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Educación a padres de niños sometidos a cuidados paliativos. Revisión sistemática de 
ensayos clínicos

Education for parents of children undergoing palliative care. Systematic review of 
clinical trials

Resumen 

Los cuidados paliativos pediátricos consisten en el cuidado total activo del niño y el apoyo a la familia. Es esencial hacer 
partícipes, involucrar y empoderar a padres y cuidadores para poder llevar a cabo unos cuidados paliativos pediátricos 
de calidad, siendo la educación para la salud el medio más oportuno para poder conseguir esto. El objetivo fue conocer 
la efectividad de la educación de los padres en los cuidados paliativos pediátricos en base a la información de ensayos 
clínicos. Se realizó una revisión sistemática siguiendo el protocolo de las normas de la declaración PRISMA. Se seleccio-
naron ensayos clínicos aleatorizados en los que la intervención de estudio fuese un programa educativo dirigido a padres 
de niños sometidos a cuidados paliativos o cuidados terminales. No es posible conocer la efectividad de la educación a 
los padres en los cuidados paliativos pediátricos ya que no se han encontrado ensayos clínicos al respecto. Nos parece 
necesario el desarrollo de investigaciones experimentales, para poder valorar qué tipo de intervenciones son más efica-
ces en este colectivo.
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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.
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INTRODUCCIÓN

La Asociación Europea de Cuidados Paliativos, en 
1990, definió los cuidados paliativos como el “cuida-
do total activo de los pacientes cuya enfermedad no 
responde a tratamiento curativo” (1). Dicha definición 
fue adoptada por la Organización 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 sínto-
mas, y proporcionando apoyo espiritual y psicológico 
desde el momento del diagnóstico hasta el final de la 
vida y durante el duelo” (2). En muchas ocasiones, 
los cuidados paliativos van asociados al tratamiento 
o cuidados de personas mayores con enfermedades 
crónicas o terminales, sin embargo, los niños también 
son receptores de estos cuidados paliativos.

 Según la OMS, los cuidados paliativos para niños 
consisten en el cuidado total activo del niño (cuer-
po, mente y espíritu), y el apoyo a la familia (2). 
De acuerdo a este concepto, en los últimos años, 
la forma de cuidar ha evolucionado centrando los 
cuidados de nuestros pacientes, en este caso niños, 
tanto en el propio paciente como en su familia. Los 
cuidados paliativos pediátricos 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 úl-
timos son un factor a tener en cuenta, en base a la 
bibliografía disponible y a la experiencia asistencial 
de los autores; hacer partícipes, involucrar, empo-
derar a padres y cuidadores, es esencial para poder 
llevar a cabo unos cuidados paliativos pediátricos de 
calidad, siendo la educación para la salud el medio 
más oportuno para poder conseguir esto (3).

La educación para la salud (4), como intervención de 
Enfermería (NIC 5510) permite el desarrollo y proporcio-
na instrucción y experiencias de aprendizaje que facilitan 
la adaptación voluntaria de la conducta para conseguir 
la salud en personas, familias, grupos o comunidades. 

En las Unidades de Hospitalización Pediátrica y 
en las Unidades de Cuidados Intensivos Pediátricos 
se pueden encontrar niños bajo cuidados paliativos. 
Los principales cuidados de Enfermería en estos ca-
sos es enseñar a los padres y/o familiares a propor-
cionar los cuidados necesarios a estos pacientes. La 
inclusión de la familia, y en especial de los padres en 
los cuidados paliativos, tiene efectos positivos tanto 
para el niño como para la familia (3).

Tras la creación del grupo de investigación en 
cuidados de salud del IdiPaz y siempre pretendien-

do mejorar la calidad asistencial de los pacientes, 
se platea esta revisión sistemática cuyo objetivo es 
conocer la efectividad de la educación de los padres 
en los cuidados paliativos pediátricos en base a la 
información de ensayos clínicos. 

MATERIAL Y MÉTODOS

Esta revisión sistemática se llevó a cabo siguien-
do el protocolo de las normas de la declaración 
PRISMA (acrónimo de Preferred Reporting Items for 
Systematic Reviews and Meta-Analyses) (5).

Se diseñó seleccionar ensayos clínicos aleatoriza-
dos (ECA) en los que la intervención de estudio fuese 
un programa educativo sobre cuidados paliativos pe-
diátricos. Éste debía estar dirigido a padres de niños 
sometidos a cuidados paliativos o cuidados termina-
les; entendiendo como padres, tanto padre, madre 
como tutor legal del menor. Dicho programa educa-
tivo podría estar comparado con no realizar ninguna 
actividad educativa u otro tipo de intervención edu-
cativa dirigida a padres. No se restringió el idioma ni 
la fecha de publicación de los artículos. Las interven-
ciones educativas de los ECA debían estar dirigidas a 
padres de niños entre 6 y 12 años que estuviesen so-
metidos a cuidados paliativos o cuidados terminales. 

Se establecieron como criterios de exclusión 
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 realizó una búsqueda 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 búsqueda empleadas en 
las distintas bases de datos. 
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Tabla 1. Estrategias de búsqueda empleadas en las distintas bases de datos.

Término 
principal DeCS PubMed 

MeSH
CINAHL 

HEADINGS
COCHRANE 

MeSH PsycINFO EMBASE

Población

Niño de 6
a 12 años Niño "Child" Child Child

Límite: 
School Age 

(6-12 Years)
Child

Cuidados 
paliativos

Cuidado 
terminal
Cuidados 
paliativos
Enfermo 
terminal
Cuidados 

paliativos al 
final de la vida

“Terminal Care”
“Palliative Care”
“Terminally Ill”
“Hospice Care”

Terminal Care
Palliative 

Care
Terminally Ill 

Patients
Hospice Care

Terminal Care
Palliative 

Care
Terminaly Ill
Hospice Care

Terminally Ill 
Patients
Palliative 

Care
Hospice

Terminal Care
Palliative 

Care
Terminally Ill
Hospice Care

Intervención Educación Educación “Education” Education Education Education Education

Estudio Ensayo 
clínico Ensayo clínico

((clinical[Title/
Abstract] AND trial[Title/

Abstract]) 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]

Clinical Trials

Clinical Trial
Randomized 
Controlled 

Trial

Clinical
Trials

Clinical Trial
Randomized 
Controlled 

Trial

Límites
Año: no

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

Los términos principales se desglosaron en des-
criptores indexados en DeCS y MeSH. En cuanto a la 
población se emplearon los siguientes descriptores: 
child, terminal care, palliative care, terminally ill y 
hospice care. Las palabras utilizadas relacionadas 
con la intervención 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 definió ningún ele-
mento para la variable de resultado, ante la incerti-
dumbre de la concreción del término. 

A la hora de realizar el proyecto se desarrolló el 
siguiente protocolo descrito a continuación: 

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

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

3. Eliminar los artículos duplicados. 

4. Lectura del título de los artículos y descartar 
aquellos que no se adecuen a los objetivos de 

la revisión. Los revisores lo realizaron de forma 
independiente y teniendo en cuenta los criterios 
de elegibilidad de los ensayos clínicos aleatori-
zados (revisión por pares).

5. Revisar los resúmenes de los artículos que ha-
yan sido seleccionados en la fase previa.

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

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

Se planeó valorar la calidad metodológica de los 
estudios mediante la lista de verificación: declara-
ción CONSORT (acrónimo de CONsolidated Standars 
Of Reporting Trials) (7), que evalúa 25 ítems que 
deberían incluirse en el informe de un ensayo clíni-
co, además de un diagrama para ilustrar el flujo de 
sujetos participantes durante el ensayo. 

Estos criterios metodológicos se calificaron de la 
siguiente forma: si se cumple (1 punto) y si no se 
cumple (0 puntos). La máxima puntuación posible 
es de 25 puntos, con un rango de 0-25. Se planifi-
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Figura 1. Diagrama de flujo

có considerar estudios de calidad aceptable cuando 
cumplen trece o más criterios. 

Dos revisores independientes analizaron la calidad 
de todos los artículos seleccionados utilizando la misma 
metodología. Se estableció que la fiabilidad inter-eva-
luador se evaluaría 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 utilización del programa estadísti-
co SPSS versión 19.0. Tras el primer análisis, los des-
acuerdos entre los revisores se resolvieron mediante 
la intervención de un tercer evaluador independiente. 

