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Palabras Resumen
claves: Introduccion. El cancer infantil es una de las principales causas de
) muerte en el mundo, este padecimiento genera cambios en el estilo
Cw_da_dos de vida del nifio y la familia, varias esferas se ven afectadas luego
pa|l-61,tIV-OS de un diagnostico, por esta razon surgen los Cuidados Paliativos
pedlatrlczos; Pediatricos (CPP) que tienen como finalidad atender las necesidades
°”C9,'°9'a fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales que presenta el nifio
pediatrica; . oncologico y su familia. Objetivo. El objetivo de este estudio es
?tapa tertrflnal; describir la implementacién de cuidados paliativos en pacientes
mt_ervencflon pediatricos oncoldgicos que se encuentran en etapa terminal.
psufologla; Metodologia. Se realizd6 una revision bibliografica sistematica
soc!a_l; descriptiva en las bases de datos Scopus, Taylor & Francis, Web Of
espiritual Science, ProQuest y PubMed, los articulos seleccionados se
sometieron a criterios de inclusion y exclusion y se reflejaron
mediante el método Preferred Reporting Items for Systematic
Review and Meta-Analysis (PRISMA), obteniendo como resultado
de la depuracion 19 articulos. Resultados. Los estudios reflejan las
alteraciones clinicas, emocionales, espirituales y sociales que
presentan los pacientes pediatricos oncoldgicos luego de su
diagnostico, y las diferentes intervenciones médicas, psicoldgicas,
sociales y espirituales efectuados por los profesionales asi como los
beneficios a nivel emocional, conductual, espiritual, social,
biol6gico y familiar. Conclusion. Las investigaciones analizadas
centran su atencion a nivel fisioldgico y en un menor porcentaje en
la intervencion psicologica, social o espiritual. En la atencion
multidisciplinaria hay la escasez de personal especializado,
observandose que la atencion psicoldgica muchas veces es abordada
por profesionales de otras areas de la salud como médicos,
enfermeras, etc., situacion semejante se observa en al area social y
espiritual. Area de estudio general: psicologia, Area de estudio
especifica: pacientes oncoldgicos, Tipo de estudio: original.
Keywords: Abstract
Pediatric Introduction. Childhood cancer is one of the main causes of death
palliative care; in the world, this disease generates changes in the lifestyle of the
pediatric child and the family, several spheres are affected after a diagnosis,
oncology; end- for this reason the Pediatric Palliative Care (PPC) arises with the
stage; purpose of attending the physical, psychological, social and spiritual
psychology; needs of the oncologic child and his family. Objective. The aim of
social; this study is to describe the implementation of palliative care in
terminally ill pediatric oncology patients. Methodology. A
Ciencia
Bighal



Conciencia
. -
@ D i g |ta I ISSN: 2600-5859

Vol. 6 No. 3.1, pp. 90 — 116, agosto — septiembre 2023

www.concienciadigital.org

spiritual; descriptive systematic bibliographic review was carried out in the

intervention Scopus, Taylor & Francis, Web Of Science, ProQuest and PubMed
databases, the selected articles were subjected to inclusion and
exclusion criteria and were reflected by the Preferred Reporting
Iltems for Systematic Review and Meta-Analysis (PRISMA)
method, obtaining 19 articles as a result of the purification. Results.
The studies reflect the clinical, emotional, spiritual, and social
alterations presented by pediatric oncology patients after their
diagnosis, and the different medical, psychological, social, and
spiritual interventions conducted by the professionals, as well as the
benefits at the emotional, behavioral, spiritual, social, biological,
and family levels. Conclusion. The research analyzed focuses on the
physiological level and, to a lesser extent, on psychological, social,
or spiritual intervention. Multidisciplinary care is the scarcity of
specialized personnel, observing that psychological care is often
addressed by professionals from other health areas such as doctors,
nurses, etc., a comparable situation is observed in the social and
spiritual area.
General area of study: psychology.
Specific area of study: oncology patients.
Type of study: original.

Introduccion

El cancer infantil es una de las principales causas de muerte en el mundo, las estadisticas
demuestran que el 80% de los infantes se recuperan, no asi un 20%. (Organizacion Mundial
de la salud [OMS], 2021). La probabilidad de supervivencia depende de algunos factores
como: tipo de cancer (cerebral, linfoma, leucemia, sarcoma, neuroblastoma, tumores soélidos,
de Wilms), etapa del diagndstico (nivel I, 11, 11l o V), nivel de desarrollo del pais (ingresos
altos, medianos o bajos), y recursos econdémicos que disponga la poblacion para acceder a los
sistemas de salud (Salins et al., 2022).

Segun la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 2020) la prevalencia y afectacion de
los pacientes pediatricos oncoldgicos en etapas terminales determina que requieren un
tratamiento interdisciplinario. Frente a esto la OPS, implementé los Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP), los cuales se encargan del cuidado del cuerpo, la mente, el espiritu, y
considera relevante también el apoyo a la familia (Rosenberg & Wolfe, 2017). Los CPP

procuran mitigar sintomas, aliviar la angustia, mejorar la calidad de vida e identificar los
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recursos que los familiares poseen para una mejor adaptacion a la enfermedad (Beretta et al.,
2010).

Es importante que los CPP inicien desde el diagnostico independientemente del prondstico y
que tenga un enfoque multidisciplinario (Rosenberg & Wolfe, 2017), (Cheng et al., 2019),
esto permitird una identificacion e intervencion temprana en las diferentes &reas y asi reducira
el sufrimiento en el paciente y promovera el bienestar biopsicosocial (Weaver et al., 2015),
(Upswall et al., 2021).

El manejo de sintomas no siempre es exitoso por la condicion oncolégica, pero es necesario
para aliviar de alguna manera el sufrimiento del nifio (Van der Geestetal., 2017). Implementar
CPP desde el inicio contribuye a una mejor alianza entre la familia, el paciente y el equipo
(Friebert et al., 2020). Weaver et al. (2015) y Bennini et al. (2022) mencionan que es un
derecho que los nifios reciban CPP, inclusive en los sistemas de salud que poseen recursos
limitados. Herndndez et al., (2009) sefiala que es esencial que los cuidados paliativos
pediatricos sean realizados por el equipo que diagndstico por lo que se requiere de una
formacion soélida.

