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Resumen

Introduccion: La practica de enfermeria en cuidados paliativos oncoldgicos pediatricos implica un conjunto complejo de

practicas dirigidas a preservar la comodidad, la dignidad y el bienestar frente a una enfermedad potencialmente mortal,

lo que requiere sensibilidad, preparacion técnica y una comprension integral de las necesidades fisicas, emocionales,

sociales y espirituales del nifio y su familia. Objetivo: Analizar, a la luz de la literatura reciente, las practicas de enfermeria

desarrolladas en el contexto de los cuidados paliativos pediatricos y sus contribuciones a la calidad de vida durante el

proceso de la enfermedad. Materiales y métodos: Esta es una revision bibliografica integradora, con un enfoque cualitativo

y exploratorio, construida a partir de una busqueda sistematica en las bases de datos SciELO, BVS, Lilacs y PubMed,

adhiriéndose a criterios de elegibilidad previamente definidos. Resultados: Se espera identificar estrategias de cuidado

que mejoren la comodidad, fortalezcan los vinculos comunicativos, incorporen dimensiones subjetivas y brinden apoyo

para un cuidado ético, sensible e integral, asi como reconocer las limitaciones metodolégicas y las brechas institucionales

que impactan la practica profesional. Conclusiones: Se considera que la enfermeria desempefa un papel estructurador

en los cuidados paliativos pediatricos, y es fundamental mejorar los procesos de formacion, las herramientas de

evaluacion y las politicas institucionales que cualifican y respaldan la practica asistencial.
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Abstracto

Introduccién: La practica de enfermeria en cuidados paliativos oncolégicos pediatricos implica un conjunto complejo
de practicas dirigidas a preservar la comodidad, la dignidad y el bienestar frente a una enfermedad potencialmente
mortal, lo que requiere sensibilidad, preparacion técnica y una comprension integral de las necesidades fisicas,
emocionales, sociales y espirituales del nifio y su familia. Objetivo: Analizar, a la luz de la literatura reciente, las
practicas de enfermeria desarrolladas en el contexto de los cuidados paliativos pediatricos y sus contribuciones a
la calidad de vida durante el proceso de la enfermedad. Materiales y métodos: Esta es una revision bibliografica
integradora, con un enfoque cualitativo y exploratorio, construida a partir de una busqueda sistematica en las
bases de datos SciELO, BVS, Lilacs y PubMed, adhiriéndose a criterios de elegibilidad previamente definidos.
Resultados: Se espera identificar estrategias de cuidado que mejoren la comodidad, fortalezcan los vinculos
comunicativos, incorporen dimensiones subjetivas y brinden apoyo para un cuidado ético, sensible e integral, asi
como reconocer las limitaciones metodologicas y las brechas institucionales que impactan la practica profesional.
Conclusiones: Se considera que la enfermeria desempefa un papel estructurador en los cuidados paliativos
pediatricos, y es fundamental mejorar los procesos de formacion, las herramientas de evaluacion y las politicas
institucionales que cualifican y respaldan la practica asistencial.

Palabras clave: cuidados paliativos; oncologia; enfermeria pediatrica; neoplasias; nifios.

1.

Introduccion

Los cuidados paliativos, en este contexto, se definen como un conjunto de acciones activas,

integral y humanizado, dirigido a personas de todas las edades que se encuentran en

OB
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sufrimiento intenso resultante de enfermedades graves, progresivas o terminales.

(Magalhées et al., 2023).

Segun la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2018), la atencion
Los cuidados paliativos son un enfoque destinado a mejorar la calidad de vida de las personas.

Aquejados por enfermedades que amenazan su propia supervivencia, asi como la de sus familias.
(Abogado; Tomazelli, 2018).

El tema de los cuidados paliativos, especialmente en el contexto de la oncologia pediatrica, constituye...
un desafio importante para el campo de la atencién médica, ya que implica el manejo del dolor y...

El sufrimiento fisico y la atencion a las dimensiones emocionales, sociales y espirituales del nifio y su familia.
(Silva et al., 2020).

Desde esta perspectiva, se hace evidente un problema apremiante: ;como puede la enfermeria,
Como profesion fundamental para la atencion directa, puede mejorar sus practicas para ofrecer una
¢ Atencion integral y humana para nifios en fase terminal de cancer?

Esta investigacion se basa en la hipétesis de que la enfermeria, debido a su continua proximidad...
Trabajar con el paciente y su familia les brinda condiciones privilegiadas para desarrollar estrategias.
Programas de atencion que alivian el sufrimiento, promueven la calidad de vida y fortalecen los lazos familiares.
atencion compasiva (Fim et al., 2024).

El desempeiio del equipo de enfermeria, cuando se basa en principios éticos y
Los enfoques humanistas pueden marcar la diferencia en la efectividad de los cuidados paliativos, contribuyendo
tanto para aliviar el dolor como para preservar la dimension subjetiva y espiritual del paciente.
pediatrico (Araujo et al., 2023).

La eleccion del tema se justifica por su relevancia social, cientifica y ética, porque la oncologia
Las enfermedades pediatricas imponen a las familias un camino de dolor y resiliencia que requiere apoyo institucional.
cualificado; cientifico, aunque el tema aun carece de investigacion consistente que lo sistematice.

Evidencia sobre las mejores practicas de enfermeria.

