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Resumen

Antecedentes y objetivo: En Espaia y en el mundo, el cancer infantil es una de las principales
causas de muerte durante esta etapa de la vida. Aunque en la nifiez son muchas las neoplasias
que se curan completamente, un alto porcentaje de casos siguen siendo mortales. La mayoria
de los nifos que fallecen por cancer pasan por una etapa previa de estado terminal susceptible
de necesitar cuidados paliativos pediatricos. Globalmente existe una gran heterogeneidad en
la dispensacion de estos cuidados segun el lugar de residencia. Es importante conocer las expe-
riencias y preferencias, tanto de los propios niflos como de sus familiares, para garantizar un
cuidado excelente en esta etapa de la vida. Nos planteamos los siguientes objetivos: describir
las experiencias y recomendaciones de los padres ante el actual sistema de cuidados al final de
la vida que experimentaron sus hijos; identificar los aspectos que favorecian o dificultaban el
establecimiento de una relacion terapéutica eficaz; analizar el rol tanto de los padres como de
los profesionales sanitarios, especialmente los profesionales de enfermeria.

Materiales y métodos: Se llevo a cabo una metasintesis cualitativa de los 16 articulos identifi-
cados a través de una revision bibliografica sistematica de la literatura a través de varias bases
de datos: PubMed, Science Direct y Web of Science.

Resultados: El analisis cualitativo de la informacion resulté en las siguientes categorias: 1) lo que
el equipo sanitario puede/debe hacer; 2) familia: unidad de cuidado y demandante de cuidado;
3) comunicacion como pieza clave de la relacion; 4) luchando contra la enfermedad mediante
el conocimiento; 5) el nifio como centro del cuidado, y 6) el fallecimiento es solo el principio.

Conclusiones: El presente trabajo pone de manifiesto la importancia del establecimiento de
una relacion de confianza entre los miembros del equipo de CPP y los nifos y sus familias. Una
actitud empatica, la participacion activa de los padres en el cuidado de sus hijos, y un proceso
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de comunicacion abierto y fluido entre los profesionales sanitarios y los padres son esenciales
para mejorar la calidad del cuidado. Por otra parte, es necesario mejorar la formacion espe-
cializada del personal sanitario responsable del cuidado de los nifios con cancer. 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
nifo y su familia al final de la vida.

Abstract

Background and aim: Worldwide, childhood cancer is one of the leading causes of death during
childhood. Although many childhood malignancies can be cured, a high percentage of these chil-
dren will end up dying of cancer. Most children who die from cancer undergo a previous end-of-life
stage, which will require pediatric palliative care (PPC). Globally, there is great heterogeneity in
the provision and dispensation of PPC. It is thus important to know the experiences and prefer-
ences of these children and their families in order to guarantee excellent care throughout this
stage of their lives. We planned to achieve the following aims: to describe the experiences and
recommendations of parents with terminally ill children receiving PPC; to identify the aspects that
favor or hinder the establishment of a therapeutic relationship between health care professionals
and children and their families; to investigate the role of parents throughout this period, and to
analyze the role of the healthcare professionals involved, especially the nurses.

Material and methods: We undertook a qualitative metasynthesis of 16 scientific articles identi-
fied following a systematic review of the literature in the following databases: PubMed, Science
Direct, and Web of Science.

Results: A qualitative analysis of the primary sources was carried out by grouping the informa-
tion into the following categories: 1) what the healthcare team can or should do; 2) family: a
care giving and care demanding unit; 3) communication as a key part of the relationship; 4)
fighting the disease through knowledge; 5) the child as the focus of care; and 6) death is only
the beginning.

Conclusions: This article brings to light the importance of establishing a trust relationship
between the members of the PPC team and these children and their families. Maintaining an
empathic attitude, involving the parents in their children’s care, and keeping an open, fluid
communication between healthcare professionals and parents are essential to improve quality of
care. In addition, it is necessary to provide all health professionals involved in the care of these
children and their families with specialized training in PPC. There is a lack of studies being led or
undertaken by nurses in this area, as well as a lack of attention to the role and responsibilities
of these professionals during end-of-life care for these children and their families.
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Antecedentes y objetivo

Los servicios de cuidados paliativos pediatricos (CPP) en
Espana se ofertan a nifios entre 0 y 18 anos que sufren una
amplia variedad de enfermedades, incluyendo neuroldgicas,
metabdlicas, respiratorias, cardiacas, oncoldgicas, etc. Los
equipos de CPP estan constituidos por un equipo multidis-
ciplinar capaz de ofrecer un modelo dinamico de cuidado,
segln las necesidades del paciente y de la familia en cada
una de las fases de la enfermedad. De este modo se logra
una atencion de calidad integral y holistica’2.

Globalmente, el cancer es una de las principales causas
de muerte en la infancia. Aunque en la nifiez son muchas las

neoplasias que se curan completamente, un alto porcentaje
de casos sigue siendo mortal. La mayoria de los nifios que
fallecen por cancer pasan por una etapa previa de estado
terminal susceptible de necesitar CPP. Durante esta etapa, la
gran mayoria de las familias necesitan apoyo fisico y psicolo-
gico mientras sus hijos reciben cuidados al final de la vida®.

