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RESUMEN

Objetivo: Sistematizar las evidencias del rol de la enfermera en los cuidados
paliativos pediatricos. Material y Métodos: Revision sistematica observacional y
retrospectiva de tipo cuantitativa, sometidos a seleccion critica, utilizando el sistema
de evaluacion Grade para la identificacién del grado de evidencia, hallados en las
siguientes bases de datos: PubMed, Scielo, Wiley Online Library, Elsevier,
Epistemonikos. Resultados: De los 10 articulos revisados sistematicamente el 60%
(n=6/10) son revisiones sistematicas y el 40% (n=4/10) son descriptivos. Segun los
resultados obtenidos de la revision sistematica realizada en el presente estudio,
proceden de los paises de Espafia (70%), seguida de Cuba (10%), Reino Unido
(10%) y Brasil (10%). Conclusion: Ciertamente, las enfermeras juegan un papel
importante en el cuidado de nifios que viven, sufren y mueren por condiciones que
amenazan la vida. Se necesita mas investigaciéon para continuar avanzando en la
ciencia de los cuidados paliativos pediatricos de enfermeria, para mejorar aun mas
nuestra comprension de como mejorar la vida y disminuir el sufrimiento de estos
vulnerables nifios y sus familias que tienen un alto riesgo de tener resultados

negativos.

» o« n. o«

Palabras clave: “enfermera”; “cuidados” “paliativos”; “paciente pediatrico”.
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ABSTRACT

Objective: To analyze the evidence of the role of the nurse in pediatric palliative
care. Material and Methods: Systematic observational and retrospective review of
a quantitative type, subjected to critical selection, using the Grade evaluation system
to identify the degree of evidence, found in the following databases: PubMed, Scielo,
Wiley Online Library, Elsevier, Epistemonikos. Results: Of the 10 articles
systematically reviewed, 40% (n = 4/10) are systematic reviews and 60% (n = 6/10)
are descriptive. According to the results obtained from the systematic review carried
out in this study, they come from the countries of Spain (70%), followed by Cuba
(10%), the United Kingdom (10%) and Brazil (10%). Conclusion: Certainly, nurses
play an important role in caring for children who live, suffer, and die from life-
threatening conditions. More research is needed to continue advancing the science
of pediatric palliative nursing care, to further improve our understanding of how to
improve life and lessen the suffering of these vulnerable children and their families

who are at high risk for outcomes. negatives.

Key words: “nurse”; "Palliative" care; "Pediatric patient".
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CAPITULO I: INTRODUCCION
1.1 Planteamiento del problema

Cada afio, casi 16,000 nifios en los Estados Unidos son diagnosticados con
enfermedades terminales. Los estudios sugieren que muchos de ellos experimentan
brechas en la atencién, como un mal manejo de los sintomas fisicos y psicosociales,
fallas en la comunicacion, apoyo inadecuado para los miembros de la familia y

seguimiento inconsistente del duelo.

Muchas de estas brechas en la atencion podrian mitigarse mediante la
provisidon generalizada de cuidados paliativos integrales y efectivos; Los estudios
han demostrado numerosos beneficios de cuidados paliativos pediatricos (PPC)
para nifios con enfermedades terminales, incluido un mejor manejo de dolor y de
los sintomas, una ayuda psicosocial mas sélida, una mayor coordinaciéon de la
atencion, menos muertes en la Unidad de Cuidados Intensivos con mas calidad de
vida general de los pacientes y de su familia. Segun la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), el cuidado paliativo son aspectos para mejorar la calidad de vida en
el paciente y la familia que luchan problemas unidos a enfermedades que amenazan
la vida al prevenir y aliviar el dolor mediante la informacién inicial, logros y de su
cuidado en sus problemas, incluidos problemas del orden fisico y espirituales. Al
menos 400 mil nifios viven con amenazas mortales todos los dias en los Estados

Unidos, y aproximadamente 53 mil nifios mueren cada afio (1).
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Acerca de los cuidados pediatricos paliativos podemos decir que son
acciones dirigidas a adolescentes y nifios que sufren de alguna enfermedad no
tratable y progresiva que inicia al momento de hacer el diagnéstico tardandose hasta
el final (2). Ayudan en la calidad de vida del enfermo y a su familia que lucha a

enfermedades peligrosas, deteniendo el dolor y otros sintomas (3).