Cheng et al. (2019) menciona que el personal sanitario deberd mantener una comunicacion
adecuada con el nifio y la familia esto permitird tomar decisiones para brindar una calidad de
vida, debe iniciar de forma temprana cuando el paciente no esté en crisis 0 se encuentre
inestable clinicamente. Las reuniones con el equipo multidisciplinario permitiran garantizar
los deseos del nifio, respetar los derechos de esta poblacion vulnerable y prevenir imprevistos
como el lugar donde estara sus Ultimos dias o su sepelio (Upshaw et al., 2021) (Snaman et al.,
2020). Podda et al. (2021) alude que, para la familia debe centrarse en la fase terminal y no
en el tratamiento, por lo intervenir con los padres es indispensable para establecer expectativas
razonables y asi evitar que los nifios sean sometidos a procedimientos invasivos como
reanimacion o cuidados intensivos.

Hernandez et al. (2009) sefiala algunos aspectos de la vida del nifio y la familia se ven
afectados tras el diagndstico como: la imagen corporal, las relaciones interpersonales, las
actividades cotidianas, las relaciones familiares, la funcionalidad del nifio. Claro esta que esta
afectacion dependera en gran medida de algunos factores como: la edad, el desarrollo
psicoevolutivo, la comprension de la enfermedad, el tipo de cancer, el prondstico, la fase de
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la enfermedad, la funcionalidad familiar, el apoyo social e inclusive econémico (Gomez et al.,
2018).

Frente a las necesidades del nifio oncologico y la familia Beller et al. (2023) y Kazak & Noll.
(2015) mencionan la importancia de que el psicélogo intervenga dentro de los CCP. Podda et
al. (2021) afirma que el terapeuta que aborde a estos pacientes debera plantear estrategias que
permitan que el nifio y a la familia se adapte al estado actual y se adhieran mejor al tratamiento.
Durante la intervencién el psicologo debera establecer objetivos claros y técnicas eficaces; las
distintas modalidades de intervencion terapéutica en pacientes pediatricos oncoldgicos que se
encuentran en etapa terminal favorecen al ajuste y el afrontamiento a la enfermedad, reducen
el estrés, ansiedad, depresion, mejoran la autoestima, el estado emocional y controlan la
sintomatologia.

Por otro lado, el nifio y la familia también se enfrenta a situaciones sociales como el
aislamiento, estancias en el hospital, problemas financieros entre otros (Jones et al., 2018).
Por ello Liu et al. (2023) indica que el area social también contribuye al estado del paciente
pediatrico, cuando realiza coordinaciones para hospitalizaciones, traslados, apoya con
recursos economicos, e inclusive gestiona el funeral del nifio aspectos que benefician a la
familia para que sienta un soporte ante el dolor que estan viviendo.

Otra area importante y que contribuye a la vida del paciente y sus padres que se deberia
considerar durante la atencion es la espiritual, las creencias religiosas de la familia y el
paciente se pueden ver afectadas, identificarlas puede ayudar para abordar dudas, miedos,
enojos que tenga el nifio o la familia, asi también esto ayudard a que el personal de salud
respete las creencias significando un alivio para ellos (Cuartas et al., 2019). Es importante
mencionar que el bienestar espiritual es importante en la salud de las personas, brinda fortaleza
para enfrentar y adaptarse a la enfermedad (Umarani, 2016). Las intervenciones espirituales
aminoran la afectacion psicologica del paciente y el apoyo espiritual permite al paciente
manejar los problemas de la vida diaria y conseguir una realizacion personal (Liu et al., 2023).
La intervencion familiar es primordial durante esta etapa, Upshaw et al. (2021) menciona que
el acompafiamiento que brinda la familia al paciente es importante para sobrellevar la
enfermedad, pero también los padres hermanos u otros familiares estan expuesto a
desencadenar problemas emociones, sociales, personales, econémicos, relacionales etc., pero

sin embargo ellos mediante los recursos psicolégicos obtenidos continGan con su vida, ademas
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mencionan que el seguimiento que realiza el equipo de cuidados paliativos ya sea a través de
Ilamadas, mensajes, visitas domiciliarias es un apoyo significativo y permiten que se
identifique un duelo complicado (Jones et al., 2018).

Sin embargo, Rosenberg & Wolfe. (2017) rescata algunos aspectos positivos tras la
enfermedad del nifio: el fortalecimiento de las relaciones familiares, los sentimientos de
proximidad, el valor del afecto. Comas et al. (2021) menciona que los nifios indican que sus
padres les brindan cuidado, afecto y consuelo, pasan mayor tiempo de calidad entre ello y que
son estos factores protectores que contribuyen a la vida del paciente. Con lo antes referido
este estudio pretende describir la implementacion de cuidados paliativos en pacientes
pediatricos oncoldgicos que se encuentran en etapa terminal.

Metodologia

El presente estudio es una revision bibliografica sistemética descriptiva, la bdsqueda se
efectud en las bases de datos digitales: Scopus, Taylor & Francis, Web of Science, ProQuest
y PubMed desde la biblioteca virtual de la Universidad Catolica de Cuenca, mediante la
utilizacion de palabras claves tanto en espafiol como en inglés: oncologia, pediatria, cuidados
paliativos, intervencion psicoldgica, social y espiritual; las que se fueron combinando para
obtener los resultados de esta investigacion.

Los criterios de inclusion fueron: a) investigaciones cuya tematica central sea nifios con
diagnostico de cancer sometidos a cuidados paliativos, b) afectacion psicolégica en nifios
oncolégicos, c) nifios con tratamiento oncoldgico, d) tratamiento psicolégico en nifios
oncolégicos, €) articulos publicados en los ultimos 10 afios, f) articulos publicados en inglés
o0 espafiol y g) articulos de acceso libre.

Para la exclusion los criterios considerados fueron: a) articulos cuyas tematicas no estén dentro
de cuidados paliativos de pacientes pediatricos oncoldgicos, b) articulos de acceso restringido,
c) articulos en idiomas diferentes a espafiol o inglés, d) resimenes de libros.

