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RESUMEN

La comunicacion es uno de los grandes desafios al que hacen frente los
profesionales sanitarios, en especial, los profesionales de enfermeria, quienes permanecen
mayor tiempo con el paciente. En el ambito de los cuidados paliativos, la comunicacion
adquiere gran valia, puesto que permite comprender las necesidades del paciente y
posibilitar la participacion activa en la toma de decisiones, brindando asi cuidados dignos.
Este estudio tiene como objetivo, analizar la repercusion de la comunicacién en pacientes
oncopediatricos atendidos en cuidados paliativos. Para ello, se ha realizado una revision
sistematica a partir de 31 estudios, con fecha de publicacién comprendida entre 2010
hasta la actualidad, obtenidos de la busqueda realizada en bases de datos tanto nacionales
(Cuiden Plus) como internacionales (PubMed, CINAHL, Scopus, LILACS, SciELO,
PsycInfo, WOS), utilizando una cadena de busqueda especifica para cada una de ellas,
asi como una serie de filtros relacionados con los criterios de inclusion y exclusién
establecidos. Los resultados obtenidos de los estudios incluidos se han plasmado
atendiendo a los objetivos especificos en cuatro apartados: importancia y principales
caracteristicas de la comunicacion en los cuidados paliativos pediatricos; principales
obstaculos que dificultan la comunicacion entre los profesionales sanitarios, la familia y
los pacientes oncopediatricos; estrategias e instrumentos facilitadores de una
comunicacion de calidad y relevancia de las enfermeras en el establecimiento de cuidados
especializados a pacientes oncopediatricos en situaciéon paliativa. Segun la evidencia
actual, la comunicacion abierta, directa, honesta y respetuosa es esencial en la atencion
oncoldgica pediatrica, puesto que mejora la calidad de la atencién y aumenta la resiliencia
de los pacientes y sus familiares. No obstante, existen diversos obstaculos que impiden la
comunicacion debido a la falta de tiempo y recursos, capacitacion y apoyo emocional
para los profesionales sanitarios. Igualmente, se han identificado herramientas que
facilitan una comunicacién de calidad, como la colaboracién interdisciplinaria y el uso de
terapias complementarias, entre otras. De igual manera, la figura de la enfermera es
fundamental en la introduccion de los cuidados paliativos pediatricos y en el equipo
interdisciplinario. Por todo lo anterior, se hace hincapié en la necesidad de una mayor
formacion y recursos para los profesionales con la finalidad de lograr una comunicacion
efectiva. En suma, la comunicacion es una herramienta fundamental en el cuidado de los
pacientes oncopediatricos en situacion paliativa.
Palabras clave: cuidados paliativos; comunicacién; neoplasia; enfermeras pediatricas;

nino; revision sistematica
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ABSTRACT

Communication is one of the great challenges faced by health professionals,
especially nursing professionals, who spend more time with the patient. In the field of
palliative care, communication acquires great value, since it allows understanding the
needs of the patient and enabling active participation in decision-making, thus providing
dignified care. This study aims to analyze the impact of communication in oncopediatric
patients treated in palliative care. For this, a systematic review has been carried out from
31 studies, with publication dates between 2010 to the present, obtained from the search
carried out in both national (Cuiden Plus) and international databases (PubMed,
CINAHL, Scopus, LILACS, SciELO, PsycInfo, WOS), using a specific search string for
each of them, as well as a series of filters related to the established inclusion and exclusion
criteria. The results obtained from the included studies have been reflected according to
the specific objectives in four sections: importance and main characteristics of
communication in pediatric palliative care; main obstacles that hinder communication
between health professionals, family and pediatric oncopatients; strategies and
instruments that facilitate quality communication and relevance of nurses in the
establishment of specialized care for onco-pediatric patients in a palliative situation.
Based on current evidence, open, direct, honest, and respectful communication is
essential in pediatric cancer care, as it improves the quality of care and increases the
resilience of patients and their families. However, there are various obstacles that prevent
communication due to lack of time and resources, training and emotional support for
health professionals. Likewise, tools have been identified that facilitate quality
communication, such as interdisciplinary collaboration and the use of complementary
therapies, among others. Similarly, the figure of the nurse is fundamental in the
introduction of pediatric palliative care and in the interdisciplinary team. For all of the
above, emphasis is placed on the need for greater training and resources for professionals
in order to achieve effective communication. In short, communication is a fundamental

tool in the care of pediatric oncopatients in a palliative situation.

Keywords: palliative care; communication; neoplasm; nurses, pediatric; child;

systematic review
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1. INTRODUCCION
1.1. Cuidados Paliativos
1.1.1. Definicion

De acuerdo con la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
2020), los Cuidados Paliativos (CP) se refieren a aquellos tratamientos que: “constituyen
un planteamiento que mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus
allegados, cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencialmente
mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la
evaluacion y el tratamiento correcto del dolor y otros problemas, sean estos de orden
fisico, psicosocial o espiritual™®. Se describen como una atencién completa y activa que
se brinda a los pacientes cuyas enfermedades no pueden ser tratadas curativamente, con
el prop6sito de mejorar la calidad de vida tanto del paciente como de su familia®. Desde
entonces, la OMS ha recomendado la aplicacion de terapias complementarias en conjunto
con el tratamiento curativo para lograr un abordaje holistico en el tratamiento del nifio y
su familia®.

Se ha enfatizado que los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) deben iniciarse
después del diagnostico de una enfermedad incapacitante 0 amenazante para la vida, y
estos deben continuar independientemente de si el nifio recibe o no terapias enfocadas a
la curacién. Esto significa que, incluso en las fases de tratamiento activo, se debe
considerar la atencion paliativa como una opcion adecuada, como se muestra en la Figura
1. Asi, esperar hasta haber agotado todas las opciones curativas antes de iniciar los CP,
puede resultar en un inicio tardio de los mismos®*.

Figura 1. El proceso desde los cuidados curativos a los CP

100
Cuidados para
prolongar la vida |
% enfoque
de cuidados
Cuidadaos paliativos Duelo
0 '\
T Muerte

Fase terminal
Tiempo »

Fuente: Castafieda de la Lanza C et al®.
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En cambio, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), define los
CP como un modelo Unico de atencion disefiado para brindar bienestar o confort y apoyo
a los pacientes y a sus familias, las cuales se hallan en la etapa final de una enfermedad
terminal. El propdsito principal de estos cuidados es conseguir la reduccion del dolor y
otros sintomas que puede lograrse mediante la temprana identificacion y, adecuada
evaluacion y tratamiento del sufrimiento; de este modo, es importante que, durante los
ultimos dias del paciente, este se encuentre en compafiia de sus familiares y seres
queridos, y que se respete en todo momento su dignidad®.

Los CP no aceleran ni retardan el proceso de fallecimiento, menos adn, alargan la
vida y tampoco apresuran la muerte. Concretamente, los CP se esfuerzan por estar
presentes, con el fin de proporcionar cuidados sanitarios especializados con los
conocimientos y la evidencia cientifica disponible, ademas de brindar apoyo fisico y
emocional durante la fase terminal en un entorno hogarefio propicio y lo mas cercano al
paciente, esto también incluye brindar orientacion espiritual e incluso implica ofrecer
apoyo a los familiares y allegados en la atencion post-mortem, vital en estos momentos®.

De acuerdo con la SECPAL y conforme a lo explicado anteriormente, se considera
trascendente mencionar la definicion de enfermedad terminal. Asi pues, una enfermedad
terminal es una situacion compleja que se caracteriza por la presencia de varios elementos
importantes, tanto para su definicion como para el establecimiento de la terapia adecuada.
Dichos elementos comprenden: una enfermedad que ha avanzado y progresado hasta un
punto en el que se vuelve incurable; la ausencia de opciones razonables de tratamiento
especifico para combatirla; la aparicion de diversos sintomas intensos y cambiantes, lo
que puede generar un gran impacto emocional en el paciente, su familia y el equipo de
atencion médica debido a la cercania de la muerte; y una esperanza de vida estimada de
menos de seis meses. Por lo tanto, es importante evitar etiquetar a un paciente
potencialmente curable como enfermo terminal®.

1.1.2. Historia de los Cuidados Paliativos

Las organizaciones cristianas, basadas en los valores de la caridad evangélica,
denominadas hospitales y hospicios, tuvieron sus inicios en el mundo bizantino. Asi pues,
el propo6sito del primer gran hospital construido en Roma, en el afio 400, era ofrecer
atencion médica a los forasteros que se desplazaban hasta Ostia®.

Maés tarde, en la Edad Media, los hospicios no tenian una funcién médica
especifica, sino que se centraban en la caridad. Aunque el objetivo principal era curar a

los enfermos, en muchos casos no se disponia de suficientes medios para lograrlo. No
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obstante, los enfermos recibian CP, siendo atendidos hasta su muerte, prestando especial
atencion a su bienestar espiritual®.

Pese a que en la Edad Media el hospicio no estaba principalmente destinado al
cuidado de los moribundos, la palabra “Hospice” se utiliz6 por primera vez en referencia
a este tipo de atencion en Lyon (1842), donde se establecieron varios Hospices 0
Calvaries para cuidar a los moribundos. Posteriormente, se siguieron conformando
nuevos Hospicios, como los Hospicios catolicos de Dublin y Londres, lugar donde Cicely
Saunders trabajé en la década de 1940 quien, mas tarde, fundo el St. Cristopher’s
Hospice, considerada la cuna del Movimiento Hospice moderno y los CP®.

A continuacién, se muestra la Tabla 1 que refleja todos los eventos historicos
relevantes en la historia de los CP.

Tabla 1. Antecedentes historicos del Movimiento Hospice

SIGLO ANO LUGAR TIPO DE CENTRO INSTAURADOR/PROMOTOR
\Y 400 Ostia Hospicio en el puerto de Roma Fabiola, discipula de San Jerénimo
Hospicios y hospederias ) .
XIl - Europa . Caballeros hospitalarios
medievales
] o San Vicente de Paul y las Hijas de
XVII 1625  Francia Lazaretos y hospicios )
la Caridad
) ) Jean Granier y la Asociacion de
XIX 1842 Lyon Hospices o Calvaries ] )
Mujeres del Calvario
XIX - Prusia Fundacién Kaiserwerth Pastor Flinder
The Hoste lof God (Trinity
XIX 1872  Londres Hospice), St. Luke’es Home y Fundaciones protestantes

otras Protestant Homes
Madre Mary Aikenhead y las

XIX 1879  Dublin Our Lady’s Hospice )
Hermanas Irlandesas de la Caridad
XX 1909 Londres St. Joseph’s Hospice Hermanas Irlandesas de la Caridad
Unidad de Cuidados Paliativos
XX 1975 Montreal Balfour Mount

del Royal Victoria Hospital
XX 1987 Londres St. Christopher’s Hospice Cicely Saunders

Fuente: elaboracion propia, adaptada y extraida de Historia de los Cuidados Paliativos
SECPAL?®.

Desde 1958 hasta 1965, trabajo y realizo investigaciones sobre el cuidado de
pacientes en fase terminal en el St. Joseph’s Hospice en Londres, lugar en el que se
dedicaba a escuchar a los pacientes, tomar notas y realizar un seguimiento de los

resultados del tratamiento del dolor y otros sintomas de los pacientes®.
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En julio de 1967, se inaugurd el St. Christopher Hospice en Londres, con el
proposito de brindar un espacio, para pacientes y sus familiares, que combinara la
capacidad cientifica de un hospital con la acogedora atmosfera y hospitalidad de un hogar.
Dos afios mas tarde, se agregaron los servicios de atencion domiciliaria®.

Dentro de la historia de los CP, es relevante destacar la importancia de Cicely
Saunders, que recibi6 formacion como enfermera en la Escuela del St. Thomas’s Hospital
Nightingale School en Londres®.

1.1.3. Cuidados Paliativos en Espafia

El progreso de los CP en Espafia se ha visto marcado por grandes diferencias
territoriales. La primera Unidad de CP, conformada por un equipo multidisciplinario de
profesionales y con servicios de atencién domiciliaria, fue creada en 1987 en el Hospital
de la Santa Creu de Vic, en Barcelona’.

En 1991, se inaugurd la primera unidad de CPP en el Hospital Sant Joan de Deu
en Barcelona. Desde entonces, se han creado unidades similares en otros hospitales, como
el Hospital Materno Infantil de las Palmas en 1997, el Hospital Nifio Jests en Madrid en
2008 y otro en Son Espasses en Mallorca en 20138,

Otro acontecimiento importante en el pais fue la creacion de la SECPAL en 1992,
junto con la publicacion de la Guia de Cuidados Paliativos por el Ministerio de Sanidad
(1993). A partir de ese momento, los CP han ido evolucionando progresivamente en las
diferentes regiones autonomas’.

En 2001, el Ministerio de Sanidad y Consumo publico los fundamentos para el
avance del Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Es de especial relevancia, la
promulgacion de la Ley 41/2002, esencial en lo que respecta a la autonomia del paciente’.

La Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos se dio a conocer en junio de 2007.
En respuesta a las recomendaciones, tanto nacionales como internacionales, se han
elaborado planes especificos de CP en varias Comunidades Auténomas’.

