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RESUMEN

El cancer infantil es una de las principales causas de muerte en nifios de 0 a 19 afios, es
un suceso que puede causar una gran disfuncion en la familia. Enfermeria tiene un
importante papel en la atencion tanto a estos pacientes como a sus padres, antes, durante
y después del fallecimiento del nifio de forma continuada y manteniendo una relacién
basada en la confianza, mediante una comunicacién asertiva, siendo imprescindible el
acompafiamiento, facilitando la adaptacion y el afrontamiento a la nueva situacion.

El objetivo del presente estudio, fue conocer las necesidades y experiencias de padres y
hermanos que perdieron a sus hijos por cancer, asi como identificar las intervenciones de
los profesionales sanitarios dirigidas a cubrir dichas necesidades y/o acompafiar a los
padres para facilitar dicho proceso, ademas de explorar el impacto que esto puede causar
en los profesionales.

Se trata de una revision bibliografica narrativa, en la que se ha llevado a cabo una
busqueda en diferentes bases de datos y sociedades cientificas como: Pubmed, Dialnet,
Indaga, Scielo, Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, Federacion Espafiola de
Padres de Nifios con Céancer y Sociedad de Oncologia Médica.

Los articulos seleccionados permitieron determinar que existe un apoyo al duelo
insuficiente y un dificil acceso a los recursos o la falta de estos, asi como una gran
necesidad de formacion a los profesionales sanitarios, que en ocasiones, es insuficiente;
sin olvidarnos del autocuidado que estos profesionales deben realizar, por el alto riesgo

de sufrir ansiedad o Sindrome de Burnout.

Palabras clave: duelo, padres, nifio oncologico, muerte y enfermeria.



ABSTRACT

Childhood cancer is one of the leading causes of death in children from 0 to 19 years, is
an event that can cause a great dysfunction in the family. Nursing plays an important role
in the care of these patients and their parents, before, during and after the child's death in
a continuous manner and maintaining a relationship based on trust, through assertive
communication, being essential the accompaniment, facilitating the adaptation and
coping with the new situation.

The objective of the present study was to know the needs and experiences of parents and
brothers who lost their children due to cancer, as well as to identify health professionals
interventions aimed at covering those needs and / or accompany parents to facilitate this
process, as well as to explore the impact that this can cause in professionals.

This is a narrative bibliographic review in which a search has been carried out in different
databases and scientific societies such as: Pubmed, Dialnet, Indaga, Scielo, Spanish
Society of Palliative Care, Spanish Federation of Parents of Children with Cancer and
Society of Medical Oncology.

The selected articles made it possible to determine that there is insufficient support for
grief and difficult access to resources or lack thereof, as well as a great need for training
health professionals, which is sometimes insufficient; without forgetting the self-care that
these professionals must perform, for the high risk of suffering anxiety or Burnout
Syndrome.

Key words: bereavement, parents, oncology child, death and nursing.
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INTRODUCCION

Cancer infantil
Definicion y conceptualizacion
La OMS' define el cancer como: “un término genérico que designa un amplio grupo de
enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del organismo; también se habla de
«tumores malignos» o «neoplasias malignas». Una caracteristica definitoria del cancer es
la multiplicacion rapida de células anormales que se extienden mas alla de sus limites
habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o propagarse a otros 6rganos,
un proceso que se denomina «metastasisy». Las metastasis son la principal causa de muerte
por cancer”.
Si, ademas, a este término le afnadimos la palabra “infantil”, estariamos hablando segin
esta misma organizacion, de una de las principales causas de muerte en nifios de 0 a 19
anos.
El cancer infantil engloba una gran cantidad de tumores distintos, los mas comunes son:
la leucemia, cancer cerebral, linfoma y tumores sélidos como el neuroblastoma y el tumor
de Wilms!.
Segtn el tejido en el que se origina el cancer hablaremos de?:
e Carcinomas: cuando comienza en células epiteliales, ya sea en la superficie de
organos, glandulas o estructuras corporales.
e Sarcomas: se trata de células que se originan en el tejido conectivo o conjuntivo,
es decir, en musculos, huesos, cartilagos o tejido graso.
e Leucemias: se forman en la médula 6sea, donde se producen los glébulos rojos,
glébulos blancos y plaquetas.

e Linfomas: se produce a partir del tejido linfatico.

Etiologia y factores de riesgo

El cancer es una enfermedad que afecta a personas de cualquier edad. Como ya hemos
explicado anteriormente, todo comienza cuando se produce una serie de cambios en una
célula, la cual comienza a multiplicarse de forma descontrolada, si esto no se trata,
afectara a otras partes del cuerpo!.

El cancer en adultos puede tener una causa ambiental o relacionada con el estilo de vida;

sin embargo, en los nifios no existe una causa concreta, es por ello por lo que la prevencion



estard centrada en evitar aquellos factores modificables que puedan desencadenar un
cancer en la vida adulta'.

A dia de hoy, no se ha encontrado ninguna causa por la que se provoque esta enfermedad
en los nifios, ademas muy pocos casos son debidos a factores genéticos®. La OMS, sefala
que un 10% de los nifios tienen mayor probabilidad de padecer cancer debido al factor
genético'.

Existen ciertas infecciones que aumentan el riesgo de padecer cancer infantil tales como:
VIH, el virus de Epstein-Barr y el paludismo. La vacunacién también puede evitar

padecer infecciones que aumentan el riesgo de padecerlo!.

Epidemiologia

En Espafia, se diagnostican aproximadamente unos 1000 casos al afio®, pero se estima que
cada afio se diagnostican aproximadamente 300.000 casos en el mundo, de los cuales, en
los paises con altos ingresos se curan mas de un 80%, mientras que, en paises con

medianos o bajos ingresos, tan solo se curan un 20% de los casos'.

Tratamiento

El objetivo principal en el cancer infantil, dado que no existe una causa como hemos
indicado anteriormente, consistird en una deteccion precoz, que hard posible que la
respuesta al tratamiento sea mayor. Este tratamiento va a depender del tipo de cancer y
puede precisar cirugia, radioterapia y quimioterapia, en ocasiones con trasplante de
médula 6seal.

A pesar de todo, gracias a los avances existentes en cuanto a técnicas diagnosticas y

terapéuticas, el cancer infantil es uno de los grandes éxitos de la medicina’.

El duelo

Definicion y conceptualizacion

El duelo es un proceso por el que las personas deben pasar tras el fallecimiento de un ser
querido, pero la intensidad de las emociones, la duracién y la resolucion de este, van a
depender de varios factores de los que hablaremos a continuacion®.

Por otro lado, la SECPAL? define el duelo como: “un estado de pensamiento, sentimiento,
y actividad que se produce como consecuencia de la pérdida de una persona o cosa amada,
asociandose a sintomas fisicos y emocionales”. Una vez definido, debemos saber que, el
duelo no es una enfermedad, sino que es un proceso de adaptacion a una nueva situacion;

su duracion es variable, no dura un tiempo concreto; va a estar influido por la sociedad;



es intimo y activo®.