Para la seleccidn de los articulos se utilizé el método Preferred Reporting Items for Systematic
reviews and Meta-Analyses (PRISMA), se reviso el titulo, resumen, resultados, discusiones y

conclusiones, que se muestran en la Figura 1.
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Figural

Diagrama de Flujo de las diferentes etapas de la revision sistematica

MNumero total de registros o citas identificados

Nimero total de registros o citas

's mediante la biisqueda por palabra clave en las identificados adicionalmente en otras
o bases de datos: =
S Scopus: (n: 12), m=12)
= Tayler & Francis (n: 33)
F: Web of Science (n: 3),
=] ProQuest (n: 30),
g8 PubMed (n: 26):
Total, de registros: (n=104)
o v ¢
2 Nimero total de registros o citas: MNumero total de articulos duplicados:
—
E (n=116} m=131
a Numero total de registros o citas inicas cribadas Numero total de registros eliminados
=] después de eliminar los duplicados: por falta de relevancia:
— —
&= -
= (n=103) @=42)
= +
i Mimero total de articulos analizados a texto — Nunix total de a.rﬁcul:lsea:&:‘exm
e - 3 i dmed- completo excluidos por oiyue:
completo para decidir su elegibilidad: 2) Mifios con enfs dades cromicas
(=61 @=18)
) b} Afectacidn psiceldgica del
- 4 personal sanitario (n=7)
o - — - Sindrome de  Bumout
=1 Numerc total de estudios incluidos en la en la < fesional =, =
@ S P profesionales (n=4)
=] revision sistematica: d) Personas adultas con cancer
o 1o {o=10).
P (=15} &) Acceso restringido (n=3)
(n=42)

Como resultado de la aplicacién del método PRISMA se obtuvo un total de 19 articulos que
fueron analizados de manera integra cuyos contenidos son la fundamentacion de este trabajo

de investigacion y se observan en la Tabla 1.

Tabla 1

Articulos seleccionados

Caracteristic
as del estudio

(pais: t " Cuidados paliativos pediatricos
pais; tamafio

Referencias ) Cuartil
de muestra; y
tipo de Médico Psicolégico Social Espiritual
estudio)
Alemanig; Quimioterapia
N:4; paliativa,
Beller et al., Experimental Q2 radioterapia,
(2023) - S
(estudio de ejercicios
€aso) fisicos.
. Coordinar red
Evaluacion de Apoyo de anovo Apoyo
sintomas, psicoldgico 2poy espiritual
. N - . médico,
Benini et al., Suiza; N: d; quimioterapia, (desarrollar L (factores
L Q1 p o ayudar al nifio
(2022) Revision farmacos  (no resiliencia, protectores de
- : a mantener las
opiaceos, manejar el duelo . esperanzay
- relaciones con
opiaceos, y fe)

Sus
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adyuvantes, sentimientos de compafieros y

anestésicos) pérdida) asistir a la
escuela,
facilitar
conexiones
con
compafieros de
duelo, ayudar
a conectarse

con la
comunidad
Estados
Cheng et al., Unidos; N: d; o1 Quimioterapia
(2018) Revision paliativa
Sistémica
Malasia; Qu_imioterapia, Brindar  apoyo
Chong & A opioides .
. N:292; . emocional y
Khalid, Q2 (morfina), .
Transversal manejo del
(2014) (cuestionario) laxantes, t duelo
soporte vital
Uso de la
oracion,
Evaluacion blsqueda de
psicolégica y sentido y
control de propdsito en la
. N sintomas, vida, el
Espafia; N: d; . .
Comas et al., mecanismos de crecimiento
Revision Q1 . o
(2021) . afrontamiento postraumatico,
sistémica
para promover la mantener
resiliencia y un recursos como
mejor ajuste la esperanza,
psicosocial la fe como
fuentes de
fortaleza
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Analgésicos,
antieméticos 'y
ansioliticos,
terapias
adyuvantes
(corticoides,

Estados sedantes,

Eche et al., Unidos; N: d; ar_1t|e,p-|lept|cos,
L Q1 diuréticos,

(2020) Revision e

intearativa antibioticos),

g antisecretores,

antidepresivos,
corticosteroides,
anticonvulsivos,
antinflamatorio,
no esteroideos y
radioterapia.

Estados Atencion Toma de

Unidos: domiciliaria, decisiones y Evaluaciones

Friebert et N'160" 01 cuidados manejo de espirituales,

al., (2020) Tr.anS\;ersaI intensivos, emociones, recursos (paz
(encuesta) tratamiento de apoyo durante el espiritual)

soporte vital duelo
Terapia
Cognitivo
Conductual,
(entrevista
conductual,
Meéxico; N:1; Quimioterapia observacion
Gomezetal.,, Experimental Q4 ciruaia pia, clinica,
(2018) (estudio  de gla, identificar  de
analgésicos .
caso) creencias,
psicoeducacion,
solucién de
problemas,
intervencion en
Crisis)
Evaluacion
psicosocial,
evaluacion  de
dificultades
financieras,
coordinar
Estados interacciones

Jones et al Unidos; sociales,

(2018) " N:180; Q1 educacién y
Experimental orientacion,
encuesta seguimiento

t t

apoyo en el
duelo.
comunicacion,
capacitacién  a
los proveedores
de CPP.
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Meditacion

- . Terapia centrada en el
Quimioterapia, . . Ny
. . narrativa, terapia significado e
radioterapia, - .
S de artes intervenciones
cirugia, creativas basadas en la
. China; N: d; trasplante de L i
Liu et al, Revisi6 Aul meditacion atencion
(2023) revision Q1 cetutas madre 'y centrada en el plena:
sistémica medicina . ’
. significado e enfocada en la
complementaria .
(acupuntura  y intervenciones auto- _
. basadas en la trascendencia
masajes) ) X
atencién plena y el bienestar
espiritual
- . Gestionar fechas
Quimioterapia, de
radioterapia, o
uimioterapia hospitalizacién
Italia; N=160; g pla en la sala de
Podda et al., Transversal 04 oral, cirugia, oncoloaia
(2021) tratamiento para g1,
(encuesta) . posteriores
sintomas de r s
. andlisis de
recaida ° sangre, y funeral
toxicidad gre. y
del nifio
Quimioterapia y
. ) radioterapia Evaluacién Coordinacion
Singapur; - o . Adornos
2 paliativa, psicologica, con el equipo L
. N=1; L . - religiosos (tela
Pravin et al., . opioides, terapia del arte, paliativo para .
(2019) Experimental Q3 analgésicos apoyo a largo regreso a casa amarilla como
(Estudio  de Nages poy 9 g Y simbolo  de
sistémicos, plazo enrelacién apoyo .
caso) S ! . bienestar)
antieméticos, con el duelo. financiero.
antibioéticos
o Evaluacion
Robert et al., Texgs_,, N d; espiritual (fe y
Revision Q1 i
(2019) S las creencias
sistémica -
religiosas)
Musicoterapia
Quimioterapia, (modelos
) Espafia; N=d: radlqtgrapla, tedricos que
Rodriguez et Revisiones de Q1 medicina incluyen
al., (2022) alternativa orientaciones
alcance
(acupuntura y conductuales,
masajes) psicoanaliticas y
humanisticas)
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Quimioterapia,
opioides, terapia
de ceélulas T,

