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Resumen

Los cuidados paliativos pediatricos consisten en el cuidado total activo del nifio y el apoyo a la familia. Es esencial hacer
participes, involucrar y empoderar a padres y cuidadores para poder llevar a cabo unos cuidados paliativos pediatricos
de calidad, siendo la educacion para la salud el medio mas oportuno para poder conseguir esto. El objetivo fue conocer
la efectividad de la educacidn de los padres en los cuidados paliativos pediatricos en base a la informacion de ensayos
clinicos. Se realizd una revision sistematica siguiendo el protocolo de las normas de la declaracién PRISMA. Se seleccio-
naron ensayos clinicos aleatorizados en los que la intervencion de estudio fuese un programa educativo dirigido a padres
de nifios sometidos a cuidados paliativos o cuidados terminales. No es posible conocer la efectividad de la educacién a
los padres en los cuidados paliativos pediatricos ya que no se han encontrado ensayos clinicos al respecto. Nos parece
necesario el desarrollo de investigaciones experimentales, para poder valorar qué tipo de intervenciones son mas efica-
ces en este colectivo.

Palabras clave
Cuidados paliativos; Pediatria; Servicio de Educacion en Hospital; Padres; Efectividad.
Abstract

Paediatric palliative care entails a comprehensive and active care for the child and support for the family. It is essential to
involve and empower parents and caregivers in order to carry out quality paediatric palliative care, being health education
the most appropriate way to achieve this. The objective was to assess the effectiveness of parents’ education in paediatric
palliative care according to information from clinical trials. A systematic review was carried out following the protocol of the
PRISMA declaration standards. Randomized clinical trials were selected in which the study intervention was an educational
program aimed at parents of children undergoing palliative care or terminal care. It was not possible to assess the effec-
tiveness of education to parents in paediatric palliative care because there were no clinical trials assessing this matter. We
believe it is necessary to develop experimental research in order to assess what type of interventions are most effective
in this group.

Key words

Palliative Care; Pediatrics; Hospital Education Department; Parents; Effectiveness.

Categoria profesional y lugar de trabajo

(1-6) Grupo de Investigacion en Cuidados de Salud perteneciente al Instituto de investigacion del Hospital Universitario La Paz
(IdiPaz). (1) Supervisor de Enfermeria. Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos. Hospital Universitario La Paz; (2) Enfer-
mera asistencial. Servicio de Neonatologia. Hospital Universitario La Paz; (3) Fisioterapeuta. Servicio de rehabilitacion infantil.
Hospital Universitario La Paz; (4) Profesora Departamento de Enfermeria. Universidad Autbnoma de Madrid; (5) Supervisora
de Enfermeria. Unidad de apoyo a la investigacion enfermera. Hospital Universitario La Paz (Madrid, Espafia); (6) Profesora
Departamento de Enfermeria. Universidad Auténoma de Madrid (Madrid, Espana).



®
nU' e Educacion a padres de nifios sometidos a cuidados paliativos. Revision sistematica de ensayos clinicos

Investigacién

Pedro Piqueras-Rodriguez et al.

INTRODUCCION

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos, en
1990, definid los cuidados paliativos como el “cuida-
do total activo de los pacientes cuya enfermedad no
responde a tratamiento curativo” (1). Dicha definicion
fue adoptada por la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS), y posteriormente ampliada: “los cuidados pa-
liativos mejoran la calidad de vida de los pacientes y
las familias que se enfrentan con enfermedades ame-
nazantes para la vida, mitigando el dolor y otros sinto-
mas, y proporcionando apoyo espiritual y psicoldgico
desde el momento del diagndstico hasta el final de la
vida y durante el duelo” (2). En muchas ocasiones,
los cuidados paliativos van asociados al tratamiento
0 cuidados de personas mayores con enfermedades
cronicas o terminales, sin embargo, los nifios también
son receptores de estos cuidados paliativos.

