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RESUMEN

Introduccién: Los cuidados paliativos pediatricos se definen como “el cuidado activo total del cuerpo,
mente y espiritu de los nifios con enfermedades que ponen en peligro su vida o limitan su existencia y de
su familia.” (OMS), en el que consideramos muchas emociones y sentimientos como dolor, pena, ira,
tristeza, desesperanza, sufrimiento y hasta abandono, muchas veces pasando por alto el hecho que tarde o
temprano todos tendremos que partir e ignorando nuestro efimero paso por este mundo. Comienzan cuando
la enfermedad se diagnostica y continuard, sin tener en cuenta si el nifio recibe o no tratamiento especifico
de la enfermedad.

Objetivo: Realizar una blsqueda sistematizada sobre las intervenciones educativas de cuidados paliativos
oncoldgicos en el hogar en nifios escolares y adolescentes evaluando el impacto de dicha intervencion en
la literatura publicada, realizando el analisis de los mismos para la calidad y determinar qué dimensiones
de articulos y estudios intervienen en cuidados paliativos en el hogar; Proponer una guia basica para el
cuidador principal y familiares cercanos, sobre cuidados paliativos que pueda ser aplicable en el hogar.

Método: Se trata de una bisqueda sistematizada aplicado en articulos de revistas médicas, diarios y tesis
relacionadas a los cuidados paliativos de nifios escolares en el hogar y evaluar con sus resultados los
cambios de estado de animo y en su apego al tratamiento. En base datos Pub-med,Scielo, Google
académico se analiz6 722 articulos de los cuales se eligieron 28 contemplando los criterios de fecha (antes
del 2018), grupo de edad de estudio (preescolares y lactantes), también se eliminaron las revisiones
sistematicas previas y articulos sin tiempo de investigacion.

Resultados: Con base en los 28 articulos seleccionados, se determind que un 90% de los nifios y padres
prefieren que los nifios pasen los dias en su hogar y les permita crear lazos, establecer mejores relaciones
con la familia y poder culminar sus estudios o convivir con otros nifios de su edad. Algunos estudios
sefialan que para los hermanos son experiencias con matices ya que aln no saben cdmo asimilar muchas
de las emociones.

Discusion: Los primeros auxilios psicoldgicos para el paciente y sus familiares en los momentos criticos
son primordiales. También necesitan del mismo apoyo para poder depurar las cargas y sentimientos
retenidos durante el tratamiento y estancia en los familiares. Las familias que cuidan a un nifio en cuidados
paliativos pueden necesitar ayuda practica con tareas diarias, como el cuidado personal del nifio, la gestion
de medicamentos y equipos médicos, y la organizacion de citas médicas. El proporcionar recursos y
servicios de apoyo, como cuidadores domiciliarios o voluntarios, puede aliviar la carga sobre la familia. .
La colaboracién entre profesionales de la salud, servicios sociales y la comunidad en general es esencial
para brindar el mejor cuidado posible en esta situacidn tan delicada.

Conclusiones: Los familiares y sobre todo los pacientes estan en su derecho de decidir donde desea pasar
sus momentos, también considerar a los familiares que temen a ver sufrir a su paciente y les causa mas
seguridad el que permanezcan en el hospital. Ambas llegan a un mismo fin y conclusion; evitar el
sufrimiento en sus pacientes y que tengan la mejor opcion de tratamiento.

Palabras clave:

Oncologia, cuidados paliativos, escolares, adolescentes, guia basica para el hogar.



ABSTRACT

Introduction: Pediatric palliative care is defined as "the total active care of the body, mind and spirit of children
with life-threatening or life-limiting illnesses and their family." (WHO), in which we consider many emotions
and feelings such as pain, sorrow, anger, sadness, hopelessness, suffering and even abandonment, often
overlooking the fact that sooner or later we will all have to leave and ignoring our ephemeral passage through
this world. They begin when the disease is diagnosed and will continue, regardless of whether or not the child

receives specific treatment for the disease.

Obijective: To carry out a systematized search on the educational interventions of oncologic palliative care at
home in school children and adolescents, evaluating the impact of such intervention in the published literature,
analyzing them for quality and determining which dimensions of articles and studies intervene in palliative care
at home; to propose a basic guide for the main caregiver and close relatives on palliative care that can be
applicable at home.

Method: This is a systematized search applied to articles in medical journals, newspapers and theses related to
palliative care of school children at home and to evaluate with their results the changes in mood and in their
attachment to treatment. We analyzed 722 articles from which 28 were chosen contemplating the criteria of
date (before 2018), study age group (preschoolers and infants), previous systematic reviews and articles without

research time were also eliminated.

Results: Based on the 28 selected articles, we determined that 90% of children and parents prefer that children
spend their days at home and allow them to bond, establish better relationships with the family and be able to
complete their studies or live with other children their age. Some studies point out that for siblings these are

nuanced experiences since they do not yet know how to assimilate many of the emotions.

Discussion: Psychological first aid for patients and their relatives in critical moments. They also need the same
support to be able to purge the burdens and feelings retained during the treatment and stay of the relatives (R.
Priego, et al. 2022). Families caring for a child in palliative care may need practical help with daily tasks, such
as personal care of the child, managing medications and medical equipment, and arranging medical
appointments. Providing resources and support services, such as home caregivers or volunteers, can ease the
burden on the family (Mercedes Fornieles 2020). Collaboration among health care professionals, social

services, and the community at large is essential to provide the best possible care in this sensitive situation.

Conclusions: Family members and especially patients are in their right to decide where they want to spend their
moments, also consider the relatives who fear to see their patient suffer and cause them more security to remain
in the hospital. Both come to the same end and conclusion; to avoid suffering in their patients and that they

have the best treatment option.
Keywords:

Oncology, palliative care, school-age children, adolescents, a basic guide for the home
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CAPITULO 1. INTRODUCCION
1.1 JUSTIFICACION

Al evaluar la calidad de los articulos de investigacion en cuidados paliativos, es importante
considerar que los articulos hablen sobre el familiar, el paciente y la capacitacion por el
personal de enfermeria y multidisciplinario de la salud para determinar su validez y relevancia
para la préctica clinica y la investigacion futura. Los cuidados paliativos son una etapa crucial
inmersa en la esencia de la compasion y la calidad de vida. En lugar de centrarse
exclusivamente en la cura de la enfermedad, se enfocan en aliviar el sufrimiento y mejorar la
calidad de vida de los pacientes y sus familias enfrentando enfermedades graves o terminales.
Ademas, los cuidados paliativos promueven una comunicacion abierta y honesta, fomentando
asi la dignidad, el respeto y el apoyo en un momento tan vulnerable. Los cuidados paliativos
en el hogar ofrecen una conclusion que abraza la intimidad, el confort y la dignidad en el final
de la vida. Al permitir que los pacientes permanezcan en un entorno familiar y acogedor, se
promueve un sentido de familiaridad y seguridad que puede ser invaluable durante momentos
dificiles. Ademas, el cuidado en el hogar facilita una mayor autonomia y control sobre el
entorno y el tratamiento, permitiendo a los pacientes participar activamente en decisiones que
afectan su calidad de vida. En este periodo resalta la importancia de brindar un apoyo integral
tanto a los pacientes como a sus seres queridos, con equipos de cuidadores, médicos y personal
de apoyo trabajando en armonia para garantizar el bienestar fisico, emocional y espiritual de

todos los involucrados.

En Gltima instancia, los cuidados paliativos radican en la afirmacion del valor de cada vida 'y

en el acompafamiento compasivo durante todo el proceso de enfermedad y muerte.

Los cuidados paliativos suele ser una experiencia triste y que va a ser recordada, puede ser
en un hospital con las normativas y limitantes que suelen tener un por bio- seguridad, pero
también puede ser en el hogar del paciente, rodeado de sus familiares cercanos, amigos y
recibiendo la visita de personal multidisciplinario de la salud. Por lo cual es importante
capacitar al familiar sobre qué cuidados y necesidades hay que cubrir, asi como las
limitaciones del cuidador principal, hay que darle vida a la vida. Los cuidados Paliativos le
ofrecen al paciente méas beneficios cuando se aplicardn de manera temprana junto con otros

tratamientos, para apoyar al familiar en la comunicacion colaborativa buscando que las



personas que interactian en el entorno de paciente trabajen en equipo y con un mismo fin
para una mejora en la colaboracion estableciendo metas y objetivos. Al estar apoyados en su
casa por el familiar el paciente puede evitar sentimientos como la soledad, aislamiento, para
eso es importante el abordaje psicosocial para crear estrategias como el juego, explorar sus
emociones y saber escuchar para que con base en lo que el paciente quiera compartir se creen

rutinas las cuales apoyaran al paciente en que él tenga la seguridad de lo que va a ocurrir.

Los cuidados paliativos se centran en aliviar el sufrimiento fisico, emocional, social y
espiritual del paciente. Esto puede mejorar significativamente la calidad de vida, incluso en
las etapas avanzadas de la enfermedad. Ofrecen un enfoque holistico para el cuidado del
paciente, que aborda no solo los sintomas fisicos, sino también las necesidades emocionales,

sociales y espirituales del individuo y de sus seres queridos.