Musicoterapia,
procesos de
afrontamiento y

Estrategias de
afrontamiento

Estados medicina comunicacion Coordinacion espirituales
Rosenberg & Unidos; N: d; 01 integrativa habilidades éra atencion y (reﬁi i6n
Wolf, (2017) Revision  de (tratamientos P acceso a los 1g1on,
. resolver e espiritualidad
literatura herbales y servicios. - "
L problemas, y filosofia de
nutricionales, la .
apoyo durante el vida).
acupuntura y la duelo
hipnosis) '
Toma de
A
Upshaw et Unidos; N: d; Quimioterapia y prep P L y
Q1 L la muerte conexion  con
al., (2021) Revision  de radiacion L : o
. (atencion al final comparfieros de
literatura ;
de la vida), duelo.
duelo anticipado
van der R(.)tterfjam; Anglge:s[cos,
N:144; antiemeticos,
Geest et al., Q1 S
Transversal antibidticos,
(2017) - .
(cuestionario) laxantes.
Radioterapia,
analgésicos,
antieméticos,
Veldhuijzen  Londres; N: antisecretores,
etal., (2015) 73; Revision esteroides, Apoyo
Retrospectivo- 01 anticonvulsivos, emocional a la
cuestionario anticancerigeno, familia durante
sedantes, el duelo
antidepresivos,
laxantes, Re-
irradiacion,
guimioterapia.
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Resultados

Cuidados Paliativos Médicos

Los pacientes pediatricos oncoldgicos experimentan mas de un sintoma durante sus ultimos

dias, la sintomatologia fisica que mayor prevalece es: dolor, fatiga, disnea, diarrea, vomito,

estreflimiento, anorexia, somnolencia, pérdida de apetito y de movilidad (Comas et al., 2021),
(Rosenberg & Wolfe, 2017), (Chong & Khalid, 2014), caquexia y desnutricion (Benini et al.,
2022). Esta sintomatologia depende del tipo de tumor, por ejemplo, los nifios diagnosticados
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con cancer de tipo Rabdomiosarcoma alveolar de la pantorrilla derecha y Rabdomiosarcoma
alveolar de mano derecha en etapa avanzada, presentaron otros sintomas como dificultad
respiratoria, nauseas, dolor de cabeza, fatiga y neoplasia toracica tras una recaida (Beller et
al., 2023).

En nifios cuyo diagnostico fue Neuroblastoma en estadio 4 presentaron dolores intensos,
palidez, fiebre, distension abdominal, metastasis en la piel y algunos drganos, nauseas y
vomitos por lo que es visible como los sintomas se complican (Pravin et al., 2019). En
pacientes con diagndstico de Glioma pontino intrinseco difuso, el cual es tumor cerebral
infantil bastante agresivo que afecta el funcionamiento, los sintomas méas frecuentes son:
disfagia, disartria, pérdida de conocimiento, dificultad para respirar, para comunicarse, para
movilizarse, problemas de desnutricion, dolor de cabeza, vémito, discapacidad visual,
espasticidad, constipacion, pirexia, retencion urinaria, dolor neurohepatico, deshidratacion,
convulsiones, tos, neumonia y diarrea (Veldhuijzen et al., 2015).

Van der Geest et al., (2017) en ‘‘Cuidados paliativos en el hogar para niflos con cancer
incurable: perspectivas a largo plazo e impacto en los médicos generales’” indica que los
médicos del equipo de CPP que atienden a nifios en etapa terminal en su domicilio primero
deberan evaluar para poder intervenir; el profesional obtendra un diagnostico mediante el
dialogo con los padres, el nifio y realizara examenes médicos, esto le permitiran identificar las
necesidades. Upshaw et al. (2021) menciona que es importante que el médico quien tiene un
mayor contacto con el paciente mantenga conversaciones para planificar una atencion al final
de la vida, y estas deben revisarse cada cierto tiempo.

Los tratamientos médicos empleados en CPP con mayor frecuencia son: quimioterapia
paliativa, radioterapia (Beller et al., 2023), (Chong & Khalid, 2014), (Rodriguez et al., 2022),
(Upshaw et al., 2021), cirugia (Podda et al., 2021), reirradiacion (Veldhuijzen et al., 2015) y
el trasplante de células hematopoyéticas (Rosenberg & Wolfe, 2017).

Eche et al. (2020) en ‘‘Una revision integradora de los factores asociados con la carga de
sintomas al final de la vida en nifios con cdncer’’ menciona que debido a los multiples
sintomas y la intensidad en la que se manifiestan es importante que el médico evalle
constantemente al paciente con la finalidad de disminuir la sintomatologia mediante farmacos
como: opioides (morfina, gabapentina, metadona) (Weaver et al., 2015), laxantes (Chong &

Khalid, 2014), analgésicos (Van der Geest et al., 2017), antibio6ticos, antieméticos (Pravin et
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al., 2019), anticancerigenos, antidepresivos, laxantes, sedantes, antisecretores, esteroides,
anticonvulsivos y ayudas técnicas (silla de ruedas, audifono) (Veldhuijzen et al., 2015).
Ademas, debido a complicaciones (infecciones, embolia pulmonar, neumonia, toxicidad o
recaida) tienen que recurrir a otros tratamientos més complejos (Podda et al., 2021).

Chong & Khalid, (2014) menciona que debido a la evolucion de la enfermedad el médico
puede recurrir a intervenciones como intubacion o reanimacién cardiopulmonar. En otros
casos también la medicina alternativa como la inmunoterapia, acupuntura, hipnosis,
tratamientos herbales, nutricionales (Weaver et al., 2015) y masajes (Rodriguez et al., 2022)
puede ser una opcién para aminorar la sintomatologia.

