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Resumen:Introduccion: El cumplimiento de un Deseo a un nifio/a adolescente en la etapa final de
la vida, puede considerarse una herramienta valiosa de la atencion en el ambito de los Cuidados
Paliativos Pediatricos durante el proceso de duelo de los padres. Esta intervencion contribuye a
mejorar la calidad de vida del nifio y ofrece un recurso significativo para las familias durante la
despedida. Objetivo: Explorar la percepcion de los padres sobre el cumplimiento de Deseo de su
hijo/a ya fallecido en el contexto de Cuidados Paliativos Pediatricos. Método: Estudio cualitativo
desde la Teoria Fundamentada. Los participantes fueron madres/padres cuyos hijos cumplieron
un Deseo a través de la Fundacion 38 Grados (Madrid) y ya habian fallecido en el momento del
estudio. Analisis de los datos a través del método de comparacion constante hasta identificar los
conceptos clave y la categoria central. Resultados: Emergen cuatro categorias principales 1) el
Deseo abre puertas, 2) sitia al nifio/a y a la familia, 3) querer devolver lo recibido y 4) experiencia

Direccién de correspondencia: Lourdes Chocarro Gonzélez. C/ Avila n° 4, Bajo A, Las Rozas. Madrid
28231.
E-mail: lourdes.chocarro@oberon.es

' Lourdes Chocarro-Gonzalez. Fundacién Porqueviven. Madrid, Espafia. ORCID: 0000-0003-2024-841X
E-mail: lourdes.chocarro@oberon.es

2 Ppurificacion Gonzalez Villanueva. Universidad de Alcala (UAH). Madrid, Espafa. ORCID: 0000-0002-
8360-5499.
E-mail: purigonzalez67@gmail.com

3 Aurora Martinez Monroy. Fundaciéon Porqueviven/EAPS La CaixaCaixa. ORCID: 0009-0000-9537-3528
E-mail: aurora@porqueviven.org

4 Araceli Herrero Segovia. Patronato de la Fundacion 38 Grados. Madrid, Espafa. ORCID: 0009-0006-

4708-7272.

E-mail: araceli.herrero@fundacion38grados.org

Maria Martinez-Mena De Molina. Miembro del Patronato de la Fundacion 38 Grados. Madrid, Espafia.

ORCID: 0009-0000-5779-812X.

E-mail: maria.martinezmena@fundacion38grados.org

6 Rocio Ramos Alcobia. Miembro del Patronato de la Fundacion 38 Grados. Madrid, Espafia. ORCID: 0009-

0007-2400-0610.

E-mail: rocio.ramos@fundacion38grados.org

Ricardo Martino Alba. MD. Unidad de Atencion Paliativa Pediatrica del Hospital Universitario Nifio Jesus.

Madrid, Espaina. ORCID: 0000-0002.3917-3852.

E-mail: ricardojavier.martino@salud.madrid.org

Psicooncologia. 22(2), 2025: 209-223 209


https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
https://www.ucm.es/ediciones-complutense
mailto:lourdes.chocarro%40oberon.es?subject=
https://orcid.org/0000-0003-2024-841X
mailto:purigonzalez57%40gmail.com?subject=
https://orcid.org/0000-0002-8360-5499
mailto:aurora%40porqueviven.org?subject=
https://orcid.org/0009-0000-9537-3528

mailto:araceli.herrero%40fundacion38grados.org?subject=
https://orcid.org/0009-0006-4708-7272
mailto:maria.martinezmena%40fundacion38grados.org?subject=
https://orcid.org/0009-0000-5779-812X
mailto:rocio.ramos%40fundacion38grados.org?subject=
https://orcid.org/0009-0007-2400-0610
mailto:ricardojavier.martino%40salud.madrid.org?subject=
https://orcid.org/0000-0002.3917-3852
https://dx.doi.org/10.5209/psic.102194
mailto:lourdes.chocarro@oberon.es
mailto:lourdes.chocarro@oberon.es
https://orcid.org/0000-0002-8360-5499
https://orcid.org/0000-0002-8360-5499
mailto:purigonzalez57@gmail.com
mailto:aurora@porqueviven.org
mailto:araceli.herrero@fundacion38grados.org
mailto:maria.martinezmena@fundacion38grados.org
mailto:rocio.ramos@fundacion38grados.org
mailto:ricardojavier.martino@salud.madrid.org

210 Chocarrro Gonzélez, |., et al. Psicooncologia 22(2), 2025: 209-223

del deseo. De estas categorias surgieron 12 dimensiones y una categoria central. Conclusiones:
El cumplimiento del Deseo ha sido una experiencia intensa para los padres quienes la recuerdan
de manera positiva y les impulsa para ayudar a otras personas que hayan perdido a sus hijos.
Esta intervencion ha creado espacios significativos para el didlogo y la despedida. Los padres
consideran el Deseo como un legado del hijo/a que les esta ayudando a resignificar su pérdida.
Palabras clave: Nifios, cuidados paliativos pediatricos, planificacion anticipada de la atencion,
duelo, cumplimiento de deseos

ENG Fulfilled wishes at the end of a child's life: Meaning
construction from the families' perspective. A qualitative studys

ENG Abstract: Introduction: Granting the wishes of an adolescent child in their final stages of life can
be regarded as a valuable tool of care within Pediatric Palliative Care during the parents’ grieving
process. This intervention helps to improve the child’s quality of life and provides a meaningful
resource for families during their farewell. Aim: Exploring the parents’ perception of their
deceased child’s wish-granted in the context of Pediatric Palliative Care. Methods: A qualitative
study from Grounded Theory. Participants were parents of children whose wishes were granted
by Fundacion 38 Grados (Madrid) and whose children were already deceased at the time of the
study. Data was analyzed via constant comparison method until identification of key concepts
and the core category were reached. Results: Four main categories arise: 1) Wish-granting opens
doors; 2) it positions the family; 3) Wanting to give back what they have received; 4) experiencing
wish-granting.12 dimensions and a core category rose from those categories. Conclusions: Wish-
granting has been an intense experience for parents, who look back on it positively and it drives
them now to help others who have lost their children. This intervention has provided meaningful
spaces for dialogue and farewell. Parents view the Wish as a legacy from their child, which is
helping them to give back meaning to their loss.