Las enfermedades graves pueden ser abrumadoras tanto para el paciente como para sus
familiares. Los cuidados paliativos proporcionan apoyo emocional y educacion tanto al
paciente como a sus seres queridos, ayudandoles a enfrentar la enfermedad y a tomar
decisiones informadas sobre el tratamiento y los cuidados que se llevaran a cabo. El alivio
del dolor y otros sintomas fisicos es fundamental en los cuidados paliativos. Esto no solo
mejora la comodidad del paciente, sino que también reduce el estrés y la ansiedad tanto para

el paciente como para sus seres queridos.

No solo se centran en el tratamiento médico, sino también en capacitar al paciente y a su
familia para el autocuidado. Esto puede incluir la ensefianza de técnicas de manejo del dolor,
cuidado de heridas y otras habilidades practicas que pueden mejorar la calidad de vida del
paciente en el hogar. Ayudan a reducir los costos asociados con la atencién médica en las
etapas avanzadas de la enfermedad, al disminuir la necesidad de hospitalizaciones frecuentes

y tratamientos invasivos.

Los cuidados paliativos se centran en respetar los valores, preferencias y metas del paciente,
ayudandolo a tomar decisiones informadas sobre su atencion medica y a mantener el control

sobre su vida, incluso en las etapas avanzadas de la enfermedad.



1.2 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los pacientes en edad escolar y adolescentes que se encuentran en etapa de cuidados
paliativos muchas veces suelen ser retenidos en la unidad tratada en muchas ocasiones son
intubados y pasan sus dias de esta manera sin poder despedirse de sus familiares o de manera
rapida. Por lo cual es importante valorar la calidad de vida y las condiciones médicas del
paciente en etapa terminal, también es de vital importancia tomar en consideracion la
educacion a los familiares para que de ser posible la domiciliacion de los cuidados estos sea
de calidad en apoyo con el personal multidisciplinario de la salud, en ocasiones también suele
ocurrir que el familiar no tiene los servicios basicos en su hogar o simplemente no cree tener
la seguridad de poder realizar los cuidados o procedimientos en casa y esperando minimizar
el sufrimiento o agonia de sus pacientes desean que permanezca en el hospital. Ambas
opciones son validas, lo importante es que el familiar tenga la oportunidad de decidir de

acuerdo con sus necesidades.

Es una preocupacion importante para la salud publica y la sociedad en general. Aungue los
datos especificos sobre la incidencia de cancer infantil en Hidalgo pueden variar, el cancer
sigue siendo una de las principales causas de enfermedad y muerte en nifios en todo el mundo.
En México, el cancer infantil representa una proporcion significativa de los casos de cancer

diagnosticados cada afio.

Los tipos de cancer mas comunes en nifios incluyen leucemia, tumores del sistema nervioso
central, linfomas, tumores cerebrales, sarcomas y otros. Los esfuerzos para comprender la
prevalencia y los patrones especificos de cancer infantil en Hidalgo pueden ayudar a guiar
las estrategias de prevencion, deteccion y tratamiento. Garantizar un acceso equitativo a la
atencion médica de calidad es fundamental para mejorar los resultados para los nifios con
cancer en Hidalgo. Esto incluye el acceso a servicios de diagndstico temprano, tratamiento

especializado y cuidados paliativos cuando sea necesario.

El diagndstico y tratamiento del cancer infantil pueden tener un impacto significativo en los
nifios y sus familias. Es importante contar con servicios de apoyo emocional y social que
ayuden a los nifios y a sus familias a hacer frente a los desafios emocionales, financieros y
sociales asociados con el cancer. La educacion y la concienciacion pablica sobre el cancer
infantil son fundamentales para promover la deteccién temprana, reducir el estigma asociado

con la enfermedad y fomentar el apoyo comunitario a las familias afectadas.



La investigacion continua sobre el cancer infantil es esencial para mejorar la comprension de
la enfermedad, desarrollar nuevos tratamientos y mejorar los resultados para los nifios
afectados. La colaboracion entre instituciones de salud, organizaciones gubernamentales,
ONG y la comunidad en general es fundamental para abordar eficazmente el cancer infantil

en Hidalgo y en todo México.

En Hidalgo, al igual que en otras partes de México, los cuidados paliativos pediatricos son
una parte importante de la atencion médica para nifios con enfermedades graves, cronicas o
terminales. Aunque la disponibilidad y el acceso a estos servicios pueden variar Hidalgo
cuenta con hospitales y centros de atencion médica que brindan servicios pediatricos, lo que
incluye la atencion especializada para nifios con enfermedades graves o terminales que
pueden requerir cuidados paliativos. Es fundamental que los profesionales de la salud que
trabajan con nifios en Hidalgo estén capacitados en cuidados paliativos pediatricos. Esto
incluye médicos, enfermeras, trabajadores sociales, psicélogos y otros especialistas que

puedan proporcionar atencion integral y apoyo emocional tanto al nifio como a su familia.

También es importante que existan redes de apoyo para las familias de nifios con
enfermedades graves en Hidalgo. Esto puede incluir grupos de apoyo, organizaciones no
gubernamentales y servicios de voluntariado que brinden asistencia practica y emocional a
las familias que enfrentan situaciones dificiles. Los nifios en cuidados paliativos a menudo
necesitan medicamentos y equipos especializados para controlar el dolor y otros sintomas.
Es importante que haya acceso adecuado a estos recursos en Hidalgo para garantizar que los
nifios reciban la atencion que necesitan. La educacion y la concientizacion publica sobre los
cuidados paliativos pediatricos son fundamentales para garantizar que las familias con nifios
enfermos conozcan sus opciones de atencion y puedan acceder a los servicios disponibles en
Hidalgo. La colaboracion con diferentes instituciones de atencién médica, agencias
gubernamentales, organizaciones no gubernamentales y la comunidad en general es esencial
para mejorar la calidad de los cuidados paliativos pediatricos en Hidalgo. Esto puede incluir
el desarrollo de protocolos de atencion, la coordinacion de servicios y la promocién de

politicas que apoyen a los nifios y sus familias.



1.3 PREGUNTA DE INVESTIGACION

e Cuales son las intervenciones educativas de enfermeria en la capacitacion de
familiares y cuidadores sobre los cuidados paliativos en nifios y adolescentes con

cancer, en la literatura publicada?



1.4 OBJETIVO GENERAL

Realizar una busqueda sistematizada sobre las intervenciones educativas de cuidados

paliativos oncoldgicos en el hogar en nifios escolares y adolescentes.

1.4.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS

= Evaluar el impacto de la intervencion educativa de enfermeria para los cuidados
paliativos de nifios con cancer en el hogar de la literatura publicada.

= Realizar el andlisis de la calidad de los estudios incluidos para determinar los cambios
en el estado animico y fisico de los nifios en etapa de cuidados paliativos

= Analizar los cambios de estado de &nimo y fisico reportados en la literatura que se
relacionan con los cuidados paliativos en nifios y adolescentes con cancer.

= Determinar las dimensiones que los articulos estudian e intervienen en los nifios con
cuidados paliativos en el hogar.

= Determinar la literatura que abarcan los cuidados clinicos y biopsicosociales

(sociodemograficos) relacionados a los cuidados paliativos en el hogar



1.5 HIPOTESIS

Las intervenciones descritas como lo son bafio, cambio de ropa de cama, alimentiacion,
analgeisa, ministracion de medicamentos, cambio de posiciones, en la bibliografia sobre la
capacitacion a los familiares y cuidadores de los nifios en edad escolar y adolescentes con

cancer tienen un efecto positivo en el manejo de los nifios en el hogar.



1.6 MARCO TEORICO

Epidemiologia del cancer en nifios

La epidemiologia del cancer investiga los factores de riesgo que pueden aumentar la
probabilidad de desarrollar cancer. Estos pueden incluir factores genéticos, ambientales,
comportamentales (como el tabaquismo, la dieta y la actividad fisica), ocupacionales y otros.
El cancer infantil es considerado una de las principales causas de muerte en nifios y
adolescentes, entre los distintos tipos de esta enfermedad destacan las leucemias, linfomas y
tumores en el sistema nervioso central, especialmente en este grupo poblacional. Aungue al
pasar de los afios la tasa de incidencia de esta enfermedad en la poblacion ha aumentado,
sigue siendo dificil realizar la prevencién efectiva una vez diagnosticado es de vital
importancia la realizacion de un tratamiento oportuno, que generalmente abarca
quimioterapia, cirugia o radioterapia dependiendo el caso, con el fin de aumentar las
posibilidades de supervivencia del paciente. Este campo busca entender como y por qué
ciertos tipos de cancer son mas frecuentes en ciertas areas geograficas, grupos étnicos, o entre
ciertos grupos de edad y género. Gracias a los avances médicos sobre el tratamiento de esta
afeccion se han podido lograr resultados fructiferos en términos de supervivencia, no
obstante, dependiendo del tipo de cancer y el tipo de tratamiento, los pacientes sobrevivientes
a esta patologia pueden llegar a presentar aparicion de algun otro tumor cancerigeno. A nivel
mundial las diferentes regiones cuentan con sus propios registros en relacién con esta
enfermedad, variando de gran manera dependiendo de la poblacién estudiada. Un
denominador comdn ha sido
un incremento de la incidencia asi como de la supervivencia, principalmente esta Gltima en
paises desarrollados, en contraste a los no desarrollados en los cuales el panoramas mas
sombrio, por lo tanto la prevencion, diagnéstico y tratamiento oportuno siguen siendo las
premisas en la valoracion de los pacientes en todas las edades, (Espinoza Diaz et al, 2019).