Desde un punto de vista ético, los cuidados paliativos implican defender la dignidad humana frente a...
enfermedad terminal. En este sentido, analizar el papel de la enfermeria en este contexto contribuye a...
Ampliar el debate académico y mejorar las politicas de salud.

El objetivo general del estudio es analizar el papel de la enfermeria en la atencién al paciente.
Cuidados paliativos para nifios con cancer. Tiene tres objetivos especificos: comprender
Los fundamentos conceptuales y normativos que sustentan los cuidados paliativos pediatricos.
identificar, a partir de la literatura cientifica, las estrategias e intervenciones de enfermeria que promueven
la calidad de vida del nifio y su familia; y evaluar criticamente las deficiencias y limitaciones existentes.

en las practicas actuales, con el fin de indicar vias para nuevos estudios y para la mejora de

asistencia.
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Metodologicamente, el estudio asume una naturaleza cualitativa, de caracter exploratorio, teniendo
Se utilizara la revision bibliografica integradora como procedimiento. La busqueda se realizara en bases de datos.
indexado, considerando publicaciones de los ultimos diez afios, cuyo andlisis se basara en una lectura critica,
categorizacion e interpretacion reflexiva de los hallazgos.
El objetivo es identificar, en Ultima instancia, las principales contribuciones de la enfermeria al fortalecimiento...
En lo que respecta a los cuidados paliativos en oncologia pediatrica, destaque las limitaciones que aun persisten en la practica.
prestar asistencia y fomentar la formulacién de politicas publicas que garanticen un acceso equitativo y universal.

Este tipo de atencién es necesaria para reafirmar la dignidad y el respeto hacia los nifios en situaciones terminales.

2. Marco tedrico

En las ultimas décadas, se ha producido un aumento significativo en las tasas de cancer entre
personas mas jovenes. Las estimaciones internacionales indican que aproximadamente el 15% de los diagnésticos
Los diagndsticos de cancer se producen en el rango de edad de 20 a 50 afios, un periodo caracterizado por una intensa participacion social.
trabajo y educacion, ademas de la responsabilidad del cuidado de los hijos menores. Dentro del ambito
En pediatria, el cancer constituye un desafio de salud publica mundial con importantes repercusiones.
en términos de morbilidad y mortalidad, y exigencias significativas a los sistemas de atencion, tanto en términos estructurales.
asi como los humanos (Rossato et al., 2022).
Segun datos recientes, aproximadamente 400.000 nifios y adolescentes de entre 0 y 19 afios...
Reciben un diagnéstico de neoplasias anualmente, lo que refuerza la gravedad y complejidad de esta enfermedad.
escenario (Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 2021; Rossato et al., 2022).
El aumento en la incidencia del cancer infantil registrado en todo el mundo durante los ultimos afios
La década contribuyd a que esta enfermedad se convirtiera en la principal causa de muerte por enfermedad entre
nifios en paises occidentales. En 2020, se estimé que hubo 107.833 muertes por cancer en
Individuos de 0 a 19 afos de edad, con una mayor prevalencia en varones (Rossato et al., 2022).
Para los profesionales que trabajan en oncologia pediatrica, esta realidad se traduce en una
una dinamica de cuidados muy exigente, ya que implica lidiar con el sufrimiento emocional,
La posibilidad real de muerte y los diversos desafios asociados al tratamiento. Nifios y adolescentes.
Se enfrentan a intensos cambios corporales, procedimientos agresivos, interrupciones en sus rutinas y
Los retos y las limitaciones que impone la enfermedad hacen que el seguimiento clinico sea una experiencia dificil.
delicado y, en ocasiones, devastador para todos los involucrados (Rossato et al., 2022).
El equipo de atenciéon médica, a su vez, se ve obligado diariamente a gestionar las demandas que implican...
Vigor fisico, habilidades técnicas refinadas y estabilidad emocional, dada la complejidad.
de las situaciones experimentadas en el contexto de la oncologia pediatrica (Rossato et al., 2022). Aunque los avances

Los avances terapéuticos de las ultimas décadas han aumentado la tasa de supervivencia a cinco afos del 10% a...
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La incidencia del cancer infantil, que ronda el 90%, ha ido en aumento desde 1975. Las leucemias, las
Los tumores del sistema nervioso central y los linfomas se encuentran entre los diagnésticos mas frecuentes.
acompanado de sintomas recurrentes como fatiga, nauseas, pérdida de apetito y dolor (Nunes et al., 2022).

Incluso con los avances logrados en el diagndstico precoz y los tratamientos contra el cancer.
Destinado al publico pediatrico, una parte significativa de nifios y adolescentes no obtiene
Se abandona la respuesta curativa y se hace necesario un enfoque paliativo como eje central de la atencién sanitaria.
El propdsito de los cuidados paliativos pediatricos y adolescentes es promover lo mejor
calidad de vida posible para estos pacientes y sus familias cuando se enfrentan a enfermedades graves, capaz
limitar o amenazar la continuacion de la vida. Desde esta perspectiva, los cuidados paliativos estan dirigidos a
cuerpo, mente y espiritu del nifio o adolescente, incluyendo apoyo integral para la familia, siendo
Recomendable desde el momento del diagnéstico, independientemente del tratamiento especifico adoptado.
(Lopes-Junior et al., 2021).

En este escenario, los cuidados paliativos desempefian un papel fundamental al ofrecer una
Un enfoque integral que busca preservar la calidad de vida mediante la prevencion y el control del dolor.
asi como abordar las dimensiones emocionales, sociales y espirituales del sufrimiento (Franco y
et al,, 2022).