RESULTADOS

Las estrategias de búsqueda reportaron un to-
tal de 274 resultados (24 artículos 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 información de los estudios 
contenida en el título y el resumen (15 estudios 
de PudMed, 17 de CINAHL, 2 de EMBASE y 171 de 
PsycINFO). En total se evaluaron 69 artículos a tex-
to completo (9 estudios de PudMed, 2 de La Bibliote-
ca Cochrane Plus y 58 de PsycINFO) (Anexo 1). Tras 
la evaluación, no se seleccionó ningún artículo para 
el análisis cualitativo (Figura 1).
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Actualmente, hasta donde los autores del pre-
sente trabajo conocen, no se han localizado revi-
siones sistemáticas. Hasta el momento de finalizar 
la investigación, en la bibliografía se han encontra-
do referencias acerca de la ansiedad o el estrés de 
pacientes y cuidadores, además del afrontamiento 
cuando el paciente está sometido a estos cuidados. 
Sin embargo, no ha sido posible localizar revisiones 
sistémicas sobre la efectividad de la educación de 
los padres en los cuidados paliativos pediátricos.

DISCUSIÓN

Los artículos encontrados se pueden clasificar 
en dos grandes temas: necesidades sentidas de los 
padres y paciente oncológico. Si bien es cierto que 
muchos de los pacientes oncológicos precisan cui-
dados paliativos, no sólo 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 oncológicos tienen 
el denominador común de la patología de base, este 
hecho, a la hora de analizar verdaderamente los 
cuidados paliativos no refleja necesariamente una 
visión global necesaria para abordar los cuidados 
paliativos, ya que el peso del estudio finalmente lo 
ocupa la propia patología y no los estudios. De los 
estudios que hemos encontrado, los estudios rela-
cionados con los cuidados paliativos pediátricos son 
predominantemente de tipo descriptivo o cualitativo 
(9,10,11,12,13), cabe destacar que esta aproxima-
ción al objeto de estudio es muy válida ya que per-
mite conocer la visión 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-
gación cualitativa tiene una serie de ventajas que la 
hace muy útil para estudios de este tipo de temática 
por lo que hemos encontrado en la literatura, pero 
al no encontrar estudios de tipo cuantitativo, vuelve 
a aparecer una limitación al no poder observarse el 
problema desde las diversas ópticas precisas.

La aproximación cuantitativa, permitiría validar 
ciertas intervenciones o al menos medirlas, los cui-
dados han de ser medidos y no solamente observa-
dos. La visión del paciente es esencial, por lo tanto 
sería considerable realizar un abordaje mixto en el 
que se pudiera tener en cuenta la percepción 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 investigación que deberían ser subsana-

das: desarrollar estudios descriptivos de las interven-
ciones de educación a padres de niños sometidos a 
cuidados paliativos pediátricos que se realizan o de 
las que están protocolizadas; realizar estudios com-
parativos entre las diferentes intervenciones para 
evidenciar cual es la más efectiva; y, por último, im-
plementar estos resultados a la práctica clínica. 

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

BIBLIOGRAFÍA

1. AECC. Definición de cuidado paliativo [Inter-
net]. 2017 [citado 13 junio 2016]. Disponible 
en: https://www.aecc.es/SOBREELCANCER/
CUIDADOSPALIATIVOS/Paginas/Definici%C3%
B3ndecuidadopaliativo.aspx

2. Organización Mundial de la Salud. Cáncer. Cui-
dados paliativos [Internet]. Región de Europa; 
c2017 [citado 20 septiembre 2016]: aprox. 2 
pantallas. Disponible en: http://www.who.int/
cancer/palliative/es/ 

3. Bulechek GM, Butcher HK, Dochterman JM, 
Wagner CM, editores. Clasificación de interven-
ciones de Enfermería (NIC).  6ª edición. Madrid: 
Elsevier; 2013.

4. Kumar SP. Reporting of pediatric palliative care: 
a systematic review and quantitative analysis of 
research publications in palliative care journals. 
Indian J Palliat Care. 2011;17(3):202-9.

5. Urrutia G, Bonfill X. Declaración PRISMA: una 
propuesta para mejorar la publicación de re-
visiones sistemáticas y metaanálisis. Med Clin 
(Barc). 2010; 135 (11):507-11.

6. Haynes RB, McKibbon KA, Wilczynski NL, Walter 
SD, Werre SR. Optimal search strategies for retrie-
ving scientifically strong studies of treatment from 
Medline: analytical survey. BMJ. 2005; 330: 1179.

7. Cobos-Carbó A, Augustovski F. Declaración 
CONSORT 2010: actualización de la lista de 
comprobación para informar ensayos clínicos 
aleatorizados de grupos paralelos. Med Clin 
(Barc). 2011;137(5):213-15.

8. Cerda J, Villarroel L. Evaluation of the intero-
bserver concordance in pediatric research: the 



Nure Inv. 16(98) - 6 - Febrero- Marzo 2019

_____________________________________________________________________________________________Educación a padres de niños sometidos a cuidados paliativos. Revisión sistemática de ensayos clínicos
Pedro Piqueras-Rodríguez  et al.

Kappa Coefficient. Rev Chil Pediatr [Internet]. 
2008 [citado 6 mayo 2017];79(1):54-8. Dispo-
nible en: http://www.scielo.cl/pdf/rcp/v79n1/
art08.pdf.

9. Kars MC, Grypdonck MHF, de Bock LC, van Del-
den JJM. The parents’ ability to attend to the 
“voice of their child” with incurable cancer du-
ring the palliative phase. Heal Psychol. 2015 
Apr;34(4):446–52.

10. Kassam A, Skiadaresis J, Alexander S, Wolfe 
J. Differences in end-of-life communication for 
children with advanced cancer who were re-
ferred to a palliative care team. Pediatr Blood 
Cancer . 2015 Aug 62(8):1409–13.

11. Miller EG, Levy C, Linebarger JS, Klick JC, Car-
ter BS. Pediatric Palliative Care: Current Evi-
dence and Evidence Gaps. J Pediatr. 2015 
Jun;166(6):1536–1540. 

12. Downing J, Knapp C, Muckaden MA, Fowler-Ke-
rry S, Marston J, ICPCN Scientific Committee. 
Priorities for global research into children’s pa-
lliative care: results of an International Delphi 
Study. BMC Palliat Care. 2015 Dec 4;14(1):36. 

13. Ferreira da Silva A, Becker H, Corso da Motta M, 
Zanchi de Abreu D. Palliative care in paediatric on-
cology: perceptions, expertise and practices from 
the perspective of the multidisciplinary team. Rev 
Gaúcha Enferm. 2015 jun;36(2):56-62. 

14. Ito Y, Okuyama T, Ito Y, Kamei M, Nakaguchi T, 
Sugano K, et al. Good death for children with 
cancer: a qualitative study. Jpn J Clin Oncol. 
2015;45(4):349-55.

15. Levine DR, Johnson LM, Mandrell BN, Yang J, 
West NK, Hinds PS, et al. Does phase 1 trial 
enrollment preclude quality end-of-life care? 
Phase 1 trial enrollment and end-of-life care 
characteristics in children with cancer. Cancer. 
2015;121(9):1508-12.

16. Fowler A, Freiberger D, Moonan M. Palliative and 
end-of-life care in pediatric solid organ transplan-
tation. Pediatr Transplant. 2015;19(1):11-7.

17. Friedrichsdorf SJ, Postier A, Dreyfus J, Osenga 
K, Sencer S, Wolfe J. Improved quality of life 
at end of life related to home-based palliati-
ve care in children with cancer. J Palliat Med. 
2015;18(2):143-50.

18. Samsel C, Lechner BE. End-of-life care in a re-
gional level IV neonatal intensive care unit after 

implementation of a palliative care initiative. J 
Perinatol. 2015;35(3):223-8.

19. Younge N, Smith PB, Goldberg RN, Brandon 
DH, Simmons C, Cotten CM, et al. Impact of 
a palliative care program on end-of-life care 
in a neonatal intensive care unit. J Perinatol. 
2015;35(3):218-22.

20. Cawkwell PB, Gardner SL, Weitzman M. Per-
sistent racial and ethnic differences in location 
of death for children with cancer. Pediatr Blood 
Cancer. 2015 Aug; 62(8):1403–8. 

21. Smith AG, Andrews S, Bratton SL, Sheetz J, 
Feudtner C, Zhong W, et al. Pediatric Palliati-
ve Care and Inpatient Hospital Costs: A Lon-
gitudinal Cohort Study. Pediatrics 2015 Apr 1; 
135(4):694–700.