Situacion emocional de nifios con cancer.

Los nifios que enfrentan el cancer experimentan una amplia gama de emociones y desafios
emocionales tanto durante el tratamiento como en la fase de supervivencia. Aqui te describo
algunas de las emociones mas comunes que pueden experimentar son Miedo y ansiedad. Es
natural que los nifios sientan miedo ante la enfermedad y el tratamiento. EI miedo puede estar
relacionado con el dolor fisico, los procedimientos medicos invasivos, la separacion de la
familia y amigos, y el miedo a lo desconocido.

Dos elementos de salud mental latentes en edades de nifios y adolescentes: estrés y
autoestima; identificados al relacionarse con un padecimiento que requiere discrecion por los
riesgos y gravedad que representa ante la sociedad: el cancer, sabido y temido por todos, al
recibir una noticia relacionada con cancer, la mayoria se queda asombrado con ella. A partir
del contexto de una estancia en hospital publico por parte de los nifios y adolescentes que
reciben quimioterapia como parte de su tratamiento, se realizd una observacion no
participante que llevé al equipo de trabajo a la siguiente reflexion: ¢son suficientemente

resilientes los nifios y adolescentes como para afrontar una situacion de cancer y el



tratamiento tan desgastante a nivel emocional como fisico que requiere? Sin duda, es una
lucha constante ante la posibilidad inevitable de una muerte prematura, asi como la
incertidumbre que gobierna el dia a dia en la inocencia de los nifios, y a veces, en la necesidad

de expresion de los adolescentes (Sagadn-Olivares, et al, 2019).

La supervivencia al cancer en nifios ha mejorado significativamente en las Gltimas décadas
gracias a avances en el diagndstico temprano, tratamientos mas efectivos y cuidados
multidisciplinarios. Aqui tienes algunos puntos clave sobre la supervivencia de cancer en
nifos

Leucemia Linfoblastica

Un estudio descriptivo y retrospectivo de 65 pacientes menores de 19 afios atendidos en el
Servicio de Hematologia del Hospital Infantil Docente Sur Dr. Antonio Maria Béguez César
de Santiago de Cuba en el periodo 2001-2005, pero seguidos evolutivamente hasta diciembre
de 2015, con el objetivo de describir algunos pardmetros relacionados con la supervivencia
de este grupo poblacional, para lo cual se analizaron algunas variables de interés de las
historias clinicas individuales. En la serie predominaron el grupo etario de 1-4 afios (43,1 %),
el sexo masculino (55,4 %), la variante morfologica L1 (96,9 %) y las recaidas tempranas.
En general, la alta supervivencia alcanzada estuvo relacionada con la aplicacion de
protocolos de tratamientos modernos e integracionistas; mientras que las muertes ocurrieron

mayormente por las recaidas y en la fase de induccion (Fernandez et al, 2019).

En general, las tasas de supervivencia han aumentado considerablemente. Segln la American
Cancer Society, la tasa de supervivencia a 5 afios para todos los tipos de cancer infantil
combinados es de alrededor del 80% en los Estados Unidos. Esto significa que
aproximadamente el 80% de los nifios diagnosticados con cancer sobreviven al menos 5 afios

después del diagnostico

Los procedimientos oncologicos que se realizan a los nifios, tales como el aspirado de médula
6sea, la quimioterapia o radioterapia, les causan ansiedad y estrés. Es importante que los
nifios y adolescentes conozcan cdmo es que se lleva a cabo dicho procedimiento, para reducir
estas emociones, que podrian influir negativamente en el momento de realizarlo. En este
trabajo se presenta una metodologia para el desarrollo de material audiovisual de temas

relacionados con el céncer en nifios y adolescentes, cuyo objetivo es apoyar en la



psicoeducacion de nifios con cancer y su familia. Como caso de estudio se muestra el
desarrollo de dos videos de corta duracion cuyo tema es el tratamiento oncoldgico

denominado aspirado de médula 6sea (Zacatelco, H. C. et al, 2019).
Tratamiento de algunos tipos de cancer en nifios.

Las principales causas de muerte en el mundo son las enfermedades cronicas no
transmisibles, el cancer tiene una tendencia ascendente como causa de mortalidad y una
barrera importante para aumentar la esperanza de vida en todos los grupos de edad a nivel
global en el siglo actual. EI cancer se considera como una enfermedad de origen
multifactorial y es efecto de riesgos genéticos, ambientales, endocrinos y conductuales, esta
patologia es considerada por la OMS como una de las principales causas de mortalidad entre
los nifios y adolescentes en todo el orbe, representa una problematica de salud inminente,
donde cada afio se diagnostican a 400,000 nifios, nifias y adolescentes de entre 0 y 19 afios
(Ramirez-Delgado, B. et al, 2024).

Estudios recientes muestran un incremento de los distintos tipos de cancer en nifios, lo cual
es importante conocer, asi como sus respectivos tratamientos quimioterapéuticos. El objetivo
de este estudio fue conocer los diferentes tipos de cancer, asi como sus tratamientos
farmacoldgicos en un hospital pediatrico de tercer nivel de México. Métodos. Se hizo un
estudio retrospectivo con la revision de los expedientes de 415 pacientes atendidos en el
Servicio de Oncologia del Instituto Nacional de Pediatria entre enero de 2005 y diciembre de
2007. Resultados. Se encontraron 108 diferentes tipos de enfermedades oncoldgicas, de las
cuales 60 tipos ocurrieron en nifios y 48 en nifias. En nifios, las principales enfermedades
fueron Leucemia Linfoblastica Aguda en 30 % de casos, linfoma de Hodgkin con 9% vy
retinoblastoma con 7%; en nifias fueron Leucemia linfoblastica Aguda con 30%, sarcoma de
Ewing con 12%, y retinoblastoma con 8%. 47.6% de quimioterapias administradas fueron
para nifios y 52.4% para nifias. Los farmacos que mas se administraron en ambos grupos
fueron etopodsido, metotrexato, vincristina, ciclofosfamida y citarabina. El perfil de
enfermedades oncoldgicas fue muy parecido al que se describe en la literatura, aunque los
tratamientos empleados fueron variables. Conclusiones. EI mayor nimero de padecimientos
oncologicos se ve en nifios, siendo LAL el mas comin en ambos grupos. Predominé un nivel
socioecondémico bajo en 80% de los pacientes atendidos; siendo este un hecho importante ya
que las familias muchas veces no pueden comprar los medicamentos para cumplir con los

tratamientos (Calderon Guzmén, D. 2019).
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Los tipos de cancer mas comunes en nifios y adolescentes incluyen la leucemia,
especialmente la leucemia linfoblastica aguda (LLA), los tumores del sistema nervioso
central (como el glioma y el meduloblastoma), los linfomas (como el linfoma de Hodgkin y
no Hodgkin), tumores 6seos (como el osteosarcoma y el sarcoma de Ewing), y tumores de

células germinales (como el carcinoma embrionario y el teratoma)

El cancer es una preocupacion de salud significativa tanto en México como en Estados
Unidos, aunque las caracteristicas epidemiolégicas y los sistemas de atencion médica pueden

variar entre ambos paises.

Se miden las “brechas del cancer” entre Estados Unidos y México, con el fin de identificar
sesgos conductuales, causas de las diferencias y ambitos de mejora. Se emplean datos
estatales para cuatro décadas, 31 tipos de cancer (para 22 hay variables de riesgo), en seis
métricas (mortalidad, prevalencia, incidencia, y afios de vida perdidos por discapacidad,
muerte y total). Estados Unidos tiene tasas de mortalidad mas elevadas que México en
general y por neoplasias. El analisis de regresion indica que no considerar los factores de
riesgo (ademas de la demografia) genera sesgos importantes en la medicion (Martinez, G.,
2023)

Cuidados paliativos.

El cancer infantil es una de las principales casuas de muerte en el mundo, este padecimiento
genera cambios en el estilo de vida del nifio y la familiam, varias esferas se ven afectadas
luego de in diagnostico, por esta razon surgen los cuidados palitavitod pediatricos (CPP) que
tienen como finalidad atender las necesidades fisioldgicas, fisicas, psicoldgicas, sociales y
espirituales que presentan los pacientes pediatricos oncolégicos liego de su diagnostioc y las
diferentes intervenciones médicas, psicol+ogicas, sociales y espirituales efectuados por los
profesionales, asi como los beneficios a nivel emocional, conductual, espiritual, sociales,
bioldgicas y familaires. Se conlcuyo que en la atencion multidisciplinaria hay la escasés de
personal especializado, observandose que la atencion psicologica muchas veces es abordada
por profesionales de otras areas de la salud como médicos, enfermras etc. (carche, G.F.O. et
al, 2023)
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Mitigacion de las secuelas sociales en pacientes pediatricos oncolégicos.

