Maria Crespo Diana
Irati Crespo lturgaiz

ROL DE ENFERMERIA EN EL CUIDADO Y EL CONTROL DE SiINTOMAS AL
PACIENTE PALIATIVO PEDIATRICO Y FAMILIA. UNA REVISION
BIBLIOGRAFICA.

TRABAJO FIN DE GRADO

Dirigido por: Sra. Adoracién Rodriguez Vazquez

Enfermeria

UNIVERSITAT ROVIRA | VIRGILI

Facultad de Enfermeria

Tarragona 2024-2025






Quisiéramos dedicar esta primera pagina en agradecimiento a la Sra. Adoraciéon Rodriguez,

por haber tutorizado este trabajo.

Gracias Dori, por habernos guiado durante todos estos meses, por tu dedicacion, tu
disposicion, tu tiempo, tu paciencia y tu experiencia; sin ti este proyecto no hubiese salido

adelante.

Pero, sobre todo, queremos darte las gracias por compartirnos y transmitirnos tu pasion por
esta area de nuestra futura profesion tanto dentro de las clases como en cada una de las

tutorias.
“Si puedes curar, cura.
Si no puedes curar, alivia.
Si no puedes aliviar, consuela.
Y si no puedes consolar, acompana’.

Virginia Henderson



AGRADECIMIENTOS 1

A mis padres por brindarme esta oportunidad y por apoyarme y confiar en mi a pesar de la
distancia. No sé qué seria de mi si no fuese por vuestra ayuda, motivacién y amor; contando

también con nuestras rinas.

A ti papa, por pelear cada segundo en esta batalla, por ser un luchador y enseharme lo
importante que es aprender a pedir ayuda (“a por ellos que son pocos y cobardes”). No te

rindas nunca.

A ti mama, por mostrarme el verdadero significado de la fortaleza, por dedicarte en cuerpo y
alma a los demas; y por ensefiarme lo bonito y complicado que es ser un cuidador. Gracias

por compartir tus miedos y tus experiencias, sobre todo por ensefarme a seguir cada dia.

A ti Clara, por ser mi apoyo incondicional, por quererme, motivarme y acompafnarme todos

estos afos. Estoy orgullosa de la mujer tan valiente e increible en la que te estas convirtiendo.

A los amigos que me ha brindado la Universidad, gracias por ser mi segunda casa, por

convertiros en familia a pesar de que las nuestras estaban lejos. Lo conseguimos chicos.

A Marina, per ser un suport incondicional. Gracies per estimar-me, no jutjar-me i tractar-me
com familia des de que vaig entrar per la porta de casa. Per les nits d’estudi, els karaokes,
els menjars, els tik toks, les xerrades profundes i totes les coses que ens queden per fer. Ho

hem aconseguit amiga, acabem una etapa i comencem una nova juntes.

A los familiares y amigos de casa, gracias por vuestro apoyo y carifio a pesar de la distancia;

por hacer que en cada reencuentro parezca que no ha cambiado nada.

A todos los profesores, tutores de practicas, enfermeras, enfermeros y resto de profesionales
que han intervenido en mi formacion; mil gracias, os estaré eternamente agradecida por
compartir conmigo un poco de vuestra experiencia, por enseiarme y dedicarme tiempo y

paciencia.

Y, por ultimo, a ti iaia, por ser el motivo que me hizo empezar este camino y porque sé que

estarias tremendamente orgullosa de mi por lo que he conseguido.

Esto también es vuestro.



AGRADECIMIENTOS 2

A mis padres, por haberme dado la oportunidad de cumplir este suefio, por todo vuestro
sacrificio y por demostrarme que aun estando a miles de kildmetros de distancia, siempre
estabais al otro lado del teléfono para escucharme. Gracias por creer siempre en mis

capacidades y ser mi apoyo incondicional.

A mi pareja, por su comprensién, paciencia y admiracién. Por acompafiarme en los momentos
mas dificiles y celebrar mis logros como los suyos propios. Gracias por ser siempre mi

sostén.

A Tarragona, por haberse convertido en un lugar inolvidable para mi, porque cada atardecer
en El Miracle y cada paseo por la Rambla me han hecho sentir en casa, os habéis quedado

en mi corazon para siempre.

A todas las enfermeras, profesores y profesionales que han formado parte de mi progreso,
gracias por valorarme y hacerme ver que habia tomado una decisidén correcta, me habéis
hecho enamorarme de esta profesién y he crecido como profesional pero aun mas como

persona.

Para finalizar, a ti abuela, por haber cumplido tu deseo de verme finalizar este camino, tu
cuidado incondicional va a ser siempre mi mayor inspiracion para ejercer esta profesion desde

el carifio, el respeto y el amor.



INDICE DE CONTENIDO

GLOSARIO DE ABREVIATURAS ...ttt e e e e e e e e e e nnreaeeeaeeeeanns 9
RESUMEN ...ttt e e e e e e ettt e e e e e e e s ssteeeeeeeeeeaaansnnseeeaaaeeeennnsnenes 10
= 1S I ¥ O PR 11
1. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION ......coiiieieeeieeeeeee e 12
2. PREGUNTA DE INVESTIGACION ......cociieieeeeeeeeeeeeeeee e 14
3. OBUETIVOS ..ottt e e e e e ettt e e e e e e e e st eeaaeeeeeannnreeeeeaaeeaanane 14
4, MARCO TEORICO ...ttt et en e en 15
4.1. CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS (CPP) ... 15
o B B D L 1 1[0} (o] ¢ BRI 15
4.1.2. Objetivos y finalidad................cc.ooooiieiiiie e 17
4.1.3. Equipo de atencion paliativa ..................ooeeeeeeeeeeeieieiiiiiieeieeieeeeeeeeeeeeeeeee e 17
4.1.4. EPIAEMUOIOGIA ...t 18

|V 1 2 Lt @ I =7 SRR 18
4.2.1. Legislacion en el marco @SPAFiOL..............ccccuueeeeeiiiiiiiiiiieee e 18
4.2.2. DEreChOS A€ 108 NFIOS ......eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee ettt e e e e e e aaaees 20

4.3. ENTORNOS TERAPEUTICOS ....cettiiiittieeaautteeaeaautteeeaasteeaeaassseeasansseesaansseessannseeassanneeasanns 21
4.3.1. Unidades especificas de CPP €n ESPANa ..............ccccccuueeeieeeeaaiiiiiiiaaaaeeeessieenn 23

4.4, NECESIDADES DEL NINO Y LA FAMILIA ....uvtiiieeeeeeieiiiiieeeeeeeeasnsseeeeeaessassnnnneeeaaaesssnnnssnees 23
4.4.1. Aspectos emocionales, espirituales y sociales de los cuidados.......................... 23
4.4.2. Sintomas asociados al paciente paliativo pediatriCo .............ccccccvvcureeeeeeesscrennen. 24
4.4.3. MANEJO eI AOIOK ............oeeeeeeeeeeeeeee ettt 25
4.4.4. Soporte psicoldgico al nifio y la familia ...................ocooeeiiiiiiiiiiieeeee e 26

4.5. COMUNICACION EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS ....cceetiuriiaeaiiieeeeaireeeeenieeeaeanns 27
4.5.1. Comunicacion efectiva cOn I0S NIAIOS...............ouuueeeeeseiieiiaeeeeeeeieaaa e 27
4.5.2. Manejo de padres, madres y familiares ...............cccooooeeeeiioeieeiiiiieeeeee e 28

5. METODOLOGIA ...ttt n e enanns 30
5.1. TIPO DE ESTUDIO ..cetiteeeiieuitiieeeeeeeeeasssteeeeeaaeaaasnsasaeaaaaeeasaasssssseeeeaeesaannsssseeeaaaesasnnnsssnees 30
5.2. BASES DE DATOS UTILIZADAS .....cceiiiiittieieeeaeaaasasteeeeeaaeeesasssssseeeeaeasaasnsssneeeaaaesssnnnssneees 30
5.3. TERMINOLOGIA UTILIZADA .....eeeieeeeeeeeieteeeeeeeeeeaeesteeeeeaaeeessssnsssseeeeaesasasnsssneeeaaeeseennnsseeees 30
5.4. OPERADORES BOOLEANOS .....ccoiuuttiiiiiiiieaaaiteeeeaaiteeeeaasteeaeaanbeeeesanaeeesanneeeeeennneeeeannnees 30
5.5. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION ....cciiuiitieiiiiiaaaaiieeeeasieeeesaseeeessneeeaessnneaeeannnes 31
5.6. RESULTADOS DE LA BUSQUEDA BIBLIOGRAFIA.........utiiiiiiiiiiaeaiiieee et e e e e 31



6. RESULTADOS . ... .ottt e e e e e e s 33

7. DISCUSION ...ttt ettt n s ensaeee e enaens 41
8. CONCLUSIONES ... .ot e e e e e e e e e e e e e e e e snnnneeeeeeeeeaannnes 45
9. CRONOGRADMA ittt e e e e e s st eeeaaeeeaassseeeeaeeeeesaansnnaeeeeaeeeaannnes 47
10. LIMITACIONES ... .ottt ettt e e e e e e et e e e e e e s et e e e e e e e e nnnnneneeaaeeeas 49
11. FUTURAS LINEAS DE APLICACION.......cooiiieiee et 50
12. BIBLIOGRAFIA ... ..ottt n e 51
13. ANEXOS ..ottt ettt e e e e e e e e e e e e e e e ———eaaeeeeaannrranaaeaeeeaaannns 57

ANEXO 1. CODIGOS CIE-10 DE ENFERMEDADES SUSCEPTIBLES DE CUIDADOS PALIATIVOS.....57

ANEXO 2. ESCALAS PARA LA EVALUACION DEL DOLOR .......ccuieieaiiestieteeneeaseesteensesseesseeneesseenns 58

ANEXO 3. CLASIFICACION DEL DOLOR........uutteaiutettaaaieeeaeaauteeeasaaseseasaasseeesansseeessasseessasnsseeess 60

ANEXO 4. UNIDADES ESPECIFICAS DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS EN ESPANA
(ELABORACION PROPIA) .....eteeittteeeaantteeeeaaiteeeaeasteeaeaamssee e e aseseaeeansseeeeaanbeeeesannteeeeaannneeeeaannees 61



iNDICE DE TABLAS

Tabla 1. Pregunta de Investigacion (PICO) ..........coo i 14
Tabla 2. Clasificacion ACT para pacientes tributarios @ CPP ..., 16
Tabla 3. Niveles de Atencion Paliativa Pediatrica.............ccoocuviiiiiiiiiiiiieeeen 16
Tabla 4. Terminologia empleada en la busqueda bibliografica .............cccocieiieiiiiiiiiienne, 30
Tabla 5. Criterios de inClusion ¥ @XCIUSION ...........uiiiiiiiii e 31
Tabla 6. Busqueda bibliografiCa............oooiiiiiiii e 31
Tabla 7. Cuadro de reSUAAOS. .........ueiiieiie et 33
Tabla 8. Unidades especificas de CPP en Espafia (Elaboracion propia)..........cccccccvvveeeeennn. 58

iNDICE DE FIGURAS

Figura 1. Diagrama de flujo formato PRISMA 2020 (Elaboracion propia) .........cccccecuveeeennnee. 32
Figura 2. Cronograma parte 1 (Elaboracion propia) ..........ccooueeieiiiiiieeinieee e 47
Figura 3. Cronograma parte 2 (Elaboracion propia) ..........coooueeieiiiieeeiriieee e 47
Figura 4. Cronograma parte 3 (Elaboracion propia) ..........ccooueeieiiiieiieinieee e 48
Figura 5. Cronograma parte 4 (Elaboracion propia) ..........ccooueeeeiiiiiiee e 48



GLOSARIO DE ABREVIATURAS

e ACT: Association For Childen’s Palliative Care

e CC.AA.: Comunidades Autbnomas

e CCIN: Cronico Complejo Infantil

e CPP: Cuidados Paliativos Pediatricos

e EAPC: Atlas of Palliative Care in Europe

e ESDCP: Equipos de soporte domiciliario de cuidados paliativos

e HADOP: Hospitalizacion a domicilio pediatrica

e |ASP: Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor

e |l PENIA: Il Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2013-2016
e INE: Instituto Nacional de Estadistica

e OMS: Organizacion Mundial de la Salud

e PEDPAL: Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos Pediatricos
e SECPAL: Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos

e SEUP: Sociedad Espanola de Urgencias de Pediatria

e SNS: Sistema Nacional de Salud

e UCPP: Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos

e UHCP: Unidades Hospitalarias de Cuidados Paliativos

e UNICEF: United Nations International Children’s Emergency Fund



RESUMEN

Introduccién y justificacion: este trabajo aborda el rol de enfermeria en el cuidado de
pacientes pediatricos paliativos y sus familias mediante una revision bibliografica. La finalidad
de este tipo de atencidn reside en brindar un cuidado integral que englobe las dimensiones
fisicas, emocionales, sociales y espirituales tanto del nino como de la familia, promoviendo

su bienestar y superando barreras como el tabu social sobre la muerte infantil.

Objetivo: el objetivo general es conocer el papel de la enfermera como figura clave en los
cuidados paliativos pediatricos (CPP) en menores de 0 a 16 afos. Los objetivos especificos
incluyen identificar las necesidades de los pacientes y familias, conocer la informacion y

protocolos disponibles, y comprender la participacion de enfermeria en la toma de decisiones.

Metodologia: revision bibliografica en las bases de datos PubMed, Scielo, Cinahl, Dialnet

Plus y Scopus.

