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Resumen

El lugar de fallecimiento en la po-
blación pediátrica ha sido ampliamente 

discutido y estudiado sin lograrse un 
consenso en la comunidad científica ni 

en la literatura.

Por ello, conocer las experiencias 

de aquellos que acompañan este frag-
mento y la influencia del vínculo y el se-

guimiento en la toma de decisiones y el 
fallecimiento allí donde se desee permite 

optimizar el abordaje del cuidado.

Objetivos 

Explorar la vivencia de los profe-
sionales referentes de pacientes que fa-

llecieron siendo atendidos por una uni-
dad de cuidados paliativos pediátricos.

Material y métodos

Estudio cualitativo fenomenológi-

co descriptivo retrospectivo transversal 
mediante entrevistas a 10 médicos es-

pecialistas de un hospital terciario mono-
gráfico pediátrico.

Resultados 

Muchos de los entrevistados re-

flexionaban sobre sus propias dificulta-
des en encontrar criterios y momento de 

derivación a cuidados paliativos e infor-
mar a las familias

También sobre la gestión del 
vínculo con el niño y la familia y la figura 

de referencia tras compartir el segui-
miento con el equipo de paliativos.

Con respecto al lugar de falleci-

miento ideal, la mayoría coinciden en 
que cada situación debe individualizarse, 

focalizando los deseos del niño, las 
competencias cuidadoras y el soporte y 

acompañamiento disponible, siendo el 
domicilio el lugar más mencionado por 

los entrevistados.

Conclusiones

La decisión y voluntad de vivir el 
final de la enfermedad y el fallecimiento 

en uno u otro lugar depende totalmente 
de cada niño, familia y cultura, de tal 

manera que los profesionales deben 
respetar y facilitar los cuidados donde se 

haya valorado más adecuado.

Palabras clave: Cuidados palia-

tivos, pediatría, final de vida, atención en 
domicilio, cuidador.
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Abstract

Introduction

The place of death in the pediatric 

population has been widely discussed 
and studied without consensus in the 

scientific community or in the literature.

Therefore, knowing first-hand the 

experiences of those who accompany 
this fragment and how the link and fo-

llow-up can facilitate decision making 
and death wherever desired provides 

knowledge and learning for an optimal 
approach to care.

Objectives 

To explore the experience of refe-

rring professionals of patients who died 
while being treated by a pediatric palliati-

ve care unit.

Material and methods

Qualitative retrospective cross-
sectional descriptive phenomenological 

study though interviews with 10 specialist 
clinicians from a monographic third level 

pediatric hospital.

Results 

Many of the interviewees reflec-
ted their own difficulties in finding criteria 

and best time for referral to palliative 
care and informing families. 

Also, the management of the link 
with child and family and the reference 

figure after sharing the follow-up with pa-
lliative care team.

Concerning to the ideal place of 

death most agree that each situation re-
quires individualization, focusing on the 

child's wishes, care competencies, sup-
port and accompaniment available. Being 

home, the most mentioned place by in-
terviewed subjects.

Conclusions

The decision and willingness to 

live through the end of the illness and 
death in one place or another depends 

entirely on each child, family and culture, 
in such a way that the professionals must 

respect and facilitate the care where it 
has been most appropriately valued.

Key words: palliative care, pedia-
trics, end of life, home care, caregivers
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INTRODUCCIÓN

La muerte de un niño o adoles-
cente es una experiencia dolorosa. Ac-

tualmente, la mejora en las tasas de su-
pervivencia infantil junto con los avances 

científico-técnicos han contribuido al au-
mento significativo de la población pediá-

trica con elevada fragilidad y vulnerabili-
dad y en situación de cronicidad. Esta 

población presenta necesidades que po-
tencialmente podrían beneficiarse de re-

cibir cuidados paliativos pediátricos 
(CPP). (1-5)

La provisión de cuidados paliati-
vos por parte de un equipo multidiscipli-

nar tiene como objetivo mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes y sus fami-

lias, acompañándolos durante todo el 
transcurso de enfermedad, desde el 

momento del diagnóstico hasta el final 
de vida y también durante el proceso de 

duelo. La integración de los cuidados 
paliativos mejora la planificación antici-

pada de la atención y disminuye sustan-
cialmente el sufrimiento al mejorar la 

comunicación y producir un control ópti-
mo de síntomas. (3, 6, 7, 8, 9)

Debido a su desarrollo cognitivo y 
emocional, incluso a la propia enferme-

dad, la capacidad para tomar decisiones 
de un niño con respecto al cuidado al 

final de la vida puede estar limitada. Por 
tanto, muchas veces son los padres los 

responsables de decidir, teniendo en 

cuenta los deseos de sus hijos y actuan-

do en su mejor interés. (10, 11, 12) Este pro-
ceso de toma de decisiones puede verse 

afectado por diferentes variables, como 
son sentimientos de ansiedad, depre-

sión, dolor y posiblemente culpa, así 
como el propio diagnóstico del niño, el 

pronóstico y la magnitud de su dolor, ma-
lestar o sufrimiento. (10, 13) Los pensa-

mientos, creencias e ideas de una familia 
sobre la muerte pueden estar influencia-

dos por muchos factores, como la expe-
riencia previa, la exposición a los me-

dios, la opinión de personas cercanas y 
profesionales, la cultura y la religión. (14)

Sentir que el niño no está su-
friendo es de suma importancia para los 

padres y es el único consuelo al que a 
menudo se refieren en un momento de 

devastación. (7, 11, 15) La influencia de las 
opiniones y los sentimientos del niño 

pueden ser importantes a la hora de ele-
gir el lugar óptimo para los cuidados (12) 

por lo que la selección de la ubicación 
del final de la vida puede ser emocio-

nalmente significativa. (8, 16) Darles a los 
padres opciones sobre dónde morirá su 

hijo es esencialmente una atención cen-
trada en el niño y enfatiza el rol único y 

fundamental que los padres tienen en la 
vida de su hijo. (10) 

Las mejoras en el tratamiento de 
las afecciones crónicas complejas pediá-

tricas, los avances en tecnología sanita-
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ria en el ámbito del hogar y los cambios 

amplios en las actitudes y los procesos 
deliberativos relacionados con los cuida-

dos paliativos y el final de la vida han 
favorecido un aumento en las proporcio-

nes de niños que mueren en casa. (4) 

Sin embargo, la idea de que una 

muerte fuera del hospital es mejor que 
una muerte hospitalaria se está volvien-

do polémica tanto en niños como en 
adultos, ya que la evidencia sobre la pre-

ferencia del paciente y su familia y el lu-
gar de muerte es muy diversa. (1, 16-22) 