Nos encontramos entonces ante una crisis psicologica provocada por una pérdidaS;
Slaikeu® define crisis como: “un estado temporal de trastorno y desorganizacion
caracterizada por la falta de habilidad del individuo para afrontar una situacion particular,
empleando métodos usuales o comunes de solucion del problema por la aparicion
potencial de consecuencias positivas o negativas”. Esta va a causar en las personas
alteraciones somaticas, cognitivas, conductuales o emocionales, que son las que van a
causar la dificultad en el desarrollo de habilidades para resolver problemas®.

Podemos hablar de distintos tipos de duelo®:

¢ Duelo normal: es el mas frecuente, en la mayoria de los casos no se necesita ayuda
especializada.

¢ Duelo anticipado: la persona comienza el duelo cuando es consciente de que se va
a producir la pérdida.

e Duelo cronico: se produce cuando se alarga la fase inicial de desesperacion, la
persona va a mostrar durante afios sintomas fisicos y psicoldgicos.

¢ Duelo congelado o aplazado: no muestra ninglin sintoma ante la pérdida y tiempo
después, ante una pérdida menor muestra gran malestar.

e Duelo exagerado: puede aparecer de tres formas distintas: con una reaccion
intensa que no es comun en esa persona, negando la realidad o mediante la certeza
de que la muerte ha traido algo beneficioso.

¢ Duelo enmascarado: aparecen somatizaciones y conductas que crean malestar a la
persona, pero estas no se asocian con la pérdida.

e Duelo ambiguo: se produce cuando no aparece el cuerpo o cuando la enfermedad

provoca que el paciente no reconozca a su ser querido.

Varios autores, entre los que destacan J. Bowlby, C. Parkes, E. Kiibler-Ross, M. Horowitz
y W. Worden, afirman que las personas en duelo pasan por distintas fases o tareas, para
hablar de dichas etapas nos vamos a centrar en las propuestas de uno de los referentes,
William Worden. Este autor explica que el doliente, mediante un proceso activo, ird
elaborando estas fases, pudiendo llegar a superar el duelo. Estas etapas no tienen que
seguir un orden especifico. Al final de este camino, la persona se habra adaptado a la
nueva situacion, y esto significa que se ha desligado o desvinculado. Estas etapas son:
aceptar la realidad de la pérdida, experimentar el dolor del duelo, ajustarse a un ambiente

en el que el fallecido no esta y recolocar al fallecido emocionalmente y seguir con la vida.



Esto no significa olvidarte de la persona fallecida, sino que es un proceso de adaptacion

a una nueva vida®.

Variables que influyen en el duelo

Existen ciertos factores que pueden predecir el riesgo de padecer un duelo patologico, los
cuales nos van a ayudar a identificar a aquellas personas vulnerables de padecerlo para
poder prevenirlo, asi como poder actuar de la manera mas adecuada. Estos factores de los
que hablamos son tres:

Factores intrapsiquicos: vulnerabilidad pre-pérdida. Son aquellas variables relacionadas
con la personalidad y desarrollo de la persona, las pérdidas sufridas anteriormente, asi
como su salud mental. De igual forma, aqui van a tener un papel muy importante los
estilos de vinculacion de los que hablaremos posteriormente. Este tipo de variables son
las que mas importancia van a tener sobre la evolucion del duelo.

Factores circunstanciales: se refiere a los factores externos, es decir, aquellos que no
tienen que ver con la persona doliente. Ejemplos de estas variables pueden ser la muerte
de un hijo, una muerte no esperada, una muerte anticipada, etc. El impacto va a ser tan
grande, que se produce un desajuste entre las referencias almacenadas en nuestro cerebro
y el proceso traumatico, produciéndose un fallo en el procesamiento de la informacion y
causando dificultades para responder ante tal trauma.

Factores interpersonales: son aquellos que hablan de las relaciones interpersonales.
Recibir apoyo por parte de otras personas, ayuda a mediar con esa sobreexcitacion que se
produce en las personas en duelo y que actia como factor protector de este, compensando
los dafios producidos por la pérdida. En contraposicion, la falta de este apoyo se ha
relacionado con mayor riesgo de padecer duelos patologicos.

Estas tres variables no act@ian individualmente, sino que estdn interrelacionadas,

aumentando o disminuyendo el riesgo de duelo complicado ante una pérdida’.

Necesidad de relacion del ser humano

La necesidad de relacion es una caracteristica fundamental de los seres humanos desde
que nacemos, es imprescindible para la supervivencia; pues, en todo momento estamos
interactuando con todo aquello que tenemos a nuestro alrededor, llevamos a cabo vinculos
con el fin de sentirnos seguros y protegidos, desde nifios hasta adultos. Es por esto por lo
que, cuando se produce la muerte de un ser querido, no solo se trata de recuperarnos por

la ausencia de esa persona, sino que también tenemos que realizar una reconstruccion



interna, debido a que ademds muere una parte de nosotros mismos. Cuando nos
encontramos ante un duelo, perdemos la capacidad de ordenar la informacioén de forma
que tenga sentido. En nuestro interior se desmoronan todas aquellas construcciones que
teniamos hechas y este es el objetivo del duelo, llevar a cabo una reconstruccion
cognitiva, es por ello por lo que nunca mas volvemos a ser los mismos tras una pérdida,
ya que las nuevas construcciones que debemos realizar seran distintas. En este proceso,

se debe reconectar nuestro mundo interno con todo aquello que nos rodea’.

Teoria de la vinculacion

John Bowlby’, enunci6 la teoria de la vinculacion, por la cual explica la necesidad que
tenemos los seres humanos de crear vinculos con los que nos rodean. A través de esta,
sefiala que las reacciones al duelo estan estrechamente relacionadas con los distintos
sistemas de vinculacion desarrollados durante la infancia, numerosos estudios estan
confirmando en la actualidad la relacion entre ambos, afirmando también que el estilo de
vinculacion del nifio puede crear desordenes psiquidtricos en la vida adulta. Ademas,
segin el tipo de vinculacion, habrd mayor riesgo o menor de padecer un duelo
complicado. Este autor establecid cuatro tipos de vinculacion: segura, insegura-ansiosa,
insegura-evitativa e insegura-desorganizada. Tener una vinculacion segura en la vida
adulta, conducira a una buena autoestima y buena capacidad para relacionarse y mantener
buenos vinculos. Ademas, es un factor protector frente a pérdidas futuras. Los estilos de
vinculacion insegura-ansiosa se asocian con duelos cronicos; los inseguro-evitativos

pueden crear duelos inhibidos o pospuestos.

Mecanismos de defensa ante un suceso traumdtico

Mardi Horowitz’, establecio las distintas respuestas existentes ante un suceso traumatico,
como es la muerte de un ser querido: mecanismos de inhibicion del contenido, por
ejemplo intentando no pensar en ello, prestando atencion a otras cosas para mantenerse
entretenido, son hechos que no van a solucionar la pérdida pero mantiene a la persona
protegida de entrar en alteraciones emocionales y mentales; mecanismos de alteracion del
concepto, se trata de restarle importancia a lo sucedido; mecanismos de alteracion de los
esquemas personales, cambiando su concepto del mundo, incluyendo en ¢l la
eventualidad de la muerte. Con estos mecanismos se consigue minimizar la intensidad

emocional.



