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Resumen

El interés principal de este estudio es comprender, a través de una revision sistematica, cémo las
intervenciones de cuidado paliativo son disefiadas para satisfacer las necesidades Unicas de los nifios
afectados por cardiopatias congénitas las cuales afectan su bienestar, manejo del dolor, calidad de
vida y apoyo a sus familias. Los estudios cualitativos que se realizaron a través de un proceso de
seleccién meticuloso brindan perspectivas profundas sobre las experiencias de los pacientes
pediatricos, sus familias y los profesionales de la salud que participan en su atencion. Los resultados
muestran que las intervenciones de cuidado paliativo mejoran la calidad de vida de estos nifios y les
brindan soporte emocional y psicoldgico. La investigacion identifica obstdculos y dificultades en la
implementacién de intervenciones de cuidado paliativo, como la necesidad de mayor formacién y
sensibilizacion entre los profesionales de la salud, asi como la importancia de sistemas de salud que
integran de manera efectiva estas intervenciones dentro del espectro de servicios ofrecidos a nifios
con cardiopatias congénitas. Ademas, se destaca la importancia de una implementacién temprana y
personalizada del cuidado paliativo, destacando cémo puede adaptarse a las necesidades
cambiantes de los nifios a lo largo de su enfermedad. Este estudio destaca la importancia crucial de
incorporar el tratamiento paliativo especifico en los planes de tratamiento para nifios con cardiopatias
congénitas, y sugiere pautas para la practica clinica y futuras investigaciones en este campo crucial.
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Abstract

The primary interest of this study is to understand, through a systematic review, how palliative care
interventions are designed to meet the unique needs of children affected by congenital heart disease
which affect their well-being, pain management, quality of life and support their families. Qualitative
studies conducted through a meticulous screening process provide deep insights into the experiences
of pediatric patients, their families, and the healthcare professionals involved in their care. The results
show that palliative care interventions improve the quality of life of these children and provide them
with emotional and psychological support. The research identifies obstacles and difficulties in the
implementation of palliative care interventions, such as the need for greater training and awareness
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among health professionals, as well as the importance of health systems that effectively integrate
these interventions within the spectrum of services. Offered to children with congenital heart disease.
Furthermore, the importance of early and personalized implementation of palliative care is highlighted,
highlighting how it can adapt to the changing needs of children throughout their iliness. This study
highlights the crucial importance of incorporating targeted palliative treatment into treatment plans
for children with congenital heart disease and suggests guidelines for clinical practice and future
research in this crucial field.
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INTRODUCCION

La atencién pediatrica de las cardiopatias congénitas es un desafio multifacético que involucra
aspectos clinicos, emocionales y sociales para los pacientes y sus familias. Los cuidados paliativos,
que se enfocan en mejorar la calidad de vida y aliviar completamente el sufrimiento, emergen como un
componente esencial en este contexto. Por lo que el explorar y sistematizar los efectos de diferentes
practicas paliativas en esta poblacion resulta importante. Con un analisis minucioso de intervenciones
focalizadas, se busca dilucidar cémo dichas practicas pueden mejorar el manejo del dolor, el confort,
la comunicacion efectiva y el apoyo emocional. Esto contribuye a un paradigma de atencién que
prioriza la dignidad y el bienestar del nifio frente a la complejidad de su condicién médica. Este método
no solo cumple con las normas éticas de la medicina moderna, sino que también responde a la
necesidad urgente de humanizar la atencién en situaciones clinicas de alta vulnerabilidad.

Desde su surgimiento en la década de los 90, los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) son una
subespecialidad emergente de la pediatria. Se han creado unidades multidisciplinarias que brindan
atencién domiciliaria y tratan a pacientes que no son necesariamente terminales desde sus primeros
pasos, dados por pediatras preocupados por ayudar a los pacientes terminales en hospitales. Aunque
esto ha sido un gran éxito, existe una gran heterogeneidad dependiendo del adrea del paciente. Para
reducir este desequilibrio, es fundamental que todos los profesionales relacionados con la atencion
pediatrica reciban capacitacién en CPP. Esto creard una amplia red de profesionales con los
conocimientos necesarios para brindar una atencién adecuada de forma extrahospitalaria (Villegas y
Antuia, 2012).