Algunos estudios sugieren que el hecho 
de poder elegir y planificar el lugar de 

muerte del niño es un buen indicador de 
calidad en el cuidado al final de la vida. 
(3, 7, 12, 20, 23) No hay un lugar idóneo para 
todos los casos y la elección debe indivi-

dualizarse al máximo. (18, 24) Las opcio-
nes de lugar de cuidados al final de la 

vida en aquellos lugares donde los CPP 
están adecuadamente desarrollados y 

dimensionados incluyen el domicilio, el 
hospital o el hospicio. (14, 17, 21, 23)

El fin de vida en el hogar puede 
promover la prevención de problemas en 

el duelo para la familia y, además, en el 
niño, que se encuentra en su entorno 

conocido, cómodo y familiar. (3, 8, 12, 14, 18, 

25, 26) Por tanto, algunos de los factores 

que hacen del hogar una opción atractiva 
incluyen una mayor posibilidad de control 

del entorno, la familiaridad del mismo, 

una mayor autonomía, intimidad y priva-

cidad y la oportunidad para mantener el 
sentido de normalidad. (18, 21)

Por otro lado, elegir el domicilio 
como lugar de muerte puede suponer 

una gran responsabilidad y desafío para 
los padres, (7, 8, 14) ya que no disponen de 

profesionales expertos las veinticuatro 
horas al lado de su hijo y asumen cuida-

dos sanitarios especializados a pesar de 
ser cuidadores informales.

El lugar donde se produce el final 
de vida del niño puede provocar altera-

ciones emocionales en la familia. Los 
padres y hermanos del paciente que 

mueren en el hospital muestran más sín-
tomas psicológicos y peor adaptación 

que si el paciente muriera en casa. Parti-
cularmente, los padres muestran mayo-

res niveles de estrés, depresión y ansie-
dad si su hijo muere en el hospital frente 

en su domicilio. (16, 22, 26)

Algunos estudios refieren que 

existen algunos factores que puede afec-
tar al lugar donde muere el niño. Men-

cionan el contexto socio-cultural, así 
como la edad del niño, el diagnóstico, 

factores geográficos, consideraciones 
clínicas y psicológicas, el acceso a servi-

cios de atención o tecnología, disponer o 
no de cuidados paliativos, características 

y limitaciones de estos servicios y otras 
cuestiones prácticas como las necesida-

des de los padres, la posibilidad de con-
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tactar con un profesional de la salud en 

cualquier momento del día y también la 
economía familiar. (1, 2, 4, 8, 16-18, 21-23, 27-29)

Existe poca literatura sobre la 
preferencia de los padres sobre la ubica-

ción en fin de vida. (21) La mayoría de los 
artículos exploran el final de vida en pa-

cientes con patología oncológica. Sin 
embargo, en pacientes con afecciones 

no oncológicas y neurológicas esta mu-
cho menos estudiado. (5, 17, 22, 23), (21, 26) Es 

importante también explorar y analizar la 
vivencia e impacto de los profesionales 

que atienden a estos niños y sus fami-
lias. De cara a profundizar en la expe-

riencia de acompañar a un niño en el 
final de su vida en uno u otro ámbito, se 

considera oportuno analizar cualitativa-
mente aquellas características y matices 

que influyen y condicionan el lugar de 
fallecimiento. (12)

OBJETIVO

General:

Explorar la experiencia de los fa-

cultativos especialistas que atendieron a 
niños y familias que fallecieron recibien-

do cuidados paliativos y las condiciones 
relacionadas con la ubicación de la 

muerte. 

Específicos:

Identificar si el vínculo con los 
profesionales y la transición a cuidados 

paliativos pediátricos influyen en el lugar 

de fallecimiento.

Describir la relación existente en-

tre el soporte profesional a las familias y 
su nivel de autonomía y capacidad para 

tomar de decisiones y sostener el final 
de vida.

MATERIAL Y MÉTODOS

Diseño: Estudio cualitativo feno-
menológico descriptivo retrospectivo 

transversal 

Ámbito: Hospital de tercer nivel, 

monográfico de pediatría

Muestra y participantes: Muestreo 

intencional y por conveniencia. Facultati-
vos del hospital de diferentes especiali-

dades con al menos 5 años de experien-
cia en su servicio que en alguna ocasión 

hubiesen derivado algún paciente a la 
UCPP y/o compartido el caso durante el 

proceso de enfermedad.

Técnica de recolección de datos: 

Entrevistas semiestructuradas a los 10 
profesionales escogidos. Las entrevistas 

fueron llevadas a cabo por siete enfer-
meras de la UCPP, en formato individual, 

asignadas de forma aleatoria. Cada en-
trevista se recordó con grabadora analó-

gica, teniendo una duración aproximada 
de una hora. Las preguntas incluidas en 

las entrevistas fueron las siguientes:
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1. ¿Crees que se podría mejorar 

la incorporación de la UCPP a la aten-
ción que vosotros prestáis a los niños 

y sus familias? ¿Disponéis de unos 
criterios establecidos para saber cuál 

es el mejor momento?

2. En tu opinión, ¿cuál crees que 

es el lugar idóneo para que un niño 
fallezca?

3. ¿Qué crees que condiciona 
que se escoja el domicilio o el hospi-

tal?

4. Según tu parecer, ¿crees que 

como profesional, tienes un papel im-
portante para que esa decisión cam-

bie?

5. En una etapa avanzada de en-

fermedad, ¿prefieres ver a los pacien-
tes tú mismo o puedes delegar al 

equipo de cuidados paliativos, para 
que realicen la mayor parte del segui-

miento en domicilio? Y, en ese mismo 
periodo, ¿sigues viendo con la misma 

asiduidad a los pacientes? 

6. ¿Sueles entregar tu número de 

teléfono personal o correo electrónico 
para mantener el contacto con las fa-

milias de los pacientes que atiendes? 

7. Cuando el paciente se encuen-

tra en situación de enfermedad avan-
zada, ¿cada cuánto tiempo sabes de 

su situación? (según si se encuentra 
en hospital y en domicilio)

8. ¿Has ido a visitar a alguna fa-

milia al domicilio que ha escogido vivir 
el proceso final de enfermedad ene se 

lugar? ¿Por qué? ¿Lo cambiarías?

Análisis de los datos: El análisis 
cualitativo que se llevó a cabo fue orde-

nar materiales empíricos para estructu-
rar, comparar y dotar de significado los 

discursos y las observaciones de manera 
que los datos recogidos fueran el máxi-

mo de útiles en la comprensión del obje-
to de estudio. Enfatizando el sentido del 

texto y la descripción y/o interpretación 
del contenido temático de los datos.