En Andalucia, el Plan Andaluz de CP tiene como objetivo proporcionar atencién
a pacientes en situacion terminal, tanto de causa oncol6gica como no oncoldgica, de
cualquier edad, incluyendo la edad pediatrica. En este sentido, el modelo de atencién
propuesto es de atencion compartida, que implica la colaboracion entre los profesionales
de los recursos convencionales, como los pediatras de atencion primaria y los servicios
pediatricos de los hospitales, y los profesionales de los recursos avanzados en situaciones
que lo requieran. En efecto, para determinar estas necesidades, se utiliza la herramienta

diagndstica de la complejidad en CP de la IDC-Pal®.
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Dentro de las prioridades establecidas en el Plan Andaluz de CP para el trienio
2013-2015, se incluye la atencion domiciliaria del nifio, siempre dentro del modelo de
atencion compartida. Para lograr esto, es necesario desarrollar programas de formacion
en CP que aborden las particularidades de la edad pediatrica, tanto para los recursos
avanzados como para los pediatras®.

1.1.4. Cuidados Paliativos Pediatricos

En el presente apartado, se ha considerado revelador, ofrecer una serie de
definiciones actualizadas sobre CPP, lo cual resultara beneficioso para llegar a una 6ptima
conceptualizacion del término aqui analizado, representando asi su amplio acogimiento
en la literatura.

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL), los
CPP son un tipo de atencion especializada que se brinda a nifios y a sus familias que se
enfrentan a enfermedades graves y cronicas que ponen en peligro su vida. Estos cuidados
se enfocan en proporcionar una atencion completa que abarca el cuerpo, la mente y el
espiritu del menor. Los CPP respetan la dignidad y el derecho a la autonomia del nifio, y
se brindan de forma individualizada y continua. El objetivo es satisfacer las necesidades
fisicas y emocionales del nifio y mantener el funcionamiento familiar lo mas normal
posible. Esto incluye servicios de apoyo para los hermanos y tiempos de descanso para la
familia®.

Los CPP se refieren, segun la definicién de la OMS, al cuidado completo y activo
del cuerpo, mente y espiritu del nifio o adolescente, asi como la provision de apoyo a la
familia®. En la definicion de CPP se incluyen los siguientes principios:

- Se inician en el momento en que se diagnostica una enfermedad que pone en
peligro la vida del nifio o adolescente y contindan independientemente de si recibe
0 no un tratamiento especifico para la enfermedad en si.

- Los profesionales de la salud deben evaluar y mitigar el dolor, sufrimiento
psicoldgico y social del nifio o adolescente que recibe CP.

- Es necesario un enfoque multidisciplinario que involucre a la familia y utilice los
recursos disponibles en la comunidad para que los CP sean efectivos. Pueden ser
aplicados con éxito incluso con recursos limitados y brindarse en hospitales,
centros comunitarios de salud e incluso en el hogar del paciente.

La atencion paliativa en la edad pediatrica se caracteriza por una amplia variedad

de enfermedades amenazantes para la vida o de prondstico letal, que pueden ser tratadas

SONIA MESA MESA | 9



El impacto de la comunicacidn en cuidados paliativos de pacientes oncopediatricos

con CPP. Segun su enfermedad, los pacientes se agrupan en cuatro categorias, tal y como

muestra la Tabla 2.

Tabla 2. Categorias para recibir CPP

GRUPOS PRINCIPALES RASGOS
G L Padecen enfermedades graves con tratamiento curativo disponible, pero que puede
rupe no funcionar, como el cancer y los trasplantes de 6rganos vitales.
Padecen enfermedades en las que la muerte prematura es inevitable, pero la vida se
Grupo 2 puede dilatar por periodos prolongados con tratamiento adecuado, como la fibrosis
quistica y la distrofia muscular de Duchenne.
Padecen dolencias que avanzan con el tiempo y no cuentan con soluciones
Grupo 3 curativas, Unicamente tratamientos que alivian los sintomas, como trastornos
neuromusculares 0 neurodegenerativos y cancer avanzado con metéstasis.
Procesos irreversibles, pero no progresivos, asociados a discapacidad grave y
Grupo 4 extrema vulnerabilidad, a complicaciones que pueden llevar a una muerte

prematura, como la paralisis cerebral grave.

Fuente: elaboracion propia, adaptada y extraida del Ministerio de Sanidad®.

Existen varias caracteristicas Unicas que contribuyen a la complejidad de la

atencion paliativa en la edad pediatrica, entre las cuales se incluyen:

El nimero de casos que requieren CPP afecta a la organizacion de los recursos y
los servicios en este &mbito, especialmente, en términos de dispersion geografica.
La disponibilidad de farmacos especificos para nifios es limitada.

Pese a que los padres son los referentes legales en la toma de decisiones sobre la
atencion médica, los derechos y deseos del nifio deben ser respetados y
considerados.

El desarrollo fisico, cognitivo, emocional y social en los nifios es constante y
puede afectar el cuidado del paciente, desde la dosificacidn de los medicamentos
hasta la comunicacion y el apoyo emocional.

La implicacion emocional de la familia, los cuidadores y los profesionales puede
dificultar la aceptacion de la irreversibilidad de la enfermedad y la muerte, lo que
puede prolongar el duelo y complicar la adaptacion a la nueva situacion.

Es importante destacar que la experiencia de enfrentar una enfermedad terminal

en la infancia puede tener un gran impacto emocional, tanto en el paciente como en su

familia. En consecuencia, es fundamental proporcionar atencion psicologica adecuada a

cada miembro de la familia para ayudarles a adaptarse a la nueva situacion y manejar

posibles apariciones de alteraciones psicopatoldgicas secundarias. Los CP son una tarea
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desafiante, pero gratificante, de modo que prestar atencion al bienestar psicologico de los
profesionales que trabajan en este campo es indispensable®.

Durante los ultimos afios, se ha producido un incremento en la cantidad de
enfermedades incurables en los paises desarrollados. Gracias a los avances en medicina
y tecnologia, se ha logrado disminuir la mortalidad en la nifiez y mejorar la supervivencia
de pacientes pediatricos con enfermedades graves y potencialmente mortales, quienes
requieren de CP complejos®.

Los CPP pueden iniciarse desde la etapa prenatal y continuar mas alla de los 18
afios, proporcionando apoyo durante toda la trayectoria de la enfermedad y el proceso de
duelo®.

Los CPP se clasifican en diferentes niveles de atencion, tomando en cuenta la
complejidad de los cuidados necesarios y el nivel de especializacion requerido en la
atencion paliativa:

- El enfoque paliativo inicial o de primer nivel es responsabilidad de todos los
profesionales de la salud, y se enfoca en aceptar la irreversibilidad del proceso de
la enfermedad y la posibilidad de fallecimiento.

- El segundo nivel de CP, también conocido como CP generales, esta a cargo de
profesionales especializados que atienden a un gran nimero de pacientes al final
de su vida. Estos profesionales cuentan con una formacion especifica en CP vy,
aunque no se dedican exclusivamente a esta area, los pacientes y sus familias
pueden beneficiarse de su experiencia y conocimientos en el control de sintomas,
participacion en la toma de decisiones y atencion al final de la vida.

- El tercer nivel de CP, conocido como CP especificos, se enfoca en enfermedades
0 situaciones extremadamente complejas, que requieren la atencion continua de
un equipo especializado y multidisciplinario que se dedica Unicamente a los CP.
Es esencial que exista una comunicacién constante y fluida entre los tres niveles

de CP. Igualmente, es importante tener en cuenta que los CP deben tener objetivos
orientados a respetar el mejor interés del paciente, tales como mantenerlo asintomatico o
con la menor cantidad de sintomas posibles, permitir que viva en su hogar, continuar su
educacion y mantener sus relaciones cercanas®.

Cuando el paciente pediatrico llega al punto de inflexidn en su trayectoria clinica,
lo que se manifiesta con un empeoramiento clinico acelerado, una disminucion de los
intervalos sin sintomas, un aumento en las hospitalizaciones y una ausencia de reaccion

ante la intensificacién de los tratamientos, se requiere que reciba la atencion especializada
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de un equipo de CP. Es crucial reconocer que el paciente ha entrado en la fase final de su
enfermedad, con el proposito de ajustar los objetivos terapéuticos, que se centrarén en la
implementacién de los cuidados que aseguren su alivio y confort durante el final de su
vida®.

1.2. Cancer

1.2.1. Definicion

En conformidad con la OMS (2022), el término “cancer” se utiliza para describir
un grupo diverso de enfermedades que pueden aparecer en cualquier parte del cuerpo,
conocidas como “tumores malignos” o “neoplasias malignas”. La peculiaridad de esta
enfermedad es el crecimiento acelerado de células anormales que se dispersan en el
organismo de forma incontrolada, dando lugar a las denominadas “metastasis”. La
propagacion de la metastasis es la principal causa de mortalidad relacionada con esta
enfermedad?®.

Entre los nifios y adolescentes, el cancer figura como una de las principales
razones de fallecimiento, ya que la tasa de supervivencia tras un diagndstico esta ligada
al pais donde reside. En paises con altos ingresos, mas del 80% de los nifios afectados de
cancer sobreviven, mientras que, en paises con ingresos bajos o medios, menos del 30%
superan la enfermedad. En este sentido, la tasa de supervivencia en paises de bajos o
medios ingresos, se deben a varios factores, como el diagndstico tardio, la falta de
precision en el diagnostico, la carencia de acceso a tratamientos, el incumplimiento de las
pautas terapéuticas, la muerte por toxicidad y la posibilidad de recurrencias evitables. Por
ello, resulta beneficioso y viable mejorar el acceso a la atencion oncoldgica infantil, dado
que puede mejorar las tasas de supervivencia en cualquier contexto®?,

1.2.2. Prevalenciay etiologia del cancer infantil

A escala global, de acuerdo con la OMS, cada afio, aproximadamente 400.000
nifios y adolescentes de edades comprendidas entre 0 y 19 afios, son diagnosticados de
cancer. Entre los tipos mas frecuentes de cancer infantil se encuentran la leucemia (30%),
los canceres cerebrales, los linfomas (13%) y los tumores sélidos, como el neuroblastoma
(8,8%) y los tumores de Wilms'*2,

En Espafia, desde 1979, el Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI-SEOP)
se encarga de recopilar informacion sobre el cancer infantil en el pais. Este pretende
analizar la viabilidad de los pacientes con cancer infantil, asi como la frecuencia de la

enfermedad y sus posibles origenes. Aproximadamente, en nuestro pais, 1100 nifios son
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diagnosticados de cancer cada afio, con una tasa de incidencia de 155,5 casos nuevos por
millon de nifios de 0-14 afios, similar a la tasa observada en otros paises europeos*?.

La distribucién de los casos de cancer infantil que se diagnostican anualmente en
Espafia, sigue la misma distribucion que la poblacion infantil de cada Comunidad
Auténoma; con Andalucia, Catalufia, Madrid y la Comunidad Valenciana presentando la
mayor cantidad de casos. Afortunadamente, en Espafia, la supervivencia de los pacientes
con cancer infantil ha mejorado significativamente desde 1980 hasta 20142,

No obstante, no existe un método de prevencion o deteccion temprana para el
cancer infantil a través de pruebas de cribado; pese a que se han realizado numerosos
estudios para identificar las causas del cancer en la infancia, se ha observado que son muy
pocos los canceres que se relacionan con factores ambientales o habitos de vida a esas
edades. Por lo tanto, las medidas de prevencion del cancer en nifios deben enfocarse en
la adopcion de comportamientos saludables que reduzcan el riesgo de desarrollar cAnceres
previsibles en la edad adulta?.

Se ha observado que algunas infecciones cronicas, como el VIH, el virus del
Epstein-Barr y el paludismo, pueden aumentar el riesgo de cancer en nifios. En efecto, es
fundamental vacunar a los infantes y tomar medidas, como la deteccion temprana y el
tratamiento de infecciones cronicas, que pueden conducir a cancer en la edad adulta. De
acuerdo con los datos disponibles, aproximadamente el 10% de los casos de cancer
infantil se relacionan con una predisposicion genétical?.

Por consiguiente, detectar el cancer en etapas tempranas y evitar retrasos en el
tratamiento, puede mejorar significativamente la calidad de vida de los nifios con cancer.
Para lograr esto, es fundamental que el diagnostico se establezca de manera precisa y
oportuna, lo que requiere de tres componentes: que las familias y los profesionales de la
atencion primaria de salud estén informados sobre los sintomas; que se realice una
evaluacion clinica precisa para determinar la extension del cancer; y que se inicie el
tratamiento lo antes posiblet?.

Las manifestaciones de alarma, como fiebre, cefaleas persistentes, dolores
osteoarticulares y caquexia, pueden ser detectadas por las familias y los profesionales
sanitarios debidamente capacitados, lo que puede favorecer la deteccién temprana del
cancer infantil'!,

1.2.3. Tratamientos oncoldgicos pediatricos
Para poder proporcionar un tratamiento efectivo y adecuado para el tipo de cancer

infantil y su grado de extensidn, es fundamental contar con un diagndstico preciso, puesto
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que cada tipo de cancer demanda un plan de tratamiento; los habituales, incluyen la
quimioterapia, la cirugia o la radioterapia. Es importante prestar atencion a la continuidad
del desarrollo fisico y cognitivo del nifio, asi como a su estado nutricional; para lo que es
necesario la intervencion en un equipo multidisciplinario especializado®?.

