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RESUMEN ESTRUCTURADO

Introduccion: El cancer es una de las principales causas de morbilidad y
mortalidad en todo el mundo. Esta enfermedad también afecta a la
poblacion infantil siendo la planta de oncologia infantil una planta
compleja y diferente. El papel enfermero en los cuidados paliativos
oncoldgicos pediatricos sera el de gestionar los sintomas y educar tanto al
paciente como a las familias, para mejorar asi su calidad de vida. A través
de la bibliografia estudiada se propone saber que sintomas padecen
estos pacientes y como los aborda la enfermeria.

Metodologia: La busqueda de articulos para la realizacién de esta
revision se ha llevado a cabo utilizando siete bases de datos, palabras

claves y usando filtros para acotar el nUmero de resultados obtenidos.

Resultados: Se obtuvieron un total de 23 articulos. Se ha confirmado una
escasez de literatura y de evidencia cientifica. Los sintomas mas
habituales en los nifios y adolescentes oncoldgicos que reciben cuidados
paliativos son, dolor, fatiga, anorexia, nauseas/vomitos, ansiedad,
insomnio, prurito y perdida del cabello. El papel de la enfermeria se
centra en paliar estos sintomas desde el diagndstico de la enfermedad
hasta la muerte del paciente ofreciendo el mejor cuidado posible para que

la calidad de vida del nifio no se vea afectada.



1. INTRODUCCION

1.1. El cancer

El cancer es una de las principales causas de morbilidad y
mortalidad en todo el mundo; en 2012 hubo unos 14 millones de nuevos
casos y 8,2 millones de muertes relacionadas con el cancer. Segun el
informe de GLOBOCAN 2012 publicado por parte de la Agencia
Internacional para la Investigacion del Cancer (IARC), que es el
organismo especializado para el cancer de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), los datos de incidencia del cancer de ese afio en Espafia
fueron de 215.534 casos con una tasa estandarizada por edad de 215.5
casos por 100.000 habitantes por afio Y. Desde el comienzo de los afios
90 la frecuencia de muertes producidas por cancer ha ido disminuyendo a
un ritmo medio de 0,7% anual. Este progreso ha llevado a cifras globales
proximas al 50% de curaciones, definidas funcionalmente como

supervivencias superiores a cinco afos.

En Espafia aproximadamente 1300 nifios y adolescentes son
diagnosticados de cancer cada afio, siendo recientemente publicadas en
nuestro pais cifras de supervivencia cercanas al 77%. Todavia se puede
observar que el porcentaje de fallecimientos por enfermedad neoplasica
se sitha entre el 23-30% de los nifios diagnosticados de cancer en
Espafia. En los paises desarrollados, esta enfermedad constituye la

segunda causa de muerte en nifios y adolescentes tras los accidentes.

El cancer en los nifios presenta unas caracteristicas histologicas,
clinicas y epidemioldgicas distintas al de los adultos, lo que hace

necesario su estudio aparte.

A pesar de los importantes avances médicos de los ultimos afios, la
atencion adecuada al creciente nimero de personas afectadas de cancer
sigue representando un importante reto de salud publica. Muchos de

estos enfermos llegaran al final de la evolucién de la enfermedad a una



etapa terminal, caracterizada por un intenso sufrimiento y una alta

demanda asistencial.

Los elementos fundamentales gue definen una enfermedad terminal

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento

especifico.

3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos,

multiples, multifactoriales y cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico,

muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.
5. Prondéstico de vida inferior a 6 meses.

Esta situacion compleja produce una gran demanda de atencién y de

soporte, a los que se debe responder adecuadamente.

Este tipo de pacientes necesitaran unos cuidados especificos por
parte de los profesionales sanitarios debido a la etapa en la que se
encuentran. Estos cuidados especificos son los llamados cuidados
paliativos (CP). El objetivo principal de estos cuidados es el de mejorar en
la manera de lo posible la calidad de vida que les queda a los pacientes y

aliviar su sufrimiento.

En este proyecto nos centraremos en lo cuidados paliativos

oncoldgicos pediatricos (CPOP) desde el punto de vista de la enfermeria.

Los CP con nifios y adolescentes al encontrarse en una etapa de
crecimiento y desarrollo constante van a tener unas diferencias

considerables respecto a los cuidados paliativos en adultos ),



1.2. Cuidados paliativos ©

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) defini6 en 1990 los
Cuidados Paliativos (CP) como: el “cuidado integral” de los pacientes
cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo. Su meta era lograr

la mejor calidad de vida posible en los pacientes y en sus familias.

En 1993, se establecio por parte del Children's Hospice International
(CHI) que la admision en cuidados paliativos pediatricos (CPP) no le
impide a la familias y a los nifios continuar con otros tratamientos
electivos o terapias de apoyo, ademas acepta que se suministre
simultanea los tratamientos curativos y los paliativos, evitando asi una
distincién rigida entre la intervencion. Los CP no serian por tanto

excluyentes.

En 1998, la OMS ratificé que el objetivo principal de los CP es lograr
la méaxima calidad de vida en los pacientes y sus familias como y en la
misma medida, se resalta la importancia de la integralidad en el cuidado y

la no exclusion de éstos pacientes en los tratamientos curativos.

La Academia Americana de Pediatria en el 2000 patrocina un
modelo integral de CPP, en donde los componentes del cuidado paliativo
se ofrecen en el mismo momento del diagndstico de la enfermedad y
continan a lo largo del curso de la enfermedad, sin importar si el

resultado es la remision de la enfermedad o la muerte del nifio.

En la Ultima década se ha observado un aumento sustancial en la
visibilidad de la necesidad de los CP en general y de los pediatricos en
particular. Cada vez son mas los profesionales sanitarios preocupados e
involucrados, aun asi se siguen concentrando, en la mayoria de los
casos, en el ambito hospitalario. Por lo que queda seguir creciendo y
desarrollando a nivel nacional una red consistente de cuidados paliativos

domiciliarios.



Segun datos del Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos para
Nifios de la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) la tasa de
prevalencia europea estimada para nifios y jévenes que puedan requerir
cuidados paliativos es de 15 por cada 10.000 habitantes de entre 0-19
afos si se excluyen las muertes neonatales. Segun la EAPC
aproximadamente un 30% padece cancer. En un afio existe la

probabilidad de que 3 nifios mueran de esta enfermedad.

La infancia y la adolescencia son épocas de alegria y felicidad tanto
de los niflos como de los adultos que los rodean. Sin embargo a veces los
pequefios sufren enfermedades, en este caso el cancer, de larga
duracion, curable muchas veces, pero en ocasiones llega un momento en
gue los tratamientos especificos no son efectivos y ya no hay esperanza
de curacion. El nifio adn vivira un tiempo, con sintomas molestos y con la
familia angustiada por la enfermedad y por la presencia de una muerte

cercana.

Los sintomas mas habituales son © 810:

> Fatiga
Se define como el cansancio que se experimenta después de un

intenso y continuado esfuerzo fisico o0 mental o bien la molestia o

dificultad para respirar.
» Anorexia

Es comun en todo el curso de la enfermedad mas en la fase final de
la misma debida al problema para la administracion e ingestion de

liquidos y alimentos que pueden tener los nifios.