Segun del Rincoén (2008), la muerte de un nifio se considera una de las pérdidas mas dolorosas, tanto
para los padres y la familia como para el médico que lo atiende. Los nifios con enfermedades crénicas
pueden enfrentar estresores como el dolor, la hospitalizacién, las visitas médicas, los efectos
secundarios, las posibles limitaciones funcionales, el absentismo escolar y se pueden agudizar al
término de la vida si no se tiene una atencion integral.

Acompahfar al paciente y a su familia en el camino hacia su caida es posible al concebir la muerte como
un proceso cuyas fases se modifican e integran constantemente. Identificar las fases y las
necesidades del paciente ayuda a disefiar la terapia para el mejor beneficio y bienestar del paciente.
Los médicos pueden causar sufrimiento al paciente como persona cuando se enfocan en la curacion
de una enfermedad corporal, en cualquiera de los multiples aspectos en los que una persona se
identifica, se relaciona y se realiza como tal (del Rincén et al., 2008).

Cardiopatias congénitas

El corazén es el primer érgano que se forma y funciona en el embrién como un tubo primitivo, por lo
que todos los eventos posteriores en la vida de un organismo dependen de su funcionamiento. Las
mutaciones en los genes involucrados en el desarrollo del corazén embrionario pueden causar una
enfermedad cardiaca congénita, que es la causa mas comun de defectos cardiacos en el mundo
desarrollado (1% de todos los nacimientos), o anormalidades en el corazén adulto, que son la causa
mads comun de muerte en paises desarrollados (Cruz et al., 2005).

Cruz y otros (2005), mencionan que las mutaciones simples causan una amplia gama de defectos
congénitos que afectan la estructura y funcionamiento del corazén. Estas mutaciones tienen niveles
extremadamente variados de especificidad cardiaca. Varios genes mutados se encuentran
relacionados con sindromes con una presentacion neuromuscular sistémica que también involucra al
corazon. La ataxia de Friedreich y la distrofia muscular de Duchenne son ejemplos de sindromes que
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involucran al corazén. Estas mutaciones genéticas provocan una amplia gama de defectos cardiacos,
incluidas anormalidades en la funcién electrofisioldgica (defectos de conduccién y arritmias).

Las cardiopatias son una de las enfermedades crénicas no contagiosas mas comunes desde
mediados del siglo XX. Tienen una frecuencia de 8 por cada 1000 nacidos vivos (NV) en el mundo, con
un ligero predominio del sexo masculino y un rango de 4 a 12 por 1000 nacidos vivos, las variaciones
pueden depender del momento del estudio, la poblacién estudiada, los métodos diagnésticos y la
frecuencia en mortinatos, abortos y lactantes pretérmino. Se estima que 27 de cada 1000 nacimientos
son fetales, y el 15 % de los defectos cardiacos graves se han diagnosticado en la etapa prenatal.
Aproximadamente 35.000 bebés nacen cada afio con algun tipo de malformacién congénita cardiaca,
segun la Asociacion estadounidense del corazén. La cardiopatia congénita es responsable de mas
muertes en el primer afo de vida que algun otro defecto de nacimiento (Rodriguez, 2018).

Es de gran importancia tener en cuenta el tipo de cardiopatias que pueden presentarse, que, en muchos
casos necesitan un trato y guia diferente:

Cardiopatias leves

Los cortocircuitos izquierda a derecha (a nivel ventricular, auricular o ductal), la estenosis pulmonar
leve, la valvula aértica bicuspide nada o levemente estendtica y el prolapso mitral sin insuficiencia
mitral son los mads caracteristicos. El cardidlogo suele etiquetarlas como leves, banales o sin efectos
hemodindamicos en los informes, ademds del diagndstico anatémico. La salud del nifio no se ve
afectada y su pronéstico es favorable. La mayoria de los cortocircuitos pequefios se cerraran solos en
los primeros meses o afnos, y las demas cardiopatias de este grupo o no empeoraran, o lo haran muy
lentamente (en décadas). La Unica razon por la cual pueden experimentar una descompensacion
brusca e imprevisible es que tengan una endocarditis, lo cual es muy improbable. Como resultado,
estos pacientes no requieren revision pediatrica adicional que las de un nifio bien controlado. Un
exceso de atencion lleva a la familia y al propio nifio a pensar en una enfermedad mas grave cuando
es mayor. Este grupo incluye la mitad o mds de los pacientes con cardiopatia (Jordan, 2009).