Segun la OMS, los cuidados paliativos para nifios
consisten en el cuidado total activo del nifio (cuer-
po, mente y espiritu), y el apoyo a la familia (2).
De acuerdo a este concepto, en los Ultimos afios,
la forma de cuidar ha evolucionado centrando los
cuidados de nuestros pacientes, en este caso nifos,
tanto en el propio paciente como en su familia. Los
cuidados paliativos pediatricos aglutinan todos los
cuidados desarrollados en los hogares o en los cen-
tros sanitarios, involucrando a distintos profesiona-
les y por supuesto a padres o cuidadores. Estos ul-
timos son un factor a tener en cuenta, en base a la
bibliografia disponible y a la experiencia asistencial
de los autores; hacer participes, involucrar, empo-
derar a padres y cuidadores, es esencial para poder
llevar a cabo unos cuidados paliativos pediatricos de
calidad, siendo la educacion para la salud el medio
mas oportuno para poder conseguir esto (3).

La educacion para la salud (4), como intervencion de
Enfermeria (NIC 5510) permite el desarrollo y proporcio-
na instruccion y experiencias de aprendizaje que facilitan
la adaptaciéon voluntaria de la conducta para conseguir
la salud en personas, familias, grupos o comunidades.

En las Unidades de Hospitalizacion Pediatrica y
en las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos
se pueden encontrar nifos bajo cuidados paliativos.
Los principales cuidados de Enfermeria en estos ca-
sos es ensefar a los padres y/o familiares a propor-
cionar los cuidados necesarios a estos pacientes. La
inclusion de la familia, y en especial de los padres en
los cuidados paliativos, tiene efectos positivos tanto
para el nino como para la familia (3).

Tras la creacién del grupo de investigacion en
cuidados de salud del IdiPaz y siempre pretendien-
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do mejorar la calidad asistencial de los pacientes,
se platea esta revisidn sistematica cuyo objetivo es
conocer la efectividad de la educacion de los padres
en los cuidados paliativos pediatricos en base a la
informacién de ensayos clinicos.

MATERIAL Y METODOS

Esta revision sistematica se llevo a cabo siguien-
do el protocolo de las normas de la declaracidon
PRISMA (acréonimo de Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses) (5).

Se disefid seleccionar ensayos clinicos aleatoriza-
dos (ECA) en los que la intervencion de estudio fuese
un programa educativo sobre cuidados paliativos pe-
didtricos. Este debia estar dirigido a padres de nifios
sometidos a cuidados paliativos o cuidados termina-
les; entendiendo como padres, tanto padre, madre
como tutor legal del menor. Dicho programa educa-
tivo podria estar comparado con no realizar ninguna
actividad educativa u otro tipo de intervencién edu-
cativa dirigida a padres. No se restringié el idioma ni
la fecha de publicacién de los articulos. Las interven-
ciones educativas de los ECA debian estar dirigidas a
padres de nifios entre 6 y 12 afios que estuviesen so-
metidos a cuidados paliativos o cuidados terminales.

Se establecieron como criterios de exclusion
aquellos ECA en los que la actividad educativa es-
tuviese dirigida a otros cuidadores o familiares que
no sean sus progenitores o tutores legales, y en los
casos de suicidio asistido o eutanasia.

Se realizé una busqueda de ECA utilizando las
bases de datos PudMed, CINAHL, La Biblioteca Co-
chrane Plus, EMBASE y PsycINFO entre el 8 de mar-
zo y el 12 de mayo de 2016.

Para encontrar estudios de efectividad de acti-
vidades educativas dirigidas a padres con una sen-
sibilidad del 99% y una especificidad del 97%, se
siguieron los criterios propuestos por Haynes et al
(6): ("Child[MesH]) AND ("Terminal Care”[Mesh] OR
“Palliative Care”[Mesh] OR “Terminally Ill”"[Mesh]
OR "Hospice Care”[Mesh]) AND (Education [MesH])
AND ((clinical[Title/Abstract] AND trial[Title/Abs-
tract]) OR clinical trials as topic[MeSH Terms] OR
clinical trial[Publication Type] OR random*[Title/
Abstract] OR random allocation[MeSH Terms] OR
therapeutic use[MeSH Subheading]).

