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Antecedentes: De acuerdo con los antecedentesrevisados, se encontrod
que los cuidados paliativos son un componente indispensable del
tratamiento integral del paciente pediatrico con cancer, el cual requiere
un equipo multidisciplinario para su aplicacion. Sin embargo, en
muchos casos, los profesionales que forman los equipos de cuidados
paliativos nodisponen de la preparacion suficiente para afrontar esa
complejidad.

Objetivo:Identificar loscuidados paliativos, que sirvencomoestrategia
para mejorar la calidad de vida del paciente pediatricooncologico.
Material y métodos:Estainvestigacion es no experimental, descriptiva,
transversal y retrospectiva, con una revisionsistematica de literatura.
Para llevar a cabo la presenterevision, se siguid la metodologia
“Prisma” y se consultaron los repositoriosespecializados “PubMed” y
“ScienceDirect”. En ellos, se introdujeron los términos de busqueda
“Cuidados Paliativos, Cuidados Paliativos Pediatricos, Calidad de vida
del Paciente Pediatrico Oncologico y Enfermeria en Cuidados
paliativos” y se seleccionaron las opciones de idiomas, inglés y
espafiol. Ademas, se aplicarondiversosfiltros; por ejemplo, se
especifico la edad de los pacientes, la cualva de 0 a 18 afios; hombres y
mujeres, y se incluydtodotipo de cancer. EI periodo de
busquedaestablecido, va del afio 2010 al 2020, con el objetivo de
privilegiar la investigacionmasrecientesobre el tema. Se tomaron en
cuentaarticulos de investigacioncientifica, revisionessistematicas,
resefias de articulos o estudiosbibliograficos.

Recursos e infraestructura: Se contd6 con equipo de
computoadecuado e  informacidonconfiable,  proveniente  de
repositoriosmédicosespecializados.

Tiempo a desarrollarse: La investigacioncompleta se lleva a cabo
entre julio de 2019 y octubre del 2020.
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Resultados:Después de un aflo de realizar la revision y andlisis de la
literatura,los cuidados paliativos encontrados con mayor frecuencia en
la revisionsistematica que sirvencomoestrategia para mejorar la calidad
de vida del paciente pediatricooncologico son: manejo del dolor,
nutricion,manejo de los sintomasgastrointestinales y
espiritualidad.Encontrdndose con el 46% la correctavaloracion y
manejo  del dolor, seguido por el manejo de los
sintomasgastrointestinales y la Nutricion con un 32% y finalmente con
un 21% abordar la espiritualidad de estospacientes.

Conclusiones:Tras la revision de la bibliografiaexistenteacerca de las
practicas de cuidados paliativos en pacientespediatricosoncologicos se
puedenestablecer una serie de conclusiones. En primer lugar, en el
mundomédico se presenta una contradicciOnimportante entre, por un
lado, las recomendaciones y la efectividadcomprobada de los cuidados
paliativos en el manejo de algunossintomas, y, por otorlado, la
pocafrecuencia con la que éstos son empleados.Entre losefectospositivos
se puededestacar que los cuidados paliativos que tienenevidencia de
mejorar la calidad de vida del paciente pediatricooncologico son el
manejo y la reduccion de algunossintomasdurante la etapa de
tratamientocomo son el dolor y problemasgastrointestinales, nutricion y
la inclusion de la espiritualidad. Este tipo de conclusiones, desdeluego,
deben ser matizadas y complementadas con estudios de mayor
especificidad que demuestrenestacfectividad entre pacientes con
diferentestipos de cancer y entre diferentesrangos de edad.

Copy Right, IJAR, 2020,. All rights reserved.

Introduction:-

El cancerinfantil es una de las causas de mortalidad en nifios y adolescentes a nivelmundial, de acuerdo con la Organizacion
Mundial de la Saludcadaano se diagnostican aproximadamente 300 000 nifios de entre 0 y 19 afios, En los
paisesdesarrolladosmas del 80% de los niflos con cancer se curan, pero en paises de ingresosbajos, la tasa de curacion es de
aproximadamente el 20% (1).

En México, el cancer es un problema de Saludpublicay es una de las principalescausas de muerte por enfermedad entre la
poblacion de 5 y 14 afios, durante el periodo de 2011 a 2016 aproximadamente el 50% de las muertes por tumoresmalignos en la
poblacion pediatrica de 0 a 17 afios se deben a cancer de érganoshematopoyéticos(2). El cancerocasionaalteraciones en la calidad
de vida, produciendoansiedad, depresion, alteraciones en habitosalimenticios, en el aprendizaje e imagen corporal, desde el
diagnostico de la enfermedad y durante el tiempo que dura el tratamiento, ocasionandoalteraciones en la dindmica familiar. (3)

Siendo el cancer un problema a nivelmundial, que no solo afecta al paciente pediatrico, sino a todasufamilia, es importante la
implementacion decuidados paliativos pediatricos que permitamejorar la calidad de vida de estospacientes.

La atencionpaliativatiene un enfoqueholistico que tienencomoobjetivomejorar la calidad de vida de las personas, evitar o trata lo
mas pronto posible los sintomas y los efectossecundarios de una enfermedad y sutratamiento, y los problemaspsicologicos,
sociales y espirituales. Los cuidados paliativos también se denominancuidados de confort, cuidados de apoyo y manejo de los
sintomas. Los pacientespuedenrecibircuidados paliativos en el hospital, en una clinicaambulatoria, en un centro de atencion a
largo plazo o en el hogar bajo la direccion de un médico. (4)

Los cuidados paliativos para nifios consisten en el cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, y en la
prestacion de apoyo a la familia. Comienzancuando se diagnostica la enfermedad y prosiguen al margen de si un nifiorecibe o no
tratamiento contra la enfermedad. (5)

Diseiio de Estudio

Revisionsistematica de la literatura. Consta de dos fases;
Faseoperativa o de planificacion

Establecer el objetivo de la busqueda, elaborando la pregunta PICO:
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Una descripciondetallada del paciente que motiva la pregunta, paciente pediatricooncologico

Detallar la intervencion que queremosconsiderar, cuidados paliativos pediatricos.