Resultados: se han analizado 13 referencias reflejando que el rol de enfermeria en los
cuidados paliativos pediatricos (CPP) abarca el control de sintomas, la gestién emocional del
paciente y su familia, el apoyo psicologico durante el proceso y tras la muerte, y la
comunicacion con todas las partes; requiriendo de equipos multidisciplinares para poder
atenderles. Ademas, se enfatiza que contintan existiendo barreras en la implementacion de
la labor de enfermeria, como la falta de formacion especifica, la escasez de recursos y la

necesidad de protocolos.

Conclusiones: la enfermera es una figura clave en los CPP para proporcionar una atencion
humanizada, integral y respetuosa en situaciones muy vulnerables, como es la muerte de un
nifo. Para poder desempefiar su rol, se necesita una formacién especifica, habilidades de
comunicacion sensibles y un entorno adecuado; lo que dignifica su trabajo, mejorando

directamente la experiencia de los nifios y sus familias al final de la vida.

Palabras clave: cuidados paliativos pediatricos, enfermeria, familia, nifios.

10



ABSTRACT

Introduction and Justification: This paper addresses the role of nursing in the care of
paediatric patients receiving palliative care and their families through a literature review. The
purpose of this type of care is to provide comprehensive care that encompasses the physical,
emotional, social, and spiritual dimensions of both the child and the family, promoting their

well-being and overcoming barriers such as the social taboo surrounding infant death.

Objective: The general objective is to understand the role of the nurse as a key figure in
paediatric palliative care (PPC) for children aged 0 to 16 years. The specific objectives include
identifying the needs of patients and families, reviewing the available information and

protocols, and understanding the participation of nurses in decision-making.

Methodology: A literature review was conducted in PubMed, Scielo, Cinahl, Dialnet Plus, and

Scopus databases.

Results: Thirteen references were analysed, indicating that the nursing role in paediatric
palliative care (PPC) includes symptom control, emotional support of the patient and family,
psychological support throughout the process and into bereavement, and effective
communication with all the involved parties. Therefore, multidisciplinary teams are required to
attend to all areas. Furthermore, it is emphasised that, although nurses are key to humane
and family-centred care, there are still barriers to its implementation, such as a lack of specific

training, lack of resources, and the need for protocols.

Conclusions: Nurses are key figures in PPC, providing humane, comprehensive, and
respectful care in highly vulnerable situations, such as the death of a child. To perform their
work, specific training, sensitive communication skills, and an appropriate environment are
required; this not only enhances their professional practice but also directly improves the

experience of children and their families at the end of life.

Keywords: paediatric palliative care, nursing, family, children.
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1. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

Los cuidados paliativos, contemplados dentro de los derechos humanos a la salud, son
definidos como un enfoque centrado en la persona que padece una enfermedad
degenerativa, incurable y/o terminal, con el fin de mejorar la calidad de vida de los pacientes
y sus familias aliviando sus sintomas y atendiendo a sus necesidades fisicas, psicologicas,

sociales y espirituales (1).

Dentro de este contexto aparecen los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), en los que se
enfatiza la importancia de brindar una atencién multidisciplinar y holistica centrada no solo en
el paciente, sino también en la familia, incluyendo la gestiéon de los sintomas y el apoyo

emocional en un proceso profundamente complejo (2).

Segun los datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), en el afio 2022 murieron en
Espafa alrededor de 1400 nifios de entre 0 y 14 afios, 180 de los cuales fallecieron debido a
tumores malignos (12,8%), mientras que 950, es decir, un 67,8% de las muertes infantiles, se
debieron a enfermedades congénitas, neurodegenerativas y/o relacionadas con otros

sistemas (3,4).

Aunque la mortalidad ha descendido en comparacion con las tasas de afios anteriores, las
patologias incurables y las comorbilidades aumentan, estableciendo a los Cuidados Paliativos

Pediatricos como area fundamental dentro de la atencion sanitaria.

Sin embargo, a pesar de su creciente importancia, estos cuidados se encuentran con grandes
barreras en su implementacion, como la falta de conocimiento, formacion especializada y la

sensibilidad social alrededor del tema.

Actualmente, en nuestra sociedad la muerte es considerada como tabu, no siendo reconocida
como etapa de la vida, dificultando asi su aceptacién y su acompafiamiento. Al tratarse la
muerte en nifios y nifas, independientemente de la edad, se instaura como un evento
“antinatura”, solidificando aun mas el pacto de silencio que la rodea debido al impacto

emocional que supone en su entorno.

Por ello, existe muy poca evidencia sobre estos cuidados, siendo un tema que aun se
encuentra en estudio y desarrollo en nuestro pais, existiendo asi pocos hospitales que

cuentan con unidades especificas destinadas a ellos.

A partir de aqui nace nuestro interés personal sobre este tema, centrandonos sobre todo en
la enfermeria como figura clave de estos cuidados para proporcionar una atencion integral

fundamental en el bienestar del nifio y su familia, al no solo intervenir en el control de
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sintomas, sino también en el apoyo emocional, la educacion de las familias y el respaldo en

el proceso del duelo; garantizando un cuidado digno, respetuoso y humanizado.

Es por ello que consideramos necesaria la realizacion de una revision bibliografica que
respalde la importancia de conocer y promover esta area de especializacion en nuestra
profesion, asi como facilite informacion y sensibilizacion entre la poblacion sobre los cuidados
paliativos pediatricos, concretamente en nifios menores de 16 afios, reduciendo asi el estigma

que los rodea.
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2. PREGUNTA DE INVESTIGACION

La investigacion se ha basado en indagar los diferentes aspectos relacionados con los

cuidados paliativos pediatricos en relacion con los cuidados de enfermeria.

La realizacién de este documento tiene como objetivo responder a la pregunta planteada:

¢Cual es el rol de enfermeria en la proporcion de cuidados paliativos pediatricos integrales?

Tabla 1. Pregunta de Investigacién (PICO)

Poblacién (P) Nifios de 0-16 afios que reciben cuidados paliativos.

Intervencion (1) Investigar sobre el estado actual de los conocimientos en CPP de los
profesionales de enfermeria.

Comparacion (C) No se establece comparacion.

Outcome (O) Mejorar los conocimientos sobre la atencion y el manejo del paciente paliativo
pediatrico, fomentar la formacién especifica e implementar ideas de mejora.

¢Cual es el rol de la enfermera en la proporcién de cuidados paliativos pediatricos
integrales?

3. OBJETIVOS

Objetivo general: Conocer el rol de los profesionales de enfermeria como figura clave en la

atencion paliativa pediatrica en nifios de entre 0 y 16 afos.
Objetivos especificos:

¢ |dentificar las necesidades fisicas, emocionales, psicoldgicas y sociales de los nifios
en cuidados paliativos pediatricos y sus familias.

e Conocer la informacion referente a CPP que se encuentra a disposicién de los
profesionales sanitarios, asi como los protocolos y las pautas de actuacion que tengan
a su disposicion.

¢ Comprender la implicacién enfermera en la toma de decisiones dentro de los cuidados

paliativos pediatricos.
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4. MARCO TEORICO

4.1. Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)

4.1.1. Definicion

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define en el Atlas of Palliative Care in Europe
(EAPC) en 2019 a los Cuidados Paliativos Pediatricos como “el cuidado total y activo del

cuerpo, la mente y el espiritu de los nifios, que también incluye dar apoyo a las familias” (6).

Ademas, en este documento se enfatizan varios puntos claves relacionados con la atencion

paliativa en la edad pediatrica.

En primer lugar, se hace referencia a la posibilidad de aplicar una atencion paliativa
simultanea a un enfoque curativo de la patologia a tratar, por lo que se requiere de un equipo
multidisciplinar que pueda evaluar, tratar y adaptarse a las necesidades del nifio o nifia y de
sus familias en todo momento para conseguir un cuidado efectivo y, sobre todo, humanizado;

introduciendo la atencion paliativa en el momento del diagnéstico.

También hace referencia a la importancia de aplicar estos cuidados no solo en centros

sanitarios sino en los hogares, primando el bienestar de las familias.

Dado que existe una amplia gama de patologias y condiciones en nuestro medio, algunos
autores han generado criterios a la hora de identificar situaciones clinicas en las que los nifios

y nifias puedan ser tributarios de este tipo de atencion.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) establece en su ultima edicion los

siguientes criterios para identificar a pacientes paliativos (7):

1. Diagnéstico de enfermedad incurable, avanzada y progresiva, oncolégica o no
oncoldgica.

Pronéstico de vida limitado.

Escasa probabilidad de respuesta a tratamientos especificos.

Evolucion de caracter oscilante y frecuente crisis de necesidades.

Intenso impacto emocional y familiar.

Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

N o o bk w0 b

Alta demanda y uso de recursos.
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Sin embargo, no solo los criterios diagnosticos deben ser considerados para determinar la

necesidad de estos cuidados, sino que también se debe tener en cuenta la complejidad en

las necesidades del paciente y su familia.

Es por ello que muchos coinciden en que la atencion paliativa no solo debe aplicarse en

contexto de muerte inminente o enfermedad terminal, sino también en situaciones de riesgo

vital o de cronicidad; desligando asi un poco el estigma de la relacion directa de estos

cuidados con la muerte.

Para ello, en un intento por unificar todas las situaciones clinicas en las que se pueden

requerir dichos cuidados, la ACT (Association for Children’s Palliative Care) clasifica de forma

objetiva a los pacientes y enfermedades tributarios a recibir cuidados paliativos pediatricos
en diversos grupos (ANEXO 1) (8,9,10):

Tabla 2. Clasificacion ACT para pacientes tributarios a CPP

Grupo |

Nifios en situacion de amenaza para la vida y con un tratamiento curativo, pero con posibilidad
de fracasar. El cuidado paliativo puede precisarse en la fase de prondstico incierto o cuando el
tratamiento fracasa (Ejemplos: cancer, cardiopatias congénitas complejas, pacientes en lista de
espera de trasplante de érganos).

Grupol I

Nifios en situaciones en que la muerte prematura es inevitable, pero disponen con tratamientos
intensivos que pueden prolongar la vida (Ejemplos: fibrosis quistica, metabolopatias).

Grupo lll

Nifios con progresion de su enfermedad, sin opcidn de tratamiento curativo, sino exclusivamente
paliativo y puede prolongarse durante algunos afios. (Ejemplos: enfermedad de Batten,
VIH/SIDA sin tratamiento antirretroviral).

Grupo IV

Nifios en situacion irreversible pero no progresiva de su enfermedad, con mayor susceptibilidad
de complicaciones en su estado de salud o muerte prematura (Ejemplos: paralisis cerebral
severa, sindromes polimalformativos)

Ademas, en este mismo documento y en la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados

Paliativos en Pediatria (2022), se definen diferentes niveles de atencion paliativa pediatrica

dependiendo de las necesidades de los pacientes en los diferentes estados de su evolucion

clinica (11):
Tabla 3. Niveles de Atencion Paliativa Pediatrica
Primer Consiste en brindar un enfoque paliativo en la asistencia, que puede ser facilitado por cualquier
Nivel profesional sanitario. Se tratan aspectos como la aceptacién de la irreversibilidad del proceso y
la posibilidad de fallecimiento.
Cuidados paliativos generales. Consiste en el manejo de los sintomas mas comunes de este
Segundo | tipo de paciente, normalmente brindados por profesionales con formacién especifica en
Nivel cuidados paliativos, comunmente ubicados en especialidades en las que se atiende un mayor
numero de pacientes terminales, como Cuidados Intensivos, Pediatria y Oncologia.
Tercer Cuidados paliativos especiales. Consiste en la actuacién de servicios especializados en CPP
Nivel debido a la complejidad clinica, familiar, personal y/o social del paciente.
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4.1.2. Objetivos y finalidad

Segun la PEDPAL (Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos Pediatricos), los objetivos de
los cuidados paliativos pediatricos son: “poder satisfacer las necesidades fisicas y
emocionales del nifio y mantener el «funcionamiento» familiar con la mayor normalidad
posible, incluyendo servicios de apoyo a los hermanos y soporte (tiempos de descanso) a la
familia” (12).

En definitiva, son una forma de atencidn especializada, brindada por un equipo
multidisciplinar, ofrecida a los nifios y familias que afrontan enfermedades graves y/o crénicas

gue amenazan de manera severa su vida.

La asistencia presentada pretende ser activa y total, tanto del cuerpo como de la mente y el
espiritu del nifio. Las acciones estan centradas en la prevencion y el alivio de los sintomas,

el dolor y el estrés, ademas del apoyo psicoldgico y social al paciente y a su familia.

Por ello, la finalidad de los mismos consiste en garantizar el respeto a su dignidad y el derecho

a su autonomia, a través de una prestacion continuada e individualizada.

4.1.3. Equipo de atencion paliativa

Debido a la complejidad, no solo clinica, que engloba a estos pacientes y sus familias, se
resalta la necesidad de un manejo integral, incluyendo todos los aspectos que los engloban,

es decir, fisicos, emocionales, sociales y espirituales (11).

Para ello, se requiere de un equipo interdisciplinar de profesionales coordinados que
garanticen la satisfaccion de las necesidades del nifio y su familia, y se adapten a su

evolucion.

Este equipo tiende a estar conformado por miembros de Medicina, tanto especializados en
cuidados paliativos como facultativos de otras especialidades involucradas en el caso;
representantes de Enfermeria, incluyendo también a los especializados en este tipo de

atencion; representantes de Psicologia, de Trabajo Social y de TCAE, entre otros (10).