Keywords: Children, pediatric palliative care, advanced care planning, grieving, Wish-Granting
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1. Introduccion

En el ambito clinico pediatrico existen una gran variedad de nifios con necesidades asistencia-
les complejas e integradas® que sufren enfermedades que limitan o ponen en peligro sus vidas.
Estos nifios deben recibir cuidados paliativos (CP) orientados a proporcionar bienestar tanto a
ellos como a sus familias. El control de los sintomas, la atencion a las necesidades sociales, emo-
cionales y espirituales, deben ser componentes esenciales del plan de atencién durante todo
el proceso de la enfermedad, asi como en la fase final de vida y en el acompanamiento al duelo
familiar@.

En el afio 2021 se redefinieron los estandares de calidad en los Cuidados paliativos pedia-
tricos (CPP) a través del proyecto GO-PPaCS (Global Overview-PPC Standards). Entre las ocho
areas de interés revisadas, se destaco la importancia de tomar decisiones que consideren el
“interés superior del nifio” (el mejor interés del paciente), respetar los deseos del nifio y su familia
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respecto al lugar del fallecimiento, velar por el bienestar familiar durante todo el proceso de en-
fermedad, la fase terminal y el posterior duelo®.

Conseguir dichos estandares de calidad lleva consigo abrir conversaciones sobre el final de
la vida. Una comunicacion efectiva es crucial en las discusiones sobre planificacion anticipada
de la atencién pediatrica (PAAP), y debe ser una prioridad para los profesionales sanitarios. La
planificacion anticipada de los cuidados (PAC) es definida por Chambers como un proceso de
didlogo entre el nifo, su familia y el profesional sanitario que le atiende?, y reconoce el papel,
la voz y los valores del nifio , en relaciéon con su contexto familiar. Los padres suelen tener senti-
mientos encontrados respecto a la PAAP, la consideran importante y util, pero también dificil. Por
su parte, los profesionales sanitarios la recomiendan ya que puede aumentar las probabilidades
de que se respeten los deseos del paciente o de los padres y por lo tanto, mejorar la atencion al
final de la vida®.

Una parte importante de la comunicacion se logra a través de la presencia, la escucha activa
y las preguntas abiertas que permitan evaluar lo que los nifios ya saben o creen, bien a través del
habla, el juego o el dibujo®.

Los nifios y adolescentes no son incapaces de comprender lo que esta ocurriendo a su alre-
dedor. De hecho, la conciencia de que el tiempo es limitado aumenta la urgencia de la persona
que esta al final de la vida®. Sin embargo, la revision sistematica realizada por Kittelsen® indica
que las perspectivas de los nifios con enfermedades que ponen en peligro o limitan la vida, se
han transmitido mayoritariamente a través de sus padres, en lugar de escucharse directamente
a los nifios. En los estudios que incluyen la perspectiva infantil se observa que los nifios quieren
aprovechar al maximo el tiempo que les queda y tienden a centrarse en la vida mas que en la
enfermedad. Aspectos como la escuela, los juegos, las relaciones familiares, y los hermanos, son
fundamentales para ellos, al igual que lo son para cualquier otro nifio®.

Mejorar la calidad de vida de estos nifios se ha convertido en un objetivo clave para muchas
personas y asociaciones. Es frecuente encontrar intervenciones que buscan a través del humor
desdramatizar los pinchazos, la cirugia, las limitaciones de la enfermedad y los efectos secunda-
rios de los tratamientos. Este tipo de actividades pueden mejorar el bienestar del nifio. Explorar
sus deseos y animar a los niflos y adolescentes a tomar decisiones sobre como crear y hacer
realidad su suefo, puede ayudarles a descubrir sus fortalezas. Para muchas familias la experien-
cia de participar en el cumplimiento de un Deseo es un respiro, una oportunidad para escapar del
ambiente hospitalario y de las cargas del dia a dia. Es importante que el equipo médico entienda
que esta intervencion mejora la calidad de vida y que trate de integrarla en sus practicas®.

Las intervenciones de concesion de deseos pueden ser consideradas como una herramienta
valiosa que cubra parte de la atencion integral e integrada en el ambito de los CPP y en el proce-
so de atencion al duelo. Aunque la bibliografia sobre la concesidon de deseos es escasa, algunos
autores indican que conceder deseos repercute en la salud fisica y mental, en el bienestar de
los nifios con enfermedades potencialmente mortales y en sus familias®'?, Estas intervenciones
favorecen el aumento las emociones positivas, amplia el horizonte de las familias, y promueven
oportunidades de unién™

Un deseo es algo codiciado, “magico” y fuera de lo comun. Puede ser visto como un motiva-
dor para afrontar situaciones dificiles y mantener la esperanza en el futuro. Algunos resultados en
el estudio de Shoshani et al.' indican que los nifios que recibieron el cumplimiento de deseos,
tenian mejores niveles de esperanza respecto a su futuro, mayores emociones positivas y una
mejor calidad de vida relacionada con la salud. Ademas, mostraron un mejor perfil psicolégico
con menores niveles de depresion, ansiedad y sintomas negativos. La realizacion del deseo es un
cuidado paliativo y una intervenciéon que puede aliviar el sufrimiento y la pena del nifio y su familia
en la fase final de la vida™.