En 1990, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) adopto
la definicion propuesta por la Asociacion Europea de Cuida-
dos Paliativos como el “cuidado total activo de los pacientes
cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo”. Hoy
en dia, se considera a los cuidados paliativos como un “enfo-
que que mejora la calidad de vida de pacientes y familias
que se enfrentan a problemas asociados con enfermedades
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amenazantes para la vida, a través de la prevencion y el
alivio del sufrimiento por medio de la identificaciéon tempra-
na e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales™.

Recibir cuidados paliativos es considerado un derecho
en toda Europa. Sin embargo, la aplicacion de estos cui-
dados no es uniforme’. Actualmente existe una gran can-
tidad de programas de cuidados paliativos para pacientes
adultos, tanto en Espafa como en el resto de los paises
europeos, pero son pocos los programas instaurados para
satisfacer las necesidades pediatricas durante el proceso
de fin de vida y muerte'. Ademas, existen barreras para la
integracion temprana de los CPP. Por ejemplo, la falta de
receptividad por parte de los padres o familiares, bien por
desconocimiento o por la creencia de que la aceptacion
de estos cuidados lleva consigo el tirar la toalla frente a
la enfermedad?. Sin embargo, estudios recientes?>¢ han
demostrado que dicha integracion temprana reduce signi-
ficativamente el sufrimiento de los ninos y de sus familias,
y contribuye a una mejor planificacion del cuidado del nifio
y su familia a lo largo de todo el proceso, incluyendo el
proceso del duelo.

Es evidente que la planificacion e implementacion de los
CPP suponen un objetivo a conseguir, tanto para el nifo y su
familia como para los profesionales sanitarios y la sociedad
es general. Asimismo, es necesario desarrollar programas
de mejora, tanto para proporcionar educacion continua al
equipo de cuidados paliativos pediatricos como para llevar a
cabo estudios de investigacion dirigidos a mejorar el cuidado
de este grupo de pacientes’®.

Los padres de los nifios con cancer atendidos por un ser-
vicio de CPP constituyen una fuente de informacion pri-
vilegiada debido a su doble rol como participantes en el
cuidado de su hijo y receptores de cuidado por parte del
equipo sanitario. Por ello, nos planteamos llevar a cabo una
metasintesis con el objetivo de analizar las experiencias y
recomendaciones de los padres sobre el cuidado al final de
la vida de sus hijos. Como objetivos especificos nos plan-
teamos: 1) describir las experiencias y recomendaciones de
los padres ante el actual sistema de cuidados al final de la
vida que experimentaron sus hijos; 2) identificar los aspec-
tos que favorecian o dificultaban el establecimiento de una
relacion terapéutica eficaz, y 3) analizar el rol, tanto de los
padres como de los profesionales sanitarios, especialmente
los profesionales de enfermeria.

Materiales y métodos

El disefio de los estudios de metasintesis cualitativa esta
basado en una investigacion secundaria caracterizada por el
analisis de varios estudios de base cualitativa. La intencion
de este disefo es proporcionar una comprension mas amplia
del problema mediante la integracion de datos y hallazgos
de estudios previos, asi como la verificacion de similitudes
y diferencias conceptuales, generando una interpretacion
nueva e integrativa de los hallazgos' .

Una revision preliminar de la literatura guio el proceso de
formulacion de los criterios de seleccion de la muestra, asi
como la formulacion de la pregunta de investigacion: jcuales
son las experiencias y recomendaciones de los padres de
ninos con procesos oncoldgicos que se encuentran al final de

la vida durante el proceso de CPP? Los criterios de inclusion
para la busqueda de los articulos fueron los siguientes:

- Estudios cualitativos o mixtos.

- Edad de los pacientes con procesos oncoldgicos menor
de 21 anos. Se seleccionaron pacientes con procesos
oncologicos con el fin de homogeneizar las necesida-
des del cuidado; se establecio el limite superior en 21
anos en consonancia con la gran mayoria de los estudios
seleccionados.

- Articulos sobre las experiencias/perspectivas/actitudes
de los padres sobre el cuidado profesional al final de la
vida de sus hijos.

A través del método PRISMA™ se realiz6 una revision sis-
tematica de la literatura en las bases de datos PubMed,
Science Direct y Web of Science, entre los meses de mar-
zo y abril de 2018. Ademas, se llevo a cabo una blsqueda
manual a conveniencia entre las referencias bibliograficas
de los articulos revisados. El metabuscador Google Scholar
se rechazo debido a la imposibilidad de delimitar la busque-
da. El método PRISMA incluye 5 pasos que se completaron
en forma secuencial: 1) seleccion de un tema, 2) seleccion
de los criterios de inclusion y exclusion, 3) busqueda de la
literatura, 4) estudio de la literatura y rechazo de los estu-
dios no validos, y 5) redaccion de la revision basada en los
estudios pertinentes incluidos.