Requiere la accion de un equipo multiple, donde el cuidado paliativo se
pueden incorporar en planes de cuidado infantil y familiar, para detener el dolor y
buscar la tranquilidad hasta su muerte. Las enfermeras son de gran ayuda en el
cuidado paliativo, porque son profesionales que estan mas tiempo con sus enfermos
pediatricos al lado de la familia, ellas identifican los problemas y se hacen

responsables para coordinar el trabajo del equipo. (4)

El trabajo de la enfermera en el cuidado paliativo es (5): Aliviar el dolor y otros
sintomas angustiantes a través de la evaluacion, incorporando rutinas en cuidado
de nifios en el cuidado paliativo, porque el objetivos es evitar que el nifio sufra
(6).Unir aspectos espirituales y psicoldgicos en atencion al paciente mediante la
comunicacion efectiva considerado como instrumento primordial en atencién
humanizada e integral ya que a través de ella se puede reconocer y tener empatia

a los requerimientos del paciente pediatrico y su familia (7).

Las habilidades de comunicacién con un nifio enfermo son: (8). Escucha
atentamente, No mientas, Utilice términos comprensibles y amigables para los
nifios, Hablar con sus padres en presencia del nifio, No contradecir las costumbres
familiares y respetar las creencias, Comunicarse con empatia y calidez, Respeta los

ritmos y el tiempo del nifio,

1. Lograr la mejora en la calidad de vida de los pacientes y sus familias de
acuerdo con sus valores e influyen de manera positiva durante la enfermedad
(9).

2. Formacion profesional en cuidados paliativos, ya que la enfermera tiene que

tener conocimientos técnicos, tedricos y practicos junto con factores y valores
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de condicionamiento personal que conforman el perfil de un profesional de
cuidados paliativos (10).
3. Se debe responder a los requerimientos de los pacientes y de la familia,

incluido la ayuda emocional.

Los componentes del cuidado paliativo pediatrico son dimensiones fisicas,
psicosociales y espirituales, asi como la orientacion para la toma de decisiones a
las familias (11). Los cuidados paliativos pueden coexistir con el tratamiento y es
importante desde el diagnéstico, durante la enfermedad del nifio y mas alla. Las
enfermeras tienen roles ideales en la provisién de cuidados paliativos de cabecera

pediatricos porque pasan la mayor parte de su tiempo con los nifios y sus familias.

Este documento tiene como objetivo ayudar a guiar a las enfermeras y otros
profesionales proveedores a tener una mejora de vida y bajar el sufrimiento de los
nifios y la familia en la descripcion de las partes seleccionadas en el cuidado
paliativo de enfermeria pediatrica basada en literatura actual y durante la

investigacion en curso.
1.2. Formulacion de la pregunta

La pregunta planteada en la revision sistematica se trabajo en la metodologia

PICO vy tiene las siguientes caracteristicas:

P: Paciente / C:Intervencion de O: Outcome
| : Intervencién .
Problema Comparacion Resultados
Pacientes Cuidados paliativos No Rol de la
pediatricos corresponde enfermera

¢, Cual es el rol de la enfermera en el cuidado paliativo de pacientes pediatricos?

14



1.3. Objetivo

Sistematizar evidencias en el rol de la enfermera del cuidado paliativo de

pacientes pediatricos.
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CAPITULO II: MATERIALES Y METODOS

2.1 Diseno de estudio

Este trabajo tiene revision sistematica con el objetivo de juntar evidencias
empiricas para cumplir criterios elegibles antes establecidas, para responder la
pregunta de nuestra investigacion. Utilizamos métodos explicitos y sistematicos
elegidos para disminuir los sesgos, dando resultados confiables para las

conclusiones y las decisiones a tomar (12)
2.2 Poblacion y Muestra

Se ha tenido una poblacion de revisién de 15 articulos cientificos que fueron
publicados en idiomas inglés y espafiol, de los cuales se eligieron 10 articulos

cuyas publicaciones no fueron mayores de 5 afios.
2.3 Procedimiento de recolecciéon de datos

Los datos fueron tomados mediante revisiones bibliograficas de muchos
articulos de investigacién de publicaciones internacionales y nacionales, con
temas del papel de la enfermera en el cuidado paliativo; de publicaciones
encontradas, siendo importantes los que presentaban mayor nivel de evidencia

y no se tomaron aquellos con menos relevancia.