El cancer en la infancia presenta un aumento constante en su incidencia y prevalencia, pero
una disminucién considerable en la tasa de mortalidad, y con ello, un incremento en el
namero de supervivientes. Los cuales tienen que lidiar con las secuelas sociales, fisicas,
emocionales, conductuales y neuropsicolédgicas producto de la toxicidad y duracion de los
diferentes tratamientos. Las secuelas sociales son conductas medibles y modificables, cuyo
impacto incide en otras areas del desarrollo humano y son arrastradas por las diferentes etapas
del ciclo vital. Con base en una investigacién mixta con pacientes pediatricos oncolégicos de
4 a 8 afios que asisten AMANC y estableciendo dos estudios principales, el primero para
establecer los requerimientos del producto, y el segundo para validar el impacto del mismo
en la mitigacion de las secuelas sociales; se desarrollé un sistema que consta de una
aplicacién, un juguete facilitador con material de apoyo y un manual; que vincula
adecuadamente al nifio, su familia y los centros oncologicos. Los nifios que utilizaron el
sistema, al finalizar el periodo de prueba presentaron un mayor indice de habilidades sociales,

valoradas con la herramienta metodoldgica (Alvarado et al, 2020).

El cuidado es la base de la ciencia de enfermeria y puede conceptualizarse como todas las
acciones que ayudan a preservar y mantener la vida. Se origina en la necesidad de
supervivencia humana en circunstancias adversas, y si bien es inherente a la especie, se ha
diferenciado por género. Las necesidades de cuidado familiar, alimentos, ropa y afecto se
han relacionado histéricamente con las mujeres; en el caso de los hombres, la atencion se
relaciona con actos que requieren fuerza fisica y el logro de alimentos a través del trabajo de
caza y pesca. La enfermeria moderna tomo desde sus origenes la practica del cuidado como
la base de su disciplina, siendo abordada desde varios aspectos, en los que se incluye:
atencion, investigacion, docencia y gestion. El cuidado es una parte especifica de la cultura,
los valores y las creencias de las personas, poniendo a la preocupacion por los demas como
el pilar de la existencia humana. Cuidar es una forma de vivir y de estar en relacion con otros,
de habitar en el mundo, que es esencial para cualquier adaptacion. Desde la perspectiva de la
Enfermeria en Cuidados Paliativos, hay varios modelos de enfoques para una intervencién
holistica, que combinan aspectos fisicos, sociales, psicoldgicos y espirituales que brindan

atencion a la familia y a la sociedad en general. (Figueredo Borda, et al 2019).

Los pacientes con enfermedades terminales van en incremento al pasar los afios, por lo que

es importante brindar una atencion multidisciplinaria e interdisciplinaria, debido a que
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necesitan una atencion integral, abarcando aspectos emocionales, psicoldgicos, fisicos y
psicosociales. METODO: se realizd un estudio descriptivo transversal con 142 pacientes
atendidos en el Programa Cuidados Paliativos Geriatricos “CUIDARE”. RESULTADOS: se
demostrd que en rango etario los pacientes entre 60 a 70 afios, predominan en la obtencion
de cuidados paliativos, siendo el género masculino mas afectado. Asimismo, la intervencion
tanatologia predominé en los diagnosticos de enfermedades neurodegenerativas (28.17%),
cardiaca (24.35%), pulmonares (22.54%).

Las caracteristicas sociodemograficas predominaron las edades entre 60 a 70 afios, y el
género masculino. En intervencion tanatoldgica los pacientes son diagnosticados con
enfermedades progresivas, recibiendo una atencion especial en cuidados paliativos (Pérez,
M. M. G., 2023).

Terapia ocupacional en nifios y nifias con con enfermedades terminales.

El abordaje de la Terapia Ocupacional en la atencion de nifios con enfermedades terminales
en el afio 2019 en la Provincia de Buenos Aires y la Ciudad Autonoma de Buenos Aires.
Presentd desafios personales y profesionales a los y las profesionales que se enfrentan en este
tratamiento, se interioriza acerca de como son las intervenciones cuando no sucede lo
esperado y cuando los nifios no evolucionan de la manera en la que comdnmente lo hacen
frente a la intervencion de Terapia Ocupacional. Los resultados obtenidos acerca de las
intervenciones de la Terapia Ocupacional en la atencion de pacientes con enfermedades
terminales permiten brindar desarrollo tedrico y empirico al marco teorico de la disciplina.
La relevancia social se relaciona con el beneficio a los nifios que tienen una enfermedad
terminal y se encuentran o no bajo un tratamiento de cuidados paliativos (Jaureguizar, C. et
al, 2019).
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1.7 MARCO REFERENCIAL

Debido al aumento de la esperanza de vida de los seres humanos y al hecho de que las
enfermedades crénicas representan el 60% de las muertes prematuras, principalmente por
enfermedades cardiovasculares, neuroldgicas y tumores malignos; Ha sido la necesidad
global de crear, implementar y mejorar el conocimiento y los programas locales de PC. En
pediatria, existen cuatro motivos principales por los que se puede y se debe recibir cuidados
paliativos pediatricos (CPP): Cancer, Fibrosis Quistica, Enfermedades Metabdlicas o
Mitocondriales y/o Musculares Progresivas y Trastornos Neurologicos. Es de suma
importancia que toda persona que trabaja en el area de la salud y esta en condiciones de
ofrecer asistencia a pacientes que enfrentan enfermedades potencialmente mortales
comprenda los conceptos basicos del enfoque paliativo, para que pueda brindar una mejor
atencion enfocada a la salud. mejora de la calidad de vida y apoyo integral, ya sean adultos
0 nifios (Gomez Garcia W. et al, 2023).

Los cuidados paliativos en los pacientes oncol6gicos permiten mejorar el bienestar del
paciente y su familia a lo largo de toda la enfermedad, asi como también reducir el
sufrimiento fisico y emocional. Disefiar un protocolo de cuidados paliativos en pacientes
oncologicos pediatricos ingresados en el Hospital Pediatrico Universitario de Holguin. 2022.
Meétodo.

El protocolo de atencién de cuidados paliativos en pacientes oncoldgicos pediatricos consta
del concepto, objetivo, identificacion de los principales sintomas, asi como de posibles
diagnosticos de enfermeria identificados por sus dominios y clases. Realizaron un disefié un
protocolo de cuidados paliativos en pacientes oncologicos pediatricos y se identificaron
diagnosticos( Melvis CH, et al, 2022). Los cuidados paliativos tienen como objetivo cuidar
y acoger plenamente a los pacientes y sus familias, en los casos en que la curacion de la
enfermedad ya no sea posible, aprovechando una buena comunicacion para mejorar la calidad
de vida. El estudio tuvo como objetivo evaluar la comunicacion en cuidados paliativos y
cdémo ésta puede influir en la relacion equipo-paciente-familia. Se trata de una investigacién
cualitativa, descriptiva y exploratoria, con seis participantes abordados en un hospital de
salud publica de Suzano, en el estado de Sdo Paulo, Brasil. Mediante entrevistas

semiestructuradas y analizados mediante la técnica de analisis de contenido. Se concluy6 que
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una adecuada comunicacion es una estrategia relevante para establecer una buena relacion
equipo-paciente-familia, sin embargo, es necesario identificar otros fendmenos que estan mas
alla de las habilidades comunicativas de los profesionales. Desde la perspectiva de la
Bioética, la comunicacion destaca en la salud y crea un vinculo que posibilita decisiones

compartidas (Cecconello L, et al, 2022).

El desafio para el profesional de enfermeria es de apoyar a través del cuidado de enfermeria
para prevenir y aliviar el sufrimiento fisico, social y emocional causado por una enfermedad
con la intencion no de alargar la vida sino de permitir que vivan dignamente. Elaborar un
manual como instrumento de trabajo para el profesional de enfermeria que apoye en cuidados
paliativos a paciente pediatrico con enfermedad terminal por medio de la integracion de
aspectos fisicos, sociales, psicoldgicos y espirituales de forma estandarizada y continua a
través de la implementacion del proceso cuidado enfermero cuidado humanizado.
Concluyendo que cuando el profesional de enfermeria se expone a situaciones donde es
momento de iniciar cuidados paliativos pediatricos es indispensable la participacion conjunta
con el equipo de salud a fin de que se evalien de manera integral las necesidades
individualizadas en pacientes al final de la vida incluyendo factores fisicos, emocionales,

sociales, espirituales y econémicos para el paciente y su familia (Manzanares H et al, 2023).

Los cuidados paliativos son considerados una disciplina en el area de la salud que se encarga
de mitigar el sufrimiento del ser humano, brindando una atencion integral en las personas
con enfermedades que limitan la vida. El desarrollo de los Cuidados Paliativos surge de las
necesidades sociales, epidemioldgicas y demogréaficas a los que se enfrenta la sociedad
actual. La morbimortalidad por cancer, enfermedades cronicas y transmisibles suponen un
problema de salud de gran magnitud debido al importante aumento de prevalencia en las
Gltimas décadas. En muchas ocasiones, el alivio del sufrimiento de estos pacientes requiere
de una estructura de recursos adecuada y enfocada a una asistencia integral. La Comision
Lancet estimé que anualmente, mas de 61 millones de personas experimentan condiciones
de salud asociadas con el sufrimiento que podrian mejorar significativamente a traves de los
Cuidados Paliativos. Al menos el 80% carece de acceso incluso a las intervenciones de
cuidados maés basicos, como analgésicos. EIl impacto positivo de la implementacion de
Cuidados Paliativos mejora la calidad de vida no solo del paciente sino también de su familia
y cuidador, disminuye gastos hospitalarios e indica una eficiencia en el sistema de salud. Los

cuidados paliativos no centran la atencion solamente en los sintomas fisicos sino también en
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el alivio y manejo de los aspectos psicosociales y espirituales, para mejorar la carga de
sufrimiento y dolor desde el momento del diagndstico hasta el final de la vida y durante el
duelo (Rojas Garcia C, et al 2024).