Con la finalidad de mejorar el estado del menor dentro de los CPP Beller et al. (2023) en el

rr

articulo Es factible y de apoyo un programa de ejercicios para pacientes con cancer
pediatrico en cuidados paliativos’’ propone implementar un programa de ejercicios fisicos los
cuales inicien con una valoracion global para luego entrenar habilidades motoras, resistencia
de fuerza, movilidad, conciencia corporal, coordinacion y flexibilidad; estos ejercicios deben
ser divertidos, tener un objetivo, y estar acorde al estado actual, a la edad y a la necesidad del
menor; dentro de los beneficios a nivel psicoldgico, social y fisico tenemos que mejora su
estado animico, disminuye su agotamiento, permite una mayor movilidad y una mejor
autosuficiencia.

Cuidados Paliativos Psicoldgicos

Comas et al. (2021) en el estudio ‘‘La experiencia psicoldgica de pacientes oncologicos
pediatricos frente a situaciones de riesgo vital’> menciona el valor de identificar las
experiencias psicoldgicas por las cuales atraviesa el paciente a raiz de ser diagnosticado con
cancer; el nifio experimenta cambios en sus relaciones, estas se ven afectas puesto que los
pacientes se sienten aislados de su grupo de pares por lo que buscan consuelo en redes
sociales, ademas sienten que son tratados de forma diferente, a méas de ello, debido a su
enfermedad se presenta maltiples limitaciones lo cual lleva al nifio a que se aislé no solo de
sus amigos sino también de su familia; por otro lado los pensamientos sobre la muerte se
intensifican pero con la finalidad de proteger a su familia del dolor emocional el nifio tiende
a no querer abordar el tema. Sus emociones también se ven afectadas y gran parte de ellas se
observan a través de gritos (Pravin et al., 2019), llanto, expresion facial, el no querer hablar,
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el negarse a hacer alguna actividad, conductas hostiles hacia los padres o el personal de salud,
etc.

Upshaw et al. (2021) en ‘‘Consideraciones y practicas de cuidados paliativos para
adolescentes y adultos jovenes con cancer’” y Friebert et al. (2020) en ‘‘Brechas de
congruencia entre adolescentes con cancer y sus familias con respecto a los valores, objetivos
y creencias sobre la atencion al final de la vida’’ concuerdan y mencionan que los pacientes
cuando deciden planificar la atencion al final de la vida piensa en sus familiares eso los lleva
ano detener su terapia contra el cancer o permitir tratamientos invasivos; la toma de decisiones
en el tratamiento también le resulta compleja porque el adolescente aiin no tiene un estado de
madurez para poder decidir. Los adolescentes se encuentran en desarrollo fisico, psicoldgico,
social y espiritual, este se ve interrumpido por la enfermedad, por ejemplo, en esta etapa ellos
buscan su independencia, pero a consecuencia de su enfermedad no pueden hacerlo, ademas
sus metas a nivel social, educativo, familiar cambian, esto tiene un impacto notable a nivel
emocional y conductual.

Los sintomas psicologicos que se presentan en esta etapa final son: angustia, depresion,
(Veldhuijzen et al., 2015), irritabilidad, tristeza, aislamiento emocional, estrés, ansiedad,
preocupacion, miedo a estar solo o a morir (Upshaw et al., 2021), dificultad para expresar sus
sentimientos, pérdida de independencia (Weaver et al., 2015), cambios emocionales, y de
comportamiento, trastornos del suefio (Eche et al., 2020), miedo al dolor, culpa, ira (Van der
Geest et al.,, 2017), llanto contenido, poco contacto visual, respuestas motoras como
respiracion agitada, movimientos evitativos y temor (Gémez et al., 2018), todo esto se debe a
procedimientos invasivos y al deterioro de su enfermedad.

Pravin et al. (2019) en su estudio de caso ""El retrato de un nifio moribundo’’ indica que un
nifio oncoldgico presentd un dolor intenso que ningun farmaco podia controlar, los médicos
detectaron que el dolor no era del todo somatico, el menor presentaba angustia psicoldgica
por lo que recurrieron a interconsulta con un terapeuta quien a través del arte logré disminuir
la sintomatologia dolorosa, debido al estado de madurez del nifio le resulté dificil separar lo
fisico de lo emocional. Por ello es Weaver et al. (2015) quienes mencionan gque son necesarias
las evaluaciones psicol6gicas que permitan valorar la carga de sintomas y una intervencion
eficaz, esto permitird mejores resultados psicosociales.
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Benni et al., (2022) en ‘‘Cuidados paliativos pediatricos en oncologia: principios basicos’’
sefiala que es importante el apoyo psicoldgico, este permitird manejar las necesidades que
experimenta el nifio, siendo esencial que el psicologo intervenga durante una comunicacion
critica, que brinde un mejor apoyo al menor y a su familia. Weaver et al. (2015) en su trabajo
investigativo ‘‘Cuidados paliativos como estdndar de atencidon en oncologia pedidtrica’’
sefiala que la participacion del paciente oncologico es fundamental en la toma de decisiones,
esto da lugar a que se sienta mejor y que disminuya su rumiacién, de la misma manera es
beneficioso para un mejor ajuste psicosocial y una mayor resiliencia.

Comas et al., (2021), Weaver et al., (2015), y Friebert et al., (2020), mencionan que los
adolescentes necesitan una comunicacion clara, honesta y una provisién de apoyo psicosocial
esto mejoraria el proceso de aceptacidn y adaptacion a su diagnéstico. La toma de decisiones
es crucial pues permite limitar las opciones de un tratamiento indtil y contribuye para que la
familia pueda comprender de mejor manera las opciones y se basen en el deseo de sus hijos,
por lo que la intervencion psicoldgica es necesaria.

El adolescente debido a su condicion médica piensa y siente que es una carga para Ssus
familiares, por lo que se requiere que trabaje en sus emociones Yy resuelva sus sentimientos
esto permite tomar decisiones con mayor claridad lo que contribuye a aliviar la carga
emocional personal y familiar; por otro lado, escuchar a los adolescentes ayuda a los familiares
en la toma de decisiones (Upshaw et al., 2021). El estudio refleja que los adolescentes no son
sumamente maduros para tomar decisiones, pero necesitan respuestas honestas de sus médicos
en lo referente a su estado de salud, pues le permite considerar diferentes aspectos como las
opciones de tratamiento, el estar comodo fisicamente, estar en paz espiritualmente, expresar
todos sus sentimientos a su familia, y tener un sentido propio de valor (Friebert et al., 2020).