22. Downing J, Jassal SS, Mathews L, Brits H, Frie-
drichsdorf SJ. Pediatric pain management in pa-
lliative care. Pain Manag. 2015;5(1):23-35.

23. Beecham E, Candy B, Howard R, McCulloch R, 
Laddie J, Rees H, et al. Pharmacological inter-
ventions for pain in children and adolescents 
with life-limiting conditions. Cochrane Database 
Syst Rev. 2015;(3):CD010750. 

24. Anghelescu DL, Snaman JM, Trujillo L, Sykes AD, 
Yuan Y, Baker JN. Patient-controlled analgesia at 
the end of life at a pediatric oncology institution. 
Pediatr Blood Cancer. 2015; 62(7):1237–44. 

25. Schmidt-Hansen M, Bromham N, Taubert M, Ar-
nold S, Hilgart JS. Buprenorphine for treating 
cancer pain. Cochrane Database Syst Rev. 2015 
Mar 31;(3):CD009596. 

26. Donovan LA, Wakefield CE, Russell V, Cohn RJ. 
Hospital-based bereavement services following 
the death of a child: a mixed study review. Pa-
lliat Med. 2015;29(3):193-210.

27. Bergstraesser E, Inglin S, Hornung R, Landolt 
MA. Dyadic coping of parents after the death of 
a child. Death Stud. 2015;39(1-5):128-38.

28. Jalmsell L, Kontio T, Stein M, Henter JI, Kreic-
bergs U. On the Child’s Own Initiative: Parents 
Communicate with Their Dying Child About 
Death. Death Stud. 2015;39(1-5):111-7. 

29. Rosenberg AR, Postier A, Osenga K, Kreicbergs U, 
Neville B, Dussel V, et al. Long-term psychosocial 
outcomes among bereaved siblings of children with 
cancer. J Pain Symptom Manage. 2015;49(1):55-65. 



Nure Inv. 16(98) - 7 - Febrero- Marzo 2019

____________________________________________________________________________________Educación a padres de niños sometidos a cuidados paliativos. Revisión sistemática de ensayos clínicos
Pedro Piqueras-Rodríguez  et al.

30. De Vos MA, Bos AP, Plötz FB, van Heerde M, de 
Graaff BM, Tates K, et al. Talking with parents 
about end-of-life decisions for their children. Pe-
diatrics. 2015;135(2):e465-76.

31. Miller EG, Frizzola MA, Levy C, Greenspan JS. 
Recent experience establishing a new pediatric 
palliative care team. AMSPDC. 2015;166(1):4-5.

32. Jamorabo DS, Belani CP, Martin EW. Complex 
chronic conditions in Rhode Island’s pedia-
tric populace: implications for palliative and 
hospice services, 2000-2012. J Palliat Med. 
2015;18(4):350-7.

33. Crocker JC, Beecham E, Kelly P, Dinsdale AP, 
Hemsley J, Jones L, et al. Inviting parents to 
take part in paediatric palliative care research: 
a mixed-methods examination of selection bias. 
Palliat Med. 2015;29(3):231-40.

34. Lotz JD, Jox RJ, Borasio GD, Führer M. Pediatric 
advance care planning from the perspective of 
health care professionals: a qualitative inter-
view study. Palliat Med. 2015;29(3):212-22. 

35. Cardenas-Turanzas M, Tovalin-Ahumada H, 
Romo CG, Okhuysen-Cawley R. Assessing need 
for palliative care services for children in Mexi-
co. J Palliat Med. 2015;18(2):162-6. 

36. Sellers DE, Dawson R, Cohen-Bearak A, Solo-
mond MZ, Truog RD. Measuring the quality of 

dying and death in the pediatric intensive care 
setting: the clinician PICU-QODD. J Pain Symp-
tom Manage. 2015;49(1):66-78. 

37. Baker JN, Levine DR, Hinds PS, Weaver MS, 
Cunningham MJ, Johnson L, et al. Research Prio-
rities in Pediatric Palliative Care. J Pediatr. 2015 
Aug; 167(2):467–470.e3. 

38. Noble H, Price JE, Porter S. The challenge to 
health professionals when carers resist truth te-
lling at the end of life: a qualitative secondary 
analysis. J Clin Nurs. 2015;24(7-8):927-36.

39. Bates AT, Kearney JA. Understanding death with 
limited experience in life: dying children’s and 
adolescents’ understanding of their own termi-
nal illness and death. Curr Opin Support Palliat 
Care. 2015;9(1):40-5. 

40. Branigan M. Desire for hastened death: explo-
ring the emotions and the ethics. Curr Opin Sup-
port Palliat Care. 2015;9(1):64-71. 

41. Xafis V, Wilkinson D, Gillam L, Sullivan J. Ba-
lancing obligations: should written information 
about life-sustaining treatment be neutral? J 
Med Ethics. 2015;41:234–9.

42. Johnson L-M, Church CL, Metzger M, Baker JN. 
Ethics Consultation in Pediatrics: Long-Term Ex-
perience From a Pediatric Oncology Center. Am 
J Bioeth. 2015 May 4;15(5):3–17. 



Nure Inv. 16(98) - 8 - Febrero- Marzo 2019

_____________________________________________________________________________________________Educación a padres de niños sometidos a cuidados paliativos. Revisión sistemática de ensayos clínicos
Pedro Piqueras-Rodríguez  et al.

A
n

ex
o 

1
. 

S
ín

te
si

s 
d

e 
lo

s 
es

tu
d

io
s 

m
ás

 r
el

ev
an

te
s 

se
g

ú
n

 l
a 

te
m

át
ic

a 
p

ri
n

ci
p

al
 d

e 
lo

s 
m

is
m

os
.

FU
EN

TE
TI

P
O

 D
E 

ES
TU

D
IO

O
B

JE
TI

V
O

S
R

ES
U

LT
A

D
O

S
/

C
O

N
C

LU
S

IO
N

ES
P

A
C

IE
N

TE
 T

ER
M

IN
A

L 
P

ED
IÁ

TR
IC

O

It
o 

20
15

C
ua

lit
at

iv
o

Ex
pl

or
ar

 l
as

 c
ar

ac
te

rí
st

ic
as

 d
e 

un
a 

bu
en

a 
m

ue
rt

e 
en

 n
iñ

os
 c

on
 

cá
nc

er
.

Id
en

tifi
ca

 1
3 

ca
ra

ct
er

ís
tic

as
 p

ar
a 

un
a 

bu
en

a 
m

ue
rt

e.

Le
vi

ne
 2

01
5

C
oh

or
te

 
re

tr
os

pe
ct

iv
o

D
es

cr
ib

ir
 l

as
 c

ar
ac

te
rí
st

ic
as

 d
e 

lo
s 

ni
ño

s 
co

n 
cá

nc
er

 c
on

 c
ui

da
do

s 
te

rm
in

al
es

 p
ar

tic
ip

an
te

s 
en

 u
n 

en
sa

yo
 c

lín
ic

o 
de

 f
as

e 
1.

La
 p

ar
tic

ip
ac

ió
n 

o 
no

 e
n 

un
 e

ns
ay

o 
cl

ín
ic

o 
de

 f
as

e 
1 

no
 in

flu
ye

 e
n 

la
s 

ca
ra

ct
er

ís
tic

as
 d

e 
lo

s 
ni

ño
s 

co
n 

cá
nc

er
 c

on
 c

ui
da

do
s 

te
rm

in
al

es
.

Fo
w

le
r 

20
14

Re
vi

si
ón

 
bi

bl
io

gr
áfi

ca
Ex

pl
or

ar
 c

ue
st

io
ne

s 
re

la
tiv

as
 a

 lo
s 

cu
id

ad
os

 p
al

ia
tiv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
 

en
 n

iñ
os

 t
ra

sp
la

nt
ad

os
 d

e 
un

 ó
rg

an
o 

só
lid

o.

Es
 im

po
rt

an
te

 in
vo

lu
cr

ar
 a

l e
qu

ip
o 

de
 c

ui
da

do
s 

pa
lia

tiv
os

 c
ua

nd
o 

el
 p

ac
ie

nt
e 

es
tá

 e
st

ab
le

 y
 p

re
fe

ri
bl

em
en

te
 e

n 
el

 m
om

en
to

 d
e 

la
 

ev
al

ua
ci

ón
 p

re
vi

o 
al

 t
ra

sp
la

nt
e.