Dadas sus peculiaridades, la etapa terminal resalta la necesidad de una individualizacion del
plan terapéutico y de la integralidad de la asistencia en la atencién de salud. Las
caracteristicas de la etapa terminal permite establecer el estudio pronostico adecuado e
implementar un plan de atencion que supla las necesidades del paciente terminal, con
cuidados basados en principios éticos, respetando la voluntad y particularidades del
individuo. Concluimos que los cuidados paliativos constituyen un instrumento importante en
el manejo de la angustia biopsicosocial y espiritual de las personas con enfermedades
terminales, al posibilitar una amplia asistencia en el cuidado, promover la dignidad,
minimizar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida de estos pacientes y sus familias
(Cecconello L et al, 2022).

Para los pacientes oncoldgicos en fase terminal, es fundamental sentirse acogidos, comodos,
y recibir apoyo espiritual durante su hospitalizacion. Describir la amabilidad, las medidas de
confort y el apoyo espiritual que se brinda en el cuidado al paciente oncoldgico en fase
terminal segun la percepcion de enfermeras y familiares cuidadores en un hospital de
Chiclayo-Perl. El muestreo fue por conveniencia y la muestra lo conformé 06 enfermeras y
06 familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos en fase terminal, obtenidos por la técnica
de saturacion y redundancia. Para recolectar los datos se usG guia de entrevista
semiestructurada validado por juicio de expertos y prueba piloto, la cual fue grabada previo
consentimiento informado. Los datos fueron procesados de manera manual mediante el
analisis de contenido tematico. La amabilidad en la relacion enfermera-paciente, Medidas de
confort para satisfaccion de necesidades basicas,Apoyo espiritual para el alivio del
sufrimiento. Conclusiones. Existe humanizacién en el cuidado a pacientes oncoldgicos, se
inicia con la amabilidad que se refiere al saludo, el respeto y el toque terapéutico, aun en
momentos en que las enfermeras realizan las medidas de confort para aliviar el dolor y la
satisfaccion de las necesidades basicas con la colaboracién del familiar acompafiante; sin
duda se rescata el apoyo espiritual, que se expresa en el fomento de la fe, la esperanza, la
oracion, respetando las creencias y practicas religiosas. Es probable que el cancer genera

mayor sensibilidad y compasion en el personal de salud (Vega Ayasta MT et al, 2020).
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En la comprension del proceso de comunicacion de malas noticias vivenciado por familiares
de pacientes en cuidados paliativos exclusivos del centro de referencia oncolégico
pedidtrico de Fortaleza, Cear3, Brasil. Se trata de un estudio cualitativo descriptivo, basado
en entrevistas estructuradas con familiares de nifios y adolescentes en cuidados paliativos
y orientado por el analisis de contenido tematico y categorial. Se observé que, en la visién
de los familiares, la comunicacién provoca relaciones ambivalentes, involucrando Ia
necesidad de saber y el sufrimiento causado por la posibilidad de la muerte del hijo. Los
factores humanizadores, como una postura empatica, la acogida y afectos positivos frente
a la vivencia de sufrimiento del otro, repercuten en la buena relacion entre profesional y
familiar. Se concluye que la comunicacién en cuidados paliativos es imprescindible en el
cotidiano de la oncologia pediatrica y provoca sufrimientos que requieren asistencia de
salud mental. Asi, la practica profesional reclama un constante perfeccionamiento en orden

a cualificar los servicios (Lima KM de A, et al. 2019).
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Capitulo I11. METODOLOGIA
2.1 DISENO DE ESTUDIO

° Estudio de revision o sintesis.

2.2 POBLACION

e Referencias bibliogréficas sobre el estudio de la aplicacién de un manual de

cuidados paliativos en pacientes escolares y adolescentes.

2.3 CRITERIOS DE SELECCION
2.3.1 CRITERIOS DE INCLUSION

° Articulos que incluyan escolares y adolescentes.
° Articulos sobre pacientes en etapa de cuidados paliativos por cancer.
° Publicaciones de 2019 a 2024.

) Publicaciones originales en texto completo en inglés o espafiol.

2.3.2 CRITERIOS DE EXCLUSION

° Articulos que hablen sobre pacientes en cuidados paliativos con otras
enfermedades como insuficiencia renal, muerte cerebral o situaciones legales.

° Articulos sobre nifios en etapa terminal o agénica.

° Articulos sin nifios o Unicamente con enfoque en los familiares.
° Articulos que no incluyan el tiempo de investigacion
° Revisiones sistematicas previas

2.4 LIMITES DE TIEMPO Y ESPACIO
Universidad Autonoma del Estado de Hidalgo, noviembre del 2023 - Mayo del
2024

2.5 INSTRUMENTO
Instrumento de calidad para estudios cuantitativos 2024. El cual consta de 8 items,
los cuales son: folio, autores y afio, pais, edad de participantes, duracion,
resultados, calidad metodoldgica mediante el contenido de los articulos;
otorgandole un puntaje de 3 cuando los estudios incluyen familaires y pacientes

y/o personal de salud y 2 puntos cuando solo se incluye un grupo de estudio.
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2.6 PROCEDIMIENTO DE RECOLECCION DE DATOS

Para esta busqueda sistematizada se empled la guia PRISMA, esta herramienta contribuye a
mejorar la calidad y la transparencia en las publicaciones de revisiones sistematicas. Se
localizaron articulos en base de datos electronicas y revistas especializadas en el tema, la
busqueda abarca del afio 2019 al 2024 en las siguientes bases de datos: PubMed, SciELO,
ScienceDirect y Google académico. Empleando items como el tiempo de investigaicon,
participacion de familaires y cuidadores, capacitaicon por el personal de enfermeria y el
paciente ccomo parte de todos los estudios. EI registro del protocolo se realiz6 en Open

Science Framework con el registro osf.io/3muex.

2.7 CONSIDERACIONES ETICAS

Al ser un estudio de busqueda sistematizada en el que se obtuvieron datos estadisticos en un
solo tiempo se presentaron las variables para la obtencion de la informacion, se manifiesta
una interaccién con los participantes del estudio y se considera una investigacion sin riesgo.
Articulo 100 del reglamento General de salud en materia de investigacion en seres humanos.
Se considera en la declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial que considera
una investigacion no experimental ya que los participantes no van a ser sometidos a ningun
procedimiento invasivo. A través del consentimiento informado los sujetos y tutores seran

previamente informados sobre los objetivos, métodos y beneficios del estudio.

2.8 PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

Los datos obtenidos se expresaron como nimeros, proporciones, promedios y desviacion
estdndar. se analizard en el paquete estadistico SPSS v.21. Para identificar el sesgo de
publicacion, los tamafios de muestra del efecto de la intervencion se graficaron frente a los

errores estandar.

19



c
9
o
@©
O
i
=
c
)
k=)

%)
2
2
joT0]
i
L

Registros, identificados a través de
base de datos.

(n=722)

Registros adicionales obtenidos de
otros recursos

Registros restantes después de
eliminar duplicados.

Registros excluidos por
incumplimiento de los criterios de
elegibilidad.

(n=578)

Titulos y resimenes seleccionados
(n=144)

Articulos completos evaluados para
elegibilidad.

(N=135)

Estudios incluidos en la revision
(n=22)

Estudios que cumplieron con los
criterios de seleccion:

Estudios que no cumplieron con el
antecedente patoldgico

Estudios que no contemplan
pacientes escolares y adolescentes

Articulos completos excluidos

Figura 1. Diagrama de flujo PRISMA de busqueda de la bibliografia y

estudios incluidos.
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Evaluacion de la calidad metodologica y el riesgo del sesgo

La “herramienta de evaluacion de la calidad para estudios” desarrollada por el Proyecto de
practica de salud publica efectiva en 1998 se utiliz6 para evaluar la calidad y el riesgo de sesgo
de los estudios incluidos. Los resultados de la evaluacién conducen a una calificacion
metodologica factores de confusidn, cegamiento, datos, métodos de recopilacion, retiros y
abandonos, integridad de la intervencion y andlisis. Se ha comprobado que la herramienta de
evaluacion es valida y fiable. Para verificar la confiabilidad, se llevo a cabo esta evaluacion en
el 100% de los estudios incluidos y cualquier desacuerdo se resolvié mediante una discusion
entre el autor y el comité evaluador. En general, se considero aceptable la extraccion de datos y

la precision del riesgo de sesgo de un autor.
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Analisis de datos

Los datos de referencia se expresaron como nimeros, proporciones, promedios y desviacién estandar.

paliativos

deficiencias en el movimiento y
rotacion del paciente, asi como
la alimentaicon por via enteral.

necesidades tanto de la familia como del
propio paciente.