Sin embargo, aunque parece clara la necesidad de profesionales sanitarios especializados
en cuidados paliativos pediatricos, debido a la escasa formacion existente, la realidad en la

practica es que hay poco personal con dicha formacion.
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4.1.4. Epidemiologia

Los Cuidados Paliativos Pediatricos constituyen una especialidad todavia considerada como
‘nueva”, que une la pediatria con la atencion paliativa y que sigue en constante crecimiento

debido al aumento de las enfermedades crénicas y la morbimortalidad en la sociedad actual.

Segun el documento “Global Atlas of Palliative Care” publicado en 2020, en el afio 2017
alrededor de 4 millones de nifios y nifias de entre 0-19 afios en todo el mundo precisaron de
cuidados paliativos, representando a un 7% de la poblacion mundial afectada, y en su mayoria

debido a enfermedades no oncoldgicas (alrededor del 80% de los casos) (13).

Siguiendo esta linea, segun la publicacion “EAPC Atlas of Palliative Care in Europe” (2019),
se estima que alrededor de 139.000 nifios que fallecen cada afio requieren de atencion

paliativa, y la gran mayoria, no llegan a recibirla (6).

Ademas, otros documentos como “International Standards for Pediatric Palliative Care: From
IMPaCCT to GO-PPaCS" (2022) estima que la prevalencia de nifios entre 0-18 afios con
necesidad de recibir estos cuidados es de 20 por cada 10.000 menores en los paises mas
desarrollados, mientras que en paises menos desarrollados estas cifras aumentan a 120 por
cada 10.000 nifios (14).

A su vez, en Espanfa, el Ministerio de Sanidad describe que en nuestro pais mueren al afio
alrededor de 3000 nifios de 0 a 18 afios; y segun los datos del Instituto Nacional de
Estadistica, en el afio 2022 murieron en Espafia alrededor de 1400 nifios de entre 0 y 14
anos, 180 de los cuales fallecieron debido a tumores malignos (12,8%), mientras que 950, es
decir, un 67,8% de las muertes infantiles, se debieron a enfermedades congénitas,

neurodegenerativas y/o relacionadas con otros sistemas (11,15).
4.2. Marco legal

4.2.1. Legislacion en el marco espaiol

Actualmente, no existe una regulacion especifica dedicada a los cuidados paliativos
pediatricos a nivel nacional, enfatizando asi la escasez de prestaciones y recursos descritos
en la legislacion, siendo incluidos en el marco legal de los cuidados paliativos, sin distinciones
por edad, hasta el afio 2014, cuando se publica un documento especifico para los CPP en

Espafa por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

En primer lugar, el Consejo de Europa publicé dos recomendaciones especificas sobre
Cuidados Paliativos a partir de 1999:
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1. Recomendacién 1418 (1999), en la que se define a los CP como derecho y prestacion
incluida en la asistencia sanitaria (16).
2. Recomendacion 24 (2003), en la que se establecen criterios para la organizacion de

estos cuidados en Europa (17).

A partir de aqui, empezo a aparecer en Espanfia legislacion sobre la atencion a pacientes con

enfermedades avanzadas y/o en procesos de final de vida.

En este contexto y tras la primera recomendacién del Consejo de Europa, se inicid la
elaboracion de un Plan Nacional de Cuidados Paliativos que, dos afios mas tarde, en 2001,
permitié la publicacién del documento “Bases para su desarrollo. Plan Nacional de Cuidados
Paliativos”, en el que se establecen las bases de la atencion a pacientes terminales, asi como
la organizacion de recursos por comunidades autdbnomas para garantizar la cobertura de

atencion en todo el territorio (9).

Sin embargo, su aplicacion en las diferentes comunidades fue desigual, por lo que el 28 de
mayo de 2003 se promulgo la Ley 16/2003 de “Cohesién y Calidad del Sistema Nacional de
Salud”, garantizando la equidad en la atencion del paciente terminal al ser definida como

prestacion sanitaria basica para todos los ciudadanos espafioles (18).

Mas tarde, en 2005, tras la jornada “Cuidados Paliativos en el SNS: Presente y Futuro” de la
Direccion General de la Agencia de Calidad, junto con el Real Decreto 1030/2006, de 15 de
septiembre de 2006 (19), se incluye a la atencién paliativa en la cartera de servicios comunes
del SNS y se inicia el proceso de elaboracion de la Estrategia en Cuidados Paliativos para el

SNS, aprobada en 2007 en el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (20).

Sin embargo, esta estrategia en vigor hasta el 2010 estaba dirigida a pacientes oncolégicos
y/lo con enfermedades cronicas evolutivas en situacion avanzada y/o terminal,
independientemente de la edad. Por ello, en su revisién se destaco la escasez de recursos

destinados a los pacientes pediatricos.

El 5 de abril de 2013, es aprobado el Il Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia
2013-2016 (Il PENIA) por el Consejo de Ministros, definiéndose la infancia como periodo vital
hasta los 18 afos y priorizando el “interés superior del menor”, mediante principios como el
de no Discriminacion y el de participacion del menor, siempre adaptandolo a la edad del

paciente (21).

En este documento se enfatiza la prestacion de una atencion especial a la poblacion infantil

y adolescente en fases avanzadas y terminales de sus patologias, asi como a sus familias
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dentro de la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS, debido al impacto que supone la

muerte de un nifio tanto para el entorno familiar como para el personal sanitario.

Por ello, se plantean 8 objetivos, entre los que se destaca el séptimo, tratando sobre la salud
integral, y que consiste en “Promover acciones para alcanzar el maximo desarrollo de los
derechos a la salud publica de nifios y adolescentes, desde la promocién de la salud hasta la
rehabilitacién, dando prioridad a las poblaciones mas vulnerables”, siendo en su apartado
7.9.5 donde se propone “Proporcionar a la poblacion infantil y adolescente con enfermedad
en fase avanzada terminal y a sus familiares, una valoracion y atencion integral adaptada en
cada momento a su situacién, en cualquier nivel asistencial y a lo largo de todo su proceso

evolutivo” (21).

Por ultimo, y como se menciona al inicio, en el afio 2014 fue la primera vez en la cual se
realizé una evaluacién del estado de la atencion paliativa pediatrica en Espafia, publicandose
el documento “Cuidados Paliativos Pediatricos en el SNS: Criterios de Atencidn” por parte del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, en el que se establecen
recomendaciones y organizacion para el desarrollo de los CPP en nuestro pais, promoviendo

asi una respuesta integral y coordinada ante sus necesidades (9).

4.2.2. Derechos de los niinos

En el contexto constitucional, los derechos de los nifios son regulados por el Estado para
garantizar que estos no se vulneren, asi como se cumplan sus necesidades basicas;

nombrando también los derechos y obligaciones que tienen durante la etapa de la infancia.

Para ello, existen organizaciones como UNICEF (United Nations International Children’s
Emergency Fund) que a lo largo de los afnos han realizado documentos para garantizar la

regulacién y cumplimiento de estos derechos.

Uno de ellos es el tratado de “Convencion sobre los Derechos del Nifio” (1990), donde se
defienden los derechos de cada nifio, nifia y adolescente independientemente del color de
piel, lugar de nacimiento o idioma, enfatizando en el papel de los adultos y la importancia de

la participacién de los nifios en la toma de decisiones (22).

Algunos de los derechos contemplados son: el derecho a la supervivencia y a la salud o el
derecho a opinar y ser escuchados, derecho que muchas veces pasa desapercibido al
mirarlos desde una perspectiva de vulnerabilidad y desproteccion, sobre todo en casos donde

necesitan de atencion sanitaria.
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Ademas, y de forma mas especifica, existen documentos donde se encuentran plasmados
derechos basicos a tener en cuenta en la asistencia al paciente pediatrico en situacion de

enfermedad e incluso en fase terminal.

Estos documentos defienden la figura del nifio como objeto principal del cuidado, describiendo
sus derechos y los aspectos profesionales, legislativos y éticos relacionados con tal

asistencia.

En este campo aparecen documentos como la Carta de los Derechos del Nifio Moribundo,
donde destaca el derecho numero 10 “a tener acceso a servicios de cuidados paliativos
pediatricos que respeten su mejor interés y a que se eviten tanto las maniobras futiles como
las excesivamente molestas y el abandono terapéutico”, enfatizando en el cuidado de los
nifios incluso cuando la curacién ya no sea posible, independientemente del entorno en el

que se brinde (hogar, hospital, etc.) (23).

Con estos documentos se determinan las obligaciones que existen hacia un paciente
pediatrico por parte de su entorno y del equipo sanitario, enfatizando la necesidad de respetar
su autonomia, privacidad y dignidad, haciéndole participe en sus propios cuidados para

garantizar el cumplimiento de sus necesidades.

4.3. Entornos terapéuticos

La carta de los Derechos del Nifio Hospitalizado (24) promulga el derecho a que el nifio solo
se hospitalice en el caso de que no pueda recibir cuidados en su casa o en el centro de salud.
Ademas, El Decalogo del Nifio Ingresado empieza asi: “No me ingreses si no es
absolutamente necesario”, y termina: “Dame de alta lo antes posible”. Es por ello que ambos
documentos coinciden en que la estancia hospitalaria sera lo mas breve y rapida posible para

el nino.

Por lo tanto, la hospitalizacién a domicilio pediatrica (HADOP) es una alternativa asistencial
a la hospitalizacién tradicional, la cual proporciona la asistencia hospitalaria en el domicilio
del paciente siempre y cuando este no precise de la infraestructura hospitalaria, pero que

sigue necesitando de vigilancia activa y asistencia compleja.

De esta manera, la actividad asistencial, terapias y cuidados se proporcionan en el domicilio,
convirtiéndolo en una herramienta terapéutica. La atencidén es proporcionada por equipos
multidisciplinares formados por al menos un facultativo y una enfermera, con la colaboracion

del resto de recursos sanitarios.
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A pesar de que este sistema lleva ya 30 afos desarrollandose en adultos, su implantacién en
edad pediatrica aun es escasa a nivel nacional, habiendo actualmente cinco unidades en
funcionamiento: el Hospital Universitario Carlos Haya de Malaga, el Hospital Universitario de
Alicante, el Hospital Universitario de Cruces de Bilbao, el Hospital Universitario Virgen de la

Arrixaca de Murcia y el Hospital Universitario La Fe de Valencia.
Los enfermos candidatos a recibir este tipo de asistencia son (25):

o Pacientes que precisan antibioterapia domiciliaria intravenosa: tanto de patologias
cronicas como agudas.

e Paciente pluripatologico, pacientes con “Sindrome de fragilidad”, pacientes con diversas
enfermedades cronicas (encefalopatias, cardiopatias, displasia broncopulmonar grave,
sindromes polimalformativos, oncoldgicos...) o con fallos de uno o mas 6rganos.

e Ventilo-dependientes y oxigeno-dependientes, con o sin traqueostomia.

o Alta precoz de prematuros sanos, con pesos entre 1600 y 2000 g.

e Nutricion enteral y parenteral domiciliaria.

e Curas complejas: posquirurgicas, ostomias, escaras en encamados, quemaduras.

e Cuidados paliativos: se pueden beneficiar de ellos cualquier enfermedad que implique un
riesgo de que el menor no vaya a llegar a ser adulto, sin requerir un pronéstico de
supervivencia a corto plazo. Son las enfermedades amenazantes o limitantes para la vida.

e Tratamiento quimioterapico.

e Transfusiones.

Por otro lado, los Equipos de Soporte Domiciliario de Cuidados Paliativos (ESDCP)
constituyen una red de profesionales que actuan como dispositivos de apoyo a la atencion
primaria y al resto de dispositivos asistenciales. Son los encargados de prestar cuidados
paliativos avanzados o especificos, al igual que en el medio hospitalario. Estan formados por
personal médico, profesionales de enfermeria y cuentan con el apoyo de trabajadores
sociales y psicologos. Trabajan de forma coordinada con los equipos de atencion primaria de

manera que se preste una atencién continuada.

En el ambito nacional de la atencion domiciliaria, quince de la totalidad de comunidades
autobnomas aseguran ofrecer servicios para la atencion domiciliaria con la posibilidad de
fallecimiento en domicilio con atencion especifica. Segun datos epidemioldgicos, se
comprueba que en los ultimos afios ha aumentado ligeramente el numero de pacientes que
fallecen en el domicilio, lo que evidencia el esfuerzo realizado por las comunidades para

facilitar la estancia del paciente y la familia en el hogar.
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Por el contrario, existen pacientes con necesidades de recibir cuidados paliativos avanzados
en el régimen hospitalario. Por ello existen las Unidades Hospitalarias de Cuidados Paliativos
(UHCP), las cuales estan destinadas a ofrecer dicha atencion. Estas unidades especificas
atienden a pacientes afectados por enfermedades que no responden a tratamiento curativo,
presentan complicaciones agudas, sintomas de dificil control y en general con imposibilidad

de un control adecuado en el domicilio del paciente (26,27).

4.3.1. Unidades especificas de CPP en Espaiia

En Espafia, todas las Comunidades Autdnomas prestan atencion sanitaria para los cuidados
paliativos, ya sea para adultos o pacientes en edad pediatrica, garantizando la proporcién de
la asistencia sanitaria en toda la poblacién. Sin embargo, tan solo 14 de las CC.AA., cuentan
con un equipo especifico de atencion paliativa pediatrica (28), tal y como se detalla en el
ANEXO 2.

Ademas, dichos equipos interdisciplinares mencionados en cada una de las Comunidades
Auténomas estan compuestos por los siguientes profesionales: médico, enfermera/o,
farmaceéutico/a, trabajador/a social, psicologo/a y/u otro, con al menos un profesional de cada

categoria (28).
4.4. Necesidades del nifio y la familia

4.4.1. Aspectos emocionales, espirituales y sociales de los cuidados

Segun el documento de “Recomendaciones de aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales
a explorar en visitas iniciales en Cuidados Paliativos Pediatricos”, publicado por la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos, la atencion integral incluye la evaluacion de los
aspectos emocionales, psicologicos, sociales y espirituales, ya que influyen directamente en

la calidad de los cuidados, la comunicacion y la toma conjunta de decisiones (29).