Para asegurar un análisis correc-
to de los datos se siguieron una serie de 

etapas que se retroalimentaban conti-
nuamente. Tras la lectura detenida y re-

petida de los textos por parte de las en-
fermeras que realizaron las entrevistas, 

se llevó a cabo una codificación abierta 
que implicó, en primer lugar, una codifi-

cación sustantiva, en la que se aplicaron 
las etiquetas de códigos a los fragmen-

tos de la narración, y una vez agrupados 
en familias relacionadas con los objeti-

vos de la investigación, se desarrolló una 
segunda codificación focalizada en te-

mas para evitar la pérdida de material 
relevante. En esta segunda fase, a partir 

de las familias de los códigos, se elabo-
raron categorías provisionales estable-
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ciendo las propiedades y dimensiones 

(codificación axial).

Validación de los resultados: La 

categorización inicial se sometió a un 
proceso de validación posterior mediante 

la triangulación. Esta fase consistió en 
realizar de nuevo la categorización de 

cada entrevista por una investigadora 
diferente a la de la categorización inicial. 

Posteriormente se realizó una devolución 
de los resultados a los profesionales 

para su validación. 

Todos los participantes de la 

muestra aceptaron y firmaron el consen-
timiento informado del estudio.

Recogida de datos: La recogida 
de datos se realizó con entrevistas semi-

estructuradas, cuya duración fue aproxi-
madamente de 60 minutos, además de 

observar y anotar detalles durante las 
mismas para poder comprender con ma-

yor precisión que querían transmitir con 
sus palabras y no olvidar detalles. Estas 

entrevistas, realizadas únicamente en 
presencia de una de las enfermeras co-

laboradoras que era quien la realizaba, 
fueron grabadas para su posterior trans-

cripción y análisis, como se ha comenta-
do anteriormente. 

Dinámica de las entrevistas: Te-
niendo en cuenta el modelo de Calderón 

C y Fernández de Sanmamed MJ, de 
gran utilidad para asegurar que se cum-

plen los mínimos requisitos de calidad en 

la investigación cualitativa y, las reco-

mendaciones de Berenguera Ossó A y 
Férnandez de Sanmamed MJ sobre las 

fases que deben constar en una entre-
vista, en este trabajo se llevaron a cabo 

ordenadas como introducción (recepción 
y saludo), presentación (justificación y 

objetivos), entrevista (debate) y clausura 
(resumen y agradecimiento). (31,32)  De 

esta forma, se realiza la entrevista de 
forma ordenada, rigurosa y cuidada, aún 

manteniendo la flexibilidad  necesaria en 
este tipo de investigación.

Criterios de rigor: Se mantuvo la 
rigurosidad, la calidad y la coherencia en 

la recogida de los datos, en el momento 
de realizar el análisis y su interpretación. 

Para asegurar la credibilidad del trabajo 
se realizó triangulación de los datos 

Cada entrevista de cada participante fue 
categorizada y revisada por pares de 

investigadores. 

Traducción en pares de los ver-

batines en catalán.

Consideraciones éticas: Este tra-

bajo obtuvo la aprobación del Comité de 
Ética e Investigación Clínica del Hospital 

Sant Joan de Déu. No se discriminaron 
los derechos de los participantes, firma-

ron un consentimiento informado, no 
existieron conflictos de intereses y su 

participación fue voluntaria. Se garantizó 
el anonimato, la custodia de los datos y 
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la intimidad de los informantes, conforme 

a la LOPD.

Si en alguna ocasión salió el 

nombre de algún paciente se mencionó 
con máximo respeto, en espacio privado 

y con fines exclusivos del análisis de los 
ítems diseñados para el estudio. Sustitu-

yendo los nombres por otros no reales.

RESULTADOS

Derivación pacientes a UCPP

Categoría 1 (C1): Incorporación 
atención/ enfoque paliativo/o precoz 

Los profesionales entrevistados 
hablan de una posible mejora para el 

paciente, su familia y los propios profe-
sionales cuando se incorpora el equipo 

de cuidados paliativos de forma precoz, 
evitando también así, que este tipo de 

cuidados se asocien únicamente al final 
de vida. Teniendo presente la visión glo-

bal del paciente.

Incorporarlos -CPP- en el concepto de 
cuidados globales del paciente y cuanto antes se 

integre dentro de la unidad como un elemento 
más y no algo aparte y en un momento final, me-

jor. Hemos recibido mayor apoyo y nos hemos 
unido mucho. Atenderlos en el domicilio, les ayu-

da muchísimo a las familias y a nosotros (neuró-
logos) también.

La experiencia nos ha mostrado que el 
hecho de que la unidad de cuidados paliativos 

entre cuando ya el paciente tiene un diagnóstico 
difícil, ayuda muchísimo a que estas familias 

acepten la situación.

Categoría 2 (C2): Miedo/dificul-

tad ante reacción familias

Respecto a las reacciones que 

pueden presentar las familias en el mo-
mento del traspaso a la unidad de cuida-

dos paliativos, aunque existe algún pro-
fesional que expresa que no existe nin-

guna dificultad en el hecho de realizar 
ese traspaso, la mayoría de los profesio-

nales hablan del miedo a su reacción, 
relacionado con la posibilidad de aban-

dono del profesional o de limitación del 
esfuerzo terapéutico. Lo relacionan tam-

bién en como ellos mismo lo experimen-
tan, ya que pueden trasmitir sus propios 

miedos a familia y paciente. Esto podría 
venir condicionado por experiencias pre-

vias, ya sean profesionales o personales, 
prejuicios o desconocimiento de lo que 

un equipo experto en CPP puede apor-
tar.

Tengo miedo a ir demasiado pronto […] 

por cómo planteárselo a la familia y al propio pa-
ciente.

Cuando le decimos la palabra paliativos 
a los padres, bueno es que la palabra paliativos a 

los padres les cambia la cara[...], porque la pala-
bra paliativos es como que emites una sentencia 

[...]. Entonces dices, bueno, pásala a crónicos y 
luego ya a paliativos.

Presentarlos con el nombre co-

rrecto, CPP, también importante como 
presenta a CPP ya que condiciona la 

relación de la familia con ellos. Depende 
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de sus propias ideas de diagnóstico, 

pronóstico y papel de CPP.

Categoría 3 (C3): Desconoci-

miento del mejor momento para tras-
paso

Entre los profesionales, es fre-
cuente que se presente la duda de 

cuando es el mejor momento para pre-
sentar la unidad de CPP a una familia. 

Verbalizan incluso, que les es difícil pen-
sar que deben hacerlo, en algunas oca-

siones, desde el diagnóstico de la en-
fermedad. También puede depender del 

soporte que ya tenga esa familia, a ve-
ces son seguidos por otras unidades 

multidisciplinares o tienen un seguimien-
to estrecho por el equipo de primaria.