» Nauseas/Vomitos

Los tratamientos agresivos que constituyen la terapia contra el
cancer pueden producir efectos secundarios adversos o estresantes. Sin

embargo las nauseas y los vOmitos pueden tener diferentes causas
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ademas del tratamiento pueden estar causadas también por la propia
enfermedad, motivos ambientales o traslados.

> Ansiedad vy desesperanza

Ambas se producen por poseer conocimientos deficientes sobre la
enfermedad que padecen, tanto de los nifios como de los padres, y por el

miedo a la muerte.
> Insomnio

Los nifios en los periodos de hospitalizacion suelen estar nerviosos e
inquietos debido a diferentes causas: trastornos neuroldgicos, sintomas

no controlados o el ambiente.
> Prurito

Es una sensacion de picor que produce incomodidad y provoca
lesiones cutaneas a causa del rascado. Puede estar provocado por
alteraciones en la piel, alergias, secundarios a la morfina, ictericia o

ansiedad.

> Pérdida del cabello

La pérdida del cabello se produce como consecuencia del

tratamiento de quimioterapia que reciben los nifios.
» Dolor

La International Association for the Study of Pain (IASP) define el dolor
como “experiencia sensorial y emocional de caracter desagradable que se
asocia a una lesion real o potencial de algun tejido, o descrita en tales

términos” ©.
Se puede clasificar el dolor segun su intensidad en:

- Leve.
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- Moderado.

- Fuerte.
El dolor segun su duracién se clasifica en:

- Agudo: se debe a una enfermedad o dafio de los tejidos que
desaparece al recuperarse totalmente la lesion que lo causa.

- Cronico: no desaparece al recuperarse totalmente la lesion causal.
Segun el tipo de dolor que sea se puede dividir en:

- Dolor nociceptivo.
- Dolor neuropatico.

- Dolor mixto.

Naturaleza, etiologia y evaluacion del dolor en oncologia pediatrica

El dolor no solo depende del dafio fisico, ya que, el mismo tipo de lesién
puede causar dolor de diferente naturaleza e intensidad en diferentes
nifos o incluso en el mismo nifio en diferentes momentos. Ademas
influyen en ello diferentes factores (ambientales, evolutivos, psicoldgicos,
conductuales, familiares y culturales) que influyen en el dolor y el

sufrimiento de este.

Los nifios no padecen el mismo dolor a causa del cancer que los adultos.
Esto se debe a los diferentes tipos de cancer que suelen padecer y a que

se encuentran en una etapa de desarrollo y cambio constante:

o Distintos momentos evolutivos y desarrollo psiquico.
o La ubicacion frente a si mismo y a los otros.
o Distintas capacidades de lenguaje y percepcion de la realidad.

o Distintos grados de dependencia de los adultos.
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Todos los nifios padeceran dolor causado por la enfermedad, durante y
después del tratamiento oncolégico y dolor resultante del estrés

psicoldgico al que se encuentran sometidos.

- El dolor cronico en los niflos surge cuando el proceso de la
enfermedad invade la masa Osea, infiltrandose en los vasos
sanguineos y dafando tejidos sanos (dolor asociado al cancer).

- El dolor agudo surge del dafio de los tejidos debido al uso de
técnicas invasivas como punciones o aspiraciones medulares. Los
efectos acumulativos de estas técnicas puede derivar en dolor

cronico (dolor asociado a procedimientos médicos y al tratamiento).

Para poder evaluarlo con la mayor rigurosidad posible se usaran
diferentes escalas para evaluar el dolor en los nifios dependiendo de la

edad que tengan estos.

(0 - 3 aflos) Comportamiento escala FLACC (Fig. 1). Esta escala mide la

intensidad del dolor basandose en el analisis del comportamiento del nifio.
(3 - 5 afios) Autoevaluacion escala FLACC.

(5 -13 afios) Autoevaluacién escala facial (Fig. 2). Se representan una
serie de caras con diferentes expresiones que van desde la alegria,

modificAndose sucesivamente hacia la tristeza hasta llegar al llanto.

(>13 afios) Autoevaluacion escala visual analdgica (EVA) (Fig. 3).
Consiste en una linea horizontal o vertical de 10 cm de longitud dispuesta
entre 2 puntos donde figuran las expresiones “no dolor’ y “maximo dolor
imaginable” que corresponden a las puntaciones de 0 y 10
respectivamente. El paciente marcara aquel punto de la linea que mejor

refleje el dolor que padece.
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2. FORMULACION DE LA PREGUNTA DE ESTUDIO

Inicialmente se iba a realizar una revision bibliografia sobre guias
clinicas y protocolos de enfermeria de oncologia pediatrica, pero después
de realizar una intensa busqueda en las bases de datos y no encontrar
apenas resultados y de los encontrados ninguno que se adaptara a la
pregunta de investigacion inicial planteada ¢Existen Guias de Practica
Clinica y Protocolos para las enfermeras que trabajan en plantas de
oncologia pediatrica? ¢Qué informacion contienen? se decidié cambiar el
tema, la pregunta de investigacién y centrarse en los cuidados paliativos
oncoldgicos pediatricos en general desde el rol que la enfermeria ejerce

sobre ellos.

Por lo que el objetivo general de la revision bibliografica que se ha
realizado, es conocer como abordan las enfermeras el cuidado paliativo
pediatrico a través de la gestion de los sintomas y sus manifestaciones. El
estado actual sobre los conocimientos de los cuidados paliativos
oncolégicos pediatricos desde el punto de vista del papel de la enfermeria
durante todo el proceso de los mismos.

Puesto que el papel de la enfermeria es esencial en este tipo de
cuidados por ser el personal que tiene mayor contacto directo con los
pacientes durante periodos de tiempo muy amplios, se intentara dar
respuesta a la siguiente pregunta, ¢Qué gestion de los sintomas de
cuidados paliativos oncologicos pediatricos realizan las enfermeras?

¢, Como los abordan?.

Para ello se revisara la informacién disponible en diferentes bases
de datos cientificas siendo la poblacién de estudio el personal enfermero
que trabaje en plantas pediatricas donde se dispense este tipo de

cuidados.

A lo largo del proyecto se revisara a gestion de los sintomas en la

oncologia pediatrica por parte de la enfermeria, el dolor y su tratamiento,
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la calidad de vida de los nifios y por ultimo el duelo que se sufre una vez

que el nifio fallece.
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3. METODOLOGIA

La metodologia seguida para llevar a cabo esta revision bibliografica

fue la siguiente. Se llevaron a cabo dos busquedas diferentes.

3.1. PrimerabuUsqueda

En la primera busqueda sobre Guias de Practica Clinica y
Protocolos se realizdé una busqueda de articulos en las principales bases
de datos de la salud como son: Cochrane Library Plus, Pubmed, Scopus,

Cuiden, Dialnet y ISI Web of Science.

Primero se comprobo si ya existia en Cochrane Library Plus alguna
revisién bibliografica sobre el tema utilizando como palabras claves (key
words) “enfermer*, cuidados paliativos nifios, guias de practica clinica y

protocolos” y “nurs*, palliative care and chlid*, guideline and protocol’.

Al obtener escasos resultados y ninguno que se ajustara a la
pregunta de investigacion se procedi6 a la busqueda de articulos

originales en las otras bases de datos.