En cuanto a la primera entrevista de acogida, tanto pediatras como enfermeras deben incluir
en su exploracion aspectos psicologicos, sociales y espirituales. Para ello, se debe comenzar
con una valoracion de la estructura y dinamica familiar y de la red de soporte en los cuidados

del paciente, ya que la atencion de los cuidados estara dirigida al binomio paciente-familia.

Es fundamental apoyar tanto al paciente como a su familia en la comprension del diagndstico
y el pronéstico, ademas de guiarles en la toma de decisiones. Esto permite definir objetivos

de tratamiento, reconocer necesidades y respetar sus valores y prioridades.
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Comprender las emociones del nifo y de su familia nos ayuda a adaptarnos a sus
necesidades y poder aportar un adecuado apoyo psicolégico. Tanto el sufrimiento como el
bienestar forman parte de una experiencia integral influenciada por la percepcién emocional

de cada familia, por lo que es esencial dedicar tiempo a conocerla.

Finalmente, el ambito espiritual nos permite comprender de manera integral al paciente y a
su familia. Es conveniente valorar los factores culturales que puedan ayudarnos a comprender
la vision del paciente y la familia y asi poder identificar su experiencia del sufrimiento, la
muerte y el duelo. De esta manera podremos adaptar nuestro plan de cuidados en funcion de

sus necesidades (29).

4.4.2. Sintomas asociados al paciente paliativo pediatrico

El control de los sintomas es una de las demandas mas comunes en los cuidados paliativos.
El dolor, la disnea, los trastornos gastrointestinales y los trastornos neurolégicos son los
principales signos y sintomas, los cuales generan angustia y sufrimiento para los nifios y sus
familias, impactando profundamente en su calidad de vida y requiriendo, por ende, una

atencion multidisciplinar y adaptada a cada fase de su evolucion (30).

Los sintomas respiratorios son comunes, angustiantes y tienen un impacto duradero. Entre
ellos se encuentran la disnea, tos, hemoptisis y secreciones retenidas. La tos generalmente
se debe a una infeccion, aspiracion, reflujo gastrointestinal o enfermedad maligna. La
incapacidad de crear una tos ineficaz puede inducir la tos persistente, afectando

negativamente al suefio y contribuyendo a los sintomas de nauseas, dolor y disnea (30, 31).

Los sintomas gastrointestinales son anorexia, estrefiimiento, diarrea y nauseas y vomitos. La
anorexia puede producir gran ansiedad en los padres. El estrefiimiento suele ser provocado
por el efecto adverso de algunos farmacos, incluso por la inactividad. En cuanto a la diarrea,
puede ocasionar deshidratacion, fallo renal, desequilibrios hidroelectroliticos y pérdida de la

integridad cutanea (30, 31).

Entre los sintomas genitourinarios, destacan la disuria, polaquiuria, tenesmo urinario,
espasmo vesical y hematuria. Cada uno de ellos, es diferente en su etiologia, lo que precisa

una identificacién y tratamiento especifico de la causa desencadenante (30,31).

Por ultimo, los sintomas neuroldgicos afectan significativamente a la calidad de vida del nifio
y contribuyen a la angustia de la familia y cuidadores. Estos sintomas son: agitacion,

espasticidad, distonia y crisis convulsivas. La agitacion puede consistir en sintomas
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psicologicos (ansiedad, enfado, etc.), sintomas fisicos (inquietud, actividad hipermotriz, llanto)

y cambios autonémicos (taquicardia, taquipnea) (30,31).

4.4.3. Manejo del dolor

La IASP (Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor) define el dolor como " la
experiencia sensorial y emocional desagradable asociada a una lesion real o potencial o

descrita en los términos de dicha lesion" (32).

El dolor es uno de los sintomas mas frecuentes en nifios que reciben cuidados paliativos
pediatricos y supone un deterioro significativo en su calidad de vida. Para una adecuada
valoracion del mismo, es preciso tener en cuenta todas las dimensiones del dolor: fisica,
afectiva, cognitiva y conductual. El nifio, en numerosas ocasiones, no puede expresar
verbalmente que siente dolor, pero este hecho no excluye que esté sufriendo o precise un

tratamiento.

El dolor siempre es subjetivo y el tratamiento debe incluir tanto medidas farmacoldgicas como
no farmacoldgicas. Para ello, es necesario realizar una valoracion individualizada en el caso
de cada paciente. El dolor tiene varias clasificaciones en funcion de su duraciéon o su

fisiopatologia.

Segun el documento “Protocolo del manejo del dolor” de la Sociedad Espafiola de Urgencias
de Pediatria (SEUP), existen diversos métodos de autoevaluacion para la valoracion del dolor.
Resulta fundamental para medir la intensidad del dolor la utilizacién de escalas adaptadas a

la edad, grado de colaboracion y desarrollo cognitivo del nifio (33).

Existen diferentes tipos de escalas para adaptarse a las necesidades y situaciones del
paciente, asi como a las caracteristicas de su dolor (ANEXO 3), permitiendo asi una mejor
descripcion y clasificacion de este, que puede ser catalogado teniendo en cuenta varios
aspectos como el tiempo de evolucion, la localizacién o su intensidad, entre otros (ANEXO 4)
(33).

Ademas del tratamiento farmacolégico indicado en cada caso especifico del paciente, existen

medidas no farmacoldgicas utilizadas estratégicamente para el alivio del dolor.

En cuanto a las medidas generales, es necesario proporcionar una atmésfera calmada y un
ambiente tranquilo en el cual el nifio se pueda sentir confortable. Con relacion a las posiciones
de confort, existen determinadas posiciones antialgicas, las cuales favorecen el confort del
nino. Ademas, el contexto ambiental en el cual permanece el nifio influye notablemente en

sus respuestas conductuales vy fisioldgicas al dolor.
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Por otro lado, es importante adoptar unas medidas mas especificas para cada ocasion. Las
medidas cognitivas desvian intencionalmente el pensamiento del nifio fuera del episodio de
dolor (ejemplos: técnicas de distraccion, escuchar musica, imaginacion guiada). Las medidas
conductuales son las encargadas de ensefar al nifio a ser capaz de controlar el dolor
(ejemplo: ejercicios de respiracion). Finalmente, las medidas fisicas son un gran
complemento a las estrategias mencionadas anteriormente (ejemplos: contacto piel con piel,

caricias y masaje, TENS, crioterapia) (33).

4.4.4. Soporte psicologico al nifo y la familia

El camino que transcurre a través de una enfermedad que limita o compromete la vida es
dificil y desafiante tanto para el nifio como para su familia. En todo el proceso se presentan
situaciones complejas que condicionan su evolucién, acompafiadas de momentos de estrés

y/o malestar que afectan a su bienestar y al de su entorno.

Es por ello que la intervencion de los psicélogos especializados en cuidados paliativos
pediatricos es determinante en la gestion de dichas situaciones para que los nifios puedan
adaptarse mejor a ellas y abordar necesidades que antes no existian, ademas de aliviar

sintomas emocionales.

El Manifiesto elaborado en 2020 por la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos
(PEDPAL) recoge los deseos y necesidades de los nifios, familias y profesionales sanitarios

en el contexto de enfermedades incurables o nifios que reciben cuidados paliativos (34).

En él se refleja la importancia del papel de la psicologia en cada uno de los grupos.
Primeramente, la psicologia identifica las necesidades tanto de los nifios como de los padres.
Ademas, facilita la adaptacion, la toma de decisiones, la organizacién de prioridades y la

expresion de emociones.

La idoneidad consistiria en la presencia de la atencion psicolégica desde un primer momento,
es decir, desde el diagnéstico. Sin embargo, este hecho no siempre es posible por la posible
incertidumbre del mismo. Es por ello que el apoyo integral empieza en el momento en el cual
se determina que no hay opciones curativas. En ese instante, la funciéon de la ayuda

psicoldgica consiste en ayudar a la familia a comprender y adaptarse a la nueva realidad.

Seguidamente, el acompafiamiento se mantiene durante todo el tratamiento para la ayuda en
la toma de decisiones y continua todo el tiempo que la familia lo precise. De esta manera, se
le proporcionan a la familia todos los recursos necesarios para ayudarles a abordar aspectos

como la preocupacioén, el miedo o la incertidumbre, entre otros.
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La atencion psicoldgica en los cuidados paliativos pediatricos tiene un papel fundamental, ya
que permite (34):

e Valorar las necesidades del nifio y de la familia de manera integral como unidad.

e Impulsar la relacion y comunicacién con el equipo sanitario.

e Activar los recursos de la familia como el autocuidado, las relaciones sociales, las
actividades de ocio.

e Apoyar en la toma de decisiones dificiles.

e Ajustar las expectativas del nifio y de la familia.

¢ Identificar las fuentes de sufrimiento.

e Explorar las necesidades espirituales del nifio y la familia.

o Facilitar la despedida y elaboracion sana del duelo.

4.5. Comunicacion en Cuidados Paliativos Pediatricos

La comunicacion es una herramienta de acompanamiento esencial en el proceso de
enfermedad, tanto con el nifio como con su familia. La cercania, accesibilidad y escucha
activa generan una relacion de confianza que, a su vez, crea unos vinculos necesarios para

el establecimiento de una relacion terapéutica eficaz.

Primeramente, se debe prestar atencion tanto a la comunicacion verbal (informacion que le
transmitimos al paciente y/o familia) como a la no verbal (expresion corporal con la que
contamos para transmitirla). Es por ello que la escucha activa es un valioso instrumento para

crear un espacio de intimidad donde la comunicacion forme parte de los cuidados.

Ademas, resulta esencial asegurarnos de que la informacion que transmitimos es veraz y
comprendida por su receptor en la medida de lo posible. Por este motivo, en dicha
comunicacion debemos tener en cuenta varios factores (edad del paciente, estado de animo,

etc.) que influirdan de una manera u otra en la recepcion de la comunicacion.

4.5.1. Comunicacion efectiva con los nifios

Para realizar una comunicacion efectiva con los nifios, debemos conocer sus conocimientos
respecto a su propia enfermedad y adaptarnos a su lenguaje con la ayuda de la comunicacion
verbal y no verbal (ejemplos: crear un ambiente adecuado, ponerse a su misma altura para

crear contacto visual, no interrumpirles).

En funcién de la edad del nifio, su manera de comunicarse sera a través del dibujo, la musica,
los juegos o las palabras. Sin embargo, en la adolescencia, la comunicacion de sentimientos

(tristeza, miedo, enfado, culpabilidad) es la manera de exteriorizacién predominante.
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Atendiendo a los casos de enfermedad avanzada o prondstico incierto, la comunicacion cobra
una importancia mayor que ciertos procesos clinicos. Esta tiene un gran impacto emocional
en las familias que estan pasando esta situacion compleja; es por ello que debemos procurar
crear un ambiente confortable. Las estrategias incluyen: llamar al paciente y a su familia por
su nombre, preguntar al paciente quién desea que esté presente en la entrevista, iniciar la

conversacion con un tema sencillo que favorezca la comunicacion, etc.

Es fundamental no centrar la comunicacion sobre los interlocutores directos del nifio (los
padres), sino incluir a los nifios en el proceso de comunicacién y en la toma de decisiones,
adaptandonos a su etapa evolutiva y siempre que sea posible. Aunque los padres son quienes
deciden qué informacién quieren que el nifio sepa, es él quien finalmente decide qué quiere
saber 0 no saber. Los nifios deben ser tratados como personas autébnomas en desarrollo con

capacidad de razonamiento.
Las competencias para comunicarse con los nifios incluyen:

o Escuchar atentamente y dejar que el nifio se exprese segun su capacidad y desarrollo
cognitivo.

¢ Responder con honestidad a las preguntas del nifio, dando la informaciéon adecuada
al momento vivido.

e Utilizar términos comprensibles y adaptados a la edad del nifio.

e Hablar con los familiares en presencia del nifio.

e Comunicarse con empatia y calidez.

e Respetar los ritmos del nifio.

4.5.2. Manejo de padres, madres y familiares

Como profesionales sanitarios, es importante que mantengamos una actitud activa en la
comunicacion con la familia, tanto en la informacion relativa a la enfermedad, el tratamiento y
el pronéstico, como en la manera en la que nos comunicamos con el nifio enfermo o sus
familiares. Podemos utilizar las preguntas abiertas para conocer sus preocupaciones y

comunicarnos con veracidad sobre la enfermedad.

Ademas, necesitan espacio y tiempo para expresar como se sienten; esto hara que su
aislamiento social disminuya y se favorezca la adaptacion gradual al proceso de enfermedad
y/o tratamiento. Es importante enfatizar la importancia de la despedida, en que tengan la

oportunidad de decirle al nifio lo que sienten por él.
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Cada paciente y familia son diferentes; es por ello que, como enfermeras, debemos explorar
sus necesidades de informacion, dependiendo de los mecanismos de afrontamiento de cada
uno. Respecto a la comunicacion de malas noticias, no se deben dar sin tener la certeza
absoluta de la informacién que se da y previamente es indispensable indagar qué

conocimientos tienen el paciente y su familia sobre el estado clinico de él/ella.