Rosenberg & Wolfe, (2017) en su articulo ‘“Acercandose a la tercera década de investigacion
en oncologia paliativa pediatrica: progreso histérico y direcciones futuras’’ indican que en
adolescentes el apoyo psicosocial, los procesos de afrontamiento, las habilidades de
comunicacion, la resolucién de problemas, la reformulacién positiva, el manejo de estrés son
recursos que benefician para sobrellevar la enfermedad, por ello abordar estos aspectos es
primordial.

Gomez et al. (2018) en el estudio “‘Intervencion cognitivo conductual en cuidados paliativos

pediatricos un caso clinico’” menciona que la Terapia Cognitivo Conductual (TCC) ha
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demostrado ser altamente eficaz y que las técnicas como: entrevista conductual, escritura de
cartas, juego de roles, psicoeducacion, dibujo, distraccion instrumental, identificacion de
pensamientos, entrenamiento en habilidad de comunicacion asertiva y sociales, técnicas de
relajacion, intervencion en crisis, modelado, técnica de solucion de problemas; ayuda a que el
nifio experimente cambios clinicos significativos, contribuye a que mejore sus relaciones
sociales, disminuya el dolor, desarrolle capacidades para llevar a cabo tratamientos necesarios,
reduzca sintomas ansiosos, a mas de ello a través de este proceso, modifica la evitacion ansiosa
y logra verbalizaciones adaptativas.

Por otro lado Rodriguez et al., (2022) plantea en ‘‘La relevancia de la musicoterapia en
pacientes pediatricos y adolescentes con cancer: una revision de alcance’” que modelos
tedricos con orientaciones conductuales, psicoanaliticas, humanisticas empleados a traves de
la musicoterapia también han beneficiado al paciente oncoldgico, esta se puede usar de una
forma activa como: cantar, tocar instrumentos e improvisar y de forma receptiva en la que
los pacientes grababan o escuchaban musica en vivo de manera individual o grupal, la sesion
involucra entre 15 a 90 minutos, y se utiliza recursos como videos musicales terapéuticos,
técnicas de creacion, de compresién de canciones, de produccién, de improvisacion, bailar,
escuchar musica y elaborar instrumentos.

La musicoterapia atenta los sintomas psicosociales, promueve la union familiar, regulariza
sus sentimientos, ayuda a expresar sus emociones, alivia el dolor, promueve el bienestar,
contribuye en un nivel social, pues mejora las relaciones interpersonales, desarrolla la
capacidad de autorregulacion, permite identificar fortalezas, y desarrollar habilidades de
afrontamiento, disminuye la frecuencia cardiaca y respiratoria, fomenta la resiliencia, la
autoestima, la expresion emocional y ademas promueve la creatividad ludica, el autocuidado
y la cohesion familiar (Rodriguez et al., 2022). En los adolescentes las intervenciones con
musicoterapia tienen como finalidad el desarrollar factores protectores de afrontamiento,
integracion social, apoyo familiar y busqueda de sentido (Rosenberg & Wolfe, 2017).

El aporte de Liu et al. (2023) indica que hay otras intervenciones que benefician a los pacientes
como: la terapia narrativa que tiene como objeto separar al paciente del problema y
reinterpretar sus historias para reconocer valores positivos tras su enfermedad, las técnicas
que se puede emplear son: externalizacién y deconstruccion, estas ayudan a que el nifio

exprese emociones, sentimientos, preocupaciones, miedos, pérdidas relacionadas con su
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patologia, la técnica de restauracion permite que el paciente visualice aspectos positivos de su
enfermedad. Otras terapias como artes creativas permiten que el nifio a través de la creacion
artistica se exprese, pudiendo recurrir a recursos como un diario o a la poesia. En cambio, para
que el nifio se centre en el presente, disminuya sus pensamientos, desarrolle fortalezas
internas, y supere experiencias se puede recurrir a técnicas de meditacion centrada en el
significado o intervenciones basadas en la intervencion plena.

Cuidados paliativos sociales

La condicién social también se ve afectada, los costos en el tratamiento, los recursos, el
aislamiento social, la carga financiera etc., son factores que influyen en la calidad de vida al
nifio durante sus Gltimos dias (Upshaw et al., 2021). Por ello Jones et al. (2018) en su estudio
‘“Estandares psicosociales de atencion para nifios con céncer y sus familias: una encuesta
nacional de trabajadores sociales de oncologia pediatrica’” plantea que los nifios y familiares
presentan dificultades, por lo que se requiere de la intervencion de los trabajadores sociales
desde el diagndstico, en el transcurso de la enfermedad y en la fase terminal; menciona la
importancia de evaluar las necesidades psicosociales de el nifio y la familia, para lo cual los
profesionales pueden recurrir a herramientas como la Evaluacion Psicosocial (PAT) o el
Termdémetro de Angustia de la Red Nacional Integral del Céncer.

Debido a las necesidades Podda et al. (2021) en ‘‘Cuidados paliativos pediatricos
personalizados: integracion de las prioridades de cuidados oncoldgicos y paliativos’” indican
que el trabajo social juega un rol importante ya que puede coordinar la atencién y el acceso a
los servicios de atencién del nifio oncoldgico. Ademas, puede apoyar para las transiciones de
atencion, domiciliaria, en el hospital, en un hospicio 0 ambulatorio; también puede gestionar
las fechas para los proximos examenes u hospitalizaciones del paciente (Rosenberg & Wolfe,
2017), (Benni et al.,2022), (Weaver et al., 2015).

El apoyo financiero es esencial, la familia debido a la enfermedad de su hijo presenta gastos
en alojamiento, alimentacion, transporte, medicamentos etc., y en algunos casos disminucién
de sus ingresos por el tiempo que deben pasar en el proceso de tratamiento, esto lleva a no
disponer de recursos generando una importante afectacion en el transcurso de la enfermedad,
por ello se requiere una evaluacion constante del profesional de area social para gestionar
dicho apoyo (Pravin et al., 2019), (Jones et al., 2018).
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Benni et al. (2022) menciona que es necesario que el nifio oncoldgico se relacione con sus
comparieros, asista a la escuela u otras actividades en la medida de sus posibilidades. Jones et
al., (2018) concuerdan e indican que el nifio que realice actividades sociales como
campamentos, eventos en las salas de juego del hospital y demas programas en los cuales los
hermanos o la familia interactie le beneficiardn emocionalmente.