La pérdida del hijo llena a los padres de vacio y dolor. Se rompe el vinculo afectivo intimo es-
tablecido entre padres e hijos, lo que requiere un proceso de reconstruccion a través del duelo.

Payas define el duelo como un proceso de transformacion de la identidad personal y desarro-
llo personal®. El doliente debe reorganizar su mundo interno respecto al ser querido perdido, a
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s simismo y a la vida en general, convirtiendo esa experiencia en un crecimiento personal. Es un
proceso activo de «reconstruccion de significado» y de transformacion(®),

La madurez personal, la salud fisica y mental, el autocuidado, la resiliencia y la espiritualidad
y la trascendencia, asi como el apoyo social y los cuidados paliativos son factores protectores
importantes durante el duelo™,

El grupo de Darlington, incluy6 en su estudio la influencia de los deseos cumplidos sobre el
duelo de los padres™® tras el fallecimiento del nifio. El 21% de los padres encuestados afirmaron
que el cumplimiento del deseo les ayudd a superar el duelo.

Las organizaciones dedicadas a conceder deseos llevan afios cumpliendo los deseos de ni-
flos con enfermedades graves. Aunque la bibliografia sobre este tema es escasa, las investiga-
ciones consultadas son relevantes.

La Fundacioén 38 Grados es una organizacion sin animo de lucro, que trabaja en Espafia desde
hace 10 afos para cumplir deseos de nifios y jovenes antes de su muerte. Estas intervenciones se
realizan tras una valoracion por parte del equipo de CPP de la Comunidad de Madrid, que evalua
la situacion clinica, el prondstico y los riesgos-beneficios de llevar a cabo la intervencién. Se trata
de deseos que no estan al alcance de los padres/madres y que tienen un significado muy espe-
cial para el nifio/a-adolescente. Los miembros de la Fundacién han sido testigos de los efectos
generados en torno al cumplimiento de estos deseos al final de la vida, y buscan obtener evi-
dencia sobre como esta intervencion impacta a las familias después del fallecimiento del nifio/a.

Nos hemos planteado las siguientes preguntas, ;qué se mueve en torno al cumplimiento del
ultimo Deseo de un nifio/a?, ;ayuda a los padres a superar la pérdida, y a resignificarla?, ;les ayuda
a seguir adelante?

2. Objetivo

Explorar la percepcion de lo que ha supuesto para las madres y padres el cumplimiento del
“Dese0” del hijo/a tras el fallecimiento.

3. Pacientes y métodos

Diseno: Estudio cualitativo orientado desde la Teoria Fundamentaday el Interaccionismo simbdlico.

Poblacion: Madres/padres cuyos hijos cumplieron el Deseo del nifio/a adolescente a través
de la Fundacion 38 Grados.

Se lleva a cabo muestreo tedrico recopilando datos hasta que no surgen nuevas propiedades
de las categorias que han ido emergiendo en el analisis!™.

Criterios de inclusién:

¢ Madres/padres de nifios/as y adolescente ya fallecidos cuyo rango de edad se situ6 entre

los 0-18 afios de edad cuando se cumplié el Deseo.

e Madres/Padres de nifios/as y adolescentes derivados a la Fundacion 38 Grados a través

de la Unidad de Atencion Integral Paliativa Pediatrica (UAIPP).

¢ Madres/padres que vieron cumplir el Deseo del hijo/a través de la Fundacion 38 Grados.

Criterios de exclusion:

e Que el nifio con necesidades paliativos esté vivo.

e Que no haya sido posible cumplir el deseo, aunque llegd la peticion a la Fundacion 38

Grados.

¢ Madres/padres que presenten factores asociados a duelo complicado o patolégico.

e Madres/padres que no comprendan castellano.

Captacion de los participantes: La Fundacion 38 Grados contactd telefénicamente con los
padres que cumplian los criterios de inclusién para explicar la naturaleza del estudio y solicitar
su colaboracion. Se puso especial atencion a la entrada de los informantes en la Escuela Infantil
donde tuvieron lugar las entrevistas (principio de no maleficencia).

Técnicas de recogida de datos: Entrevista semiestructurada, notas de campo. El guiéon de la
entrevista se ha elaborado en base a la bibliografia relacionada en el temay a la consulta realiza-
da al resto del equipo investigador y a expertos en CPP. (Ver Anexo I: Guidn de temas y preguntas).
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Muestra: Muestreo tedrico hasta saturar las propiedades de las diferentes categorias, a través
de preguntas cada vez mas concretas, con razonamiento inductivo y deductivo®.

Andlisis de datos: Transcripcion de todas las entrevistas. Codificacion abierta, axial y selectiva,
identificando codigos con mayor densidad hasta llegar a las categorias con mayor significacion,
que han permitido identificar los conceptos clave y la categoria central. La estructura de los codi-
gos es inductiva-deductiva, a través del método de comparacion constante®?,

Para ello se han utilizado notas de campo, mapas mentales y matrices de codificacion donde se
han ido volcando los consensos alcanzados en las interpretaciones adoptadas durante el proceso
analitico. Los resultados finales han sido presentados a algunos de los participantes para compro-
bar si reflejaban lo narrado, y se ha vuelto a realizar una nueva revision de la literatura disponible.

Para procesar los datos se utilizé Atlas-ti® (v.9) y Microsoft Excel®.