En relacion con la practica asistencial, todo el equipo multidisciplinar debe ser conocedor de
sus deseos una vez han sido expresados por ellos. Deben estar informados, con sensibilidad,
comprension y respeto por el estado de su hijo/a. El abordaje de los nifios es integral, y en él
participaran diferentes profesionales cuya responsabilidad sera conocer el estado actual del

nifo y la informacion proporcionada por los demas miembros del equipo.
Entre las acciones a realizar en la comunicacion con los padres, destacan:

¢ Presentacion del profesional.

e Empatia y escucha activa.

e Nombrar a su hijo por su nombre.

o Exponer la posibilidad de opciones y apoyarles en su eleccién.
o Valorar el lenguaje verbal y no verbal.

¢ No reflejar el fallecimiento como algo positivo.

Con respecto a los cuidados paliativos, es importante incidir en su objetivo, de manera que
comprendan que su finalidad no consiste en acelerar el proceso de muerte, sino evitar
tratamientos futiles que produzcan dafo o disconfort al nifio. Asimismo, deben ser
conocedores de la sedacién y analgesia, mediante las cuales se controla el dolor y el nivel de

estrés del nifo.
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5. METODOLOGIA

5.1. Tipo de estudio

Este estudio se basa en una revision bibliografica obtenida mediante la busqueda de literatura
cientifica en bases de datos nacionales e internacionales de ciencias de la salud. El periodo

en el cual se ha realizado la busqueda ha sido desde septiembre de 2024 hasta abril de 2025.
5.2. Bases de datos utilizadas

La busqueda de informacion para la revision bibliografica se ha realizado mediante las

siguientes bases de datos:

e PubMed
e Scielo
e Cinahl

e Dialnet plus

e Scopus
5.3. Terminologia utilizada

Para llevar a cabo la busqueda se ha utilizado un lenguaje controlado con los términos DeCs
y MeSH y lenguaje libre para conseguir el mayor numero de resultados. Para ello, se han
combinado los términos de la busqueda con los operadores booleanos. En la siguiente tabla

se define la terminologia empleada (Tabla 4).

Tabla 4. Terminologia empleada en la busqueda bibliogréfica

LENGUAJE LIBRE DESCRIPTORES
CASTELLANO DeCS MeSH
Cuidados paliativos Cuidados paliativos Palliative Care

Atencion de enfermeria Atencion de enfermeria Nursing care

Pediatria Pediatria Pediatrics
Familia Familia Family
Progenitores Progenitores Parents

Rol de la Enfermera Rol de la enfermera Nurse’s Role
Nifios Nifios Children

5.4. Operadores Booleanos

Para organizar y especificar la busqueda, se han utilizado los siguientes operadores
booleanos “Y/AND”, “O/OR” y “NO/NOT/AND NOT”. Estos han sido combinados con las

palabras clave para obtener los resultados deseados.
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5.5. Criterios de inclusion y exclusion

Hemos establecido los siguientes criterios de inclusién y de exclusion para realizar la

busqueda bibliografica, limitando asi los articulos de nuestro interés (Tabla 5).

Tabla 5. Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Documentos centrados en poblacion pediatrica (0-16 | Documentos cuyo estudio se base en poblacién

afos) y/o su entorno. adulta.

Articulos originales. Fuentes de informacién no primarias.

Documentos limitados a idiomas: espafiol, inglés. Articulos que traten exclusivamente de

enfermedades degenerativas.

Documentos publicados a partir del 2015.

Disponibilidad de acceso al texto completo de forma

gratuita.

5.6. Resultados de la busqueda bibliografia

En la siguiente tabla se reflejan las ecuaciones de busqueda que hemos utilizado en cada
una de las bases de datos para seleccionar los articulos finales. De esta manera se recogen
las estrategias de busqueda realizadas y el numero total de articulos que aparecen antes y

después de aplicar los criterios de exclusion e inclusion.

Tabla 6. Busqueda bibliografica

N° de articulos N° de articulos
Ecuaciones de busqueda Bases de datos encontrados encontrados una
vez aplicados los
filtros
12 estrategia de busqueda: 12 estrategia n=347 12 estrategia n=2
“Palliative care” AND “nursing Pubmed 22 estrategia n=147 22 estrategia n=15
32 estrategia n=93 3?2 estrategia n=14
care” AND family n=587 n=31
12 estrategia n=29 12 estrategia n=1
Scielo 22 estrategia n=0 22 estrategia n=0
3?2 estrategia n=3 3?2 estrategia n=1
22 estrategia de busqueda: n=31 n=2
12 estrategia n=468 12 estrategia n=3
“Palliative care” AND “nurse’s role” Ginahl 22 estrategia n=42 22 estrategia n=3
P 32 estrategia n=236.906 | 37 estrategia n=7
AND pediatrics h=237 416
n=13
12 estrategia n=49 12 estrategia n=2
3 estrategia de busqueda: Dialnet Plus 22 estrateg!a n=3 28 estrateg!a n=2
3?2 estrategia n=7 3?2 estrategia n=4
Pediatrics OR children AND n=59 n=8
“palliative care” AND “nursing care” 19 estrategia =433 19 estrategia n=3
Scopus 22 estrategia n=43 22 estrategia n=3
3?2 estrategia n=108 3?2 estrategia n=8
n=584 n=14

A continuacion, se detalla en formato de diagrama de flujo los articulos finalmente

seleccionados.
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Estudios Pubmed Estudios Scielo Estudios Cinahl Estudios Dialnet Estudios
(n=287) (n=31) (n=237.416) Plus (n=59) Scopus (n=584)
\\sl// — :

[ Estudios excluidos tras aplicar criterios de inclusién y exclusiéon = 234.092 (n= 4285) ]
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Figura 1. Diagrama de flujo formato PRISMA 2020 (Elaboracion propia)

Tras la realizacion de la busqueda se obtuvo un total de 68 articulos entre todas las bases

con las 3 estrategias, tal y como queda plasmado en los diagramas de flujo.

Asi pues, de estos 68 documentos, se descartaron 10, ya que estaban repetidos en diferentes
estrategias y bases. También, se descartaron 32 articulos, ya que se centraban en poblacién
adulta, asi como otros 13, ya que trataban temas muy especificos sobre areas ya abordadas

en los demas o bien no abordaban el rol de enfermeria, dificultando la tarea de analisis.

Finalmente, son 13 articulos los seleccionados para el analisis y discusion de este trabajo.
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6. RESULTADOS

En este apartado se exponen los resultados obtenidos en la busqueda bibliografica (Tabla 6), utilizados para la discusion.

Tabla 7. Cuadro de resultados

Titulo, autor y aho Objetivos Metodologia Resultados Conclusiones
Analizar las percepciones de | Estudio de descripcion | Los  padres identificaron 4 | Las intersecciones entre las
Shifting and intersecting | los padres en las necesidades | cualitativa mediante | categorias de necesidades: estar | necesidades de atencion
needs: parents’ | de los cuidados de enfermeria, | entrevistas con andlisis de | juntos, dar sentido a la evolucion de | identificadas por los padres
experiences during and | incluyendo preocupaciones | datos. la atencion clinica del nifio, | sugieren mecanismos
following the withdrawal | concretas, preferencias vy gestionar factores institucionales, | potenciales para fortalecer la

of life

treatments in

sustaining
the
paediatric intensive care
unit (35).

Broden, E. G., Werner-Lin,
A., Curley, M. A. Q., &
Hinds, P. S. (2022).

acciones de apoyo para ellos y
sus hijos durante y tras la
retirada del tratamiento de
soporte vital en unidades de

cuidados intensivos pediatricos.

Muestra: 8 padres de 8 nifios
que murieron en las UCIs

pediatricas 7-11 afos antes.

situacionales y estructurales, y

gestionar una variedad de
emociones en este contexto.

Estar estrechamente conectado
con el nifio era muy importante,
pero a menudo se cruzaba con
otros ambitos y requeria el apoyo
de las enfermeras. Los recuerdos
de los padres demostraron una
incertidumbre persistente sobre los
cuidados al final de la vida de sus
hijos que influyd en su duelo a largo

plazo.

atencion de las enfermeras a los
nifios en final de vida. Equipados
con el conocimiento de que el
vinculo entre padres e hijos a
menudo determina las
prioridades de los padres, las
enfermeras  deben intentar
facilitar las conexiones entre los
procesos de la unidad de
cuidados intensivos pediatricos.
La incertidumbre constante en la
adaptacion de los padres a la
pérdida sugiere que la atencion
a los casos en que las
necesidades se cruzan puede
tener un impacto duradero en el

duelo de los padres.
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Improving nurse’s
understanding of
Pediatric-Focused

Advance Directives (36).

Mejorar la practica y educacion
relacionadas con la
planificacion  anticipada de
cuidados (ACP) y las directrices

anticipadas (AD) en el contexto

Revisién y analisis de la
literatura y directrices actuales
en el ambito de la enfermeria

pediatrica.

Las enfermeras realizan un papel
crucial en la planificacién anticipada
de cuidados al proporcionar apoyo
las

emocional y educacion a

familias, facilitando discusiones

La participacion de las
enfermeras puede mejorar la
calidad de los cuidados al final
vida en

de la pacientes

pediatricos.

pediatrico, enfatizando la sobre las opciones de cuidado al | Para lograrlo, es necesario que
Ewing, Kylie B. (2020) necesidad de que las final de la vida. las enfermeras estén bien
enfermeras adquieran Se enfatiza la necesidad de | formadas y se sientan comodas
conocimientos y habilidades formacion adecuada para las | al abordar estos temas,
para participar en estas enfermeras. promoviendo asi decisiones
discusiones con los pacientes y compartidas, siempre
sus familias. respetando los deseos del
paciente y su familia.
Destacar el papel de las | Se basa en la experiencia | El articulo identifica que las familias | Las enfermeras desempefian un

Caring for Pediatric
Patients’ Families at the

child’s end of life (37).

Jordi E. Mullen, Melissa R.
Reynolds,
Larson. (2015)

Jennifer S.

enfermeras en el apoyo a las
familias durante la enfermedad
critica y el fallecimiento de un
nino. Ademas, se enfatiza la
necesidad de un programa
estructurado de duelo que
brinde soporte en el final de la
vida del nifio y a lo largo del

proceso de duelo de la familia.

clinica de los autores y en la

revision de la literatura
existente  para  proponer
estrategias y practicas

recomendadas en el cuidado
de familias en situaciones de

final de vida pediatrica.

en duelo desean recibir un cuidado
compasivo y sensible que respete
sus deseos 'y necesidades.
Ademas, muchas familias expresan
el deseo de mantener relaciones y
conexiones duraderas con el
personal hospitalario después de la
muerte de su hijo.

Un programa estructurado de duelo
puede satisfacer esta necesidad,
proporcionando apoyo continuo

durante el proceso de duelo.

papel esencial en el apoyo a las
familias durante la enfermedad y
el fallecimiento del nifio.

Un enfoque integral beneficia a
las familias y fortalece las
relaciones entre las familias y el
una

personal, promoviendo

atencion méas compasiva y

centrada en la familia.
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Factors Improving
Oncology Nurse Role
Performance in
Providing Pediatric
Palliative Care: A SWOT

Analysis (38).

Zahra

Taheri-Ezbarami, Maryam

Somaye  Pouy,

Rassouli, Bahram
Darbandi,
Pashaki. (2023)

Nazila Javadi-

Explorar los factores
relacionados con la mejora del
desempefio del rol de las
enfermeras oncolégicas en la
prestacion de cuidados

paliativos pediatricos.

Estudio cualitativo mediante
entrevistas semiestructuradas
a 22 participantes (nueve
enfermeras, dos oncélogos,
dos supervisoras de
enfermeria, dos nifios con

cancer y siete cuidadores).

Los hallazgos revelaron que existen
algunos factores relacionados con
la enfermeria que pueden facilitar o
dificultar la prestacion de cuidados
paliativos pediatricos.

Entre las fortalezas destacan: la
presencia de empatia, compromiso
profesional e interés por aprender.
Entre las dificultades podemos
encontrar: el desgaste psicoldgico o

la disminucién de la motivacion.

El interés de las enfermeras por
aprender los principios de los
cuidados paliativos es una de las
fortalezas mas significativas
segun el estudio.

La implementacion de cursos de
formacion y la posibilidad de que
néveles

las enfermeras

adquieran conocimientos de
enfermeras experimentadas
tienen un impacto directo en la
calidad de la atencion brindada a

los ninos.

Conflicting goals and
obligations:  Tensions
affecting communication
in pediatric oncology

(39).

A. Sisk,
Erica C. Kaye,

Bryan
Schulz,

Ginny

Describir las tensiones que

experimentan los médicos,

enfermeras y profesionales
psicosociales que afectan la
comunicaciéon en oncologia

pediatrica.

Diez grupos de discusion con
enfermeras, médicos y
profesionales  psicosociales
en dos instituciones de

Estados Unidos.

Se objetivan cinco temas de
tensiones definidos como desafios
los

experimentados cuando

profesionales  se comunican:
Apoyar las esperanzas de los

padres mientras se brindan
opiniones e informacion honestas;
(2) revelar todos los resultados

posibles mientras se evita la

Los profesionales experimentan

tensiones que afectan la
comunicacion con los padres en
oncologia pediatrica. Algunas
tensiones se pueden abordar
con intervenciones o educacion.
Otras requeriran un analisis mas

profundo para proporcionar una
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Justin N. Baker, Jennifer
W. Mack,
DuBois. (2021)

James M.

creacion de nuevas

preocupaciones.  (3)  construir
relaciones mientras se mantienen
los limites personales; (4) revelar
informacién confidencial mientras
se adhiere al rol profesional y la
autoridad percibida; (5) validar las
creencias o decisiones de los
padres mientras se cumple la

obligacion de honestidad.

orientacion suficiente a los

médicos.

