos 3 congresos 900,00 €

Gastos de viaje y

dietas Transporte 750,00 €
Alojamiento 720,00 €
Dietas 1.620,00 €

Gastos de

publicacion 1 3.000,00 €

TOTALES 18.541,65 €

Tabla 3: Presupuesto

8. Limitaciones y dificultades del proyecto
o Propias de la metodologia:

o Identificacion de los expertos que conforman el panel de acuerdo
a los criterios del investigador principal.

o Criterio definido por el investigador principal de las preguntas que
han de formar parte del cuestionario.

o Criterio definido por el investigador principal del grado de
consenso que se asume como valido. Ausencia de un criterio
establecido internacionalmente para investigaciones con esta
metodologia.

o Resultados basados en opiniones, menor potencia evidencial que
otros estudios.

o Pérdida de participantes a medida que progresan las fases.

o Propias del contexto donde se realiza:

o Tematica poco desarrollada en la literatura cientifica.

o Area de investigacion relacionada con aspectos emocionales.

o Estudio sobre poblacién menor de edad.

o Limitacion del numero de profesionales que ejercen en la
poblacién de estudio.

o Relacionadas con el investigador:

o Novel en el empleo de la metodologia utilizada.

o Poca experiencia en el ambito de la investigacion.

o Investigador principal en proceso de formacion en el campo de
estudio de Cuidados Paliativos.

o Investigador principal ausencia de estudios en Ciencias

psicoldgicas.
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o Experiencia profesional en el campo de estudio de Cuidados
Paliativos Pediatricos de 2 afios.
o Relacionadas con aspectos éticos:
o Validez cientifica; el disefio o realizacion no rigurosa del estudio
puede conducir a resultados y conclusiones incorrectas.
o Anonimato; se ha de cuidar para preservar el dialogo auténtico
entre los profesionales.
o Contingencias relacionadas con la situacion actual de salud relacionada
con la COVID-19.

9. Relevancia e implicaciones del estudio
o Propias del estudio:

o Ampliacion de la literatura cientifica relacionada con el tema.

o Concienciacion de los profesionales implicados.

o Potenciacion del empleo de un lenguaje comun, asi como la
unificacién de criterios sobre el malestar emocional pediatrico en
el territorio nacional.

o Relacionadas con el paciente:
o Mejora de la asistencia del paciente pediatrico paliativo y de su
familia que se traduce en:

= Deteccion precoz de factores que inciden en el malestar
emocional.

» |dentificacion y posibilidad de recibir tratamiento adecuado,
dirigido al sintoma padecido.

= Implementacion de la calidad asistencial recibida por el
paciente.

= Aumento de recursos humanos para la atencion.

o Relacionadas con el servicio o centro donde se realiza:

o Compromiso con la investigacion y desarrollo del conocimiento
cientifico.

o Mejoria de la calidad asistencial de los profesionales y de la
institucion.

o Para el investigador:
o Ampliacién del conocimiento.
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o Mejora del ejercicio profesional.

o Contribucion a la sociedad cientifica.
Difusion interna y externa previstas: Los resultados del estudio se
pretenden presentar a las unidades cuyos expertos han participado en el

estudio, asi como a revistas y congresos cientificos.
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Anexo |: Cuestionario inicial para el Panel de Expertos

BLOQUE 1: datos sociodemograficos del Panel de Expertos, sus centros de
trabajo y la poblacién estudiada

- Experto:
o Sexo

o Edad

o Profesion

o Afos de experiencia en Cuidados Paliativos

o Ambito laboral dentro de Cuidados Paliativos: planta de
hospitalizacion, consultas externas, sociosanitario, atencion
domiciliaria, otros.

o Experiencia en atencion paliativa a personas menores de 18 afos

o Formacién especifica en Cuidados Paliativos

o Formacién especifica en bioética

- Centro de trabajo:

o Poblacién atendida anualmente con criterios MACA de la
unidad/servicio

o Edad media anual de pacientes atendidos
BLOQUE 2: Definicion de malestar emocional

- ¢Como defines en tu practica diaria el malestar emocional? (Texto libre,

maximo 2000 caracteres).

BLOQUE 3: Factores incidentes, criterios diagndsticos

A continuacion, liste los factores protectores, predisponentes y criterios
diagnosticos que considere relacionados con el malestar emocional, y
ordénelos segun considere su importancia de mas importantes a menos

importantes.

- Factores protectores
- Factores predisponentes

- Criterios diagnosticos
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A continuacion se permite que incluya las anotaciones que considere oportunas

respecto a este apartado (texto libre, maximo 2000 caracteres).

Escalas de evaluacion del malestar emocional:

¢Emplea alguna de las siguientes escalas para la evaluacion del
malestar emocional relacionado con una enfermedad terminal? (Puede
marcar mas de una opcion).

» SDQ (Streghts and difficulties questionnaire)

» CDI (Inventario de depresion infantil)

» CMAS-R (Escala de ansiedad manifiesta en nifos)

= PAT (Psychosocial Assesment Tool)

» DT (Distress Thermometer)

En caso de respuesta negativa, ¢cémo evalla el malestar emocional de sus

pacientes? (Texto libre, maximo 2000 caracteres)

A continuacion se permite que incluya las anotaciones que considere oportunas

respecto a este apartado (texto libre, maximo 2000 caracteres).
BLOQUE 4: Algoritmo de tratamiento del ME

Indique qué terapias considera adecuadas para el tratamiento del malestar
emocional. (Puede seleccionar todas las opciones que considere

oportunas)

- Farmacoldgico
o En caso de respuesta afirmativa, especifique qué farmacos
emplea con mayor frecuencia:
- No farmacoldgico

o Indique las terapias que emplea:

¢, Qué profesionales considera imprescindible que se impliguen en el
seguimiento del malestar emocional relacionado con la enfermedad

terminal?

