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Abstract:

Objective: to know the role of nursing care in palliative
care to improve the quality of care of children with an
oncological process.

Method: bibliographic review of the literature by searching
the databases PubMed, Cochrane Library Plus, Virtual Health
Library, Scopus and Web Of Science. The descriptors of the
thesauri DeCS and MeSH were joined using the Boolean
operators AND and OR.

Results: 305 articles were obtained after the search,
including 13 articles for the review after applying the
selection criteria. The Virtual Health Library was the
database with the highest number of articles included (n=6).
Qualitative studies were the most predominant with a total
of 9 articles included (69.23%).

Conclusions: Nursing care influences the quality of palliative
care of children with an oncological process, as it is the staff
that spends the most time with patients. There are several
factors that influence the quality of pediatric palliative care,
such as pain control, as well as different barriers that hinder
the integration of pediatric palliative care, including the lack
of training of nursing staff.

Keywords: Child; Neoplasms; Palliative care; Nursing care;
Quality of health care.
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INTRODUCCION

El cdncer incluye un elevado numero de enfermedades caracterizadas por la divisién, el
crecimiento y la diseminacién por todo el cuerpo de un grupo de células cuyo desarrollo
no es normal. Generalmente, las células se dividen y mueren durante un determinado
tiempo. En cambio, la célula tumoral deja de tener la capacidad para morir y se divide
ilimitadamente, formando masas llamadas “neoplasias”, las cuales pueden llegar a
sustituir a los tejidos normales de nuestro cuerpo 1.

El proceso oncolégico puede afectar a toda la poblacidn, indistintamente de su edad. A
diferencia de la poblacién adulta, el proceso oncolédgico infantil abarca enfermedades
complejas y poco frecuentes donde en la gran mayoria de casos se desconocen las causas.
Los tipos de cancer infantil mas frecuentes son leucemia, linfoma y tumores cerebrales 2.

El Registro Espafiol de Tumores Infantiles y la Sociedad Espafiola de Oncologia y
Hematologia Pediatricas (RETI-SEHOP) indican una incidencia de 967 casos en los nifios con
céncer con edades comprendidas entre 0 y 14 afios en el afio 2021 3. Segln el ultimo
registro del Instituto Nacional de Estadistica (INE) fallecieron 196 nifos con edades
comprendidas entre 0y 14 afios a causa de distintos tumores en el afio 2021 en Espafia *.

En la edad pediatrica existe una gran variedad de enfermedades, entre ellas las
oncoldégicas, que limitan la vida o que presentan un desenlace que requiere de cuidados
paliativos. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) como una forma de mejora de la calidad de vida de pacientes pediatricos
y familias para hacer frente a los problemas asociados a las enfermedades que amenazan
la vida mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento, reconociéndolo y tratdndolo de
una forma temprana, teniendo en cuenta las necesidades fisicas, emocionales, sociales y
espirituales °.

Entre los objetivos principales de los cuidados paliativos pediatricos destacan el control
del dolor y otros sintomas que provoca el cancer, siendo los mas frecuentes en nifios:
astenia, anorexia, dolor, estrefiimiento, fiebre, nauseas y vomitos. Ademas, se incluyen
también los sintomas psicoldgicos, dar confort al nifio, mejorar su calidad de vida y su
bienestar (2,5). Los cuidados paliativos deben reconocerse como un enfoque esencial para
mejorar la calidad asistencial . Esta se define por primera vez en el afio 1980, por Avedis
Donabedian como el modelo de asistencia esperado para maximizar el nivel de bienestar
del paciente, una vez tenido en cuenta el balance de beneficios y pérdidas esperadas en
todas las fases del proceso asistencial ’.