Cardiopatias asintomaticas, pero no leves

Son nifios que tienen sintomas asintomaticos (o sélo algunos sintomas) y pueden seguir asi durante
meses o afios. Sin embargo, no tienen cardiopatias leves. Solo hay algunos cortocircuitos que, aunque
sean pequenos al principio, pueden evolucionar al cierre espontaneo durante los primeros afios de vida.
Los demds cortocircuitos y otras afecciones cardiacas en este grupo empeoraran y, en general,
requeriran cirugia o cateterismo intervencionista en algin momento (Jordan, 2009). El cardiélogo
infantil los citard con intervalos entre los cuales prevé que no sufrirdn mucho deterioro, pero en algunos
se pueden programar revisiones pediatricas intermedias (por ejemplo, en un lactante con
comunicacién interventricular y una curva ponderal escasa) (Vargas y Cérdoba, 2022).

Cardiopatias sintomaticas

Este grupo se compone principalmente de bebés con enfermedades cardiacas graves que
experimentan sintomas en las primeras semanas o meses de vida. Los cuidados pediatricos son muy
necesarios, como veremos mas adelante. El cardiélogo y el pediatra deben revisarlos con la frecuencia
necesaria para cada caso. Para evaluar una posibilidad de deterioro, es muy beneficioso tener los
informes de las revisiones del hospital, asi como, si es posible, un electrocardiogramay una radiografia
de térax previos para comparar (Vargas y Cérdoba, 2022).
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En los dltimos afios, la cardiologia pediatrica ha experimentado un cambio significativo gracias a
nuevos descubrimientos embriolégicos, patoldgicos y fisiologicos. Los diferentes tipos de cardiopatias
congénitas son causados por problemas en el complejo desarrollo embriolégico del corazén.

Segun el estudio realizado por Machado (2021), los avances en el diagndstico, el tratamiento y el
seguimiento de los nifios con CC (cardiopatia congénita) han mejorado la sobrevida, pero con
problemas complicados que pueden afectar la calidad de vida. Las alteraciones nutricionales son una
de las complicaciones mas comunes. Las CC pueden detectar una variedad de grados y tipos de
afectacién nutricional, cuya fisiopatologia depende de un aumento o disminucién de la ingesta de
nutrientes. El prondstico a corto, mediano y largo plazo de la enfermedad de base se ve
significativamente afectado por el estado nutricional y emocional.

Cuidados paliativos

Para la OMS (2022), los cuidados paliativos pediétricos se refieren al enfoque que mejora la calidad de
vida de pacientes y familias que se enfrentan a enfermedades amenazantes para la vida a través de la
prevencién y alivio del sufrimiento mediante la identificacién temprana e impecable evaluacién y
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicolégicos y espirituales. La American Academy of
Pediatrics agrega que estos cuidados mejoran la calidad de vida de pacientes y familias que el
tratamiento o la muerte del nifio.

Paciente paliativo

El término "paciente paliativo pediatrico” se refiere a un nifio con una enfermedad limitante que no tiene
una esperanza razonable de curacioén y probablemente causa la muerte del nifio o amenazante para la
vida, es decir, que puede tener esperanza de curacion, pero puede fallar. La ACT (Asociacion para nifios
con condiciones peligrosas o terminales y sus familias) clasifica a los pacientes paliativos pediatricos
en cuatro categorias (Gomez, 2022).

Grupo I: Nifios en riesgo de muerte y con tratamientos curativos que pueden fracasar, por ejemplo:
niflos con cancer, cardiopatias congénitas complejas, etc.

Grupo lI: Nifios en situaciones en las que la muerte prematura es inevitable, pero reciben tratamientos
enfocados en la fisiopatologia de la enfermedad que pueden prolongar la vida y tienen una actividad
normal.