Crecimiento postraumadtico

Son varias las corrientes que han estudiado los cambios que puede producir un suceso
traumatico en la vida de las personas dolientes.

Tras un suceso tan fuerte como es la muerte de un hijo, muchas personas llevan a cabo
cambios en ellos mismos, esto se debe a que han hecho frente a un suceso muy doloroso
y lo han superado, es por ello por lo que después de esto la persona resurge con mas fuerza
que nunca y por lo tanto con mayor capacidad para hacer frente a cualquier cosa.

Por otro lado, se producen cambios en las relaciones interpersonales, ante estas
situaciones, en muchas ocasiones la familia o redes sociales del individuo, se unen mas
aun debido al gran apoyo recibido durante el proceso.

En cuanto a la espiritualidad y filosofia de vida, es otro aspecto que puede suftrir cambios,
esto es debido al derrumbe de todas aquellas ideas que se tenian establecidas y las cuales,
como hemos indicado, tienen que volver a ser construidas.

Como podemos comprobar, a pesar de la gran pérdida sufrida, en ocasiones puede causar

cambios en distintos aspectos de la vida que incluso pueden llegar a ser positivos’.

JUSTIFICACION

Dada la gran incidencia de cancer infantil en el mundo, y aunque la supervivencia sea
alta, se hace necesario conocer como ayudar a que las familias de estos nifios puedan
adaptarse de la mejor manera a la nueva situacion que se les presenta. Este es un aspecto
que hay que reforzar entre los distintos profesionales de los equipos multidisciplinares de
todos los hospitales. Es por todo esto que considero muy importante saber qué sienten las
familias, que necesidades tienen y qué echan en falta desde los cuidados, para asi conocer
cudl es la mejor manera de actuar en estos momentos y saber hacer frente como futura
profesional.

Por otro lado, debida a esta gran inquietud de la que anteriormente he hablado, realicé un
voluntariado durante varios afios en la Asociacion de Padres de Nifios con Cancer de
Almeria, ARGAR, donde pude conocer el maravilloso trabajo que llevan a cabo los
profesionales encargados de esta para con los padres y nifios durante toda la enfermedad
y, posteriormente, una vez superada esta o tras la muerte del nifio. Ademas, pude ver
como realizaban su trabajo las enfermeras de la unidad de Onco-hematologia pediatrica

del Hospital Universitario Torrecardenas, quienes realizan una gran labor junto con los



psicologos de ARGAR.

Todo esto, cred en mi una necesidad imperiosa de saber qué investigaciones se han
realizado al respecto, para que mi praxis profesional como enfermera sea la de cuidar,
acompafiar y facilitar el proceso de duelo por el que pasan estas familias y nifios, siempre

desde la evidencia cientifica.

OBJETIVOS
Objetivo general
Conocer las demandas de los padres de nifios con procesos oncoldgicos, las
intervenciones que realizan los profesionales, asi como, el impacto de ese duelo en los
profesionales.
Objetivos especificos
e Conocer las experiencias y necesidades de los padres y hermanos durante el
duelo.
e Identificar las intervenciones de los profesionales de la salud dirigidas al duelo
de padres, con pérdida de hijo por proceso oncolégico.

e Explorar el impacto del duelo en los profesionales.

MATERIAL Y METODOS
Para realizar este trabajo, se ha llevado a cabo una revision bibliografica de tipo
descriptiva o narrativa. Para ello, se realizd una busqueda en las principales bases de datos
y sociedades cientificas:
Bases de datos:

- Pubmed.

- Dialnet.

- Indaga.

- Scielo.

Sociedades cientificas:
- Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL).
- Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer.

- Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM).



Asi mismo, para realizar dicha busqueda, se han utilizado los siguientes términos MeSH
en algunas de las bases de datos mencionadas: “bereavement”, “children”, “death”,
“neoplasms”, “palliative care”, “nursing care”, “pediatrics”, “oncology” y “parents”.
Por otro lado, se utilizaron los siguientes términos DeCS: “enfermeras pediatricas”,
“muerte”, “duelo”, “padres”, “oncologia”, “pediatria” y “enfermeria”.
Todos los términos citados, tanto MeSH como DeCS, fueron combinados en las bases de
datos, tal y como se muestra en la tabla del Anexo L.
El periodo en el que se llevo a cabo este procedimiento fue durante los meses de diciembre
y enero de 2018 y 2019, respectivamente.
Para la seleccion de los articulos, se establecieron los siguientes criterios de inclusion:

e Articulos publicados en los ultimos 10 afios (2009-2019).

e Idiomas: se seleccionaron aquellos articulos publicados en espafiol o inglés.

e Articulos con acceso a texto completo.
Como criterios de exclusion se utilizaron:

e Se excluyeron aquellos estudios realizados en animales.

¢ No se tuvieron en cuenta aquellos articulos que no tenian relacion con el objetivo

del estudio.
e Se excluyeron los articulos que no tenian relacion con la poblacion pediatrica
oncologica.

También cabe destacar el contacto directo con la Federacion Espaiiola de Padres de Nifios
con Cancer, quienes nos han proporcionado gran cantidad de informacion relevante
acerca del tema tratado en el trabajo presente.
Tras la realizacion de la biisqueda bibliografica, utilizando las estrategias propias de cada
base de datos, asi como teniendo en cuenta los criterios de inclusion y exclusion
mencionados, fueron seleccionados un total de 30 articulos para la realizacion de este
TFG.
A continuacion, encontramos un flujograma de los articulos seleccionados, asi como

excluidos para la realizacion de esta revision:



f
Referencias encontradas en las bases de . :
datos: Pubmed (n= 8701), Dialnet (n= Estudios recha;ados"segun
18), Indaga (n= 122548) y Scielo (n= criterios de inclusion y
18). — exclusion:
n= 131190
Total n= 131285 )
J

Estudios revisados a texto

Estudios duplicados:
completo: > Y

n= 65

n= 95

Estudios  seleccionados
para la revision:
n= 30

Iustracion 1: seleccion de los articulos, segun criterios de inclusion y exclusion.

RESULTADOS

Con la realizacion de esta revision narrativa hemos encontrado una serie de resultados
que son concluyentes. El apoyo al duelo en padres que pierden a sus hijos por un proceso
oncolégico es determinante para hacer que este no se convierta en un duelo patoldgico.
En cuanto a las necesidades referidas por los padres y la atencidn recibida, encontramos
diversos articulos: Gijzen S. et al.® sefialan que en muchas ocasiones el apoyo es
insuficiente, un 52% de los padres afirman que el apoyo emocional recibido fue escaso,

otro 25% indica que el apoyo instrumental, aquel que hace referencia a los recursos



existentes en el sistema de salud, fue insuficiente y lo mismo ocurre con un 19% que
menciona un apoyo informativo bajo. Asi como Snaman J. et al.”, encuentran en sus datos
recogidos la importancia de las relaciones solidas y continuas y una comunicacion de

calidad. Otro punto importante lo menciona Lannen P. et al.!