Describir la comparacion de intervencion.

Escoger los resultadosencontrados (outcome) que utilizaremos para realizar la guia de enfermeria en cuidados paliativos
pediatricosoncoldgicos.

bl a e

Faseejecutiva y de escritura

Analisis de los articulosencontrados.

Tipo de estudio

De acuerdo con la intervencion del investigador

RevisionSistematica de la Literatura

De acuerdo con la relacién entre las variables estudiadas

Descriptivo: se buscainformacionsobre una sola poblacion, el paciente pediatricooncologico
De acuerdo con el nimero de mediciones

Transversal.

De acuerdo con el momento en que se capta la informacion

Retrospectivo: ya que se realizard una revisionsistematica de la literaturaseleccionadoarticulospublicados en un periodo de
tiempo del 2010 al 2019

Ubicacion temporal y espacial

Ubicacion temporal

Revisionsistematica de la literatura se empez6 a realizardesde el 01 de julio del 2019 y se termind el 15 de diciembre del 2019.
Analisis de los resultadosencontrados del 05 de enero al 30 de marzo del 2020

Estrategia de busqueda

Para llevar a cabo la presenterevisionsistematica se sigui6 la metodologia Prisma y se consultaron los repositoriosespecializados
PubMed, ScienceDirect, UpToDate y Google Scool. En ellos, se introdujeron los términos de busqueda: cuidados paliativos,
cuidados paliativos pediatricos, enfermeria en cuidados paliativos y calidad de vida del paciente pediatricooncoldgico y se
seleccionaron las opciones de idiomas, inglés y espafiol. Ademads, se aplicarondiversosfiltroscomoespecificar la edad de los
pacientes (de 0 a 18 afios, hombres y mujeres, incluirtodotipo de cancer) De igual forma se establecié un periodo de busqueda
entre el afio 2010 y 2020 con el objetivo de privilegiar la investigacionmasrecientesobre el tema.

Tipo de publicacion

Revistascientificas, libros, manualesy Guias de cuidados paliativos publicados por editoriales

e) Intervalo de tiempo

Articulospublicados en un periodo de tiempo del 2010 al 2020
f) Palabras claves

. Cuidados paliativos

. Cuidados paliativos pediatricos

. Enfermeria en cuidados paliativos

. Calidad de vida del paciente pediatricooncoldgico

g) Material y métodos

Métodos de recoleccion de la informacion: -

Para larevisionsistematica de la literaturase realizé a través de la biblioteca virtual de la Universidad Nacional Autéonoma de

Meéxico, en los buscadores: PubMed, ScienceDirect, UpToDate y Google School.

Procesamiento de los datos

Estametodologia se dividi6 en tres pasos:

1. Busquedabibliografica

2. Revision y seleccion de la bibliografia

3. Analisis de la bibliografiaseleccionada para identificar los Cuidados Paliativos que sirvencomoestrategia para mejorar la
calidad de vida del paciente pediatrico oncologico.

Resultados:-

En la presenteinvestigacion se realizd la busquedasistematica de los cuidados paliativos masfrecuentes en los
pacientespediatricosoncologicos, que se basé en las siguientes palabras claves: Cuidados paliativos, Cuidados paliativos
pediatricos, Enfermeria en cuidados paliativos y Calidad de vida del paciente pedidtricooncolégico, obteniendo los
siguientesresultados que a continuacion se presentan.
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= Articulos seleccionados

Articulos eliminados

Figura 1:- Porcentaje de los articulosseleccionados. Fuente: Elaboracionpropia.

De la busquedarealizada en las diferentes bases de datos y motores de busqueda se encontraron 57 documentosrelacionados con
el tema, trasfiltrar los resultadosmediante una lecturaanaliticateniendo en cuenta las palabras claves y los criteriosde busqueda,
del 100% solo se seleccionaron el 49% de los articulosencontrados y el 51% fueroneliminados.

Articulos eliminados

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Fecha de publicacién Cuidados Paliativos que no incluyen al paciente Articulos relacionados con el Cécncer infantil

pediatrico oncologico

Figura 2:-Motivos de eliminacion de los articulos no seleccionados. Fuente: elaboracionpropia.

De los 29 articulos no seleccionadosdestacan los siguientesaspectos para su exclusion; el 55% de los
articulosestabanrelacionados a la fisiopatologia del cancerinfantil y no abordaban en niguna de sus variables a los cuidados
paliativos, fecha de publicacion antes del 2010 el 34%, articulos que mencionaban los cuidados paliativos de pacientes con
otraspatologiasamenazantes para la vidacomocardiopatias, fibrosis quistica entre otras el 11%.

50



ISSN: 2320-5407 Int. J. Adv. Res. 8(12), 47-64

Articulos encontrados

60%

50%
40%
30%
20%
10% - -

Cuidados paliativos Cuidados Paliativos Pediatricos Enfermeria en Cuidados Paliativos Calidad de Vida del Paciente Pediatrico

Oncologico

Figura 3:-Articulosseleccionados. Fuente: elaboracionpropia.

De los 28 articulosseleccionados, el 58% fueronencontrados con la palabra clave cuidados paliativos pediatricos, que describian
la importancias, los avances y los tipos de cuidados que requiere el paciente pedidtricooncoldogicocomoestrategia para mejorarla
calidad de vida, seguido por el 18% encontrados con la palabra clave cuidados paliativos y calidad de vida del paciente
pediatricooncologico y finalmente con un 10% por articulosrelacionados con la Enfermeria en cuidados paliativos.

50%

46%
45%
40%
35%

32%
30%
25%
21%
20%
14%
15%
11%
10%
7% 7% 7% 7%
4% 4%

) I I I
0% . .

ymancodel  Mane i Alivio del suftimiento Espiritualidad Educaditn y apoyoala Confrt Mancjo de los sintomas i Cuil Comunicaci Duelo

dolor gastrointestinalesy Nutricién familia respiratorios

Figura4:- Cuidados paliativos pediatricos con mayor frecuencia en la revisonsistematica.
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Delos articulosseleccionados, el 46% mencioné que el cuidadopaliativo que mejora la calidad de vida del paciente
pediatricooncologico es la correctavaloracion y manejo del dolor, seguido por el manejo de los sintomasgastrointestinales y la
Nutricion con un 32% y finalmente con un 21% abordar la espiritualidad de estospacientes.

