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Resumen:

Objetivo: Conocer las actuaciones enfermeras que mejoraran |os cuidados paliativos pediétricos,
tras analizar la opinion de los nifios, familiares y profesional es que trabajan en estos servicios.
Metodologia: Revision bibliogréfica, basada en estudios realizados a nifios entre 0 y 19 afios
con enfermedad terminal, sus familiares y personal encargado de cuidarlos. Se usaron como
palabras clave: “end of life”, “paliative care”, “terminally ill”, “patient terminally”, pediatric,
children and nursing obteniéndose en la busqueda 17 estudios publicados en los ultimos 5 afios,
en |las bases de datos Pubmed (Medline), Scopusy The Cochrane Library.

Resultados: En los estudios seleccionados, se comprobd que familia y paciente quieren ser
participes en e cuidado y toma de decisiones. El sintoma mas temido por los pacientes es €l
dolor, por €ello el objetivo fundamental es evitar el sufrimiento que éste causa con un abordaje
temprano. Ademés de destacar que los profesionales necesitan formacion especifica para
mejorar sus habilidades y conocimientos en este ambito.

Conclusion: La comunicacion entre personal sanitario y paciente es uno de los factores més
importantes a tener en cuenta, a igual que la empatiay la toma de decisiones compartidas, pues
con ello se ha demostrado que los sintomas causados por una enfermedad terminal se reducen y
la calidad de vidamejora.

Antecedentes/Objetivos:

La mortalidad infantil actualmente ha disminuido, pero la prevalencia de discapacidad y



enfermedades terminales ha aumentado, por o que cada vez més nifios pueden beneficiarse de
las ayudas que ofrece un programa de cuidados paliativos (CP).

Los CP son un reto para paciente, familia, sanitarios y poblacion general. Estos, mejoran la
calidad de vida de personas con problemas asociados a enfermedades terminales y sus
tratamientos, afirmando la vida y considerando la muerte como normal. Disminuyen el
sufrimiento con la identificacion, evaluacion y alivio del dolor y otros conflictos psicoldgicos,
fisicos, emocionalesy espirituales. Deben prestar atencién integral, continuada e individualizada.
Los requisitos para entrar en un programa de CP son |os siguientes:

» Manifestar enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

» Pocas posibilidades de respuesta a tratamiento.

* Presencia de sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes.

 Gran impacto emocional.

* Prondstico de vidainferior a6 meses.

La admision en un programa de CP, en ocasiones causa trastornos emocionales, ya que se esta
afirmando que la vida termina, por ello es importante apoyar, dar respuestas claras, permitir a
paciente tomar decisiones y expresar emociones, pues si es complicado de asumir en un adulto,
mas complicado es cuando se trata de un nifio.

Objetivo:

1. Conocer las actuaciones enfermeras que mejoran los cuidados paliativos, tras andizar la
opinién de los propios nifios, familiay profesionales implicados en su cuidado.

Descripcion del problema - Material y método:

Serealiz6 unarevision bibliogréfica

Criterios de inclusion: textos completos en inglés y espafiol. Estudios de cohortes, cudlitativos,
causi-experimentales y transversales. Realizados en nifios entre 0-19 afios con enfermedad
terminal, familiaresy |os relacionados con CPP que determinaban |os cuidados realizados.

La busqueda hibliogréfica se realiz6 desde 2011 hasta enero de 2016, en diferentes bases de
datos: Pubmed (Medline), Scopus, The Cochrane Library.

Criterios de exclusion: estudios que exponian un caso clinico y aquellos que hablaban de los
gastos por CP en EE.UU.

Estrategia de busqueda : ((“end of life” OR “palliative care” OR “terminaly ill” OR *“patient
terminally”) AND (pediatric OR children) AND nursing)).

Se uso el programa EndNote para gestionar y ordenar los estudiosy referencias bibliogréaficas.
Seleccion de los estudios: tras la lectura del titulo y e resumen 101 articulos fueron
seleccionados. Después, se llevo a cabo una lectura exhaustiva de las referencias elegidas para
descartar las no adecuadas, extrayendo de los estudios seleccionados, |os datos relevantes. Tras
la realizacion de esta lectura, fueron excluidos 40 estudios por no tener € texto y 44 por no ser
relevantes. Finalmente, se incluy6 lainformacion de 17 estudios.

Resultados y discusion:

RESULTADOS

Pacientes.

Se demostré que los pacientes que entraron a formar parte de un programa de CP, se vieron
sometidos a menos técnicas invasivas, pero sentian frustracion por la dependencia fisica y
emocional.

En una entrevista con preguntas estructuradas el 95% de los nifios afirmé importante el apoyo
emocional de sus familiares, amigos y profesionales y el 70% indicaron querer ser participes en



latomade decisionesy recibir informacion claray adecuada a su madurez.