Tal y como se puede observar en la tabla 1 se
muestran las estrategias de blisqueda empleadas en
las distintas bases de datos.
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Término PubMed CINAHL COCHRANE
principal S MeSH HEADINGS MeSH R=YCEERO EMBASE
. Limite:
2";‘; :;’065 Nifio "Child" Child Child School Age Child
(6-12 Years)
Cuidado
BTl Terminal Care
Poblacién Cuidados “ . ” L Terminal Care Terminally Ill Terminal Care
L Terminal Care Palliative L . .
. paliativos N1t b ” Palliative Patients Palliative
Cuidados Palliative Care Care L
L. Enfermo “ A P ; Care Palliative Care
paliativos ; Terminally III Terminally III . -
terminal “« . ” . Terminaly Il Care Terminally Ill
. Hospice Care Patients . ) .
Cuidados . Hospice Care Hospice Hospice Care
. Hospice Care
paliativos al
final de la vida
Intervencion Educacion Educacion “Education” Education Education Education Education
((clinical[Title/
Abstract] AND trial[Title/
Abstract]) OR clinical
GEISES top|c[_M_eSH Clinical Trial Clinical Trial
Terms] OR clinical . . X
- Ensayo P . L L . Randomized Clinical Randomized
Estudio P Ensayo clinico  trial[Publication Type] Clinical Trials ;
clinico X Controlled Trials Controlled
OR random*[Title/ Trial Trial
Abstract] OR random
allocation[MeSH
Terms] OR therapeutic
use[MeSH Subheading]
Limites
Afo: no

*DeCS: Descriptores en Ciencias de la Salud; MeSH: Medical Subject Headings (titulos de las materias médicas).

Tabla 1. Estrategias de blusqueda empleadas en las distintas bases de datos.

Los términos principales se desglosaron en des-
criptores indexados en DeCS y MeSH. En cuanto a la
poblacion se emplearon los siguientes descriptores:
child, terminal care, palliative care, terminally ill y
hospice care. Las palabras utilizadas relacionadas
con la intervencion fueron: education y parents. En
referencia al tipo de estudio se utilizaron los tér-
minos descritos por Haynes et al (6), como se ha
comentado anteriormente. No se definié ningun ele-
mento para la variable de resultado, ante la incerti-
dumbre de la concrecién del término.

A la hora de realizar el proyecto se desarrollo el
siguiente protocolo descrito a continuacion:

1. Desarrollo de las estrategias de buUsqueda para
cada base de datos.

2. Aplicar las estrategias de busqueda en las di-
ferentes bases de datos. Ambos investigadores
del grupo de investigacion IdiPaz, lo realizaron
de forma independiente.

3. Eliminar los articulos duplicados.

4. Lectura del titulo de los articulos y descartar
aquellos que no se adecuen a los objetivos de
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la revisiodn. Los revisores lo realizaron de forma
independiente y teniendo en cuenta los criterios
de elegibilidad de los ensayos clinicos aleatori-
zados (revisién por pares).

5. Revisar los resimenes de los articulos que ha-
yan sido seleccionados en la fase previa.

6. Revisar el articulo completo de los trabajos fil-
trados hasta este punto.

Para las fases 4, 5 y 6 se planificd calcular el co-
eficiente Kappa de Cohen para evaluar el grado de
acuerdo entre evaluadores.

Se planed valorar la calidad metodoldgica de los
estudios mediante la lista de verificacion: declara-
cién CONSORT (acrénimo de CONsolidated Standars
Of Reporting Trials) (7), que evalta 25 items que
deberian incluirse en el informe de un ensayo clini-
co, ademas de un diagrama para ilustrar el flujo de
sujetos participantes durante el ensayo.

Estos criterios metodoldgicos se calificaron de la
siguiente forma: si se cumple (1 punto) y si no se
cumple (0 puntos). La maxima puntuacion posible
es de 25 puntos, con un rango de 0-25. Se planifi-
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c6 considerar estudios de calidad aceptable cuando
cumplen trece o mas criterios.

Dos revisores independientes analizaron la calidad
de todos los articulos seleccionados utilizando la misma
metodologia. Se establecié que la fiabilidad inter-eva-
luador se evaluaria mediante el coeficiente Kappa de
Cohen (si es mayor de 0,7 significa alto valor de acuer-
do entre los dos evaluadores; entre 0,5 y 0,7 nivel mo-
derado de acuerdo, y si es menor de 0,5; nivel bajo)
(8), a través de la utilizacion del programa estadisti-
co SPSS versidn 19.0. Tras el primer analisis, los des-
acuerdos entre los revisores se resolvieron mediante
la intervencion de un tercer evaluador independiente.