 T
am

bi
én

 h
ab

rá
 q

ue
 in

vo
lu

cr
ar

 a
 la

 
fa

m
ili

a.
 E

l e
qu

ip
o 

de
 t

ra
sp

la
nt

e 
se

rá
 e

l e
nc

ar
ga

do
 d

e 
pr

op
or

ci
on

ar
 

lo
s 

cu
id

ad
os

 a
l fi

na
l d

e 
la

 v
id

a.

Fr
ie

dr
ic

hs
do

rf
 

20
16

C
oh

or
te

 
re

tr
os

pe
ct

iv
o

C
om

pa
ra

r 
lo

s 
sí

nt
om

as
 d

e 
es

tr
és

 y
 la

 c
al

id
ad

 d
e 

vi
da

 d
e 

ni
ño

s 
co

n 
cá

nc
er

 q
ue

 r
ec

ib
ie

ro
n 

cu
id

ad
os

 a
l fi

na
l d

e 
la

 v
id

a 
de

 u
n 

pr
og

ra
m

a 
de

 a
te

nc
ió

n 
do

m
ic

ili
ar

ia
 d

e 
cu

id
ad

os
 p

al
ia

tiv
os

 p
ed

iá
tr

ic
os

 c
on

 
ni

ño
s 

co
n 

cá
nc

er
 q

ue
 r

ec
ib

ie
ro

n 
so

lo
 a

te
nc

ió
n 

on
co

ló
gi

ca
.

Lo
s 

ni
ño

s 
in

sc
ri
to

s 
en

 u
n 

pr
og

ra
m

a 
de

 a
te

nc
ió

n 
do

m
ic

ili
ar

ia
 d

e 
cu

id
ad

os
 p

al
ia

tiv
os

 p
ed

iá
tr

ic
os

 p
ar

ec
en

 h
ab

er
 m

ej
or

ad
o 

la
 c

al
id

ad
 

de
 v

id
a 

de
 l

os
 m

is
m

os
 y

 e
s 

m
ás

 p
ro

ba
bl

e 
qu

e 
m

ue
ra

n 
en

 s
u 

do
m

ic
ili

o.

S
am

se
l 2

01
5

C
oh

or
te

 
re

tr
os

pe
ct

iv
o 

y 
pr

os
pe

ct
iv

o

Ev
al

ua
r 

el
 e

fe
ct

o 
de

 la
 im

pl
an

ta
ci

ón
 d

e 
un

a 
in

ic
ia

tiv
a 

de
 c

ui
da

do
s 

pa
lia

tiv
os

 n
eo

na
ta

le
s 

so
br

e 
lo

s 
cu

id
ad

os
 a

l fi
na

l d
e 

la
 v

id
a.

La
 

im
pl

em
en

ta
ci

ón
 

de
 

un
a 

in
ic

ia
tiv

a 
de

 
cu

id
ad

os
 

pa
lia

tiv
os

 
ne

on
at

al
es

 s
e 

as
oc

ió
 c

on
 u

n 
au

m
en

to
 e

n 
la

 r
eo

ri
en

ta
ci

ón
 d

e 
la

 
at

en
ci

ón
, 

m
ay

or
 u

so
 d

e 
m

ed
ic

ac
ió

n 
pa

lia
tiv

a 
y 

un
a 

di
sm

in
uc

ió
n 

de
 l

a 
va

ri
ab

ili
da

d 
de

 i
nt

er
ve

nc
io

ne
s 

al
 fi

na
l 

de
 l

a 
vi

da
 (

úl
tim

as
 

48
 h

or
as

).
 P

or
 e

llo
, 

la
 p

ue
st

a 
en

 m
ar

ch
a 

de
 e

st
a 

in
ic

ia
tiv

a 
pu

ed
e 

m
ej

or
ar

 la
 a

te
nc

ió
n 

sa
ni

ta
ri
a 

al
 fi

na
l d

e 
la

 v
id

a.

Yo
un

ge
 2

01
5

Re
tr

os
pe

ct
iv

o
Ev

al
ua

r 
lo

s 
ca

m
bi

os
 d

e 
lo

s 
cu

id
ad

os
 a

l 
fin

al
 d

e 
la

 v
id

a 
tr

as
 l

a 
im

pl
an

ta
ci

ón
 

de
 

un
 

pr
og

ra
m

a 
de

 
cu

id
ad

os
 

pa
lia

tiv
os

 
en

 
un

a 
un

id
ad

 d
e 

cu
id

ad
os

 in
te

ns
iv

os
 n

eo
na

ta
le

s.

La
s 

re
un

io
ne

s 
fa

m
ili

ar
es

 
al

 
fin

al
 

de
 

la
 

vi
da

 
y 

el
 

us
o 

de
 

be
nz

od
ia

ce
pi

na
s 

fa
ci

lit
ar

on
 

la
 

im
pl

em
en

ta
ci

ón
 

de
l 

pr
og

ra
m

a 
de

 
cu

id
ad

os
 
pa

lia
tiv

os
 
en

 
un

a 
un

id
ad

 
de

 
cu

id
ad

os
 
in

te
ns

iv
os

 
ne

on
at

al
es

.

C
aw

kw
el

l 2
01

5
Re

tr
os

pe
ct

iv
o

Id
en

tifi
ca

r 
la

s 
di

fe
re

nc
ia

s 
ra

ci
al

es
 y

 é
tn

ic
as

 e
n 

cu
an

to
 a

l fi
na

l d
el

 
pr

oc
es

o 
on

co
ló

gi
co

.

N
o 

ha
y 

un
a 

ta
sa

 s
ig

ni
fic

at
iv

a 
en

 c
ua

nt
o 

al
 n

úm
er

o 
de

 n
iñ

os
 

fa
lle

ci
do

s.
 L

as
 d

ife
re

nc
ia

s 
ét

ni
ca

s 
y 

ra
ci

al
es

 s
i q

ue
 h

an
 p

er
si

st
id

o 
a 

lo
 la

rg
o 

de
l t

ie
m

po
, 

pr
efi

ri
en

do
 lo

s 
pa

ci
en

te
s 

no
-h

is
pa

no
s 

fa
lle

ce
r 

en
 s

us
 c

as
as

.

S
m

ith
 2

01
5

Re
tr

os
pe

ct
iv

o
C
ua

nt
ifi

ca
r 

el
 c

os
te

 a
so

ci
ad

o 
a 

lo
s 

cu
id

ad
os

 p
al

ia
tiv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
.

La
 

re
la

ci
ón

 
en

tr
e 

cu
id

ad
os

 
pa

lia
tiv

os
 

pe
di

át
ri
co

s 
y 

co
st

es
 

es
 

co
m

pl
ej

a.
 P

ar
ec

en
 s

er
 m

en
or

es
 s

eg
ún

 lo
s 

pa
ci

en
te

s 
se

 a
ce

rc
an

 a
l 

fin
al

 d
e 

la
 v

id
a,

 p
er

o 
lo

s 
qu

e 
so

br
ev

iv
en

 l
o 

ha
ce

n 
co

n 
pa

to
lo

gí
as

 
cr

ón
ic

as
 q

ue
 c

on
lle

va
n 

un
os

 a
lto

s 
co

st
es

.



Nure Inv. 16(98) - 9 - Febrero- Marzo 2019

____________________________________________________________________________________Educación a padres de niños sometidos a cuidados paliativos. Revisión sistemática de ensayos clínicos
Pedro Piqueras-Rodríguez  et al.

M
A

N
EJ

O
 D

EL
 D

O
LO

R

D
ow

ni
ng

 2
01

5
Re

vi
si

ón
 

bi
bl

io
gr

áfi
ca

Ex
pl

or
ar

 l
a 

bi
bl

io
gr

af
ía

 p
ub

lic
ad

a 
so

br
e 

el
 m

an
ej

o 
de

l 
do

lo
r 

en
 

cu
id

ad
os

 p
al

ia
tiv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
, 

en
 p

ar
tic

ul
ar

 s
ob

re
 la

s 
di

re
ct

ri
ce

s 
de

 la
 O

M
S
 s

ob
re

 f
ar

m
ac

ol
og

ía
 d

el
 t

ra
ta

m
ie

nt
o 

de
l d

ol
or

.