3.1.1. Criterios de inclusién y exclusion

Poblacién de estudio: personal de enfermeria en contacto directo

con nifios que padezcan enfermedad oncologia y estén recibiendo CP.
Criterios de inclusion:

- Idiomas: Espafiol, Inglés y Portugués.
- Fecha de publicacién: los dltimos 15 afios del 2000 al 2015.
- Edad: comprendida desde el nacimiento a los 18 afos.

- Especies: seres humanos.
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Criterios de exclusion:

Idiomas: otros.
Fecha de publicacién: anteriores al afio 2000.
Edad: con edad inferior al nacimiento del nifio afio y superior a los

18 anos.

3.1.2. Procedimiento de elaboracion de busqueda bibliografica

1.

PUBMED

“((("Practice  Guideline"[Publication  Type] OR  "Clinical
Protocols"[Mesh]) AND "Palliative Care"[Mesh]) AND
"Nursing"/Mesh]) AND "Child Care"[Mesh]”

Sin filtros: 3 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 1 resultado.

“(("Guideline"[Publication Type] OR "Nursing Assessment"[Mesh])
AND "Palliative Care"[Mesh]) AND "Oncology Nursing"[Mesh])”
Sin filtros: 32 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 1 resultado.

“(("Guideline"[Publication Type] OR "Nursing Assessment”[Mesh])
AND "Palliative Care"[Mesh]) AND ("children"[All Fields]) AND
"neoplasms"[MeSH Terms])”

Sin filtros: 4 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 2 resultados.

SCOPUS

“(nursing guideline ) OR ( nursing protocol) AND ( child*) AN
D

(Pediatric oncology) AND (palliative care)”

Sin filtros: 1902 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 43 resultados.
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DIALNET

1. “((Guias de practica clinica enfermera) OR (protocolos enfermeria)
AND (oncologia))”

Sin filtros (debido a que no dan la opcién de usarlos): 4 resultados.

CUIDEN

1. “Guias clinicas”

Sin filtros (debido a que no dan la opcion de usarlos): 6 resultados.
2. “Protocolos de actuacion”

Sin filtros (debido a que no dan la opcién de usarlos): 10

resultados.

WEB OF SCIENCE

1. “(nursing guideline OR nursing protocol) AND (palliative care) AND
(pediatric oncology))”
Sin filtros: 16 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 10 resultados.

Una vez realizada la busqueda en las diferentes bases de datos elegidas,
no se encontré6 material que respondiera a la pregunta de investigacion,
debido a que lo que se buscaba saber era si existian guias de practica
clinica y protocolos enfermeros relativos a los cuidados paliativos en la
plantas de oncologia pediatrica. Sin embargo, solo se encontré material
sobre los pasos que se deben de seguir para la realizaciébn de una guia
de practica clinica y un protocolo pero no guias ni protocolos de plantas

especificas, como se pretendia en un primer momento.

Por ello se procedio a cambiar la pregunta de investigacion y buscar

material sobre la gestiébn de los sintomas y el abordaje de los mismos
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desde la perspectiva de la enfermeria en los cuidados paliativos
oncolégicos pediatricos. Interesandonos en especial en el sintoma de
dolor debido a que en la primera blusqueda era un tema recurrente en los

resultados encontrados.

3.2. Segunda busqueda

Para llevar a cabo esta nueva busqueda se realiz6 de nuevo una
basqueda de articulos en las principales bases de datos de la salud
como son: Cochrane Library Plus, Pubmed, Cochrane, Scopus, Cuiden,
Dialnet, Cinhal y ISI Web of Science.

La busqueda se realiz6 usando los mismos descriptores y las
mismas combinaciones en las diferentes bases de datos consultadas.
Utilizando para ello los descriptores en inglés, y en espafiol en el caso de

la bases de datos como Cuiden.

Primero, nuevamente, se comprobd si ya existia en Cochrane
Library Plus alguna revision bibliografica sobre el tema utilizando como
palabras claves (key words) “enfermer* cuidados paliativos nifios, dolor” y
“‘nurs® palliative care y chlid*, pain”. Al obtener escasos resultados y
ninguno que se ajustara a la pregunta de investigacion se procedio a la

busqueda de articulos originales en las otras bases de datos.

3.2.1. Criterios de inclusién y exclusion

Poblacién de estudio: personal de enfermeria en contacto directo
con niflos que padezcan enfermedad oncologia y estén recibiendo

cuidados paliativos.

Criterios de inclusion:
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- Tipologia de las publicaciones: ensayos clinicos controlados,
estudios comparativos, meta analisis, publicaciones del gobierno,
revisiones sistematicas y guias de practicas clinica.

- Ildiomas: Espafiol, Inglés y Portugués.

- Fecha de publicacién: los ultimos 15 afios del 2000 al 2015.

- Edad: comprendida desde el nacimiento hasta los 18 afios.

- Especies: seres humanos.

Criterios de exclusion:

- Tipologia de las publicaciones: direcciones autobiografias,
bibliografias, biografias, informes de casos, comentarios, articulos
histéricos, tutoriales interactivos, entrevistas, casos legales,
legislacién, cartas y noticias.

- ldiomas: otros.

- Fecha de publicacién: anteriores al afio 2000.

- Edad: anterior al nacimiento y superior a los 18 afios.

3.2.2. Procedimiento de elaboracion de busqueda bibliografica

PUBMED
1. “((pediatric oncology pain) AND nursing)) AND treatment”
Sin filtros: 118 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 65 resultados.

2. “((pediatric oncology pain) AND nursing)) AND palliative care”
Sin filtros: 19 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 9 resultados.

3. “((pediatric oncology) AND nursing)) AND palliative care”
Sin filtros: 70 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 35 resultados.
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SCOPUS

1. “((pediatric oncology) AND nursing)) AND palliative care AND
treatment”
Sin filtros: 3083 resultados.
Con los filtros anteriormente citados: 57 resultados.
2. “((pediatric oncology) AND nursing)) AND treatment AND pain”
Sin filtros: 2023 resultados.

Con los filtros anteriormente indicados: 41 resultados.

DIALNET

1. “enfermeria oncologia pediatrica”
Sin filtros (debido a que no dan la opcion de usarlos): 5 resultados.

2. “enfermeria cuidados paliativos pediatricos”
Sin filtros (debido a que no dan la opcion de usarlos): 2 resultados.

3. “cuidados paliativos pediatricos dolor”
Sin filtros (debido a que no dan la opcién de usarlos): 3 resultados.
CUIDEN

1. “Céancer infantil”

Sin filtros (debido a que no dan la opcién de usarlos): 5 resultados.

2. “Cuidados paliativos dolor”

Sin filtros (debido a que no dan la opcién de usarlos): 1resultado.
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CINHAL

4. “(MH "Pediatric Oncology Nursing") AND (MH "Palliative care")”
Sin filtros: 37 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 19 resultados.

5. {MH "Pediatric Oncology Nursing”) AND (MH "Pain") AND (MH
"Treatment related Pain™)”
Sin filtros: 334 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 38 resultados.

WEB OF SCIENCE

1. “((Pediatric Oncology Nursing) AND Palliative care))”
Sin filtros: 89 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 71 resultados

2. “((Pediatric Oncology Nursing) AND (Palliative care) AND (Pain)
AND (Treatment))”
Sin filtros: 15 resultados.