Grupo llI: nifios que tienen una enfermedad que se esta extendiendo y no tiene una solucién curativa.
El tratamiento es paliativo y puede durar algunos afios.

Grupo IV: Nifios cuya enfermedad es irreversible pero no progresiva y tienen altas probabilidades de
complicarse y causar muerte prematura (PCIl, malformaciones cerebrales congénitas).

Comienzo de los cuidados paliativos

Segun la OMS, la American Academy of Pediatrics (AAP) y la European Association for Palliative Care
(EAPC), los momentos ideales para comenzar los cuidados paliativos pediatricos son (2014):

Al ser diagnosticado con una enfermedad que limita la vida, para garantizar un tratamiento centrado
en la calidad de vida y el alivio de los sintomas.

En pacientes con enfermedades crénicas (Ej: enfermedades neurolégicas) cuando el manejo de los
sintomas es extremadamente dificil y existe mucho sufrimiento.
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En los pacientes con cadncer al momento del diagndstico, sin importar su prondstico.
Principios de los cuidados paliativos pediatrico

Respeto a la dignidad del niiio y su familia: el CPP debe conocer y respetar los deseos y miedos del
paciente y su familia.

Accesibilidad a un plan de CPP competente y completo: el plan de CPP debe incluir consejeria y apoyo
a los familiares, educacion, terapias espirituales, entre otros, ademads del manejo farmacolégico de
sintomas.

Apoyo para los integrantes del equipo de CPP: como ya mencionamos, el equipo tratante, tanto
paliativista cémo no paliativista, se encuentra en riesgo de experimentar estrés debido al manejo y el
apoyo que brindan a pacientes y familias en un contexto social y de salud complejo.

Optimar el apoyo social y profesional para el CPP: aln existen obstaculos econémicos, sociales y
educativos para la adecuada implementacién del CPP en muchos lugares del mundo; es crucial
desarrollar politicas que eliminen estos obstaculos para que los pacientes y sus familias puedan
acceder al CPP.

Mejoramiento continuo del CPP: en la actualidad, muchos equipos de investigacion estan trabajando
para mejorar continuamente las estrategias utilizadas para implementar una intervencién oportuna y
de alta calidad para el CPP, lo que resulta en un mejoramiento continuo en los servicios de salud
prestados (Villegas y Antufia, 2012).

De esta manera, el principal objetivo de este estudio es analizar de manera sistematica y comprensiva
cémo diferentes tipos de intervenciones de cuidado paliativo afectan a los nifios con cardiopatias
congénitas. Esta investigacién examina los efectos de estas intervenciones en una variedad de
aspectos de la calidad de vida de los pacientes pediatricos, como la gestién del dolor, el bienestar
emocional, la comunicacién efectiva entre el equipo médico y los pacientes y sus familias, y la
satisfaccion descubierta con la atencion médica. Ademas, se investigaran correlaciones potenciales
entre la implementacion de estas intervenciones y resultados clinicos, como menos hospitalizaciones
no programadas, mejor adherencia al tratamiento médico y efectos en la toma de decisiones
compartidas entre profesionales.

Ademas, el desarrollo del estudio también abarca el identificar las técnicas de cuidado paliativo
particulares que se utilizan para tratar a los nifios con cardiopatias congénitas tanto en el hospital
como en el hogar, asi también el valorar como estas intervenciones mejoran el confort y el bienestar
general de los pacientes pediatricos y controlan el dolor y los sintomas asociados. Adicionalmente se
identificard las posibles relaciones entre las intervenciones de cuidado paliativo especificas y variables
clinicas, como la reduccién de hospitalizaciones no programadas, la mejora en la adherencia al
tratamiento y la toma de decisiones compartidas entre profesionales de la salud y familias.