S
e 

ha
n 

en
co

nt
ra

do
 a

va
nc

es
 e

n 
el

 t
ra

ta
m

ie
nt

o 
de

l 
do

lo
r, 

pe
ro

 n
o 

ex
is

te
 e

vi
de

nc
ia

 r
ef

er
en

te
 a

 e
du

ca
ci

ón
 y

 a
cc

es
o 

a 
m

ed
ic

am
en

to
s 

es
en

ci
al

es
.

B
ee

ch
am

 2
01

5
Re

vi
si

ón
 

si
st

em
át

ic
a

Ev
al

ua
r 

la
 

ev
id

en
ci

a 
so

br
e 

la
 

ef
ec

tiv
id

ad
 

de
 

di
fe

re
nt

es
 

in
te

rv
en

ci
on

es
 f

ar
m

ac
ol

óg
ic

as
 p

ar
a 

tr
at

ar
 e

l 
do

lo
r 

en
 n

iñ
os

 y
 

ad
ul

to
s 

jó
ve

ne
s 

co
n 

en
fe

rm
ed

ad
es

 t
er

m
in

al
es

.

La
 e

vi
de

nc
ia

 s
ob

re
 l

a 
ev

al
ua

ci
ón

 d
el

 d
ol

or
 e

s 
co

m
o 

fr
ut

o 
de

 u
n 

re
su

lta
do

 s
ec

un
da

rio
 y

 l
os

 m
ed

ic
am

en
to

s 
ut

ili
za

do
s 

fu
er

on
 t

od
os

 
ad

yu
va

nt
es

 y
 n

o 
si

em
pr

e 
se

 u
til

iz
an

 e
n 

ge
ne

ra
l e

n 
cu

id
ad

os
 p

al
ia

tiv
os

 
pe

di
át

ric
os

 p
ar

a 
el

 d
ol

or
.

A
ng

he
le

sc
u 

20
15

Re
tr

os
pe

ct
iv

o
La

 
an

es
te

si
a 

co
nt

ro
la

da
 

po
r 

pa
ci

en
te

s 
es

tá
 

au
m

en
ta

nd
o 

u 
ut

ili
za

ci
ón

 e
n 

pa
ci

en
te

s 
co

n 
cá

nc
er

 t
er

m
in

al
 a

 p
es

ar
 d

e 
qu

e 
la

 
de

sc
ri
pc

ió
n 

de
 s

u 
us

o 
es

 li
m

ita
da

.

El
 t
ra

ta
m

ie
nt

o 
co

n 
op

io
id

es
 y

 a
dy

ud
an

te
s 

es
tá

 a
um

en
ta

nd
o 

su
 u

so
 

en
 p

ac
ie

nt
es

 p
ed

iá
tr

ic
os

.

S
ch

m
id

t-
H

an
se

n 
20

15
Re

vi
si

ón
 

si
st

em
át

ic
a

Es
ta

bl
ec

er
 l

a 
ef

ec
tiv

id
ad

 y
 t

ol
er

an
ci

a 
de

 l
a 

B
up

en
or

fin
a 

pa
ra

 e
l 

m
an

ej
o 

de
l d

ol
or

 e
n 

ni
ño

s 
y 

ad
ul

to
s.

ES
 

co
m

pl
ic

ad
o 

es
ta

bl
ec

er
 

qu
e 

la
 

bu
pe

rn
or

fin
a 

en
ca

ja
 

en
 

el
 

tr
at

am
ie

nt
o 

de
 p

ac
ie

nt
es

 c
on

 c
án

ce
r 

.

N
EC

ES
ID

A
D

ES
 S

EN
TI

D
A

S
 D

E 
LA

 F
A

M
IL

IA

D
on

ov
an

 2
01

5
Re

vi
si

ón
 

si
st

em
át

ic
a

Id
en

tifi
ca

r 
lo

s 
se

rv
ic

io
s 

qu
e 

se
 o

fr
ec

en
 a

 l
as

 f
am

ili
as

 e
n 

du
el

o 
en

 e
nt

or
no

s 
ho

sp
ita

la
ri
os

 p
er

in
at

al
es

, 
 n

eo
na

ta
le

s 
y 

pe
di

át
ri
co

s;
 

re
su

m
ir
 e

l 
im

pa
ct

o 
ps

ic
os

oc
ia

l 
y 

la
s 

re
co

m
en

da
ci

on
es

 p
ub

lic
ad

as
 

pa
ra

 la
 m

ej
or

 p
rá

ct
ic

a 
de

 a
te

nc
ió

n 
al

 d
ue

lo
 e

n 
el

 h
os

pi
ta

l.

Lo
s 

m
ie

m
br

os
 

de
 

la
 

fa
m

ili
a 

ex
pr

es
ar

on
 

se
nt

ir
se

 
at

en
di

do
s 

y 
ap

oy
ad

os
 
po

r 
el

 
pe

rs
on

al
, 

di
sm

in
uc

ió
n 

de
 
la

 
se

ns
ac

ió
n 

de
 

ai
sl

am
ie

nt
o 

y 
m

ej
or

a 
en

 e
l 

m
an

ej
o 

y 
cr

ec
im

ie
nt

o 
pe

rs
on

al
. 

Lo
s 

se
rv

ic
io

s 
de

 d
ue

lo
 t

ie
ne

n 
m

ay
or

 e
fe

ct
o 

so
br

e 
lo

s 
pa

dr
es

 c
on

 
du

el
o 

co
m

pl
ej

o.
 S

e 
re

co
m

ie
nd

a 
qu

e 
lo

s 
se

rv
ic

io
s 

de
 d

ue
lo

 e
st

én
 

pr
es

en
te

s 
an

te
s 

y 
de

sp
ué

s 
de

 la
 m

ue
rt

e 
de

 u
n 

ni
ño

, 
in

te
rv

en
ga

n 
so

br
e 

"t
od

a 
la

 f
am

ili
a"

 q
ue

 la
 p

re
st

ac
ió

n 
de

 s
er

vi
ci

os
 s

ea
 fl

ex
ib

le
.

B
er

gs
tr

ae
ss

er
 

20
15

C
ua

lit
at

iv
o

Ex
pl

or
ar

 e
l 
pr

oc
es

o 
de

 d
ue

lo
 t

ra
s 

la
 m

ue
rt

e 
de

 u
n 

ni
ño

 d
eb

id
o 

a 
un

a 
en

fe
rm

ed
ad

 q
ue

 l
im

ita
ba

 s
u 

vi
da

, 
po

ni
en

do
 e

sp
ec

ia
l 

én
fa

si
s 

en
 e

l m
an

ej
o 

de
l d

ue
lo

 e
n 

pa
re

ja
 (

di
ád

ic
o)

.

El
 a

fr
on

ta
m

ie
nt

o 
di

ád
ic

o 
es

 im
po

rt
an

te
 e

n 
el

 t
ra

ba
jo

 d
e 

du
el

o 
y 

en
 

la
 a

da
pt

ac
ió

n 
al

 d
ue

lo
.

Ja
lm

se
ll 

20
15

D
es

cr
ip

tiv
o

D
es

cr
ib

ir
 c

óm
o 

se
 c

om
un

ic
an

 l
os

 p
ad

re
s 

en
 d

ue
lo

 c
on

 s
u 

hi
jo

 
m

or
ib

un
do

 s
ob

re
 la

 m
ue

rt
e.

Lo
s 

lib
ro

s 
y 

la
s 

pe
líc

ul
as

 f
ac

ili
ta

n 
la

s 
co

nv
er

sa
ci

on
es

 s
ob

re
 l

a 
m

ue
rt

e,
 p

or
 e

llo
, 

pr
op

or
ci

on
ar

 l
ite

ra
tu

ra
 y

 p
el

íc
ul

as
 a

pr
op

ia
da

s 
fa

ci
lit

ar
ía

 la
 c

om
un

ic
ac

ió
n 

en
tr

e 
pa

dr
es

 e
 h

ijo
s 

so
br

e 
la

 m
ue

rt
e.

Ro
se

nb
er

g 
20

15
D

es
cr

ip
tiv

o

D
es

cr
ib

ir
: 

la
 p

re
va

le
nc

ia
 d

e 
há

bi
to

s 
co

n 
ri
es

go
 p

ar
a 

la
 s

al
ud

, 
tr

as
to

rn
os

 p
si

co
ló

gi
co

s 
y 

ap
oy

o 
so

ci
al

 e
nt

re
 l

os
 h

er
m

an
os

 e
n 

du
el

o;
 

fa
ct

or
es

 
po

te
nc

ia
lm

en
te

 
m

od
ifi

ca
bl

es
 

as
oc

ia
do

s 
co

n 
re

su
lta

do
s 

de
fic

ie
nt

es
.

