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Resumen: 

Objetivo: Conocer las actuaciones enfermeras que mejoraran los cuidados paliativos pediátricos, 
tras analizar la opinión de los niños, familiares y profesionales que trabajan en estos servicios.
Metodología: Revisión bibliográfica, basada en estudios realizados a niños entre 0 y 19 años 
con enfermedad terminal, sus familiares y personal encargado de cuidarlos. Se usaron como 
palabras clave: “end of life”, “palliative care”, “terminally ill”, “patient terminally”, pediatric, 
children and nursing obteniéndose en la búsqueda 17 estudios publicados en los últimos 5 años, 
en las bases de datos Pubmed (Medline), Scopus y The Cochrane Library.
Resultados: En los estudios seleccionados, se comprobó que familia y paciente quieren ser 
partícipes en el cuidado y toma de decisiones. El síntoma más temido por los pacientes es el 
dolor, por ello el objetivo fundamental es evitar el sufrimiento que éste causa con un abordaje 
temprano. Además de destacar que los profesionales necesitan formación específica para 
mejorar sus habilidades y conocimientos en este ámbito.
Conclusión: La comunicación entre personal sanitario y paciente es uno de los factores más 
importantes a tener en cuenta, al igual que la empatía y la toma de decisiones compartidas, pues 
con ello se ha demostrado que los síntomas causados por una enfermedad terminal se reducen y 
la calidad de vida mejora.

Antecedentes/Objetivos: 

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



enfermedades terminales ha aumentado, por lo que cada vez más niños pueden beneficiarse de 
las ayudas que ofrece un programa de cuidados paliativos (CP).
Los CP son un reto para paciente, familia, sanitarios y población 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 identificación, evaluación y alivio del dolor y otros conflictos psicológicos, 
físicos, emocionales y espirituales. Deben prestar atención integral, continuada e individualizada.
Los requisitos para entrar en un programa de CP son los siguientes:
• Manifestar enfermedad avanzada, progresiva e incurable.
• Pocas posibilidades de respuesta a tratamiento.
• Presencia de síntomas intensos, múltiples, multifactoriales y cambiantes.
• Gran impacto emocional.
• Pronóstico de vida inferior a 6 meses.
La admisión en un programa de CP, en ocasiones causa trastornos emocionales, ya que se está 
afirmando que la vida termina, por ello es importante apoyar, dar respuestas claras, permitir al 
paciente tomar decisiones y expresar emociones, pues si es complicado de asumir en un adulto, 
más complicado es cuando se trata de un niño.
Objetivo:
1. Conocer las actuaciones enfermeras que mejoran los cuidados paliativos, tras analizar la 
opinión de los propios niños, familia y profesionales implicados en su cuidado.

Descripción del problema - Material y método: 

Se realizó una revisión bibliográfica.
Criterios de inclusión: textos completos en inglés y español. Estudios de cohortes, cualitativos, 
causi-experimentales y transversales. Realizados en niños entre 0-19 años con enfermedad 
terminal, familiares y los relacionados con CPP que determinaban los cuidados realizados.
La búsqueda bibliográfica se realizó desde 2011 hasta enero de 2016, en diferentes bases de 
datos: Pubmed (Medline), Scopus, The Cochrane Library.
Criterios de exclusión: estudios que exponían un caso clínico y aquellos que hablaban de los 
gastos por CP en EE.UU.
Estrategia de búsqueda : ((“end of life” OR “palliative care” OR “terminally ill” OR “patient 
terminally”) AND (pediatric OR children) AND nursing)).
Se usó el programa EndNote para gestionar y ordenar los estudios y referencias bibliográficas.
Selección de los estudios: tras la lectura del título y el resumen 101 artículos fueron 
seleccionados. Después, se llevó a cabo una lectura exhaustiva de las referencias elegidas para 
descartar las no adecuadas, extrayendo de los estudios seleccionados, los datos relevantes. Tras 
la realización de esta lectura, fueron excluidos 40 estudios por no tener el texto y 44 por no ser 
relevantes. Finalmente, se incluyó la información de 17 estudios.