Tabla 1:-Analisis de los articulosseleccionados.

Palabra Titulo Afio Descripcion Conclusiones
clave de
public
aion
Cuidad Beneficios, 2020 Los médicos especializados en | Los cuidados paliativos tienen como
0s servicios y cuidados paliativos brindan un | objetivo aliviar el sufrimiento en todas las
paliativ modelos de manejo profundo del dolor y los | etapas de la enfermedad y deben
0s cuidados sintomas, una  comunicacion | proporcionarse al mismo tiempo que
paliativoscomo especializada con respecto a los | todos los demas tratamientos
subespecialida objetivos de la atencién y una | beneficiosos, potencialmente curativos o
d atencién coordinada en todos los | que prolongan la vida. Cuando se inician
entornos y a lo largo del tiempo. temprano en el curso de la enfermedad, se
ha demostrado que los cuidados
paliativos mejoran la experiencia del
paciente y la familia y la calidad de la
atencion, y los ensayos controlados
aleatorios en el cancer y la enfermedad
pulmonar avanzada también sugieren que
la supervivencia puede prolongarse
cuando los cuidados paliativos se brindan
al mismo tiempo que el tratamiento de la
enfermedad.
Guia de 2018 Guiapublicada en la Ciudad de | Dentro de los cuidadosabordados en la
manejo México. guia son:
integral de e Valoracion y manejo del dolor
cuidados Dondemenciona que México ha en:
paliativos avanzado en la creacion de una | Enfermedadoncologica
sociedadmassana y la construccion | Enfermedad no oncolégica
de un sistema de saludmaseficiente e  Espiritualidad al final de la vida
y equitativo. no obstante, los niflos e Manejo de lossintomascomo
que sufrencdncer en México son; debilidad, astenia, fatiga,
tienenmenosprobabilidades de anorexia caquexia, nauseas Yy
sobrevivir que en otrospaises. vomitos, cuidados de la boca,
estrefiimiento 'y constipacion,
Los cuidados paliativos para niflos ansiedad, ~disnea, prurito 'y
estanestrechamenterelacionados delirium.
con la asistenciapaliativa para *  Urgenciaspaliativas
adultos. Menciona las funciones de los equipos de
cuidados paliativos.
Guia de 2011 Desde el inicio de la profesion, las | Los cuidados de enfermeria con enfoque
Enfermeria en enfermerashancuidado a la persona | paliativos que se incluyen en la guia son:
cuidados en todas las ctapas de la vida, e  Nutricién
paliativos desde el nacimiento hasta la e Eliminaciéon
muerte. e  Problemasrespiratorios
e Manejo de piel y mucosas
Teniendo en cuenta que la e  Termorregulaciéon
enfermera es el miembro del e Dolor
[ ]

equiposanitariomasproximo al

Reposo y suefio
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nicleo

individuo 'y familiar, e Ocio y recreo
sobretodo en fasesavanzadas de e Valores y creencias
laenfermedad, debe asumirtambién e Comunicacion
los cuidados que precisen en el e Agonia
final de la vida. ° La familia
e Recursossociales
e Vias de administracion de
medicamentos.
4. Guiade 2010 La Sociedad Espafiola de Cuidados | Dentro de los cuidadosabordados en
Cuidados Paliativos es una Asociacion de | estaGuia se encuentran:
Paliativos de la profesionalesinterdisciplinar, entre e Confort
Sociedad cuyosobjetivosdestacan los de la e Control de los sintomas
Espafiola de promocion de una buena calidad de e Evaluacién y manejo del dolor
Cuidados atencion de los enfermosterminales (tratamientofarmacologico y no
Paliativos y pacientes farmacologico)
conenfermedadesamenazantes para e Tratamiento de los
la vida. sintomasdigestivos  (anorexia,
estrefiimiento, nauseas y
vOmitos)
e Tratamiento de los
sintomasrespiratorios (disnea)
e Cuidados de la boca
e Informacién y comunicacion
e Manejo de las malas noticias
e Atencion a la familia.
e Urgencias en medicinapaliativa
e Duelo
5. Cuidados 2015 Conocer el estado de los cuidados | La decision de iniciar los trabajos
paliativos en paliativos en México Se aplicaron | paliativos hacia el final del tratamiento se
México entrevistas semiestructuradas a 22 | debe a una serie de prejuicios hacia ellos,
médicos pediatricas con pacientes | en muchos casos, a la resistencia por
oncologicos. parte de los familiares.
La mayor parte de los médicos
(=21) acostumbran a recomendar
los cuidados paliativos hasta la
etapa final del tratamiento o una
vez finalizados los trabajos
curativos
Cuidad 1. Cuidados 2010 Articulo de opinionrealizado en | Los cuidados paliativos nos permiten
0s paliativos en la Montevideo Uruguay, que describe | centrarnos en los pacientes que padecen
paliativ unidad de la importancia y los efectos de los | enfermedades que implican un riesgo
0s cuidadosintensi cuidados paliativos en la unidad de | para la vida, sea posible la recuperacion o
pediatri vospediatricos cuidadosintensivos pediatricos en | no. Desde este punto de vista, las
cos el Centro Hospitalario Pereira | unidades de  cuidados  intensivos

Rosell.

pediatricos aplican practicas de cuidados
paliativos y cuidados curativos por igual,
independientemente de que existan
estimaciones de ocurrencia de muerte.

Este enfoque solo es alcanzable mediante
una formacion integral que jerarquice los
cuidados paliativos en las unidades de
trabajo cotidiano, en los posgrados de
cuidados intensivos pediatricos y en las
actividades de educacion médica a lo
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largo de la vida.