METODOLOGIA

Este estudio es una revision sistematica cualitativa y no experimental que se centra en sintetizar de
manera exhaustiva la evidencia existente sobre el impacto de las intervenciones de cuidado paliativo
especificas en nifios con cardiopatias congénitas. Esta revision busca identificar, evaluar y sintetizar
los resultados de investigaciones cualitativas que exploran las experiencias, percepciones y resultados
relacionados con dichas intervenciones desde la perspectiva de los pacientes pediatricos y sus
familias, asi como de los profesionales de la salud involucrados, a través de un riguroso proceso de
bldsqueda, seleccién y andlisis de estudios previos. Este estudio no es un estudio experimental, por lo
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que no busca establecer relaciones causales. En cambio, busca comprender en profundidad las
dimensiones cualitativas y contextuales del cuidado paliativo en esta poblacién especifica. Al hacerlo,
proporciona un conocimiento mas rico y matizado que pueda ayudar a practicas, politicas y futuras
investigaciones en el campo.

Se utilizara un enfoque estructurado para llevar a cabo esta revisién sistematica cualitativa. Comenzara
con la definicion de criterios claros de inclusion y exclusion, y se centrara en estudios cualitativos que
abordan intervenciones de cuidado paliativo en nifilos con cardiopatias congénitas. Para buscar
literatura adicional, se hara uso de bases de datos académicos relevantes como PubMed, PsycINFO,
CINAHL y Scopus. Ademas, revisaremos las referencias bibliograficas de los estudios seleccionados
para encontrar trabajos adicionales. El estudio se seleccionard mediante un proceso de evaluacién en
dos etapas: primero, a nivel de titulo y resumen; luego, se realizara una evaluacion completa del texto.
Para el analisis de los datos, utilizaremos el método de sintesis tematica, que implica la codificacién
de datos textuales, la busqueda de temas y patrones entre los estudios y la integracion de resultados
para formular una comprensiéon cohesiva de las experiencias y resultados relacionados con las
intervenciones. de cuidado paliativo. Este método permite una interpretacion profunda y matizada de
la evidencia cualitativa, destacando los puntos de vista de los pacientes, las familias y los profesionales
de la salud.

Para esta revision sistematica cualitativa, los criterios de inclusién se centrardn en estudios publicados
en inglés y espafiol, sin restricciones de fecha de publicacion, que aborden experiencias, percepciones
y resultados de intervenciones de cuidado paliativo dirigidas especificamente a nifios con cardiopatias
congénitas. Los estudios también incluiran las perspectivas de pacientes, familias y profesionales de
la salud. Se incluiran estudios cualitativos que proporcionen datos textuales detallados de cualquier
disefio metodoldgico, como entrevistas, grupos focales o estudios de caso.

Los criterios de exclusion descartaron estudios cuantitativos, revisiones de literatura, editoriales,
comentarios y estudios que no se centren especificamente en intervenciones de cuidado paliativo o en
cardiopatias congénitas en adultos o en condiciones pediatricas no especificas. Ademas, los estudios
que no proporcionen acceso completo al texto para una evaluacidon completa quedaran excluidos. Esta
rigurosa garantia garantiza que la revision se centra en evidencia relevante y seleccién de alta calidad.
Esto ayudard de manera significativa a comprender el impacto de las intervenciones de cuidado
paliativo en esta poblacién en particular.

RESULTADOS Y DISCUSION

A continuacion, se presentan los resultados relevantes de una revision exhaustiva de la literatura. Esta
seccién del estudio examina cémo las intervenciones de cuidado paliativo, adaptadas a las
necesidades particulares de esta poblacidon vulnerable, afectan significativamente su bienestar y
calidad de vida. A través de una conversacién detallada, examinamos la eficacia de estas
intervenciones, reflejando su capacidad para aliviar el sufrimiento fisico y emocional, mejorar la
comunicacién entre los equipos de cuidado y las familias, y brindar un soporte completo en el manejo
de las complejidades asociadas con las cardiopatias congénitas.

1° caso de estudio

Se presenta el estudio retrospectivo sobre ingresos hospitalarios en cuidados paliativos pediatricos en
la Comunidad Auténoma de Madrid presenta las siguientes caracteristicas (Noriega et al., 2020):

Tipo de estudio: Retrospectivo.
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Objetivo: Analizar los ingresos hospitalarios de pacientes atendidos por la Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos.

Poblacién: Pacientes atendidos por la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos en la Comunidad
Auténoma de Madrid.

Metodologia

Recoleccién de datos sobre ingresos hospitalarios, incluyendo reingresos.