Los cuidados paliativos pediatricos garantizan el respeto a la dignidad del nifio y el
derecho a su autonomia, mediante una atencion continuada e individualizada . Ademas,
deben proporcionar la mejor atencidn en relacién al conocimiento cientifico, prestar los
cuidados necesarios dependiendo de cada paciente, garantizar la continuidad de cuidados
y alcanzar la satisfaccion de pacientes y familiares ©. Para prestar una atencién de alta
calidad, es fundamental la comunicaciéon continua y la coordinacién por parte de los
profesionales de enfermeria, entre todos los niveles y recursos implicados, teniendo
siempre en cuenta al paciente, asegurando el alivio y el confort de éste cuando se
encuentre en la fase final de vida °.

En consecuencia, el objetivo de este estudio es conocer el papel de la atencién de
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enfermeria en los cuidados paliativos para mejorar la calidad asistencial del nifio con un
proceso oncoldgico. Se pretende describir cuales son los factores que influyen en la calidad
de los cuidados paliativos pedidtricos e identificar barreras en la integracién de los
cuidados paliativos pediatricos.

METODO

Se llevé a cabo una revisién integradora de la literatura cientifica. En primer lugar, se
concretaron los descriptores a utilizar en la busqueda bibliografica sistematizada a través
de una consulta mediante el vocabulario estandarizado DeCS (Descriptores en Ciencias de
la Salud) de la BVS (Biblioteca Virtual en Salud) y, los descriptores del tesauro MeSH
(Medical Subject Headings) de la Biblioteca Nacional de Estados Unidos. Cabe destacar,
gue no existe un descriptor que englobe todas las edades de la poblacién pediatrica, por lo
gue se incluyen distintos términos donde cada uno corresponde a un rango de edad y asi
se abarca a toda la poblacién de interés a estudio (Tabla 1).

Tabla 1. Relacion entre las palabras clave y los descriptores DeCS y MeSH utilizados.

Castellano Inglés DeCS MeSH
Infant Infant
Nifio Child Child, Preschool Child, Preschool
Child Child
Adolescent Adolescent
Neoplasias Neoplasms Neoplasms Neoplasms

Neoplastic processes

Neoplastic processes

Cuidados paliativos

Palliative care

Palliative care

Palliative care

Atencion de enfermeria

Nursing care

Nursing care

Nursing care

Calidad asistencial

Quiality of health care

Quality of health care

Quality of health care

Fuente: Elaboracion propia

Una vez establecida la estrategia de busqueda, se ejecuté en distintas bases de datos
relacionadas con ciencias de la salud: PubMed, la Biblioteca Cochrane Plus, la Biblioteca
Virtual de Salud, Web Of Science y Scopus. Los descriptores de los tesauros DeCS y MeSH
se unieron mediante los operadores booleanos AND y OR. El limite temporal fue de 5 aios
y se buscaron las palabras clave en titulo y abstract, ademas de como descriptores. Se
incluyeron aquellos articulos publicados en espafiol o inglés, con acceso al texto completo
y estudios realizados en seres humanos cuya poblacién a estudio fuera pediatrica. Ademas,
se excluyeron aquellos articulos no relacionados con el tema a estudio, duplicados en las
diferentes bases de datos.

Una vez seleccionados los articulos, se realizd la lectura critica, utilizando la
herramienta CASPe (Critical Appraisal Skills Programme Espaiol) para los estudios
cualitativos y las revisiones sistemdticas y la lista de verificacion STROBE (Strengthening
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the Reporting of Observational studies in Epidemiology) para los estudios transversales.

RESULTADOS

Tras realizar la busqueda en las bases de datos se identificaron un total de 305 articulos.
De estos, el 16,39% (n=50) pertenecen a la base de datos PubMed, el 2,95% (n=9)
corresponden a la Biblioteca Cochrane Plus, el 18,69% (n=57) a la Biblioteca Virtual de
Salud, el 19,67% (n=60) a Scopus y, por ultimo, el 42,3% (n=129) a la base de datos Web Of
Science.