Me ha costado integrar que os los tengo 

que derivar (a CPP) desde los inicios de la enfer-
medad.

Yo creo que dependiendo de la familia 
porque, a veces, ves familias que tienen un sopor-

te por el profesional especialista o fuera, por su 
pediatra, gente que ya tiene una red de soporte 

que quizás que no es tan necesario este cuidado 
paliativo o quizás para mí; y en cambio, hay otra 

gente que lo veo muy necesario, porque no tienen 
a nadie más, individualizas mucho.

Criterios derivación a paliativos

Categoría 4 (C4): Existencia de 

criterios

Los profesionales entrevistados 

explican que no conocen criterios esta-
blecidos para traspasar pacientes a la 

unidad de CPP, suelen basarse en la im-

presión personal y profesional, en su 
propia experiencia, individualizando cada 

caso. En caso de existir dudas sobre ese 
criterio, plantean la consulta con el pro-

pio equipo de CPP. 

Es enfermedad-dependiente y es adjun-
to-dependiente probablemente. 

Habitualmente, desde el servicio de neu-
rología, lo que hacemos es cuando tenemos un 

niño que tiene una enfermedad progresiva que 
sabemos que acorta su calidad de vida eh… este 

es el criterio número uno. El criterio número dos 
es que el paciente se encuentre en una fase ya 

avanzada de su enfermedad. En el sentido de 
que… haya un peligro de alteración de signos 

vitales, ¿no? Entonces, es cuando se contacta 
con la unidad de paliativos. […] El motivo de deri-

var a paliativos tendría que ser más para… ayu-
dar en los cuidados del paciente, pero una vez ya 

esté informado de cuál es su pronóstico, digamos.

Criterios establecidos no Criterios así 

oficiales, como escritos no los tenemos. 

Categoría 5 (C5): Necesidad de 

criterios específicos

Los profesionales creen que es 

una buena iniciativa el definir unos crite-
rios para realizar el traspaso, siendo co-

nocedores que quizás no serían aplica-
bles a todos los pacientes dada la nece-

sidad de individualizar, les podría servir 
de guía y orientación para plantear qué 

pacientes pueden beneficiarse de recibir 
cuidados paliativos.
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[...] Tendríamos que tener una lista [...] de 
patologías en las cuales está claramente indicado 

[...] que se involucre paliativos al diagnóstico.

Sí, sí que podría ayudar. […] puede ser 

que veas que tienen unos criterios para el traspa-
so pero que no sea el mejor momento para hacer-

lo. Creo que ese momento depende de cada caso 

individual. 

Categoría 6 (C6): Subjetividad 
percibida

Vuelve a presentarse el criterio 
personal y profesional como motivo deci-

sorio del traspaso, hablando en este 
punto también de un posible consenso 

con el equipo de especialistas. Se men-
ciona la toma de un tiempo prudencial 

hasta que la familia asimila el diagnósti-
co, antes de hablar de los cuidados pa-

liativos, para intentar minimizar el impac-
to.

Yo creo que es por la impresión personal 

y profesional […], dependiendo del caso.  

Me parece que la unidad de cuidados 

paliativos debería entrar de primeras a conocer al 
paciente al debut, de aquellos que el pronóstico 

no es tan bueno, ¿sí?, en donde existen altas 
probabilidades de recaídas o altas probabilidades 

de no curación.  

Lo que pasa es que depende tanto del 

momento en el que se... puede ser que veas que 
tienen unos criterios para el traspaso pero que no 

sea el mejor momento para hacerlo. Creo que ese 
momento depende de cada caso individual.

Tú lo puedes ver muy claro a nivel clínico 
pero que su familia no esté todavía preparada.)

entonces tienes un rango de tiempo don-
de intentas ser prudente con la familia para que 

vaya asimilando el diagnóstico de la enfermedad y 
donde vaya entendiendo lo de que no vamos a 

modificar la evolución independientemente de la 
mayor cantidad de medidas que hagamos…

Lugar idóneo para fallecimiento

Categoría 7 (C7): Lugar

Gran parte de los profesionales 
plantean el domicilio como el lugar idó-

neo para el fallecimiento del niño, pero 
cumpliendo ciertos requisitos como la 

preparación de la familia y de la propia 
vivienda, debiendo existir unos recursos 

mínimos para poder vivir el proceso de 
una forma pacífica y segura. 

Si la pregunta es cara o cruz, diría domi-

cilio, [...] porque de forma global, es el lugar don-
de al niño le gustaría (pasar) sus últimos días.

Yo pienso que en casa. […] Para que el 
paciente fallezca en casa, pues uno de ellos (cri-

terios) es que la familia tenga plena consciencia 
de… del desenlace y esté mentalmente preparado 

para… asumir la muerte en domicilio. 

El lugar idóneo es donde ese niño quiera 

y la familia se encuentre mejor por el motivo que 
sea […]   

Yo creo que el mejor sitio sería en su 
habitación, en su cama, rodeado de sus juguetes 

y de sus seres que le quieren, y creo que sería lo 
mejor. 

Yo pienso que en el hogar... si se dieran 
todos los elementos de forma adecuada. 

Categoría 8 (C8): Conducta fa-
miliar e individualización
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Aunque la mayoría de profesiona-

les piensan en el domicilio como mejor 
opción para el final de la vida, el indivi-

dualizar cada caso parece fundamental. 
Hablan de familias que precisan una 

capa extra de soporte, en cuyo caso, el 
hospital podría ser el lugar más adecua-

do.

Depende de las familias... de cómo lo 
lleven, de cómo, bueno, de muchos factores rela-

cionados, con la organización de la familia y con 
cómo y muchas veces con la forma de afrontar la 

enfermedad de, de los padres. 

Depende de la familia y de las herra-

mientas que les hemos podido dar […] en prepa-
ración a la muerte del niño, es lo que define si esa 

familia cree que es mejor que su hijo muera en 
casa o en el hospital.

Categoría 9 (C9): Discrepancias  
entre padres e hijos

Respecto a este tema, algunos 
entrevistados hablan de una posible dife-

rencia de opiniones entre el niño y su 
propia familia, ya que no siempre se 

pueden cumplir los deseos de alguno de 
los individuos, ya que para que este pro-

ceso pueda vivirse en domicilio es nece-
sario querer (deseo de), pero también 

saber (capacitación para los cuidados) y 
poder (tener los recursos adecuados) 

hacerlo.

Hablan de que es más la familia quien 
pueda tener condicionantes que elijan un lugar 

distinto al domicilio. 

Yo creo que el idóneo, para el niño es el 
domicilio. Lo que pasa que bueno, tal vez no es 

siempre el idóneo para la familia. probablemente 
en ocasiones si pueda haber diferencia en la opi-

nión de los niños y la familia, porque, en su opi-
nión, todos los niños preferirían en casa. 