Pediatric palliative care
nursing (40).
Foster

Terrah Akard,

Verna L. Hendricks-
Ferguson, Mary Jo Gilmer.

(2018)

Aumentar la conciencia de las
enfermeras y otros
profesionales sobre iniciativas
de investigacion  recientes
seleccionadas destinadas a
mejorar la vida y disminuir el
sufrimiento de estos nifios y sus

familias.

Revisiéon de la literatura para
describir factores que influyen
en el cuidado de enfermeria
en cuidados paliativos

pediatricos.

Se abordan componentes clave del
cuidado de enfermeria en CPP,
incluyendo diferentes
intervenciones de enfermeria,
métodos de reclutamiento para
investigacion, herramientas para la
comunicacion, formacion y
educacion en CPP vy, sobre todo, el
rol de la enfermera en el apoyo a la

comunidad en este tipo de atencion.

Las enfermeras desempefian un
papel importante en el cuidado
de los nifios que viven con
enfermedades que amenazan la
vida y mueren a causa de ellas.
Se necesita mas investigacion
para seguir avanzando en la
cuidados

ciencia de los

paliativos pediatricos de
enfermeria, para mejorar aun
mas nuestra comprension de
cdmo mejorar la vida y disminuir
el sufrimiento de estos nifios

vulnerables y sus familias.

Providing Palliative and
Hospice Care to

children, adolescents

Describir los cuidados paliativos
y de hospicio en EE. UU,
presentar un caso clinico que
ilustra los cuidados paliativos,
barreras

definir  las para

Articulos, guias de practica

clinica, organizaciones
profesionales y opiniones
clinicas de expertos que
examinan la oncologia

Se destaca la necesidad de una
atencion multidisciplinar
individualizada centrada en los
nifios y/o adolescentes, asi como

en su familia. Ademas, subraya la

Se ha demostrado que los

cuidados paliativos son
beneficiosos para los pacientes
pediatricos con cancer y sus

familias.
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and young adults with

cancer (41).

Kimberly A. Pyke-Grimm,
Amy Haskamp, Amy R.
Newman. (2021)

acceder a cuidados paliativos y
definir las implicaciones de la
practica de enfermeria

oncoldgica.

pediatrica y los cuidados

paliativos.

importancia de una comunicacion
efectiva, asi como la necesidad de
implementar la planificacion
anticipada para mejorar la calidad
de vida de estos pacientes.

Sin embargo, se comenta que,
aungue las enfermeras suponen un
papel clave en el apoyo emocional,
la coordinacién del cuidado y el
acompafamiento durante el
proceso, existen muchas barreras,
como la falta de formacion y la
resistencia a hablar sobre la

muerte, que dificultan su tarea.

Las enfermeras de oncologia

pediatrica deben tener
conocimientos sobre cuidados
paliativos, de modo que puedan
defender y garantizar que sus
pacientes y familias reciban una
atencion holistica, centrada en el
paciente y la familia y orientada

a objetivos.

Experiences of family
caregivers of children
with

cancer while

receiving home-based
pediatric palliative care
in Indonesia: a

qualitative study (42).

Christantie Effendy, Deby
Kristiani  Uligraff, Selvia
Harum Sari, Fany Angraini
and Chandra.

(2022)

Lynna

Explorar las experiencias de los
cuidadores familiares de nifios
diagnosticados con cancer
mientras reciben CPP en el

hogar.

Estudio cualitativo, en el cual
se realizaron entrevistas
semiestructuradas con
cuidadores familiares de doce
nifios con cancer que habian
recibido atencién primaria en

el hogar.

Surgieron tres temas principales: La
implementacion de la atencion
primaria en el hogar; los beneficios
de dicha atencion y las esperanzas
de los cuidadores y su impresion
sobre la atencion primaria basada
en el hogar.

Los cuidadores experimentaron
beneficios del servicio de atencion
primaria, donde se brindé atencion
holistica tanto al paciente como a la

familia.

El servicio de atencion primaria
a domicilio proporciona varios
servicios con impacto positivo
para los nifios y sus familias.

Las enfermeras brindan
atencion integral con un enfoque

centrado en la familia.
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Communication of bad
news in the context of
neonatal palliative care:
experience of intensivist

nurses (43).

Conocer las experiencias de
enfermeras de Unidades de
Cuidados

Neonatales (UCINs) respecto al

Intensivos

proceso de comunicacion de

malas noticias a las familias de

Estudio cualitativo descriptivo,

en el que se realizaron
entrevistas semiestructuradas
a 17 enfermeras intensivistas
entre

de estas unidades

diciembre de 2018 y febrero

Tras las entrevistas se conformaron
4 categorias.

En primer lugar, el significado que
las enfermeras atribuyen a las

malas noticias, generalmente

descritos como momentos de gran

Las enfermeras lidian con

barreras en la comunicaciéon de
sobre todo

malas noticias,

relacionadas con la falta de
formacion y el manejo de las

emociones personales.

recién nacidos en cuidados | de 2019. carga emocional para todas las | Por ello, es esencial formar

Camilo, B. H. N., Serafim, | paliativos. partes implicadas. especificamente a los
T. C., Salim, N. R, En segundo lugar, la figura de | profesionales en la
Andreato, A. M. O., Roveri, enfermeria como apoyo a la familia, | comunicacién de este tipo de
J. R, & Misko, M. D. desempefiando un papel crucial en | noticias, favoreciendo el apoyo
(2022). la comunicaciéon y la gestion | de las familias y contribuyendo

emocional. asi a una atencién mas humana

En tercer lugar, las dificultades que | y empatica en el contexto de los

aparecen durante la comunicacién, | cuidados paliativos.

destacando aquellas  barreras

relacionadas con la falta de

preparacion y gestién emocional.

Por ultimo, el compromiso con el

bienestar emocional de la familia,

que a menudo supone compartir el

sufrimiento.

Comprender las razones vy | Estudio cualitativo | En primer lugar, los profesionales | La  atencion  paliativa es

Pacientes del programa | significados que las enfermeras | fenomenolégico, en el que se | entrevistados valoran que la | necesaria para poder ofrecer
alivio del dolor y | atribuyen a los pacientes | realizaron entrevistas | atencién paliativa es una respuesta | una atenciéon integral a las
cuidados paliativos: | atendidos en el programa de | semiestructuradas a | necesaria ante el sufrimiento de las | personas, que respete su

razones Yy significados

para enfermeras (44).

alivio del dolor y cuidados

paliativos.

enfermeras que participan en
el programa “Alivio del dolor y

cuidados paliativos”.

personas, sobre todo si se

encuentran en etapas terminales.

dignidad y aborde todas las

esferas de sus necesidades.
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Gonzalez, M. M., & Pavez,
P. L. (2016).

Ademas, este tipo de paciente es
percibido por las enfermeras como
personas que tienen dignidad y
necesidades emocionales y
espirituales tan importantes como
las fisicas.

Sin embargo, se destacan muchos
factores relacionados con la falta de
recursos, el estrés emocional y la
formacion

necesidad de que

dificultan su atencion.

Ademas, se destaca la

importancia de proporcionar
apoyo emocional y formacion
continua a los profesionales que
participan en este tipo de

atencion.

Aspectos éticos y
legales en la
adolescencia. Del menor
maduro al adulto

autéonomo (45).

Vieto Villar, M. (2022)

Ofrecer una visidbn general

sobre la capacidad de los

menores para tomar decisiones

en el ambito sanitario,
analizando el marco legal
vigente y cuestionando la
percepcion comun de una

“mayoria de edad sanitaria” a

Taller tedrico-practico dirigido
a profesionales sanitarios
para proporcionar
herramientas en la toma de
decisiones con menores de

edad.

El consentimiento informado en

menores no depende
edad

especifica, sino de la madurez del

exclusivamente de una

individuo.

La legislacion  permite  que

menores, incluso por debajo de los
16 anos,

puedan otorgar

Se necesita un cambio de
perspectiva en la atencion
sanitaria, reconociendo que la
capacidad para tomar
decisiones en salud por parte de
debe

individualmente,

menores evaluarse
considerando

su madurez y no basandose

los 16 anos. consentimiento informado si | Unicamente en la edad como
demuestran la madurez suficiente. | criterio.
Evaluar cémo las enfermeras | Estudio observacional, | EI 31,37% de las enfermeras | Se destaca la necesidad de
Analisis del | afrontan la muerte de pacientes | descriptivo, correlacional y | mostré un afrontamiento adecuado | abordar las diferentes

afrontamiento de Ia
enfermera frente a la
muerte de un paciente
pediatrico (46).

pediatricos.
Analizar la relacién de este
afrontamiento con variables
sociodemograficas.
las

Describir estrategias

personales que emplean las

transversal entre enero y junio
de 2018,

cuestionario.

mediante  un

Muestra: 51 enfermeras de las

areas de CPP, UCIP,

ante la muerte de un paciente

pediatrico, mientras que el 33,33%

presentd dificultades en este
aspecto.

Las enfermeras de CPP
demostraron el mejor

estrategias de afrontamiento
segun la unidad hospitalaria y
las experiencias personales de
las enfermeras, promoviendo
intervenciones que fortalezcan

su resiliencia 'y bienestar
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Lledd-Morera, A., Bosch-

Alcaraz, A. (2020)

enfermeras para manejar y

aceptar estas situaciones.

Neonatologia y

Oncohematologia de un

afrontamiento, seguidas por las de

oncologia pediatrica, neonatologia

emocional, como formacion

especifica, sesiones de cierre de

hospital de tercer nivel de | vy, finalmente, cuidados intensivos. casos, etc.
Barcelona.
Identificar las caracteristicas de | Estudio observacional, | Los padres expresaron | La planificacion anticipada de
End of life in patients | los pacientes pediatricos que | analitico, multicéntrico vy | preferencias sobre el lugar de | los cuidados al final de la vida es

attended by pediatric
palliative care teams:
what factors influence
the place of death and
compliance with family

preferences? (47)

M.J.,
J.M,
Navarro-Mingorance, A,
Madrid-Rodriguez, A.,
Tavera-Tolmo, A,
0.,
Martino-Alba, R. (2023).

Pelaez-Cantero,

Morales-Asencio,

Escobosa-Sanchez,

fallecen bajo la atencion de
equipos especificos de CP y
determinar los factores que
influyen en el lugar de muerte y
en el cumplimiento de las
preferencias expresadas por las

familias.

ambispectivo entre enero y

diciembre de 2019.
Muestra:  recopilacion  de
datos de 164 casos de

pacientes pediatricos.

fallecimiento en 125 casos (76,2%),
de los cuales 95 fallecieron en el
hospital y 67 en el hogar.

Se encontré que un equipo de CP
con mas de 5 afios de experiencia
se asociaba con mayor probabilidad
de cumplimiento de las preferencias
de la familia.

Ademas, factores como la ausencia
de visitas domiciliarias se asociaron
probabilidad de

fallecimiento en hospital.

con mayor

fundamental en el contexto de
los CPP.

Se destaca la importancia de la
atencién personalizada y la

comunicacion efectiva con las

familias para asegurar el
cumplimiento de sus
preferencias.
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7. DISCUSION
Rol integral de enfermeria en los cuidados paliativos pediatricos

La revision bibliografica realizada ha permitido identificar y analizar el papel que desempefa
el profesional de enfermeria en el cuidado y control de sintomas del paciente paliativo

pediatrico, asi como en el acompanamiento integral tanto a él como a su familia.

Su rol abarca multiples dimensiones del cuidado: fisico, emocional, social y espiritual, por lo

gue se convierte en el soporte principal tanto para el nifio como para su entorno familiar.

Como se explica en el trabajo de Akard, Hendricks-Ferguson y Gilmer (2018), la enfermera
desempefia un papel unico en la identificacion de sintomas, gestion del dolor, proporcién de
confort y construccion de vinculos de confianza que favorecen el bienestar del paciente

pediatrico en situacion de final de vida.

Ademas, la enfermera se posiciona como figura de referencia para las familias, no solo como
profesional sanitaria, sino como acompafante emocional. Tal como explica Jordi E. Mullen et
al. (2015), el contacto cercano con el personal de enfermeria genera un sentimiento de
confianza y proteccién durante el proceso de duelo, ya que estas estan preparadas para
sostener emocionalmente a las familias, generando un entorno seguro y validando sus

emociones.
Comunicacion como herramienta de cuidado

Un tema que se aborda de manera repetida es la comunicacion eficaz y la empatia como ejes
centrales del rol de enfermeria. Sisk et al. (2021) exponen las tensiones entre los diferentes
profesionales de salud en el momento de comunicar malas noticias. Por su parte, Ewing
(2020) defiende que las enfermeras suponen un nexo entre el paciente, la familia y el resto

del equipo, favoreciendo el dialogo entre todas las partes.

El uso de lenguaje adaptado, la escucha activa y la empatia son habilidades fundamentales
para establecer una relacion de confianza. Como afade Foster et al. (2018), estas habilidades
permiten a la enfermera brindar informacion veraz pero reconfortante, acompafiando

emocionalmente sin sobrecargar a los cuidadores.

Ademas, la comunicacion es una herramienta mas para integrar al nifio en la toma de
decisiones. Dar espacio, respetar sus tiempos y adaptar el lenguaje son estrategias que

humanizan la atencion y promueven su autonomia.
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Necesidad de formacidn especifica y continua

Varios articulos ponen el foco en la formacion y preparacion del personal de enfermeria. Pouy
et al. (2023), a través de un analisis FODA, identifican la falta de formacién especifica, el
desgaste emocional y la sobrecarga laboral como limitaciones para el desempefo efectivo

del rol enfermero en oncologia pediatrica.