La busqueda fue mediante el acceso a los articulos cientificos.

Los algoritmos para la busqueda fueron:. Comentado [MFS1]: Los algoritmos deben incluir
marcadores boleanos como or o and
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Rol and enfermera and el cuidado paliativo
Enfermera and pacientes pediatricos
Cuidados paliativos and pediatria

Mediante la base de datos: Scielo, Elsevier, Pubmed, Google académico,

Epistemonikos, etc.
2.4 Técnica de analisis

El estudio por la revisién sistematica fue mediante preparaciéon de la tabla
resumen (Tabla 1) que obtiene los datos por cada articulo en seleccion,
revisando los articulos uno por uno para comparar las caracteristicas que
concuerdan y los puntos en los que existe discrepancia entre los articulos
internacionales. Ademas, se realizd un analisis intenso de cada articulo de
acuerdo con criterios técnicos preestablecidos, segun los cuales se analizo6 la
calidad de evidencia y fuerza de recomendacién en cada articulo, mediante el

método de calificacién grade.
2.5 Aspectos éticos

Los trabajos cientificos analizados tienen una evaluacion de criterios criticos
que esta asegurado con los estandares técnicos de bioética en investigacion y
verifica que cada uno de los articulos cientificos cumpla con los términos éticos

en su elaboracion.



CAPITULO Ill: RESULTADOS

3.1 Tabla 1: Trabajos revisados todo sobre el rol de la enfermera en el cuidado

paliativo de pacientes pediatricos.

1. Autor Ano  Titulo del articulo Revista donde se ubica la publicacion Volumen y Numero

URL/DOI
Pais
Colon B, Luque 2019 Cuidados paliativos pediatricos y Vox paedriatica Volumen 26
M, Piedras F. enfermeria. ¢ cual es nuestro papel? (13). https://spaoyex.es/sites/default/files/vp_2 NGmero 1
6_1_03.pdf
Espafia
DATOS DE LA PUBLICACION
CONTENIDO DE LA PUBLICACION
Diseio de Poblacion Aspectos Resultados principales Conclusion
Investigacion y Muestra éticos
Enfermeras El estudio no El cuidado paliativo pediatrico es un conjunto de La enfermera acompafa al

Descriptivo

que trabajan en
unidades de
cuidados
intensivos
pediatricos

refiere

cuidados integrales para la mente, el espiritu y el
cuerpo de los nifios, debido a esto y al cuidado
derivado de ellos, las enfermeras son esenciales
para el equipo de los cuidados.

enfermo pediatrico y a la familia en
su experiencia del proceso de fin
de vida, preparando,
implementando y gestionando el
plan de atencion individualizado
destinado a promover la
participacion  fundamenta  del
enfermo en la toma de su decision.
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DATOS DE LA PUBLICACION

2. Autor Ano Nombre de la Investigacion Revista donde se ubica la Publicacién Volumen y Nimero
Rodriguez 2016 Rol del enfermero en todas las etapas de Revista Habanera de Ciencias Medicas Volumen 15
Hernandez |, valoracion, evaluacién e intervencion del http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_a i
Fajardo Villarroel dolor en los nifios (14 id= g Numero3
ajardo Villarroe olor en los nifios (14). rttext&pid=51729-519X2016000300009
A, o Cuba
Pefia Jimenez M.
CONTENIDO DE LA PUBLICACION
Diseio de Poblacion Aspectos Resultados Conclusion
Investigacion y Muestra Etico
32 referencias El estudio no La evaluacion y mediciéon del dolor son La evaluacién adecuada y la
L bibliograficas refiere problemas muy difici que enfrentan las evaluacion del enfermo pediatrico
S'G\tlls'o'nt' licenciadas enfermeras en la atencién médica con dolor permitira llevar a cabo una
istematica

pediatrica, debido a lo dificil de cuantificar lo
intenso de experiencias con mucho dolor en los
nifos sin ninguna estrategia integral, sistematica
y tal vez no seria adecuada y adecuada.

intervencion de enfermeria
personalizada y efectiva, incluyendo
aspectos bioldgicos, psicologicos y
sociales, que sera de gran ayuda al
enfermo a evitar y calmar el dolor.
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DATOS DE LA PUBLICACION

3. Autor

Ano Nombre de la Investigacion

Revista donde se ubica la Publicacién Volumen y Nimero

Suarez E, Garcia
T.