. Duracion . Participantes S . e Calidad
Folio Autor Lugar meses Metodologia (edad) Descripcidn de la investifacion Resultados metodolégica
Junto con el personal de saliu se . .
- L Las categorias que surgen de los registros
dio apooyo a los familaires en la incluyen la importancia de las relaciones
Deborah 15 Madres seguridad para los Uy P - ’
Ensayo L . el intercambio de conocimientos, la
1 Balmer, Et. al Nueva Zelanda 5 . entre 40y 55  procedimientos que el paciente L 9 - 2
aleatorizado ~ . . comunicacién y los desafios de brindar
2018 afios. se llevara a su casa. Mejorando cuidados paliativos en un entorno dar
la seguridad en los familaires y cos p
; atencion a largo plazo.
cuidadores.
La medicina paliativa afirma la vida y
Se les apoyd a 10 pacientes con considera el morir como un proceso
Salgado Torres el tema del duelo, teniendo normal. Los cuidados paliativos no
2 ot a? 2019 ' México 10 Estudio de caso 10 escolares  talleres sobre la liberacion de las adelantaron ni retrasan la muerte, sino 3
tensiones 'y comunicandose que constituyen un verdadero sistema de
mutuamente sus temores. apoyo y soporte para el paciente y su
familia.
se compar6 los procedimeintos
realizados en el Hospital Tener unaexcelente base tedrica médica.
15 niflosen  Universitario de Madrid donde O Ser eficientes, eficaces y precisas. O
3 R. PRIEGO. Espafia 1 Estudio etapa escolar  se cambi6 la metodologia de los Tener  los  conocimientos  sobre 3
ET AL. 2022 P comparativo. con cuidados  procedimientos y se encontraron psicologia suficientes para cubrir las
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Empleando la capacitaicon a los

8 madres de familires en cuidados de confort Los proveedores primarios de PPO
. familia de entre L * tienen la responsabilidad principal de
Jennifer . = se determind que las madres o . - o
Snaman. ET USA 2 Estudio _ 20y 45 afios, 8 cuidadores  con un  nivel ggrantlzar el bienestar de Ips_, nifios con
! comparativo pacientes - . - .~ cancer avanzado y sus familias a través
AL 2020 académico més alto tienen mejor S S
escolares y d - : de atencion clinica experta, capacitacion
esempefio y seguridad para e innovacion
adolescentes oo jar |os procedimientos. :
Mediante un cuestionario (27
items) que se aplico mediante
una previa autorizaicon por el Se identificaron pruebas para 14 de 38
. 9padresde comité de etica, dicho preguntas clinicas. Ademas, pudimos
Kim C. van . o . . . . . . .
Estudio de nifios en etapa  cuestionario abarca niveles de seleccionar literatura adicional (29 guias,
Teunenbroekl. USA 1 . o ;
Etal 2023 caso. de cyld_ados c_onommlento_s en dos Ilpros d_e texto) para abor_dar_la falta
' paliativos sintomatologia como nauseas, de evidencia para la capacitacion del
vOmito, disnea, dolor para poder familiar.
saber donde hace més falta la
capacitaicon
Se les invitd a los familiares a
participar en el proceso de
atencion del paciente, La primera comunicacion en cuidados
10 Padres de - S R L
. empleando un diario de lo que paliativos exclusivos; comunicacion
. Estudio entre 30 y 53 - .
KMA Lima, Brasil 3 analitico afios ellos bnotas y el secuencial con los profesionales del
2020 1co0y . y compoprtamiento que tiene en equipo; y sentimientos relacionados con
cuantitativo pacientes entre - - L .
ly 4 afios paciente en su hogar, mejroando la  comunicacion  cotidiana  sobre

la  comuniciacén entre el
personal y los pacientes en su
hogar.

cuidados paliativos exclusivos.
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Estudio ce
Cohertes

24 familiares de
nifios en
proceso de
cuidados
paliativos

El departamento de Psicologia
ayudo con talleres de
inteligencia ~ emocional vy
primeros auxilios psicolodgicos
a los familaires en duelo junto
con los pacientes.

La atencion de los nifios con
enfermedades incurables y ayudad a sus
familias a afrontar el hecho de la
enfermedad y de la muerte del modo mas
humano posible, respetando su mundo de
vinculos y de valores y acompafiando en
el duelo posterior.

Estudio
observacional

5 pacientes
escoalresy 5
madres de
familia

Se consideraba los deseos y
anhelos de los menores, como
termianr escuela, actos
religiosos o viajres, conocer a
akguna celebridad, uno de os
pacintes  desafortunadamente
fallecio y el familiar refirio
sentir paz y trnauqulidad de que
el paciente cumplio sus suefios.

Los cuidados paliativos de enfermeria en
pacientes pediatricos estan enfocados a
brindar atencién manteniendo un estado
de bienestar fisico, mental y espiritual
mediante la aplicacion de cuidados
enfermeros basados en evidencia
cientifica, logrando asi mantener el
equilibrio en el circulo familiar.

Ricardo Espafia
Martino. 2022 P
Centeno Ecuador
Barahona. 2023

Alonso Cruz, Espaiia
2019 P

Andlisis
Cualitativo

44 nifios entre 6
y 15 afios y 10
enfermeras
especialiastas.

10 Enfereras especialiastas
compelaron la  bibliografia
publicada para brindar apoyo
hospitalario a los pacientes
escolares notando que la
literarura puablicada se centra
poco en aliviar el dolor y cubre
mas aspectos emocionares

Existe una escasez de estudios liderados
por profesionales de enfermeria en este
campo, asi como una clara falta de
atencion al rol y responsabilidades de
estos durante el proceso de atencion al
nifio y su familia al final de la vida.
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10

Jan Plessis,
2019

USA

Andlsiis
cualitativo

14 madres, 2
abuelas de 16
menores de 12

afos.

Evaluadnoi las necesidades
personalizaras de los pacientes y
el apoyo al cuidador primario
determiné mediante la
obserbacion, deficiencias en
cuidados complejos como el uso
de analgésicos por cateter
epidural y alimentaicdn.

Se necesitan estrategias para mejorar los
cuidados paliativos y de apoyo para los
nifios con céancer y sus familias en un
entorno hospitalario. Las entrevistas
identificaron una serie de temas y
deficiencias actuales que deberian
considerarse para mejorar los servicios.

11

Katherine
L. 2020

EUA

Estudio
cualitativo

12 familias de
pacientes en
cuidados
paliativos

sienfo evalaudas por las visitas
domicilairias relaizadas por el
personal de salud, se notdé un
mejor apego al tratameinto,
mejora en la alimentaicon y
creacion de lazons familaires

Recibir SPPC se asoci6 con una mejor
calidad de vida infantil. Sin embargo, la
escasez Y la baja certeza de la evidencia
impidieron cualquier recomendacion
firme sobre la practica de SPPC. Se
necesitan redes de colaboracion mas
amplias y un mayor consenso con
respecto a los estandares de investigacion
del SPPC.

12

13

Terrah Foster
Akard , et al
2019

EUA

Transversal

18 nifios en
etapa de
cuidados
palaitivos

De 18 nifios evalaudos 4
pacientes que en sus hogares ni
cuentan con la infraestructura
para colocar monitees,
aspiradores, bombas de infusion,
por lo que se dertmind que
permanezca en la unidad
hospitalaria.

Los cuidados paliativos pediatricos se
caracterizan por la diversidad de modelos
de prestacion de atencion; efecto del
cancer en la familia como foco central de
laatencion; y consideracion de la cultura,
la espiritualidad, la comunicacion y las
normas éticas.

Emily E.
Johnston, 2022

EUA

Estudio de
cohertes

15 escolares

Los 15 pacientes escolares
fueron apoyados por el persoanl
de Tanatologia, enfermeria y
Psicologia en terapia ocupacinal,
mejorando el estado de animo
del paciente y sintiendoese una
ves mas (til

Las medidas necesitan validacion con las
familias en duelo y un mayor
perfeccionamiento antes de que estén
listas para su aplicacion en el mundo real
como herramienta para estandarizar la
atencion al final de la vida en oncologia
pediatrica.
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14

Christantie
Effend. 2022

Indonesia

12

Estudio
Cualitativo

15 padres de
entre 20 y 50
afios (un solo
papa) y 15
menores de 18
afios

11 de los 15 cuidadores
primnarios  coindicieron que
junto con la enfermera que los
capacitd mejoraron la forma de
ayudar y cuidar al paciente
integrando a los habitantes del
hogar del paciente,
disminuyendo asi el cansancio
del rol del cuidador.

La PPC domiciliaria proporciona varios
beneficios con un impacto positivo tanto
para los nifios diagnosticados con cancer
como para sus familias. Las enfermeras
que participan en el servicio de PPC a
domicilio brindan atencion holistica con
un enfoque centrado en la familia.

15

Chaves
Urcelay, Leire.
2020

Espafia

6 (dias)

Estudio de
caso.

5 familaires en
duelo

Los familaires de nifiso en duelo
comincaron al persoanld e
tanatologia su sentir al ser
diagnosticados por la
enfermedad y posteriormente en
el proceso de C.P. determinando
por los profesionales que viven
un duelo diferido y el temor de
perder a su apceinte y que una
vez que los pierdan sentirse sin
rumbo

Es mas dificil asumir la muerte de un
nifio, ademas hay que saber interpretar el
fallecimiento como un proceso con
diferentes fases. Para llevar de la mejor
forma posible el proceso, es
indispensable una buena comunicacion,
de la que se encargan los familiares y los
profesionales. Para que los enfermeros
ofrezcan unos CPP plenos deben tener
una formacion exacta de la que atin no se
dispone.