Segun su opinién, ¢cudl deberia de ser la frecuencia minima de visitas si

considera que el sintoma malestar emocional no esta controlado? (texto
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libre, maximo 2000 caracteres).

A continuacion se permite que incluya las anotaciones que considere oportunas

respecto a este apartado (texto libre, maximo 2000 caracteres).

BLOQUE 5: Refractariedad del ME

¢ Consideras que el malestar emocional puede llegar a ser refractario?
Indica tu grado de acuerdo, siendo 1 muy de acuerdo, 2 algo de
acuerdo, 3 ni de acuerdo ni en desacuerdo, 4 algo en desacuerdo, y 5
muy en desacuerdo.

¢(Estds de acuerdo en emplear el algoritmo de identificacion de
refractariedad del sintoma de la SECPAL para el ME en el paciente
pediatrico? Indica tu grado de acuerdo, siendo 1 muy de acuerdo, 2 algo
de acuerdo, 3 ni de acuerdo ni en desacuerdo, 4 algo en desacuerdo, y
5 muy en desacuerdo.

Segun tu conocimiento y experiencia, ¢ cuando consideras que el ME es

refractario? (Texto libre, maximo 2000 caracteres).
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Anexo lll: Carta de informacién y consentimiento informado

Usted ha sido seleccionado para ser participe del estudio: Andlisis de la
refractariedad del malestar emocional en pacientes paliativos pediétricos:
Metodologia Delphi. El protocolo de investigacion se desarroll6 como proyecto
final del master universitario en Atencion paliativa a personas con
enfermedades avanzadas, liderado por la Catedra de Cuidados Paliativos de
Cataluiia UVic-UCC/ICO y cuya investigadora principal es Sofia Munguia
Navarro, graduada en enfermeria y especialista en enfermeria pediatrica
tutorizada por Joaquim T. Limonero Garcia. El objetivo de esta carta es
informarle del estudio, e invitarle a su participacion en él.

El propdsito de esta investigacion es analizar el malestar emocional y su
refractariedad en pacientes paliativos pediatricos. Para el estudio se le pedira
su conocimiento y opinién sobre el tema mediante un cuestionario en formato
Google Forms. Los cuestionarios recibidos por usted y el resto de participantes
se analizardn para el desarrollo del cuestionario consecutivo, y asi
sucesivamente hasta llegar a la saturacion de datos. El objetivo es extraer una
definicion del malestar emocional, factores incidentes, criterios diagndésticos,
evaluacion, tratamiento y criterios de refractariedad entre el grupo de expertos.

La muestra de participantes que se espera alcanzar es de al menos 20
expertos. Por la presente, le invito a usted a participar en el estudio ya que
podria cumplir con los criterios de inclusion del estudio; haber trabajado
durante al menos 3 afios en cuidados paliativos, deseo de participar
voluntariamente y firma del cosentimiento informado. En éste mismo sentido, si
considera que actualmente se encuentra en proceso de duelo o ha
experimentado la pérdida de un hijo mejor de 18 afios, rogamos se ponga en
contacto con la investigadora principal, ya que justificaria la no participacién en
el estudio.

Usted podra abandonar la investigacién durante todo el trascurso de la misma,
sin justificacién al equipo investigador.

Los cuestionarios en los que se solicitaria su participacion tienen previsto tener
lugar durante los meses de febrero, marzo y abril de 2021.

En todo el proceso, se garantizara el anonimato de los expertos, aunque si se
publicaran los datos que se consideren relevantes para aportar mayor validez a
la investigacion como el sexo, la edad, la profesion, los afios de experiencia, la
formacion y el ambito de trabajo.

Las conclusiones extraidas de este estudio, podran presentarse a la comunidad
cientifica y publicarse. En este aspecto, si desea conocer los resultados del
estudio y sus publicaciones, debe sefalar la casilla que mas abajo se ha
habilitado para este aspecto.
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El investigador principal declara haber obtenido la autorizacién del Comité de
Investigacion del Hospital Sant Joan de Déu y del Comité de ética e
investigacion clinica de la Fundacion Sant Joan de Déu para el desarrollo de
este proyecto.

Si durante el trascurso de la investigacion o finalizada esta, presenta alguna
pregunta, reclamo, comentario o preocupacion. Puede dirigirla a la
investigadora principal a traves del correo electronico:

sofia.munguia.navarro@gmail.com.

Acta de Consentimiento Informado:

o Declaro haber sido informado del objetivo de la investigacion, la forma de
participacion, voluntariedad, anonimato, derecho a conocer los resultados de la
misma y a retirarme en cualquier momento. Haber leido y entendido el
contenido del Consentimiento informado, y por la presente firmo libre y

voluntariamente éste documento.

Yo, , con DNI , de

nacionalidad , mayor de edad, consiento en participar en la
investigacion: Andlisis de la refractariedad del malestar emocional en pacientes

paliativos pediatricos: Metodologia Delphi.

Fecha vy firma:

o Deseo que me comuniquen los resultados de esta investigacion, asi como las

publicaciones que se deriven de la misma.
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