Con los filtros anteriormente citados: 10 resultados.

En total después de buscar en todas las bases de datos y de utilizar los
filtros se obtuvieron 361 resultados y tras eliminar los duplicados y los que
no respondian a la pregunta de investigacion el numero de resultado son
23 documentos. Los cuales se analizaron con detenimiento para la

realizacion de esta revision bibliogréfica.



22

4. RESULTADOS

En el contenido de los articulos obtenidos en las diferentes bases de
datos se hace patente una falta de investigacion en el campo de los
cuidados paliativos pediétricos y la presencia de sesgos en casi todos los
resultados debido al niumero de muestras insuficientes y el caracter
transversal de la mayoria de los articulos encontrados. La mayoria de los
articulos son sobre estudios realizados en Estados Unidos o paises

subdesarrollos.

Una vez analizados los 23 documentos encontramos:

4.1. Cuidados paliativos pediatricos

La OMS sefala que los CPP representan un campo especial,
aunqgue relacionado, al de los CP para adultos. La definicion de la OMS

para los CPP y sus familias es la siguiente:

Los CPP que proporciona la enfermeria comprenden la atencién
integral del cuerpo, mente y espiritu del nifio, y también a prestar soporte
a su familia. Los CPP deben comenzar cuando se diagnostica la
enfermedad y continla con independencia de que se realice o no un
tratamiento activo contra la enfermedad. El personal de salud debe
evaluar y aliviar el malestar fisico, psicolégico y social del nifio. Los CP
efectivos requieren de una aproximacion multidisciplinar, que incluya a la
familia y utilice los recursos comunitarios. Los CPP pueden ser prestados
incluso si los recursos son limitados pueden ser provistos en hospitales,

centros comunitarios o en su propio domicilio ©.

o Las diferencias entre los CPP y de adultos se pueden resumir en:
- Menor numero de pacientes.

- Farmacos y dosis.

- Impacto social y familiar.

- Necesidades emocionales.
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- Situaciones legales.

La enfermeria tiene que tener presente que el nifio es una persona
que debe ser respetada como tal, que en su primera infancia tiene
derecho a la proteccion que requieren su vulnerabilidad, la esperanza y
los potenciales que encarna y que es titular de derechos y obligaciones

con capacidad progresiva para ejercerlos a medida que crece.
o Principios basicos de los CPP:

1.-El criterio de admision a un programa de CPP sera la falta de
probabilidad de que el nifio alcance la edad adulta. No se requiere un

prondstico de supervivencia a corto plazo.
2.-La unidad de atencion es el nifio y su familia.

3.- Los servicios de CP deben estar disponibles para los nifios y sus
familias en el lugar que prefieran o sea adecuado a sus necesidades

Puede ser en el hospital, en atencion primaria o en el propio hogar.

4.-Los CP se centran en la prevencion y alivio del sufrimiento
(especialmente del dolor) y en el apoyo fisico, social, psicolégico y
existencial al nifio y a su familia. Ello es independiente de su posible

eleccion de continuar con tratamientos que prolonguen la vida del nifio.
(Fig.1)

5.-Los CPP deben planificarse cuidadosamente, valorando las

necesidades existentes y disefiando protocolos especificos.

6.-Debe incluirse a los nifios y sus familias en las decisiones, lo que
requiere previamente una informacion completa respecto a la enfermedad

y a las opciones terapéuticas posibles

7.- Los CPP se desarrollan en el marco de un equipo multidisciplinar

gue debe estar disponible permanentemente. Este equipo debe ser
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reconocido institucionalmente y disponer de la financiacion adecuada que

permita su viabilidad y disponibilidad.

8.- Debe estar prevista la posibilidad de descanso para los familiares

implicados en los cuidados paliativos de un nifio.

9-El apoyo psicolégico y en su momento el seguimiento del duelo
debe ser realizado por profesionales formados en CPP.

Las patologias mas frecuentes en el nifio oncologico son por orden
de mayor incidencia a menor: Leucemias, Tumores del Sistema Nervios
Central, Linfomas y Tumores Oseos son los mas habituales alcanzando el
72% del total de patologias.

El cancer infantil es de rapido crecimiento ya que se origina en los
tejidos embrionarios o inmaduros con alta una capacidad de proliferacion
y esto hace que los sintomas y los signos sean muy agudos y de corta
evolucion. Debido a esto, cuando se llega el diagndstico, la enfermedad
se encuentra en estados mas avanzados. Sin embargo, también debido a
esta caracteristica, presenta una mejor respuesta ante la quimioterapia y
la radioterapia, ya que dicha capacidad de proliferacion hace al tumor mas
sensible a ese tipo de tratamientos que lo tumores del adulto.

4.2. Sintomas y gestién de los mismos * > %89

La atencion directa del nifio y su familia por parte de la enfermeria se
puede realizar en el hospital, en el ambulatorio o en el domicilio del propio
nifio. Su objetivo es solucionar aquellos problemas que aquejen a los
nifios consiguiendo la mayor calidad de vida para ellos y sus familias, con
el fin de afadir vida a los afios del nifio y no simplemente afios a la vida

del nifio ©.

La enfermeria que se enfrenta al cuidado de nifios y adolescentes

con enfermedades oncoldgicas tiene que estar preparada para gestionar
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una multitud de sintomas diversos derivados tanto de la enfermedad que
padecen los nifios como de los tratamientos de la misma, en su mayor
parte agresivos, que recibiran para intentar combatirla y combatir sus

sintomas.

En la mayoria de los casos los sintomas que van a padecer los nifios
seran provocados con mayor regularidad por los tratamientos que por la
propia enfermedad. Los cambios fisicos, mentales y espirituales se
produciran a lo largo de todo el proceso de la enfermedad oncolégica lo
que contribuird a una incertidumbre pronostica ©. A causa de esto los
objetivos de la atencion a estos pacientes pueden llegar a ser poco claros
y dar como resultado una atencion dicotdbmica en la que la atencion
curativa y la paliativa son entidades diferentes. Esto se asocia a sintomas
mal controlados, dolor crénico, angustia del paciente y la familia y

disminucién de la supervivencia.

Por lo que el control de los sintomas es una parte esencial de la
atencion integral que la enfermeria debe brindar al nifio. La mision
principal de esta intervencion es prevenir y aliviar el sufrimiento en todas

sus dimensiones, tanto emocional, fisica como espiritualmente.

Los profesionales sanitarios disponen de los conocimientos y
recursos para ahorrar a los nifios y sus familias el estrés fisico y
emocional gue supone este proceso. La experiencia de los sintomas en el

nifio afecta a su calidad de vida y la de los familiares.
La actuacion de la enfermeria contaré de tres partes 9

a) Valoracion inicial general.
b) Direccién de necesidad y problemas.

c) Planificaciéon de los cuidados.

Prestando una atencion integral, individualizada, continua e intensa.
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Los sintomas mas frecuentemente mencionados por los nifios son:
dolor, fatiga, falta de apetito, nauseas/vomitos, ansiedad, desesperanza,

insomnio, prurito y pérdida del cabello &8,

El dolor es el sintoma mas mencionado y que mas preocupa y afecta
tanto a los niflos como a sus padres, por lo que se dejara para analizar a

parte debido a su complejidad e importancia.