Este estudio siguio los criterios para informes de estudios cualitativos (COREQ)®"y las Normas
para la elaboracion de informes de investigacion cualitativa®?.

Se aplicaron las normas de fiabilidad de Guba y Lincoln®®, La tabla 1 incluye las técnicas utili-
zadas para controlar la fiabilidad?+2%,

Tabla 1. Normas de fiabilidad. Fuente: Gubay Lincoln®

Estandar Técnicas utilizadas y procedimientos de aplicacion

Credibilidad Triangulacion de los investigadores
Triangulacion de los métodos de recogida de datos
Validacion por los participantes

Transferibilidad Descripciones en profundidad del estudio realizado, incluidos detalles de las ca-
racteristicas de los investigadores participantes, los contextos, las estrategias de
muestreo y los procedimientos de recogida y analisis de datos.

Confiabilidad Auditoria realizada por un investigador externo: un investigador externo evalué el
protocolo de investigacion del estudio, centrandose en los aspectos relacionados
con los métodos aplicados y el disefio del estudio

Confirmabilidad Triangulacion del investigador, triangulacion de la recogida de datos.
Se fomentd la reflexividad del investigador mediante la exposicion previa, el de-
briefing reflexivo y la descripcion de la justificacion del estudio.

4. Consideraciones éticas

Este estudio contd con el informe favorable del Comité Etico de Investigacion (CEIM) del hospital de
referencia, con cédigo interno R-0077/23, Acta 12/23. Se siguieron los principios de la Declaracion
de Helsinki. Los participantes fueron informados previamente y dieron su consentimiento por es-
crito. Todas las entrevistas fueron tratadas de manera anénima, conforme a la ley organica 3/2008
de Proteccidn de datos de personas y garantia de derechos digitales y el Reglamento Europeo UR
2016/679 del Parlamento Europeo. La grabacion y transcripciones de las entrevistas han sido cus-
todiadas unicamente por las dos investigadoras que realizaron la codificacion.

5. Resultados

Perfil de los participantes

La Fundacion 38 Grados comienza a cumplir Deseos en nifios en 2015, y desde ese afo hasta el
inicio de este estudio, han cumplido 77 Deseos en poblacion pediatrica.

El estudio se llevo a cabo desde junio de 2023 hasta septiembre de 2024.

Se ofrecié participar a un total de 14 sujetos y dos declinaron su participacion por no tener
animos para hablar del tema.

Del total de participantes (N=12), 7 eran madres y 5 padres del nifio/a fallecido. Estos participan-
tes son familia de 7 nifios fallecidos. A las entrevistas han acudido las madres y padres de 5 de los
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nifio/as fallecidos. Se les entrevisto juntos. Las madres de los otros 2 nifio/as fallecidos, llegaron solas
sin los padres. Durante la enfermedad del hijo/a 6 participantes habian dejado de trabajar para dedi-
carse al cuidado exclusivo del hijo/a y tras el fallecimiento retoman su trabajo 5 de ellos, y otros 2 (ma-
dre y padre) vuelven a su pais. De los 12 participantes, 9 son espafoles y 3 latinoamericanos (Tabla 2).

Tabla 2. Perfil de los participantes

Parentesco Dejo de trabajar en la Retoma trabajo/continua
(P enfermedad del Hijo/a trabajando
Madre de P1C SI Retoma
Padre de P1C NO Continua
Madre de P2G SI Retoma
Padre de P2G NO Continua
Madre de P3V SI Retoma
Madre de P4L Sl Retoma
Padre de P4 L NO Continua
Madre de P5 A NO No (vuelven a su pais)
Padre de P 5V NO No (Vuelven a su pais)
Madre de P 6D NO No
Padre de P 6D SI Continua
Madre de P7 M SI Retoma

(P*=identificacion del nifio/a cuyo padre/madre es informante en este estudio)

En la tabla 3, se muestran los perfiles de los participantes. Se grabaron un total de 60 horas
de entrevistas, en un entorno seguro y tranquilo, alejado del hospital donde fue atendido el nifio/a

durante su enfermedad.

Tabla 3. Perfil de los nifios/as adolescentes fallecidos y deseos cumplidos.

_ Fecha
Ano de .
Fecha Fecha fallecimiento entrevista/
Nino/a DM* Deseo solicitud realizacion ’ afos tras
lugar y edad L
deseo Deseo . fallecimiento
del nino/a .
nifno/a
P1C Enfermedad Ir al concierto 20/05/2015  11/06/2015 (2019); Domicilio;  (2024); 5
degenerativa: de su cantante (3 afios, 10 meses 22 afiosy1mes. afios tras
Déficit de . favorito y 9 dias afios fallecimiento
Pantetonatoquinasa antes de fallecer)
P2G LLA* Ir al Estadio 28/03/2017  06/04/2017 (2019); Hospital;  (2024); 5
del Real (2 afios, 5 meses 10 afios afos tras
Madrid y 28 dias antes fallecimiento.
de fallecer)
P3V LLA. Estenosis Pocoyoyvideo 18/07/2017 26/08/2017 (2021); Domicilio; (2024); 3
congénita valvula con saludo de (1 mesy 4 dias 3 afosy6 afos tras
pulmonar su cantante meses fallecimiento