En pediatria, este tipo de atencién es unica porque acompafa al nifio durante todo su desarrollo.
desde el inicio de la enfermedad en el momento del diagnéstico, independientemente de la posibilidad de curacién, y debe ajustarse en consecuencia.
a las necesidades y valores del nifio y su familia (Franco et al., 2022). Como muchos nifios no
Para quienes logran la remision completa, los cuidados paliativos se convierten en un camino indispensable hacia...
para aliviar el sufrimiento y humanizar la experiencia del tratamiento contra el cancer.

La evolucion del cancer infantil conlleva transformaciones sucesivas.
Desde el momento del diagndstico, pasando por las etapas del tratamiento y el resultado, ya sea una curacién o una remision.
Ante su imposibilidad, la experiencia de la familia se ve marcada por diferentes niveles de sufrimiento.
Profesionales y, sobre todo, el nifio. Porque implica experiencias emocionalmente intensas, cada fase
Requiere una supervision minuciosa y ajustes continuos, y la presencia de [alguien/algo] es indispensable.
un equipo interdisciplinario, que incluye apoyo psicolégico para los miembros de la familia (Sousa; Chaves;
Tavares, 2022).

Durante la hospitalizacién, la rutina diaria del nifio se ve profundamente alterada por las pruebas.
constante, debido a procedimientos invasivos y dolorosos y a los efectos adversos resultantes de
Terapias antineoplasicas. Los tratamientos ofrecidos varian segun el tipo de neoplasia e incluyen:
Quimioterapia, radioterapia e intervenciones quirurgicas. Entre las complicaciones mas frecuentes.
Se observan cambios gastrointestinales, como nauseas, vémitos y diarrea, ademas de una reduccion en...
El apetito, la apatia, la pérdida de peso y la caida del cabello son factores que pueden influir en su desarrollo.

fisico, cognitivo y emocional (Sousa; Chaves; Tavares, 2022).
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En este contexto, la enfermeria desempefia un papel fundamental. Es responsabilidad de la enfermera realizar...

Evaluaciones sistematicas, participacion en el tratamiento y la rehabilitaciéon, apoyo familiar y promocién de acciones.
educativo y contribuir a la prevencion y el seguimiento del cancer infantil. La presencia de
La enfermeria abarca todas las etapas de la atencion, promoviendo la integracion familiar y reduciendo...
El sufrimiento del nifio, la intervencion para controlar el dolor y la identificacién temprana de cambios clinicos.
y emocional. La formacion cualificada de estos profesionales permite la atencion pediatrica.
Sensible, capaz de comprender los multiples fenédmenos que intervienen en la enfermedad y en cémo afrontarla.
terapéutico (Sousa; Chaves; Tavares, 2022).
Aunque los avances técnicos y cientificos en oncologia pediatrica han ampliado
A pesar de las probabilidades significativamente reducidas de curacién y supervivencia, todavia hay nifios y adolescentes que pueden verse afectados.
que no logran la remisién de la enfermedad. Cuando la terapia curativa ya no ofrece perspectivas y
La esperanza de vida se ve limitada y la atencion se orienta hacia un enfoque paliativo (Caires et al.,
2024).
En esta etapa, el nifio o adolescente comienza a recibir cuidados paliativos pediatricos.
entendido como un conjunto de acciones dirigidas al cuerpo, la mente y la esfera espiritual, ofrecidas a
El nifio y su familia reciben el apoyo de un equipo multidisciplinario, tanto en el hospital como en casa.
hogar. Este enfoque aborda simultdneamente el manejo del dolor y otros sintomas y el
Apoyo emocional, social y espiritual, desde el diagndstico hasta el periodo posterior al fallecimiento.
(Caires et al., 2024).
Ante este escenario, los nifios y adolescentes con cancer incurable,
Al igual que sus familiares, expresan demandas complejas relacionadas con el acceso a la atencion y el vinculo afectivo.
con profesionales de la salud, comunicacién, el proceso de morir, experiencias de duelo,
necesidades psicosociales y espirituales, control de sintomas, especificidades culturales,
Las necesidades de los hermanos y hermanas y la toma de decisiones. Una comprension sistematica de estas necesidades.
contribuye a la mejora de practicas mas integrales y humanizadas (Caires et al., 2024).
Dentro del ambito de la atencidn sanitaria, la enfermeria ocupa un espacio donde las emociones...
Coexisten enfoques contrastantes. En las unidades de oncologia pediatrica, este contraste se intensifica: la atencién
La vida cotidiana implica lidiar con la falta de perspectivas de una cura y con la interrupcion de los planes de vida.
lo esperado para un nifio y con la posibilidad inminente de la muerte de alguien, especialmente
vulnerables y dependientes de proteccion (Duarte et al., 2021). En este escenario, los cuidados paliativos adquieren...
la funcion de mitigar el sufrimiento mediante la identificacion temprana y el manejo adecuado del dolor y
otros sintomas, asi como la atencion a los aspectos psicosociales y espirituales que cambian
a lo largo de la progresién de la enfermedad.
A nivel mundial, se estima que solo un pequefio porcentaje de personas que

Quienes necesitan este tipo de atencion la reciben de manera efectiva. Esta limitacion se debe a factores como...
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La formacion insuficiente de profesionales para afrontar la imposibilidad de una cura, la falta de
entornos preparados para ofrecer esta atencion y el persistente tabu que rodea el tema. En el caso
Para los adolescentes en cuidados paliativos, la enfermeria desempefia un papel indispensable, ya que sus acciones...
Requiere un enfoque integral que tenga en cuenta elementos bioldgicos, emocionales, sociales y econdémicos.
espiritual y cultural (Guimaraes et al., 2020).