, quien encuentra que el
hecho de proporcionar la informacion con una relacién cercana y una adecuada
comunicacion, hace que un 75% de los padres sean capaces de asimilar mejor la
informacion.

En varias ocasiones, los padres necesitan acudir a servicios de salud mental, Lichtenthal
WG. et al.!!, encontraron que un 36% de los padres abandonaban estos servicios porque
no les era util, un 40% referia que necesitaba de estos servicios y no se les estaban
proporcionando. Ademas, encontr6 barreras a la hora de acceder a estos recursos, pues a
un 64% de los padres les parecia demasiado doloroso hablar de la muerte de su hijo y un
60% identific6 como muy dificil encontrar ayuda.

Steele AC. et al.!?, realiz6 entrevistas a 99 miembros de la familia del nifio fallecido para
identificar las necesidades que habian encontrado durante todo el proceso, estas fueron:
mejor comunicacion, mas compasion, mayor facilidad en el acceso a los recursos y mas
investigacion.

Riestra M.!3 realiz0 entrevistas a padres que perdieron a sus hijos para obtener las
necesidades percibidas por los padres, estas fueron: poder elegir el lugar donde su hijo va
a morir, para ello requieren recursos como son los cuidados paliativos en el hogar;
informacion de calidad, trato humanizado, sentirse integrados en el cuidado del nifio, que
puedan ser participes en las decisiones y que se les asegure la continuidad de los cuidados
durante el duelo.

Mufioz M., tras llevar a cabo una serie de entrevistas, obtuvo los siguientes resultados
acerca de la relacion entre el equipo y la familia: algunos padres percibian al equipo como
un agresor en vez de como un cuidador, refiriendo os padres falta de confianza en el
equipo que no mostrd cercania; por otro lado, encontr6 un apoyo nulo tras el fallecimiento
del nifio y la desaparicion del equipo tras el alta, pues los padres afirman que tuvieron
escaso contacto con los profesionales que atendieron a su hijo.

Vega P. et al.!>, realizo diversas entrevistas para conocer la vivencias de los padres que
participaron en un programa llamado “Corporacion Re-Viviendo”, estas entrevistas
desvelaron que los padres estaban llevando a cabo un proceso dindmico y continuo desde
el momento de la pérdida hasta su “revivir”.

Weaver MS et al.!é, a través de lo resultados recopilados en su estudio, hablaron sobre la
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importancia de reunir las perspectivas del paciente, padres y profesionales, en lo que se
refiere a las necesidades al final de la vida, encontrando cosas en comun: honestidad en
la comunicacion, esperanza, alivio de los sintomas, accesibilidad a la atencion, apoyo
social al cuidador principal, atencion de los hermanos, apoyo en el duelo, comunicacion
en la toma de decisiones y calidad en los cuidados.

Meert KL. et al.!’, llevaron a cabo una reunion con 53 padres que habian perdido a sus
hijos junto con los médicos que los habian tratado, para identificar los procesos que
debian llevar a cabo para la creacion de nuevos significados, encontrando asi 4 tareas:
creacion de sentido, busqueda de beneficios, vinculos continuos y reconstruccion de la
identidad.

De la Maza LV. et al.'®, realiz6 un programa educativo para padres de nifios con cancer
llevado a cabo por una enfermera. Acudieron un total de 96 padres y se pudo observar
como aumento significativamente el conocimiento de los padres que habian recibido el
programa.

Forsey M. et al.!?

, recogid informes de médicos y enfermeros sobre como proporcionaban
atencion emocional a los padres, ambos coincidieron en que formaban un equipo
multidisciplinar y no por profesionales individuales, atendiendo asi las necesidades de los
padres.

Zafiartu C. et al.?, hacen referencia a la importancia de conseguir un acercamiento entre
la muerte y el nifio, ya que es algo que no esta integrado en la practica clinica, entregando
herramientas para ello a profesionales, padres y nifios.

Carreio S. et al.?!

, a través de su revision, encontraron un patrén comun que surge en los
padres tras la muerte de un hijo, este es la busqueda de sentido, lo cual se produce durante
todas las etapas al final de la vida, su finalidad es la de encontrar el significado de su
nueva vida.

Por otro lado, en cuanto al apoyo por parte de equipos de cuidados paliativos
encontramos: Suttle L. et al.??, afirman que un 70% de los nifios con enfermedades
limitantes, mueren en los hospitales y sus datos sugieren que aquellos que tienen una
enfermedad que limitan su vida y son atendidos por el equipo de cuidados paliativos,
tienen mayores probabilidades de morir en su hogar que aquellos que no son atendidos
por estos equipos.

Franga JR. et al.}

, estudio a 11 nifos que estaban recibiendo cuidados paliativos para
conocer cuales eran los miedos que estos tenian, obteniendo dos vertientes distintas: por

un lado, aquellos que sentian miedo, tristeza, angustia e inseguridad frente al diagndstico;
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por otro lado, aquellos que tenian miedo por el hecho de que su familia se derrumbara si
ellos morian.

Friedel M. et al.?*, llevaron a cabo un analisis de un equipo de cuidados paliativos
pediatricos en Bélgica, donde un total 5 equipos trataron a 3607 nifos, el 50% fueron
diagnosticados de cancer, de los cuales 428 murieron y un 51% de ellos pudieron morir
en su hogar mediante una coordinacion, comunicacion y control de sintomas.

Respecto a la cercania de la muerte del nifio y los temores de los padres, encontramos los
siguientes: Pritchard M. et al.?>, hablan del momento en el que ocurre la muerte, en el que
un 52°4% identificaron ese momento como anticipado, un 31% como inesperado y un
16°7% afirmaron que se produjo después de lo esperado.

En relacion con los sintomas, Pritchard M. et al.?%, se distinguieron dos tipos: los que
preocupaban a los padres y los que no. Todos los padres identificaron varios sintomas
comunes que les preocuparon, tales como cambios de comportamiento, en la respiracion
y el dolor. Un 80°77% describieron una serie de sintomas de menor preocupacion, tales
como cambios en la apariencia.

Kars C. et al.?’, analizaron la forma en la que influye el saber dejar ir a su hijo, pese a la
dificultad que ello conlleva. Esto, tuvo efectos positivos tanto en el nifio en el momento
de ir, como sobre los padres en el momento de esa transicion.

Respecto al cambio en los hermanos tras la muerte del nifio: Foster TL. et al.?8, registran
los siguientes datos: un 69% en los que se encontraron cambios personales, un 47%
manifestd cambios en las relaciones con familiares y compaiieros y solo un 21% no
mostraron cambios.