favorita

antes de fallecer
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_ Fecha
Fecha Fecha faII:;;?:nto entrevista/
Nifno/a DM* Deseo solicitud realizacion ! afos tras
deseo Deseo lugar y~e dad fallecimiento
del nifo/a .
nifno/a
P4 L Osteosarcoma Ira ala Fashion 19/01/2020 28y 29/01/2020 (2020); (2024); 4
Week (Imesy7 dias Domicilio; 16 anos tras
antes de fallecer) aflos 9 mesesy fallecimientoi.
19 dias
P5A LLA tipo B Tatuaje en 14/04/2021  19/04/2021 (2021); Domicilio;  (2023); 3
mufieca: (16 dias antes de 18 afios,1Tmesy  afos tras
crucifijo y lazo fallecer) 18 dias fallecimiento
del cancer
P6 D Sarcoma Ewing Ir al Festivalde 18/01/2022  28/01/2022 (2022); (2024); 2
Benidorm (13 dias antes de Domicilio; 17 anos tras
fallecer) afios, 9 mesesy fallecimiento
6 dias.
P7M Craneofaringioma Ira a Benidorm  11/03/2022 03/04/2022 Nace: 7/12/2005 (2023); 4
aver la playa (1afio 7 meses y y fallece: meses tras
14/11/2023 fallecimiento

11 dias antes de
fallecer)

(2023); Hospital;
17 afos

DM*: Diagnéstico médico; LLA**: Leucemia linfoblastica Aguda.

Se alcanzé la saturacion de las dimensiones de las categorias emergentes antes de finalizar

la ultima entrevista (N= 11).

Categorias emergentes y sus dimensiones

Los sujetos entrevistados hablan del deseo refiriéndose a todo el proceso que incluye desde la
preparacion del evento, su realizacion y sobre todo, al recuerdo e impacto percibido del deseo en
el momento del estudio. (Figura 1)

|

O Y FAMILIA ‘

ABRE PUERTAS
\Trabajo en equipo

Eliminjando Dyrreras

Atreverse \vivir

‘ Aumento de la resilie;Nia

EL DESEO SITUA AL NIN

Facllita

lFavorece

Estrecha lazos

Favorece

‘ QUERER DEVOLVER LO RECIBIDO

Abre espacios para el
didlogo

1 Facilita

!

‘ Ayuda a seguir viviendo

‘ Ayuda a recordar al hijo feliz

Toman conciencia del final
de lavida

‘ Se'ntir la presencia del hijo

Permite

‘ /El deseo como legado del hijo/a ‘

Permite

Figura 1. Hallazgos del proceso de analisis. Fuente: elaboracion propia
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" ou

Emergen 4 categorias: “abre puertas”, “el deseo sitia al nifio y a la familia”, “querer devolver lo
recibido” y “experiencia del deseo”, y 12 dimensiones. La categoria central de todo este proceso
de analisis es que el deseo constituye “una experiencia transformadora que impulsa a seguir
viviendo” tras el fallecimiento del hijo/a. Esta categoria central es el eje a través del cual se rela-
cionay cobran sentido las 4 categorias emergentes®.

1 Abre puertas: Recibir atencién paliativa pediatrica se identifica como un factor protector
del duelo ante la pérdida del hijo/a. Las familias consideran al Equipo de Cuidados Paliativos
Pediatricos (ECPP) como “parte de sus vidas”. Estos profesionales detectan el “Deseo” concre-
to que quiere el nifio/a, aquello que mas les ilusiona, y tras la valoracion clinica lo derivan a la
Fundacién correspondiente, en este caso a la Fundacion 38 Grados, que se encarga de gestionar
la intervencion considerando el prondstico previsto por el equipo médico.

El equipo de CPP establece una relacion de confianza con las familias capaz de “abrir puer-
tas”, que les facilita considerar la posibilidad de realizar otras actividades significativas para el
hijo/a, en lugar de centrarse exclusivamente en las limitaciones impuestas por la enfermedad.
Este proceso ayuda a aumentar la resiliencia familiar.

Ademas, la disponibilidad del equipo de CPP durante todo el afo, las 24 horas del dia, brinda
una sensacion de seguridad ante las complicaciones clinicas. La coordinacién efectiva entre el
equipo de UAIPPy la Fundacién 38 Grados, junto con la agilidad en la gestion del Deseo, posibilita
llevar a cabo la intervencion de manera eficiente.

En este sentido, cuando el proceso de la enfermedad se va complicando y se va llegando al
proceso final de sus vidas, las familias se “atreven a seguir viviendo hasta el final”, “no se dejan
llevar por las limitaciones”, se “atreven a decir si a la vida”, a “llegar hasta donde el nifio pueda y
quierallegar”, quieren “aprovechar el tiempo” que les quede. El equipo de CP les ayuda a “eliminar
barreras”, y el deseo les proporciona “ganas de vivir”, y “es algo bonito que esperar” en medio del
sufrimiento. Gracias a esta intervencion, las familias pueden “ver al nino como si fuese normal”, 1o
que contribuye a una experiencia menos dolorosa.

Aunque los padres no siempre comprenden cémo se gestionan todos los aspectos del cum-
plimiento del Deseo, intuyen que hay un esfuerzo significativo detras. Los padres expresan que
“no saben como lo hacen”, que “todo ha sido muy sencillo”, que “todo ha sido muy facil”, como
si “todo estuviera puesto en bandeja”. Ven como se van “derribando las barreras”. Es un trabajo
discreto y silencioso de los profesionales que les permite vivir con mayor serenidad hasta el final.

Estas madres/padres muestran una notable resiliencia, adaptandose a la situacién con for-
taleza. Aunque el dolor es palpable continian acompanando y cuidando a su hijo/a hasta donde
sea posible. “No les quieren fallar”. Escuchan al nifio/a y viendo sus ganas de seguir adelante
ellos sacan fuerzas para continuar hasta el final. A través del Deseo se enfocan en lo positivo
“olvidan lo malo”, y quieren “disfrutarlo todo” con su hijo/a. Sienten que “todo es posible” y que la
“vida sigue y tienen que seguir”, porque “la vida les empuja”.