La implementacion efectiva de los cuidados paliativos, especialmente en oncologia pediatrica, requiere...
El funcionamiento coordinado de un equipo multidisciplinario, capaz de dialogar y cooperar de manera...
Interdisciplinario, fortaleciendo el vinculo entre profesionales, pacientes y familias. Entre los diversos
Entre los actores que conforman este equipo, las enfermeras ocupan un lugar destacado, dado que implementan
estrategias que garanticen la dignidad, el confort y el manejo del sufrimiento biopsicosocial-espiritual y
preservacion de la autonomia de los nifios y adolescentes (Dias et al., 2023).

El papel de la enfermeria demuestra ser irremplazable, ya que la atencion directa que ofrece
Las enfermeras supervisan todas las etapas de la enfermedad, coordinando las evaluaciones continuas y gestionando...
necesidades emergentes, acciones de educacion para la salud e intervenciones humanizadas dirigidas a
La singularidad y la subjetividad de cada paciente. La practica de enfermeria se basa en una visién.
un enfoque ampliado de la atencidn, que integra técnica, sensibilidad y compromiso ético con la persona en su...

totalidad (Dias et al., 2023).

3. Materiales y métodos

Este estudio es una revision bibliografica integradora, que permite la recopilacién y evaluacién de datos.
Analizar criticamente y sintetizar los resultados de investigaciones publicadas previamente, proporcionando una comprension de las mismas.
Una visién general exhaustiva del papel de la enfermeria en los cuidados paliativos en oncologia pediatrica.
La pregunta de investigacion se estructur6 en base a la estrategia PICO, definiéndose desde
en el siguiente formato:
+ P (Poblacion): Nifios con cancer en cuidados paliativos
* | (Intervencion): Practica de enfermeria en la atencion integral y promocion de la calidad de vida
* C (Comparacion): Ausencia de intervencion especifica o atencion convencional.
» Resultado: Mayor integralidad en la atencion y promocion de la calidad de vida de los pacientes.
pacientes pediatricos oncoldgicos en cuidados paliativos
La pregunta orientadora que se plante6 fue: ";,Cual es el papel de la enfermeria tal como se describe en la literatura?"
en cuidados paliativos en oncologia pediatrica, considerando la integralidad de la atencion y
"; Promover la calidad de vida?"
Como criterios de inclusion, se seleccionaran los articulos primarios cuyos textos estén disponibles para su publicacion.

Descargue los textos completos, publicados entre 2020 y 2025, en portugués e inglés, que
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Abordan el papel de la enfermeria en los cuidados paliativos para nifios con cancer.
En cuanto a los criterios de exclusion, se trata de articulos que no se centran en el tema, que no
Ponga a disposicién en linea el texto completo, incluidos los duplicados, los articulos de revision bibliografica, los editoriales y los informes.
estudios de caso y disertaciones/tesis. Los estudios que cumplieron con los criterios previamente establecidos fueron:
seleccionado para redactar esta resefa.
Los articulos se obtuvieron de la base de datos de la Biblioteca Virtual de Salud.
(BVS), Biblioteca Cientifica Electronica en Linea (SCIELO), Literatura Latinoamericana y Caribefia en
Ciencias de la Salud (LILACS) y Biblioteca Nacional de Medicina (PubMed/Medline), durante el segundo
semestre del afio en curso.
Se utilizaron palabras clave y descriptores para buscar e identificar los articulos.
sustancias controladas, seleccionadas de los DeCS (Descriptores en Ciencias de la Salud), a saber: “Cuidado
Cuidados paliativos” Y “Oncologia” Y “Enfermeria pediatrica” Y “Neoplasias” Y “Nifio”
y el uso del operador booleano AND para profundizar en el estudio del tema.
Y — busquedas que contienen ambos términos
O bien: busquedas que contengan uno u otro término.
Se utilizé un instrumento para responder a la pregunta orientadora, que contenia:
Informacion sobre los autores y afio de publicacion del estudio, bases de datos y revistas, ubicacién de
El andlisis se realizé en funcion de la metodologia, el tamafio de la muestra, el tipo de estudio, los principales resultados y las conclusiones.
forma descriptiva e interpretativa, que permite la categorizacion de los retos identificados en los estudios.
Se encontraron 44 articulos al ingresar los descriptores, de los cuales solo 44 proporcionaron...
El texto completo esta disponible en linea. Tras aplicar el filtro de limites pediatricos, las opciones de idioma son portugués e inglés.
y espaniol, tipo de documento como articulo, y la seleccion del afio de publicaciéon de 2020 a 2025, fueron
Se recuperaron un total de 44 articulos para la lectura del titulo, quedando 20 articulos. De estos, 4 no fueron...
Cumplian con el enfoque de la investigacion. Por lo tanto, se seleccionaron 16 articulos para conformar este estudio.
Dado que se trata de una revision integradora, este estudio no implica la recopilacion directa de datos.
que involucraban sujetos humanos, prescindiendo de la aprobacion de un comité de ética de la investigacién. Sin embargo, fueron
respetando los principios éticos de la investigacion cientifica, garantizando la fiabilidad de la informacion y

Citar correctamente todas las fuentes utilizadas.