Osenga K. et al.®

, con respecto a los hermanos, obtuvieron datos que afirmaban que
sufrieron ansiedad, depresion y consumo de drogas; ademds, sefialaron una mala
comunicacion y preparacion a la muerte, asi como un impacto en sus metas educativas y
profesionales en la actualidad.

En relacion a la ansiedad y estrés causado en los padres: Ljungman L. et al.’, estudid los
niveles de estrés postraumatico en padres y madres 5 afios después de la muerte del nifo,
el 20% de las madres y el 35% de los padres informaron de la existencia de este.

Dos Santos Alves DF. et al.’!, recogio datos entre los padres con nifios fallecidos por
cancer y pudo observar un aumento del estrés en los padres mas jovenes con ninos
menores, a diferencia de aquellos padres mas mayores con hijos de mayor edad.

1'32

Acerca de los legados, Foster TL. et al.”*, estudiaron el efecto que estos tenian en las

familias, se estudiaron un total de 40 familias, 17 de ellas habian recibido un legado por
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parte de su hijo antes de su muerte, 12 meses después realizaron entrevistas y encontraron

que aquellas familias que recibieron un legado mostraban menores niveles de ansiedad.

Por ultimo, con respecto a como afectaron estos pacientes a los enfermeros y demas

profesionales del equipo multidisciplinar, Kamisli C. et al.*

, encontraron que el 58°6%
expreso sentimiento de agotamiento y por el contrario un 37’ 1% expreso satisfaccion, asi
como un gran aprendizaje de vida.

1.34, estudio a 153 profesionales, mostrando que el 4% de ellos sufren

Vega P. et a
Sindrome de Burnout y el 89% tiene riesgo de padecerlo, encontrando un incremento en
los que trabajan en oncologia pediatrica.

Vega P. et al.*>, en otro de sus estudios, entrevistd a varias enfermeras pediatricas, los
testimonios recogidos sefialaron algo comun: ellas también sufrian un duelo tras la muerte
de un nifo.

Boyle A. et al.’®, también recogieron testimonios de enfermeras de oncologia pediatrica,
encontrando riesgo de fatiga, compasion, angustia moral y dolor.

En una investigacion llevada a cabo por Da Silva A. et al.?”, surgieron cuatro temas clave:

los cuidados paliativos, el equipo multidisciplinar, construccion del cuidado singular y

las dificultades y facilidades que encontr6 el equipo, asi como de las lecciones aprendidas.

En el Anexo II, encontramos una tabla con mas datos de interés de los articulos utilizados

para la realizacion del trabajo.

DISCUSION

Este estudio se propuso con el objetivo de evaluar la importancia del apoyo al duelo en
padres de nifios que murieron a causa de una enfermedad oncolodgica, para asi evitar que
este se convierta en un duelo patoldgico. Por ello, tras la realizaciéon de la busqueda
bibliografica en las diferentes bases de datos y sociedades cientificas, se realizé un
analisis de los distintos articulos seleccionados, indicando los resultados mas relevantes
para este trabajo, para que posteriormente, podamos extraer unas conclusiones. La
primera pregunta en este estudio busco determinar cuales son las necesidades que tienen
los padres tras la muerte de su hijo, para asi poder determinar en qué pueden mejorar los

enfermeros para suplir estas necesidades, sin olvidar el autocuidado de ellos mismos.
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Durante el periodo previo al fallecimiento del nifio, es imprescindible dirigirse, tanto a ¢l
como a su familia de una manera holistica, ya que su muerte es un evento que puede
causar una disfuncién y dafio que puede prolongarse en el tiempo, por lo que hay que
atender las necesidades fisicas, espirituales y psicosociales de ambos, pues la forma en la
que el nifo vivird la enfermedad va a depender del proceso de evolucion de estos tres

aspectos?>38, En varios articulos®!3#+3%

, se habla de un gran error, tanto por parte de los
profesionales sanitarios como por parte de los padres, y es el hecho de no hablar con los
nifios sobre la muerte. Esto provoca que no desaparezcan los miedos de ellos con respecto
a esta y que sientan que no se les esta contando toda la verdad, perdiendo la confianza en
sus padres. Como dijo Cristian Zafiartu et al.?’: “si no se explica qué es la muerte, no se
puede iniciar el duelo”; es por esto que, los profesionales sanitarios deben motivar a los
padres a que lo hagan y sean transparentes con los nifios durante este proceso, sin
convertir la muerte en un tabu, ya que los pequeiios son capaces de darse cuenta de la
cercania de esta.

A diferencia de los adultos, los nifios, con su pureza y plasticidad, tienen una mayor
capacidad para afrontar la enfermedad y muerte, sembrando asi la semilla para un buen
afrontamiento en los padres tras su marcha, convirtiéndose a su vez, en los protectores y
cuidadores de sus progenitores'>.

Entretanto, no hay que pasar por alto la importancia de los equipos de cuidados paliativos,
quienes juegan un papel importante a la hora de la toma de decisiones durante el proceso
de enfermedad, proporcionando al nifio y su familia una atencion totalmente
individualizada, haciendo que la familia sea la protagonista del cuidado del nifio!®-’.
Otro punto principal, es el papel que juega la enfermera en estos momentos, quien debe
crear un plan de cuidados, teniendo en cuenta las decisiones de las familias en cuanto al
nifio. Los propios padres expresan la necesidad de estar junto a sus hijos en aquellas
intervenciones dolorosas; y su estrés y ansiedad anteriormente nombrada, en muchas
ocasiones, provocan incluso que sientan inseguridades en relacion con la atencion
proporcionada por las enfermeras y médicos de sus hijos. Es aqui donde las enfermeras
deben hacer que los padres se sientan apoyados, llevando a cabo estrategias de
acompafiamiento en todo momento, tanto antes como después de la muerte, creando asi
una relacion de confianza, reforzada por el hecho de que para los padres es muy
importante sentir que todo el equipo esta haciendo todo lo posible por su hijo!#!>3!,

Por otro lado, uno de los factores que va a ser decisivo en el afrontamiento de los padres,

es la forma en la que se proporciona la informacion sobre la gravedad de la situacion, es
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un momento clave, en el que en los padres surgen dudas e inquietudes. Estos residen en
cémo de cercano es el final y qué sintomatologia va a tener el pequefio durante este
proceso. Todos aquellos sintomas, deben de ser controlados para asi disminuir la angustia
de los progenitores, asi como del nifio?>2>26,

Un grupo de enfermeras cred un programa educativo con el fin de aumentar el
conocimiento en los padres con respecto a la enfermedad, con la intencion de disminuir
los niveles de ansiedad; pero, aunque se demostré que no se disminuyeron los niveles de
ansiedad, pudieron afirmar que en tan solo tres dias si que tuvo efectos positivos en el
aumento del conocimiento sobre la enfermedad del nifio'®.

Marijke C. Kars et al.?’, tras la realizacion de un estudio en el que llevo a cabo entrevistas
a varios padres que se encontraban en esta situacion, comprobd que para ellos el proceso
paliativo, tenia como fin: “lidiar con la pérdida de su hijo”. Con esto pudieron concluir,
que aquellos padres que lograban esto, y dejaron ir a su pequefo, tuvieron una
receptividad mayor de la situacidon y por lo tanto un mejor afrontamiento.