2 Sitaa al nifio/a y a la familia. Las familias “se fian del equipo de cuidados paliativos” y estan
dispuestas a abrir sus hogares a la Fundacion 38 Grados. Aunque son conscientes de la situa-
cion clinica que describen como “tu ya sabes lo que hay”, el cumplimiento del Deseo les permite
tomar conciencia del final de vida, de que es inevitable: “tu ya sabes por qué estan aqui las de
38 Grados”. El Deseo permite estrechar lazos entre los miembros de la familia, facilitando
momentos de conversacion sobre “temas dificiles” relacionados con el final de la vida, evitando
el aislamiento y la soledad.

3 Querer devolver lo recibido: Estas madres/padres reconocen haber recibido mucho amor,
generosidad y apoyo altruista, y “quieren devolver lo que han recibido” ayudando a otras familias a
mitigar su sufrimiento. Muchos expresan su asombro ante la disposicion de “tantas personas que
no los conocian de nada y quisieron ayudarles en momentos tan dificiles”.

A través de la experiencia los padres se perciben como “mejores personas” y el recuerdo del
Deseo “les ayuda a seguir viviendo”. Cuando rememoran del Deseo todas las madres/padres ha-
blan de su hijo en tiempo presente, expresando que “recuerdo al hijo/a feliz” y “notan su presencia”.
El hijo/a les “daba la fuerza”. Para ellos el cumplimiento del Deseo se convierte en “un legado del
hijo/a” que les ayuda a “dar sentido a su sufrimiento ayudando a que otros puedan disminuir el suyo”.
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4 Experiencia del deseo: Las madres/padres desconocen los detalles de como se materializa
el Deseo. Hubo “mucha actividad” y reconocen que ha habido un “trabajo silencioso, invisible
detras del proceso. Este esfuerzo les ha hecho sentir que “todo era posible”. Se sintieron “arropa-
dos, respetados”. Utilizan la metafora de “los hilos magicos” para describir la fuerza invisible que
les permitié “vivir hasta el final y sentir que todo era posible”. Estos “hilos magicos” les han
permitido vencer miedos y dificultades, y seguir adelante. Los recuerdos del momento, incluidos
fotos y videos les da consuelo: “les reconforta y les ayuda a seguir viviendo”. Esta “magia invisible”
les genera en la actualidad sentir paz y confianza.

A través de estas categorias con mayor significacion, se ha identificado la categoria central
que nos habla de que el cumplimiento del deseo ha sido una experiencia transformadora para
las familias, que les ayuda a encontrar sentido al sufrimiento y, a querer seguir viviendo tras el
fallecimiento de su hijo/a.

6. Discusion

El objetivo principal de este estudio ha sido explorar la percepcion que tienen las madres/padres
sobre la intervencion de cumplimiento de Deseo de su hijo/a ya fallecido, en Espana.

Nos hemos planteado las siguientes preguntas, ;qué se mueve en torno al cumplimiento del
ultimo Deseo de un nifio/a?%, ;ayuda esta experiencia a los padres a superar la pérdida, y a resig-
nificarla?, ¢ les ayuda a seguir adelante?

Los resultados de este estudio muestran que el Deseo es una experiencia transformadora
que les ayuda a seguir viviendo después de la pérdida de su hijo/a. A diferencia con la bibliografia
consultada®'91182728) |os relatos de los participantes en nuestro estudio fueron recogidos tras el
fallecimiento del hijo/a, lo que aflade una perspectiva Unica y valiosa. Estos padres han querido
participar en el estudio movidos por un profundo agradecimiento, con el deseo de colaborar y
ayudar a otras familias en situaciones similares.

La concesion del Deseo, desde el inicio de su preparaciéon hasta su cumplimiento, se per-
cibe como un respiro a los padres®™ proporcionando un sentido de normalidad en medio de la
adversidad. Recordar a su hijo/a feliz, disfrutando del Deseo genera una profunda satisfaccion a
los padres®,

Sin embargo, algunas familias expresaron preocupaciones sobre los posibles problemas o
dificultades que podria tener la realizacion del Deseo, dado la gravedad de la situacion del del
hijo/a. A pesar de estas dificultades decidieron aprovechar al maximo el tiempo restante, enfo-
candose en la vida y en las oportunidades, en lugar de quedarse en las limitaciones impuestas
por la enfermedad. Estas familias, ademas, lograron atender las necesidades, los deseos y las
ganas de seguir viviendo del hijo/a, y sienten que han seguido su mandato®, lo que refleja un
proceso de resignificacion y aceptacion. El cumplimiento del Deseo ha abierto un mundo de po-
sibilidades y las familias demostraron fuerza y determinacion para participar en actividades que
antes habian considerado inviables(™.