A pesar de estas dificultades, en méas del 80% de los casos, la curacion del cancer
infantil es posible con atencion oncoldgica. Después de completar el tratamiento, es
fundamental hacer un seguimiento continuo del nifio para detectar posibles recidivas y
efectos toxicos a largo plazo del tratamiento™?.

1.3. Comunicacion

De acuerdo con la definicion de la Real Academia Espafiola (RAE)®:, la
comunicacion es definida, entre otros aspectos, como: “accién y efecto de comunicar o
comunicarse”; “trato, correspondencia entre dos o mds personas”; “transmision de
sefiales mediante un codigo comun al emisor y al receptor”.

Si bien, Villalbal* apunta que la comunicacion implica transmitir un significado y
una intencion, tanto verbal como no verbal, con el objeto de comprender al otro y ser
comprendido. Es importante adaptar el lenguaje y la forma de comunicacion segun la
edad y el estado de animo del interlocutor, especialmente, cuando se trata de nifios. La
transmision de informacion veraz y comprensible a los padres, la escucha activa y el
respeto por los tiempos del nifio, son fundamentales, debido a que, en muchos casos, los
nifios pueden expresar su comprension de la muerte mediante adivinanzas o personajes
de cuentos, mientras que los adolescentes utilizan las series de television o comics*®. Por
consiguiente, habremos establecido un entorno intimo y de confianza, donde incluso el
silencio es utilizado como una herramienta terapéutica. Por ello, es crucial que todos los
miembros del equipo transmitan las mismas actitudes y criterios®*.

Figueiredo de Sa Franca, et al*®, afirman que la comunicacion es un gran desafio
para los equipos de salud, en concreto, para los profesionales de enfermeria, quienes
permanecen junto a los pacientes constantemente. En particular, en el &mbito de la
enfermeria pediatrica, la comunicacién es esencial para los CP de nifios con cancer, dado
gue estos pacientes sufren cambios importantes en su vida diaria, debido a la enfermedad
que padecen y a los tratamientos a los que estan sometidos. En atencion a lo cual y segun
un estudio realizado en Sidney (Australia)®, la comunicacion efectiva es un factor crucial
de los cuidados de enfermeria y refuerza la relacion entre el enfermero y el nifio con

cancer.
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La comunicacion efectiva, tanto verbal como no verbal, es una herramienta
fundamental para el cuidado integral y humanizado del paciente, pues permite a las
enfermeras entender las necesidades de este, y posibilitar su participacién en las
decisiones de tratamiento de forma activa, lo que contribuye a brindar un tratamiento
digno®.

La comunicacion en los CP va mas alld del contenido verbal y se centra en
escuchar con atencion, en la mirada y en la postura, para brindar una atencion basada en
la humanizacion. Este tipo de comunicacion implica compartir ideas y conocimientos, lo
que puede dar lugar a una nueva conciencia con capacidad de producir transformaciones
significativas en las personas y en la sociedad®®.

1.3.1. Adaptacion de la comunicacion al paciente pediatrico

Adaptarse psicoldgicamente a la condicion de enfermedad y fallecimiento de un
nifio es un proceso complicado, debido a la variedad de respuestas emocionales que
surgen durante este periodo; por lo tanto, resulta relevante que los profesionales que
atienden al nifio y a su familia estén familiarizados con estas. Es necesario permitir que
el nifio exprese sus afectos, preocupaciones, fantasias y pensamientos, para asi poder
aliviar su carga emocional®’.

A menudo, el nifio busca respuestas en sus padres y este puede llegar a expresar
de manera explicita sus deseos. Sin embargo, en algunos casos, los padres pueden
necesitar asesoramiento del equipo que los atiende para evitar la sobreproteccién y el
ocultamiento de informacidn a sus hijos. En este contexto, una comunicacién efectiva y
una informacion sincera y adaptada a las necesidades del infante, reconociendo la
gravedad de la situacion, son cruciales para evitar que este no reprima miedos o dudas?’.

Asimismo, es preciso tener en cuenta que los nifios que padecen una enfermedad
son conscientes de su condicion. Por ende, con el fin de establecer una comunicacion
eficaz, es fundamental comprender el nivel de conocimientos que presentan acerca de su
enfermedad, para asi adaptar nuestro lenguaje a su capacidad de comprension. Ademas,
establecer multiples vias de comunicacién y proporcionarles la oportunidad de expresar
sus sentimientos a través de diversas formas, como el dibujo, la musica o los juegos,
resulta efectivo®®,

Es esencial entender como los nifios adquieren los conceptos de enfermedad y
muerte antes de comunicarnos con ellos. En atencion a lo cual, segun varios autores, los
nifios tienen diferentes percepciones sobre la muerte conforme a su edad evolutiva, tal y

como muestra la Tabla 38,
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Tabla 3. Concepto que los nifios tienen acerca de la muerte de acuerdo con su edad

EDAD CONCEPTO

La muerte es entendida como separacién o abandono, mas que como un concepto
De 0 a 2 afios tangible o formal. Ante la interrupcion en el cuidado, los nifios pueden
experimentar protesta y desesperacion.
El pensamiento del nifio se caracteriza por la presencia de creencias magicas y
De 3 a 6 afios egocéntricas. La muerte es reversible o temporal y puede ser percibida como un
castigo, siendo posible que el nifio se sienta responsable de ella.
El pensamiento evoluciona hacia uno mas ldgico y empieza a tener una
comprension gradual de la irreversibilidad de la muerte, representando un final
definitivo. Sin embargo, esta comprension se limita a causas especificas de muerte,
De7allafios comoenfermedades o lesiones no bioldgicas. A pesar de esto, la muerte en si misma
(propia o de un ser querido) sigue siendo dificil de comprender para el nifio. En
esta etapa del desarrollo, el nifio es capaz de razonar de manera mas concreta y
establecer relaciones causa-efecto.
El pensamiento del nifio se ha vuelto més abstracto y ha adquirido un enfoque
filosofico respecto a la muerte. Este comprende que la muerte es irreversible,
> 12 afios universal e inevitable, y que todo el mundo, incluyéndose a si mismo, morira tarde
o temprano. Existe un periodo critico en el que el nifio debe aprender a aceptar la

muerte, aunque la propia pueda parecer muy lejana.

Fuente: elaboracion propia, adaptada y extraida de Suarez Rodriguez E*.
1.3.2. Papel de la comunicacion del personal sanitario durante el
afrontamiento de la muerte del paciente oncopediatrico
Los profesionales sanitarios deben presentar una serie de habilidades para
comunicarse adecuadamente con un nifio enfermo, entre ellas se encuentran las
siguientes: escuchar y permitir que este se exprese de acuerdo con su capacidad y
desarrollo cognitivo; ser honesto y evitar mentirle; utilizar términos claros y adaptados a
la comprension del infante; respetar las creencias del menor y no ir en contra de las
tradiciones familiares; conversar con los padres en presencia del nifio; evitar el uso de
frases cliche, que carecen de contenido; mantener siempre una actitud empatica y calida;
responder a las preguntas del nifio con honestidad; respetar los ritmos y tiempos del nifio,
y ser aptos para reconocer que hay preguntas sin respuesta**8,
Los profesionales sanitarios que se enfrentan a la muerte de un nifio experimentan
dificultades emocionales durante la comunicacion de asuntos vinculados con el final de
la vida en nifios y adolescentes. Estos profesionales pueden utilizar mecanismos

psicolégicos como la negacidn, la rabia y la irritabilidad, para disminuir la ansiedad y
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hacerla mas tolerable. Estos mecanismos pueden ser especialmente Utiles para el personal
de enfermeria, pues tienen un contacto mas cercano con el nifio y su familia®.

El proceso de afrontamiento de la muerte de un nifio puede ser emocionalmente
agotador para los profesionales de la salud, por lo que requiere de una formacién
especializada en competencias de comunicacion y trabajo cooperativo, como el
counselling, para mejorar el nivel de habilidad y capacidad de todos los involucrados al
menor costo emocional posible**Y’,

En definitiva, proporcionar una atencion integral, compasiva e ininterrumpida,
ayuda a impedir que las familias tengan recuerdos dolorosos y sufrimientos innecesarios
causados por actitudes insensibles y dudas en el proceso de comunicacion**’.

1.4. Justificacion

Tras lo explicado con anterioridad, consideramos la comunicacién como un
elemento esencial en la atencion sanitaria, especialmente en enfermeria, ya que son sus
profesionales quienes tienen un contacto més cercano con el paciente, siendo fundamental
el trabajo que desempefian para proporcionar un cuidado integral y humanizado. Por
consiguiente, proporcionar una atencién de calidad implica la necesidad de estar atentos
y escuchar activamente al paciente, con el fin de identificar y satisfacer sus necesidades
de manera efectival*1>16,

Cuando se trata de pacientes pediatricos con cancer, los profesionales de la salud
enfrentan un arduo desafio debido a los muchos aspectos a considerar en las distintas
etapas del proceso de la enfermedad, puesto que es necesario tener en cuenta las
preferencias de la familia’>’. Ademas, la comunicacion también varia segin la etapa
pediatrica en la que se encuentra el infante, por lo que adaptar la comunicacion al nivel
de comprension del nifio es imprescindible!®.

La atencion sanitaria es un derecho reconocido a nivel nacional e internacional, y
esta legislada en la Ley 16/2003 y en la cartera de servicios en Espafia’®. Los pacientes
con CPP tienen derecho a recibir atencion adecuada de profesionales con formacion
especifica; sin embargo, la disponibilidad de recursos para CPP es limitada, ya que la
mayoria de los profesionales sanitarios carecen de habilidades y conocimientos
suficientes en este ambito?°.,

La decantacion por llevar a cabo la presente revision bibliogréafica, se orienta hacia
la predisposicion por enfatizar la importancia de comprender como esta enfermedad
terminal afecta al nifio y a su familia, asi como determinar la necesidad o no de formacién

especifica para la comunicacion de CPP, puesto que esta, a dia de hoy, sigue siendo
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limitada en Espafia. Como resultado de ello, en numerosas ocasiones, los menores de edad

fallecen en situaciones inadecuadas a raiz de la inadecuada gestion de los sintomas y en

entornos hospitalarios, en lugar de sus hogares?.

2.

O

OBJETIVOS

2.1. Objetivo general

El objetivo general que persigue con este trabajo es:

Analizar a través de una revision sistematica la repercusion de la comunicacién
en pacientes pediatricos diagnosticados de cancer, atendidos en cuidados
paliativos.

2.2. Objetivos especificos

Para lograr el objetivo anteriormente mencionado, se debe prestar atencion a la

consecucion de objetivos mas especificos, siendo estos:

o

Analizar la literatura existente actual para determinar la importancia y las
principales caracteristicas de la comunicacion en los cuidados paliativos
pediatricos.

Examinar los principales obstaculos que dificultan la comunicacion entre los
profesionales sanitarios, las familias y los pacientes oncopediatricos en situacion
paliativa.

Explorar las estrategias e instrumentos actuales favorecedores de una
comunicacion de calidad vinculada con el bienestar fisico y psicoemocional de
los pacientes oncopediatricos.

Considerar la relevancia del equipo de enfermeria para establecer cuidados
especializados a los pacientes oncopediatricos en situacion paliativa.
METODOLOGIA

3.1. Disefio

Con el objeto de evidenciar el conocimiento cientifico que ofrece el impacto de la

comunicacion en el paciente oncopediatrico en CP, y los efectos tanto positivos como

negativos durante el transcurso de la afeccion, se ha llevado a término un analisis teorico-

critico, precisando en virtud de ello, la ejecucién de una revision sistematica de la

literatura. Con este disefio se busca exponer y relatar, basandose en la bibliografia hallada

en diferentes bases de datos, la relacion existente entre el beneficio que aporta la

comunicacion con el paciente pediatrico en situacion paliativa, asi como las

consecuencias negativas psicoldgicas y afectivas en el afrontamiento de la situacion, tanto

por parte del enfermo como de la familia, como consecuencia de la carencia de esta.
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3.2. Estrategia de busqueda y bases de datos

Se llevé a cabo una revision bibliogréfica utilizando una estrategia especifica de
busqueda detallada entre el 2 de diciembre de 2022 y el 23 de febrero de 2023. De modo
que, se han consultado bases de datos tanto internacionales (PubMed, CINAHL -
Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature-, Scopus, LILACS -Literatura
Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud-, SciELO, PsycInfo, WOS -Web
Of Science-) como nacionales (Cuiden Plus), considerandolas suficientes para cubrir la
literatura cientifica relacionada con el tema de estudio.

Para desarrollar la estrategia de busqueda, se definieron los términos
estandarizados a través de las siguientes palabras clave o descriptores del tesauro DeCS
(Descriptores de Ciencias de la Salud), agrupados en cuatro categorias de interés para este
estudio: Comunicacion (“Communication”); Cuidados Paliativos (“Palliative Care”);
Neoplasia (“Neoplasm”) y Enfermeras Pediatricas (“Nurses, Pediatric”); asi como,
descriptores del tesauro MeSH (Medical Subject Headings), junto con los términos libres
(sinénimos) de cada descriptor, combinandose con los operadores l6gicos booleanos
“AND” y “OR”, y el truncamiento “*”. Estos términos debian aparecer en el titulo,
resumen o palabras clave de los articulos seleccionados.