Analisis descriptivo de los datos utilizando el programa IBM SPSS Statistics.

Presentacion de datos en cifras absolutas, frecuencias relativas y porcentajes.

Calculo de mediana, rango intercuartilico y rango.

Empleo de la prueba t de Student para la comparacién de variables cuantitativas.

Resultados

Predominio de varones en la poblacién estudiada.

Distribucién heterogénea por edades, con baja incidencia de ingresos en menores de un mes.

La mayoria de pacientes pertenecientes a los grupos iii y iv de la ACT, asociados a enfermedades
neurologicas graves.

Motivos de ingreso mas frecuentes: problemas respiratorios y neurolégicos.
Conclusiones y recomendaciones

A lo largo del estudio, hubo un aumento en el nimero de hospitalizaciones, lo que demuestra la
necesidad urgente de estudios adicionales que analicen los factores que contribuyen a la duracién de
estos ingresos y encuentren soluciones efectivas para reducirlos. Ademas, se enfatiza la necesidad de
realizar estudios epidemioldgicos regionales para identificar de manera precisa la poblacién infantil
susceptible de recibir cuidados paliativos pediatricos, con el fin de mejorar la planificacion y la
prestacion de estos servicios vitales. Estas caracteristicas proporcionan una vision general del disefio,
la poblacion estudiada, la metodologia y los hallazgos del estudio retrospectivo sobre ingresos
hospitalarios en cuidados paliativos pediatricos en la Comunidad Auténoma de Madrid.

2° caso de estudio

La investigacion sobre cuidados paliativos pediatricos aborda varios aspectos importantes
relacionados con el manejo del dolor en pacientes pediatricos con enfermedades crénicas y avanzadas
(Oliveira et al.,, 2016). A continuacion, se describen algunas de las caracteristicas clave de este estudio
incluyen:

Enfoque en la evaluacidn y manejo del dolor en nifios con enfermedades graves y progresivas.

Sobresale la importancia de identificar las caracteristicas del dolor, como la localizacién, intensidad,
calidad, duracién y frecuencia, asi como los factores que alivian o exacerban el dolor.

Toma en cuenta tanto medidas farmacoldgicas como no farmacoldgicas para el manejo del dolor en
nifios.
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Reconoce la importancia de la comunicacién efectiva en la evaluacion y manejo del dolor en pacientes
pediatricos.

Expone un enfoque en tres pasos para el manejo del dolor: evaluacion y explicacién del dolor, manejo
terapéutico y monitoreo, y atencion a los detalles.

Propone el uso de escalas de evaluacion del dolor adecuadas para cada grupo de edad y situacion
clinica, como la Escala FLACC para nifios menores de 4 afos o aquellos con dificultades para verbalizar
el dolor.

Enfatiza la importancia de abordar el impacto emocional y socioeconémico del dolor en la vida diaria
de los nifios y sus familias.

Finalmente, el estudio propone que, para mejorar la calidad de vida y el bienestar general de los
pacientes pediatricos con enfermedades graves, se resalta la evaluacién meticulosa y el manejo
efectivo del dolor. Este enfoque completo no solo se ocupa del alivio fisico del paciente, sino que
también tiene en cuenta los aspectos emocionales, psicologicos y sociales del sufrimiento del
paciente. Enfatiza la importancia de implementar estrategias multidisciplinarias personalizadas. Es
esencial reconocer y tratar el dolor de estos pacientes de manera adecuada, ya que ayuda
significativamente a mejorar su experiencia de vida, apoyar un desarrollo mas saludable y desarrollar
una mayor resiliencia frente a los desafios de su condicion.

3° caso de estudio

El tercer caso se enfoca en revisar los conocimientos actuales sobre el seguimiento de los nifios con
cardiopatia congénita en Atencién Primaria. En los siguientes puntos se destaca la influencia y aporte
de esta a la presente revision sistematica (Jordan, 2009):

Revisién de la frecuencia de las cardiopatias congénitas y su impacto en la poblacion pediatrica.

Estudio de la importancia del seguimiento en Atencion Primaria para nifios con cardiopatias
congénitas, especialmente aquellos con defectos mas complejos.