La primera base de datos donde se realiza la estrategia de busqueda es PubMed, por lo
gue los articulos duplicados se eliminan del recuento del resto de bases de datos.

Finalmente, se seleccionaron 13 articulos. De ellos, el 23,08% (n=3) de los articulos
incluidos en la revisién pertenecen a la base de datos PubMed, el 46,15% (n=6) atafien a la
Biblioteca Virtual de Salud, el 7,69% (n=1) corresponden a Scopus y el 23,08% (n=3) se
obtienen de Web Of Science (Figura 1).

Figura 1. Diagrama de flujo de seleccion de resultados de la revision de la literatura.
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El primer criterio de exclusion que se aplicd fueron los articulos con acceso al texto
completo, excluyendo el 40,98% (n=125). Posteriormente, se excluyeron aquellos articulos
gue no estuvieran en espanol o en inglés, suponiendo el 3,93% (n=12). A continuacién, por
limite temporal se excluyeron el 23,28% (n=71). Por no presentar relacién con el tema a
estudio, se excluyeron el 22,95% (n=70) de los articulos. El 3,28% (n=10) fueron excluidos
por no pertenecer al tipo de poblacion a estudio. Posteriormente, se aplicd la lectura
critica, eliminando asi el 1,31% (n=4) de los articulos. Finalmente, se obtuvieron un total de
13 articulos (Tabla 2).”

Tabla 2. Resultados de la busqueda segun la base de datos

Base de | Articulos | Articulos l Articulos ]
I datos || obtenldos | excluldos Incluldos
{ { { 1 1 1
Texto Inglés o En los Sin relacién Pobla_mo‘n no Lectura
completo espafiol ultimos con el tema pediatrica critica
5 aflos aestudio  (>18 afios)
, ‘: » { ; . ; , ; ;
n ‘ nil %i{in { % n i %{{nli% ’ n il % || nf %|]|n %
PubMed 50 l 7 11|l 21} 4 24 (i a8 || nil2 l 2 || 4 14 2 3 il e
' ; s 3 {
f [ ; ‘ f f '
Cochrane 9 - -1l oflo ofi o} 9 [|100 ’ 0 0
BVS 57 10 {{17.54] | 7 |l12,28] | 14 |i2a56 | 15 ||26,31 ’ 3 |is26|| 2 [ias1] | 6 |[1053
Scopus | 60 39 {65 || 1 ||167] | 8 {i1333 | 8 ||1333 5 2 ||333) | 1 ji1e7] | 1 ||167
~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~~ — s e e e T
Web of Sclence 129 69 |5349f | 2 ({155 | 25 {{19,38] | 27 ||20,93 { 3 {{233]| 0 | O 3 {233
TOTAL 305 | | 125 |la0,98 | 12 |{393] | 71 |i2328 | 70 |122,95 ' 10 |[328| | 4 [i131] | 18 |{4.26
L 4 L L L L {

n=muestra; % = porcentaje
Fuente: Elaboracion propia

Los estudios cualitativos representan el 69,23% (n=9) de los articulos incluidos,
seguidos por las revisiones sistematicas con un 23,08% (n=3) y las revisiones integradoras
representando el 7,69% (n=1).

DISCUSION

La oncologia pediatrica es compleja, por ello es imprescindible brindar la atencion al
paciente pediatrico con un equipo sanitario multidisciplinar. Anjos et al. ° en su estudio
resaltan la importancia de la atencién de enfermeria, ya que es un punto de apoyo
imprescindible para nifios y adolescentes que sufren un proceso oncoldgico, ademas de
para sus familias, para poder enfrentar asi la Ultima etapa de vida.