4. Resultados y discusion

SciELO: Se encontraron 23 ocurrencias. Se excluyeron 8 ocurrencias debido a lapso de tiempo. 3
Se excluyeron los casos que no guardaban relacién con la tematica. Se utilizaron 12 articulos.
BVS: Se encontraron 9 casos. Todos fueron excluidos debido al refinamiento del lapso de tiempo.

Solo se han identificado articulos publicados hasta 2019.
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Lilas: Se encontraron 6 casos. Todos fueron excluidos debido a un refinamiento deficiente.

temporal. Solo se han identificado articulos hasta 2019.

PubMed/Medline: Se encontraron 6 resultados. Se excluyeron 2 articulos debido a su tematica. 4 articulos

usado.

Figura 1 - Diagrama de flujo PRISMA

|

Scielo
23 encontrados

8 excluidos
(lapso temporal)

3 excluidos (tema)

Fuente: autoria propia (2025).

TITULO

Programas de intervencién para
nifios, adolescentes y padres que
experimentan cancer parental: una

revision exploratoria.

Religiosidad/espiritualidad

Identificacao
Scielo: 23
BVS: 9
Lilacs: 6
PubMed/Medline: 6
Total: 44
BVS Lilacs PubMed/Medline
9 encontrados 6 encontrados 6 éncontrados
9 excluidos 6 excluidos 2 excluidos (tema)
lapso temporal i : ; .
(lapso temporal) g incluidos 4 incluidos
0 incluidos
Incluséao
Total incluidos na revisao: 12 (Scielo)
+ 0 (BVS) + 0O (Lilacs) + 4 (PubMed)
Tabla 1 — Articulos utilizados en la revision sistematica
PALABRAS- AUTORES REVISTA CONCLUSIONES/RESULTADOS
LLAVES EL S
/ANO
Neoplasias, padres, Sousa y otros. Esc. Anna La elaboracion de mapas de programas
ninos, Nery, 2022 de intervencion y promocion de la
adolescentes, adaptacion para padres después del cancer
planes y contribuye a sintetizar la evidencia existente
programas de sobre este tema, el conocimiento sobre las
salud. intervenciones desarrolladas y los
resultados obtenidos.
Sensibilizar a los ta
profesionales sanitarios, en particular a las
enfermeras, y a los responsables de la
toma de decisiones en el ambito sanitario
sobre la importancia de su implementacion
en la practica clinica, con el fin de mejorar
la calidad de la atencién de enfermeria
que se presta a estas familias.
profesionales de la Rossato y Ciencia. Se hizo evidente que, aunque los
salud; otros. Psicologia, 2022 | profesionales de oncologia

y (R/E) en rendimiento
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Profesional de oncologia
pediatrica: ¢ recurso o
protocolo?

Calidad de vida de nifios y
adolescentes con céncer, con y
sin fatiga.

La fase terminal del cancer

infantil: Percepciones de los
profesionales

hospitales

Representaciones sociales de los
profesionales de
enfermeria en relacion con
la evaluacion del dolor en nifios con
cancer.

Eficacia de las terapias
complementarias para el
manejo de grupos de
sintomas en cuidados
paliativos en
oncologia pediatrica: una
revision sistematica.
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neoplasias;
nifo;
adolescente;
espiritualidad

Calidad de vida;
Fatiga;
Neoplasias;
Enfermeria
oncolégica;
Enfermeria
pediatrica;
Nifio;
Adolescente

Cancer
Pediatrico;
Dificultades;
Preocupaciones;
Pais: Portugal

cuidados de

enfermeria;

Dolor oncoldgico;

Enfermeria
oncoldgica;
Oncologia

Nifio;
Adolescente;
Cuidado

Cuidados paliativos;
Terapias
Complementario
Enfermeria
Oncoldgico;

Nunes y otros.

Acta Pablo
Enfermeria, 2022

Caires et al. Psicologo. ciencia.

Sousa;

Chaves;
Tavares.

Lopes-
Junior y otros.

profesor, 2024

: 10/03/2026 | Publicacion: 12/03/2026

Aunque los pacientes pediatricos consideran la
R/E (Respuesta/Emocién) como una dimensién
importante de la atencién, todavia se entiende
principalmente como un recurso utilizado por
los pacientes familiares, y los profesionales lo
ven predominantemenY¥e mas como un protocolo
que como una herramienta eficaz ta

para el trabajo en este campo.

Los nifios y adoledcentes hospitalizados
con cancer experimentan una baja calidad
de vida y altos niveles de fatiga.

Ademas, la relacion entre algunas
dimensiones de la calidad de vida
relacionada con la salud y la fatiga es
positiva, lo que indica que cuanto peor
sea el funcionamiento escolar y emocional
y mayores sean las dificultades cognitivas,
mayor sera también la fatiga.

Desde la perspectiva de los profesionales
hospitalarios, los padres experimentan
multiples dificultades y y
preocupaciones durante la fase terminal

de la enfermedad de su hijoy en el
periodo posterior a su fallecimiento,

extremo y ademas de

sufrimiento y trastornos biopsicosociales

y espirituales en el seno familiar. Una
comprension profunda de la fenomenologia
de estos procesos es fundamental para

el disefio e implementacion de
intervenciones emocionales, cognitivas,
conductuales y sociales mas adecuadas

a las dificultades y preocupaciones que
experimentan los padres al final de la

vida y tras la muerte.