2020 Cuidados paliativos pediatricos. Desde la
perspectiva enfermera (15).

Revista para profesionales de la salud Volumen I
https://www.npunto.es/content/src/pdf-

NU 23
articulo/5e42bd0fd92ce5e417bcaee078NP amero
volumen23-42-63.pdf
Reino Unido
CONTENIDO DE LA PUBLICACION
Diseiio de Poblacion Aspectos Resultados Conclusion
Investigacion y Muestra Etico
El estudio no El cuidado paliativo agarra todas las condiciones El personal de enfermeria

. i refiere del paciente y su familia, sobre todo tratandose desempefia un rol en el cuidado
Revision 69 articulos del paciente pediatrico. paliativo pediatrico, dado que no solo
sistematica

dispensa las acciones dadas por el
médico, si no también tienen un
papel importante en la capacitacion
y atencion en el cuidado de los
enfermos.
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DATOS DE LA PUBLICACION

4. Autor Ano Nombre de la Investigacion Revista donde se ubica la Publicacién Volumen y Nimero
Ortiz S, Gomez S, 2018 Calidad en el cuidado del personal de Revista de transmisién del conocimiento Volumen 10
Villamor E enfermeria al paciente pediatrico paliativo y Educativo y de la Salud
su familia (16). http://www.trances.es/papers/TC5%2010_ Numero 4
4_2.pdf
Espafia
CONTENIDO DE LA PUBLICACION
Diseiio de Poblacion Aspectos Resultados Conclusion
Investigacion y Muestra Etico
Observacional, 20 nifos del El estudio no Cerca del 85% de pacientes y su familia, hablan Los profesionales de la salud, como
descriptivo areade refiere de la atencién de calidad de los profesionales de la enfermera, debe dar la atencién
transversal oncologia del salud, haciendo hincapié en el personal de para fortalecer el apego con el nifio
hospital enfermeria. En este proceso, el vinculo del para prepararlo hacia la muerte de
Maternal de profesional que tiene con la familia determina un  forma natural y humana, con respeto
Granada grado de decepcion o decepcion. a las creencias. Las enfermeras

estdn en capacidad de enfrentar
temores, para ello requieren cursos,
capacitacion  permanente como
profesional, talleres para brindar
atencion integral.
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DATOS DE LA PUBLICACION

5. Autor Ano Nombre de la Investigacion Revista donde se ubica la Publicacién Volumen y Nimero
Ruiz R, Bravo N, 2015 Intervencién enfermera sobre la calidad de Revista Medicina Paliativa
Pefa F, Navarro vida en personas con cuidados paliativos https://www.sciencedirect.com/science/ar
N domiciliarios (17) - o Volumen 24
: : ticle/abs/pii/S1134248X15000221
Espafia Numero 2

CONTENIDO DE LA PUBLICACION

Diseiio de Poblacion Aspectos Resultados Conclusion

Investigacion y Muestra ético

Revision 721 articulos El estudio no En los estudios que cumplieron el criterio de Estos resultados apuntan al hecho de
sistematica cientificos refiere inclusién son 8 e incluyeron 459 pacientes. que los cuidados paliativos en el hogar,

Cuyas edades oscilan en 24 y 97 afios, y 49% de
participantes fueron mujeres. En la intervencion
de enfermeria se llevé a cabo mediante un grupo
multidisciplinario, generalmente orientado al
para controlar los sintomas de aquella
enfermedad.

incluidas a las enfermeras, tienden a
mejorar la calidad de vida del enfermo
pediatrico con los cuidadores, con mejor
control en el sintoma, hay menos carga
percibida, la enfermedad mejora la salud
mental y fisica, hay adecuada atenciéon
recibida, menos visitas al servicio de
emergencia y mejor uso de los
documentos de la instruccion
anticipadas. Se  requiere  mayor
investigacion con sus disefios de calidad
que den evidencia en intervencion de la
enfermera al cuidado de personas que
tengan el cuidado paliativo en su casa.
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DATOS DE LA PUBLICACION