Lo
 h

er
m

an
os

 in
fo

rm
ar

on
: 

in
sa

tis
fa

cc
ió

n 
en

 la
 c

om
un

ic
ac

ió
n,

 f
al

ta
 

de
 o

po
rt

un
id

ad
es

 p
ar

a 
de

sp
ed

ir
se

 d
e 

su
 h

er
m

an
o 

y/
o 

im
pa

ct
o 

ne
ga

tiv
o 

de
 l

a 
ex

pe
ri
en

ci
a 

de
 c

án
ce

r;
 d

e 
ah

í 
qu

e 
ex

pe
ri
m

en
te

n 
un

 m
ay

or
 s

uf
ri
m

ie
nt

o 
y 

la
s 

pu
nt

ua
ci

ón
 d

e 
ap

oy
o 

so
ci

al
 s

ea
n 

m
ás

 
ba

ja
s.

 L
a 

m
ue

rt
e 

de
 u

n 
he

rm
an

o 
po

r 
cá

nc
er

 p
ue

de
 a

fe
ct

ar
 a

 l
a 

sa
lu

d 
ps

ic
os

oc
ia

l a
 la

rg
o 

pl
az

o.

Ka
rs

 2
01

5
D

es
cr

ip
tiv

o
D

es
cr

ib
ir
 la

s 
di

fic
ul

ta
de

s 
de

 lo
s 

pa
dr

es
 p

ar
a 

de
sc

ri
bi

r 
la

 v
oz

 d
e 

lo
s 

pa
ci

en
te

s 
du

ra
nt

e 
el

 p
ro

ce
so

 t
er

m
in

al
.

S
i l

a 
vo

z 
de

 lo
s 

ni
ño

s 
qu

e 
se

 a
ce

rc
an

 a
l fi

na
l d

e 
la

 v
id

a 
se

 e
sc

uc
ha

 
o 

no
, a

 m
en

ud
o 

de
pe

nd
e 

de
 la

 h
ab

ili
da

d 
de

 s
us

 p
ad

re
s 

pa
ra

 d
ar

le
s 

un
a 

vo
z.

 L
os

 c
ui

da
do

re
s 

pr
of

es
io

na
le

s 
tie

ne
n 

un
a 

ta
re

a 
di

fíc
il 

en
 

ay
ud

ar
 a

 l
os

 p
ad

re
s 

a 
da

r 
su

 v
oz

 a
 s

us
 h

ijo
s,

 m
ie

nt
ra

s 
qu

e 
al

 
m

is
m

o 
tie

m
po

 p
re

se
rv

an
 la

 s
uy

a.

Ka
ss

am
 2

01
5

D
es

cr
ip

tiv
o

D
et

er
m

in
ar

 
la

 
re

la
ci

ón
 

en
tr

e 
la

 
es

pe
ci

al
iz

ac
ió

n 
en

 
cu

id
ad

os
 

pa
lia

tiv
os

 p
ed

iá
tr

ic
os

 y
 la

 m
ej

or
a 

de
 la

 c
om

un
ic

ac
ió

n 
co

n 
ni

ño
s 

en
 

fa
se

 a
va

nz
ad

a 
de

 c
án

ce
r 

y 
su

s 
fa

m
ili

as
.

N
iñ

os
 q

ue
 r

ec
ib

en
 o

nc
ol

og
ía

 e
st

án
da

r 
tie

ne
n 

m
ay

or
 r

ie
sg

o 
de

 n
o 

re
ci

bi
r 

el
em

en
to

s 
de

 c
om

un
ic

ac
ió

n 
al

 fi
na

l d
e 

su
 v

id
a.



Nure Inv. 16(98) - 10 - Febrero- Marzo 2019

_____________________________________________________________________________________________Educación a padres de niños sometidos a cuidados paliativos. Revisión sistemática de ensayos clínicos
Pedro Piqueras-Rodríguez  et al.

P
R

O
FE

S
IO

N
A

LE
S

 S
A

N
IT

A
R

IO
S

Vo
s 

20
15

Pi
lo

to
 

pr
os

pe
ct

iv
o

C
on

oc
er

 c
óm

o 
es

 la
 c

om
un

ic
ac

ió
n 

en
tr

e 
lo

s 
m

éd
ic

os
 y

 lo
s 

pa
dr

es
 

cu
an

do
 h

ay
 q

ue
 d

ec
id

ir
 s

ob
re

 r
en

un
ci

ar
 a

l t
ra

ta
m

ie
nt

o 
de

 s
op

or
te

 
vi

ta
l d

e 
su

s 
hi

jo
s.

Lo
s 

pa
dr

es
 p

od
rí
an

 t
en

er
 u

n 
pa

pe
l 

m
ás

 a
ct

iv
o 

de
l 

ob
se

rv
ad

o 
du

ra
nt

e 
la

 r
ea

liz
ac

ió
n 

de
l 
es

tu
di

o.
 L

a 
m

ay
or

 p
re

oc
up

ac
ió

n 
de

 l
os

 
pa

dr
es

 e
s 

qu
e 

su
 h

ijo
 s

uf
ra

.

M
ill

er
 2

01
5

C
ua

lit
at

iv
o

D
es

cr
ib

ir
 la

 e
xp

er
ie

nc
ia

 d
e 

lo
s 

pr
im

er
os

 2
4 

m
es

es
 d

e 
un

 e
qu

ip
o 

de
 

cu
id

ad
os

 p
al

ia
tiv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
 e

n 
Re

in
o 

U
ni

do
.

El
 

eq
ui

po
 

de
 

cu
id

ad
os

 
pa

lia
tiv

os
 

pe
di

át
ri
co

s 
tu

vo
 

un
a 

bu
en

a 
ac

og
id

a.
 

A
qu

el
lo

s 
cl

ín
ic

os
 

qu
e 

ha
bí

an
 

si
do

 
in

fo
rm

ad
os

 
de

 
la

 
cr

ea
ci

ón
 

de
 

es
te

 
eq

ui
po

 
m

os
tr

ar
on

 
in

te
ré

s 
po

r 
es

ta
bl

ec
er

 
re

la
ci

on
es

 
de

 
co

la
bo

ra
ci

ón
. 

M
uc

ho
s 

pa
ci

en
te

s 
ha

bí
an

 
es

ta
do

 
“e

sp
er

an
do

” 
cu

id
ad

os
 
pr

oc
ed

en
te

s 
de

 
un

 
eq

ui
po

 
de

 
cu

id
ad

os
 

pa
lia

tiv
os

 p
ed

iá
tr

ic
os

. 

Ja
m

or
ab

o 
20

15
C
oh

or
te

 
re

tr
os

pe
ct

iv
o

D
es

cr
ib

ir
 l

as
 t

en
de

nc
ia

s 
de

 m
or

ta
lid

ad
 d

e 
ni

ño
s 

re
si

de
nt

es
 d

e 
R
ho

de
 I

sl
an

d.

La
s 

af
ec

ci
on

es
 c

ró
ni

ca
s 

co
m

pl
ej

as
 f
ue

ro
n 

la
s 

re
sp

on
sa

bl
es

 d
e 

un
a 

pr
op

or
ci

ón
 s

ig
ni

fic
at

iv
a 

de
 l

as
 m

ue
rt

es
 p

ed
iá

tr
ic

as
. 

Lo
s 

cu
id

ad
os

 
pa

lia
tiv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
 s

on
 c

ru
ci

al
es

 p
ar

a 
el

 a
po

yo
 d

el
 p

ac
ie

nt
e 

y 
la

 f
am

ili
a.

C
ro

ck
er

 2
01

5
D

es
cr

ip
tiv

o
A
na

liz
ar

 l
a 

in
vi

ta
ci

ón
 o

 n
o 

a 
pa

rt
ic

ip
ar

 e
n 

lo
s 

es
tu

di
os

 s
ob

re
 

cu
id

ad
os

 p
al

ia
tiv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
.

S
e 

en
co

nt
ró

 e
vi

de
nc

ia
 e

n 
el

 m
ét

od
o 

de
 s

el
ec

ci
ón

 p
ar

a 
of

re
ce

r 
la

 
in

vi
ta

ci
ón

 a
l e

st
ud

io
 q

ue
 p

od
rí
a 

pr
od

uc
ir
 s

es
go

s 
en

 lo
s 

re
su

lta
do

s 
de

 l
as

 i
nv

es
tig

ac
io

ne
s.