Condicionantes lugar falleci-
miento

Categoría 10 (C10): Información 
y comprensión fase enfermedad

Se habla sobre la importancia del 
tiempo de preparación de la familia como 

condicionante para lugar de fallecimien-
to, consiguiendo que tengan confianza 

en ellos mismos y que sepan manejar la 
situación sin el soporte presencial de los 

profesionales sanitarios. Refieren que es 
básico que la familia entienda la enfer-

medad, y su pronóstico para tener unas 
expectativas reales. Algunos participan-

tes hablan de que la familia pueda com-
prender que lo que se le va a dar en el 

hospital y en el domicilio no tiene dife-
rencias en el resultado y así evitar que 

ese sea un motivo para decidir estar 
hospitalizados. 

Yo creo que es el tiempo de preparación 

que haya tenido la familia para hacerse a la idea 
de...de la muerte y la confianza que tengan ellos 

en afrontar ese momento.

La preparación de la familia y vuestro 

trabajo (CPP) de trasladar los cuidados que re-
quiere desde el hospital a nivel domiciliario. Por-

qué, lógicamente, si el paciente fallece en… en el 
domicilio lo tiene que hacer en unas condiciones 

!  

ENEVOL15N2, AGOSTO 2021 
 págs. art. /24 12



!  
GUTIÉRREZ-RADA - CIPRÉS-ROIG 

¿DE QUÉ DEPENDE QUE UN NIÑO PUEDA FALLECER EN SU DOMICILIO? PERSPECTIVA DE LOS PROFESIONALES 

que requieren que…eh… la familia sepa adminis-
trar fármacos y que el domicilio esté dotado de, 

todo aquello que hace falta para que el paciente 
no sufra, ¿no?

Categoría 11 (C11): Soporte se-

gún lugar de fallecimiento

Que se disponga de un buen so-

porte es necesario para que el falleci-
miento se produzca en el domicilio de 

forma segura. En el caso de los pacien-
tes con patología oncológica, hablan de 

la planta donde se hospitalizan, donde 
existe un entorno protector. El soporte en 

el hospital permite delegar cierta respon-
sabilidad en el personal que los cuida y 

evitar tomar algunas decisiones. Aparece 
en esta pregunta, la posibilidad de que 

exista algún centro intermedio tipo hos-
picio donde poder atender el final de 

vida.

Hay muy poquitos casos en donde podría 
recomendar el nivel hospitalario, pero esto son 

familias que vengan desde otro lado, que no ten-
gan un apoyo familiar, ni amigos aquí, y entonces 

ahí el hospital sería cómo una pequeña familia 
que los apoyaría

Que se sientan respaldados en las cosas 
que necesiten […] pero también de cómo se les 

hayan explicado las cosas y del soporte que ellos 
perciban también por parte del hospital. 

[...] la procedencia de la familia, el en-
torno que tenga la familia, el soporte de la familia 

por sus otros familiares y allegados y amigos... 

Mencionan que quizás la elección 
entre casa u hospital es bastante extre-

ma y que quizás estaría bien que existie-

sen lugares intermedios tipo hospicios, 

ya que no sería "ni tan frío como el hos-
pital, ni aquel lugar donde después ten-

drás que seguir viviendo”.

Papel profesional en la deci-

sión

Categoría 12 (C12): Importancia 

de los profesionales en la decisión 

Todos los sujetos entrevistados 

están de acuerdo en que el profesional 
tiene un papel decisivo en la elección del 

lugar de fallecimiento, dependerá de 
cómo se le explique a la familia y de la 

propia opinión y experiencia del profe-
sional. Teniendo en cuenta que, para ha-

cerlo, hay que ser conocedor de los re-
cursos necesarios y facilitar que los ten-

gan para poder llevarlo a cabo.

Sí, muchísima, muchísimo yo creo que 
sí. […] y dependiendo de uno como le demos el 

diagnostico, como les trates, el nivel de confianza 
que lleguen a tener contigo… 

Y si… creemos como institución o como 
equipo que lo mejor para ese paciente en particu-

lar es que fallezca en casa, es nuestra responsa-
bilidad darles de todas las herramientas tanto 

materiales como emocionales para que ese fin 
ocurra en casa.  [...] Probablemente hay más va-

riación (sobre el manejo de final de vida) entre 
nosotros (oncólogos).

Categoría 13 (C13): Acompa-
ñamiento y toma de decisiones

Se detecta que el acompaña-
miento de los profesionales en la toma 
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de decisiones es clave para que las fami-

lias se sientan apoyadas durante el pro-
ceso de enfermedad y también en la de-

cisión sobre el lugar del fallecimiento. 
Las familias tienen confianza en los pro-

fesionales referentes y para ellos su opi-
nión y recomendación es muy significati-

va.

Si, si, trabajar con ellos, si ven que hay 
alguien de confianza que los puede acompañar en 

ese momento. 

[…] Y, sobre todo, bueno pues, acompa-

ñarlos en, en todas las decisiones que se vayan 
tomando.

Creo que yo no tendría que meterme en 
si es mejor que fallezca en casa o que fallezca en 

el hospital, es una decisión que tiene que ser de 
ellos […] Si es mi parte de acompañamiento.”

Categoría 14 (C14): Sensación 
de abandono

Evitar la sensación de abandono 
por parte de los profesionales es uno de 

los objetivos de todos los especialistas. 
Que la unidad de cuidados paliativos 

tome más relevancia en el seguimiento 
del paciente al final de la vida no debe 

significar no volver a ver a su referente, 
que frecuentemente, conoce a la familia 

hace largo tiempo.

[…] Que no van a estar solos (la familia y 
el niño).

[…] Que no se sientan que ya no quieres 
verlos más en el hospital, que no se sientan ya no 

vas atenderlos más, que vas a perder el contacto, 
que no se puede llamar y que solamente pues ya 

todo es con el grupo de paliativos. Ellos no tienen 
que tener esa sensación.

Liderazgo de cuidados en en-
fermedad avanzada

Categoría 15 (C15): Manteni-
miento vínculo del referente inicial

En general, los profesionales en-
trevistados coinciden en que no les gusta 

perder el contacto, pero se sienten más 
cómodos sabiendo que el equipo los 

acompaña, e incluso delegando la res-
ponsabilidad del caso. Algunos refieren 

que continuar manteniendo el contacto 
está relacionado con el vínculo estable-

cido con el paciente y su familia, respon-
diendo tanto a la necesidad del paciente 

de no sentirse abandonado como al 
apego del profesional.