La Tabla 4 muestra de manera esquematica y detallada las bases de datos
empleadas en la revision, al igual que la estrategia de busqueda empleada para cada una
de ellas. También, se presenta el nimero de documentos identificados antes y después de
aplicar los filtros, asi como el numero de articulos descartados y la muestra final obtenida
correspondiente a cada fuente de datos.

Tabla 4. Resultados de la busqueda

Bases de Palabras clave / Cadena de bisaueda N° documentos  Descartados Muestra
datos a encontrados (1) (2) final
Communication AND (palliative care nurs* o _
OR palliative nurs* OR hospice nurs¥) AND ~ Sin Filtros: 137
PubMed lasm* OR mali i lasm* OR 47 19
(neoplasm malignant neoplasm Con Filtros: 66
cancer* OR tumor*) AND pediatric* nurs*
Communication AND (palliative care o _
Cuiden  nursing OR palliative nursing OR hospice ~ Sin Filtros: 5 9 -
Plus nursing) AND (cancer OR neoplasm) AND ., Filtros: 5

pediatric nursing

Communication AND (palliative care
nursing OR palliative nursing OR hospice  Sin Filtros: 33
CINAHL nursing) AND (neoplasm OR malignant 9 18
neoplasm OR cancer OR tumor) AND  Con Filtros: 27
(pediatric nurses OR pediatric nursing)
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Communication AND (palliative care nurs* o _
OR palliative nurs* OR hospice nurs*) AND ~ Sin Filtros: 43

Sl (neoplasm* OR malignant ne_opl_asm* OR ' ¢on Filtros: 28 e =
cancer* OR tumor*) AND pediatric* nurs*
Communication AND (palliative care nurs* o _
OR palliative nurs* OR hospice nurs*) AND ~ Sin Filtros: 7
LILACS lasm* OR mali lasm* OR 1 5
(neoplasm* OR malignant neoplasm @] Con Filtros: 6
cancer* OR tumor*) AND pediatric* nurs*
Communication AND (palliative care nurs* o _
: OR palliative nurs* OR hospice nurs*) AND ~ Sin Filtros: 3
SciELO lasm* OR mali lasm* OR 1 2
(neoplasm* OR malignant neoplasm @] Con Filtros: 3
cancer* OR tumor*) AND pediatric* nurs*
Communication AND (palliative care nurs* o _
OR palliative nurs* OR hospice nurs*) AND ~ Sin Filtros: 51
Psyclnfo lasm* OR mali lasm* OR 20 13
(neoplasm malignant neoplasm Con Filtros: 33
cancer* OR tumor*) AND pediatric* nurs*
Communication AND (palliative care nurs* o _
OR palliative nurs* OR hospice nurs*) AND ~ Sin Filtros: 113
WOS lasm* OR mali lasm* OR 33 20
(neoplasm malignant neoplasm Con Filtros: 53
cancer* OR tumor*) AND pediatric* nurs*
Total 221 (3) 124 97

Nota. (1) Se aplicaron los siguientes filtros: acceso gratuito al texto completo; idioma en
inglés, portugués o espafiol; poblacion diana ajustada al rango pediatrico (menor de
dieciocho afos). (2) Se descartaron los articulos basados en los siguientes criterios: titulo;
titulo y resumen; acceso libre al texto. (3) Unicamente se consideraron los articulos que
cumplieron con los filtros correspondientes.
Fuente: elaboracion propia.
3.3.  Criterios de inclusion/exclusion
Por una parte, se han establecido los siguientes criterios de inclusion para esta
revision sistematica:
ClI.1. Las publicaciones deben reunir criterios de calidad considerando como tal estar
publicadas en revistas de rigor cientifico, tanto nacional como internacional.
Cl.2. Los articulos deben ajustarse al tema en estudio.
C1.3. Los estudios seleccionados deben disponer de texto completo gratuito.
Cl.4. Los articulos objeto de estudio deberan estar publicados en inglés, espariol y
portugues.
Cl.5. La fecha de publicacion de los articulos debera oscilar entre 2010 hasta la

actualidad.
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Cl.6. La muestra del estudio debe corresponder a una poblacién diana menor de
dieciocho afos, ajustdndose al concepto de rango pediatrico (del nacimiento a los
catorce o dieciocho afios).
Por otra parte, considerando el caracter inclusivo de los criterios previos, se ha
tenido en cuenta un unico criterio de exclusion:
CE.1. Todos aquellos estudios que no acaten los criterios de inclusién anteriormente
enumerados.
3.4. Diagrama de flujo
En este subapartado se representa el diagrama de flujo (véase Figura 2) llevado a
cabo en esta revision sistemética, con el fin de simbolizar los resultados de caréacter
cuantitativo asociados al proceso de busqueda literaria efectuado. Asimismo, se consigue
visualizar de forma sintetizada la forma mediante la que se ha posibilitado acotar el
numero total exacto de articulos incluidos en la revision; mostrando la segregacion
numerica con sus correspondientes etiquetas descriptivas, segun la funcionalidad de las
cuatro fases empleadas para la recopilacion, asociadas a sus respectivos criterios de
filtrado.

Figura 2. Diagrama de flujo del proceso selectivo de los estudios incluidos en la revision

Bases de datos de busqueda de literatura tras aplicar filtros (n = 97):
PubMed (n =19) Cuiden Plus (n =5) CINAHL (n=18) LILACS (n=5)
PsycInfo (n = 13) SciELO (n=2) Scopus (n = 15) WOS (n = 20)

l\‘ Eliminacién de duplicados (n = 46)

Estudios después de eliminar los duplicados (n =51)

e

Articulos basados en titulos y

Identificacion

Seleccion

Eliminacién de estudios no empiricos (n =4)

resumenes (n =47)

¥ — | Eliminacion de variables no relacionadas con
Articulos elegibles basados en texto

los criterios (n = 8)

completo (n = 39)

Criterios de elegibilidad

Eliminacién por no cumplir los criterios de

inclusién (n = 8)

Total, de articulos incluidos(n = 31)

Criterios de
inclusién

Fuente: elaboracion propia.
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3.5.  Manifiesto de conflicto de intereses

Yo, Sonia Mesa Mesa, estudiante de 4° curso en el Grado de Enfermeria en la
Universidad de Jaén, declaro no pertenecer a ninguna agrupacion ni asociacion, ni tener
ningun interés econdémico o personal en la elaboracion de este trabajo, Unicamente el
interés es aumentar el conocimiento sobre este tema.

4. RESULTADOS

4.1. Descripcion general de los estudios/resultados de busqueda

Como resultado de la presente revision sistematica se han incluido un total de 31
estudios: doce revisiones sistematicas, una revision narrativa, un estudio fenomenologico
empirico, dos estudios descriptivos exploratorios, siete estudios descriptivos cualitativos,
dos estudios multifasicos de métodos mixtos, un estudio cualitativo multicéntrico, un
estudio piloto prospectivo longitudinal, un estudio de campo cualitativo, un estudio
experimental de intervencion y dos investigaciones cualitativas. Ademas, el idioma
dominante en la mayoria de los articulos es el inglés, presente en 27 de ellos, seguido del
portugués, presente en 3, y, finalmente, el espafiol, presente en un solo estudio.

La informacidn anteriormente expuesta se encuentra sintetizada en el Anexo I, en
donde se expone detalladamente, a través de una tabla, los autores, el afio de publicacion,
el tipo de estudio y la muestra (N).

4.2. Tablas de resultados

Los resultados obtenidos de cada uno de los estudios incluidos se han
descompuesto atendiendo a los objetivos especificos planteados.

De este modo, los resultados se han agrupado en cuatro grupos: (I) importancia 'y
principales caracteristicas de la comunicacion en los CPP (véase Tabla 5); (1) principales
obstaculos que dificultan la comunicacion entre los profesionales sanitarios, la familia y
los pacientes oncopediatricos (véase Tabla 6); (IlIl) estrategias e instrumentos
facilitadores de una comunicacion de calidad (véase tabla 7); (IV) relevancia de las
enfermeras en el establecimiento de cuidados especializados a pacientes oncopediatricos
en situacion paliativa (véase Tabla 8).

Tabla 5. Importancia y principales caracteristicas de la comunicacion en los CPP

Autores y afio Principales resultados

Sawin KJ, et La importancia de los CP, la comunicacion efectiva al final de la vida y la necesidad
al?. de una mejor capacitacién y apoyo para las enfermeras oncoldgicas contribuyo

2019 positivamente en la transmision de una informacidn clara y precisa.
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Weaver MS,
et al®,

2015

Weaver MS,
et al®,
2016

Escolé-
Escartin C, et
al?,
2020
Bernardo CM,
et al®®,

2014

Saad R, et al?®.

2020
Montgomery
K, etal?.
2016

Wiener L, et
al®s.

2013

Laronne A, et
al®®,
2021

Cuviello A, et
al®o.

2021

Heinze KE, et
al®l

2012
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Los pacientes adolescentes con cancer describieron la necesidad de una comunicacién
honesta y respetuosa, ademas de la prestacion de apoyo psicosocial.

Los padres de nifios oncoldgicos revelaron como beneficiosa la comunicacién clara,
precisa y comprensible.

La comunicacion fue esencial para permitir que los pacientes y sus familiares
participasen en la toma de decisiones.

La comunicacion de calidad con el nifio al final de la vida obtuvo mejores resultados
psicosociales para los padres en situacion de duelo, pues se asocié con niveles mas
bajos de éste a largo plazo.

La comunicacion de calidad se correlaciond con la percepcién familiar en la atencion

al final de la vida.

La comunicacion efectiva entre los profesionales sanitarios, los nifios y sus familias
fue fundamental para garantizar el afrontamiento de la enfermedad y la atencién

adecuada a las necesidades del paciente y familia.

Un elevado namero de enfermeras considerd la comunicacion con el enfermo terminal

una importante y eficaz caracteristica terapéutica.

La comunicacion abierta y honesta fomentd la confianza, especialmente cuando tenian

una relacidn cercana con los pacientes y sus familiares.

Los padres informaron sentirse mas preparados cuando la comunicacién ocurrié con

maés frecuencia y antes del altimo mes de vida del nifio.

La comunicacidn efectiva fue esencial en los CPP, aunque las diferencias culturales y
religiosas influyé en la toma de decisiones.

La comunicacidn abierta y honesta con los nifios debia ocurrir con el consentimiento
del familiar.

Los profesionales consideraron fundamental establecer una comunicacién abierta y
honesta, involucrar al paciente en la toma de decisiones y hacerlos sentir escuchados

y respetados.

Fomentar una comunicacion con un equipo interdisciplinario, resulté atil para ofrecer

informacion directa y honesta, tanto al paciente como a su familia.

Los padres consideraron una comunicacion directa, honesta, clara y compasiva, por
parte del equipo de atencion médica, como una atencion excelente.
Los familiares querian que los profesionales les explicasen tanto los efectos esperados
positivos como negativos que podian alterar la toma de decisiones.
La comprension idonea del diagnostico afecto a las decisiones de tratamiento de los

padres.
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Santos
GFATF, et
al®,
2020
Kars MC, et
al®,

2015

Akard TF, et
al®,

2019

Los padres preferian un cuidado integral e individualizado que considerase las
circunstancias especiales de la enfermedad de su hijo y de su familia.

Los miembros de la familia tendian a otorgar gran valor a la atencion relacional,
mientras que el equipo médico a calificar la atencion en funcién de factores

biomédicos.

Llevar a cabo una comunicacion caracterizada por la serenidad y la compasidn influy6

positivamente en los pacientes oncopediatricos.

Una comunicacion abierta fue Gtil tanto para los padres como para el nifio.

Los pacientes oncopediatricos que se involucran en discusiones abiertas sobre su
prondstico, mostraron una mayor resiliencia que los que no se involucraron en estas.
La comunicacion basada en la confianza, honestidad, empatia, en la escucha activa 'y
apropiada al desarrollo cognitivo del nifio disminuy6 la ansiedad y el miedo a lo
desconocido.

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 6. Principales obstaculos que dificultan la comunicacion entre los profesionales

sanitarios, la familia y los pacientes oncopediatricos

Autores y afio ‘

Sawin KJ, et
al?,
2019

Bernardo CM,
et al®®.

2014

Saad R, et al?®.

2020

Montgomery
K, et al?".

2016

Wiener L, et
al?s.

2013
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Principales resultados
La identificacion de las barreras para la prestacion eficaz de CP (la falta de tiempo,
recursos, capacitacion, apoyo y comprensiéon de los médicos y otros miembros que

conforman el equipo sanitario) entorpecian el proceso comunicativo.

Muchos profesionales desconocian las técnicas de comunicacion terapéutica, por lo

que evitaban el contacto verbal con los pacientes que experimentaban la muerte.

La comunicacién con el nifio y su familia fue uno de los aspectos mas dificiles de
integrar en CPP.

El apego al nifio y a la familia, dificultd la toma de decisiones objetiva y profesional
entre el equipo de salud.

Los padres destacaron la pérdida de comunicacién con su hijo como punto de inflexion

en la trayectoria de la muerte del nifio.

La falta de comunicacion o comprensién afectd negativamente tanto a pacientes como
familiares, ya que condujo a una toma de decisiones inapropiada.
La edad del nifio, la conciencia de su destino y la falta de comunicacion interfirié en

la atencidn prestada al final de la vida.
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Laronne A, et
al®.

2021

Cuviello A, et
ale,

2021

Santos
GFATF, et
al®.