4.2.1. Fatiga

Es un sintoma que no ha recibido la atencién que se merece hasta la
fecha. La enfermeria la describe como un sintoma acompafado de
aislamiento emocional o mental, cambios en el estado de animo y
disminucién de la cooperacion y un deseo fisico de estar tumbado. Estos
factores pueden tener como resultado dificultades para jugar o para la
capacidad de concentracion entre otros. La fatiga aumenta por la energia

mental y emocional necesaria para afrontar las rutinas del hospital.

La enfermera debe proporcionar a la familia educacién y su
participacion, apoyo emocional, ayuda con las necesidades fisicas e
interrupciones del suefio restringidas. En situaciones en las que el estrés
aumente en el paciente y/o la familia, deberd mostrar y transmitir calma y

control de la situacioén, para conseguir reducirlo.

4.2.2. Anorexia

No hay ninguna medicacion efectiva para combatir la anorexia. El
deterioro en fisico y psicolégico en los nifios va a favorecer que
disminuyan la ingesta, el personal de enfermeria deberé intentar facilitar
alimentos apetecibles a los nifios, evitar que los padres obliguen a comer
a sus hijos para que estos no asocien el momento de la comida como
algo negativo e ir preparando a los padres para cuando ya no se pueda

alimentar a sus hijos porque se estén muriendo.
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4.2.3. Nauseas/Voémitos

Los antieméticos son esenciales para tratar estos sintomas aunque
se carece de recomendaciones adecuadas basadas en la evidencia
cientifica. Ademéas la enfermera debera proporcionar un ambiente
tranquilo, alimentos preparados, evitar olores intensos o desagradables y

apoyo emocional.

Los vOmitos provocan multiples consecuencias pero sobre todo
incomodidad al nifio lo que puede llevarle a rechazar alimentarse, a la

deshidratacion y a padecer alteraciones electroliticas.

4.2.4. Ansiedad y desesperanza

Aungue los temores a la muerte y lo desconocido pueden estar
bien fundados, si la enfermera establece una comunicacion eficiente
donde tanto los pacientes como las familias puedan expresar sus miedos
y sus dudas, la ansiedad y la desesperanza puede disminuir

considerablemente.

4.2.5. Insomnio

La enfermera deberd intentar crear un ambiente relajado y corregir
los sintomas. Si con eso no fuera suficiente se procedera a la
administracion de medicacion previamente pautada por el médico

(benzodiacepinas, neurolépticos).

4.2.6. Prurito

La enfermera debera proporcionar dialogo y distraccion al nifio y
proporcionarle medicacion para su tratamiento pauta por el medico

(antihistaminicos, corticoides, sedantes y lociones calmantes).
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4.2.7. Pérdida del cabello

A pesar de aparecer como el ultimo sintoma citado en los estudios
excepto cuando se trata de adolescentes, la enfermera debera
proporcionar apoyo emocional, escucha activa, fomentar el apoyo familiar,

educar y proporcionar una orientacion anticipada a todos los pacientes.

4.3. Dolor ®

El tratamiento paliativo es el tratamiento activo y total del cuerpo, la mente
y el espiritu del nifio, e implica también prestar apoyo a su familia. Los
profesionales de enfermeria deben evaluar y aliviar el sufrimiento fisico.
En los ultimos afios, el tratamiento del dolor en la infancia, ha cambiado
significativamente, y a pesar de que se ha potenciado mucho en las
unidades, aun se sigue minusvalorando el dolor en numerosas ocasiones

en los nifios por diferentes causas. (@24

Suposiciones incorrectas.

Tabies.

Dificultad en la tranemigitn da la informacion.

Complejidad en la evaluacion del dolor:

Informacion y sensibilizacion del parsonal
sanitario y de los padres o tutores. Actitudes
perconales.

Escasa informacion.

Escasa investigacion.

Tabla 1. CAUSAS POR LAS QUE EL DOLOR SE INFRAVALORA

El control del dolor por medio del personal sanitario es algo esencial para
asegurar la mejor calidad de vida del paciente durante todo el transcurso
de la enfermedad, que es la finalidad de los CP. El control inadecuado

puede ser muy molesto no solo para el nifio sino también para la familia.

4.3.1. Métodos para la evaluacion del dolor en nifios

La evaluacion del dolor en nifios requiere tiempo, paciencia, tacto y sobre

todo adaptacion a su edad y desarrollo emocional. La finalidad sera
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identificar y cuantificar el dolor para facilitar el diagnostico y correcto
tratamiento. Para ello se han desarrollado nimeros test y técnicas pero
ninguna de ellas tan sensible como para realizar una adecuada

evaluacion.

El dolor es el sintoma que mas preocupa tanto a los nifios, padres y el
personal de enfermeria y que peor controlado est4, debido a la diferencia
de percepciéon del mismo entre los pacientes, el personal sanitario y una
evaluacion deficiente. A esto hay que afadir también la diferencia entre la
concepciodn, percepcion y evaluacion del dolor en paises desarrollados
como Estados Unidos y paises no desarrollados como pueden ser en

Jordania o la India que aparecen en articulos encontrados 9.

La enfermeria debe tener en cuenta el punto de la enfermedad en el que
se encuentra el nifio, ya que, cuanto mas avanzado esté el cancer mas
dolor tenderé a padecer. Deberéa ser evaluado con frecuencia mediante el
uso de escalas de calificacion, la comunicacion con la familia y el nifio, y

la observacion de los comportamientos relacionados con el dolor.

0-3 afios Comportamiento Escala FLACC

3-5 afios Autoevaluacion Escala FLACC

5-13 Autoevaluacion Escala facial

>13 afios Autoevaluacion Escala Visual
Andaloga (EVA)

Tabla 2. EVALUACION DEL DOLOR SEGUN LA EDAD

La evaluacion del dolor en nifios es dificil porque presenta una limitacion
gue no se presenta en adultos que es la edad del nifio, cuanto mas
pequefio, la dificultad para evaluar el dolor ser4 mayor. Evidentemente en
la etapa no verbal de los nifios sera mucho mas complicado definir cual es

la causa el dolor y donde se localiza el mismo. El personal de enfermeria
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debera tener muy presente que los padres representan un papel
importante a la hora de deteccion de dolor de sus hijos.

Una vez que se logra objetivar la intensidad del dolor por medio de las
diferentes escalas y de todos aquellos factores que lo puedan estar
agravando, deben plantearse las medidas terapéuticas mas adecuadas,

en las que se tiene que incluir siempre a la familia.

4.3.2. Tratamiento para el control del dolor

Los tratamientos oncoldgicos en los nifios suelen ser complejos y
agresivos siendo el dolor el sintoma principal por lo que se debera
instaurar un tratamiento analgésico pautado por el médico y que sera
suministrado por el personal de enfermeria. Los ensayos clinicos sobre
este tema en nifios son limitados por lo que se tomaran como referencia

las opiniones de varios expertos.

Tratamientos farmacoléqgicos

Para la administracion de analgesia la OMS ha establecido un plan a
seqguir llamado “Escalera analgésica de la OMS” (Fig. 2) que es bien

conocida y estd compuesta por cuatro escalones.