Se utilizaron los siguientes términos de vocabulario con-
trolado (MeSH en inglés y DeCS en espanol): paediatric/
pediatria, palliative care/cuidados paliativos, terminal
care/cuidados terminales, family/familia y qualitative stu-
dies/estudios cualitativos.

Ademas, utilizamos los siguientes términos como lenguaje
libre con el proposito de ampliar la estrategia de busqueda:
parents perspectives/perspectivas de los padres, parents
experiences/experiencias de los padres. Todos los términos
fueron combinados entre si usando el booleano AND. La bUs-
queda se limito a articulos publicados en espanol y en inglés.
Finalmente, basandonos en los criterios de inclusion y tras
la lectura profunda de cada uno de los articulos por el autor
principal, se obtuvieron un total de 16 estudios susceptibles
de inclusion en la metasintesis (Figura 1).

Los estudios que cumplian con los criterios de inclusion
fueron leidos y clasificados empleando la plantilla propor-
cionada por el “Critical Appraisal Skills Programme espafol”
(CASPe). Seglin esta herramienta de evaluacion de la cali-
dad, todos los articulos seleccionados tenian una calidad
alta (Tabla I).

Los 16 articulos seleccionados fueron analizados manual-
mente siguiendo el método de metaagregacion de la
informacion propuesto por el Joanna Briggs Institute®. La
metaagregacion es un proceso sistematico que combina
los resultados de los estudios primarios con el objetivo de
facilitar la comprension del fendémeno de interés como un
todo, y no como la mera suma de sus partes. Este método
de analisis y sintesis de la informacion consta de tres fases.
En la primera fase, MA tradujo los resultados al espanol y
extrajo los resultados de los estudios originales, ilustrados
por citas textuales especialmente representativas de cada
categoria, tema o metafora identificada. En la segunda fase,
se ordenaron y categorizaron los resultados en base a signifi-
cados similares utilizando la técnica de analisis comparativo
constante, resultando en 25 categorias. Finalmente, en la
tercera fase MA e IA llevaron a cabo una segunda agregacion
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Buscadores

WOS PUBMED Science Direct X Google Scholar | Estudios identificados
Web of Science N=18 N=16 X iNo? \'| a partir de bibliografia
N = 65 R H * de estudios
seleccionados
N =15

I

64 referencias identificadas
tras rechazar duplicaciones

I

64 referencias revisadas
(Titulos y resimenes)

39 referencias rechazadas:
L) - 38 por cuestiones tematicas
- 1 por calidad

!

para su eleccion

25 articulos en texto completo revisados

9 referencias de texto completo rechazadas:
| - 3 por cuestiones metodologicas
- 5 por cuestiones tematicas

!

- 1 por participantes (> 21 anos)

16 estudios incluidos en la metasintesis

Figura 1.

de las categorias emergentes, y generaron por consenso un
set de resultados sintetizados pero completos, que consti-
tuyen los resultados de esta metasintesis y estan agrupados
en seis categorias centrales: 1) lo que el equipo sanitario
puede/debe hacer; 2) familia: unidad de cuidado y deman-
dante de cuidado; 3) comunicacion como pieza clave de
la relacion; 4) luchando contra la enfermedad mediante el
conocimiento; 5) el nino como centro del cuidado, y 6) el
fallecimiento es solo el principio (Figura 2).

Aspectos éticos

Todos los estudios incluidos en la metasintesis fueron apro-
bados por los distintos comités de ética a los que fueron
presentados.

Asimismo, todos los participantes incluidos en los estudios
fueron informados de los objetivos y del propdsito de cada
investigacion, y firmaron el consentimiento informado.

En todo momento se veld por la confidencialidad y el
anonimato de las familias participantes. En ninguno de los
estudios se recabd informacion que pudiera servir para iden-
tificar al paciente o a los familiares.

Resultados

Tal y como puede observarse en la Tabla I, se abordaron
una gran cantidad de areas de gran relevancia tanto para

Diagrama de flujo PRISMA.

la atencion al final de la vida de los nifos como sobre las
experiencias y preferencias de padres y familiares. Algunos
de los estudios se centraron en la comunicacion entre fami-
lia y profesionales de la salud, enfatizando el proceso de
establecimiento de una relacion de mutua confianza basada
en una comunicacion efectiva y veraz'*'¢; otros se centraron
en como la familia experimenta los cuidados aportados a los
ninos en esta ultima fase de la enfermedad'’-'%; otros autores
abordaron el control de los sintomas y la experiencia pro-
fesional para poder afrontarlos de forma adecuada'"*2. A
pesar de ello, la finalidad de todos los autores fue la misma:
aprender acerca de las experiencias de los padres cuyos
hijos se encuentran al final de la vida para poder mejorar
la atencion y el cuidado de los nifos. Para ello, los autores
utilizaron diversos enfoques metodologicos y técnicas de
recogida de datos.