16

Quiroz
Figueroa, 2023

Ecuador

Estudio
analitico y
cuantitativo

5 enfermeras

Se realiz6 al personal de
enfermeria una serie de
preguntas sobre varios aspectos
de los cuidados paliativos y
resultando el asopecto
emocional el mas afectado y con
mayor debilidad.

Se concluye que el profesional de
enfermeria es parte esencial del equipo
multidisciplinario de cuidados paliativos
pediatricos; por tanto, debe estar en
constante actualizacion de conocimiento
para brindar una atencion holistica.
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Luis Sierra
17 Leguia et al,
2019

Espafia

Estudio
observacional

15 Pacientes
escolares y
adolescentes

Los familaires de los pacientes
fueron capacitacdos en mdidas
basicas de movilizacion y
prevencion de caidas,
disminuyendo el reisgo de
presnetar uan caida y evaluadno
los sitios de presi6on Osea en
pacientes encamados

La seguridad del paciente en el hogar
exige un enfoque méas amplio, que sea
capaz de entender una atencion holistica
y que tenga en cuenta la fragilidad de las
situaciones de enfermedad y las
dindmicas del contexto socio familiar, asi
como la naturaleza no reglada de la
provision de cuidados.

Sivia Benito o
18 Costey, 2020 ~ ESPana

Observacional

1 longitudinal

17 hermanos en
duelo

17 hermanos Mayores de edad,
de los pacientes  fueron
evaluados al comprometerse a
realziar los cuidados del
paciente creando lazos de
fraternidad y mejorando el
estado de animo de los paceintes
en cuidados paliativos

El consejo més comln est4 relacionado
con el apoyo e informacion médica, asi
como informacion a los padres sobre
como involucrar a los hermanos en el
cuidado del nifio enfermo.

Mercedes Plaza

19 Fornieles, 2019

Espana

Estudio
observacional
2 retrospectivo a
través de
cuestionario.

64 familias
elegidas y que
aceptaron el
cuestionario.

El cuestionario se alico a las 64
pacientes donde se evaludé la
calidad del cuidado de los
cuiddores principales,
resultando con satisfaccion en
60 de los casos, demostrando
cambios en la comunicaicon.

Este estudio muestra experiencias
positivas y alta satisfaccion de los padres
con la atencién recibida al final de la vida
de su hijo. Las puntuaciones mas altas
tanto en experiencias como en
satisfaccion, fueron otorgadas por los
padres de los nifios atendidos por el
equipo de cuidados paliativos pediatricos
con diferencias estadisticamente
significativas en apoyo a la familia,
comunicacion, toma de decisiones
compartida y atencién en torno a la
muerte.

28




Escola Escartin
et al, 2020

ESPANA.

Estudio
caso.control

7 enfemeras, 3
médicos

Al personal sanitario evaluado
se le capacitdo sobre terapias
complementarias como
musicoterapia, =~ aromaterapia,
reflexologia, para poder amplair
los cuidados y complelemtar su
précica

El personal sanitario debe estar formado
en terapias complementarias, para
facilitar el proceso de final de vida en
pacientes pediatricos con enfermedad
oncoldgica. Estas no son muy utilizadas
por el profesional de enfermeria, debido
a su novedad y falta de formacion por
parte del profesional para poder
utilizarlas.

Caamafio
Ponte, 2020

Brasil

Estudio de
€aso.

9 personas
sanitarias
(Enfermeria,
Trabajo Social,
Psicologia y
Médicos)

El personal sanitairo que aceptd
la investigacion, se involucré en
la parte espiritual de los
pacientes, empatizando con sus
emociones 'y mejorando la
comunicacion con los familaires
y pacientes

Se extraen conclusiones importantes
como la dificil conceptualizacion de la
espiritualidad y sus necesidades en la
practica profesional, la escasa formacion
profesional, la falta de incorporacion de
dicha dimensién, la escasa utilizacién de
instrumentos o adaptacion de los
existentes a estas necesidades y, la escasa
investigacion del TSS sobre la atencion
espiritual.
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CAPITULO IIl. RESULTADOS
3.1 Resultados de la busqueda

Se identificaron un total de 722 articulos en las bases de datos PubMed, Science Direct,
Scopus, SciELO, y Google académico. En la fase de screening se eliminaron los duplicados
y los estudios fueron filtrados seleccionando el titulo, resumen y palabras clave obteniendo
como resultado 144 titulos para una segunda revision a texto completo, siento excluidos 56
por no estar enfocados en el paciente pediatrico o los familiares y 77 al no tener grupo de
estudio. Veintidos estudios cumplieron con los criterios de seleccion ( Deborah Balmer, Et.
Al 2018; Salgado Torres, Et Al 2019; R. PRIEGO. ET AL. 2022; Jennifer Snaman , ET AL
2020 ; Kim C. Van Teunenbroekl. Et Al. 2023; KMA Lima, 2020; Ricardo Martino. 2022;
Centeno Barahona. 2023; Alonso Cruz, 2019;; Quiroz Figueroa, 202; Jan Plessis, 2019;
Katherine L. 2020; Emily E. Johnston, 2022; Christantie Effend. 2022; Chaves Urcelay,
Leire. 2020; Luis Sierra Leguia Et Al, 2019 ; Terrah Foster Akard , Et Al 2019 ; Emily E.
Johnston, 2022; Christantie Effendy . 2022; Meaghann S. Weaver. 2019 ; Cristina Gutierrez
Rada, 2019 ; Sivia Benito Costey, 2020 ; Escola Escartin Et Al, 2020; Caamafio Ponte, 2020
;Mercedes Plaza Fornieles 2019) .

3.2 Caracteristicas de los estudios

En relacion con la muestra total de 21 articulos se analizaron a 146 nifios en edad escolar y
adolescentes en etapa de cuidados paliativos, 78 madres de pacientes en cuidados paliativos,
17 hermanos, 24 enfermeras y médicis especialistas y 110 familias. En general los estudios
se realizaron en 7 paises incluyendo: Estados Unidos (6 estudios) Espafa (8 Estudios)
Ecuador (2 Estudios) Nueva Zelanda (1 estudio) Indonesia (1 estudio) México (1 estudio).
Brasil (2 estudios) Después de las intervenciones se logré un mejor apego al tratamiento y
un cambio en el estado emocional del paciente. Los familiares tuvieron la seguridad de
realizar los procedimientos, asi como el de estar con el paciente en su hogar brindandoles las

atenciones necesarias para su bienestar.
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Snaman%20J%5BAuthor%5D
https://www.magonlinelibrary.com/doi/full/10.12968/ijpn.2019.25.9.421
https://link.springer.com/article/10.1186/s12904-022-00986-5#auth-Christantie-Effendy-Aff1
https://www.liebertpub.com/doi/abs/10.1089/jpm.2018.0483

3.3 Resultados de la calidad metodologica

En la tabla 2 se presentan los resultados en la evaluacion de la calidad metodologica de los
21 estudios evaluados, los resultados de la evaluacion de calidad metodolégica donde los
estudios obtuvieron una puntuacién moderada 31% (7) (Deborah Balmer, Et. al 2018;
Salgado Torr; Caamafio Ponte, 2020 et, et al 2019; KMA Lima, 2020; KMA Lima, 2020;
Chaves Urcelay, Leire. 2020; Escola Escartin et al, 2020) y una puntuacion alta del 69% (15)
(R. PRIEGO. ET AL. 2022; Jennifer Snaman , ET AL 2020; Katherine L. Marc, 2020; Jan
Plessis, 2019; Alonso Cruz, 2019; Sheila Payne, Andrew Harding. 2022; Emily E. Johnston,
2022; Quiroz Figueroa, 2023; Luis Sierra Leguia Et Al, 2019 ; Christantie Effendy . 2022;
Meaghann S. Weaver. 2019 ; Cristina Gutierrez Rada, 2019; Sivia Benito Costey, 2020 ;
Mercedes Plaza Fornieles , 2019; Ricardo Martino. 2022) No se agregd ningun articulo con
puntuacion débil o nula.