BrJP, 2022 La evaluacién del dolor en nifios con cancer se

Rev. esc.

enferm. USP,
2021

ve limitada por los profesionales de

enfermeria, quienes la realizan de forma
empirica o incluso mediante el tacto y la
observacion de cambios en el rostro. Sin

un instrumento de medicién estandarizado
y validado, esta evalual@on puede no ser
fiable, aun entendiendo que esto se debe
en parte al proceso de adaptacion a la
realidad social establecida en el sistema
de salud.

El masaje terapéutico y el Reiki pueden
ser terapias eficaces para controlar
grupos de sintomas, especialmente el
grupo de dolor, ansiedad, preocupacion
y disnea en nifios y adolescentes con
cancer en cuidados paliativos.
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Placer y sufrimiento en el
trabajo de las enfermeras en la
unidad de hospitalizacion de
oncologia pediatrica: un estudio

cualitativo.

Percepciones de los adolescentes
con cancer sobre el proceso de

su enfermedad en cuidados
paliativos.

Supervivencia al cancer en la

infancia y la adolescencia:
reflexiones emergentes para la

enfermeria oncoldgica pediatrica.

Musicoterapia en oncologia:
percepciones de nifios y

adolescentes en cuidados paliativos.

cuidados de enfermeria

Revisiéon
Enfermeria; Duarte y
Trabajar; otros.
Neoplasias;

Pediatria; Placer

Enfermeria Guimaraes y

oncoldgica; otros.
Adolescente;
Neoplasias;
Cuidados

paliativos

Sobrevivientes Neris;

de cancer; Nacimiento
Nifio;

Adolescente;

Enfermeria

Oncologia

Musicoterapia; Francoy

Cuidados otros.
paliativos;
Cancer; Nifo;
Adolescente.

Cuidado

Reverendo Bras.

Enfermeria, 2021

Reverendo

Fue posible analizar las experiencias de
placer y sufrimiento de las enfermeras en
una unidad de oncologia pediatrica a
través de la psicodinamica del trabajo, lo
que permitié a los directivos reinventar las
medidas de prevencion e intervencién en
los procesos de salud/enfermedad mental
en el trabajo.

El estudio permitié comprender las

Gaucha Enferm, 202dificultades experimentadas a lo largo del

Rev. esc.

enferm. USP,
2021

Anna, Escuela.

Nery, 2021

curso de la enfermedad, brindando apoyo
para que la practica de enfermeria sea
sensible, individualizada y centrada en las
necesidades de cada persona, aumentando
asi su comodidad y calidad de vida.

La supervivencia al cancer infantil se

concibe como el proceso de vivir mas alla
del diagnéstico oncoldgico. Una persona
considerada superviviente de cancer desde

hasta el y el diagnostico

final de su vida tiene un alto riesgo de

desarrollar efectos fisicos, psicosociales y
economicos. Por lo tanto, la atencién a los
supervivientes debe minimizar, en la
medida de lo posible, estas repercusiones
a lo largo de la vida. Esta atencién incluye
un plan de accién para la deteccién y el
tratamiento de los efectos persistentes de
la terapia, la prevencion de enfermedades

y la promocién de comportamientos
saludables, sin limitarse al seguimiento de
la recurrencia del cancer. En el contexto
nacional, persisten desafios, como la
escasez de politicas que guien una
atencion ntegral, coordinada y de e
calidad a los supervivientes. A pesar de
estos desafios, el personal de enfermeria
ocupa una posicioén privilegiada y
competente para implementar la atencion
a los supervivientes y gestionar los efectos
relacionados con el tratamiento y
del cancer.

del

La musicoterapia puede beneficiar a nifios
y adolescentes con cancer porque les
permite expresar sentimientos, les ayuda
a recordar momentos vividos, les brinda
esperanza ante su situacion y alivia el
dolor. y

Dias y otros. Anna, Escuela. El papel de las enfermeras desde
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Nifios en cuidados paliativos:

un estudio a la luz de la teoria de
Jean Watson.

Cuidados paliativos al final de la
vida en oncologia pediatrica:
una perspectiva de enfermeria.

Percepcion de los profesionales
de atencion familiar en
oncologia pediatrica sobre los cuidados

paliativos y las barreras

percibidas para su aplicacion en Egipto.

Cuidados de enfermeria al final de la vida en
la unidad de cuidados intensivos pediatricos.

Pacientes de la unidad que requieren
Ventilacion mecanica

Cuidados
paliativos;
Nifio;
Neoplasia;
Enfermeria;

Teoria de la enfermeria.

Cuidados Silva et al. Rev. Gaulcha Enferm,
paliativos; 2021
Cuidados

paliativos al

final de la vida;

Neoplasias;

Enfermeria;
Pediatria

Actitud; Mohamed y Palliat

Barreras; otros.

Servicios de apoyo y
Conocimiento; atencion, 2022
Oncologia;
Cuidados
paliativos;
Practica.

Broden y

Revista Critica Estadounidense

Cuidado, 2022

Enfermedad aguda;
Nifio; Muerte; otros.
Humanos;
Unidades de
Terapia
Intensivo;
Neoplasias
Pediatrico; Dolor;
Respiracion

Nery (2023) afirma que la atencion humanizada, centrada en

promover el confort y el alivio del dolor, y
que emplea practicas dialégicas, ludicas y
transpersonales, es esencial en este
proceso patoldgico. Por lo tanto, las
estrategias identificadas pueden contribuir
a la practica clinica de las enfermeras que
atienden a nifios con cancer en cuidados
paliativos, basandose en la teoria de Jean

Nery.