Los servicios del duelo como el funeral también son importantes, permitira que la familia no
se sienta sola o abandonada; las llamadas telefonicas, los correos electronicos, los grupos de
apoyo, de retiros, o de conmemoracion también beneficia a la familia. (Podda et al., 2021).
Para los padres y familiares el equipo de CPP se convierte en una red de apoyo, es por ello
por lo que cuando el nifio fallece existe una necesidad de mantener esa conexién, por lo que
los trabadores sociales mediante un seguimiento podran identificar necesidades y organizar
grupos de duelo con la finalidad de que se sientan apoyados. En el estudio se menciona que
los trabajadores sociales también apoyan a nivel familia, a través del asesoramiento y la
psicoeducacion profesional, brindan informacién sobre la enfermedad del menor y su
tratamiento, ademas esta modalidad en los grupos de apoyo educativo es fundamental orientan
a los padres sobre la necesidad de que los nifios interactten con sus pares lo cual beneficia en
la disminucion de la sintomatologia (Jones et al., 2018).

Con la finalidad de que el nifio oncol6gico reciba la atencion por parte del equipo
multidisciplinario, trabajo social pueden generar debates y toma de decisiones para que
brinden atencion desde un inicio para previniendo afecciones o complicaciones en las
diferentes &reas; ademas pueden también incentivar al equipo para que se comuniquen de
forma honesta y clara con la familia sobre el estado del menor y el apoyo que requiere, esto
permitird que tomen decisiones de mejor manera. Ademas, puede coordinar o apoyar al equipo
multidisciplinario en la busqueda de soluciones o intervenciones que beneficien al paciente
(Jones et al., 2018).

Cuidados paliativos espirituales

El paciente y la familia muchas veces experimentan sentimiento de culpa, arrepentimiento,
enojo con Dios, etc. (Rosenberg & Wolfe, 2017).

Durante esta etapa el paciente infantojuvenil experimenta cambios a nivel espiritual, sobre
todo el adolescente cuestiona el sentido de la vida, analiza sus errores del pasado, relaciones

Ciencia
L Digital

gé,m", Investigacion Formativa Pagina 107 | 116



Conciencia
. -
@ D i g |ta I ISSN: 2600-5859

Vol. 6 No. 3.1, pp. 90 — 116, agosto — septiembre 2023

www.concienciadigital.org

tempranas, atraviesa una crisis existencial; en el caso de los nifios, los padres observan una
sabiduria que no concuerda con su edad (Rosenberg & Wolfe, 2017), (Comas et al., 2021).
Liu et al. (2023) en su articulo ‘‘Efectividad de las intervenciones espirituales sobre los
resultados psicoldgicos y la calidad de vida entre pacientes pediétricos con cancer: un
protocolo de estudio para una revision sistémica’’ menciona que ante este padecimiento los
nifios tienden a pensar sobre el cancer, su existencia y propdsito de vida, por lo que es visible
que la espiritualidad juega un papel importante.

Por ello Robert et al. (2019) en ‘‘Evaluacion espiritual y ofrecimientos de cuidado espiritual
como estandar de atencidon en oncologia pediatrica’ sefiala la necesidad de un lider espiritual
con la finalidad de que brinde apoyo psicosocial; los pacientes y la familia pueden crear una
conexion a través de la fe. Ademas, menciona la necesidad de evaluar las creencias, valores y
practicas espirituales con respecto a la enfermedad y los tratamientos, esto puede permitir que
mediante un proceso de espiritualidad el paciente desarrolle nuevos valores y prioridades de
vida, lo cual ha demostrado ser positivo porque desarrolla capacidades de afrontamiento. La
espiritualidad en la toma de decisiones, en la enfermedad y en el dolor es importante, por ello
se requiere evaluaciones, pues estar en paz contribuye a satisfacer necesidades culturales
(Friebert et al., 2020).

Existen pocos estudios que mencionan los recursos espirituales ya que en esta area no se cree
necesaria la atencién, sin embargo, los familiares y personal de salud consideran que
estrategias de afrontamiento espiritual como la religion y la filosofia de vida entre otras
influyen notablemente en la toma de decisiones en la etapa final del nifio y adolescente
oncologico (Rosenberg & Wolfe, 2017). Trabajar en el area espiritual ayuda a que el paciente
mantenga una fortaleza que le permite enfrentar tratamientos, encontrar un sentido a la vida,
enfocarse en aspectos positivos, mantener la esperanza, la fe, el propodsito de vida, el
crecimiento postraumatico, recurrir a la oracién con mayor frecuencia considerandola como
fuente de fortaleza ante estos momentos (Comas et al., 2021), (Benini et al, 2022).

Para la familia y el nifio la espiritualidad puede ser un aspecto transcendental en la vida, usan
adornos religiosos como por ejemplo una tela amarilla que la colocan en el nifio como simbolo
de proteccion y bienestar (Pravin et al., 2019). Liu et al. (2023) sefiala que la psicoterapia
orientada espiritualmente emplea técnicas de asesoramiento las cuales permiten que el nifio y

el adolescente piensen en la autotrascendencia, en extender sus limites para asi obtener una
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sensacion de paz. Ademas, mencionan que desde la espiritualidad la mediacion centrada en el
significado y las intervenciones basadas en la atencion plena enfocada en brindar un bienestar
espiritual conveniente para la condicion de la etapa terminal.

Apoyo a la familia

Rosenberg & Wolfe. (2017) mencionan que la salud fisica, mental y social de los padres del
nifio oncoldgico se encuentra en riesgo; algunos aspectos como resultados desfavorables al
tratamiento de su hijo, terapias intensas, estancia hospitalaria continua, ansiedad del nifio, el
pensar que el personal de salud no responde a las necesidades de su hijo, la enfermedad como
tal, conlleva a que los padres experimentan ansiedad, estrés, culpa, depresion, duelo
complicado, angustia psicoldgica, arrepentimiento, presion psicolégica (Podda et al., 2021),
preocupacion por el estado del nifio (Pravin et al., 2019), ajuste psicosocial complejo, tristeza,
miedo, soledad, estrés postraumatico (Upshaw et al., 2021), inclusive llegan a descuidar a sus
otros hijos, a méas de ello a nivel laboral también se ven afectados porque su mayor parte de
tiempo lo destinan para estar con su hijo en el hospital lo cual conlleva conflictos laborales y
pérdida del trabajo y por ende su situacién econémica se vuelve precaria. Benni et al. (2022)
menciona la importancia de preparar a los padres, emocionalmente para que las decisiones
necesarias sean tomadas fuera de un periodo de crisis.