Tan solo cuatro de los estudios seleccionados fueron lle-
vados a cabo por enfermeras'®?':2425, La mayor parte fueron
elaborados por personal médico en colaboracion con otros
profesionales sanitarios como psicologos. Ademas, cabe
destacar que solo uno de los estudios se llevo a cabo en
Espafa?e.

Lo que el equipo sanitario puede/debe hacer
Generalmente, los profesionales sanitarios que mostraban

competencia en el trabajo, esfuerzo y experiencia genera-
ban mayor confianza y eran mejor considerados' 8232627 | a
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Tablal. Puntuacion total obtenida en cada apartado

segun CASPe por cada uno de los articulos incluidos en

la metasintesis

Criterios CASPe

Estudio
Si No Nosé Calidad

SeccionA 6 0 1

2002, Contro N SeccionB 2 0 0 ALTA
Seccion C 1 0 0
SeccionA 7 0 0

2006, Meyer C  SeccionB 2 0 0 ALTA
Seccion C 1 0 0
SeccionA 7 0 0

2007, Brosig CL Seccion B 1 0 1 ALTA
Seccion C 1 0 0
SeccionA 7 0 0

2007, Hsiao JL SeccionB 1 0 1 ALTA
Seccion C 1 0 0
SeccionA 5 0 2

é‘;?i;;igarm SeccionB 1 0 1 ALTA
Seccion C 1 0 0
. SeccionA 7 0 0

ﬁgu’ G oo mE 2 0 0 ALTA
Seccion 1 0 0
SeccionC 7 0 0

5/812’ heetz oo ccienB 2 0 0 ALTA
Seccion C 1 0 0
2012, SeccionA 6 0 1

Aschenbrenner SeccionB 2 0 0 ALTA
AP Seccion C 1 0 0
2013, Secqc’)n A 7 0 0

Goldstein R SeccionB 2 0 0 ALTA
Seccion C 1 0 0
. SeccionA 6 0 1

ﬁg:\:;‘ 22::2 SeccionB 2 0 0 ALTA
Seccion C 1 0 0
SeccionA 7 0 0

2014, Robert R SeccionB 2 0 0 ALTA
Seccion C 1 0 0
SeccionA 6 0 1

2015, Gaab EM SeccionB 2 0 0 ALTA
Seccion C 1 0 0
SeccionA 7 0 0

ﬁ\mf” Brenner  ceccionB 2 0 0 ALTA
Seccion C 1 0 0
2016, SeccionA 7 0 0

Thienprayoon SeccionB 2 0 0 ALTA
R Seccion C 1 0 0
SeccionA 7 0 0

i?\j:s’ ‘f;\zar SeccionB 2 0 0 ALTA
Seccion C 1 0 0
SeccionA 7 0 0

ig\”’ VTGS SeccionB 2 0 0 ALTA
Seccion C 1 0 0

muestra de empatia, compasion, bondad e involucracion por
parte de los profesionales generaba sentimientos de confian-
za en los padres'1518,20-24.26,28; “Fs myy importante contar
un médico que te devuelva las llamadas, que le importes,
que se tome su tiempo para responder a tus preguntas. El
fue todo eso”?.

Sin embargo, ocasionalmente la mala praxis generé en los
padres una angustia emocional profunda y duradera, incre-
mentando su sufrimiento en momentos extremadamente
delicados'®?"?°; “Nadie nos acompand ni recibio [...]. Cuan-
do entramos en su habitacion, vimos la manta que cubria
su cara. Mi primera reaccién fue, bueno, tal vez se cubrio
a si mismo (llorando), pero luego fui a su cama y estaba
muerto”?.

En el ambito hospitalario, la adaptacién del entorno en
el que se producira la muerte del nifo debe ser cuidado-
sa y acorde con las necesidades de la propia familia, ya
que aumenta la sensacion de control y el bienestar del
nino'¢232628  Algunos autores detallaron la necesidad de
realizar cambios dentro de la unidad, como aumentar la
duracion de las visitas o aumentar el niUmero de personal
que atendia al niflo para aumentar el bienestar de la familia
y del nifio?223%: “Era una habitacion de aislamiento estéril.
[...] no te sienes muy cdmodo [...] Desearia haberlo abrazado
mds, pero estaba conectado a muchas mdquinas”'®.

En relacion con el cuidado paliativo en el domicilio, el
rapido acceso y la disponibilidad del personal fue de gran
importancia. Varios autores destacaron la necesidad de
garantizar esta rapida accesibilidad a través de, por ejem-
plo, llamadas, enviar correos, etc.'!>19-21.23.2427.29; “Fye un
gran alivio saber que podria llamarla en cualquier momen-
to. Esa es una de las cosas mds importantes, tener la segu-
ridad de que en momentos de pdnico de inmediato podrds
acceder a la persona adecuada™? .

Cuando el acceso al equipo sanitario por parte de los
padres era dificultoso, o la actuacion de los profesionales
no era adecuada, el descontento de los padres con los cuida-
dos paliativos otorgados en el hogar era evidente'416-19.21,27-29;
“Necesitdbamos desesperadamente el control del dolor
pedidtrico. El soporte domiciliario no sabia controlar su
dolor” ?.