No me gusta perder el contacto, no me 

gusta que la familia sienta que ya no forma parte 
de mi entorno como médico... pero ni en frecuen-

cia va a ser en ese momento lo mismo que en 
otro momento de tratamiento curativo más intenso 

oncológico

Pero me gusta verlo ya en compañía del 

equipo (de paliativos), me gusta cuando ya está 
en esta etapa no verlo sola [...], ni siquiera en la 

visita del hospital, sino verlos en forma conjunta, 
para que el paciente sienta que siempre estamos 

en equipo.

Yo creo que puedo delegar, de hecho, 

me hace sentir seguramente más cómoda, porqué 
me siento menos capacitada y, entonces, yo ten-

dría miedo de no ser capaz de controlar el dolor o 
los síntomas finales, porque creo que llega un 

punto en que no es tan importante la enfermedad 
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que ha generado esta situación sino el momento 
final.

  Categoría 16 (C16): Frecuen-

cia seguimiento

En relación a la frecuencia de se-

guimiento de los pacientes, todos los 
profesionales coinciden en que, al deri-

varlo a la unidad de paliativos, disminuye 
la frecuencia de sus visitas de segui-

miento.

No los veo con la misma frecuencia por-
que en muchas ocasiones gracias al trabajo de la 

unidad de cuidados paliativos esa atención se 
hace de manera ambulatoria en su domicilio.

Se va difuminando muchísimo porqué 
vosotros hacéis mucho trabajo, entonces, es dis-

minuir muchísimo nuestro trabajo asistencial, cla-
ro. Estos son niños que… cuando así tan graves, 

requieren muchas visitas. Si, si, no se duplica. 
Sino que se transfiere.

Categoría 17 (C17):  Manejo pa-

liativo al final de la enfermedad.

Cuando se habla de la 

forma de abordar el proceso final de la 
enfermedad, enfatizan el control sinto-

mático como la intervención prioritaria, 
así como la toma de decisiones.

…en fase terminal, en el manejo tienen 

mucha importancia los síntomas y el acompaña-
miento. En nuestro caso el equipo de paliativos 

tiene un rol protagonista por la experiencia y sa-
ber manejar esos síntomas y se puede participar 

apoyando o sugiriendo...

Debe de permanecer el diálogo y las 

consultas en algunas cosas puntuales, pero… 
evidentemente, ya la responsabilidad de todo el 

tratamiento recae en el equipo de paliativos. Hay 

una transferencia muy importante de todas las 
responsabilidades...

Contacto directo con la familia

Categoría 18(C18): Entrega 

contacto corporativo

La entrega de una vía de comuni-

cación personal directa a los pacientes 
es unos de los puntos con mayores dife-

rencias, aunque todos refieren propor-
cionar a sus pacientes alguna opción de 

localizarles. Algunos se muestran rotun-
dos en separar trabajo de vida personal, 

por lo que nunca han proporcionado su 
contacto personal, aunque si la forma de 

vehiculizarlo a través del hospital o co-
rreo electrónico corporativo.

Yo creo que los médicos no tenemos que 

mezclar tampoco la parte profesional con la per-
sonal. Yo mi teléfono personal no se lo doy ni a 

este tipo de pacientes, ni a otro tipo porque tam-

poco creo que sea bueno para nadie ni adecuado. 

Lo había hecho en contadas ocasiones y 
por gente así, muy dependiente, que puede ser 

que de esta forma se vean más capaces de irse a 
casa y tener un acceso directo... pero no lo he 

hecho casi, normalmente sí les he dado maneras 
de contactar conmigo, pero por una vía más oficial 

a través del hospital 

Sí, siempre, independientemente del 

pronóstico bueno o malo, desde el debut siempre 
damos el teléfono del hospital, el correo electróni-

co... El teléfono privado lo suelo dar [...] en una 
etapa avanzada de enfermedad... para tener un 

contacto más cercano y tal vez un poco menos 
formal. Casi siempre a todos los graves sí, el telé-
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fono muchas veces también, en la primera eta-
pa…. […] no deberíamos, pero hacemos.

Categoría 19 (C19): Objetivo 

Explican que el propósito de faci-
litar el contacto es proporcionar seguri-

dad y confianza a las familias. Lo identi-
fican como una estrategia que les da 

mayor tranquilidad en una situación deli-
cada.

[…] Lo veo como una medida para que el 

paciente tenga más confianza y se sienta con un 
recurso que en un momento dado pueda utilizar.

 [...] Para darle mayor seguridad, no de-
pendencia, para que la familia se sienta en un 

momento... que están apoyados, por que al prin-
cipio es duro ¿no?

Yo creo que es más por darles un 
apoyo... Al final los padres cuando es una cosa 

así el mail les cuesta más yo creo, un teléfono al 
que llamar es más fácil quizá cada uno por sus 

experiencias vitales piensas que el sufrimiento es 
algo que se pasa mejor si se está acompañado.

Categoría 20 (C20): Dependen-
cia

Si bien consideran que cada fami-
lia tiene su modus operandi y utilizará 

este recurso de contacto según su forma 
de gestionar la situación, refieren que no 

genera mayor dependencia en las fami-
lias. La experiencia en la mayor parte de 

los casos es que las familias hacen un 
uso adecuado del contacto del especia-

lista referente.  El nivel de implicación de 
los profesionales está relacionado con el 

estilo de vínculo profesional-paciente.

Perciben ese interés... pero que sean tan 
dependientes no depende de que se dé el telé-

fono, ni el correo ni el e-mail… depende de la 
relación que se establece.

Si se les pregunta por la necesi-

dad del profesional de estar al corriente y 
mantenerse referente, la respuesta es 

que lo hacen pensando en los pacientes 
y familias y en ningún caso priorizando 

su necesidad.

No, dependencia mía no… cuando se ha 
ido a casa, no te podría decir con qué frecuencia 

porqué ya de alguna manera para mí ha quedado 
a vuestro cargo. 

No, es por mí, para yo sentirme segura y 
asegurarme que lo hago bien...

Entonces a mí me parece muy bien que 
los sigáis vosotros porque tenéis una atención 

mucho más directa. 

Frecuencia de recibir informa-

ción en situación de enfermedad 
avanzada

Categoría 21 (C21): Flexibilidad

La frecuencia de conocer el esta-

do del paciente está modulado por el lu-
gar donde se encuentre el paciente, te-

niendo mayor presencia en los casos 
que se encuentra en el hospital y dialo-

gando con el equipo de paliativos en 
caso de estar en el domicilio. Sin embar-

go, el interés no desaparece por el caso. 
Refieren que para ellos es importante 

que la familia sepa de esta coordinación 
y que su especialista sigue estando pen-

diente de su proceso.
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Si es una situación crónica y todavía hay 
unos ritmos, por decir algo, cada 15 días o cada 

semana, a medida que se acelera esa comunica-
ción o feedback por parte de paliativos aumenta y 

eso es más constante.