6. Autor Ano Nombre de la Investigacion Revista donde se ubica la Publicacién Volumen y Nimero
Henao A, 2018 Afrontamiento de los profesionales en Enfermeria Intensiva Volumen 30
Quifionez M. enfermeria en la muerte del paciente en la https://www.sciencedirect.com/science/ar

unidad de cuidados intensivos pediatricos ticle/abs/pii/s1130239918301123 Numero 4

(18). Espafia

CONTENIDO DE LA PUBLICACION

Diseiio de Poblacion Aspectos Resultados Conclusion
Investigacion y Muestra Etico
Cualitativo, 10 Enfermeras El estudio no Las licenciadas en enfermeria usan estrategias El profesional de enfermeria de la unidad
fenomenoldgico que trabajan en  refiere de afrontamiento que se centran en las de cuidados intensivos peditricos
hermenéutico ucl emociones: donde se inhiben aquellos adquiere estrategias en el afrontamiento

sentimientos hacia el paciente y toda su familia,
donde se utilizan la oracion y también la
comunicacion con el enfermo y del
acompafiamiento en el alivio del sufrimiento de
los familiares.

del cuidado al final de la vida usando
comunicacion y recursos espirituales con
su familia mediante apoyo constante,
reflexiona en la muerte y acompafa al
nifio en la trascendencia.
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DATOS DE LA PUBLICACION

7. Autor Ano Nombre de la Investigacion Revista donde se ubica la Publicacién Volumen y Nimero
Piedrafita E, Yoldi 2015 Percepciones, experiencias y conocimientos Revista Enfermeria Intensiva Volumen 26
E,Sanchez E. de las enfermeras sobre cuidados paliativos ~ www.sciencedirect.com/science/article/abs/
en las unidades de cuidados intensivos (19). pii/S1130239915000607 Numero 4
Espafa
CONTENIDO DE LA PUBLICACION
Diseiio de Poblacion Aspectos Resultados Conclusion
Investigacion y Muestra Etico
Revisiéon 27 Articulos El estudio no Se juntaron 27 articulos para su analisis, donde La revision de esta sistematizacion
sistematica cientificos refiere la mayoria eran de estudios cualitativos (en total indica que para lograr la atencion de

16). Al analizar luego las publicaciones, se
identificd que las enfermeras han percibido la el
respeto y la dignidad del enfermo, brindando la
atencion para el bienestar favoreciendo el incluir
a la familia en toda la atencion, percibe una falta
de conocimiento de la enfermera en el cuidado
intensivo al final de su vida.

una buena calidad al final de vida, se
requiere promover capacitaciones
del profesional de enfermeria en el
cuidado paliativo pediatrico
promoviendo el apoyo emocional,
llevando a cabo un gran trabajo
multidisciplinario bueno donde incluir
a la enfermera en de necesidad en
tomar las decisiones correctas.
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DATOS DE LA PUBLICACION

8. Autor Ano Nombre de la Investigacion Revista donde se ubica la Publicacién Volumen y Nimero
Villalba J. 2015 Afrontamiento de la muerte de un nifio: los Revista pediatria Atencién Primaria Volumen 17

cuidados pediatricos paliativos desde la http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_

atencion primaria (20) = Numero 83

p : arttext&pid=51139-76322015000300022
Espafia
CONTENIDO DE LA PUBLICACION

Diseiio de Poblacion Aspectos Resultados Conclusion
Investigacion y Muestra ético
Cualitativo Equipo El estudio no La licenciada en enfermeria que cuida al Los cuidados paliativos pediatricos

multidisciplinar
de
profesionales
entre ellos
enfermeras que
tratan
simultaneament
e al nifio
enfermo y su
familia.

refiere

paciente enfermo y la familia, deben acompanar
como actividad de la salud, dando atencion para
que el paciente y su familia no esten solos,
fortaleciendo los lazos entre ellos y
preparandolos para integrar el hecho de la
muerte.

del personal de atencién primaria,
incluida la enfermera, buscan lograr
una atencién integral para los
enfermos terminales y su familia,
tanto fisica como emocional, social y
espiritualmente para el nifio y su
familia.
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DATOS DE LA PUBLICACION