Escala analgésica de la O.M.S.
Escalon IV
Escalén i
Escalén I
Escalén | Opioides
Opioides potentes Métodos
Analgésicos débiles g Invasivos +
no opioides + Coanalgésicos  Coanalgésicos
+ Coanalgésicos +
Coanalgésicos * Escalon |
------------------- Escalon |
Paracetamol = ---------msmmmeeaee- -
AINE - Morfina
Metamizol Codeina Oxicodona
Tramadol Fentanilo
Metadona
Buprenorfina

Fig. 2 ESCALA ANALGESICA DE LA OMS
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- 1°* Escalon: el primer escalon se utiliza para aliviar el dolor de
intensidad leve para ello se utilizan analgésicos menores, una vez
tratado el dolor si este no cede se pasara al segundo escalén.

- 2" Escalén (moderado): contemplado para el dolor de intensidad
moderada, indicandose los opioides menores y los AINES si son
necesarios. Si el dolor no cede se pasara al siguiente escalon.

- 3* Escaldn (intenso): en este escalon se encuentran los opioides
potentes indicados para el dolor intenso o moderado que no ceda
con el tratamiento del segundo escalén.

- 4" Escalén: si con ninguno de los tres escalones anteriores se logra
controlar el dolor se pasara a este ultimo en el que se contemplan

técnicas especiales, como analgesia regional y reservorios.

Después de definir las pautas de analgesia el personal de enfermeria no
deberia tener problemas para la administracion de la misma, sin embargo
como se recoge en varios articulos siguen existiendo barreras y miedos a
la incorrecta administracion debido a la escasa informacion, la escasa
experiencia del personal y la escasa investigacion sobre el tema en nifios.
También se remarca el miedo y rechazo de los propios nifios y los padres
al uso de opioides debido a la percepcién errénea de posible adiccion a
los mismos y los posibles efectos secundarios a la medicacion como

puede ser la depresion respiratoria © 17 1819,

Tratamientos no farmacolégicos © % 2%

Para el control del dolor ademéas del tratamiento farmacoldgico la
enfermeria puede utilizar tratamiento integrador no farmacologico y

apoyo psicolégico en que debe hacer participe a los padres.

El tipo de dolor que mas preocupa tanto a nifios como a padre es el de los
‘pinchazos y punciones”. Los padres sienten angustia, impotencia vy
frustracion al no poder ayudar y evitar que sus hijos pasen por esos

procesos.
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La comunicacién, la informacion y la educacion son las medidas no
farmacologia mas efectivas. La comunicacion deber& ser honesta y clara,
tanto con los nifilos (adaptando el discurso a su etapa de desarrollo y su
capacidad cognitiva) como con sus padres, sobre porque se le van a

realizar esos procedimientos invasivos y como se van a llevar a cabo %%

2L 22 Esto disminuird la angustia ante lo desconocido, permitira
prepararse para lo que vendra, generar confianza y favorecer la

aceptacion del tratamiento.

Otra estrategia que se puede llevar a cabo son las técnicas distractivas
que suelen ser realizadas por psicologos que trabajaran con los nifios y

los padres 193

Técnicas Distractivas

Antes Durante Después

Informacion del Procedimiento Trabajo con Enfermeras Comeniarios, recuerdos, temores
Autina Técnicas Trabajo apanir de lo observadeo
Juego Dr. Apoyo de 1 rutina Premios.

Fig. 3 MOMENTOS EN LOS QUE HAY QUE EMPLEAR LAS TECNICAS DISTRACTIVAS

Las técnicas estaran adaptadas a los diferentes grupos de edad de los

nifios y sus capacidades en cada una.

4.4. Calidad de vida @?

La calidad de vida se refiera a los resultados sociales, emocionales y
fisicos de los tratamientos de salud segun la percepcién de los nifios y
adolescentes con cancer. La literatura encontrada sobre la calidad de vida
de los nifios oncolégicos fue escasa, solo un articulo fue util y el estudio
fue realizado en Turquia. Para valorar la calidad de vida se dividieron los
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articulos encontrados en cuatro subescalas: funcion fisica, funcionamiento

emocional, funcionamiento social y funcionamiento en la escuela.

La puntuaciones mas altas de los nifios en los cuatro dominios fueron
para el dominio en el ambito social y le puntuacion mas baja en el dominio
de la escuela. Estos resultados difieren en relacion con los estudios
realizados en otros paises. Lo destacable fue que el nUmero de sintomas
emocionales que influyen en la calidad de vida fueron considerados mas

altos que los sintomas fisicos.

4.5. Duelo ®:212229

La finalidad de la medicina moderna es curar enfermedades y salvar
vidas, por lo que la muerte de un paciente se considera un fracaso para
los profesionales de la salud dedicados a la atencion y el cuidado de los
nifios que padecen enfermedades cronicas. El fallecimiento de un nifio
produce en el personal enfermero impotencia y frustracion al considerarse
algo “contra natura”. A pesar de que el deterioro fisico y psiquico de los
nifios es gradual y deberia ir preparando para el desenlace, la muerte, no

ocurre asi.

Las sensaciones de importancia y frustracion pueden crear un nivel de
estrés y deterioro en el estado de animo que afecte al rendimiento laboral,

aumente el riesgo de cometer errores y lleve a un desgaste profesional.

4.5.1. Proceso de duelo de enfermeras en oncologia pediatrica

Como personal de enfermeria dado el horario, son los miembros del
equipo sanitario que pasan mas tiempo y que tienen mas contacto directo
con los nifios. A causa de esto se crean vinculos afectivos con los nifios
gue expondran a los profesionales a una dolorosa separacién cuando se
produzca el momento de la muerte lo cual puede generar problemas

fisicos y mentales.
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El enfrentarse a la muerte de un paciente lleva a las enfermeras a un
terreno personal, a su manera de lidiar con la muerte provocandoles
sentimientos de impotencia, frustracion y pena al considerar que la muerte
de ese nifio es injusta. Esto llevard a que en algunas ocasiones haya
enfermeras que evadan el momento de la muerte para no tener que
enfrentarse a ella, buscando cualquier excusa para no estar presentes.
Como resultado de no afrontar la muerte del nifio, genera a los
profesionales sanitarios que se enfrentaran a un largo plazo de duelo no

afrontado la posibilidad de desarrollar Burnout.

El trabajo de la enfermeria es brindar cuidados de calidad materializado
en la entrega de cuidados paliativos ademas de tiempo, dedicacion,
apoyo emocional y carifio. Sin embargo surgen sentimientos encontrados
entre las indicaciones médicas que deben brindar y el cuestionamiento de

no haber hecho todo lo necesario para evitar la muerte.

4.5.2. Sindrome de Burnout o estrés laboral asistencial

Tanto el nifio, como el padre y el personal sanitario se encuentran
sometidos a situaciones estresantes que potencialmente se convierten en
factores de riesgo. Como resultado de no afrontar la muerte del nifo,
genera a los profesionales sanitarios se enfrentan a un largo plazo de

duelo no afrontado pudiendo desarrollar Burnout.

Se define el Burnout como: “la sensacién de malestar producido por un
sobre-esfuerzo relacionado con el trabajo, que se manifiesta a través de
una falta de motivacién importante y una disminucion en la cantidad y

calidad de la eficiencia”.