Watson.

Los profesionales tienen los conocimientos
necesarios para brindar una atencioén
integral y centrada en la familia, con el

objetivo de garantizar la comodidad y una
muerte digna.

Hicieron hincapié en la necesidad de

apoyo psicolégico para el equipo de
enfermeria, asi como en la comunicacion
eficaz con el equipo multidisciplinario y la
implementacion de programas de formacion
para profesionales en cuidados paliativos
pediatricos.

Los familiares cuidadores en oncologia
pediatrica tenian conocimientos suficientes
y una actitud positiva hacia los cuidados
paliativos, pero sus practicas eran
inadecuadas. Ademas, la mayoria de los
participantes identificaron la falta de

capacitacion para los familiares cuidadores
en cuidados paliativos pediatricos y la

comunicacion deficiente entre el equipo de

salud y los familiares cuidadores como las
principales barreras para brindar cuidados
paliativos a los nifios.

Se recomienda encarecidamente ofrecer un
programa de formacién en cuidados paliativos
para los cuidadores familiares mediante el

desarrollo profesional continuo, ademas de
realizar mas estudios ge investigacion con

grandes muestras probabilisticas en diferentes

entornos.

Los nifios con cancer y aquellos que
permanecen mas tiempo en la UCI
pediatrica pueden requerir un manejo
integral de su confort.

Los dispositivos invasivos que se dejaron
colocados durante la retirada del soporte
vital pueden haber dificultado la capacidad
de los padres para conectar con sus hijos.
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Realidades e ideales:

Experiencias y necesidades de las
enfermeras de oncologia pediatrica en

los procesos de comunicacion con
los nifios y sus familias al final

de la vida: Un estudio cualitativo

de fotovoz.

¢Un juego para tableta o un
manual de entrenamiento? Dos

métodos para evaluar el

manejo de los sintomas y la
calidad de vida de los nifios que

Artificial.

Cancer; nifio; Ozdemyr Ciencias de la Salud

comunicacion; Koyu y otros. en Enfermeria, 2023
final de la vida;
enfermeria;

cuidados

paliativos.

Folleto;
Quimioterapia; 2022
Juego;
Calidad de vida;

Sintomas.

Yildiz et al. Eur J Oncol Enfermeras.

Las futuras investigaciones deberian
incorporar las perspectivas de los padres.

Este estudio pone de relieve la importancia
de los ideales frente a las realidades para

las enfermeras de oncologia pediatrica a la
hora de comunicarse con nifios en
en fase terminal y sus familias, empoderando
a las enfermeras de oncologia pediatrica

en su camino hacia una atencién 6ptima al
final de la vida.

Ambas intervenciones fueron eficaces para
controlar los sintomas y no mostraron
superioridad entre si, pero la calidad de
vida fue mayor en el grupo que utilizé
videojuegos.

reciben quimioterapia.
Fuente: autoria propia (2025).

Una lectura integrada de los estudios seleccionados permite una descripcion mas profunda de los mismos.
la forma en que diferentes autores entienden el papel de la enfermeria en los cuidados paliativos en
oncologia pediatrica, siempre a la luz de la pregunta que guia esta investigacion. Los hallazgos apuntan a
Para una concepcién ampliamente compartida: la enfermera es un agente central en la articulacion de
practicas dirigidas a la comodidad, la dignidad y la preservacion de la calidad de vida, aunque cada estudio
resaltar los matices distintivos de este proceso.
Sousa et al. (2022) muestran que los programas de intervencion dirigidos a nifios y familias
Las familias que se enfrentan al cancer de uno de sus padres aumentan su capacidad de adaptacion a la enfermedad, fortaleciendo asi su resiliencia.
Conciencia profesional de la importancia de las intervenciones continuas y sensibles.
Esta comprension coincide con la de Rossato et al. (2022), quienes destacan la espiritualidad como una dimension.
reconocido por los profesionales, aunque a menudo reducido a la aplicacién mecanica de
protocolos.
La literatura es igualmente consistente al afirmar la relevancia del manejo de los sintomas, como por ejemplo:
fundamento de los cuidados paliativos. Nunes et al. (2022) demuestran las repercusiones de la fatiga en el
bienestar infantil y adolescente, reforzando la necesidad de evaluaciones e intervenciones continuas que
Proteger las dimensiones emocionales, cognitivas y funcionales del nifio.
Sousa, Chaves y Tavares (2022) afiaden que la evaluacion del dolor todavia esta marcada por
La improvisacion y la ausencia de instrumentos validados comprometen la precision diagnostica y la toma de decisiones.
decision. En sentido complementario, Lopes-Junior et al. (2021) y Franco et al. (2021) presente
Las terapias complementarias como recursos valiosos, capaces de ampliar el repertorio terapéutico y
para promover la expresién emocional, la relajacion y el alivio de sintomas complejos.
La dimension subjetiva también ocupa un lugar central en los hallazgos de Caires et al. (2024), quienes