 L
a 

no
 i

nv
ita

ci
ón

 y
 e

l 
se

sg
o 

de
 s

el
ec

ci
ón

 
de

be
n 

se
r 

co
ns

id
er

ad
os

, 
ev

al
ua

do
s 

y 
ex

pl
ic

ad
os

 e
n 

lo
s 

es
tu

di
os

 
de

 c
ui

da
do

s 
pa

lia
tiv

os
.

Lo
tz

 2
01

5
C
ua

lit
at

iv
o

In
ve

st
ig

ar
 l

as
 a

ct
itu

de
s 

y 
ne

ce
si

da
de

s 
de

 l
os

 p
ro

fe
si

on
al

es
 c

on
 

re
sp

ec
to

 a
 u

na
 p

la
ni

fic
ac

ió
n 

de
 c

ui
da

do
s 

av
an

za
da

 e
n 

pe
di

at
rí
a.

Lo
s 

pr
ob

le
m

as
 p

er
ci

bi
do

s 
al

 r
ea

liz
ar

 l
a 

pl
an

ifi
ca

ci
ón

 d
e 

cu
id

ad
os

 
se

 
re

la
ci

on
an

 
co

n 
la

 
in

co
m

od
id

ad
 

y 
la

 
in

ce
rt

id
um

br
e 

de
 

lo
s 

pr
of

es
io

na
le

s 
sa

ni
ta

ri
os

. 
La

 f
am

ili
a 

ga
ra

nt
iz

a 
la

 c
on

tin
ui

da
d 

de
 

cu
id

ad
os

 a
 lo

 la
rg

o 
de

 t
od

o 
el

 p
ro

ce
so

.

C
ar

de
na

s-
Tu

ra
nz

as
 2

01
5

C
oh

or
te

 
re

tr
os

pe
ct

iv
o

Ev
al

ua
r 

la
 n

ec
es

id
ad

 d
e 

la
 a

te
nc

ió
n 

pa
lia

tiv
a 

y 
al

 fi
na

l 
de

 l
a 

vi
da

 
de

 l
os

 n
iñ

os
 q

ue
 f

al
le

ce
n 

en
 h

os
pi

ta
le

s 
pú

bl
ic

os
 d

e 
afi

lia
do

s 
a 

la
 

se
cr

et
ar

ía
 d

e 
sa

lu
d 

en
 M

éx
ic

o.

La
 fi

na
nc

ia
ci

ón
 a

de
cu

ad
a 

pa
ra

 l
a 

ed
uc

ac
ió

n 
de

 l
os

 p
ro

fe
si

on
al

es
 

y 
la

s 
in

ic
ia

tiv
as

 d
e 

cu
id

ad
os

 p
al

ia
tiv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
 d

eb
en

 s
er

 u
n 

te
m

a 
in

cl
ui

do
 e

n 
la

 a
ge

nd
a 

na
ci

on
al

 d
e 

cu
id

ad
os

 d
e 

sa
lu

d.

S
el

le
rs

 2
01

5
C
oh

or
te

 
re

tr
os

pe
ct

iv
o

Ev
al

ua
r 

la
 c

on
fia

bi
lid

ad
 y

 la
 v

al
id

ez
 d

e 
un

a 
he

rr
am

ie
nt

a 
cl

ín
ic

a 
de

 
la

 c
al

id
ad

 d
e 

vi
da

 y
 la

 m
ue

rt
e 

en
 c

ui
da

do
s 

in
te

ns
iv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
.

La
 h

er
ra

m
ie

nt
a 

ev
al

ua
da

 e
s 

vá
lid

a 
y 

fia
bl

e 
pa

ra
 m

ed
ir
 l
a 

ca
lid

ad
 

de
 v

id
a 

y 
la

 m
ue

rt
e 

en
 c

ui
da

do
s 

in
te

ns
iv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
.

M
ill

er
 2

01
5

D
es

cr
ip

tiv
o

C
on

oc
er

 
a 

tr
av

és
 

de
 

do
s 

ca
so

s 
cl

ín
ic

os
 

lo
s 

as
pe

ct
os

 
m

as
 

im
po

rt
an

te
s 

de
l 
cu

id
ad

o 
a 

lo
s 

pa
ci

en
te

s 
pe

di
át

ri
co

s 
al

 fi
na

l 
de

 l
a 

vi
da

.

La
 
ev

id
en

ci
a 

m
ue

st
ra

 
qu

e 
lo

s 
eq

ui
po

s 
de

 
cu

id
ad

os
 
pa

lia
tiv

os
 

pe
di

át
ri
co

s 
m

ej
or

an
 la

 a
te

nc
ió

n 
al

 p
ac

ie
nt

e,
 y

 y
a 

no
 e

s 
ac

ep
ta

bl
e 

pa
ra

 p
ac

ie
nt

es
 p

ed
iá

tr
ic

os
 m

or
ir
 s

in
 la

 p
ar

tic
ip

ac
ió

n 
de

l P
PC

.

D
ow

ni
ng

 2
01

5
D

es
cr

ip
tiv

o
B
us

ca
r 

la
s 

ne
ce

si
da

de
s 

de
 

in
ve

st
ig

ac
ió

n 
m

ás
 

im
po

rt
an

te
s 

en
 

cu
id

ad
os

 p
al

ia
tiv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
 a

 t
ra

vé
s 

de
 la

 t
éc

ni
ca

 D
el

ph
i.

La
 in

fo
rm

ac
ió

n 
de

 e
st

e 
es

tu
di

o 
es

 im
po

rt
an

te
 p

ar
a 

lo
s 

re
sp

on
sa

bl
es

 
po

lít
ic

os
, 

ed
uc

ad
or

es
, 

de
fe

ns
or

es
, 

ag
en

ci
as

 d
e 

fin
an

ci
am

ie
nt

o,
 y

 
lo

s 
go

bi
er

no
s.

 S
e 

ha
n 

id
en

tifi
ca

do
 p

ri
or

id
ad

es
 p

ar
a 

la
 in

ve
st

ig
ac

ió
n 

pe
rt

in
en

te
 e

n 
to

do
 e

l m
un

do
. E

st
a 

pr
op

or
ci

on
a 

un
 p

un
to

 d
e 

pa
rt

id
a 

m
uy

 n
ec

es
ar

io
 p

ar
a 

la
 a

si
gn

ac
ió

n 
de

 f
on

do
s 

y 
la

 c
on

st
ru

cc
ió

n 
de

 
in

fr
ae

st
ru

ct
ur

a 
de

 i
nv

es
tig

ac
ió

n.
 L

os
 i
nv

es
tig

ad
or

es
 q

ue
 t

ra
ba

ja
n 

en
 c

ui
da

do
s 

pa
lia

tiv
os

 p
ed

iá
tr

ic
os

 e
st

án
 e

n 
un

a 
po

si
ci

ón
 ú

ni
ca

 
pa

ra
 c

ol
ab

or
ar

 y
 p

ro
du

ci
r 

la
 e

vi
de

nc
ia

 q
ue

 s
e 

ne
ce

si
ta

.



Nure Inv. 16(98) - 11 - Febrero- Marzo 2019

____________________________________________________________________________________Educación a padres de niños sometidos a cuidados paliativos. Revisión sistemática de ensayos clínicos
Pedro Piqueras-Rodríguez  et al.

Fe
rr

ei
ra

 2
01

5
D

es
cr

ip
tiv

o
Re

ve
la

r 
la

s 
pe

rc
ep

ci
on

es
, 

la
 e

xp
er

ie
nc

ia
 y

 l
as

 p
rá

ct
ic

as
 d

e 
lo

s 
eq

ui
po

s 
m

ul
tip

ro
fe

si
on

al
es

 q
ue

 b
ri
nd

an
 c

ui
da

do
s 

pa
lia

tiv
os

 a
 l

os
 

ni
ño

s 
en

 u
na

Lo
s 

su
je

to
s 

re
ve

la
ro

n 
qu

e 
el

 e
qu

ip
o 

ta
m

bi
én

 s
uf

re
 c

on
 la

 m
ue

rt
e 

de
 u

n 
ni

ño
 y

, 
co

m
o 

la
 f

am
ili

a,
 s

e 
m

ue
ve

 h
ac

ia
 l

a 
co

ns
tr

uc
ci

ón
 

de
 m

ec
an

is
m

os
 d

e 
af

ro
nt

am
ie

nt
o 

pa
ra

 l
a 

el
ab

or
ac

ió
n 

de
l 

du
el

o.
 