Es una respuesta a una tension emocional de caracter cronico. Se
caracteriza por agotamiento fisico, emocional y mental producto de la
repetida implicacién en situaciones emocionalmente demandantes. Se

articula alrededor de tres ejes:
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- Cansancio y agotamiento emocional.
- Despersonalizacién en el trato.
- Sentimientos de fracaso por falta de realizacion personal y

profesional.

Para no desarrollar Burnout antes de que un profesional de enfermeria
empezara a trabajar en una planta de CPP deberia considerarse la
formacion, las actitudes y las habilidades de este para que asi pueda
desarrollar con eficiencia sus actividades en el plano laboral sin frustrarse,

lo cual también ayudaran en el plano personal.

4.5.3. Proceso de duelos en padres de nifios oncoldgicos

A pesar del dolor y las respuestas no halladas de los padres que pierden
a un hijo, el duelo se considera un proceso normal, cuyas manifestaciones

mMAs comunes se pueden agrupar en seis dimensiones diferenciadas:

- Dimension fisica (estrés o inmunosupresion).

- Dimension emocional (enfado, rabia, tristeza, etc.).

- Dimension cognitiva (confusion, falta de interés, etc.).

- Dimension conductual (hiperactividad, inactividad, aumento del
consumo de tabaco, etc.).

- Dimension social (resentimiento hacia los demas o aislamiento
social).

- Dimension espiritual (conflicto con sus propias creencias).

Hay que remarcar que a priori el duelo no se considera una patologia sino
gue se trata de un proceso natural que puede llegar a aportar a la persona
un grado de madurez amplio, pero que también puede llegar a

complicarse.

Una vez que se ha convertido en una patologia, el sistema sanitario y el
personal deben actuar para paliar el sufrimiento de los padres. Debido a
que la muerte de un hijo se considera un factor de riesgo para que se
produzca un duelo complicado, por lo que se deberia contar en los

hospitales con profesionales de psicologia y psiquiatria con formacion
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especifica en duelos aportando aquellos aspectos a los que el personal
de enfermeria no puede llegar y que ademas no le competen ni tienen

formacion para poder llevarlo a cabo.
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5. DISCUSION

Tras haber revisado toda la informacion se hace patente una falta de
estudio y escasez de literatura publicada sobre CPOP tanto desde la
perspectiva de la enfermeria como desde la perspectiva de la medicina.
Los estudios en el campo de los cuidados paliativo oncolégicos suelen
centrarse en adultos y, a pesar de que ambos nacen de un tronco en
comun, no es viable extrapolar los resultados de los adultos para poder
aplicarlos en la poblacion infantil. Esto puede ser debido a que las
investigaciones oncoldgicas pediatricas tienen sus limitaciones como
pequefios tamafios muestrales, investigaciones realizadas en una sola
institucion, lo cual no es demasiado representativo, si se hace énfasis en
estudios retrospectivos, y la exclusién de los nifios que no hablan, en el
que se incluye un amplio rango de edad sin tener las consideraciones
especificas de cada etapa de desarrollo, las limitaciones éticas o el origen
étnico. Esto va a provocar una falta de conocimientos que conlleva a una
inseguridad por parte del personal de enfermeria al realizar su trabajo,
sobre todo del personal nuevo que es derivado a esa planta tan

especializada y diferente.

El papel de la enfermeria en los CPP es muy complejo ademas de realizar
las labores propias de la enfermeria debera actuar de asistente social,
psicéloga, terapeuta ocupacional, telefonista, coordinadora entre el equipo
y las redes de apoyo, desarrollar habilidades de comunicacion
estableciendo una relacion de confianza mutua para que tanto los nifios
como los padres se puedan abrir y expresar sus miedos al personal de

enfermeria.

En lo que se refiere a cuidados propios de la enfermeria, como son la
identificacion de sintomas y el manejo de los mismos el estudio es
limitado. La mayoria de los investigadores han realizado estudios de corte
transversal, lo que no permite conocer la evolucion de los sintomas
durante periodos prolongados. Debido a que los nifios se encuentran en

continuo desarrollo no se podra evaluar a todos los nifios por igual, por lo
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que se deberd tener conocimiento de diferentes escalas y métodos de
evaluacion. El desconocimiento del desarrollo cognitivo de los nifios por
parte de la enfermeria conduce a que algunos profesionales traten a los
nifos como si fueran adultos muy pequefios, forjando una relacién entre
la enfermera y el paciente que suele fracasar, por lo que es vital conocer
esta informacién para poder tratar los sintomas satisfactoriamente y
establecer una comunicacion con el nifio efectiva proporcionandole

calidad de vida, que es el objetivo principal de profesién enfermera.

Aungue la fatiga es uno de los sintomas més habituales entre los nifios y
adolescentes con cancer, que mas preocupa a los padres y uno de los
gue mas limitan su calidad de vida, apenas se estudia. En Espafia no
existe ningun instrumento para medir la fatiga, en cambio en otros paises
como Estados Unidos se puede encontrar por ejemplo la Childhood
Fatigue Scale (CFS) o el Staff Fatigue Scale (SFS) para poder medirla.
Seria necesario el aumento de la investigacion sobre la fatiga en el
contexto de la edad y nivel evolutivo para poder desarrollar guias de
prevencion y tratamiento efectivos y fiables. Asi el personal de enfermeria
tendria mas control sobre la situacion cuando apareciera este sintoma y
podria tomar decisiones eficaces y acertadas, sin mostrar un apice de
inseguridad o sentir preocupacion, cada vez que la fatiga se manifiesta, al

no tener medios para poder paliarla.

Las nduseas y los vomitos posquimioterapia son uno de los sintomas mas
incomodos para los niflos y que pueden provocar un estado de anorexia
anticipado. Se ha demostrado que ademas del tratamiento con
antieméticos, que no siempre funciona, se puede compaginar con
técnicas conductuales para intentar controlarlos. A pesar de que no hay
una evidencia cientifica pueden ayudar empleando la imaginacion y

atencion distraccional y en ocasiones videojuegos.

El insomnio ademas de tratarlo con la medicacion se puede

complementar con técnicas de relajacion que el personal de enfermeria
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ensefiard a los padres y los nifios, pero sobre todo con una buena

comunicacion bidireccional entre los tres.

Para poder proporcionar este tipo de atenciones a los pacientes que
padezcan tanto nauseas como vomitos o insomnio el personal enfermeria
necesitaria, por un lado tener interés e iniciativa propia para proporcionar
la ayuda y segundo tiempo para llevarlo a cabo y preparacion especifica,

lo que en la actualidad no es factible.

Al grupo que mas preocupa la pérdida del cabello a causa de los
tratamientos es al de los adolescentes, ya que, estan en una etapa de
desarrollo donde la imagen corporal es muy importante y la opinion que
tengan de ellos el resto de adolescentes les resulta crucial. Para evitar
gue estén angustiados por la caida del cabello, el personal enfermero
debera avisarlos e ir prepardndolos gradualmente, para que en el

momento que ocurra No sea una situacion traumatica.