2020

Akard TF, et
al®,

2019

Sisk BA, et
al®,
2021

Hendricks-

Ferguson VL,
et al®,
2017
Dias TKC, et
al®’.

2022

Silva TP, et
al’e,

2021

Hendricks-
Ferguson VL,
et al®®.
2015
Newman AR,
et al*®,

2019
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Los desafios en la comunicacion con nifios incluyeron la falta de capacitacion y
experiencia, el miedo a la angustia emocional y la dificultad de utilizar las palabras
correctas.

La integracion tardia de los CP se debia a que muchos profesionales carecian de
experiencia suficiente para iniciar conversaciones dificiles.

Integrar los CP en actividades de oncologia pediatrica mejoré las barreras de
comunicacion (la falta de comunicacién, la falta de formacion y recursos de los

profesionales, y la falta de estdndares para derivar a CPP) entre ambas.

La mayoria de los profesionales no sabian como lidiar con la comunicacién de malas

noticias.

La comunicacion efectiva entre la triada paciente/familia/profesional se ejecuto de
manera deficiente, asi en el caso de que esta fuese confusa e incompleta resulto ser
angustiosa tanto para la familia como para los profesionales.

En ocasiones, las enfermeras, al carecer de experiencia y recursos, no iniciaban
conversaciones abiertas con la familia, al desconocer la informacion aportada por el
equipo médico en relacion al prondstico del paciente.

La comunicacion con los pacientes y sus familias present6 desafios como el manejo de
emociones fuertes, el equilibrio entre la informacion precisa y la esperanza, y la

necesidad de satisfacer las necesidades individuales de cada paciente y sus familiares.

La ausencia de una comunicacion clara entre el equipo médico-enfermero se asocid

con una menor satisfaccion en la atencién médica.

La exclusion en el proceso comunicativo y el desconocimiento de técnicas terapéuticas

fueron barreras a las que hacian frente las enfermeras.

La falta de preparacion de los profesionales para la comunicacion efectiva y el apoyo
emocional generd dificultades en la relacion enfermera/paciente-familia, dudas en el
cuidado, silencios, falsas promesas o comunicaciones abruptas de prondsticos

adversos.

Las enfermeras presentaron dificultades para iniciar conversaciones sobre CP y al final

de la vida con nifios moribundos y sus familias.

Una comunicacion limitada sobre el prondstico dio lugar a consultas retrasadas de CP,

generando mayor sufrimiento en los nifios.
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Noyes M, et
al*.,

2022

La escasez comunicativa se relaciond negativamente con la toma de decisiones, al
conllevar a situaciones estresantes para los padres, sentimientos de abandono y

sintomas del paciente mal controlados.

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 7. Estrategias e instrumentos facilitadores de una comunicacion de calidad

Autores y afio

Franca JRFS,
et al®®,
2013

Sawin KJ, et
al?,

2019

Weaver MS,
et al®,

2015

Escola-
Escartin C, et
al?,

2020

Saad R, et al?®.

2020

Montgomery
K, et al?".
2016

Wiener L, et
al®s.

2013

Laronne A, et
al®.

2021
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Principales resultados

La comunicacién auténtica, considerada un elemento crucial en el cuidado del nifio

oncoldgico, estimulé la expresién de los pensamientos, sentimientos y expectativas del
nifio, estableciendo una relacién de confianza, franca y abierta.
La comunicacién resultd ser un instrumento terapéutico entre las enfermeras y los

nifios, ya que ayudo a entender la enfermedad y a tener un mayor control psicolégico.

La creacion de un ambiente de trabajo de confianza entre el equipo de salud mejor6 la

atencion del paciente oncopediatrico.

Los CP eran una parte importante de la atencion oncoldgica pediatrica integral y debian
convertirse en una practica estandar en la atencion de nifios con cancer.

Los CP tempranos y a largo plazo mejoraron la calidad de vida de los pacientes y sus
familias, ya que redujeron la angustia emocional, los sintomas fisicos, la duracion de
la estancia en el hospital y los costos medicos.

La comunicacion fue considerada un instrumento terapéutico, ya que ayudd a entender
la enfermedad, a tener un control psicoldgico de la situacién y a llevar a cabo terapias
complementarias para afrontarla.

La risoterapia, como parte de la comunicacion, redujo eficazmente el estrés y la
ansiedad, mejoré el estado de animo y promovié emociones positivas en nifios con
enfermedades oncoldgicas.

La colaboracion interdisciplinaria y la comunicacion efectiva con el nifio y la familia
se vinculd con un mejor manejo de los CPP.

Las conversaciones de atencion al final de la vida deben iniciarse de forma temprana
en el transcurso de la enfermedad.

El nivel de desarrollo del nifio era imprescindible para determinar las intervenciones y
evaluar la comunicacion de como los nifios percibian, afrontaban y daban sentido a su

enfermedad y muerte inminente.

Comprender la cultura y religion del paciente ayud6 a los profesionales sanitarios a

comprender mejor las opiniones de los pacientes y sus familiares.

Los profesionales de la salud consideraron importante brindar apoyo emocional a los
nifios y sus familias durante el proceso de comunicacion, identificando recursos y
servicios de apoyo.

La presencia de un enfoque interdisciplinario en la comunicacién con los nifios sobre

los CPP fue clave para brindar una atencidn integral y de calidad.

|26



El impacto de la comunicacidn en cuidados paliativos de pacientes oncopediatricos

Santos
GFATF, et
al®.

2020

Kars MC, et
als,

2015

Akard TF, et
al®,

2019

Sisk BA, et
al®®,

2021

Hendricks-
Ferguson VL,
et al’®.

2017

Dias TKC, et
al®’.
2022

Silva TP, et
al’e,

2021

Hendricks-
Ferguson VL,
et al®.

2015

Newman AR,
et al‘.

2019

SONIA MESA MESA

La comunicacién se debia realizar por un equipo multidisciplinario y las decisiones del

cuidado del paciente debian realizarse interdisciplinariamente.

Los padres utilizaron estrategias directas e indirectas comunicativas para comprender
la perspectiva interior de sus hijos, prefiriendo las estrategias indirectas cuando los
padres sentian rechazo a iniciar una conversacion y los nifios evitaban hablar.

Los padres reconocian la perspectiva del nifio siempre que esta no fuese demasiado

amenazante para ellos mismos.

La inclusion del protocolo SPIKES en los CPP result6 ser efectivo, pues atiende a la

comunicacion verbal y no verbal.

La comunicacion tuvo funciones importantes en la atencion del cancer pediatrico,
como la creacion de relaciones de confianza con los pacientes y sus familias, el apoyo
emocional, la educacion sobre el tratamiento y el control de los sintomas, y la toma de
decisiones compartida.

El 65,5% de los padres prefirieron recibir informacion sobre la condicion actual de su
hijo y las opciones de CP y al final de la vida.

La intervencion “Communication Plan: Early through End of Life (COMPLETE)”
(traducido al espaiiol como: “Plan de comunicacion: desde el principio hasta el final
de la vida”) fue factible y aceptable, produciendo un impacto positivo en el
arrepentimiento de decisiones de los padres, esperanza e incertidumbre.

El nivel de esperanza entre los padres que preferian recibir informacion clara de los
CP y al final de la vida de sus hijos fue mayor en relacion a los que no la preferian.
La mayoria de los padres se mostraron receptivos a las discusiones tempranas sobre el
pronostico de su hijo, las opciones de tratamiento y la toma de decisiones en CP.

Los profesionales de enfermeria debian abordar estrategias que buscasen informar y
orientar, tanto al nifio como a la familia, a través de una comunicacion directa e
intersubjetiva, especialmente en la toma de decisiones.

Aprender estrategias comunicativas y de afrontamiento para fortalecer a las
enfermeras, era necesario con la finalidad de ofrecer una adecuada asistencia
emocional a la familia.

La comunicacion y la atencién especializada fue la mejor manera para aprender a
ofrecer una atencién eficaz en CP y al final de la vida.

Las enfermeras de oncologia pediatrica necesitaban mayores recursos educativos para
aprender a adquirir habilidades comunicativas efectivas necesarias para participar en
conversaciones con nifios moribundos y sus familias.

La difusion honesta y realista de informacidn pronoéstica a los padres y pacientes fue
beneficiosa, ya que facilitd la toma de decisiones y la planificacién de un cuidado

individualizado.
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Brindar una formacion y capacitacion adecuada a las enfermeras oncopediatricas en lo
referido a la comunicacién prondstica y una perspectiva que involucre a todo el equipo
médico con caracter interdisciplinario repercutié positivamente en el proceso
oncoldgico.

La disposicidn de informacidn a través de una comunicacion directa, abierta, honesta
y compasiva, y una atencion de calidad supuso una herramienta Util para los padres en
la toma de decisiones en el final de la vida de sus hijos.

Una derivacion temprana a los servicios de CPP facilité la comunicacion y la toma de
decisiones.

Los cuidados paliativos pediatricos especializados en oncologia pediatrica podian
mejorar la calidad de vida, reducir los sintomas fisicos y emocionales, reducir la carga
del cuidador y aumentar la satisfaccion del paciente y la familia.

Los CP tempranos eran mas efectivos que los CP tardios para optimizar la calidad de
vida.

Tanto las habilidades cognitivas como el nivel de concienciacion y orientacién fueron
factores indispensables para promover la compatibilizacion entre la comunicacion y la
comprension del nifio.

El juego y el buen humor propiciaban relaciones terapéuticas que minimizaban la
angustia y proporcionaban un cuidado humanizado y holistico.

La comunicacion fue un instrumento facilitador de la atencion de calidad entre el
equipo, el nifio y su familia, siendo responsable la enfermera de brindar apoyo e
informacion sobre el cuadro clinico.

Las enfermeras que trabajan con pacientes sin prondstico de curacién consideraron la
comunicacion como un recurso terapéutico y eficaz, siendo un vinculo humanizador
que facilit el equilibrio emocional entre el nifio y su familia.

El juego terapéutico establecido en el paciente oncopediatrico en CP, posibilitd una
asistencia humanizada, brindé confort, bienestar, seguridad y alivio del sufrimiento.
El uso del juego terapéutico por parte del personal de enfermeria ayudo6 a tranquilizar,
entretener y orientar a los nifios antes de realizar procedimientos dolorosos,
complicados y traumaticos, ya que aporté tranquilidad, facilité el procedimiento, la
interaccion y la comunicacion, proporcionado una mejor comprension de las
necesidades que éste presentaba.

La condicion fisica de los nifios en CP influy6 e incluso redujo el deseo de jugar.

Los enfoques de capacitacién ayudaron a adquirir conocimientos y habilidades de
comunicacion adicionales.

El aprendizaje y la incorporacién de herramientas comunicativas en conversaciones
dificiles entre padres y médicos, tales como el uso de mensajes de esperanza y no
abandono, y la orientacion anticipada mediante el uso de ayudas visuales, facilito el

proceso de comunicacion con el paciente.
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El uso de las habilidades COMPLETE mejoro el dialogo con los padres y los pacientes
al tener conversaciones dificiles sobre CP y al final de la vida, tras comprobar
previamente el empleo inadecuado de estas.

Llevar a cabo una relacion interpersonal basada en la empatia y la compasion por parte
de quienes cuidan a los pacientes oncopediatricos resultd ser un instrumento
optimizador.

Las acciones para reducir el sufrimiento del nifio estaban enfocadas en los principios
de atencion holistica, trabajo en equipo multidisciplinario y la comunicacion con los
familiares.

Para los padres, el asesoramiento se centrd en establecer lineas de comunicacion
abiertas, confiar en el equipo y dar a conocer valores y prioridades; sin embargo, los
médicos se centraron en confiar en el equipo clinico y brindar informacién veraz.

Los padres recalcaron la importancia de plasmar de forma escrita la informacion
recibida para una mejor organizacién de la misma, permanecer abiertos para escuchar
verdades dificiles, pedir ayuda proactiva y permitir que otros les ayuden, asi como
encontrar comunidades de apoyo (amigos y familiares).

Los profesionales destacaban el juego como actividad imprescindible para que el nifio
continuase con su desarrollo emocional, mental y social, siendo una forma adecuada
de trasmitir sentimientos, ansiedades y frustraciones.

Las necesidades del paciente debian ser cubiertas de forma individual y estar centradas
en la familia, otorgando mayor importancia a la comunicacion abierta y honesta entre
médicos y familiares.

Ofrecer una atencion integral a través de una atencién multidisciplinaria por parte del
equipo sanitario favorecio el proceso comunicativo tanto con el nifio como con sus

familiares.

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 8. Relevancia de las enfermeras en el establecimiento de cuidados especializados

a pacientes oncopediatricos en situacion paliativa

Autores y afio

Franca JRFS,
et al®®,

2013

Escola-
Escartin C, et
al?,

2020
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Principales resultados
Fue esencial que la enfermera presentase habilidad y sensibilidad para desarrollar el
cuidado de modo interactivo, estableciendo una relacién guiada por un encuentro
verdadero con los nifios que experimentaban el proceso de finitud.
La enfermera favorecié un vinculo de cuidado al establecer una relacién basada en la

confianza con el nifio, teniendo como base la relacidn interpersonal.

El personal sanitario adquirié un rol destacable en el acompafiamiento del nifio y su
familia, siendo crucial una adecuada formacién para aportar una comunicacién de

calidad.
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Para favorecer en el proceso oncolégico paliativo, la creacion de un vinculo enfermera-
paciente fue imprescindible la utilizacion de un lenguaje claro y adaptado a la edad del
nifio.