Ademas, Camilo B. H. N. et al. (2022) afiaden que, en la creacién del vinculo con la familia y
el paciente, muchas veces es inevitable implicarse en su sufrimiento, complementandose con
la informacién aportada por Lled6-Morera y Bosch-Alcaraz (2020), quienes ponen en
relevancia el impacto emocional que supone para las enfermeras enfrentarse a la muerte de

un nifio, destacando la necesidad de herramientas de afrontamiento y apoyo institucional.

Finalmente, el estudio de Pouy et al. (2023) confirma esta debilidad, aunque destaca como
fortaleza la alta motivacion del personal de enfermeria por mejorar. Dotar a las enfermeras
de estas herramientas permitiria no solo ofrecer una atencién de mayor calidad, sino también

reforzar su seguridad profesional y bienestar emocional.
Entornos del final de la vida: impacto en la familia y en la enfermeria

Uno de los aspectos mas relevantes en la atencion paliativa pediatrica es el lugar en el que
se ofrecen los cuidados: el hospital o el domicilio. Esta decisidon implica aspectos clinicos,

emocionales y sociales que afectan tanto a la familia como al profesional de enfermeria.

Asimismo, el estudio de Pelaez-Cantero et al. (2023) analiza cémo las enfermeras pueden
facilitar que el lugar de muerte preferente del paciente esté alineado con los deseos de la

familia, lo que constituye un aspecto ético fundamental dentro de la atencion paliativa.

Effendy et al. (2022), en su estudio cualitativo en Indonesia, evidencian que muchas familias
valoran enormemente que su hijo reciba cuidados paliativos en casa. El entorno doméstico
ofrece un sentido de normalidad, control y cercania emocional, tanto para el nifio como para
los cuidadores. En este contexto, el rol de la enfermera se vuelve aun mas central, ya que
actua no solo como gestora del cuidado fisico, sino también como educadora, facilitadora del

proceso de duelo anticipado y fuente de apoyo emocional.

Se destaca que la enfermeria en el domicilio tiene un contacto mas directo, humano y
personalizado, pero también enfrenta mayores desafios logisticos y emocionales, como la
soledad profesional, la toma de decisiones dificiles sin apoyo inmediato del equipo médico y

la carga emocional de convivir con la muerte en un ambiente familiar.
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Por otro lado, el entorno hospitalario —particularmente en unidades de cuidados intensivos
pediatricos (UCIP)— permite el acceso a mayores recursos tecnoldgicos y soporte médico

inmediato, lo cual puede ser clave en fases criticas.

Sin embargo, Pelaez-Cantero et al. (2023) sefialan que el lugar de fallecimiento del paciente
muchas veces no coincide con las preferencias familiares, debido a cuestiones organizativas
o decisiones médicas tardias. Esto puede generar un sufrimiento anadido a las familias y una
sensacion de frustracion en el personal de enfermeria, que muchas veces percibe que la

institucionalizacion del proceso de muerte deshumaniza el cuidado.
La importancia del acompafamiento emocional: la familia

Los estudios destacan que el cuidado paliativo pediatrico no se centra solo en el paciente,
sino que incluye de forma activa a toda la familia como una unidad de atencion. Mullen et al.
(2015) y Pyke-Grimm et al. (2021) subrayan la importancia del acompafiamiento emocional a
los padres, especialmente en la fase terminal, cuando la toma de decisiones es compleja y
dolorosa. Broden et al. (2022) afiaden que los padres otorgan un gran valor a la posibilidad

de estar junto a sus hijos en los ultimos momentos.

Ademas, Effendy et al. (2022) explican que el soporte emocional ofrecido por enfermeria
también reduce el sufrimiento familiar y favorece un entorno de mayor intimidad y respeto a

la dignidad del menor.

Este enfoque se complementa con Broden et al. (2022), quienes analizan cémo las
necesidades emocionales de los padres se transforman tras la retirada del soporte vital,
resaltando la necesidad de que el personal de enfermeria mantenga una presencia sensible,

activa y constante.

Asimismo, la revision destaca que los recuerdos vinculados a este acompafiamiento influyen
directamente en el duelo posterior. Tal y como sefialan los autores, la incertidumbre sobre si
se ofrecio el mejor cuidado posible al final de la vida puede prolongar el sufrimiento de las
familias, lo cual evidencia la responsabilidad que asume la enfermera al cuidar del recuerdo

de la experiencia vivida.

Autonomia del paciente pediatrico en cuidados paliativos: el concepto de menor

maduro

Dentro de estos aspectos aparece el debate ético de la participacion de los menores en la
toma de decisiones de su vida y, en consecuencia, de su salud. Vieto Villar (2022) analiza las

figuras de “mayoria de edad sanitaria” y “menor maduro” en este contexto, planteando la
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importancia de respetar y escuchar la opinién de los pacientes pediatricos en su proceso,
independientemente de que no cumplan la edad minima legal, permitiendo su participacion

activa y fomentando asi su autonomia.

Este planteamiento encuentra respaldo en los principios de bioética — autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia- que obligan a los profesionales a considerar la voz

del menor como parte central del proceso asistencial.

Como apuntan Akard, Hendricks-Ferguson y Gilmer (2018), incluir al nifio en el dialogo sobre
su atencion favorece su bienestar emocional y promueve el sentimiento de control en un
contexto en el que muchas veces se siente vulnerable y dependiente. Por su parte, Sisk et al.
(2021) subrayan que uno de los desafios en la comunicacion clinica en el contexto de
cuidados paliativos pediatricos es precisamente saber cuando y como integrar la opinion del

menor, evitando tanto su sobreproteccion como su exclusion.
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8. CONCLUSIONES

La revision realizada permite profundizar sobre el papel de la enfermera como figura clave en
los cuidados paliativos pediatricos, cifiéndose asi al objetivo general del trabajo vy
demostrando que la enfermera en este tipo de atencidn no solo se centra en el ambito clinico,
sino que incluye también la asistencia en todas las esferas de la persona, teniendo un papel
fundamental en el acompafamiento, el apoyo emocional, la gestién de cuidados y la

facilitacion de la toma de decisiones, tanto para el nifio como para su entorno familiar.

Este enfoque permite una asistencia integral que es fundamental para un area sanitaria tan
sensible como esta, donde la humanizacion y la técnica en los cuidados se encuentran al
mismo nivel y, donde la perspectiva de enfermeria puede favorecer a un cuidado realmente

centrado en la persona, su familia y el entorno.

En relacién con el primer objetivo especifico — identificar las necesidades fisicas,
emocionales, psicoldgicas y sociales de los nifios y sus familias —, queda claro que estas
necesidades son multiples, cambiantes y muchas veces complejas, requiriendo de un equipo
multidisciplinar y flexible para atenderlas. Ademas, las familias no solo necesitan educacion
en el manejo de sintomas, sino que también precisan de acompafamiento emocional

constante, especialmente cuando la muerte es inminente.

En este contexto, la enfermera se convierte en un soporte fundamental, creando un espacio
de respeto y confianza, independiente del entorno asistencial (hospital o domicilio); cobrando
vital importancia en procesos dificiles, como el duelo anticipado, o decisiones

trascendentales, como la eleccion del lugar de fallecimiento.

Respecto al segundo objetivo — conocer la informacion y protocolos disponibles para los
profesionales sanitarios —, la bibliografia revisada manifiesta la falta de formacion especifica
en CPP, especificamente en enfermeria, ademas de una gran escasez de protocolos clinicos

estandarizados actuales y adaptados al ambito pediatrico, especialmente a nivel nacional.

Esta situacion repercute directamente en la calidad del cuidado ofrecido y en el bienestar
emocional de los profesionales, que en muchas ocasiones actuan en situaciones complejas
sin herramientas suficientes. Por ello, se identifica una importante area de mejora centrada
en la implementacién de protocolos actualizados y de programas de formacion especifica,

para prevenir el desgaste profesional y fortalecer sus competencias.

Por ultimo, respecto al tercer objetivo — comprender la implicacion de enfermeria en la toma

de decisiones —, se observa que la enfermera participa activamente en este proceso,
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actuando como mediadora entre profesionales, familiares y paciente; garantizando la
autonomia del menor y favoreciendo el respeto y la escucha de los deseos de todas las

partes.

Su rol como mediadora y defensora del nifio permite ofrecer una atencion holistica,
respetuosa y humanizada. Asimismo, la implicacion enfermera en decisiones dificiles, como
el lugar de fallecimiento, manifiesta su compromiso no solo en el cuidado de la vida, sino

también con el proceso de muerte.

En conclusion, aceptar y acompanar en situaciones terminales o en el fallecimiento de un
nifio sigue siendo un reto para la sociedad y para los sistemas sanitarios actuales. En este
contexto, la enfermera en CPP desempefia un rol fundamental para garantizar un cuidado

humanizado, holistico e integral, basado en la compasion, el respeto y la dignidad.

Consideramos que esta labor requiere de competencias técnicas y emocionales especificas,
una comunicacién empatica y sensible, y un entorno institucional que respalde su
desempenio. Fortalecer el rol de la enfermera no solo dignifica su trabajo, sino que mejora de

forma directa la calidad de vida — y de muerte — del nifio y su familia.
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9. CRONOGRAMA

A continuacion, se detalla mediante figuras como ha sido la elaboracion de este documento

por fases.

Actividades Semana Semana Semana Semana Semana Semana Semana Semana Semana Semana
7 oct 14 oct 21 oct 28 oct 4 nov 11 nov 18 nov 25 nov 2 dic 9 dic

Lluvia de
ideas

Asignacién
de tutores

Propuesta
tematica

Justificacion
de estudio

Blsqueda de
informacién

Disefio

Elaboracion
del TFG

Elaboracion
de la
bibliografia

Tutorias 01/11
académicas

Entrega
borrador

Entrega fina

Defensa del
TFG

Figura 2. Cronograma parte 1 (Elaboracién propia)

Actividades Semana Semana Semana Semana Semana Semana Semana Semana Semana Semana
9 dic 16 dic 23 dic 30 dic 6 ene 13 ene 20 ene 27 ene 3 febr 10 febr

Lluvia de
ideas

Asignacioén de
tutores

Propuesta
tematica

Justificacion
de estudio

Blsqueda de
informacién

Disefio

Elaboracion
del TFG

Elaboracion
de la
bibliografia

Tutorias 18/12
académicas

Entrega
borrador

Entrega final

Defensa del
TFG

Figura 3. Cronograma parte 2 (Elaboracién propia)
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Actividades

Semana
17 febr

Semana
24 febr

Semana
3 mar

Semana
10 mar

Semana
17 mar

Semana
24 mar

Semana
31 mar

Semana
7 abr

Semana
14 abr

Semana
21 abr

Lluvia de
ideas

Asignacién de
tutores

Propuesta
tematica

Justificacion
de estudio

Busqueda de
informacién

Disefio

Elaboracion
del TFG

Elaboracion
de la
bibliografia

Tutorias
académicas
Entrega
borrador
Entrega final

Defensa TFG

19/03

Figura 4. Cronograma parte 3 (Elaboracién propia)

Actividades

Semana
28 abr

Semana
5 may

Semana
12 may

Semana
19 may

Semana
26 may

Semana
2 jun

Lluvia de ideas

Asignacién de
tutores

Propuesta
tematica

Justificacion
de estudio

Busqueda de
informacién

Disefio

Elaboracion
del TFG

Elaboracion de
la bibliografia

Tutorias
académicas
Entrega
borrador

Entrega final

Defensa FG

Figura 5. Cronograma parte 4 (Elaboracién propia)
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10.LIMITACIONES

Una de las principales limitaciones de este trabajo ha sido la escasez de literatura cientifica
centrada exclusivamente en el rol de enfermeria en los cuidados paliativos pediatricos.
Aunque hemos contado con estudios que abordan los temas de comunicacién, control de
sintomas, el apoyo a la familia o aspectos éticos, en muchos casos la informacion se aborda

de forma general, sin profundizar en la perspectiva enfermera de manera diferenciada.

Por otro lado, gran parte de los estudios son analizados en contextos internacionales (Estados
Unidos, Indonesia o Iran), lo que puede que limite la aplicabilidad en el entorno sanitario
espafol. Asimismo, hemos objetivado una menor presencia de estudios que abordan el

cuidado paliativo en el domicilio frente a la hospitalizacion desde la practica enfermera.

Estas limitaciones reflejan la necesidad de fomentar nuevas investigaciones centradas en la
enfermeria pediatrica paliativa, especialmente en paises de habla hispana y en contextos

comunitarios.
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11.FUTURAS LINEAS DE APLICACION

A partir de las limitaciones encontradas en esta revision bibliografica, se considera necesario
impulsar nuevas lineas de investigacién orientadas a desarrollar herramientas practicas y

educativas que fortalezcan el rol de enfermeria en los cuidados paliativos pediatricos.

Una posible linea de investigacion seria la creaciéon de protocolos estandarizados especificos
que guien la actuacion de enfermeria en cuidados paliativos pediatricos tanto en el entorno
hospitalario como en el domiciliario, contemplando aspectos como el control de sintomas, el
acompafamiento familiar, la comunicacion de malas noticias o la toma de decisiones
compartidas. La creacion de estos protocolos podria asegurar una estandarizacion de los

cuidados, ademas de una mejora en su calidad y seguridad.

Por otro lado, teniendo en cuenta el desconocimiento general sobre los cuidados paliativos
pediatricos, en especial en el ambito comunitario, futuras investigaciones podrian centrarse
en disefiar e implementar materiales educativos, talleres o charlas, lideradas por enfermeria,
que ayuden a comprender y normalizar el concepto de CPP desde edades tempranas. Estas
acciones podrian facilitar el afrontamiento de la enfermedad tanto por parte de la familia como

de la sociedad.