2. Cuidados 2104 Articulo de revisionrealizado por el | Reconocer el proceso de
Paliativos en Instituto Nacional de Pediatria de | muertecomoparte de la vida y la salud es
Pediatria la ciudad de México que expone | el primer paso para ofrecer las

los aspectosesenciales de los | mejorescondiciones en las que un
cuidados paliativos en pediatria | paciente terminesuvida. Abandonar al
para el personal de salud que | paciente y sufamilia en
atiende nifios, se definen las | estactapaafectaprofundamente la dignidad
condiciones en las que | del enfermo.
estosultimosdebenrecibiratenciond
esdeesteenfoque, se describenlos | Asistir la muerte de un nifio no solo
objetivos del manejo , asl | requierchabilidades y
comorecomendaciones para | conocimientosmédicos, sino que
llevarlos a la practica; finalmente, | exjgeactitudesnetamentehumanascomoem
se dedica un apartado para la | patia, compasion y comprension.
atencion del nifio en faseagonica.
Una de las principales barreras para
aplicar los cuidados paliativos la
representa la ausencia del tema en los
programas de estudios de los médicos.
Los profesionales de
saluddebenadquirirconocimientossobreest
eapartadoolvidado:  la atencion del
paciente en la fase final de la vida ,
puesrepresenta una medida que
beneficiara a los pacientes , a sufamilia y,
sin lugar a duda, al propiomédico.

3. Cuidados 2012 Articulo de revisionrealizado en la | Concluyendo que el los
Paliativos Unidad de Oncologia Pediatrica del | pacientesbeneficiarios  de  cuidados
Pediatricos Hospital Universitario central de | paliativos son aquellos que tengan una

Asturias cuyoobjetivofueser una | enfemedadavanzada, pregresiva o que
aproximacion de caracterpractico | afecte la calidad de vida.
para todos los | Incluyendocuidados en el control de los
profesionalessanitariosimplicados sintomas mas frecuentescomo  son:
en el manejo de | astenia, anorexia, dolor (valoracion y
pacientespediatricos que | manejofarmacologico y no
puedanbeneficiarse de cuidados | farmacologico), nauseas vomitos,
paliativos, estrefiimiento y sintomasneurologicos.
centrandoprincipalmente la

atencion en el control de sintomas.

4. Cuidados 2011 Articulorealizado en la unidad de | La muerte de un nifio se considera una de
Paliativos cuidados paliativos pediatricos del | las pérdidasmasdolorosas, por supuesto
Pediatricos. El Hospital Infantil Universitario nifio | para los padres y la familia, perotambién
afrontamiento Jesus que describe las | para el profesional que le atiende. Los
de la muerte en caracteristicas del afrontamiento de | nifios que
el nifio la muerte en el nifio y en suentorno | padecenenfermedadescronicasexperiment
oncologico. socio familiar y sanitario. anestresorescomo son el dolor, la

hospitalizacion, las visitasmédicas, los
efectossecundarios, las
posibleslimitacionesfuncionales, el
absentismo escolar que
puedengenerarestrés en los padres y que
se puedenagudizar al final de la vidasi no
se facilita una adecuadaatencion integral
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incluyendo los cuidados paliativos desde
el inicio de la enfermedad y tratamiento.
Los padres identifican el sufrimiento en
sus hijos con mayor frecuencia que los
cuidadores ;por qué falla la pediatria ?
Posiblementesera porque no
debemosolvidar que cadafamilia y
cadanifioafrontan la  adversidad de
maneradistinta. Es nuestratareaocuparnos
de las distintassefales, seanpersonales,
psicosociales, culturales o espirituales y
modificarnuestraactuacion en
consecuencia, pues en definitiva el
objetivoultimo es el confort y el bienestar
de los pacientes y sus familias

5. Cuidados 2010 Articulo que exponeaspectos de lo | Definen los cuidados paliativos en
paliativos en que son los cuidados paliativos en pediatria en:

Pediatria pediatria. (Como ha Especificos: son cuando se
evolucionadosudefinicion ? Se | empleacirugia, radioterapia,
define al enfermo terminal ~ , los | quimioterapia, transfusiones, etcetera.
objetivos del manejopaliativo , y | Inespecificos: analgesia, alimentacion,
como se llevan a la hidratacion, constipacion, manero de
practicadichosobjetivos, asicomo | escaras, vomito, higiene, insomio,
las medidas para aliviar el | ansiedad, tratamiento de la depresion,
sufrimiento  tanto  fisicocomo | apoyopsicologico, social y espiritual.
social, emocional y espiritual. Se
describe el concepto de muerte en | [ og cuidados paliativos
las diferentesetapas del | pediatricosdebenplanificarsecuidadosame
nifiodeacuerdo con sudesarrollo, la | ptedespués de valorar las
importancia de la espiritualidad, y | pecesidadespresentes,
las barreras que se puedenpresentar | peroestosprogramasdeben ser flexibles,
para la aplicacion de las | dingmicos y continuos.
medidaspaliativas.

6. Programa 2014 Revisionretrospectivarealizado en | Concluyendo que los nifios con
Nacional de el Ministerio de Salud de Santiago | canceravanzadorecibieron una
CuidadoPaliati de Chile, cuyoobjetivofuedescribir | atencionacorde a sus necesidades ,
Vo para niflos un modelo de atencion de CP | asegurandoaestapoblacidnmas vulnerable
con dentro del sistema de saludpiblico | un manejo integral y continuo . Se logro
canceravanzad y describir los | disminuir la prevalencia de dolor y
o en Chile. indicadoresplanteados ~ para la | aumentar el nimero de nifios que fallecen

década 2000-2010. en domicilioapoyados por
equipomultidisciplinario . El desafiosera
extender estaatencion a
pacientespediatricos con enfermedades no
oncologicas, utilizando la
plataformadesarrollada en la red de
hospitalespublicos.

7. Cuidados 2015 Articulo de revisonpublicadoen la | En los cuidados paliativos se ve a la
paliativos: la Gaceta Mexicana de Oncologia que | muertecomo un proceso natural de la vida
experiencia en describio los cuidados paliativos | y se buscamantener una buena calidad de
pediatria pediatricos en Mexico y los | vida hasta la muerte. Los cuidados

modelos de atencion en materia de | paliativos son un aliado en el proceso de
cuidados paliativos. atencion que ofrece el médico; sin
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embargo, la falta de cultura a nivel
general ha frenado la evolucion de estos,
principalmente en los paises en
desarrollo.