Asimismo, la continuidad en el cuidado y la coordinacion
del equipo sanitario fue primordial. Varios autores detallaron
como el contacto continuado con los profesionales sanita-
rios fortalecia el vinculo y aumentaba la confianza entre
los profesionales y familias, consiguiendo una atencion de
calidad'+1>18.19.21-2427,29; “Tener una persona constante en todo
momento fue importante [...] Tener a una persona siguién-
dolo durante todo el tiempo es, probablemente, la mayor
sensacion de alivio”®.

El apoyo de otros especialistas sanitarios, como psicolo-
gos, capellanes y especialistas en cuidados paliativos, fue
muy apreciado y de amplia utilidad en la mayoria de los
casos'71823.24; “Necesitabamos el reconocimiento médico,
pero si tuviera que nombrar a una persona que marco la
diferencia mds significativa serian el terapeuta y el cape-
lldn™"".

Respecto a los cuidados de enfermeria, a pesar de que
en muchos casos se reportaron experiencias positivas, hubo
ocasiones en los que se describieron comportamientos inde-
seados’™"?'": “Cuando veia el informe de mi hijo y vi escri-
to ‘empeoramiento, deterioro’ no habia nada mds irrespe-
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Revision preliminar literatura

!

Identificacion criterios de inclusion

il

Implementacion método PRISMA —P

16 articulos seleccionados —p

Plantilla CASPe

Revision manual: N 1. Traduccion y extraccion
Método metaagregacion de los resultados a espanol
Joanna Briggs Institute 2. Ordenacion, categorizacion: técnica

Figura 2.

tuoso. Me gustaria ver a algunas de estas personas ‘hacer
frente’ a la misma situacion y tener que leer que alguien
piensa que estdn ‘deterioradas’. Personalmente me aseguré
de que la enfermera que escribio eso en el grdfico no se ocu-
para de mi hijo de nuevo”"; “Hubo una enfermera que fue
maravillosa, realmente [...] no nos dejo pensar que éramos
malos padres”'®; “Llamdbamos a la enfermera del hospicio
y ella venia. A veces, venia a ver como estaba. ‘Vine a ver
a otro nino por aqui’ y asi. Ella queria ver al nifo para ver
como estaba”"’.

Familia: unidad de cuidado y demandante
de cuidado

La involucracion y la participacion activa de los padres, tan-
to en el cuidado de los nifos como en la toma de decisiones,
aumentaba la sensacion de control y fue un tema central y
recurrente en los estudios analizados'16.18.19.21.242629  Asi pues,
el mantenimiento del rol de persona cuidadora principal y
el mantenimiento del vinculo padres-hijo fue fundamen-
tal'>181%.21,25,28; “Me trataron como un miembro activo del equi-
po de tratamiento. [...] Antes de tomar una decision, siempre
pedian mi opinion. [...] Eso fue muy importante para mi [...]%.

Por otra parte, varios autores'®82021.2527 jndicaron que el
cuidado aportado a los padres contribuyé de manera esencial
en el bienestar de la unidad familiar. Es decir, los cuidados
paliativos pediatricos deberian centrarse también en la cali-
dad de vida de los padres. Una parte de ese cuidado consis-
tio en aportar tiempo a los padres para si mismos?"?4, Cuando
el trato a los padres no era adecuado, el impacto emocional
durante la fase paliativa fue significativo'®?"22: “Parte de
cuidar a mi hijo es cuidarme a mi. Si estoy de mal humor,
debes lidiar con eso. Ese es tu trabajo, lo siento. Tienes que
entender que esté malhumorado, mi hijo puede morir’®.

de analisis comparativo constante
= 25 categorias
3. Agregacion categorias emergentes

!

Consenso autoras:
6 categorias centrales

Diagrama de flujo. Material y métodos

El cuidado y la atencion a los hermanos por parte de
los profesionales sanitarios fue un tema de alta relevan-
cia'®2'232527.2 Tanto el apoyo familiar como el mantenimien-
to del vinculo familiar fueron imprescindibles para brindar
apoyo y aumentar el afrontamiento'®1%.21.23.25.28; “Se debe
permitir a los hermanos pasar tanto tiempo juntos como
sea posible. Incluso si no lo muestran, les afecta. Deben
ser incluidos en las discusiones. El personal también debe
prestar atencion a los hermanos”™.

La privacidad fue muy valorada, sobre todo durante los ulti-
mos momentos de vida del nifio. Los padres necesitaban estar
al lado del nifio durante la hospitalizacion y el fallecimien-
to™21.23, Sin embargo, en el ambito domiciliario, la realizacion
de visitas por un equipo experto proporcion6 un descanso en el
rol cuidador de los padres y demostraron ser una gran fuente
de apoyo*?”: “Te permite tener tiempo para los otros nifios,
tiempo para realmente concentrarte también en ellos” *.