En la mayoria de los estudios incluidos, se pudo comprobar que €l dolor era € sintoma més
temido por todos los nifios y adolescentes.

La autoimagen era una de las principales preocupaciones de los adolescentes, pues mostraban
preocupacion por su aspecto y como serian recordados (1).

Personal sanitario.

En todos los estudios se afirmé que los enfermeros, son profesionales que estan en contacto con
el paciente y lafamilia desde el diagnostico de la enfermedad. Se considero imprescindible una
relacion empética, escucha activa, trato directo e individual, toma de decisiones compartida y
enfoque holistico del paciente.

La mayoria de profesionales mostr6 la necesidad de mayor formacion para transmitir cierta
informacion y redlizar determinados cuidados con la intencion de mejorar la calidad de la
asistencia. El 22% afirm6 no tener ningin conocimiento, € 43% los tenia béasicos y € 35%
conoci mientos medios.

En un cuestionario auto-cumplimentado el 78% determind que los cuidados domiciliarios hacen
mas feliz al paciente, pues lleva una vida més cercana ala normalidad y disminuyen la angustia
de los familiares.

En una encuesta demogréfica y entrevista semiestructurada e 37% refirid angustia por €l
sufrimiento y las técnicas invasivas alas que tenian que ser sometidos |os nifios terminales (2,3).

Familia.

En uno de los estudios, € 54,5% de los padres no aceptaban que la enfermedad de su hijo fuera
terminal y denegaban actuaciones que no implicasen curacién. El 90% queria participar en la
toma de decisiones pues sentian tener mas control sobre el cuidado del nifio. Los conflictos con
el personal surgian cuando no se les tenia en cuenta.

Destacaron escasa la comunicacion, pues los profesionales sanitarios se centraban Unicamente
en las técnicas y no tenian en cuenta sus necesidades, aunque agradecen el trato individualizado
y directo que prestan a sus hijos (4,5).

DISCUSION

Los profesionales afirmaron necesitar conocimientos mas especificos sobre CPP pues resulta
complicado ofrecer informacién y llevar a cabo ciertos cuidados. Y también decian sentir
angustia en determinados momentos.

En relacion con la familia, sorprende la sensacion gque tienen sobre la falta de comunicacion con
algunos profesionales, aunque podria guardar relacion con las necesidades de formacién que
justificaban los profesionales y probablemente también con la no aceptacion de la situacién que
referian los padres. Formar parte de asociaciones desde el momento del diagnéstico también
puede ayudar a afrontar las situaciones y a sentirse comprendidos.

Es fundamental un apoyo psicolégico para todas las personas implicadas en los cuidados
paliativos pediétricos, como afirma la Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos (SECPAL).

Un de los objetivos fundamentales para mejorara la calidad de vida, debe ser el abordaje
temprano del dolor, pues el sintoma més temido por |os pacientes.

Teniendo en cuenta la opinidn del paciente y haciéndolo participes de su cuidado, las unidades
de CPP domiciliarias son imprescindibles para llevar a cabo el cuidado en €l ambito familiar y
social, €l apoyo de los suyos es fundamental. Se necesitan méas unidades de CPP domiciliarios
disponibles 24 horas a dia.

Aportacion del trabajo ala seguridad del paciente:

Es fundamental desde el momento que se diagndstica una enfermedad terminal, incluir a nifio
en un programa de CP. Los profesionales sanitarios que trabajan en este campo, han de tener un



trato individualizado con € nifio y su familia. Es importante la toma de decisiones conjunta,
explicarle a nifio la situacion en la que se encuentra de forma adecuada a su edad y por
supuesto, un buen control del dolor para mejorar su calidad de vida.

Es necesario realizar formacion especifica para mejorar las habilidades y los conocimientos de
los distintos profesionales que tratan con nifios que se encuentran en la etapa final de su vida,
puesto que en los estudios analizados la mayoria de los profesionales refieren sentir esta
necesidad.

Propuestas de lineas futur as de investigacion:

Aungue cabe sefialar que no hay controversia entre los articulos incluidos y hay mucha
informacion sobre el tema en las diferentes bases de datos, el hecho de haber incluido solo
estudios en inglés o castellano es una limitacién del estudio, ya que cabe la posibilidad de haber
descartado investigaciones sobre € tema en otros idiomas, por lo que en investigaciones futuras
seriaimportante incluir estudios en otros idiomas.

Por otra parte la variabilidad en |as caracteristicas de los estudios incluidos en cuanto al tamarfio
de la muestra, asi como el hecho de que algunos de estos hayan tenido pérdidas de participantes
tras el seguimiento, puede afectar a las conclusiones, por ello seria importante que en futuras
investigaciones se tenga mas control sobre estas variabilidades.

Ademés seria importante centrar €l estudio en la atencidn y recursos existentes para abordar 10s
CPPy los objetivos esperados en cuanto a las correctas actuaciones de los profesionales en este
tema.
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