Describen el profundo sufrimiento experimentado por los padres en la fase terminal, lo que indica que el cuidado de
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La enfermeria debe incluir intervencion emocional y apoyo existencial. Guimaraes et al. (2020)
Amplian este debate al demostrar que los adolescentes valoran las practicas sensibles e individualizadas.
quienes respetan sus miedos, deseos y recuerdos, permitiendo que se experimente el proceso de enfermar.
con mayor serenidad.
Duarte et al. (2021), al examinar la psicodinamica del trabajo en unidades
Los estudios en oncologia pediatrica revelan que la atencién que brindan las enfermeras esta influenciada por las experiencias personales.
La coexistencia de logros y declive pone de relieve la necesidad de apoyo institucional para sostenerlos.
Practicas éticas sin sobrecarga emocional. Lopes-Junior et al., (2021) enfatizan la importancia de
Terapias complementarias en el tratamiento convencional de cuidados paliativos en oncologia pediatrica.
A nivel conceptual, Dias et al. (2023) profundizan la reflexién al articular la teoria de Jean.
Watson, a través de la practica clinica, demostr6 que la atencién basada en la presencia, la escucha y el juego...
y el didlogo trasciende la técnica y se convierte en un gesto de encuentro humano. Silva et al. (2021) reafirman
esta perspectiva indica que, aunque los profesionales poseen conocimientos teoricos sobre
La atencién integral requiere capacitacion continua, apoyo psicoldgico y rutinas organizativas que...
Fomentar la aplicaciéon de estas directrices en la vida diaria.
De manera similar, Neris y Nascimento sefalan que la literatura destaca que los profesionales
Los profesionales sanitarios suelen centrarse en la atencion a pacientes que estan recibiendo tratamiento activo contra el cancer.
La literatura extranjera amplia el debate. Mohamed et al. (2022) demuestran que los cuidadores
Los miembros de la familia, a pesar de tener actitudes positivas hacia los cuidados paliativos, se encuentran...
Limitado por fallos de comunicacion y falta de formacién especifica.
Ozdemir Koyu et al. (2023) revelan que las enfermeras experimentan una brecha entre el ideal de
comunicacion y las condiciones reales de trabajo, lo que afecta la capacidad de acomodarse completamente
nifnos y familias al final de la vida. En el contexto de cuidados intensivos, Broden et al. (2022) destacan
Los dispositivos invasivos y las rutinas rigidas pueden obstaculizar el vinculo entre padres e hijos, lo que dificulta la adaptacion.
Es fundamental adoptar un enfoque mas cuidadoso y delicado al retirar el soporte vital.
Finalmente, Yildiz et al. (2022) muestran que las intervenciones ludicas, como los juegos digitales, pueden
para mejorar tanto el manejo de los sintomas como la calidad de vida, lo que indica que la creatividad y
El juego esta integrado de manera significativa en la atencion.
La comparacion entre estos estudios revela un retrato denso y coherente, concretamente, de la enfermeria.
Es el eje estructurador de la integralidad en oncologia pediatrica y tiene un potencial significativo para transformar.
la experiencia de la terminalidad. Sin embargo, para que este potencial se materialice, ciertas cosas son indispensables.
Politicas consistentes, capacitacion continua, herramientas apropiadas y una incorporacion sensible de

Dimensiones emocionales, espirituales y comunicativas que impregnan los cuidados paliativos pediatricos.
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Consideraciones finales

Las reflexiones desarrolladas a lo largo de este estudio reiteran la importancia fundamental del cuidado.
Los cuidados paliativos en oncologia pediatrica como un campo indispensable para promover la dignidad,
comodidad y calidad de vida para nifios y adolescentes afectados por canceres graves.
Con el objetivo general de analizar el papel de la enfermeria en este contexto, el estudio buscé comprender
¢, Como responden las practicas de atencion descritas en la literatura a las necesidades fisicas, emocionales y de otro tipo?
el bienestar social y espiritual de estos pacientes y sus familias.

Se ha constatado que la enfermeria contribuye a la atencion integral y a la mejora de la calidad de vida.
de calidad de vida en cuidados paliativos pediatricos y desempefia un papel estructurador en este
proceso, ya que su alcance abarca desde el manejo riguroso de los sintomas hasta la mediacion.
sensible a las dimensiones comunicativas, relacionales y espirituales.

Los estudios demuestran que las intervenciones técnicamente cualificadas, combinadas con practicas
Los enfoques humanizados fortalecen el vinculo terapéutico, aumentan la comodidad y fomentan la expresion subjetiva.
y brindar apoyo emocional a las familias. También se constaté que la enfermera es una parte integral del equipo principal.
Un equipo multidisciplinario con un papel protagonista, que coordina las practicas que buscan aliviar el sufrimiento.
biopsicosocial y espiritual y salvaguardar la autonomia del nifio.

Sin embargo, la bibliografia sefiala limitaciones importantes, como la ausencia de instrumentos.
Métodos de evaluacion estandarizados, limitaciones en la capacitacion, barreras estructurales y deficiencias en las politicas.
marcos institucionales que apoyan la atencién. Estos hallazgos dan relevancia tedrica al estudio y
En la practica, esto subraya que el papel de la enfermeria va mas alla de la técnica y se inscribe dentro de un horizonte mas amplio.
Etica de la presencia, la escucha y la responsabilidad.

Como siguiente paso, se reafirma la necesidad de invertir en formacién continua.
Fortalecer los equipos multidisciplinarios y las politicas publicas que garanticen un acceso equitativo a la educacion.
cuidados paliativos pediatricos. Finalmente, se sugiere que se desarrollen investigaciones futuras que
Explore intervenciones innovadoras, estrategias de comunicacion y modelos de atencion integral.

capaz de mejorar aun mas la practica de enfermeria en este campo.
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