Los cuidados paliativos handemostrado
una rentabilidaddetallada para los
sistemas de salud. Ademas, las
leyesobligan a los prestadores de
servicios a contar con gentecapacitada y
unidades de atencion, de modo que se
espera que estosservicioscrezcan en poco
tiempo.

En México, las unidades de cuidados
paliativos pediatricos son
inclusomasescasas, y experienciascomo
la descrita en estearticulopueden ser ttiles
para el desarrollo de otrasunidades a lo
largo del pais.

8. Eficacia del
equipo de
cuidados
paliativos
pediatricos de
Murcia segin
la experiencia
de los padres

2020

Estudioobservacionalretrospectivo
a través de cuestionario, para
evaluar las necesidades,
experiencias y satisfaccion con la
atencionrecibida, de una muestra
de padres que perdieron un hijo por
una causa previsible, entre junio de
2014 y junio de 2017.

Obteniendocomoresultado que la
atencion al final de la vida de los
nifios debe ser sensible a las
necesidades del niflo y de
sufamilia. Necesitamosentender la
enfermedaddesde la perspectiva de
los padres que se enfrentan a la
muerte de suhijo, para
podermejorar la calidad y guiar el
desarrollo de la atencion al final de
la vida en Pediatria.

Las experienciaspositivasdescritas por los
padres, con mayor
frecuenciahanestadorelacionadas con el
apoyo a la familia: la humanidad, la
implicacion, la comprension y el carifio

de los equipos de asistencia.
Algunasexperiencianegativas que
describieron los padres
estuvieronrelacionadas con

situacionespuntuales de falta de empatia o
de acercamiento de los equipos de
asistencia.

Los padres consideran fundamental una
comunicacion natural, delicada, honesta y
clara.

La experiencia de los padres en el alivio
del sufrimiento ha sido la mejorpuntuada
de los 6 dominios de la calidad de vida.
Las experienciasrelacionadas con el
controldel dolor fueronclasificadas entre
las mas bajas.

Los pediatras que atienden a niflos con
enfermedadeslimitantes o amenazantes
para la vidapero que no
estanespecializados en cuidados
paliativos, debenmejorarsuformacion en
cuidados paliativos, control de sintomas,
comunicacion, cuidados al final de la vida
y atencion al duelo. Deben atender a las
necesidadesfisicas, psicologicas, sociales
y espirituales del nifio y sufamilia, y
asegurar que los padres tengan la
oportunidad de participar en las
decisiones y en los cuidados al final de la
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vida de suhijo.

La intervenciéon del equipo de CPP
mejora la calidad de la asistencia al final
de la vida en pediatria en la Region de
Murcia. El apoyo, la compresion, la
implicacion, la humanidad y el carifio que
dan a las familias, junto con el dominio
del tratamiento de sintomas son
fundamentales para los padres que se
enfrentan al final de la vida de suhijo.

paliativos en
nifios con
cancer

acercamientofilosoficobasado en la
experiencia de 45 afios de trabajo
en una Unidad de Oncologia
Pediatrica, y la participaciéon en
una Asociacion de Padres de Niflos
Oncologicos.

Asicomo una revision de las
recomendaciones de la OMS vy la

Asociacion Americana de
Pediatriasobre la retirada de
quimioterapia.

9. Los cuidados 2013 Articulo de revisionpublicado en la | Los cuidados paliativos deben ser
paliativos: un Gaceta Mexicana de Oncologia | proporcionados por un
aspectoesencial donde describe que los cuidados | equipomultidisciplinario, sin embargo,
de la oncologia paliativos son un componente de la | esta no es una condicidnnecesaria para
Pediatrica. terapia integral de nifios y | asegurarcuidados paliativos a los

adolescentes con cancer. pacientes que los necesitan. Son diversas
las intervenciones de tipopaliativo,
Mencionan que algunosexpertos en | Perosiempre es importantedistinguir entre
cuidados paliativos recomiendan | Una med@apahatwa y un
que estetipo de medidas se | excesoterapéutico, tomando en cuenta
ofrezcan a todos los nifios con | que  los  cuidados  paliativos  se
cancer y que se introduzcan al | caracterizan por darprioridad al bienestar
momento del diagnostico, | del paciente. Entre los cuidados que
particularmente en aquelloscasos | Mejoran la Callda(_l de vida del paciente
con pocasposibilidades de | pediatrico oncologico se encuentran:
curacion. N ]
e Evaluacién y manejo del dolor
e Mediadasbasicas de confort
e Soportenutricional
e Manejo de los
sintomasmascomunesnauseas y
vomito y disnea)
e  Cuidadoespiritual
e Cuidados en casa.
10. Cuidados 2010 Es una revision de | Se aconseja que los cuidados paliativos

empiecencuando la  enfermedad es
diagnosticada, para
desdeestemomentoaliviar el
sufrimientofisico, psicologico y social del
nifo

Convienchacer una evaluacidn previa
mediante un abordajemultidisciplinario,
que incluyatambién a la familia. Pueden
ser proporcionados en hospitales, en
centrossanitarios, y/o en el mismohogar

Los Cuidados paliativos constituyen una
mezcla de arte y ciencia, impregnada de
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grandesdosis de humanidad. Suobjetivo
es conseguir el control del dolor total:
fisico; psicoldgico; social; intelectual;
emocional, y espiritual.

Tener siempre en cuenta, que, aunque un
nifio no puedacurar, susufrimiento.
siempre se le puedealiviar

Los CP debe comenzarcuando el nifio es
diagnosticado de céncer.

En pediatria los CP incluyentambién el
seguimiento del dolor de los padres y de
los hermanos.

Pediatras y paliativistas, médicos,
enfermeras, trabajadorassociales,
psicélogos y voluntarios, tenemosmucho
que aprenderunos de otros para afrontar
el reto de implantar los CP Pediatricos en
Espaia.

pediatricos en
el
sistemanaciona
1 de salud de
Espaia:
criterios de
atencion

Mision de la Estrategia, es decir, a
“Mejorar la calidad de Ia
atencionprestada a los pacientes en
situacidnavanzada y terminal y sus
familiares, promoviendo la
respuesta integral y coordinada del
sistemasanitario a sus necesidades
y respetandosuautonomia y
valores”, en la  Poblaciéon
Pediatrica.