La experiencia del Deseo es descrita como positiva y al mismo tiempo contradictoria. Aunque
se sentian felices de cumplir el Deseo de su hijo/a, saber que el motivo que habia detras de
esta experiencia era la gravedad de la enfermedad y la proximidad del final de vida, traia con-
sigo sentimientos de tristeza. Para algunos de los participantes la realizacién del Deseo resultd
fisica y emocionalmente agotadora™. Este fendmeno puede estar relacionado con los desafios
inherentes a la comunicacion con los niflos y adolescentes en esta etapa de final de vida. Existen
crecientes preocupaciones dentro de los equipos de cuidado sobre la importancia que tiene de-
sarrollar una Planificacion anticipada de la atencion (PAA). Debe ser un proceso estructurado,
colaborativo e iterativo entre la familia y un profesional sanitario de confianza, que abarque cues-
tiones médicas y no médicas®®. Aunque sigue viéndose como un reto por parte de muchos los
equipos®, la PAA se reconoce como una herramienta fundamental que facilita las conversacio-
nes tempranas entre las personas que viven con una enfermedad grave y sus familias, sobre el
tratamiento, el final de la vida, la comprension de los valores y las preferencias. Para los nifios y
adolescentes, la PAA tiene como objetivo darles voz en las decisiones®?,
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La literatura existente resalta como las barreras y facilitadores en la comunicacion de malas
noticias impacta en el proceso de toma de decisiones en relacién con la PAA. Muchos padres
mencionan que, si hubiesen mantenido conversaciones mas abiertas con los equipos, les hubie-
se permitido tomar decisiones mas alineadas con sus necesidades®'??, Hablar sobre el pronds-
tico terminal con sus hijos es un reto significativo para las madres/padres, quienes a menudo se
enfrentan a sentimientos contradictorios. Aunque lo hacen con buena intencion, los nifios/as sue-
len quedar excluidos ya que asumen que no comprenden la situacion®3. Sin embargo, los nifios
y adolescentes, sobre todo en las ultimas etapas de la vida , muestran una gran claridad sobre lo
que quieren y necesitan. De hecho, en este estudio, todos los padres mencionan que sus hijos
expresaron de forma clara su Deseo y su deseo de vivir la experiencia intensamente®*.

Las madres/padres de nuestro estudio, mencionan que durante la atencion recibida por el
equipo de CPP tuvieron la oportunidad de hablar abiertamente sobre la situacion y pronéstico del
hijo, sabian lo que habia, y esto les permitié preparase emocionalmente para el final de la vida.
La intervencién en el cumplimiento del Deseo les proporciond un fortalecié los lazos familiares,
creando un entorno de apoyo y solidaridad. Esta intervencion también ayudo a los padres a tomar
conciencia del final de la vida, lo que les movié a aprovechar al maximo el tiempo restante con
su hijo®9,

La generosidad y el altruismo de las personas involucradas en el cumplimiento del Deseo,
que no conocian previamente a la familia, sorprendieron profundamente a los padres. Esta ex-
periencia les permitio reforzar su confianza en los demas y, en muchos casos, motivo a los
padres a devolver lo recibido®. Recibir algo tan especial como el Deseo de su hijo/a, por parte
de personas desconocidas, aumenta la valoracion del bienestar y fomenta la cooperacion y
la gratitud™, La gratitud se ha asociado consistentemente con una mayor satisfaccion vital y
conductas prosociales, y en este contexto, actua como un mecanismo importante de afronta-
miento emocional®,

Aunque las familias de nuestro estudio habian realizado viajes y actividades de ocio por su
cuenta o con otras organizaciones, el Deseo cumplido fue percibido como algo “mucho mas de
lo esperado”, como una experiencia inolvidable que parecia fuera de su alcance.

El Deseo, en si mismo, como concepto, difiere de una meta o un objetivo. Representa la mate-
rializacion de lo “imposible”, la creacion de una experiencia Unica y extraordinaria®™.

Los recuerdos que los padres tienen de sus hijos, especialmente sus deseos y aspiraciones,
coinciden con estudios previos que indican que los nifios y adolescentes al final de la vida son
cada vez mas conscientes de sus deseos de vivir con la mayor normalidad posible, y buscan
oportunidades para disfrutar de la vida al maximo, incluso si esas aspiraciones no se logran por
completo®738),

La concepcidon del Deseo como “legado” del hijo/a, tal como lo sugieren los resultados de
Boles®?, subraya el impacto duradero de la vida de un individuo y su influencia sobre los demas. El
legado entendido como la memoria perdurable de una persona, se manifiesta en el recuerdo de
lo que era importante para el hijo/a y lo que queria compartir con su familia, contribuyendo asi al
proceso de duelo. Ademas los padres han destacado laimportancia de guardar recuerdos de sus
hijos, ya sea través de fotos, videos o conversaciones significativas, lo que facilita la conversacion
de la memoria del hijo/a“?,

Durante la intervencion de estos Deseos las familias recibieron fotos y videos que en el mo-
mento actual ayudan a los padres a seguir manteniendo viva la presencia del hijo/a

Las madres y padres relataron su experiencia con creciente alegria y apertura durante las
entrevistas. Esta transformacion emocional muestra como el Deseo puede generar recuerdos
especiales y duraderos, creando una experiencia unica en la vida que les proporciona consuelo
y fuerza para seguir adelante>?,

El recuerdo del Deseo les ha hecho sentir que “todo es posible”, y les ayuda a mirar hacia ade-
lante. Verse acompanados, respetados y apoyados por las personas que han hecho realidad este
Deseo, les ha empoderado y reconocen haber sido capaces de vencer sus miedos y dificultades.
Estos aspectos sefalan indicadores de aumento de la resiliencia encontrados en la revision sis-
tematica de Aburn®,
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Desconocen qué ha pasado, cdmo se han gestionado los recursos humanos y materiales
necesarios para cumplir el Deseo, y utilizan la metafora de los “hilos magicos” para describir todo
este largo, complejo y agil proceso.

Puede afirmarse que para estas familias la participacion en el Deseo del nifio/a adolescente
ha sido una experiencia positiva, que les ha ayudado a resignificar el sufrimiento asociado con
la enfermedad y final de vida de su hijo/a. Los Deseos ofrecen la oportunidad de experimentar la
vida mucho mas alla de la enfermedad y la pérdida del hijo/a. Reconocen que la experiencia les
esta ayudando en el proceso de duelo y tiene efectos de largo alcance, que se extiende a otros
miembros de su familia49),

La atencidén centrada en la familia y la planificacion individualizada que respeta la personali-
dad y la historia unica de cada nifio y su familia, han permitido hacer realidad algo que para los
padres se traduce en un legado tangible del hijo/a“?.