RESULTADOS

Las estrategias de busqueda reportaron un to-
tal de 274 resultados (24 articulos de PudMed, 17
de CINAHL, 2 de La Biblioteca Cochrane Plus, 2 de
EMBASE y 229 de PsycINFO). Se excluyeron 205
trabajos tras analizar la informacion de los estudios
contenida en el titulo y el resumen (15 estudios
de PudMed, 17 de CINAHL, 2 de EMBASE y 171 de
PsycINFO). En total se evaluaron 69 articulos a tex-
to completo (9 estudios de PudMed, 2 de La Bibliote-
ca Cochrane Plus y 58 de PsycINFO) (Anexo 1). Tras
la evaluacion, no se seleccion6 ningun articulo para
el analisis cualitativo (Figura 1).

Reqistros identificados en las bases de

|dentificacion

Filtrado

Preanalisis

datos (PudMed, CINAHL, La Biblioteca
Cochrane Plus, EMBASE y PsycINFO)

(n=274)

Articulos excluidos por titulo v por abstract

(n=205)

Articulos evaluados a texto completo

(n=69)

Articulos seleccionados para el analisis

Incluidos

cualitativo
(n=0)

Figura 1. Diagrama de flujo
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Actualmente, hasta donde los autores del pre-
sente trabajo conocen, no se han localizado revi-
siones sistematicas. Hasta el momento de finalizar
la investigacion, en la bibliografia se han encontra-
do referencias acerca de la ansiedad o el estrés de
pacientes y cuidadores, ademas del afrontamiento
cuando el paciente esta sometido a estos cuidados.
Sin embargo, no ha sido posible localizar revisiones
sistémicas sobre la efectividad de la educacion de
los padres en los cuidados paliativos pediatricos.

DISCUSION

Los articulos encontrados se pueden clasificar
en dos grandes temas: necesidades sentidas de los
padres y paciente oncoldgico. Si bien es cierto que
muchos de los pacientes oncoldgicos precisan cui-
dados paliativos, no sélo este tipo de pacientes son
los que se someten a estos cuidados, existen otro
tipo de pacientes sobre los que hay un lapso impor-
tante a la hora de ser tenidos en cuenta para estu-
dios. Los estudios con pacientes oncoldgicos tienen
el denominador comun de la patologia de base, este
hecho, a la hora de analizar verdaderamente los
cuidados paliativos no refleja necesariamente una
vision global necesaria para abordar los cuidados
paliativos, ya que el peso del estudio finalmente lo
ocupa la propia patologia y no los estudios. De los
estudios que hemos encontrado, los estudios rela-
cionados con los cuidados paliativos pediatricos son
predominantemente de tipo descriptivo o cualitativo
(9,10,11,12,13), cabe destacar que esta aproxima-
cion al objeto de estudio es muy valida ya que per-
mite conocer la vision de los protagonistas, tanto
los pacientes como los familiares, de tal manera que
sean ellos mismos los que construyan los discursos
y el abordaje a los cuidados paliativos. La investi-
gacién cualitativa tiene una serie de ventajas que la
hace muy util para estudios de este tipo de tematica
por lo que hemos encontrado en la literatura, pero
al no encontrar estudios de tipo cuantitativo, vuelve
a aparecer una limitacién al no poder observarse el
problema desde las diversas opticas precisas.

La aproximacion cuantitativa, permitiria validar
ciertas intervenciones o al menos medirlas, los cui-
dados han de ser medidos y no solamente observa-
dos. La vision del paciente es esencial, por lo tanto
seria considerable realizar un abordaje mixto en el
que se pudiera tener en cuenta la percepcién del
paciente y familiares y a la vez medir la efectividad
de intervenciones o cuidados protocolizados.

Se han identificado una serie de carencias a lo
largo de la investigacion que deberian ser subsana-
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das: desarrollar estudios descriptivos de las interven-
ciones de educacion a padres de nifios sometidos a
cuidados paliativos pediatricos que se realizan o de
las que estan protocolizadas; realizar estudios com-
parativos entre las diferentes intervenciones para
evidenciar cual es la mas efectiva; y, por ultimo, im-
plementar estos resultados a la practica clinica.

Por tanto, no es posible conocer la efectividad de
la educacion a los padres en los cuidados paliativos
pediatricos ya que no se han encontrado ensayos cli-
nicos al respecto. Es necesario el desarrollo de inves-
tigaciones experimentales para poder valorar qué tipo
de intervenciones son mas eficaces en este colectivo.
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