Entonces quizás la familia no necesitaba 

más tu vinculo ni tu tampoco pero sí que con los 
compañeros, tú vas preguntando... el día que fa-

lleció, como siempre nos comentáis, el cierre… 
momento del fallecimiento siempre hacéis el mail 

a todos los profesionales que lo han atendido y un 
poco por eso tu acabas teniendo vinculo, y sí que 

es verdad que normalmente tienes un caso así y 
lo vives, te gusta estar presente y saber… un se-

guimiento posterior.

Visita en domicilio del especia-

lista

Categoría 22 (C22): Realización 

o no de la visita domiciliaria

En esta categoría se encuentran 

diferencias según cada profesional, que 
tienen relación con el aumento de recur-

sos y el ofrecimiento por parte del equipo 
de incluirlos en las visitas domiciliarias.

Sí, lo empecé a hacer hace un tiempo 

desde que en paliativos cada vez hay más recur-
sos, en ese sentido.

¿Cuantos han fallecido en casa y yo los 
he visto?... Yo diría que la mayoría… 60 por cien-

to, 70 por ciento… ahora recuerdo más los que no 
he ido que los que he ido... ya no tengo nada más 

que aportar como oncólogo previamente, con lo 
cual la familia entiende que me estoy acercando 

más a título personal, no profesional… Creo que 
es parte de la profesión…

Otros no han acudido nunca por-

que no consideraban que estuviese den-

tro de sus funciones, o no han visto la 

necesidad de acudir o hasta ese momen-
to no se habían planteado la posibilidad.

No… por qué no se me ha ofrecido, por-

qué… mmm… no he sentido yo tampoco la nece-
sidad, sinceramente no… y por qué no sé hasta 

qué punto me imagino como autoprotección mía, 
pero no. O incluso casos en los que después de 

que haya muerto el niño, después contactar con la 
familia y tal, no es algo que…, si ellos lo han pe-

dido yo he estado abierta a todo, pero no he ido 
demasiado.

Nunca. Me hubiera gustado, pero tampo-
co es mi trabajo. Si algún paciente lo pidiera pue-

de que ser que… bueno no lo sé, es que no lo 
había pensado nunca.

Categoría 23 (C23): Necesidad 
de presencia en domicilio

En este punto se observa dispari-
dad de opiniones entre las especialida-

des de oncología y neurología. La mayo-
ría de oncólogos consideran oportuno, e 

incluso importante acudir al domicilio si 
fuese posible.

Lo óptimo sería que todos podamos ir, 

aunque sea una vez, o un par de veces, este... 
con el equipo de soporte. Cuando te queda esa 

sensación de "no pude ir..." queriendo ir, no pude 
ir... la verdad que la carga laboral es tan grande 

que lo dificulta...

Por parte de pediatría, explican 
que trabajan más en momentos más 

agudos, aunque sea un paciente crónico, 
por lo que no están acostumbrados al 

seguimiento más a largo plazo una vez 
se han ido de alta. Consideran que po-
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dría ser una oportunidad para acercarse 

y entender el proceso de final de vida, 
pero en su práctica no lo han experimen-

tado.

…seguramente me ayudaría a entender 
cómo funcionan las cosas en un proceso que no 

conozco, por qué no lo he vivido; no, pero sé que 
soy bastante capaz de empatizar y creo que yo, al 

menos, necesito separar mi vida privada de la 
profesional… pero implicar, eso, irme una tarde, 

por ejemplo, saliendo de aquí a ver a una familia, 
para mí eso implicaría cierta repercusión con mi 

familia y he considerado que no…

Los neurólogos, bien sea por la 
organización interna del servicio o por la 

forma de trabajar de cada uno no están 
tampoco acostumbrados a acudir al do-

micilio, aunque sí se plantean que les 
pueda resultar interesante.

Pues a lo mejor sí que me gustaría, so-

bre todo por los padres, porque hemos estado 
muy juntos, han creado una asociación de pacien-

tes, se han movido por muchos sitios… Hay cier-
tos pacientes que son diferentes, ¿no? Pero es 

algo que nunca me había planteado. No es una 
necesidad que yo tenga.

Categoría 24 (C24): Objetivo

Consideran que acudir al domici-

lio puede ayudar de alguna manera en la 
despedida y el cierre del caso.

Y es una forma en sí de despedida… No 

se cierra, porque no se cierra ni incluso con la 
muerte del paciente.

Comentan que visitar en casa a 

los pacientes proporciona una perspecti-
va que en el hospital no se conoce, una 

visión más integral del niño en su en-

torno, su realidad.

Estaría bien tanto para conocer como es 
la realidad del manejo en casa y, además, es una 

forma en sí de despedida… 

Tras realizar las entrevistas se-
miestructuradas se da respuesta a todas 

las preguntas y además salen comenta-
rios, reflexiones y aportaciones muy in-

teresantes, por lo que se incluyen ade-
más las siguientes categorías:

Categoría 25 (C25): Contacto 

tras fallecimiento 

Una vez el paciente ha fallecido, 

cada profesional, en función del vínculo 
que tuviese con la familia contacta de 

una u otra manera para cerrar el caso y 
poder mostrar sus condolencias a la fa-

milia.

“Eh…no. Lo que he hecho a veces es 
después del fallecimiento, eh… muchas veces las 

familias me han venido a ver. Eso sí que me ha 
ocurrido […]La familia quiere que no se olviden a 

los pacientes, a los niños muertos. Para saber la 
causa, si es que están sin diagnóstico y de los 

que están con diagnóstico, a veces, en algunas… 
algunas ocasiones, tampoco es que sea lo más 

frecuente, ¿eh? Pero sí que han venido a ver… sí 
que han venido a hablar conmigo, después. 

[…]Bueno y yo les suelo llamar. 

Categoría 26 (C26). Responsa-

bilidad información/toma decisiones
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Resulta muy valiosa también la 

reflexión de algunos profesionales de 
que las responsabilidades deben ser 

asumidas por el profesional en el mo-
mento en el que el niño lo necesite y no 

esperar a que el equipo de paliativos dé 
las malas noticias. Es decir, la gestión de 

la información es una competencia com-
partida.

el explicar a la familia que el niño tiene 

riesgo de morirse, en una complicación. Yo creo 
que esto está mal seguro. Desde… y… tampoco 

creo que la responsabilidad recaiga totalmente en 
vosotros, quiero decir que esto se tendría que 

avanzar ya, antes de entrar, del traslado a paliati-
vos

Categoría 27 (C27). Falta de 
formación

En muchas de las entrevistas, 
durante todo el transcurso de las mis-

mas, los profesionales observan como 
debilidad en la atención a pacientes tan 

complejos, la escasa formación de la que 
disponemos los profesionales sanitarios 

en relación a las malas noticias, la ges-
tión de la información, el sufrimiento y el 

acompañamiento a la muerte.