Tras la muerte de su hijo y durante el duelo, los padres pueden sufrir un deterioro en las
relaciones interpersonales, pudiendo llegar a una situacion de aislamiento. Es
imprescindible la intervencion de un equipo multidisciplinar para proporcionar un buen
apoyo emocional, tanto antes de la muerte del nifio como después, de forma continuada,
pero desafortunadamente, por la falta de recursos, es algo que no es posible®3°. El duelo
se asocia también, con un alto riesgo de padecer estrés postraumatico, mas prevalente en
los padres que en las madres, asi como ansiedad, otras enfermedades mentales, intentos
de suicidio e incluso la muerte, abuso de sustancias, cancer, esclerosis multiple, diabetes
e infarto agudo de miocardio?!?22%3!, No debemos olvidar a los hermanos de los nifios
oncoldgicos, es algo que pocos investigadores estudian, muchos de los hermanos
experimentaron cambios en varios aspectos de sus vidas después de la muerte de su
hermano, estos cambios afectaron a la personalidad, actitud, interés en los estudios,
perspectivas de la vida, actividades e intereses, relaciones con compafieros y familia e
incluso problemas de suefio; sin embargo, otros muchos no experimentaron cambios en
ningin area y se recuperaron sin secuelas ni sufrimiento residual, ademds algunos
tuvieron un gran crecimiento personal®®2’.

Después de la pérdida, segiin pudieron estudiar Kathleen L., Meert et al.!”, muchos padres
y madres se reinen con el equipo que ha cuidado a su hijo y pudieron comprobar que
estos necesitaban crear nuevos significados y buscar el sentido de la muerte de su hijo,

asi como los beneficios de la pérdida, en definitiva, encontrar un nuevo sentido a la vida.
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Este proceso es muy complejo, se debe tener un manejo de las emociones, restructurar la
identidad personal, sin dejar de mantener el vinculo con su hijo, restableciendo las
relaciones psicosociales con amistades, conyuge e hijos supervivientes. En todo este
proceso, la busqueda de apoyo va a ser fundamental y los profesionales sanitarios juegan
un papel muy importante en estos momentos '%17-21,

El proceso de elaboracion de la pérdida por parte de los padres se inicia durante la
enfermedad, tras vivir diversas situaciones junto con el equipo de salud, lo que también
conduce al sentimiento de haberlo hecho todo por sus hijos'>.

Otro hallazgo muy importante, fueron las necesidades expresadas por los padres, aquellas
que echaron en falta o que sintieron insuficientes durante su proceso de duelo. Indicaron
la importancia de desarrollar una mejora de la atencién en el duelo, incluyendo a los
equipos sanitarios como referentes en el apoyo en todo el proceso mediante una atencion
estandarizada, ayuddndolos ademés a realizar la transicion a la comunidad. Los
progenitores también hicieron recomendaciones a los propios profesionales tras su
experiencia, indicaron que la atencion no debia darse solo en el momento del
fallecimiento del nifio, sino que esta debe continuarse continuamente tras la muerte,
proporcionando un apoyo continuo. Gran relevancia tiene también los médicos de
cabecera, los padres indicaron que ellos también debian ofrecer cuidados tras la muerte
del nifio, no solo en su consulta, también mediante llamadas telefonicas o visitas en el
hogar. No solo echaron en falta mas apoyo por parte del equipo, sino también por parte
de sus propias familias, asi como por parte de profesionales de atencion sanitaria. Insisten
en que les gustaria ser abordados con empatia, que es necesario que se mejores la
comunicacion entre el equipo de salud y los padres, que se comuniquen con ellos de forma
honesta, compasiva, carifiosa y sensible, que se les informara acerca de las opciones de
apoyo existentes e insistiendo, como ya hemos dicho en recibir mas apoyo. Apuntan que
se les aborde teniendo en cuanta sus creencias personales, culturales, religiosas y
espirituales. Otra necesidad que resaltaron, fue la de reunirse con el equipo médico que
atendio a sus hijos semanas después del fallecimiento, lo cual ademas permite a los
sanitarios a explorar a los padres y hermanos *!322,

Es importante observar que en todos los casos de este estudio, los progenitores informan
de la necesidad de la continuidad de cuidados al duelo®!3; sin embargo, en tan solo uno
de ellos encontramos que en Bélgica, se desarrolla un proceso continuo, abordando a las

familias desde el momento del diagndstico continuando hasta tiempo después de la

muerte del nifo, lo cual ha demostrado reducir en gran cantidad de la carga que suftre la
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familia®.

Encontramos entonces, que existen tres tipos de apoyo durante la atencion al duelo: el
apoyo emocional, que es todo aquel que proporciona amor, empatia, confianza y cuidado
a los padres; el apoyo instrumental, que se refiere a los distintos servicios a los que tienen
acceso los padres (atencion primaria, secundaria...); y, por ultimo, el apoyo informativo,
referente a la informacion prestada durante todo el proceso de enfermedad del nifio. Todas
estos, como podemos comprobar después de explorar cuales son las necesidades de los
padres, parecen insuficientes®.

Una vez conocidas las necesidades expresadas por los padres, asi como los tipos de apoyo
que pueden proporcionar los profesionales de la salud, analizaremos qué pueden hacer
médicos y enfermeras para mejorar la calidad de la atencion en estos casos.

Es de gran importancia crear relaciones solidas y de confianza entre los profesionales y
la familia, pues este es un aspecto que los padres consideran de gran importancia,
proporcionando intimidad, comprension, presencia fisica y disponibilidad emocional.
Esta relacion también va a ayudar a los padres en la toma de decisiones, y debe
prolongarse tras el fallecimiento. Con respecto a la comunicacion, encontramos que hay
un déficit entre los profesionales, varias enfermeras asi lo han reflejado, sienten gran
dificultad a la hora de informar y de comunicarse, y afirman que es un aspecto sobre el
que hay mucho que trabajar, requieren esta formacidn tanto para ayudar como para
protegerse ellas mismas del sufrimiento que también les causa estas situaciones. La
comunicacion debe ser de calidad, dando informacion honesta y veraz acerca de la
enfermedad del nifio, asi como comenzando el apoyo al duelo antes de que se produzca
la muerte. Hay que destacar que una relacion de confianza y una comunicacion de calidad
han demostrado que disminuye el riesgo de duelo a largo plazo. No se deben evitar las
conversaciones dificiles, no ser sinceros sobre la gravedad de la enfermedad o dar
esperanzas donde no las hay, esto puede crear en los padres dafios emocionales dificiles
de recuperar. Y es aqui donde debemos preparar a los padres para la muerte inminente
del nifio®!3. Otro aspecto en el que se han encontrado deficiencias es en la no existencia
de un programa protocolizado en los hospitales y la ausencia de un lugar en las
instituciones donde recordar a los nifios, como afirm¢ J. Snaman’: “los padres tienen una
fuerte conexidn con el lugar donde muri6 su hijo, por lo que resaltan la necesidad de un
lugar al que visitar cuando regresen al hospital”. Por otro lado, resulta util en el apoyo de
las familias, derivarlas a grupos de apoyo donde puedan hablar con familias que pasaron