Los hermanos también se ven afectados, muchos de ellos presentan angustia continua,
ansiedad, depresion, consumo de sustancias, cambios en su personalidad, en su
comportamiento, conflictos intrafamiliares, deterioro en su perspectiva de vida y en sus
actividades; la enfermedad del familiar influye en su escolaridad y genera aislamiento
(Rosenberg & Wolfe, 2017).

Friebert et al. (2020) sefiala el valor de la comunicacion honesta entre la familia y el médico,
esto permite considerar las preferencias que tenga el paciente oncoldgico; considerando que
las decisiones que se tomen juegan un papel importante en el proceso de aceptacién y duelo,
evitando asi que el mismo sea patoldgico.

Chong & Khaildm, (2014) en ‘‘Cuidados paliativos pediatricos en Malasia: encuesta de base
de conocimientos y barreras para la derivacion’ y Veldhuijzen et al. (2015) en ‘‘Cuidados
Paliativos y al final de la vida para nifios con glioma pontino intrinseco difuso’’ concuerdan
y enfatizan en que los padres pueden presentar dificultades durante el duelo este se puede

prologar y complicar por lo que se requiere atencion anticipada o durante el duelo como un
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estandar de atencion psicosocial, pues la muerte tiene un gran impacto en la familia, la mayoria
de padres sienten haber fracasado.
Para los padres y familiares intervenciones basadas en el desarrollo de habilidades para la
resolucion de problemas contribuyd a mejorar el estado de &nimo y disminuir la ansiedad y
depresién (Rosenberg & Wolfe, 2017). También se observd los beneficios de la musicoterapia
pues mejoro su estado de &nimo y genero su desconexion del padecimiento de los hijos
(Rodriguez et al., 2022).
Finalmente Cheng et al. (2019) en el articulo ‘‘Inicio de cuidados paliativos en pacientes
oncologicos pediatricos: una revision sistematica’” menciona algunos de los obstaculos que
se presentan para que el nifio oncoldgico y su familia acceda a CPP; sefiala la importancia de
que los pacientes inicien los CPP desde su diagnostico, sin embargo los estudios revisados
enfatizan que los CPP no ocurren hasta el final de la vida del nifio y eso conllevaba a mayores
afectaciones psicologicas pues se evidencia una tasa més alta de duelos complicados,
patoldgicos, trastorno por estrés postraumatico, depresion y trastornos de ansiedad asociados
a la falta de preparacidn e intervencion psicoterapéutica, social y espiritual.
Conclusiones
e Las necesidades que presenta el paciente pediatrico oncoldgico en etapa terminal se
han identificado, pero la atencion en Cuidados Paliativos Pediatricos aun sigue siendo
escaza a pesar del desarrollo existente en los distintos sistemas de salud. Los
profesionales se limitan en el trabajo de manera conjunta y pocas veces consideran las
verdaderas necesidades de esta poblacién. Las investigaciones analizadas se centran
en la atencion médica que reciben estos pacientes, y en un menor porcentaje en la
atencion psicolégica, social o espiritual, los pacientes son derivados al area psicoldgica
cuando la muerte del nifio es inminente. La mayor parte de las investigaciones indican
la necesidad de un abordaje psicoldgico, pero no se evidencia el desarrollo de tal
intervencion. Otro de los obstaculos para que los pacientes accedan a una atencién
multidisciplinaria es la escasez de personal especializado, observandose que la
atencion psicolégica muchas veces es abordada por profesionales de otras areas de la
salud como médicos, enfermeras, etc., situacion parecida se observa en al area social

y espiritual.
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e En el area psicoldgica en las investigaciones se reconoce que se realizan abordajes
psicoterapeuticos desde el corriente cognitivo conductual y que técnicas como:
entrevista conductual, observacién clinica, toma de decisiones, identificacion de
creencias, psicoeducacion, solucion de problemas, intervencion en crisis, modelo entre
otras, contribuyen a mejorar la sintomatologia que presenta el nifio oncoldgico.
Ademas, existen modelos con orientaciones conductuales, psicoanaliticas y
humanisticas que a través de la musicoterapia contribuye al bienestar del paciente. Asi
también las terapias de tercera generacion como la Terapia Cognitiva Basada en la
Atencion plena o el Mindfulness también han tenido un impacto positivo por los
beneficios que brindan a esta poblacién. Debido a la condicion la afectacion no es solo
para el paciente si no para la familia por ello los investigadores resaltan que el apoyo
emocional a los padres, hermanos, cuidadores u otros familiares durante el duelo es
indispensable.

e En el area social los autores indican que coordinar redes de apoyo médico,
hospitalizaciones, examenes, soporte financiero, trasladado del nifio oncologico es
significativo para los familiares debido a la situacion que a traviesan. Por otro parte
ayudar el nifio oncoldgico a mantener sus relaciones con sus comparfieros y asistir a la
escuela también contribuye a una calidad de vida. Inclusive coordinan el sepelio
beneficia a que la familia no se sienta sola. Ademas, esta area al realizar un
seguimiento continuo puede generar una conexion con otros padres quien se encuentra
también en duelo o conectarse con otras redes de apoyo.

e Y por ultimo en el area espiritual varios autores concuerdan que la oracion, la fe son
recursos de fortaleza para afrontar esta situacion, asi también los estudios sefialan que
no necesariamente la espiritualidad esta ligada a la religion si no pueden enfocarse en
un ser supremo que les brinde paz; los autores citan algunas de las intervenciones en
esta area: evaluaciones espirituales, apoyo a través de la fe y la esperanza, la busqueda
de sentido, el crecimiento postraumatico, el propésito de vida, la meditacién centrada
en el significado y la atencién plena enfocadas en la autotrascendencia y el bienestar.

e Diversas publicaciones afirman que esta poblacién no accede a Cuidados Paliativos
debido a que el personal sanitario no informa sobre los CPP y los servicios que brinda

y como podria contribuir a una calidad de vida antes de la muerte, por ello se necesita
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sumar esfuerzos para que estos pacientes accedan a una intervencion temprana con la
finalidad de disminuir sintomatologia y aliviar el dolor tanto para la familia como para

el nifio.
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