Desde el punto de vista profesional, a mí 
me han enseñado muchas cosas científicas y 

estudiamos mucho y leemos muchos artículos... 
Pero nadie me ha enseñado a hacer eso... es que 

nadie me ha enseñado a dar una mala noticia, 
¡jamás!

CONCLUSIÓN

La mayor parte de los profesiona-
les consideran que la derivación a cuida-

dos paliativos es un proceso suficiente-
mente complejo y significativo para mu-

chos pacientes y familias como para te-
ner mejor establecidos los criterios y los 

tiempos, valorando la situación emocio-
nal de la familia con respecto a diagnós-

tico y pronóstico un elemento facilitador 
o bien, una dificultad en el traspaso.

Globalmente, se sitúa el domicilio 
como el lugar idóneo e ideal para el final 

de la vida y el fallecimiento, aunque to-
dos enfatizan la necesidad de individua-

lización en cada caso y que está bási-
camente, modulado por la capacitación 

de la familia para sostener la situación 
de alto impacto emocional y un sistema 

de cuidados específicos y muy profesio-
nalizados.

Los especialistas mantienen se-
guimiento, vínculo y referencia con los 

pacientes y familias que han derivado a 
la unidad de cuidados paliativos, aunque 

consideran que el liderazgo de los cui-
dados lo pueda progresivamente asumir 

la UCPP en momentos de enfermedad 
más avanzada o situación de últimos 

días. La posibilidad de desaparecer o 
renunciar al seguimiento del caso genera 

en ellos un desapego incómodo, cierta 
des realización con el caso y al mismo 

tiempo, al posicionarse en el lugar de las 
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familias, consideran probable que expe-

rimenten abandono y pérdida de interés. 
En relación al contacto directo con las 

familias, muchos facultativos encuentran 
difícil establecer límites en la vinculación 

y el soporte que proporcionan a las fami-
lias, si bien, la gran mayoría valoran po-

sitivamente separar el ámbito profesional 
del terreno personal en la relación tera-

péutica y la necesidad de marcar esta 
línea divisoria por autocuidado, así como 

por no generar dependencia en la fami-
lia. No obstante, no siempre resulta sen-

cillo mantenerse en esta posición ante la 
vulnerabilidad y/o sufrimiento de las fa-

milias.

Se encuentran diferencias signifi-

cativas a nivel relacional entre las dife-
rentes especialidades (oncología, neuro-

logía, pediatría general, etc.) y el modelo 
de atención que se provee durante toda 

la evolución clínica del paciente. Esto 
probablemente este influenciado por las 

expectativas generadas en las familias a 
nivel de soporte psico afectivo en el 

acompañamiento a la enfermedad grave. 
Se podría concluir que este aspecto es 

tanto profesional como persona-depen-
diente y que cada especialista enfoca el 

cuidado desde su saber científico en 
combinación con sus habilidades de re-

lación y comunicación.

DISCUSIÓN
Explorando la literatura sobre el 

lugar de fallecimiento de los niños con 

patologías amenazantes o limitantes 
para la vida, tal como se ha comentado 

al inicio de este trabajo, se encuentra 
que no existe un consenso claro en las 

recomendaciones. 

Algunos autores como Martino R, 

mencionan que cuidar a un niño hasta el 
final en casa ayuda en la elaboración 

posterior del duelo, reforzando también 
la importancia de incluir a los hermanos 

en el proceso de final de vida y de la 
despedida dentro de la familia. Este con-

sidera el domicilio el lugar idóneo al refe-
rir menor aislamiento del niño y mayor 

conocimiento del medio, al mismo tiempo 
que mayor participación de los padres en 

el cuidado (15). Algunos progenitores in-
cluso han mencionado la disrupción que 

supone la distancia al hospital (3). En un 
estudio llevado a cabo por Goodenough, 

que estudió el malestar emocional de los 
padres a través la relación entre el géne-

ro de los mismos y el lugar donde su hijo 
había fallecido, encontró que los padres 

mostraban mayores niveles de malestar 
emocional si su hijo había fallecido en el 

hospital en lugar de en domicilio, a dife-
rencia de las madres, que no presenta-

ban diferencias significativas en relación 
al lugar de fallecimiento (26). Según el 

cuestionario que realizó Kassam et al, 
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tanto padres como profesionales prefe-

rían el domicilio como lugar para los cui-
dados al final de la vida y el fallecimiento 

(21). Y es que, como también ha sido 
mencionado en este trabajo, el papel de 

los cuidadores es fundamental para la 
decisión del lugar de fallecimiento, ya 

que como dice Beretta S, son los cuida-
dores los que más conocen al paciente 
(1). Por eso es vital, transmitir la mejor 
indicación en cada caso por parte del 

profesional hacia los cuidadores, para 
empoderarlos en la toma de la decisión 

más beneficiosa para el paciente y ellos 
mismos (10,12). 

Otros autores como Pierucci RL, 
Osenga K o Fraser hablan de una mejor 

calidad de vida y una menor actitud 
agresiva en las últimas 48h de vida 

cuando existe seguimiento por equipo de 
CPP (2,9,16), además de aumentar la posi-

bilidad de que el final de vida ocurra en 
domicilio, si ese es su deseo (21). Algo 

que puede ser posible por los avances 
en medicina y por el cambio de actitud 

hacia los cuidados paliativos pediátricos 
(4).

Friedel Di Pede C y Vern-Gross 
TZ, explican que históricamente se ha 

asumido el hogar como el lugar más 
adecuado dando importancia a cuestio-

narlo y a tener en cuenta las preferen-
cias reales de niño y familia (20), ideas 

que también han mencionado algunos de 

los profesionales entrevistados en este 

trabajo, para cada caso habrá un lugar 
idóneo (7,14).

Respecto al papel del especialista 
referente, en el estudio de Vickers, al 

igual que ocurre en nuestro estudio, se 
describe como el rol del oncólogo va 

cambiando a medida que progresa la 
enfermedad y aumentan los cuidados 

paliativos, valorando importante el 
acompañamiento e implicación del espe-

cialista referente durante el duelo (29).

Más investigación es necesaria 

sobre las percepciones y experiencias 
tanto de profesionales como de niños y 

familias para poder ofrecer una atención 
de calidad allí donde el paciente y sus 

padres lo deseen, se sientan seguros y 
capaces de poder vivir el proceso de una 

enfermedad grave y el final de vida en el 
caso que llegue.
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