por lo mismo y con los que van a sentir perfectamente comprendidos®!-3%.
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Wendy G. Lichtenthal!!, estudio la necesidad que tenian los padres de acceder a servicios
de salud mental para abordar el duelo de una mejor manera y pudo observar que eran muy
altas las tasas de abandono por parte de los padres, debido a que no se sentian
comprendidos. Llegd a la conclusion de que se debia formar y mejorar la educacion de
los médicos para mejorar la calidad de una atencion individualizada, para conseguir que
los padres puedan mirar hacia el futuro. Es por esto, que se hace necesario ofrecer en la
misma unidad de oncologia, un servicio de salud mental especializado en duelo, asi como
reforzar los equipos de cuidados paliativos!!-1°.

Aunque la evidencia muestra que la atencion emocional es un aspecto que estd muy
descuidado por parte de los profesionales, a pesar de el énfasis puesto durante su
formacion, en una entrevista realizada a enfermeras, se descubrié que estas confiaban en
la importancia de discutir de forma explicita las emociones con los progenitores. Sin
embargo, en cuanto al personal médico, se observo que se centraban mas en los temas
médicos y menos en la atencion a las emociones. Aun asi, ambos estaban de acuerdo en
que el apoyo debia ser brindado por el equipo multidisciplinar!®.

Por otro lado, un aspecto que ha sido considerado muy beneficioso para los padres y
hermanos, y la evidencia asi lo ha demostrado, es la creacion de los legados por parte de
los nifos hacia sus familias. La cercania de la muerte hace que los nifios quieran influir
en la vida de sus familias de alguna forma, como por ejemplo mediante una carta, un
regalo o algo significativo para ellos. Es por ello, que se sugiere que tanto los enfermeros
como los hospitales en si, promuevan la realizacion de estos®?22,

Otra forma de apoyo que es util para los padres en estos momentos tan duros, es hablar
con otros padres que han pasado por lo mismo y recibir o dar consejos los unos a los otros.
Los consejos se pueden clasificar segin el momento en el que nos encontremos: antes de
la muerte, los padres aconsejaban que hicieran todo aquello que desearan para asi evitar
arrepentirse por aquello que no hicieron y que eviten cuestionarse las decisiones que
habian tomado en cada momento; poco después de la muerte, recomendaban que se
apoyaran en las distintas fuentes de apoyo y confiasen en ellas, que se dejen recibir ayuda,
expresar os sentimientos y emociones en cada momento, hacer actividades de ocio,
muchos hicieron hincapié en apoyarse también en la religiéon y en no olvidar al nifio
creando vinculos; por ultimo, en vision de futuro informaban unos a otros de la
importancia de aceptar lo sucedido y en saber dejarlo ir, continuando sus vidas y viviendo
el presente,

Como enfermeros, cuando se trata de ayudar a una persona en duelo, no existen unas
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normas a llevar a cabo, pero si que hay una serie de sugerencias que pueden ayudarnos
en estas situaciones como pueden ser: facilitar la comunicacion, preguntando como se
encuentra o dando pie a que se puedan expresar libremente; escuchar la mayor parte del
tiempo, existen muy pocas personas que dediquen el tiempo necesario para escuchar lo
que los demas tienen que decir; ofrecer ayudas concretas y tomar la iniciativa de llamar a
la persona; ser pacientes con el doliente y darle la oportunidad de que comparta sus
recuerdos con el fallecido; por ultimo, es imprescindible “estar ahi”, acompafiando.

En definitiva, como bien sefiala la SECPAL?®: “nuestra ayuda, es estar a su lado mientras
ellos van elaborando su duelo”. Pese a todos los articulos encontrados, cabe destacar que
no hay apenas escritos por enfermeras acerca de las intervenciones que se realizan en el
duelo, es decir, no existe gran cantidad de evidencia sobre ello.

En varios estudios, se encontrd que las enfermeras que trabajaban en oncologia pediatrica
mantienen gran cantidad de relaciones con muchos pacientes que tienen enfermedades
que limitan su vida. Estas relaciones estan basadas en el respeto, la atencion, el afecto, la
sensibilidad, evitando el sufrimiento y acompafiando, es por ello por lo que crean lazos
muy fuertes con las familias y el nifio. Es evidente que también sufren con la muerte de
los nifios a los que cuidan y tienen un gran riesgo de sufrir angustia emocional, riesgo de
agotamiento, fatiga, dolor moral e incluso sindrome de Burnout, por ello, tienen que llevar
a cabo mecanismos de afrontamiento y tienen que superar un duelo. Las enfermeras,
afirman que aln con varios afios de experiencia, no conseguian desarrollar un
afrontamiento eficaz tras el fallecimiento de un nifio, pero encontraron muy util para
conseguirlo, la relacion con el resto del equipo!*?>3-3740  Por todo esto, es muy
importante que realicen un cuidado personal de forma continua, pues estos profesionales
como afirma Adriana Ferreira se Silva et al.’”: “no aceptan la actitud tradicional de no
involucrarse”.

Por otro lado, con respecto al duelo que sufren los profesionales, indicaron que no se
sentian reconocidos en su dolor y que incluso se sentian juzgados al acudir a los rituales
funerarios, enfrentdndose asi a un duelo no reconocido. Sin embargo, demostraron que
acudir a dichos rituales, podia ser util en la superacion del duelo y que, por ello, deberian
poder participar sin asi lo desean. Por lo tanto, afirman que es necesario el desarrollo de
estrategias de afrontamiento dentro de los equipos, evitando un afrontamiento ineficaz y
sindrome de Burnout. Logrando asi algo totalmente necesario que es, un equipo

humanizado’*.
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CONCLUSIONES

Existen unas necesidades de los padres en duelo, que no estan siendo suplidas por el
equipo sanitario, y en concreto, por el equipo de enfermeria.

La familia, echa en falta una informacion honesta y veraz, imprescindible para establecer
una relacion basada en la confianza, pilar fundamental en el apoyo durante: el proceso de
enfermedad, la muerte del nifio y tras el fallecimiento del pequefio.

La dificultad para responder a las necesidades mencionadas es la falta de tiempo de las
enfermeras por la excesiva carga asistencial.

El déficit de formacién, tanto de enfermeras como de médicos, para abordar este
componente humanistico de acompanamiento y dejar ir, una vez llegado el final de la
vida.