De acuerdo con Anjos et al. %, Dias et al. 1° refuerzan que la figura del profesional de
enfermeria debe estar en continuo contacto con el nifio, proporcionando apoyo,
realizando escucha activa e interaccionando con él. Ademas, estos autores enfatizan en
disociar la profesionalidad de la afectividad, concretamente, ante la muerte para poder
promover una atencién de calidad.
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Un pilar fundamental para proveer una asistencia de calidad es la familia, tal y como
afirman Anjos et al. ° y Dias et al. 1%, desde la perspectiva de los profesionales de
enfermeria. No obstante, Anjos et al. ° resaltan ademas, el trabajo en equipo para facilitar
una asistencia de calidad, digna y humanizada. El papel de la familia se ve apoyado por
Duarte et al. 11, los que reportan en sus resultados una gran satisfaccion cuando la familia
visita al personal sanitario después de que el paciente haya finalizado el tratamiento o tras
el fallecimiento del nifio, tras haber establecido una relacidn entre paciente y/o familia y el
personal de enfermeria, lo cual da lugar a la prestacidn de un buen servicio de atencién. En
cambio, Nukpezah et al. *2 remarcan que el alivio del sufrimiento es el elemento clave en
todo acto de cuidar segun el profesional de enfermeria, para ello se debe controlar el
dolor y la ansiedad de los nifios con cancer, proporcionado asi una atencién de calidad.

Por otra parte, Duarte et al. 1! y Nukpezah et al. !2 aseguran que la atencién debe ser
individualizada, lo cual fortalece la autonomia del profesional de enfermeria para planificar
y efectuar el trabajo llevando a cabo acciones que producen satisfaccion y que estdn
encaminadas a generar placer.

Los profesionales sanitarios hacen referencia a factores que influyen en la calidad de
los cuidados paliativos pediatricos tales como el nivel del dolor, la angustia emocional y el
apoyo que recibe el nifio. Indican la relevancia que tiene que los nifios con cancer sientan
que la vida sigue 3. En la misma linea, se encuentra el estudio de Kaye et al. * donde
destacan la relevancia de investigar beneficios y desafios de la integracion de los cuidados
paliativos pediatricos especializados a nivel internacional.

Para determinar el nivel de calidad de vida de cada individuo, deben considerarse
aspectos como la individualidad, el contexto y la trayectoria de su enfermedad, segun
Avointe-Blondin et al. 3. Asi, concluye que la creacién de una herramienta que valore la
calidad de vida podria facilitar una mejor comunicacidon entre profesionales y familia,
teniendo en cuenta que el nifio es la persona mas adecuada para determinar su calidad de
vida, siendo para ello la familia necesaria cuando la comunicacién no es posible. En
cambio, otros estudios encontrados, demuestran la existencia de cuestionarios validados
que miden la calidad de vida de los nifios con procesos oncoldgicos (ECVNO) °.

La integracion temprana de los cuidados paliativos y la continuidad asistencial de
forma conjunta entre profesionales de la oncologia pediatrica y de cuidados paliativos
conlleva una mejor atencién, mayores oportunidades asociadas a la obtencién de los
beneficios centrados en el paciente °.

La muerte en el hogar es sinénimo de éxito en el contexto de los cuidados paliativos 4.
Es por ello que Effendy et al. 7 apoyan los cuidados paliativos pediétricos en el hogar, ya
que ofrecen atencién holistica tanto para los nifios como para sus familias.. Recibir
cuidados paliativos en el hogar es beneficioso para el nifio y su entorno familiar,
proporcionando tranquilidad y reduciendo la ansiedad. Ademas, la familia destaca como
elemento imprescindible todo aquello relacionado con la atencidn y, para que ésta sea de
alta calidad, sus hijos deben ser escuchados y comprendidos por los profesionales
sanitarios estableciendo una relacién de confianza, lo cudl es dificil de medir 8.

Las barreras para la integracion de los cuidados paliativos pediatricos se pueden
clasificar en cuatro categorias, las cuales son la percepcion del profesional de la salud, que
refiere malestar y dificultad en la comunicacion de malas noticias, las filosofias en
conflicto, donde la oncologia indica luchar y los cuidados paliativos denotan rendirse, la
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preparacion de la familia, es decir, la no aceptacion del proceso oncoldgico del nifio y la
influencia emocional %°.