La autonomia, como principio ético fundamental, debe adaptarse a las diferentes etapas de
la vida, y entre ellas se encuentra la etapa infantil. En este contexto, una posible linea de
trabajo incluiria investigar como disefiar e implementar documentos de planificacién de
cuidados anticipados desde la infancia. En este proceso, la enfermera tendria una
participacién activa en la educacion y acompanamiento en la toma de decisiones, respetando

siempre la madurez emocional y cognitiva del menor.

Esta iniciativa podria ayudar a empoderar a los pacientes pediatricos ofreciendo un espacio
para expresar sus deseos y preferencias de forma humanizada, que supondria una reduccion

de las barreras o dificultades en la atencién paliativa pediatrica.
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13. ANEXOS

Anexo 1. Cédigos CIE-10 de enfermedades susceptibles de cuidados paliativos

Tabla elaborada por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad sobre las

enfermedades candidatas a recibir cuidados paliativos pediatricos.

Tabla 2. Cédigos Cie-10 de enfermedades susceptibles de cuidados paliativos
pediatricos

Causa de defuncion

Enfermedades infecciosas y parasitarias
Tumores

Enfermedades de la sangre y de los 6rganos
hematopoyéticos, y ciertos trastornos que afectan al
mecanismo de la inmunidad

IV. Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabdlica

V. Trastornos mentales y del comportamiento

VI. Enfermedades del sistema nervioso

IX. Enfermedades del sistema circulatorio

X. Enfermedades del sistema respiratorio

XIl. Enfermedades del sistema digestivo

Xlll. Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido
conjuntivo

XIV. Enfermedades del sistema genitourinario

XVI. Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal

XVII. Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias
cromosoémicas

Otros

Cadigo CIE-10
B20-B25, B44, B90-B92, B94

C00-D48

D55-D56, D57, D58-61, D63-D64
D66-D77, D81-D84, D86, D89

E22-E25 (excepto E24.4) E31-E32,
E34-E35, E70-E72, E74-E80, E83,
E84, E85, E88, E90

FO1-FO4, F72-F73, F78-F79, F84.2

G10-G13, G20-G26, G31-G32,
G35-G37, G41

G45-G46, G60-G64, G70-G73,
G90-G91, G93-G96, G98-G99,
G80-G83

111- 113, 115, 120-125, 127-128, 131,
134-137, 142, 150- 151, 169- 170, 177,
185, 189

J43-J44, J47, J82, J84

K72-K77

MO07-M08, M30-M32, M35,
M40-M41, M43, M85, M95

NO7, N11-N13, N15- N16,
N18-N19, N25-N29, N31- N33

P00- P03, PO7- P08, P10- P11,
P20-P29, P35-P37, P39, P52-P57,
P77, P90, PO1

Q00-Q07, Q20-Q28, Q30-Q34,
Q38-Q45, Q60-Q62, Q64,
Q77-Q81, Q85-Q87, Q89-Q93

Y85-Y89
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Anexo 2. Unidades especificas de cuidados paliativos pediatricos en Espaiia

(Elaboracion propia)

Tabla 8. Unidades especificas de CPP en Espanha (Elaboracién propia)

Ubicacion equipos de CPP

Informacion adicional

9 equipos en total (2 en Sevilla)

Distribuidos en todas las provincias.

Hospital Universitario Central de

Asturias

Unidad centralizada.

Hospital Universitario Miguel Servet
(Zaragoza)

Sin equipos en Huesca, Barbastro, Teruel,
Alcaiiiz y Calatayud, pero colaboran con la
unidad central.

Hospital Universitario Son Espases
(Mallorca)

Atencidn pediatrica paliativa para todas las
islas; en islas menores, la atencion
domiciliaria es coordinada con Atencion
Primaria.

Tenerife (CHUC y CHUNSC) y Gran
Canaria (CHUIMI)

3 equipos en total; atencidon domiciliaria en
todas las unidades.

Hospital Universitario Marqués de
Valdecilla (Santander)

Atenciéon coordinada con los servicios de
pediatria y cuidados paliativos de adultos.

Valladolid y Ledn

En Burgos y Segovia hay consultas de
Patologia Crénica Pediatrica que coordinan
con equipos de adultos.

No dispone de equipos especificos
de CPP

La atencion se realiza a través de los
equipos de Cuidados Paliativos de adultos y
los servicios de pediatria de los hospitales.

Red de Atencion Paliativa Pediatrica
Integral (XAPPI)

3 SAPPI (Unidades de CPP), 7 Equipos
Interdisciplinares, y organizacion con
Atencion Primaria; atencion hospitalaria,
domiciliaria y en urgencias.

No dispone de un equipo especifico
de CPP

La atencion se realiza a través del Hospital
Universitario de Ceuta, en coordinacién con
los servicios de pediatria y cuidados
paliativos de adultos.

Valencia Alicante, Elche,

Castellon

),

5 equipos en total.

1 equipo por provincia

En colaboracion con AECC y AOEX,
trabajan con los 8 equipos de soporte de
cuidados paliativos.

Hospital Universitario de Vigo y
Hospital Universitario de A Corufia

2 equipos en total

Hospital Universitario Nifio Jesus

7 equipos interdisciplinarios con atencién
domiciliaria.

No dispone de un equipo especifico
de CPP

La atencion paliativa pediatrica se coordina
con los servicios generales de cuidados
paliativos y pediatria del Hospital Comarcal
de Melilla.

Hospitales Virgen de la Arrixaca
(Murcia), Santa Lucia (Cartagena) y
Rafael Méndez (Lorca)

5 equipos en total, atencién hasta los 18
afos.

Unidad Hospitalaria de Referencia
de la Estrategia de la Cronicidad en
la Infancia

Atiende solo a nifios con patologia crénica
compleja; el resto de los pacientes
subsidiarios de CPP (oncolégicos, agudos,
neonatos) son atendidos por otros
profesionales.
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Hospital de Cruces (Vizcaya)

Equipo referente para hospitalizacion
domiciliaria, con apoyo de equipos de
adultos.

No dispone de un equipo especifico
de CPP

Atencion a pacientes pediatricos paliativos o
con patologias cronicas complejas a través
de distintas especialidades pediatricas.
Hospitalizacién a cargo de 2 pediatras.
Colaboracion con Aragén, Navarra, Pais
Vasco y CSUR como el Hospital Nifio Jesus
y Sant Joan de Déu.

*Todas las Comunidades Autbnomas prestan servicios sanitarios de cuidados paliativos pediatricos. De todos
ellos, tan solo 11 (Aragén, Asturias, Baleares, Cantabria, Catalufia, Ceuta, Extremadura, La Rioja, Madrid, Melilla
y Murcia) prestan atencién en todos los ambitos (hospitalario, domiciliario, consultas externas y urgencias).
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Anexo 3. Escalas para la evaluacién del dolor

La Sociedad Espariola de Urgencias de Pediatria (SEUP) propone diferentes escalas para la
valoracién del dolor, dependiendo de las caracteristicas del nifo y su patologia o

circunstancia.

Ademas, en los anexos de dicho documento (33) se pueden observar detalladamente las

caracteristicas de las escalas mas utilizadas en nuestro medio.

TABLA 2. Escalas de evaluacién del dolor agudo recomendadas en nifios segtin su edad

Neonatos CRIES, COMFORT, NIPS

Niiios entre 1 mes y 3 afios FLACC, CHEOPS, LLANTO

Nifios entre 4 y 7 afios FACES, Wong-Baker, Oucher

Nifios mayores de 7 afios Escala Analégica Visual, Escala numérica verbal

Nifio con trastorno espectro  Desarrollo cognitivo adecuado o posibilidad de comunicacién verbal:
autista Pictogramas, Escalsa Wong-Baker.

Con discapacidad neurolégica moderada o severa: FLACC — revisada,
NCCPC-R NCCP-PV, INRS, FLACC- revisada, PPP

Nifio con disminucién nivel = COMFORT y FLACC

de conciencia

Nifio con déficit cognitivo/ NCCPC-R, NCCP-PV, INRS, FLACC- revisada, PPP
retraso psicomotor
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Anexo 4. Clasificacion del dolor

Tabla elaborada por la Sociedad Espafola de Urgencias de Pediatria (SEUP) sobre los items

para catalogar el dolor.

TABLA 1. Clasificacién del dolor

Segiin el * DOLOR IRRUPTIVO: aquel que aparece de forma sdbita y transitoria, de gran
tiempo de intensidad y corta duracién. Suele tener una duracién inferior a 20-30 minutos.
evolucién * DOLOR HIPERAGUDO: el provocado por procedimientos terapéuticos y/o

diagnésticos, quirdrgicos o no, cuya duracién es de minutos u horas.

DOLOR AGUDO: aquel que aparece con una duracién limitada en el tiempo en
respuesta fisiolégica normal y predecible a un estimulo nocivo. Finaliza cuando cesa la
lesién o la causa que lo origina.

DOLOR CRONICO: dolor que perdura mis all4 de 3- meses sin causa orgénica que lo

justifique.
Segiin el * DOLOR NOCICEPTIVO: Producido como una respuesta normal y fisiolégica para la
mecanismo proteccién tisular, siendo beneficioso para el organismo ya que pone en marcha acciones de

etiopatogénico proteccién para evitar mayor dafio y para ayudar en la reparacién tisular y su regeneracién.
Es modulado por vias descendentes inhibitorias. Tiene buena respuesta a los opioides.

— SOMATICO: Aparece a nivel musculoesquelético, piel y vasos.

- Dolor nociceptivo somitico superficial: ocasionado por estimulacién de nociceptores
de piel, tejido subcutdneo o mucosas. Dolor bien localizado, descrito como vivo,
punzante o quemante.

- Dolor nociceptivo profundo: resulta de la estimulacién de los nociceptores de los
huesos, misculos, articulaciones y tejido conectivo. Dolor bien localizado y doloroso
a la palpacién. Descrito como dolor sordo, fijo o pulstil, y puede ir acompafiado de
espasmos musculares reflejos e hiperactividad simpitica.

— VISCERAL: originado por estimulos de nociceptores de érganos internos. Dolor difuso
o mal localizado, de naturaleza vaga, sorda, fija, espasmédica u opresiva, con sensacién
de presién profunda, constrictiva o célica.

DOLOR NEUROPATICO: aquel producido por estimulo directo del sistema nervioso
central o de vias nerviosas periféricas. Se genera en varios sitios y no siempre depende

de un estimulo. Dolor descrito como quemazén o lancinante, alodinia. El dolor puede
persistir o se intensificarse semanas, meses o incluso afios después de la lesién. Suele ser
refractario a terapia con opioides, siendo (til el uso de firmacos coadyuvantes.

DOLOR PSICOLOGICO: es aquel en el que predomina la dimensién afectiva
emocional, sin causa orgénica que lo justifique. Su abordaje puede precisar un enfoque
multidisciplinar puesto que tiene dificil manejo. En el interviene el 4mbito psico-social que
rodea al nifio.

DOLOR MIXTO: aquel que posee rasgos del dolor nociceptivo y neuropético.

Segiin la * DOLOR LOCALIZADO: dolor limitado al sitio de origen de la lesién (cutdneo, somético
localizacién o visceral).

DOLOR REFLEJO: Es el producido por una lesién que se encuentra a distancia de la
zona que duele. Se produce a consecuencia de la adaptacién natural del cuerpo a la lesién.

* DOLOR IRRADIADO: originado por la compresién de una raiz nerviosa que produce
dolor. Se transmite por todo el trayecto de un nervio con distribucién segmentaria o
periférica. Suele acompafarse de hiperalgesia, hiperestesia y dolor profundo al tacto, a la
vez que es bien localizado en la distribucién radicular o nerviosa.

* DOLOR REFERIDO: el dolor percibido a distancia de su origen, pero en este caso, las
vias nerviosas no se encuentras comprimidas ni lesionadas. Las dreas por las que se extiende
este dolor son aquellas que se encuentran inervadas por los nervios procedentes de la
misma raiz que la zona lesionada. Este tipo de dolor puede ser a su vez, visceral (originado
en los érganos) o somdtico (originado en la piel, masculos, articulaciones o huesos).
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TABLA 1 (Cont.). Clasificacién del dolor

Segiin el

curso

Segtin su

intensidad

DOLOR CONTINUO: el que persiste a lo largo del dia y no desaparece.

DOLOR INTERMITENTE: dolor que aparece y desaparece.

DOLOR INCIDENTAL: aquel que aparece con una causa determinada y evitable.

DOLOR IRRUPTOR: aparece una exacerbacién transitoria del dolor, sin causa incidental
que lo provoque, sobre una base de adecuado control.

COLICO: dolor intermitente con exacerbaciones, caracteristico de visceras huecas.
PUNZANTE: sensacién de pufalada o de “pinchos”. Ejemplo: dolor pleuritico.
QUEMANTE o URENTE: sensacién de ardor o de quemazén. Ejemplo: dolor del herpes zoster.
GRAVATIVO: sensacién de pesadez.

PULSATIL: dolor ritmico, asociado al pulso. Definido como si latiera la zona dolorosa.
Ejemplo: cefaleas, abscesos.

LANCINATE: dolor de altisima intensidad como un “rayo”. Ejemplo: neuralgia.
TEREBRANTE: sensacién de como si se taladrara.

SORDO: es un dolor no muy intenso, pero continuo.

OPRESIVO: sensacién de apretén, presién fuerte.

LEVE.

MODERADO.

INTENSO.
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