11. Caracteristicas | 2011 Articuloretrospectivorealizado en | Concluyendo que los cuidados paliativos
de una Uruguay cuyoobjetivofuedescribir | pediatricos son un derecho de Ia
poblacion de las caracteristicasprincipales de los | poblacion. Es por tanto necesario que
nifios primerospacientesasistidos por | todos los profesionales de la salud que
hospitalizados dichaunidad. trabajan con niflos se familiaricen con los
con problemaspresentados y se capaciten en
condiciones de Material y método : se realizd un | suabordaje integral porque es una
saludpasibles estudiodescriptivo,  retrospectivo, | obligacion del sistema de
de cuidados de las caracteristicas de los nifios | saludgarantizartal derecho.

Pali?ti‘fos asistidos entre el 30 de diciembre

pediatricos. de 2008 y el 30 de diciembre de
2010, en base a la revision de las
fichas de registro 'y las
historiasclinicas de los pacientes.
Se incluyerontodos los nifios
asistidos, hospitalizados en areas
de cuidadosmoderados del
Departamento de Pediatria.

12. Cuidados 2014 El Objetivo General de | Criterios de atencion integral:
Paliativos estedocumento: Contribuir a la

e La unidad de atencion es el nifio
y la familia

e FEl equipoestaraformado por un
médico y enfermerapediatra.

e Los cuidados paliativos que se
incluyan en la atencion para
mejorar la calidad de
vidacomprenderan al menos:
valoracion y manejo del dolor,
manejo de los
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sintomasgastrointestinales

racion dentro
del tratamiento

El 75% de los entrevistados
consider6 que la atencion de

oncologico cuidados paliativos suele dar inicio
demasiado tarde dentro del
tratamiento de personas

13. Soporteclinico | 2017 El Instituto Nacional del Cancer | Cuidados abordados en la seccion de
oncologico y del Ministerio de Salud de | Soporteclinico oncologico:
cuidados Espanapublicéestedocumentorealiz e Nutricién
paliativos en el ado por un grupo de consultores de e Infecciones
paciente primer nivel del pais. e Inmunizaciones
pediatrico Dondeabordaron los cuidados en e  Catéteres de largapermanencia

dos grupos; . . e Mucositis
*  Soporteclinico oncologico e  Extravasacion de citostaticos
e Cuidados paliativos e  Emesis
pedidtricos e  Manejo del dolor
e Sindrome de lisis tumoral agudo
e Hipercalcemiamaligna
e Sindrome de
compresionmedular
e  Sosténtransfusional.
Cuidados abordados en la seccion de
Cuidados Paliativos Pediatricos:
e Comunicacion
e Control de los sintomas
e Evaluacion y manejo del dolor
e Toma de decisiones
e  Constipacion
e Disnea
e Tos, hipo y prurito
e  Cuidados paliativos al final de la
vida
e  Espiritualidad
e Duelo

14. Analisis del 2013 Estudiodescriptivopublicado en | Los participantes destacaron el papel de
proceso de Brasil, donde se aplicouna | la comunicacion verbal y no verbal con
comunicacion entrevista semi-estructurada a 10 | los nifios como el pilar de los cuidados
en los cuidados enfermeros asistencialistas que | paliativos.
paliativos con trabajan con pacientes pediatrico- | Es  necesario no  desestimar la
pacientespediat oncologicos comunicaciéon y experiencia de los
ricos pacientes pediatricos en la aplicacion de
oncologicos, cuidados paliativos.
desde el punto
de vista de los
enfermeros.

15. Caracteristicas | 2020 Realizado en  Alemania, se | Concluyendo que es necesario mejorar las
entre los entrevistd a 77 profesionales de la | técnicas de evaluacion del dolor y otros
pacientes que salud (30 médicos asistentes, 21 | sintomas de los pacientes para poder
requierencuida enfermeras pediatricas de pacientes | implementar los cuidados paliativos
dos paliativos oncologicos, 18 becarios de | necesarios.
comoestrategia hematologia clinica/oncologia, 5
para enfermeras  practicantes 'y 2
mejorarsuinteg especialistas en vida infantil).
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pediatricas, esto, a pesar de que la
mayor parte ellos reconocen que
una temprana integracion de esta
mejora  significativamente  la
calidad de vida de los nifios

Enferm
eria en
Cuidad
oS
paliativ
oS

Cuidados
paliativos
pediatricos y
Enfermeria
(Cual es
nuestropapel?

2019

Articulo de revisionrealizado por la
Sociedad de  Pediatria  de
Andalucia,
teniendocomoobjetivoanalizar el
papel de la enfermeria en los
cuidados paliativos pediatricos,
cual es susituacion actual y los
puntos de mejora ante los que
nosencontramos.

La implantacion y funcionamiento de
unidades de cppespecificas en al
menoscadacomunidadauténomadeberia
ser uno de los primeros puntos a llevar a
cabo en el futurodebido a la
demandaasistencialdemostrada de
estetipocuidados.

Por  otrolado, la  formacion y
capacitacionespecifica de las enfermeras
es esencial para unoscuidados paliativos
de calidad en cualquierambitoasistencial.
Debiendocontar con las
siguientescompetencias:

e Profesionales, éticas y legales
e  Prestacion y gestion de cuidados

e  Desarrollo profesional.

Por altimo 'y para evitar las
consecuenciasnegativas tanto
fisicascomoemocionalesderivadas del
afrontamiento de la muertepediatrica,
deberiamoscontar por una red de
apoyopsicologico de calidad con Ila
atencionadecuada para no derivar en el
desgasteprofesional o burnout.

Enfermeria en
cuidados
paliativos para
nifios y
adolescentes
con cancer:
una revision
integral de la
literatura.