Como sintomas generalizado presente en los nifios esta el dolor. En todos
los estudios se encontré una diferencia entre la percepciéon del dolor, la
duracién y la intensidad de los nifios y la enfermeria. Los nifios siempre
reportaban mas dolor del que el personal sanitario observaba. Puede ser
debido a percepciones errbneas como que los nifios no sienten tanto
dolor como los adultos, el desconocimiento del estadio de la enfermedad,
barreras en la comunicacion, desconocimiento del desarrollo cognitivo del
niflo, escasa investigacion y falta de conocimientos de los diferentes
métodos de evaluacion del dolor por parte de la enfermeria. Lo cual crea
una serie de preocupaciones, estrés e impotencia tanto en los nifios y los

padres como en los enfermeros que los atienden.

Ademas se debe tener en cuenta que estan presentes una serie de
tables y barreras, sobre todo con los adolescentes y los padres, con
respecto al tratamiento del dolor. Existe la preocupacién de que tomar
medicacion para el dolor puede debilitar el sistema inmunolégico, creer

que los “buenos” pacientes no se quejan de dolor y que deben aguantarlo,
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preocupacion por convertirse en tolerantes a los analgésicos, temor a
convertirse en adictos, preocupacion por los efectos secundarios a la
medicacion y la percepcion de que si reportan mucho dolor se les dara un
tratamiento médico de peor calidad. La enfermeria tendra el papel de
educar tanto a los pacientes como a sus padres para echar abajo estas
falsas creencias y ademds tener un buen conocimiento de la analgesia
infantil lo que les permitird administrarla siempre que sea necesaria. La
realidad es que a los nifios o0 los padres de estos que reportan
repetidamente dolor se les tacha de “malos pacientes” y a los que lo
reportan poco de “buenos pacientes”, esto en ninglin caso debe ser
considerado como cierto, por lo que el personal de enfermeria debe dejar
a un lado su opinién personal y tener presente que cuando el padre de un
paciente o el propio nifio se queja de dolor, es porque le duele, y la
enfermera debera llevar a cabo todas las medidas correspondientes para
paliarlo. Para ello ademas del vacio de conocimientos que pueda tener en
este ambito deber& superar barreras como interceder con el médico por el

paciente para el ajuste de la dosis de la mediacion del dolor.

Como objetivo principal de la enfermeria busca proporcionar los mejores
cuidados para darles a los nifios la mas alta calidad de vida posible. A
pesar de que hay pocos estudios que midan la calidad de vida de los
pacientes oncologicos pediatricos hay que tener en cuenta que los

sintomas emocionales pueden causar mas dafio que los sintomas fisicos.

Por dltimo hablar de la etapa de duelo, ya que, un tercio de los nifios con
cancer que reciban tratamiento en la unidad de cuidados paliativos no
saldra adelante. A través del cuidado de enfermeria se formaran lazos
con los pacientes por lo que la muerte de un paciente sera vivida como
una perdida personal. Para que estas experiencias tengan sentido sera
necesario que el personal de enfermeria haga una reflexiébn constante
sobre el tema, hable de la muerte con los nifios y los padres, cree
significados y acepte sus propios sentimientos de dolor, cosa que nunca

es facil. La evitacion de la muerte de un paciente solo llevara al
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profesional a un proceso de duelo no afrontado lo que puede
desencadenar en el desarrollo de un sindrome de Burnout que sera
negativo tanto a nivel profesional como personal, por lo que debera
evitarse a toda costa. Debido a esto solo deberian trabajar en esta planta
enfermeras que lo hayan reflexionado y la hayan escogido
voluntariamente, aunque debido al sistema de contratacion actual esto no

sea factible.

Por mucho que se prepare a los padres para lo que va a suceder, nunca
estaran preparados. Cuando un padre pierde a un hijo, la etapa natural de
duelo se puede complicar y desembocar en un duelo patoldgico, por lo
que, el personal de enfermeria debe apoyar a los padres después del
fallecimiento de su hijo haciéndoles saber que siguen ahi para ellos si lo
necesitan y ofrecerles ayuda psicologica o psiquiatrica. Para muchos
padres a veces tendra mas valor que el enfermero que cuidd a sus hijos

los llame para preguntar qué tal estan, que acudir a terapia.
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6. CONCLUSION

La conclusion final es que con los cuidados enfermeros se pretende
mejorar la calidad de la asistencia y de vida de los nifios/adolescentes en
cuidados paliativos oncolégicos y sus familias. La familia debe formar
parte del equipo que atiende al nifio, involucrandose en la toma de
decisiones y finalmente participando en los cuidados de este de una
manera activa. Como enfermeras cuando se trabaje en CPOP
necesitaremos tener una excelente base tedrica, ser eficientes, eficaces y
precisas y ademas tener los conocimientos sobre psicologia suficientes
para cubrir las necesidades tanto de la familia como las del propio

paciente.

Se necesita realizar més estudios de investigacion especificos de los
cuidados que se prestan a los nifios con cancer, seria necesario, como se
evidencia en los resultados, que se estudiaran sintomas como la fatiga a
nivel nacional y estudiar aspectos como la evolucion de los sintomas a
medida que los nifios avanzan en la enfermedad y se desarrollan fisica y

psicolégicamente.

Otro punto a tratar seria una formacion especifica enfermera en CPP, con
contenidos que abarquen el desarrollo cognitivo de los nifios ademas de
los conocimientos especificos de la enfermedad tumoral. Debido a que la
especialidad de enfermeria oncolégica pediatrica en Espafia no existe
como tal, deberia facilitarse la participacidbn en cursos, congresos Yy
jornadas sobre el tema al personal enfermero que trabaje en estas

plantas.

Por ultimo deberia tenderse a la especializacién total de las enfermeras,
como en su dia ocurri6 con medicina, evitando asi que la enfermeria
valga para todo y ocurran errores no deseados por falta de conocimientos

0 sobrecarga laboral.
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8. ANEXOS
Trataniemibe
Crurakinee
Iratamvienie Paliative Duels
Diagnostico Recaida/Progresion Fallecimiento

Fig. 1 CONCEPTO DE CONTINUIDAD EN EL CUIDADO PALIATIVO ONCOLOGICO

Calificacién del dolor de 0 al 10. (El O equivale a no dolor y el
10 al maximo dolor imaginable)

Cara relajada

Expresién neutra Arruga la nariz Mandibula tensa

Golpea con los

Relajadas Inquietas pies
Se dobla sobre el
Acostado y abdomen
quieto encogiendo las Rigido
piernas
No llora Se queja, gime Llanto fuerte
Satisfecho Puede distraerse i S L L I T

consolarlo

O: no dolor; 1-2: Dolor leve ; 3-5: dolor moderado ; 6-8: dolor intenso;
9-10 : maximo dolor imaginable
Tabla 1. ESCALA FLACC
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Muy contento; Siente sdlo un Siente unpoco  Siente ain  Siente mucho  El dolor es el
sin dolor poquito de  masdedolor  més dolor clolor peor que
dolor puede

Tabla 2. ESCALA FACIAL DEL DOLOR

Ningtn dolor Maximo dolor
1 I | | | I | 1
| 1 1 1 1 1
0 1 2 3 4 5 ] 7 8 9 10

Tabla 3 ESCALA VISUAL ANALOGICA (EVA)

Gestion Enfermera de los Sintomas en CPOP