Puntos fuertes y limitaciones

Este estudio presenta varios puntos fuertes. Hasta donde sabemos, este es el primer estudio
llevado a cabo en el ambito nacional, centrado en madres/padres de nifios/as y adolescentes
atendidos por CPP, que habian fallecido, cuyo Deseo fue cumplido a través de la Fundacion 38
Grados. El disefio cualitativo, orientado desde la Teoria Fundamentada, ha permitido obtener re-
latos ricos y profundos que ha facilitado identificar la categoria central que da explicacion al resto
de categorias®?® identificadas en el proceso de anélisis: “El Deseo es una experiencia transforma-
dora que les ayuda a querer seguir viviendo”.

Los resultados revelan que la intervencion del Deseo actia como un factor protector en el
procedo de duelo con efectos duraderos en los padres.

No obstante, este estudio presenta algunas limitaciones. En primer lugar, el proceso de
cumplimiento del Deseo consta de varias etapas (captacion, desarrollo y cierre) pero en este
trabajo no se incluyeron ni la etapa de captacion, ni la de cierre, ni la de coordinacién entre la
Fundacion 38 Grados con el equipo de CPP. Esta omision limita nuestra capacidad para explo-
rar aspectos de mejora relacionados con la coordinacion y la gestion integral del proceso de la
intervencion del Deseo.

Por otro lado, no se ha incluido ni a profesionales ni a los voluntarios que contribuyen direc-
tamente a la materializaciéon de los Deseos, lo que restringe el andlisis de los elementos que
podrian optimizar el proceso de intervencion

Ademas, algunos Deseos han producido cansancio en los nifios y adolescentes, un aspecto
que los padres han mitigado con las indicaciones medicas recibidas y los recursos materiales
proporcionados. En este sentido, futuras lineas de investigacién deberian explorar con mayor
profundidad estos aspectos.

7. Conclusiones

El cumplimiento del Deseo de un hijo/a es una experiencia intensa para los padres, es recordada
de manera muy positiva a lo largo de los afios. Esta vivencia no solo ayuda a incrementar la resi-
liencia, sino que también fomenta el deseo de ayudar a otros padres que estan pasando por una
situacion dolorosa similar.

El proceso de la intervencion del Deseo se ha llevado a cabo en entornos seguros que
han facilitado la creacidon de espacios propicios para el dialogo y la despedida. Los padres
consideran el Deseo como un legado del hijo/a que esta favoreciendo un proceso de duelo
saludable.

A través de esta intervencion, los padres han demostrado un firme compromiso de acompa-
far a sus hijos hasta el final de la vida, porque consideran que siempre hay vida, incluso en los
momentos mas dificiles. Subrayan la importancia de contar con recursos que les permitan conti-
nuar viviendo con calidad hasta donde sea posible.

El Deseo también ha abierto puertas para el dialogo permitiendo asi el desarrollo de conver-
saciones dificiles y posicionando a los niflos/as y sus familias en la realidad de la situacion.
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El recuerdo positivo de este proceso, durante el duelo ayuda a los padres a seguir adelante,
resignificando la pérdida y fortaleciendo su deseo de ayudar a otros padres en circunstancias
similares.

Junto con la atencién brindada por los equipos de CPP, y el apoyo social, el cumplimiento del
Deseo emerge como un factor protector del duelo. Por todo ello seria conveniente que las ins-
tituciones sanitarias fomentasen la coordinacion con este tipo de organizaciones sin animo de
lucro, como la Fundacion 38 Grados, con la finalidad de mejorar los procesos de intervencion en
la concesiodn de deseos en un tiempo y condiciones 6ptimas.
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ANEXO 1. Guion de temas y preguntas de las entrevistas

semiestructuradas

Tema

Preguntas

Presentacion y agradecimientos

Comprobar que han entendido bien el propésito del estudio y que
han firmado la HCI.

Agradecer su participacion

Historia de enfermedad

Presentacion por parte de los cuidadores de la enfermedad y
trayectoria de la misma.

Enfoque de paliativos

¢Qué pensasteis cuando os derivaron CPP? ;Qué ha supuesto para
ti entrar en CPP?

Cumplimiento del “deseo”

¢Coémo identificais lo que le apetecia hacer a vuestro hijo/a? ;Quién
0s pone en contacto con 38 Grados?

Toma de contacto con 38 grados

¢Qué personas se ponen en contacto con vosotros y como y donde
fue el encuentro? ;Qué sensaciones percepciones sacais de esta
primera entrevista? ;Durante el proceso, siguié habiendo contacto
entre las personas sanitario del Equipo de CPP que os derivan, por
ejemplo, para el control de sintomas?

Cumplimiento del deseo

Describe como fue el deseo y como se llevé a cabo. ;Qué detalles te
han llamado mas la atencion?

Vivencia del deseo a nivel del nifio
y del entorno familiar (espacio,
tiempo, cuerpo, relaciones)

¢Qué es lo que mas te preocupaba en esos momentos? ¢ Participd
algo el equipo de CPP (;control de sintomas, coordinacién o gestion
de recursos?

Tras el fallecimiento -Legado

¢;Con qué te quedas de esta experiencia? ; Como lo describirias? ;Te
ha ayudado en algo?

Aspectos de mejora

¢Recomendarias esta Fundacion a otros padres/madres?
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