La importancia de la comunicacion y orientacion dada por la enfermera a la familia
sobre la evolucidn de su hijo, favorecid el alivio del sufrimiento y la hizo participe
activa en el cuidado del nifio.

La comunicacién facilité el trabajo entre la enfermera, el nifio y la familia, pues el
profesional brindé informacion clinica y apoyo en la interaccidn entre ambas partes.
Una practica eficaz y consciente por parte de la enfermera, basada en una relacion de
cercania y confianza, hizo que el paciente y la familia se sintieran valorados y
presentasen mayor calidad de vida los dias que les resten juntos.

Tanto médicos como enfermeras enfatizaron la importancia del rol de la enfermera en
la introduccion de CPP.

Las enfermeras presentaron una posicion Gnica al fomentar una comunicacion abierta,
clara 'y concisa con el equipo de atencion médica y los padres.

La atencién de enfermeria pediatrica debia ser holistica y abarcar la enfermedad fisica
y las necesidades mentales, emocionales, de desarrollo y espirituales del nifio.

Las enfermeras necesitaban estar preparadas para desarrollar una vision holistica a fin
de brindar apoyo emocional y una atencion integral y humana, tanto al paciente como
a su familia.

La conducta de la enfermera al transmitir la informacion influy6 en la forma que el
paciente recibi6 y proceso esta.

Los profesionales de enfermeria debian aportar un enfoque cuidadoso y compasivo
para ayudar a los padres a dar voz a sus hijos y preservar su capacidad para hacer frente
a la situacion.

Las enfermeras debian brindar cuidados integrales, individualizados y dirigidos al
nifio, para satisfacer sus necesidades y las de sus familias con el objetivo de
involucrarlos en la toma de decisiones.

Los cuidados de enfermeria basados en la confianza a través de una comunicacion
efectiva con el paciente y su familia, promovieron un cuidado empatico y significativo.
Los profesionales de enfermeria fueron reconocidos como los mayores proveedores de
cuidados, pues estaban en contacto con el paciente y su familia mayor tiempo, y se
encargaban de aportar cuidados integrales que promovian el confort en el paciente.
Las enfermeras adquirieron conciencia para desarrollar una comunicacién rutinaria
con los miembros que conforman el equipo de salud.

La creacion de un vinculo con el paciente y otras enfermeras, brindd esperanza,

disminuy6 la angustia emocional y propicié la comunicacion.

La comunicacion veraz adquirié un rol significativo como elemento eficaz en el

cuidado del nifio oncoldgico, promoviendo el vinculo afectivo enfermera-paciente.
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Rodrigues AJ, . . ) . .
Al El papel del personal de enfermeria fue primordial para proporcionar el méximo
etal*’.

TG confort al paciente, ayudandole a morir con dignidad.

El papel de las enfermeras en los CPP fue de suma relevancia, dado que eran las

Trainoti PB, et  encargadas de aportar una vision holistica, enfocada en la vida del nifio en su totalidad,
al. para desarrollar cuidados que promoviesen la dignidad humana.

2022 La enfermera tenia un papel esencial en el equipo multidisciplinario asociado a su

practica en el cuidado, apoyo y consuelo tanto del paciente como de la familia.

Fuente: elaboracion propia.
5. DISCUSION

Atendiendo al primer objetivo especifico podemos determinar, segin varios
estudios®?42528 que la comunicacion es considerada, tanto por las enfermeras como los
padres, como una esencial y eficaz caracteristica terapéutica que garantiza el
afrontamiento de la enfermedad y la atencion adecuada de las necesidades del paciente y
su familia, por medio del establecimiento de una relacion cercana.

Es crucial la explicacion de los efectos esperados tanto positivos como negativos,
asi como la comprension de la informacion recibida en el momento del diagnéstico, dado
que puede afectar en la toma de decisiones. Ademas, esta puede verse condicionada por
la religion y/o cultura de la familia, por lo que la escucha activa, junto con un equipo
interdisciplinario puede resultar efectivo en la dotacion de informacion clinica directa
23,28,29,30,31_

Los padres corroboran sentirse mas preparados, mejorando la situacion de duelo
a largo plazo, y manifestar mayor confianza, cuando la comunicacion es de calidad y
ocurre con mayor frecuencia durante el proceso de atencion de su hijo 23227, Por ende,
atendiendo a Sawin KJ, et al; Weaver MS, et al; Heinze KE, et al; Santos GFATF, et al;
y Akard TF, et al, la comunicacién clara, precisa, comprensible, empética, apropiada al
desarrollo cognitivo del nifio, y caracterizada por la serenidad y compasion, influye
positivamente en padres e hijos, ya que estos se sienten escuchados y respetados; y
disminuye la ansiedad y el miedo a lo desconocido?:22:31:3234,

En consecuencia, ocho estudios han establecido la comunicacion abierta, directa,
honesta y respetuosa, ademas de la prestacion de apoyo psicosocial, como beneficiosa,
siempre que esta se lleve a cabo con el consentimiento de un familiar, puesto que aumenta
la resiliencia en los pacientes oncopediatricos, fomenta una relacion de confianza y una

atencion de calidad?6-2829.30,31,33,34
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Prestando atencion al segundo objetivo especifico, de acuerdo con las
afirmaciones de Sawin KJ, et al; Bernardo CM, et al; Laronne A, et al; Cuviello A, et al;
Santos GFATF, et al; Akard TF, et al; Siks BA, et al; Dias TKC, et al; y Hendricks-
Ferguson VL, et al, la falta de estandares, tiempo y recursos, capacitacion, formacion y
experiencia, apoyo Yy comprension, exclusion del proceso comunicativo y
desconocimiento de la informacion aportada por el equipo médico, no saber lidiar con la
comunicacion de malas noticias, asi como el manejo de emociones fuertes, el equilibrio
entre la esperanza y precision de la informacién recibida, el miedo y la angustia
emocional, como los principales obstaculos que entorpecen el proceso comunicativo entre
el equipo sanitario, el paciente y su familia?!:2>293032:34353739 por consiguiente, los
autores han considerado la necesidad de una mayor formacion de los profesionales
sanitarios en este ambito, para asi poder hacer frente a todos los obstaculos anteriormente
descritos.

Por esta razon, la falta de comunicacion efectiva, comprension y apoyo emocional
afecta negativamente, en vista de que conduce a mayor sufrimiento en los nifios a: tomar
de decisiones inadecuadas; dudar del cuidado realizado; generar silencios, falsas
promesas, comunicaciones abruptas de prondsticos adversos y una integracion tardia de
los CPP27’28'30'38’40.

En definitiva, Akard TF, et al; Hendricks-Ferguson VL, et al; y Noyes M, et al,
entienden por comunicacion deficiente como aquella que se lleva a cabo de manera
confusa e incompleta entre la triada paciente-familia-enfermera, que da lugar a un menor
grado de satisfaccion familiar y dificulta la toma de decisiones por el apego sentido hacia
el nifio y su familia, ocasionando un mal control de los sintomas y conllevando a
situaciones estresantes y sentimientos de abandono en los padres3436:41,

En relacion al tercer objetivo especifico, cuatro estudios certifican la
comunicacion como un instrumento terapéutico que ayuda a entender la enfermedad, a
tener mayor control psicoldgico de la situacion, a llevar a cabo terapias complementarias
y promover una relacién interpersonal basada en la empatia y la confianza entre el nifio y
su familial>244447_ Por tanto, la comunicacion efectiva y auténtica debe efectuarse de
forma temprana, en el momento del diagndstico del nifio, junto a un equipo
multidisciplinario, para brindar al paciente una atencion integradora y de
Calidad27'29'32'47'5°.

Entre las estrategias e instrumentos facilitadores de una comunicacion de calidad,

Sawin KJ, et al?!; y Saad R, et al?®, afirman la necesidad de incluir la creacion de un
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ambiente de trabajo de confianza entre el equipo de salud y la colaboracién
interdisciplinaria con el nifio y su familia. Ademas, la comprension de la cultura, religion
y perspectiva interior del paciente y sus familiares, en conformidad con Wiener L, et al?®,
posibilita brindar una atencion integral de calidad. Igualmente, la inclusion del protocolo
SPIKES en los CPP puede resultar efectivo, ya que atiende a la comunicacion verbal y
no verbal®*.

Segun el estudio de Escola-Escartin C, et al®, la risoterapia, junto con la
aplicacion de terapias complementarias, puede reducir el estrés y la ansiedad, y mejorar
el estado de animo de los pacientes oncopediatricos. En este sentido, las conversaciones
de atencién al final de la vida deben iniciarse tempranamente en el curso de la enfermedad
y es fundamental llevar a cabo una evaluacion integral sobre como los nifios perciben,
afrontan y dan sentido a su enfermedad y muerte inminente?”4!. En consecuencia, los
padres utilizan estrategias directas e indirectas para comprender la perspectiva interior de
sus hijos, prefiriendo las estrategias indirectas cuando sienten rechazo a iniciar una
conversacion y los nifios evitan hablar®®, La toma de decisiones compartida y la educacion
sobre el tratamiento y el control de los sintomas son también funciones importantes de la
comunicacion en la atencion del cancer pediatrico®.

Asimismo, el estudio realizado por Hendricks-Ferguson VL, et al®®, aportd
evidencia suficiente sobre la intervencion COMPLETE, pues resulta factible y aceptable,
y puede producir un impacto positivo en el arrepentimiento de las decisiones de los
padres, esperanza e incertidumbre. De igual forma, en el estudio de Hendricks-Ferguson
VL, et al*®, validd el uso de las habilidades COMPLETE en la mejora del dialogo del
paciente, al comprobar el empleo inadecuado de estas antes de realizar la intervencion.

Por ultimo, tres son los estudios que destacan el juego terapéutico como actividad
imprescindible en el desarrollo cognitivo y psicomotor del nifio, pues este propicia una
relacion terapéutica basada en el cuidado holistico y una asistencia humanizada que se
encarga de brindar confort, bienestar, seguridad y alivio del sufrimiento*>**°, Por
consiguiente, el jJuego como proceso comunicativo facilita la transmision de sentimientos,
ansiedades y frustraciones.

En lo que respecta al cuarto y ultimo objetivo especifico, existen cuatro articulos
que inciden en la relevancia del rol de la enfermera en la introduccién de los CPP, su
labor en el equipo multidisciplinario y en la comunicacion, pues son reconocidas como

las mayores proveedoras de cuidados?®:384749,
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En efecto, Franca JRFS, et al; Montgomery K, et al; Heinze KE, et al; Santos
GFATF, et al; Kars MC, et al; y Dias TKC, et al, describen la importancia de afianzar la
figura enfermera como la encargada de establecer cuidados holisticos (integrales,
individualizados y dirigidos al nifio), es decir, que abarcan la enfermedad y todas sus
necesidades, que promueve el maximo confort del paciente ayudandoles a morir con
dignidad y que estan asociados con una préctica de cuidado interactivo basado en la
habilidad, sensibilidad, apoyo y consuelo, preservando la capacidad de afrontamiento de
la situacion!®>?":323337 Sin embargo, segliin Santos GFATF, et al®?, la enfermera debe
desarrollar una serie de conocimientos para poder evolucionar hacia una vision holistica
que se fundamente en el apoyo emocional y en la atencién integral e individualizada del
individuo. Por ello, los estudiosos recalcan la significancia de proporcionar una mayor
cantidad de recursos para poder afianzar esta.

Por otro lado, cinco son los estudios que afirman la importancia de la creacion de
un vinculo afectivo enfermera-paciente'®?4253%43 hasado en una relacion de confianza
que promueva cuidados empaticos y significativos, asi como que brinde esperanza,
disminuya la angustia emocional y lo relacione con la comunicacion efectiva; puesto que
la enfermera presenta una posicién Unica que fomenta esta entre los profesionales
sanitarios y los padres adquiriendo conciencia de la transcendencia de comunicar
rutinariamente, ademas de ser imprescindible el uso del lenguaje claro y adaptado a la
edad del niﬁ024'25'27'37'39'43.

Para lo anteriormente descrito, Escola-Escartin C, et al?* avalan como requisito
imprescindible una adecuada formacion del personal sanitario para poder aportar una
comunicacion de calidad, dado que la conducta que presente la enfermera a la hora de
transmitir la informacion afecta en como el receptor la recibe y procesa®?.

5.1. Limitaciones de los estudios incluidos

Entre las limitaciones que han existido a lo largo del desarrollo de la presente
revision sistematica cabe destacar, por un lado, la escasez de recursos economicos, debido
al establecimiento en los criterios de inclusién la condicion de que los articulos a texto
completo debian ser gratuitos para poder ser incluidos. Por otro lado, a pesar de los
intentos de establecer estandares minimos de calidad a través de los criterios de inclusion,
no se ha utilizado ningun instrumento para evaluar la calidad de los estudios. Como
consecuencia de haber sido aprobados cada uno de ellos por un Comité de Calidad antes

de su publicacion, se ha confiado en la idoneidad de cada uno de ellos.
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De igual manera, otra limitacion ha sido el tiempo para ejecutar la investigacion.
Para que esta se desempefie con mayor exactitud y pueda afiadir mejores criterios de
calidad, deberia prolongar su duracion. Ademas, el establecimiento de la fecha de
publicacion como criterio de inclusion, ha obstaculizado la correcta ejecucion del estudio,
puesto que ha influido en el descarte de un gran volumen de articulos.