En la tabla 3 se observa que de los 21 articulos incluidos en este estudio , ellos abarcan
dimensiones como Psicoldgica (3), Cuidados confrontativos (2), y para la capacitacion en el
familiar (6), Analgesia (2) Resaltando una vez méas la importancia de la capacitacion al
familiar (Deborah Balmer, Et. al 2018; R. Priego, et al 2023; Kim C. can Teunuen Brioek. Et
al 2023; Pereyra, 2021; Jan Plesseis, Brian T. Cheng et al. 2019; Emily E. Johnst, Christantine
Effend 2022; Mercedes Fornieles, 2019.
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Tabla 3. Tabla de dimensiones de estudios

Folio Autor Lugar Dimension
de origen
1 Deborah Nueva Zelanda e Capacitacion al familiar
Balmer, Et.
al 2018
2 Salgado México e Psicologia
Torres et al,
2019
3 R. Priego, et Espafia e Psicoldgica
al 2023 e Analgesia
4 Jennifer USA e Capacitaicion al familiar
Snaman, et al
2020
5 Kim C. Van USA e Capacitacion al familiar
Teunuen
Brioek. Et al
2023
6 KMA Lima Brasil e Espiritual
e Psicologia
e Capacitaicén al familair
7 Ricardo Espafia e Psicologia
Martino
2022|
8 Centeno Ecuador e Autorealizacion
Barahona e Psicologia
2023
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9 Alonso Cruz Espafia e Capacitacion al personal
2019 e Capactiacion al familiar

10 Jan Plesseis, USA e Capacitacion al familiar
2018

11 Katherine L. EUA e Capacitacion al familair
2020

12 Terrah Foster EUA e Social
Akard, et al
2019

13 Emily E. EUA e Psicoldgico
Johnst 2022

14 Christantine Indonesia e Cuidados de confort
Effend 2022 e Analgesia

15 Chaves Espafia e Capacitacion al Personal
Urcelay, de enfermeria
2020 e Psicologia

16 Quiroz Ecuado e Psicologia
Figueroa, e Capacitaicon al familair
2023

17 Luis Sierra Espafia e Capacitacion al familair
Leguia et al,
2019

18 Silvia Benito Espafia e Psicologico
Costey, 2020

19 Mercedes Espafia e Capacitacion al Familair
Fornieles, e Espiritualidad
2019
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20

Terapias alternativas

Capacitacion al personal

21

Escola Espafia
Escartin et

al, 2020|

Caamafo Brasil
Ponte, 2020

Evaluacion al persona
Psicologia

Espirituadliad
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CAPITULO IV. DISCUSION

Los cuidados paliativos en el hogar para nifios presentan desafios Unicos y requieren un
enfoque compasivo y multidisciplinario. Es fundamental proporcionar un entorno de apoyo

tanto para el nifio como para su familia durante este tiempo dificil.

Los nifios en cuidados paliativos y sus familias enfrentan una carga emocional significativa.
Es crucial brindarles un espacio seguro para expresar sus sentimientos y preocupaciones, asi
COMO acceso a asesoramiento y apoyo psicolégico. El personal de salud logra empatizar con
los pacientes y sus familiares involucrandose en sus cuidados, por lo que se necesita un mayor
conocimiento para cubrir las necesidades emocionales basicas como lo pueden ser. Primeros
auxilios psicologicos para el paciente y sus familiares en los momentos criticos. También
necesitan del mismo apoyo para poder depurar las cargas y sentimientos retenidos durante el

tratamiento y estancia de los familiares (R. Priego, et al. 2022).

La gestion del dolor y otros sintomas es fundamental para garantizar la comodidad del nifio.
Se deben tomar medidas para controlar el dolor de manera efectiva, asi como otros sintomas

como la dificultad para respirar, las nauseas o la fatiga.

Es importante establecer una comunicacion clara y abierta entre los diferentes proveedores
de atencion meédica que estan involucrados en el cuidado del nifio, incluidos médicos,
enfermeras, trabajadores sociales y especialistas en cuidados paliativos. Una coordinacién
efectiva garantizara una atencion integral y continua. Por otro lado, es importante la
comunicacion entre los familiares, pacientes y personal de la salud ya que se puede evaluar
las necesidades del paciente en su dia a dia, asi como su estado de animo, la forma de cémo
lleva su tratamiento y cambios importantes que ha ido presentado durante el periodo de
cuidados paliativos, el apoyo a los pacientes y sus vinculos con los familiares para ser

acompanfados durante el duelo.

Las familias que cuidan a un nifio en cuidados paliativos pueden necesitar ayuda practica con
tareas diarias, como el cuidado personal del nifio, la gestion de medicamentos y equipos

médicos, y la organizacion de citas médicas. Proporcionar recursos y servicios de apoyo,
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como cuidadores domiciliarios o voluntarios, puede aliviar la carga sobre la familia.
(Mercedes Fornieles 2020).

Es fundamental respetar las decisiones de la familia sobre el cuidado del nifio y el final de la
vida. Esto puede incluir decisiones sobre tratamientos médicos, cuidados de confort y como

desearian que se lleve a cabo el final de la vida del nifio.

Las creencias espirituales y culturales de la familia deben ser respetadas. Se les debe
proporcionar apoyo espiritual adecuado y respetar las practicas culturales, esto puede llegar

a ser reconfortante para la familia durante este periodo.

Es importante ayudar a la familia a prepararse para el duelo y el proceso de duelo después de
la muerte del nifio. Esto puede incluir el acceso a servicios de duelo y apoyo emocional
continuo. Hay una falta de formacion en los profesionales responsables del cuidado de los
nifios, también resalta la falta de estandarizacion en los procedimientos y liderazgo por parte
de enfermeria y falta de compromiso al rol cuidador. Apoyando este punto (Jan Plessis 2019)
confirma la necesidad de cambiar las estrategias en las unidades hospitalarias para mejorar
las estrategias de atencion hacia el paciente, mediante una serie de entrevistas detectaron
algunas deficiencias como los cambios posturales y alimentacidon, ambos cuidados como

parte de las necesidades bésicas del paciente.

Los cuidados paliativos en el hogar para nifios requieren un enfoque integral que aborde las
necesidades médicas, emocionales, practicas y espirituales del nifio y su familia. La
colaboracion entre profesionales de la salud, servicios sociales y la comunidad en general es

esencial para brindar el mejor cuidado posible en esta situacién tan delicada.
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CAPITULO V. CONCLUSION

En la bdsqueda sistematizada realizada sobre el efecto de una intervencion educativa de
cuidados paliativos oncologicos en el hogar en nifios escolares se determinaron 22 articulos
de los cuales discutieron diferentes intervenciones como espirituales, de alimentacion,

cuidados de confort, de analgesia y psicolégicos.

Se encontraron 3 articulos sobre la intervencion directa de enfermeria para los cuidados
paliativos de nifios con cancer donde se vio un mejor apego al tratamiento administrado por

sus familiares.

La calidad de los articulos de investigacidn en el campo de los cuidados paliativos evaluados,
en su mayoria fueron nivel 3, lo que significa que tuvieron una metodologia rigurosa,

relevancia clinica, ética y transparencia, resultados significativos y revision por pares.

De los 22 articulos incluidos en este estudio 10 de ellos abarcan dimensiones como Social,
Espiritual, Psicol6gica, Cuidados de confort, Analgesia, Tanatologia y la capacitacion al

familiar. Resaltando una vez més la importancia de la capacitacion al familiar.

Los efectos en el paciente se muestran positivos ya que al permanecer en su hogar y en la
seguridad de su familia, el cuidador principal al contar con un mejor dominio de los cuidados
y procedimientos tiene mejor desempefio y seguridad en los mismos lo que mejora

considerablemente el estado de &nimo de los pacientes y la cooperaciéon al tratamiento.

Es comdn en los familaires el temor al llevarse a sus pacientes su hogar considerando la
infraestructira de su casa como lo son las tomas de oxigeno y la cercania a las empresas
provedoras de gases medicinales, la luz para aspiradores en caso de ser necesarios, asi como
la lejania al hospital tratante. Razones por las cuales los familaires deciden que el paciente
escolar y adolescente en cuidados paliativos por cancer permanecera mas seguro en el

hospital.
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CAPITULO VI. RECOMENDACIONES

e Se sugiere la creacion de una guia basica para el hogar (e-book creada por un
equipo multidisciplinario donde se enlazan los cuidados que el paciente pueda
emplear como analgesia, dieta, cuidados, autocuidado y espiritualidad.

e Permitir que los familiares decidan si quieren o no permanecer en el hospital
mediante una orientacion abierta y honesta.

e En caso de permanecer en el hospital realizar un ambiente tranquilo, alejado
de otros servicios que incluyan monitores o bombas.

e Apoyo emocional y psicolégico, proporcionando acceso a terapia de apoyo
para los pacientes y sus familias, ayudandoles a enfrentar el impacto
emocional de la enfermedad y la transicion hacia el final de la vida.

e Una planificacion avanzada de cuidados ayuda a los pacientes a tomar
decisiones informadas sobre sus cuidados futuros y a establecer directivas
anticipadas para garantizar que sus deseos sean respetados en todas las etapas
de la enfermedad.

e Sesugiere el apoyo espiritual ofreciendo recursos y servicios espirituales para
aquellos que deseen explorar o mantener sus creencias y practicas religiosas
durante este tiempo significativo.

e Un adecuado cuidado del duelo proporciona apoyo continuo a las familias y
seres queridos después del fallecimiento del paciente, ayudandoles a

sobrellevar su pérdida y adaptarse a la vida sin su ser querido.
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CAPITULO VII. RECURSOS HUMANOS Y MATERIALES

Durante los 10 meses de esta investigacion; se necesitd de un investigador, un director y un
comité tutorial, una computadora, el acceso a libros y apoyado en la beca CONACyYT con
CVU numero 1315265.
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OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

Variable Definicion Dimenciones Indicadores
conceptual
Accesibilidad a los Mayor o menor Accesibilidad Tiempo medido en
servicios de salud posobilidad de geografica horas que tarda una
contactar servicios de persona en trasladarse
salud para recibir de su hogar a los
asistencia servicio de salud
Accesibilidad Cantidad de dinero
econdmica gue se gasta para

recibir la atencion

Accesibilidad cultural

Conocimientos sobre
la atencion que se da
en el centro de salud

Percepcion del
problema de salud
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