Comunicacién como pieza clave de la relacion

Recibir informacion clara, honesta y completa por parte
de los médicos, aunque supusiese recibir malas noticias, fue
considerado como primordial, ya que ayudaba en la toma
de decisiones y disminuia la frustracion'#18.2021.2629; “Creg
que lo que mds aprecio es que la gente siempre fue muy
sincera con nosotros” '¢; “Escuche a los padres, responda a
todas sus preguntas, proporcione toda la informacion: los
padres podemos manejarlo. Lo que no podemos manejar es
no saber qué estd pasando. Si algo va mal, cuéntanoslo”"®.

Sin embargo, la falta de coordinacion para la transmision
de informacion y el escaso tiempo empleado en la toma de
decisiones causaron confusion en los padres''>212: “Hubo
demasiados médicos explicando cosas, realmente deberian
ser solo unos pocos. Es muy confuso”.
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La entrega de malas noticias de forma insensible fue un
punto prioritario. Varios autores sefalaron la necesidad de
entrenar a los profesionales sanitarios en habilidades comu-
nicativas para que sean sensibles a la angustia emocional
de las familias y puedan adaptar las conversaciones a cada
paciente'#1819.23,29 En este sentido, se destaca el papel de la
enfermeria, ya que su posicion es idonea para coordinar la
comunicacion entre los miembros del equipo y la familia'®':
“Me llamaron a la habitacion y recuerdo que el doctor dijo
que encontraron tumores cerebrales. Y solo pensé en lo
devastador que fue. Pero la parte importante de eso fue
la llamada telefdnica, pensé que eso era muy inapropiado
(llorando) [...] Nunca lo olvidaré”'%; “Toda la pesadilla cul-
mind con la llegada del cirujano a la sala de espera general
para transmitir las malas noticias. Simplemente lo solto
enfrente de todos los miembros de nuestra familia y de
todos los demds de la sala [...] Y luego nos quedamos con la
tarea de sacar al nifio del soporte vital. Nadie vino a hablar
con nosotros”".

La falta de un idioma comin compromete la capacidad de
los padres para adquirir informacioén completa y comprender
todo el proceso. Las familias dijeron sentirse aisladas, con-
fundidas y desconfiadas, asimismo, se sintieron agradecidas
cuando pudieron recurrir a servicios de interpretacion'”?",
Este punto es de vital importancia cuando las familias de
los nifos proceden de contextos diferentes o minoritarios:
“Nadie me dijo que el bebé podria morir. Nunca entendi lo
que estaba sucediendo médicamente. [...] Ningun intérprete
vino durante esta conversacion”?.

Luchando contra la enfermedad mediante el
conocimiento

El equipo médico era percibido por los padres como profe-
sores de los que aprender sobre la enfermedad y el pronos-
tico de la misma'®20242527; “Eran profesores. Nos ayudaron
cuando buscamos informacion médica sobre nuestro hijo y
nos ensefaron cuales eran nuestras opciones”?.

La educacion y comprension de los padres sobre la enfer-
medad facilito el proceso de adaptacion, la aceptacion de
la enfermedad y la muerte, y a su vez facilité la toma de
decisiones'®?'. Todo ello incremento el control de la situa-
cion y la calidad de vida?>?: “Su apoyo y educacion fueron
fundamentales para ayudarnos a tomar decisiones impor-
tantes sobre las que nos sentimos bien’?,

Sin embargo, ocasionalmente algunos de los padres desta-
caron el desconocimiento sobre lo que significaba la transi-
cion a cuidados paliativos, y muchos de ellos sintieron que
deberian haber tenido mas informacion'®?23,

El nifio como centro del cuidado

Tanto padres como nifos enfatizaron la importancia
de normalizar tanto el trato como la propia situacion del
nifo' 1718, En este sentido, el apoyo social recibido fue de
gran ayuda'®?2:; “Queria estar con sus amigos y en clase
tanto tiempo como fuera posible [...] Recibié mucho apoyo
de los maestros, directores y estudiantes”?.

En cuanto a la relacion entre el nifio y el equipo sanita-
rio, lograr una comunicacion integral entre médico y nifio

era primordial, centrarse en el lenguaje verbal y no verbal,
tomarse tiempo, escuchar, tratarlo como un ser holistico,
cualquier pequeno gesto de amor aumentaba notablemente
la calidad de vida del nifo'®18232427.28; “| g [lamaban por su
nombre, nos dejaron banarla, no estaban excesivamente
triste [...] la trataban como a un bebé”'¢; “Estdn cdmodos
[...] hablando con los pacientes y sus padres. Comenzando la
conversacion sin esfuerzo, ‘;como estd la escuela secunda-
ria? Odiaba la escuela secundaria cuando era nifio por tal o
cual motivo’ [...] Solo las habilidades de las personas y solo
el amor general por la profesion”'4.

El equipo de cuidados paliativos pediatricos dio apoyo
emocional a toda la familia antes y después fallecimiento.
Los profesionales de la salud deben brindar todo el apoyo
emocional necesario para que los familiares, y en especial
los padres, acepten la realidad y puedan seguir su cami-
no?%:2325.27; “Proporcioné apoyo emocional para nuestra fami-
lia [...] no solo era su trabajo, sentimos que realmente se
preocupaban por nuestra familia”?.