9. Autor

Ano Nombre de la Investigacion

Revista donde se ubica la Publicacién Volumen y Nimero

Gonzales M,Diaz

2016 Rol de la enfermera en el cuidado al final de

Revista Enfermeria Intensiva Volumen 30

M, Martinez M. la vida del paciente critico (21). https://www.sciencedirect.com/science/ar  \ mero 2
ticle/abs/pii/$S1130239918300567
Espafia
CONTENIDO DE LA PUBLICACION
Diseiio de Poblacion Aspectos Resultados Conclusion
Investigacion y Muestra ético
Revisiéon Articulos El estudio no 180 articulos han cumplido criterios de inclusion, Las funciones descritas lo ponen a la
sistematica cientificos refiere con solo dieciséis seleccionados en el andlisis. enfermera como un profesional

Los resultados se han agrupado mediante tres
categorias en su analisis: como es la atencién
directa al enfermo, la atencién muy centrada en
su familia mediante el papel fundamental en el
equipo multidisciplinario.

importante en la humanizacion sobre
la muerte en la unidad del cuidado
intensivo pediatrico y para los
adultos, donde las enfermeras
lideran el cambio al tener el papel
principal en creacion de estrategias
en la realidad de integracion.
Enfoque del cuidado paliativo en las
unidades de cuidados intensivos.
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DATOS DE LA PUBLICACION

10. Autor Ano Nombre de la Investigacion Revista donde se ubica la Publicacién Volumen y Nimero
Sousa SL. 2019 Intervenciones de Enfermeria en los Revista Brasileira de Enfermagen Volumen 72
cuidados paliativos en oncologia pediatrica  http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci
(22). _abstract&pid=S0034- Numero 2
71672019000200531&Ing=en&nrm=iso/&t
Ing=es
Brasil
CONTENIDO DE LA PUBLICACION
Disefio de Poblacion Aspectos Resultados Conclusion
Investigacion y Muestra ético
Revision Articulos El estudio no Se estudiaron dieciocho trabajos que si cumplen Al dar mayor énfasis al cuidado
sistematica cientificos refiere con criterios de inclusiéon. Donde los resultados paliativo mediante  capacitacion

encontrados indican que, en los articulos
seleccionados, Brasil tiene mas publicaciones
mediante la musicoterapia, aplicacién ludica,
masajes, en la consulta inicial del cuidado
paliativo, ejercicios fisicos intervenciones
sociales donde los objetivos son resolver
adecuadamente el sintoma especifico en los
resultados, que al comparar la intervencion, la
integralidad del cuidado paliativo.

profesional y académica, se deben
realizar otros estudios para buscar
una mayor evidencia en la practica
de la enfermera con base sélida en
las evidencias cientificas.
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Tabla 2. Resumen de estudios sobre el rol de la enfermera en los cuidados

paliativos de pacientes pediatricos.

Calidad
Disefio de Conclusiones de Fuerza
estudio / Titulo evidencias de Pais
(segun recomen
sistema dacion
Grade)
1.- Descriptivo La enfermera acompafia al enfermo
pediatrico y a la familia en su
Cuidado paliativo  experiencia del proceso de fin de vida,
pediatricos y la preparando, implementando y : - .
enfermeria. ¢cual es gestionando el plan de atencion baja debil Espafia
nuestro papel? individualizado destinado a promover
la participacion fundamenta del
enfermo en la toma de su decision.
2.-Revision La evaluacién adecuada y la
sistematica evaluacion del enfermo pediatrico con
dolor permitira llevar a cabo una
Rol de la enfermer.lla en |ntervenqon de . gnfermerla alta fuerte Cuba
etapas de evaluacion e personalizada y efectiva, incluyendo
intervencion del dolor en  @spectos biolégicos, psicologicos y
nifos. sociales, que sera de gran ayuda al
enfermo a evitar y calmar el dolor.
3.-Revision El personal de enfermeria desempena
sistematica un rol en el cuidado paliativo
pediatrico, dado que no solo dispensa
Cuidado paliativo las acciones dadas por el médico, si alta fuerte Reino Unido
pediatricos. En notambién tienen un papel importante
perspectiva de l]a en la capacitacion y atencion en el
enfermera cuidado de los enfermos.
4.-Descriptivo Los profesionales de la salud, como la
enfermera, debe dar la atencién para
Calidad de atencién en fortalecer el apego con el nifio para
los cuidados del prepararlo hacia la muerte de forma
profeS|on’aI de naturaIA y humana, con respeto’a las baja débil Espafia
enfermeria al enfermo creencias. Las enfermeras estan en
pediatrico paliativo y a la capacidaq de enfrentar temoreg pglra
familia. ello requieren cursos, Acapacntamon
permanente como profesional, talleres
para brindar atencién integral.
5.-Revision Estos resultados apuntan al hecho de
Sistematica que los cuidados paliativos en el
hogar, incluidas a las enfermeras,
Intervencion de la tienden a mejorar la calidad de vida
enfermeria en la calidad del enfermo pediatrico con los Alta fuerte Espafia

de vida en personas con
cuidados paliativos
domiciliarios.