2010

Los cuidados paliativos pediatricos
son un desafio para la enfermeria,
ya que
requierenequilibrioemocional y
conocimiento de particularidades.
Este estudioconsiste en una
revision de literaturaintegradora
que

tienecomoobjetivoidentificaraccion
es de enfermeria en cuidados
paliativos para nifios y
adolescentes con cancer,
considerando las especificidades de
la enfermedad y el proceso de

Los resultadosapuntan que los cuidados
paliativos que mejoran la calidad de vida
de los nifios y adolescentes son:

e Eltrabajo en equipo

e laatenciondomiciliaria

e ¢l manejo del dolor

o cldidlogo

e elapoyo familiar

e las particularidades del
cancerinfantil que son
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muerte.

La encuestabibliografica se realizd
mediante  la  busqueda  de
articulosindexados en la Biblioteca
Virtual de Adolescencia (Adolec),
el indiceacumulativo de bases de
datos de literatura de enfermeria y
de saludaliada(CINAHL),
Literaturalatinoamericana y del
Caribe en Ciencias de la Salud
(LILACS) y PubMed, de enero de
2004 a mayo de 2009. Se
encontraron 29 referencias, seis de
las cualescumplieron con los
criterios de inclusion.

fundamentales para la
enfermeria en cuidados
paliativos.
La complejidad de
estecuidadorequieresolidaridad,
compasion, apoyo y alivio del
sufrimiento.

3. Importancia de | 2013 Investigacion de campo, con | Concluyendo que la comunicaciéon se
la abordajecualitativo, de la | configuracomo un elementoeficaz del
comunicacion cualparticiparondiezenfermerosact | cuidado en el nifio con cancer y es de
en los cuidados uantes en oncologiapediatrica en | sumaimportancia para la promocion de
paliativos en un hospital publicobrasilefio. Para | los cuidados paliativos
oncologia la recoleccion de los datos, | cuandofundamentada en la
pediatrica: un fueutilizada la  técnica  de | TeoriaHumanistica de Enfermeria.
enfoque en la entrevistasemiestructurada.
teoriahumanisti
cade Las
Enfermeria declaracionesfueronanalizadascuali

tativamente, bajo el marco de la

TeoriaHumanistica de Enfermeria,

y de las cincofases de la

EnfermeriaFenomenoldgica.

Cuyoobjetivofueinvestigar y

analizar la comunicacion en los

cuidados paliativos en

oncologiapediatrica, desde el punto

de vista de los enfermeros, con

base en la TeoriaHumanistica de

Enfermeria.
Calida 1. Calidad de 2017 Analizar el cuestionario de calidad | De los
dde Vida en de vida para conseguir que el | resultadosobtenidosdestacantresfactores
Vida oncologia instrumentopuedaofrecerdatosttiles | que hanmostrado una buenaconsistencia
del pediatrica para el trabajoclinico. Después de | interna:
pacient haberrecogido una | - Social: El factor
e muestrasuficiente con | aportainformacionmuyimportantesobre la
pediatri diferentespatologias, edades, fases, | diferentesituacion de  los  nifios.
co etc. era el momento de comprobar | - Sintomas: Aunque no ha
oncolo el comportamiento del | aportadoinformacionsobre los
gico cuestionariosegun las variables | diferentescontextosevaluados, pensamos

moduladoras (clinicas) para usarlo | que el factor es relevante Aqui

en la practicadiaria. podemosestarsufriendo de

variascuestiones:
Malestarpsicologico: Por los

resultadospodemospensar en una mejora
de la sensibilidad de los items y en
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incluiralgiinotrocomponente no
contemplado que nospuedaayudar a
mejorar la consistencia del factor.
Limitacionesfuncionales : No teniendo
una definiciéntedrica , el factor si explica
una relacidnconsistentesitenemos  en
cuenta la patologiaestudiada.

- Autoimagen: Ha
aportadoinformacionrelevante para
identificar los grupos, perosufiabilidad es
mejorable.

vida en niflos
con cancer
mediante el
PedsQL
Cancer Module

los nifios y en sus
familiarescambiosemocionales y de
comportamiento,

comodesesperanza, depresion y
soledad. Entre los
diversosinstrumentos  que  se
hanelaborado para medir la calidad
de vida, el Inventario de Calidad de
Vida Pediatrico (PedsQLCancer

Module©).

Se aplico el Inventario de Calidad
de Vida Pediatrico (PedsQLCancer

Module©) a 199 pacientes con
cancer y sus cuidadores del
Hospital Civil de Guadalajara Juan
I. Menchaca con el objeto de
analizar las
propiedadespsicométricas de la
escala, la concordancia del reporte
de padres y pacientes , asi
comoestablecer la relacion entre la
calidad de vida y fase del
tratamientomédico.

2. Estilos de 2016 El estudio se realizo con el objetivo | Concluyendo que la estrategia de
afrontamiento de describir el estilo de afrontamientomasutilizadafue la religion;
y calidad de afrontamiento y la calidad de vida mientras que impotencia y autolesion se
vida en en un grupo de adolescentes con mostré como la menosfrecuente Los
adolescents cancer. participantesreportaron una calidad de
con cancer vida media. Las
La muestraestuvoconstituida por areasmasafectadasfueronMalestaremocio
23 adolescentes con una media de | nal Y cognitivo, y
edad de 16 afios. Se aplicaron 2 | Funcionamientoemocional.
instrumentos: el Cuestionario de
Afrontamiento para adolescentes 3 | Los adolescentes con cancerhacenuso de
y la versionestandarizada de la | ambos estilos de afrontamiento 'y
forma general del Inventario de | presentiandeterioro en su calidad de
Calidad de Vida Pediatrico, mas | vidaindependientemente de la fase del
una entrevistasemiestructurada. proceso oncologico.
3. Calidad de 2015 El diagnédstico de céncer genera en | Las propiedadespsicométricas

(confiabilidad y validez ) delas
versionesaplicadas del instrumento son
muysimilares a la version original . La
concordancia del reporte de los padres
con respecto al de los pacientesfue de
moderadaaalta en todas las subescalas.
Los pacientes con mejor calidad de
vidafueron los que se encontraban en fase
de cuidados paliativos, seguidos de los
que se encontraban en vigilancia,
tratamiento y recaida

El PedsQLCancer Module© esun
instrumentovalido y confiable para
valorar la calidad de vida en
nifiosmexicanos ; suutilizacion es
recomendable para realizarguias que
ayuden al profesional de salud a
disenarintervencioneseficaces para

mejorar el procesosalud-enfermedad.