El fallecimiento es solo el principio

La presencia del médico principal en el momento del falle-
cimiento fue primordial'®?’. La no participacion se tradujo
en ansiedad y panico'%: “El fue quien nos dio la opcién de
lo que queriamos hacer, y cuando tomamos la decision, no
quiso saber nada mds. Nos dejo colgados’®.

Asimismo, el contacto continuo y el seguimiento tras la
muerte por parte del equipo del hospital fue muy recon-
fortante y ayudo en la adaptacion tras el fallecimien-
to'618:21-23.27.29; “| gs [lamadas telefdnicas son importantes.
Cuando su médico llamd, pensé: {Wow todavia piensan en
nosotros!”?.

En cuanto al proceso del duelo, la anticipacion al duelo
por parte del personal sanitario fue altamente valorada.
Los especialistas en cuidados paliativos pediatricos deben
preparar a los padres para que estos puedan afrontar el
duelo?"22, Tras el fallecimiento del nifo, los padres sen-
tian que honraban su memoria cuando podian llevarse algun
objeto tangible tras la muerte, como por ejemplo la ropa
del hospital, huellas impresas en moldes o fotografias'®821;
“Tenian una cdmara y hacian fotos, habian llevado huellas
de las manos, habia un yeso de Paris para nosotros [...] no
solo tenemos nuestros recuerdos, sino algunas de aquellas
cosas que eran muy importantes’'®.

La fe fue fundamental para dar sentido a la nueva situa-
cion y proporciond orientacion para la toma de decisiones
en momentos dificiles™?'. El acto de orar y sentirse guiados
por Dios brindo consuelo. Los padres buscaron consejo y
apoyo emocional en personal religioso y en comunidades de
fez325.28; “Al principio y ahora le dije a Dios: haz tu voluntad,
si quieres llevarte a mi hijo, voy a sufrir, lloraré, pero llé-
vatelo, es mejor que dejarlo sufrir. [...] Pero considerdndolo
todo, si Dios decide llevdrselo, es lo mejor que Dios tiene
para él, porque al menos no sufrird’?.

Si bien es cierto que hubo familias que afirmaron regresar
a la religion durante este tiempo, otras demostraron sen-
timientos de angustia espiritual y olvido hacia Dios'>':2;
“Creo que Dios nos ayudd en todo, con nuestra fuerzay
apoyo continuo a través de la oracion, realmente creo que
eso es lo que nos ayudo a superarlo, nuestra fe”?; “jJusto
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cuando necesitaba mi fe, la odiaba, por engahar tanto a mi
hijo como a mi!”.

Discusion

Existe una gran diversidad en las experiencias y relatos
de los padres de ninos atendidos por los servicios de CPP.
La mayoria de los padres destacaron la importancia de la
comunicacion'16.1821-23.26 nara el establecimiento de rela-
ciones terapéuticas genuinas desde el inicio del proceso.
Asimismo, los padres apreciaban que los profesionales del
equipo de CPP trataran a sus hijos como seres holisticos y
no solo desde el punto de vista de su enfermedad'®232426,27,
Por otra parte, tal y como sugiere Alvarez, la continuidad en
el proceso del cuidado y el trato empatico e individualizado
a cada paciente, ofertando soporte y ayuda emocional a
la familia, fueron elementos esenciales para fortalecer la
relacion de los miembros del equipo de CPP y los nifios y
sus familias®.

Los padres destacaron la importancia de la comuni-
cacion no verbal para crear una atmoésfera de confianza
y estabilidad, en especial en los Ultimos dias de vida del
nino'18.19.21.23.28  Seg(ln O’Shea’™, escuchar es uno de los
actos mas valorados que se puede ofrecer a estas familias.
Emplear tiempo en sentarse con los padres evitando las inte-
rrupciones es de vital importancia para crear un clima de
intercambio de pensamientos y sentimientos??.

Asimismo, la individualizacion de los cuidados y de la
informacion es de vital importancia en el proceso de comu-
nicacion con el nifo':1823.242628 Esto implica alejarnos de
protocolos estandarizados y aplicar los cuidados de forma
individualizada y especializada segun las necesidades de
cada nifo y familia concretos?®'. Segln Tagarro Garcia?, la
presencia de personal de enfermeria en el momento de dar
informacion médica asegura una buena comunicacion con
los padres y dentro del propio equipo sanitario.

Otro aspecto destacado en el proceso de atencion al nifio
y a su familia fue la necesidad de formacion especifica en
CPP del equipo de profesionales sanitarios. Esto, ligado a
una actitud empatica en todo momento, pero especialmente
durante los ultimos momentos de vida del nifio, fue esencial
para facilitar a los nifos y sus familias el soporte emocio-
nal que necesitaban®*: Ademas, en el caso de los padres,
la necesidad de atencion y cuidado no terminaba con el
fallecimiento de su hijo, sino que alcanzaba el proceso del
duelo15,16,18,19,21-28.