cuidadores, con mejor control en el
sintoma, hay menos carga percibida,
la enfermedad mejora la salud mental
y fisica, hay adecuada atencion
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recibida, menos visitas al servicio de
emergencia y mejor uso de los
documentos de la instruccion
anticipadas. Se requiere mayor
investigacion con sus disefios de
calidad que den evidencia en
intervencion de la enfermera al
cuidado de personas que tengan el
cuidado paliativo en su casa.

6.-Cualitativo,
fenomenolégico
hermenéutico

Afrontamiento de la
enfermera en la muerte
del enfermo en unidad
de cuidados intensivos
pediatricos.

El profesional de enfermeria de la
unidad de cuidados intensivos
pediatricos adquiere estrategias en el
afrontamiento del cuidado al final de la
vida usando comunicacion y recursos
espirituales con su familia mediante
apoyo constante, reflexiona en la
muerte y acompafa al nifio en la
trascendencia.

baja

débil

Espafa

7.-Revisién
Sistematica

Experiencias,

percepciones y
conocimientos del
profesional de

enfermeria en cuidado
paliativo de unidades de
cuidados intensivos

Esta revision sistematizada indica que
para tener atencién de calidad en el
final de la vida, se requiere
promocionar la capacitacion del
personal de enfermeria en el cuidado
paliativo pediatrico y tener apoyo
emocional, mediante trabajos
disciplinarios efectivos y la inclusion
del profesional de enfermeria en toma
de decisiones.

Alta

fuerte

Espafa

8.-Descriptivo
cualitativo

Afrontar la muerte del
nifio: El cuidado
pediatrico paliativo en la
atencion primaria

El cuidado paliativo pediatrico del
personal en la atencién primaria, junto
con la enfermera, tratan de lograr que
haya una atencion integral para el
enfermo pediatrico terminal y la
familia, en lo fisico, emocional,
espiritual y social para el nifio y su
familia.

baja

débil

Espafa

9.-Revisién
sistematica

Papel de la enfermeria
en el cuidado al finalizar
la vida del enfermo
critico

El papel descrito pone a la enfermera
como clave en humanizar la muerte en
la unidad de cuidados intensivos
pediatricos y en el adulto, por ello las
enfermeras deben liderar el cambio en
el papel de la creacion de estrategias
para hacer realidad la integracion,
dado al cuidado paliativo en la unidad
de cuidados intensivos.

alta

fuerte

Espafa

10.-Revision
Sistematica

Intervencion de la
enfermera en el cuidado
paliativo en oncologia
pediatrica.

Dar énfasis en el cuidado paliativo
mediante capacitacion profesional y
realizar otros estudios en busca de la
mejor evidencia en practicas de
enfermeria basadas en la evidencia.

alta

fuerte

Brasil
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CAPITULO IV: DISCUSION
4.1. Discusion

Segun la busqueda de los datos, sustentados en articulos cientificos y usando los
datos académicos Lilacs, Pubmed, Elsevier, Epistemonikos, Scielo y Google
académico, todas correspondientes al tipo descriptivo y al disefio del estudio de
revision sistematica se observa la importancia del rol de la enfermera en el cuidado

paliativo pediatrico.

En los resultados obtenidos de la revision sistematica realizada en el presente
estudio, del total de 10 articulos analizados sistematicamente, el 60% (n = 6/10) es

un andlisis sistematico y 40% (n = 4/10) son descriptivos.

Segun los datos obtenidos de la revision sistematica realizada en el presente
estudio, proceden de los paises de Espafia (70%), seguida de Cuba (10%), Reino
Unido (10%) y Brasil (10%).