Al analizar la CV en funcion de la etapa
de tratamiento llama la atencién que los
pacientes con mayor puntuacidnfueron
los que se encontraban en cuidados
paliativos  (probablementedebido  al
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manejocuidadoso de los sintomas que se
presentancomoparte del
tratamientomédico), seguido por
pacientes en vigilancia, tratamiento y
recaida, lo cual es similar a lo reportado
en otrosestudios;sin embargo,
estosresultadosdebentomarse con reserva
por el escasonumero de pacientes en
cuidados paliativos.

de la calidad
de vida del
paciente
pediatrico
oncologico que
recibiocuidado
s paliativos en
sus hogares al
final de suvida,
con otrogrupo
que
recibiécuidado
s paliativos en
una
unidadhospital
aria.

fallecidos entre el 2002 y 2008 en
instituciones pediatricas de Estados
Unidos.

Se encontraron diferencias
significativas entre la calidad de
vida que llevaron los pacientes con
cuidados paliativos en el hogar y
aquellos que lo hicieron en una
unidad hospitalaria.

El 70% del primer grupo reportd
haber tenido “algo” a “una gran
cantidad de diversion” en la etapa
final de sus vidas, frente a un 45%
en el caso del segundo grupo.

4. Relacion entre | 2016 Estudiodescriptivo transversal Concluyendo que el dolor es el principal
la calidad de cuyoobjetivofuédeterminarsiexistec | sintoma que se encuentraalterada en la
vida y dolor orrelacion entre calidad de vida y calidad de vida del paciente pediatrico
asociado al nivel de dolor en el paciente oncologica con un 67%.
proceso pediatricooncologico. Para ello se
oncologico en usouna muestra del hospital
pediatria maternoinfantil de Malaga Espaiia,

utilizando la escalaPedsQL para
valorar la calidad de vida, que
utiliza la escala visual analogica
para valorar el dolor.
5. Comparativo 2015 Se encuestd a 60 padres de nifios | Los pacientes pediatricos que recibieron

cuidados paliativos de forma recurrentes
en sus hogares mostraron una mejor
calidad de vida que aquellos que lo
hicieron en una unidad hospitalaria. No se
encontrd diferencia en cuanto al manejo
de los sintomas entre ambos grupos.

Discusion:-

Nyir6 et al. se encargaron de realizar un estudio con el objetivo de conocer los tipos de practicas, ritmo y circunstancias bajo las
cuales los pediatrasemplean o recomiendan la aplicacion de cuidados paliativos en pacientesoncologicos. Esto se realizdémediante
la aplicacion de entrevistas a 22 médicospediatrico-oncologicos. Entre los resultadosdestaca que la mayor parte de los médicos
(=21) acostumbranrecomendar los cuidados paliativos en la etapa posterior del tratamiento de los pacientes y de forma
preferencial (=18) que se realice por equipos de trabajoacompaiiados de psicologos. Es decir, que los médicosconsideran que los
trabajoscurativos y los trabajos paliativos correspondenactapasdiferentes del tratamiento. Ademas, estosultimos tanto
médicoscomofamiliares de los pacientes los relacionan con la etapa terminal, lo cualconstituye una de las principales barreras
para sutempranaimplementacion.

Por suparte, y en congruencia con estosdatos, los pacientesconsideran que los trabajos paliativos suelendariniciodemasiadotarde
dentro de sus tratamientos. Piensan, ademas, que un iniciomastempranocontribuiria de manerapositiva en el manejo de los
sintomas y para desarrollar una mejor calidad de vida. Para lograresto, parece ser necesariomejorar la comunicacion entre
médicos, proveedores de cuidados paliativos y familiares de los pacientes. Todo indica que las barreras de comunicacion entre
estosactoresrepresentan un importanteobstaculo en la implementaciontemprana de los cuidados paliativos.
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En cuanto a la revisidnsisematicarealizada la evidencia indica que los cuidados paliativos que tienen un impactopositivo en la
calidad de vida del paciente pediatricooncologico son:con el 46% la correctavaloracion y manejo del dolor, seguido por el
manejo de los sintomasgastrointestinales y la Nutricion con un 32% y finalmente con un 21% abordar la espiritualidad de
estospacientes. No obstante, suefectividad es menorsobreproblemascomosintomasrespiratorios y comunicacion.

Conclusiones:-

Un hecho que destaca en los estudios antes expuestosradica en la incongruencia entre los beneficios que los profesionales de la
saludperciben en la aplicacion de cuidados paliativos (pues en la mayor parte de los casos los considerancomobenéficos para la
salud del paciente) y la pocafrecuencia con la que son recomendados. De igual forma se encontré que atinexisten barreras que
impiden tanto a profesionales de la saludcomo a los padres de los pacientesaceptar o contemplar la posibilidad de recibircuidados
paliativos. Se considera que estetipo de medidas son exclusivas para pacientes en etapa terminal o con pocasposibilidades de
sobrevivir, esto genera un rechazo, sobretodo, por parte de los padres; mientras que los médicostienden a pensar que el
tratamientooncologico es por simismosuficiente para atenderparte de los sintomas que se presentan.

Por suparte, y en congruencia con estosdatos, los pacientesconsideran que los trabajos paliativos suelendariniciodemasiadotarde
dentro de sus tratamientos. Piensan, ademas, que un iniciomastempranocontribuiria de manerapositiva en el manejo de los
sintomas y para desarrollar una mejor calidad de vida. Para lograresto, parece ser necesariomejorar la comunicacién entre
médicos, proveedores de cuidados paliativos y familiares de los pacientes. Todo indica que las barreras de comunicacion entre
estosactoresrepresentan un importanteobstaculo en la implementaciontemprana de los cuidados paliativos.

En cuanto a la efectividad de los cuidados, la evidencia indica que los cuidadosmasfrecuentesencontrados en la
revisionsistematica que sirvencomoestrategia para mejorar la calidad de vida del paciente pediatrico oncologico son: manejo del
dolor, nutricidony manejo de los sintomasgastrointestinales,
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