El cuidado de los nifios que se encuentran al final de la
vida se extiende también a sus padres'®'*?’, Los CPP deben
cubrir las necesidades fisicas, psicolédgicas, sociales y espiri-
tuales tanto de los nifios como de sus familiares, por lo que
el equipo de CPP debe ser multidisciplinario y estar dispo-
nible, tanto para los ninos como para los padres, de forma
continua para garantizar el cuidado de ambas partes.

Respecto al rol de los padres durante el proceso de CPP,
se ha descrito en la literatura que otorgarles mayor partici-
pacion en la toma decisiones y en los propios cuidados del
nifo aumenta la sensacion de control, propiciando a su vez
una mayor confianza en el propio equipo'#16:18-20.22,25:27,

Aceptar el paso de un tratamiento curativo a uno paliati-
vo, o saber en qué momento derivar al nino a cuidados palia-
tivos, supone un fuerte golpe tanto para los profesionales

sanitarios como para los nifos y sus familias. Algunos padres
se sintieron abandonados por el equipo médico responsable
del tratamiento de sus hijos en el momento de la derivacion
a CPP'7'22, Es necesario manejar las expectativas de los nifios
y sus padres en este periodo clave de cambio, para que el
distanciamiento del equipo sanitario original no agrave la
ansiedad y el estrés. Segln O’Shea, durante este proceso
los profesionales de enfermeria son los mas indicados para
permanecer al lado de la familia, empleando tiempo para
reunirse con los padres y asi permitir la fluidez de sentimien-
tos y emociones®. Ademas, estos profesionales son los mas
idoneos para permitir al nifo expresarse y hacerle participe
de sus decisiones?'.

Limitaciones

El caracter retrospectivo y subjetivo de la informacion
obtenida por los padres tras el fallecimiento del nifo puede
no proporcionar una descripcion precisa de la experiencia
vivida'>17-19.21.23.26.29  Ademas, la falta de informacion de los
padres que se negaron a participar en los estudios hace que
se pierda una parte relevante de informacion.

Asimismo, puede que las entrevistas conjuntas de padre
y madre no fueran del todo realistas, y que ambos padres
hubieran contestado de forma diferente si hubieran sido
entrevistados por separado'’,10:26:27,

El empleo de un muestreo de conveniencia, el tamano
reducido de los grupos en la gran mayoria de los estudios y
el empleo de entrevistas telefonicas para la recoleccion de
los datos dificultd el proceso de interpretacion de la infor-
macion en las investigaciones originales'®'%2427, Ademas,
muchos de los estudios revisados no contaban con informa-
cion exhaustiva sobre los métodos de validez empleados en
las entrevistas, por lo que no se puede afirmar la validez y
de la fiabilidad de las entrevistas''7,20:22,2527.29,

Es destacable también la posibilidad de un sesgo de publi-
cacion derivado de la naturaleza de las fuentes primarias,
aunque la elevada calidad tanto de los originales como de
los medios de publicacion hace improbable que los auto-
res hubieran sesgado, consciente o inconscientemente, los
resultados de su estudio.

Finalmente, solo una de las autoras llevo a cabo la lectura
en profundidad de los articulos incluidos, lo cual limité la
posibilidad de triangulacion de la informacion en este punto.

Conclusion

La mayor parte de los padres describieron experiencias
positivas sobre los CPP, pero es necesario que la comuni-
cacion entre ellos, el equipo de profesionales sanitarios y
el nifo sea abierta y honesta. Uno de los pilares basicos
de los CPP es que estos sean gestionados por profesionales
formados en esta area de especializacion, que sean cercanos
a la familia y que tengan una actitud empatica. Ademas,
es importante que el equipo de CPP haga participes a los
padres en el cuidado de sus hijos, apoyando y manteniendo
su rol como cuidadores principales. Por otra parte, el equipo
sanitario debe comprender la necesidad de tratar al nifio
como un ser holistico y no como un diagnostico, adaptando
la atencion a cada caso de forma individual.
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La elaboracion de esta metasintesis ha puesto de manifies-
to la limitada investigacion llevada a cabo en este campo,
especialmente por parte de los profesionales de enfermeria.
Tras los resultados obtenidos se podrian delimitar algunas
lineas de investigacion futuras.

La mayor parte de los estudios analizados fueron realiza-
dos por personal médico. Los profesionales de enfermeria
deberian liderar investigaciones en esta linea, aportando
su contribucion a la mejora de los CPP en un futuro. Dichos
estudios deberian centrarse en el rol y responsabilidades
de las enfermeras como parte integrante de los equipos de
CPP. Por otra parte, tal y como se plantea en la discusion,
es importante mejorar la calidad del cuidado durante la
transicion de los nifios y sus familias entre los servicios de
oncologia y cuidados paliativos. Seria interesante llevar a
cabo una evaluacion de la calidad de los cuidados durante
este proceso, y plantear nuevas intervenciones que contri-
buyan a disminuir la ansiedad y el estrés de los nifios y las
familias.
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