Resultados y discusión: 

RESULTADOS
Pacientes.
Se demostró que los pacientes que entraron a formar parte de un programa de CP, se vieron 
sometidos a menos técnicas invasivas, pero sentían frustración por la dependencia física y 
emocional.
En una entrevista con preguntas estructuradas el 95% de los niños afirmó importante el apoyo 
emocional de sus familiares, amigos y profesionales y el 70% indicaron querer ser partícipes en 



la toma de decisiones y recibir información clara y adecuada a su madurez.
En la mayoría de los estudios incluidos, se pudo comprobar que el dolor era el síntoma más 
temido por todos los niños y adolescentes.
La autoimagen era una de las principales preocupaciones de los adolescentes, pues mostraban 
preocupación por su aspecto y cómo serían recordados (1).
Personal sanitario.
En todos los estudios se afirmó que los enfermeros, son profesionales que están en contacto con 
el paciente y la familia desde el diagnóstico de la enfermedad. Se consideró imprescindible una 
relación empática, escucha activa, trato directo e individual, toma de decisiones compartida y 
enfoque holístico del paciente.
La mayoría de profesionales mostró la necesidad de mayor formación para transmitir cierta 
información y realizar determinados cuidados con la intención de mejorar la calidad de la 
asistencia. El 22% afirmó no tener ningún conocimiento, el 43% los tenía básicos y el 35% 
conocimientos medios.
En un cuestionario auto-cumplimentado el 78% determinó que los cuidados domiciliarios hacen 
más feliz al paciente, pues lleva una vida más cercana a la normalidad y disminuyen la angustia 
de los familiares.
En una encuesta demográfica y entrevista semiestructurada el 37% refirió angustia por el 
sufrimiento y las técnicas invasivas a las que tenían que ser sometidos los niños terminales (2,3).
Familia.
En uno de los estudios, el 54,5% de los padres no aceptaban que la enfermedad de su hijo fuera 
terminal y denegaban actuaciones que no implicasen curación. El 90% quería participar en la 
toma de decisiones pues sentían tener más control sobre el cuidado del niño. Los conflictos con 
el personal surgían cuando no se les tenía en cuenta.
Destacaron escasa la comunicación, pues los profesionales sanitarios se centraban únicamente 
en las técnicas y no tenían en cuenta sus necesidades, aunque agradecen el trato individualizado 
y directo que prestan a sus hijos (4,5).
DISCUSIÓN
Los profesionales afirmaron necesitar conocimientos más específicos sobre CPP pues resulta 
complicado ofrecer información y llevar a cabo ciertos cuidados. Y también decían sentir 
angustia en determinados momentos.
En relación con la familia, sorprende la sensación que tienen sobre la falta de comunicación con 
algunos profesionales, aunque podría guardar relación con las necesidades de formación que 
justificaban los profesionales y probablemente también con la no aceptación de la situación que 
referían los padres. Formar parte de asociaciones desde el momento del diagnóstico también 
puede ayudar a afrontar las situaciones y a sentirse comprendidos.
Es fundamental un apoyo psicológico para todas las personas implicadas en los cuidados 
paliativos pediátricos, como afirma la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL).
Un de los objetivos fundamentales para mejorara la calidad de vida, debe ser el abordaje 
temprano del dolor, pues el síntoma más temido por los pacientes.
Teniendo en cuenta la opinión del paciente y haciéndolo partícipes de su cuidado, las unidades 
de CPP domiciliarias son imprescindibles para llevar a cabo el cuidado en el ámbito familiar y 
social, el apoyo de los suyos es fundamental. Se necesitan más unidades de CPP domiciliarios 
disponibles 24 horas al día.

Aportación del trabajo a la seguridad del paciente: 

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



trato individualizado con el niño y su familia. Es importante la toma de decisiones conjunta, 
explicarle al niño la situación 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 formación específica para mejorar las habilidades y los conocimientos de 
los distintos profesionales que tratan con niños que se encuentran en la etapa final de su vida, 
puesto que en los estudios analizados la mayoría de los profesionales refieren sentir esta 
necesidad.

Propuestas de líneas futuras de investigación: 

Aunque cabe señalar que no hay controversia entre los artículos incluidos y hay mucha 
información sobre el tema en las diferentes bases de datos, el hecho de haber incluido solo 
estudios en inglés o castellano es una limitación del estudio, ya que cabe la posibilidad de haber 
descartado investigaciones sobre el tema en otros idiomas, por lo que en investigaciones futuras 
sería importante incluir estudios en otros idiomas.
Por otra parte la variabilidad en las características de los estudios incluidos en cuanto al tamaño 
de la muestra, así como el hecho de que algunos de estos hayan tenido pérdidas de participantes 
tras el seguimiento, puede afectar a las conclusiones, por ello sería importante que en futuras 
investigaciones se tenga más control sobre estas variabilidades.
Además sería importante centrar el estudio en la atención y recursos existentes para abordar los 
CPP y los objetivos esperados en cuanto a las correctas actuaciones de los profesionales en este 
tema.
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