Gonzales M, Diaz, M Martinez M, junto a Ruiz R, Bravo N, Pefia F, Navarro N
coinciden que el rol de la enfemera juega un papel importante creando estrategias
con enfoques al cuidado paliativo pediatrico a través de la comunicacién y el apoyo

emocional

Por otro lado, Henao A, quifionez M, Colon B,Luque, M, Piedras F, y Suarez E,
Garcia T, nos dicen que el rol de la enfermera en el cuidado paliativo no solo abarca

al paciente si no a toda su familia brindando apoyo constante.
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Mientras que Sousa SL, Ortiz S Gomez s, nos refieren que las enfermeras necesitan
constantes capacitaciones, talleres para poder brindar una atencion integral a los

pacientes pediatricos con enfermedades terminales.

De acuerdo a la informaciéon analizada los cuidados paliativos pediatricos son
enfoques para mejorar la calidad de vida de los pacientes pediatricos con
enfermedades terminales. Ayudando asi a prevenir el sufrimiento con la
identificacion inicial, evaluacién y el adecuado tratamiento del dolor y demas
problemas, sean de origen espiritual, psicosocial o fisica (23) Y a su vez, apoyando

a los familiares a enfrentar lo que conlleva el tratamiento de una enfermedad mortal.

En el enfermo pediatrico, la enfermedad, la vida y la muerte cambia en la edad, si
el nifio aun no desarrollo completamente es una pérdida, ausencia, algo que falta.
La resistencia y sentimiento de los padres para soltarlos y dejarlos ir son enormes
(24) (25).

Las investigaciones indican que el 78% de 40 millones de personas al afio padecen
enfermedades terminales y en caso de los nifios, el 98% que requieren la atenciéon

se encuentran en paises de bajos ingresos; la mitad de ellos estan en Africa (23).

En nuestro pais, existen cuatro multiniveles de servicios que ofrecen atencion
hospitalaria y atencién domiciliaria (26) y con ello, los avances constantes en
medicina y en protocolos terapéuticos, los cuales han tenido éxito en el aumento de
la cura de muchas enfermedades. Las unidades de cuidados paliativos estan
capacitadas para enfrentar y atender a los nifios con enfermedades terminales y
brindar mejor calidad de vida (27). Sin embargo, hay enfermedades que se
continuan evaluando, ya que los métodos del tratamiento son aun ineficientes y no

se logra resultados esperados.

El papel de la enfermera en el cuidado paliativo pediatrico esta centrado en dar

atencion integral, incluidos los procesos de salud y enfermedad (28,29).

En la busqueda de informacién de articulos académicos sobre el rol de la enfermera

en el cuidado paliativo para los pacientes pediatricos, se observa que en el area de
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enfermeria se estan optando por implementar programas de capacitacion al

personal con el propésito de brindar una mejor atencién.

CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1. Conclusiones

5.2.

La revisiéon de los trabajos sistematicos de 10 articulos cientificos sobre el
papel de la enfermera en el cuidado paliativo de pacientes pediatricos se
encontro a partir de las siguientes bases de datos académicos Lilacs, pubmed,
Elsevier, Epistemonikos, Scielo y Google academico, corresponden al tipo y
disefio de estudios sistematicos revision (seis), estudios descriptivos (dos) y

estudios cualitativos (dos).

Se concluye que los 10 articulos cientificos revisados en el presente trabajo,
sefialan la importancia del rol de la enfermera en los cuidados paliativos

pediatricos.

Recomendaciones

Es necesario dentro del proceso de cuidados de enfermeria, desarrollar
pautas clinicas para el cuidado paliativo en pacientes pediatricos centrados en

enfermeria.

El sistema de salud debe incorporar estrategias destinadas a evaluar y redimir
el papel del cuidado de enfermeria en el cuidado paliativo del nifio en la

atencion pediatrica.

Brindar apoyo emocional respetando la religion del nifio y sus familiares a

través de sacerdotes, pastores, etc.

32



Implementar programas de ayuda y apoyo para conocer no solo las
necesidades de nuestro paciente pediatrico y también del entorno social y

familiar.

Desarrollar programas especificos de educacién y capacitacion para

enfermeras en el cuidado paliativo de calidad en pacientes pediatricos.

Integrar especialistas en cuidados paliativos en el equipo de atencion del nifio

al inicio del proceso de planificaciéon de la atencion.

Finalmente, recomendar al personal de enfermeria que realice mas estudios
de investigacion sobre el papel de la enfermera en el cuidado paliativo del

paciente pediatrico.
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