Asimismo, el tema de estudio seleccionado ha supuesto una restriccion, debido a
que una gran cantidad de estudios trataban sobre la comunicaciéon en los cuidados
curativos durante el proceso oncologico del paciente pediatrico, pero no abordaba los CP;
al igual que, la poblacion de estudio se veia truncada en algunos casos que si que
abordaban la pregunta de investigacion, aunque la edad de la poblacion incluida era
superior a los 18 afios.

5.2.  Futuras aportaciones

La comunicacidn efectiva con pacientes oncopediatricos en situacion paliativa es
fundamental para garantizar su bienestar fisico y emocional. Asi, la implementacion
cientifica enfocada en visualizar la relevancia de la comunicacion en este &mbito ha
demostrado, a través de diversos estudios, que una comunicacion adecuada se asocia con
la mejora de la calidad de vida de los pacientes, la reduccion de la angustia emocional y
la facilitacion de la toma de decisiones compartida sobre los cuidados implementados en
esta etapa de finitud. Asimismo, una comunicacion clara, concisa y empética entre la
enfermera y el nifio, ayuda a establecer un vinculo de confianza y a comprender con
mayor profundidad y nivel de conciencia la enfermedad que afrontan. En resumen,
consideramos que el andlisis de los estudios realizado implica la continuidad de
investigaciones futuras que aporten una mayor evidencia cientifica acerca del tema
propuesto.

6. CONCLUSIONES

En relacion a los objetivos que la presente revision sistematica se ha marcado
alcanzar, se han extraido las conclusiones expuestas a continuacion.

En primera instancia, podemos confirmar que, con las evidencias actuales, la
comunicacion puede ser considerada como una caracteristica terapéutica y esencial en los
CPP, dado que contribuye al afrontamiento de la enfermedad, la atencion adecuada de las
necesidades y la mejora de la calidad de vida del paciente y su familia. Del mismo modo,
cabe subrayar que la comunicacion abierta, directa, honesta y respetuosa, junto con el

apoyo psicosocial, son caracteristicas que han demostrado el beneficio en la mejora de la
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calidad de la atencién y aumentado la capacidad de resiliencia en los pacientes
oncopediatricos y sus familias.

En segunda instancia, la falta de estandares, tiempo y recursos, capacitacion y
apoyo emocional constituyen los principales obstaculos del proceso comunicativo entre
el equipo sanitario, el paciente y su familia. En efecto, se verifica la necesidad de una
mayor y mejor formacion de los profesionales sanitarios en este ambito, para optimizar
la comunicacion efectiva, comprension y apoyo emocional, de tal manera que contribuiria
a un mejor control de los sintomas, mayor satisfaccion familiar y, menor estrés y
sentimientos de abandono en los padres.

En tercera instancia, la comunicacion efectiva y auténtica, la colaboracién
interdisciplinaria, la creacion de un ambiente de trabajo de confianza, la comprension de
la cultura y religion del paciente, la risoterapia y las terapias complementarias, junto con
el juego terapéutico son algunos de los instrumentos facilitadores de una comunicacion
de calidad en la atencion oncoldgica pediatrica integral y en los CPP.

En cuarta y Gltima instancia, valorizar el papel de la enfermera en la introduccion
de los CPP y en el equipo multidisciplinario contribuye significativamente tanto en la
provision de cuidados holisticos e individualizados, como en la creacién de un vinculo
afectivo con el paciente y su familia, siendo fundamental una mayor formacion y recursos
de los agentes implicados para lograr una comunicacion verdaderamente efectiva.

En definitiva, a través de la literatura actual se ha demostrado cientificamente que
la comunicacién es una herramienta fundamental en el cuidado de los pacientes
oncopediatricos en situacion paliativa. Sin embargo, se necesitan mMA&s recursos,
capacitacién y estandares para que los profesionales sanitarios puedan ofrecer una
atencion integral y de calidad, en la que se empoderen los roles de los enfermeros en el
equipo multidisciplinario.

7. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
1. Cuidados paliativos [Internet]. Organizacion Mundial de la Salud. 2020 [citado 6

de marzo de 2023]. Disponible en: https://www.who.int/es/news-room/fact-

sheets/detail/palliative-care

2. Evangelista CB, Lopes MEL, Costa SFG da, Batista PS de S, Batista JBV,
Oliveira AM de M. Cuidados paliativos e espiritualidade: revisao integrativa da
literatura [Internet]. Rev Bras Enferm. 2016 [citado 6 de marzo de 2023]; 69 (3):
554-563. Disponible en: https://doi.org/10.1590/0034-7167.2016690324i

SONIA MESA MESA | 36


https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care
https://doi.org/10.1590/0034-7167.2016690324i

El impacto de la comunicacion en cuidados paliativos de pacientes oncopediatricos

3. Castafieda de la Lanza C, O’Shea Cuevas G, Gallardo Valdés DM, Ferreras Pina
D, Calderon M, Chavez Enriquez EP. Cuidados paliativos: la experiencia en
pediatria [Internet]. Gaceta Mexicana de Oncologia. 2015 [citado 6 de marzo de

2023]; 14 (3): 181-184. Disponible en: https://www.elsevier.es/es-revista-gaceta-

mexicana-oncologia-305-articulo-cuidados-paliativos-experiencia-pediatria-
S$1665920115000437#imagen
4. ¢Qué son los Cuidados Paliativos Pediatricos? [Internet]. Pedpal.es. [citado 8 de

marzo de 2023]. Disponible en: https://www.pedpal.es/site/quienes-somos/que-

son-los-cuidados-paliativos-pediatricos/
5. Historia de los cuidados paliativos [Internet]. SECPAL. 2022 [citado 7 de marzo

de 2023]. Disponible en: https://www.secpal.org/historia-de-los-cuidados-
paliativos/

6. Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos. Guia de Cuidados Paliativos
[Internet]. 2014 [citado 7 de marzo de 2023]. Disponible en:

https://paliativossinfronteras.org/wp-content/uploads/quiacpsecpal-1.pdf

7. ¢Como ha sido el desarrollo de los Cuidados Paliativos en Espafia y Andalucia?
[Internet]. Red de Cuidados Paliativos de Andalucia. 2022 [citado 8 de marzo de
2023] Disponible en: https://www.redpal.es/como-ha-sido-el-desarrollo-de-los-

cuidados-paliativos-en-espana/

8. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Cuidados Paliativos
Pediatricos del Sistema Nacional de Salud: Criterios de atencion [Internet]. 2014
[citado 7 de marzo de 2023]. Disponible en:
https://www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/01-
Cuidados_Paliativos_Pediatricos_SNS.pdf

9. Ministerio de Sanidad. Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos en
Pediatria [Internet]. 2022 [citado 8 de marzo de 2023]. Disponible en:
https://portal.quiasalud.es/wp-

content/uploads/2022/09/gpc 618 cuidados palitativos pediatria iacs compl.p
df

10. Céancer [Internet]. Organizacion Mundial de la Salud. 2022 [citado 9 de marzo de

2023]. Disponible en: https://www.who.int/es/news-room/fact-

sheets/detail/cancer

SONIA MESA MESA | 37


https://www.elsevier.es/es-revista-gaceta-mexicana-oncologia-305-articulo-cuidados-paliativos-experiencia-pediatria-S1665920115000437#imagen
https://www.elsevier.es/es-revista-gaceta-mexicana-oncologia-305-articulo-cuidados-paliativos-experiencia-pediatria-S1665920115000437#imagen
https://www.elsevier.es/es-revista-gaceta-mexicana-oncologia-305-articulo-cuidados-paliativos-experiencia-pediatria-S1665920115000437#imagen
https://www.pedpal.es/site/quienes-somos/que-son-los-cuidados-paliativos-pediatricos/
https://www.pedpal.es/site/quienes-somos/que-son-los-cuidados-paliativos-pediatricos/
https://www.secpal.org/historia-de-los-cuidados-paliativos/
https://www.secpal.org/historia-de-los-cuidados-paliativos/
https://paliativossinfronteras.org/wp-content/uploads/guiacpsecpal-1.pdf
https://www.redpal.es/como-ha-sido-el-desarrollo-de-los-cuidados-paliativos-en-espana/
https://www.redpal.es/como-ha-sido-el-desarrollo-de-los-cuidados-paliativos-en-espana/
https://www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/01-Cuidados_Paliativos_Pediatricos_SNS.pdf
https://www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/01-Cuidados_Paliativos_Pediatricos_SNS.pdf
https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2022/09/gpc_618_cuidados_palitativos_pediatria_iacs_compl.pdf
https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2022/09/gpc_618_cuidados_palitativos_pediatria_iacs_compl.pdf
https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2022/09/gpc_618_cuidados_palitativos_pediatria_iacs_compl.pdf
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer

El impacto de la comunicacion en cuidados paliativos de pacientes oncopediatricos

11. El cancer infantil. [Internet]. Organizacion Mundial de la Salud. 2021 [citado 9 de

marzo de 2023]. Disponible en: https://www.who.int/es/news-room/fact-

sheets/detail/cancer-in-children

12. Neuroblastoma F. Datos del cancer infantil en Espafia [Internet]. Fundacion
Neuroblastoma. 2016 [citado 9 de marzo de 2023]. Disponible en:

https://www.fneuroblastoma.org/datos-cancer-infanti-espana/

13. Real Academia Esparfiola. Comunicacion [Internet]. 2022 [citado 14 de marzo de
2023]. Disponible en: https://dle.rae.es/comunicaci%C3%B3n

14. Villalba Nogales J. Afrontamiento de la muerte de un nifio: los cuidados

pediatricos paliativos desde la Atencion Primaria [Internet]. Rev Pediatr Aten
Primaria. 2015 [citado 15 de marzo de 2023]; 17 (66): 171-183. Disponible en:
https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1139-
76322015000300022&lang=es

15. Franca JRFS, Costa SFG, Lopes MEL, Ndbrega MML, Franca ISX. Importancia

de la comunicacidn en los cuidados paliativos en oncologia pediatrica: un enfoque

en la Teoria Humanistica de Enfermeria [Internet]. Rev. Latino-Am. Enfermagem.
2013 [citado 15 de marzo de 2023]; 21 (3): 780-786. Disponible en:
https://doi.org/10.1590/S0104-11692013000300018

16. Mullan BA, Kothe EJ. Evaluating a nursing communication skills training course:

The relationships between self-rated ability, satisfaction, and actual performance
[Internet]. Nurse Education in Practice. 2010 [citado 23 de marzo de 2023]; 10
(6): 374-378. Disponible en: https://doi.org/10.1016/j.nepr.2010.05.007

17. Martino R, Caté E, Montalvo G, del Rincén C. Cuidados paliativos pediatricos: el

afrontamiento de la muerte en el nifio oncoldgico. Psicooncologia. 2008; 5 (2):
425-438.

18. Suarez Rodriguez E. Cuidados Paliativos Pediatricos [Internet]. 2020 [citado 15
de marzo de 2023]; NPunto Volumen Il Numero 23. Disponible en:

https://www.npunto.es/revista/23/cuidados-paliativos-pediatricos

19. Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud
[Internet]. [citado 23 de marzo de 2023]. Disponible en:
https://www.boe.es/buscar/pdf/2003/BOE-A-2003-10715-consolidado.pdf

20. Colom Ponce B, Luque Sola MT, Piedras Montilla F, Tapia Serrano MJ. Cuidados

paliativos pediatricos y enfermeria. ¢Cuél es nuestro papel? [Internet]. Vox

SONIA MESA MESA | 38


https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer-in-children
https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer-in-children
https://www.fneuroblastoma.org/datos-cancer-infanti-espana/
https://dle.rae.es/comunicaci%C3%B3n
https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1139-76322015000300022&lang=es
https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1139-76322015000300022&lang=es
https://doi.org/10.1590/S0104-11692013000300018
https://doi.org/10.1016/j.nepr.2010.05.007
https://www.npunto.es/revista/23/cuidados-paliativos-pediatricos
https://www.boe.es/buscar/pdf/2003/BOE-A-2003-10715-consolidado.pdf

El impacto de la comunicacidn en cuidados paliativos de pacientes oncopediatricos

Paediatr. 2019 [citado 23 de marzo de 2023]; 26(1):10-15. Disponible en:
https://spaoyex.es/sites/default/files/vp 26 1 03.pdf
21. Sawin KJ, Montgomery KE, Dupree CY, Haase JE, Phillips CR, Hendricks-

Ferguson VL. Oncology nurse managers’ perceptions of palliative care and end-
of-life communication. J Pediatr Oncol Nurs. 2019 May/Jun;36(3):178-190.

22. Weaver MS, Heinze KE, Kelly KP, Wiener L, Casey RL, Bell CJ, et al. Palliative
care as a standard of care in pediatric oncology. Pediatr Blood Cancer. 2015 Dec;
62(Suppl 5): S829-S833.

23. Weaver MS, Heinze KE, Bell CJ, Wiener L, Garee AM, Kelly KP, et al.
Establising pychosocial palliative care standards for children and adolescents with
cancer and their families: an integrative review. Palliat Med. 2016 Mar;30(3):212-
223.