Necesidad de nuevas lineas de investigacion, con estudios desde grupos de trabajo

interdisciplinares junto con asociaciones (Ej: ARGAR).
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ANEXOS

Anexo I

Busqueda bibliogrdfica

Bases
de datos

Pubmed

Dialnet

Indaga

Estrategia de busqueda Art. Art. Art.
Encontrados Filtrados Selecc.

bereavement AND parents AND 135 19 10
children @~AND death AND
neoplasm
types AND bereavement AND 70 5 1
parents
nursing care AND bereavement 102 10 2
AND children AND neoplasm
nursing AND cares AND children 1798 170 3
AND neoplasm
impact AND nurse AND children 278 8 1
AND children AND death
palliative care AND children 6318 766 2
enfermeras  pedidtricas  AND 18 8 2
muerte
death AND child* AND neoplasm 53893 1660 2
nursing cares AND oncology child 68655 5718 3
duelo AND padres AND oncologia 1 1 1
pediatrica
oncologia AND pediatrica AND 13 8 1
muerte
duelo AND padre AND enfermeria 4 2 2




Anexo 11

Resultados de los articulos seleccionados

Autores

Tipo de estudio

Muestra

Objetivo

Snaman J., Kaye E. et al. 2016 Investigacion 13 Explorar el papel del equipo de
cualitativa atencion médica en el duelo de los
padres cuyo hijo falleci6 por

cancer.

Gijzen S. et al. 2016 Investigacion 64 Determinar qué apoyo reciben los

cualitativa padres después de la muerte de su
hijo por cancer.

Suttle M. et al. 2017 Investigacion 52 Determinar las necesidades tanto
cuantitativa del nifio como de los padres al
prospectiva final de la vida.

multicéntrica

Lannen P. et al. 2010 Investigacion 258 Evaluar la capacidad de los padres
descriptiva y para aceptar que la enfermedad de
explicativa su hijo es incurable.

Pritchard M. et al. 2009 Investigacion 65 Conocer las distintas experiencias
exploratoria de los padres segin el momento
descriptiva de la muerte de su hijo.

Pritchard M. et al. 2010 Investigacion 52 Conocer los sintomas que mas
exploratoria preocupan a los padres de nifios
descriptiva con cancer antes de la muerte de

su hijo.
Thompson A., Miller K., Barrera 2011 Investigacion 40 Revelar consejos de familias que




M. et al. cualitativa perdieron a un hijo por cancer
hacia otras familias que estan
pasando por lo mismo.

Foster TL., Gilmer M., Vannatta K. 2012 Investigacion 40 Identificar y evaluar los cambios
et al. descriptiva en los hermanos después de la
muerte de un nifio por cancer.
Rosenberg AR., Postier A., Osenga 2015 Investigacion de 5 Describir: prevalencia de
K. etal. doble centro conductas de salud de riesgo,
transversal trastornos psicoldgicos y apoyo
social en hermanos de nifios con
cancer.
Lichtenthal W., Corner G., 2015 Investigacion 120 Examinar el uso de servicios de
Sweeney C. et al. multicéntrica salud mental de duelo y las
transversal barreras de uso.
Foster T., Gilmer M., Davies B. et 2009 Investigacion 40 Conocer el significado de los
al. cualitativa legados que dejan niflos que han
muerto por cancer a sus familias.
Ljungman L., Hovén E., Ljungman 2015 Investigacion 259 Estudiar el desarrollo de estrés

G. etal. longitudinal postraumatico en padres de nifios

con cancer.
Steele A., Kaal J., Thompson A. et 2013 Investigacion 99 Determinar coémo mejorar el
al. longitudinal cuidado de las familias en duelo
por la muerte de un niflo con
cancer.
Meert K., Eggly S., Kavanaugh K. 2015 Andlisis de 53 Identificar y describir la creacion




et al.

contenido dirigido

de nuevos significados, durante

las reuniones con los médicos de

sus hijos.
Weaver M., Heinze K., Bell C. et 2016 Revision - Identificar los enfoques actuales
al. integradora de cuidados paliativos en
oncologia pediatrica para el
desarrollo de estandares
psicosociales integrales en este
servicio.
Silva A., Issi H., Motta M. et al. 2015 Investigacion - Revelar las percepciones,
cualitativa, experiencia y practicas de equipos
exploratoria y de cuidados paliativos en la
descriptiva unidad de oncologia pediéatrica.
De la Maza V., Fernandez C., 2015 Estudio 96 Determinar el impacto de un
Concha R. et al. aleatorizado programa educativo,
prospectivo proporcionado por una enfermera,
a padres de niflos con céancer.
Dos Santos Alves D., De Brito 2013 Investigacion 101 Evaluar los niveles de estrés en
Guirardello E., Kurashima A. descriptiva padres de nifios con cancer.
transversal
Franca J., Costa S., Lopes M. et al. 2018 Investigacion de 11 Comprender la  experiencia

campo cualitativa

existencial de los nifios con cancer
en cuidados paliativos mediante

una enfermeria holistica.




Friedel M., Brichard B., Fonteyne 2018 Analisis 910 Describir como los equipos de
C.etal. descriptivo pediatria aseguran la continuidad
de atencion en niflos de Bélgica.
Riestra M. 2017 Estudio cualitativo - Conocer el afrontamiento tanto de
las familias como de las
enfermeras tras la muerte de un
nifio por cancer.
Vega P., Gonzilez R., Mandiola J. 2013 Investigacion 10 Conocer el significado del duelo
et al. cualitativa en enfermeros que se enfrentaron
fenomenologica a la muerte de un nifio con cancer.
Boyle D., Bush N. 2018 Estudio cualitativo - Revisar las secuelas emocionales
fenomenologico de enfermeros de oncologia
pediatrica y sugerir
intervenciones para apoyar su
bienestar.
Forsey M., Salmon P., Eden T. et 2011 Estudio cualitativo 30 Describir y comparar el manejo
al. emocional llevado a cabo por
médicos o enfermeras en padres
de nifios con céancer.
Kars M., Grypdonck M., De Korte- 2011 Estudio 67 Explorar el proceso por el que

Verhoef M. et al.

multicéntrico con
investigacion

cualitativa

pasan los padres cuando la

curacion ya no es posible.




Vega P., Rodriguez R., Galdamez 2018 Estudio de disefio 153 Conocer los niveles de sindrome
N. et al. descriptivo de de Burnout y la percepcion del
corte transversal apoyo al dolor en equipos de
enfermeria de oncologia
pediatrica.
Zanartu C., Kramer C., Wietstruck 2009 Revision - Acercar, de una manera mas sana,
P. bibliografica el escenario que retine a la muerte
y al paciente pediatrico y entregar
herramientas a sanitarios, padres y
nifos para vivir estas experiencias
de la mejor manera.
Muiioz M. 2011 Revision - Mostrar la percepcion de los
bibliografica padres acerca de los cuidados
obtenidos desde el diagnostico
hasta el momento de duelo.
Vega P., Rivera S., Gonzalez R. 2012 Estudio cualitativo 8 Investigar las experiencias vividas
fenomenologico que ayudan a los padres a vivir
después de la muerte de un hijo
por cancer.
Carrefio S., Chaparro L., Lopez R. 2017 Revision - Identificar aspectos clave en la
et al. integradora experiencia de perder a un hijo por

cancer.