Pa
ra

dó
jic

am
en

te
, 

el
 

eq
ui

po
 

co
m

pa
rt

e 
co

no
ci

m
ie

nt
os

 
pa

ra
 

de
te

rm
in

ar
 l
os

 f
un

da
m

en
to

s 
de

 u
n 

pr
oy

ec
to

 t
er

ap
éu

tic
o 

si
ng

ul
ar

 
e 

in
se

rt
a 

a 
la

 f
am

ili
a 

en
 e

st
e 

pr
oc

es
o 

pa
ra

 q
ue

 p
ue

da
 s

er
 e

l 
pr

ot
ag

on
is

ta
 d

el
 c

ui
da

do
 d

el
 n

iñ
o.

B
ak

er
 2

01
5

D
es

cr
ip

tiv
o

S
in

te
tiz

ar
 la

s 
pe

rs
pe

ct
iv

as
 y

 p
ri
or

iz
ar

 lo
s 

ob
je

tiv
os

 d
e 

in
ve

st
ig

ac
ió

n 
en

 c
ui

da
do

s 
pa

lia
tiv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
.

In
ve

st
ig

an
do

 y
 a

pl
ic

an
do

 e
st

as
 in

ve
st

ig
ac

io
ne

s 
pe

rm
ite

 m
ej

or
ar

 la
 

ca
lid

ad
 e

 lo
s 

cu
id

ad
os

 p
al

ia
tiv

os
 p

ed
iá

tr
ic

os
.

N
ob

le
 2

01
4

D
es

cr
ip

tiv
o

Id
en

tifi
ca

r 
lo

s 
as

pe
ct

os
 
co

m
un

es
 
a 

lo
s 

qu
e 

se
 
en

fr
en

ta
n 

lo
s 

pr
of

es
io

na
le

s 
sa

ni
ta

ri
os

, 
ta

nt
o 

de
 a

du
lto

s 
co

m
o 

de
 n

iñ
os

, 
cu

an
do

 
lo

s 
cu

id
ad

or
es

 in
fo

rm
al

es
 a

ct
úa

n 
bl

oq
ue

an
do

 la
 v

er
da

d.

Lo
s 

pr
of

es
io

na
le

s 
sa

ni
ta

ri
os

 q
ue

 t
ra

ba
ja

n 
ta

nt
o 

co
n 

ad
ul

to
s 

co
m

o 
lo

s 
qu

e 
tr

ab
aj

an
 c

on
 n

iñ
os

, t
ie

ne
n 

un
a 

pr
eo

cu
pa

ci
ón

 c
om

ún
: 

de
ci

r 
la

 v
er

da
d.

C
O

M
P

R
ES

IÓ
N

 D
E 

LA
 M

U
ER

TE
 (

V
IS

IÓ
N

 D
E 

LO
S

 N
IÑ

O
S

)

B
at

es
 2

01
5

Re
vi

si
ón

 
bi

bl
io

gr
áfi

ca
Re

vi
sa

r 
la

 
lit

er
at

ur
a 

so
br

e 
la

 
co

m
pr

en
si

ón
 

de
 

lo
s 

ni
ño

s 
y 

ad
ol

es
ce

nt
es

 d
e 

su
 p

ro
pi

a 
en

fe
rm

ed
ad

 t
er

m
in

al
 y

 la
 m

ue
rt

e.

Lo
s 

pa
ci

en
te

s 
pe

di
át

ri
co

s 
no

 ll
eg

an
 a

 t
en

er
 u

na
 c

om
pr

en
si

ón
 c

la
ra

 
de

 s
u 

en
fe

rm
ed

ad
, p

ue
s 

a 
lo

s 
m

éd
ic

os
 le

s 
re

su
lta

 d
ifí

ci
l h

ab
la

r 
co

n 
lo

s 
pa

ci
en

te
s 

pe
di

át
ri
co

s 
so

br
e 

la
 m

ue
rt

e 
a 

pe
sa

r 
de

 q
ue

 e
xi

st
en

 
pa

ut
as

 p
ar

a 
fa

ci
lit

ar
 la

 c
om

un
ic

ac
ió

n 
so

br
e 

el
 t

em
a.

ÉT
IC

A

B
ra

ni
ga

n 
20

15
Re

vi
si

ón
 

bi
bl

io
gr

áfi
ca

Ex
pl

or
ar

 
el

 
de

se
o 

de
 

m
ue

rt
e 

ac
el

er
ad

a,
 

pa
ra

 
di

sm
in

ui
r 

el
 

su
fr

im
ie

nt
o 

y 
la

 m
ue

rt
e 

pr
em

at
ur

a.

Lo
s 

m
éd

ic
os

 t
ie

ne
n 

la
 r

es
po

ns
ab

ili
da

d 
pr

of
es

io
na

l 
de

 e
xp

lo
ra

r 
co

n 
el

 p
ac

ie
nt

e 
el

 s
uf

ri
m

ie
nt

o 
qu

e 
pu

ed
e 

se
r 

al
iv

ia
do

 y
 e

l 
qu

e 
pe

rm
an

ec
e.

Xa
fis

 2
01

4
C
ua

lit
at

iv
o

D
is

cu
tir

 s
ob

re
 l
os

 p
ro

bl
em

as
 d

e 
re

tir
ar

 o
 l
im

ita
r 

el
 t

ra
ta

m
ie

nt
o 

a 
un

 n
iñ

o,
 a

de
m

ás
 d

e 
ay

ud
ar

 a
 la

s 
fa

m
ili

ar
 a

 ll
eg

ar
 a

 u
n 

ac
ue

rd
o 

y 
ac

ep
ta

r 
la

s 
de

ci
di

on
es

 t
om

ad
as

.

S
e 

es
ta

bl
ec

en
 c

ua
tr

o 
es

tr
at

eg
ia

s 
pa

ra
 a

se
gu

ra
r 

qu
e 

la
 in

fo
rm

ac
ió

n 
pr

op
or

ci
on

ad
a 

es
 é

tic
am

en
te

 a
pr

op
ia

da
: 

la
 in

fo
rm

ac
ió

n 
de

be
r 

se
r 

pr
op

or
ci

on
ad

a 
po

r 
es

cr
ito

 c
om

o 
un

 s
up

le
m

en
to

 a
 l

a 
in

fo
rm

ac
ió

n 
or

al
, 

el
 m

at
er

ia
l 

es
cr

ito
 d

eb
er

á 
ab

or
da

r 
to

da
s 

la
s 

op
ci

on
es

 q
ue

 
po

dr
ía

n 
se

r 
ap

ro
pi

ad
as

 
y 

ha
br

á 
qu

e 
ju

st
ifi

ca
rl
as

, 
y 

cu
al

qu
ie

r 
in

fo
rm

ac
ió

n 
es

cr
ita

 d
eb

er
á 

se
r 

ex
pu

es
ta

 a
 c

on
su

lta
 y

 r
ev

is
ió

n.

Jo
nh

so
n 

20
15

Re
tr

os
pe

ct
iv

o
D

et
er

m
in

ar
 e

l n
úm

er
o 

de
 c

on
su

lta
s 

ét
ic

as
 e

n 
pe

di
at

rí
a.

Es
ta

 r
ev

is
ió

n 
in

di
ca

 q
ue

 l
a 

co
ns

ul
ta

 é
tic

a 
en

 o
nc

ol
og

ía
 p

ed
iá

tr
ic

a 
es

 
de

 
al

ta
 

co
m

pl
ej

id
ad

 
y 

ún
ic

a.
 

La
s 

co
ns

ul
ta

s 
de

 
pa

ci
en

te
s 

ab
or

da
n 

un
a 

m
ul

tit
ud

 d
e 

pr
ob

le
m

as
 é

tic
os

 e
n 

un
a 

am
pl

ia
 v

ar
ie

da
d 

de
 d

om
in

io
s.

N
ue

st
ra

 e
xp

er
ie

nc
ia

 p
ar

ec
e 

di
st

in
ta

 d
e 

lo
 q

ue
 s

e 
ha

 p
ub

lic
ad

o 
en

 
la

 li
te

ra
tu

ra
 h

as
ta

 la
 f

ec
ha

.