24. Escola-Escartin C, Planas-Puig E, Sentafies-Gabarroca C, Solvez-Domenech N,
Faro-Basco M. Risoterapia, Musicoterapia y Comunicacion: terapias
complementarias en la atencion enfermera a nifios con enfermedad oncoldgica en
fase final de vida. Revision bibliografica. Agora Enferm. 2020;24(2):320-324.

25. Bernardo CM, Bernardo DM, Costa IA, Silva LR, Araujo WGP, Spezani R dos S.
A importéncia dos cuidados paliativos prestados pelo enfermeiro a crianga com
cancer em estégio terminal. Rev. Pesqui. 2014;6(3):1221-1230.

26. Saad R, Kurdahi LB, Yazbick-Dumit N, Irani C, Muwakkit S. Paediatric oncology
providers’ perspectives on early integration of paediatric palliative care. Int J
Palliat Nurs. 2020;26(3):100-109.

27. Montgomery K, Sawin KJ, Hendricks-Ferguson VL. Experiences of Pediatric
Oncology Patients and Their Parents at End of Life. J Pediatr Oncol Nurs.
2016;33(2):85-104.

28. Wiener L, McConnell DG, Latella L, Ludi E. Cultural and religious
considerations in pediatric palliative care. Palliat Support Care. 2013;11(1):47—
67.

29. Laronne A, Granek L, Wiener L, Feder-Bubis P, Golan H. “Some things are even
worse than telling a child he is going to die”: Pediatric oncology healthcare
professionals perspectives on communicating with children about cancer and end
of life. Pediatr Blood Cancer. 2021;e29533.

SONIA MESA MESA | 39


https://spaoyex.es/sites/default/files/vp_26_1_03.pdf

El impacto de la comunicacidn en cuidados paliativos de pacientes oncopediatricos

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Cuviello A, Raisanen JC, Donohue PK, Wiener L, Boss RD. Initiating palliative
care referrals in pediatric oncology. J Pain Symptom Manage. 2021;61(1):81-
89.el.

Heinze KE, Nolan MT. Parental decision making for children with cancer at the
end of life: a meta-ethnography. J Pediatr Oncol Nurs. 2012;29(6):337-345.
Santos GFATF, Batista PS de S, Lima DRA, Oliveira AMDM, Dias KCCDO,
Costa BHS. Cuidados paliativos em oncologia: vivéncia de enfermeiros ao cuidar
de criancas em fase final da vida. Rev Fun Care Online. 2020. jan./dez.; 12:689-
695.

Kars MC, Grypdonck MHF, de Bock LC, van Delden, Johannes J. M. The parents’
ability to attend to the "voice of their child" with incurable cancer during the
palliative phase. Health Psychology. 2015; 04;34(4):446-452.

Akard TF, Hendricks-Ferguson VL, Gilmer MJ. Pediatric palliative care nursing.
Ann Palliat Med. 2019;8(Suppl 1):S39-548.

Sisk BA, Schulz GL, Kaye EC, Baker JN, Mack JW, DuBois JM. Clinicians’
perspectives on the functions of communication in pediatric oncology. J Palliat
Med. 2021 Sep;24(10):1545-1549.

Hendricks-Ferguson VL, Pradhan K, Shih C-S, Gauvain KM, Kane JR, Jingxia
Liu, et al. Pilot Evaluation of a Palliative and End-of-Life Communication
Intervention for Parents of Children With a Brain Tumor. J Pediatr Oncol Nurs.
2017;34(3):203-213.

Dias TKC, Fran¢a JRFS, Batista PSS, Rodrigues MSD, Lucena PLC, Costa BHS,
Oliveira ELN, Costa ICP. Nursing care for children with cancer in palliative care:
scoping review. Rev Min Enferm. 2022;26:e-1448.

Silva TP, Silva LF, Cursino EG, Moraes JRMM, Aguilar RCB, Pacheco STA.
Palliative care at the end of life in pediatric oncology: a nursing perspective. Rev
Gaucha Enferm. 2021;42:e20200350.

Hendricks-Ferguson V, Sawin KJ, Montgomery K, Dupree C, Phillips-Salimi C,
Carr B, et al. Novice nurses’ experiences with palliative and end-of-life

communication. Journal of Pediatric Oncology Nursing. 2015;07;32(4):240-252.

40. Newman AR, Haglund K, Rodgers CC. Pediatric oncology nurses’ perceptions of

prognosis-related communication: a qualitative report. Nurse Outlook. 2019;
67(1):101-114.

SONIA MESA MESA | 40



El impacto de la comunicacidn en cuidados paliativos de pacientes oncopediatricos

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

Noyes M, Herbert A, Moloney S, Irving H, Bradford N. Location of end-of-life
care of children with cancer: a systematic review of parent experiences. Pediatr
Blood Cancer. 2022;e29621.

Kaye EC, Weaver MS, DeWitt LH, Byers E, Stevens SE, Lukowski J, et al. The
impact of specialty palliative care in pediatric oncology: a systematic review. J
Pain Symptom Manage. 2021 May; 61(5):1060-1079.e2.

Franca JRFS, Costa SFG, Bdbrega MML, Lopes MEL. Cuidados paliativos a
crianca com cancer. Rev. Enferm. 2013 dez; 21(esp.2):779-784.

Souza TCF, Silva Correa Junior AJ, de Santana ME, Nunes Carvalho J. Pediatric
Palliative Care: Analysis of Nursing Studies. J Nurs UFPE. 2018;12(5):1409—
1421.

Soares VA, da Silva LF, Cursino EG, Goes FGB. The use of playing by the
nursing staff on palliative care for children with cancer. Rev Gaucha Enferm.
2014;35(3):111-116.

Hendricks-Ferguson VL, Kane JR, Pradhan KR, Shih C-S, Gauvain KM, Baker
JN, et al. Evaluation of physician and nurse dyad training procedures to deliver a
palliative and end-of-life communication intervention to parents of children with
a brain tumor. J Pediatr Oncol Nurs. 2015;32(5):337-347.

Rodrigues AJ, Bushatsky M, Viaro WD. Palliative Care in Children with Cancer:
Integrative Review. J Nurs UFPE. 2015;9(2):718-730.

Sisk BA, Keenan MA, Blazin LJ, Kaye E, Baker JN, Mack JW, et al. "Don’t be
afraid to speak up": Communication advice from parents and clinicians of children
with cancer. Pediatr Blood Cancer. 2021;68(8).

Trainoti PB, Melcherth TD, Cembranel P, Taschetto L. To palliate, caring beyond
pain: a reflection of health professionals in pediatric oncology. Rev Bras Promog
Saude. 2022; 35:12308.

Pakseresht M, Rassouli M, Rejeh N, Rostami S, Barasteh S, Molavynejad S.
Explore the bereavement needs of families of children with cancer from the
perspective of health caregivers: a qualitative study. Front. Psychol.
2021;12:750838.

SONIA MESA MESA | 41



El impacto de la comunicacidn en cuidados paliativos de pacientes oncopediatricos

8. ANEXOS

Anexo |. Caracteristicas esenciales de los estudios incluidos en la revision

Autores y afio
Franca JRFS, et
al®®.

2013

Sawin KJ, et
al?l,

2019

Weaver MS, et
al?2,

2015

Weaver MS, et
al®.

2016

Escola-Escartin
C, et al®.
2020

Bernardo CM,
et al®.
2014

Saad R, et al®.
2020

Montgomery K,
etal®.
2016
Wiener L, et
al®.

2013

Laronne A, et
al®.

2021

Titulo
The importance of communication in
pediatric oncology palliative care: focus on

Humanistic Nursing Theory

Oncology Nurse Managers’ Perceptions of

Palliative Care and End-of-Life

Communication

Palliative Care as a Standard of Care in

Pediatric Oncology

Establishing Psychosocial Palliative Care
Standards for Children and Adolescents with
Cancer and Their Families: An integrative
review

Risoterapia, Musicoterapia y Comunicacion:
terapias complementarias en la atencién
enfermera a niflos con enfermedad
oncolégica en fase final de vida. Revision
bibliografica

A importancia dos cuidados paliativos
prestados pelo enfermeiro & crianca com
cancer em estagio terminal

Paediatric oncology providers’ perspectives
on early integration of paediatric palliative
care

Experiences of Pediatric Oncology Patients
and Their Parents at End of Life: A

Systematic Review

Cultural and religious considerations in

pediatric palliative care

“Some things are even worse than telling
child he is going to die”: Pediatric oncology
healthcare professionals perspectives on
communication with children about cancer

and end of life

SONIA MESA MESA

Tipo de estudio

Estudio
descriptivo

cualitativo

Estudio

fenomenolégico

empirico

Revision

sistematica

Revision

sistematica

Revision

sistematica

Estudio
descriptivo-
exploratorio

Estudio

descriptivo

cualitativo
Revision

sistematica

Revision

sistematica

Investigacion

cualitativa

Muestra (N)
N=10
enfermeros
asistenciales
N = 11 gerentes
de enfermeria
de oncologia

pediatrica

N =10
enfermerosy 7

médicos

N = 46

profesionales de

la salud

| 42



El impacto de la comunicacidn en cuidados paliativos de pacientes oncopediatricos

Cuviello A, et
al¥®o.

2021

Heinze KE, et
al’t,

2012

Santos GFATF,
et al®?.
2020

Kars MC, et
al®,

2015

Akard TF, et
al®,
2019
Sisk BA, et al®.
2021
Hendricks-
Ferguson VL, et
al®.
2017
Dias TKC, et
al®’.

2022

Silva TP, et al®.
2021

Hendricks-
Ferguson VL, et
al®.

2015

Initiating  Palliative Care Referrals in

Pediatric Oncology

Parental Decision Making for Children With
Cancer at the End of Life: A Meta-
Ethnography

Cuidados Paliativos em Oncologia: Vivéncia
de Enfermeiros ao Cuidar de Criangas em
Fase Final da Vida

The Parents’ Ability to Attend to the "Voice
of Their Child™ with Incurable Cancer During

the Palliative Phase

Pediatric palliative care nursing

Clinicians’ Perspectives on the Functions of

Communication in Pediatric Oncology

Pilot Evaluation of a Palliative and End-of-
Life Communication Intervention for Parents
of Children With a Brain Tumor

Nursing care for children with cancer in

palliative care: scoping review

Palliative care at the end of life in pediatric

oncology: a nursing perspective

Novice Nurses’ Experiences With Palliative

and End-of-Life Communication

SONIA MESA MESA

Estudio de

métodos mixtos

Revision
sistematica
(meta-
etnografia)
Estudio
exploratorio

cualitativo

Estudio
cualitativo

multicéntrico

Revision

narrativa

Investigacion

cualitativa

Estudio piloto
prospectivo

longitudinal

Revision

sistematica

Estudio
descriptivo

cualitativo

Estudio
descriptivo

cualitativo

N=77
participantes
con experiencia

diversa

N=12

enfermeros

N = 34 padres
de 17 nifios con
cancer
incurable,
atendidos en el
hogar, durante

la fase paliativa

N =59 médicos

N = 13 padres

de 11 niflos

N=29
profesionales de
enfermeria de
hospitalizacién
pediatrica
N=14
enfermeras de
oncologia
pediatrica

novatas

| 43



El impacto de la comunicacidn en cuidados paliativos de pacientes oncopediatricos

Newman AR, et
al*,

2019
Noyes M, et
al‘t,

2022
Kaye EC, et
al*,

2021

Franca JRFS, et
al®.

2013

Souza TCF, et
al*.

2018

Soares VA, et
al*s.

2014

Hendricks-
Ferguson VL, et
al“s.

2015

Rodrigues AJ, et

Pediatric Oncology Nurses’ Perceptions of
Prognosis-Related =~ Communication: A
Qualitative Report

Location of end-of-life care of children with
cancer: A systematic review of parents

experiences

The impact of specialty palliative care in

pediatric oncology: a systematic review

Cuidados paliativos a crianga com cancer

Pediatric palliative care: analysis of nursing

studies

The use of playing by the nursing staff on

palliative care for children with cancer

Evaluation of Physician and Nurse Dyad
Training Procedures to Deliver a Palliative
End-of-Life

Intervention to parents of Children with a

and Communication

Brain Tumor

Disefio
multifasico de
métodos mixtos
Revision
sistematica

cualitativa

Revision

sistematica

Estudio de
campo

cualitativo

Revision

sistematica

Estudio
descriptivo

cualitativo

Estudio
experimental de

intervencion

N =330

enfermeras

N=10
enfermeras de
oncologia

pediatrica

N=11
profesionales
del cuadro de

enfermeria
N=5

neurooncélogos

pediatricos y 8
enfermeras

pediétricas

i Palliative care in children with cancer: Revision
al*’. -
integrative review sistematica
2015
) “Don’t Be Afraid to Speak Up™ Estudio
Siks BA, et al*. o _ o N = 80 padres y
Communication Advice from Parents and descriptivo .
2021 o ) ) o 58 medicos
Clinicians of Children with Cancer cualitativo
Trainoti PB, et ) ) ) ) L
s To palliate, caring beyond pain: a reflection Revision
al®. -
T of health professionals in pediatric oncology sistemaética
Explore the Bereavement Needs of Families )
Pakseresht M, et ) ) Estudio
of Children With Cancer From the o N =15
al®, ] ) descriptivo
Perspective of Health Caregivers: A o enfermeras
2021 o cualitativo
Qualitative Study
Fuente: elaboracion propia.
SONIA MESA MESA | 44