Varios autores & 1921 estan de acuerdo con estas barreras, ademds incluyen la falta de
educacion y formacion del personal de enfermeria en los cuidados paliativos pediatricos.
Rost et al. 29 manifiestan que la falta de formacién da lugar a un manejo inadecuado de las
situaciones paliativas. Para evitarlo, se debe capacitar a los profesionales para mejorar el
conocimiento, asi como las habilidades de comunicacién, ya que como afirman Cuviello et
al. ¥y Saad et al. 2%, el personal de enfermeria siente ansiedad, preocupacién y malestar a
la hora de comunicar malas noticias a los padres en la etapa final de vida de los nifios. Las
enfermeras son los profesionales que mayor tiempo pasan con los pacientes y familias, es
por ello que tienden a sentir incomodidad con cuestiones psicosociales y con el manejo de
la sintomatologia complicada.

Rost et al. 2° defienden que la esperanza es un recurso que contribuye al bienestar de
los pacientes. En cambio, Saad et al. 2! y Hasan et al. 22 afirman que la esperanza es una
barrera que los padres encuentran a nivel personal. Por un lado, Saad et al. 2! describen la
principal barrera en la integracion del nifio con un proceso oncoldgico la no aceptacién de
los padres, ya que la mayoria afirman que los cuidados paliativos son antinaturales y, en
consecuencia, los padres se niegan a enfrentar la muerte. Por otro lado, Rost et al. 2°
relatan como barrera principal los recursos insuficientes, es decir, la cobertura insuficiente
de los servicios de cuidados paliativos. Ademas, otra barrera es la atencién no continuada,
la cual se atribuye a la falta de recursos financieros.

La realizacidon de este trabajo no esta exenta de ciertas limitaciones como es la
ausencia de un descriptor que abarque toda la poblacién pediatrica, es decir, desde los 0
hasta los 18 afos. Ademds de la escasa literatura relacionada con la calidad asistencial
brindada por los profesionales de enfermeria en los cuidados paliativos pediatricos. De
esta forma, se propone abrir una nueva linea de investigacidon que desarrolle y valide una
escala que permita medir la calidad asistencial brindada por los profesionales de
enfermeria a los nifios que sufren un proceso oncoldgico debido a la gran importancia que
tiene prestar una atencién de calidad.

CONCLUSIONES

La atencidn de enfermeria en los cuidados paliativos pediatricos es esencial para mejorar
la calidad asistencial de los nifios que sufren un proceso oncolégico, ya que son los
profesionales sanitarios que mas tiempo pasan con los pacientes. Ademads, se encargan de
controlar los signos y sintomas, aliviar el sufrimiento, proporcionar apoyo al nifio y a la
familia, trabajar en equipo, y brindar cuidados individualizados para cada individuo,
mejorando la calidad de vida del nifio.

En cuanto a los factores que influyen en la calidad de los cuidados paliativos
pedidtricos son el control del dolor, la angustia emocional y el apoyo tanto al nifio como a
la familia, ademas de la integracion temprana de los cuidados paliativos y la continuidad
asistencial, asi como la atencidon multidisciplinar entre profesionales de la oncologia
pedidtrica y profesionales de los cuidados paliativos. La especializaciéon de los cuidados
paliativos y la muerte en el hogar también son factores que influyen en la calidad de los
cuidados, mejorando asi la calidad de vida del nifio en cuidados paliativos.
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Por ultimo, en relacion a las barreras que se han identificado en la integracién de los
cuidados paliativos pediatricos se encuentran la falta de formacién del personal de
enfermeria, la esperanza que mantienen los padres y la no aceptacién de la enfermedad
de su hijo, asi como los recursos insuficientes o la atenciéon no continuada.
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