Evaluacion de los cuidados pediatricos necesarios para pacientes con cardiopatias congénitas graves,
incluyendo el manejo de secuelas neurolégicas, retraso en el desarrollo psicomotor y otras
complicaciones.

Discusioén sobre la coexistencia de sindromes malformativos, el riesgo de recurrencia y la prevencion
de cardiopatias congénitas.

Recomendaciones sobre la alimentacion domiciliaria de lactantes con cardiopatia, considerando
aspectos como la lactancia materna y la posicidn para evitar complicaciones.

Descripcion de los riesgos de enfermedades intercurrentes en nifios con cardiopatias congénitas y la
importancia de su manejo.

Sistematizacion de los nifios con cardiopatias congénitas en diferentes grupos segun la gravedad de
sus secuelas y la necesidad de seguimiento especializado.

Estas caracteristicas resaltan la importancia de un enfoque integral en el seguimiento y cuidado de los
niflos con cardiopatia congénita en el ambito de la Atencién Primaria.
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4° caso de estudio

En la investigacion sobre la sedacion paliativa en la Unidad de Atencién Integral Paliativa Pediatrica de
Madrid incluyen ciertos puntos relevantes a mencionar (Noriega y Martino, 2022):

Disefio del estudio: El estudio se llevd a cabo en dos fases: la primera fase consistié en el
establecimiento de una definicidon estandarizada de sedacion paliativa, mientras que la segunda fase
implicd la aplicacion de esta definicidn en la practica clinica de la UAIPPM de Madrid [T4].

Poblacién de estudio: Se analizaron datos de pacientes pediatricos atendidos en la UAIPPM de Madrid,
tanto aquellos que recibieron sedacion paliativa como los que no la recibieron [T3].

Variables analizadas: Se recopilaron datos sobre el género, edad al fallecimiento, clasificaciéon por
enfermedad oncoldégica vs. no oncoldgica, diagndstico principal, tiempo de seguimiento por la UAIPPM
y lugar de fallecimiento. Ademds, se registraron detalles especificos de la sedacién paliativa
administrada, como sintomas indicativos, tipo de sedacién, monitorizacién, farmacos utilizados, dosis,
efectos adversos, razon para finalizar la sedacion y nivel de confort del paciente [T6].

Andlisis estadistico: Se utiliz6 el software STATA v16.1 para comparar variables entre pacientes cony
sin sedacion paliativa, empleando pruebas paramétricas y no paramétricas segun corresponda. Se
establecio un nivel de significacién de p < 0,05 [T6].

Dichas caracteristicas resaltan la metodologia utilizada para definir y evaluar la practica de sedacién
paliativa en el contexto pediatrico de la UAIPPM de Madrid.

5° caso de estudio

El estudio "Cuidados paliativos en la unidad de cuidados intensivos pediatricos" examina la integracion
de cuidados paliativos en UCIPs, enfatizando en la importancia de una atencién holistica para
pacientes pediatricos gravemente enfermos y sus familias. Aborda el dilema ético y emocional del uso
excesivo de tecnologia médica y propone que los cuidados paliativos se implementen juntamente con
los curativos, independientemente de la expectativa de vida. Destaca la necesidad de formacién
integral en cuidados paliativos dentro de la educacién médica y sugiere un modelo de atencién que
prioriza el bienestar emocional, psicolégico, y fisico del nifio y apoyo a la familia, promoviendo la mejor
calidad de vida posible (Alberti et al., 2008).

6° caso de estudio

El estudio "Importancia del diagndstico prenatal de las cardiopatias congénitas” desarrolla una
metodologia para la deteccion tempranay el manejo perinatal de cardiopatias congénitas, aspirando a
establecer un Programa Nacional de tamizaje. Maneja tecnologias de imagen avanzadas para realizar
ecografias fetales y tamizajes cardiacos, permitiendo diagnédsticos estructurales detallados y analisis
avanzados del ritmo cardiaco fetal. Esta direccién interdisciplinaria involucra la colaboracién de
multiples especialistas para mejorar el prondstico y la atencién de pacientes con estas afecciones
desde etapas tempranas de la gestacién (Mendoza et al., 2018).

7° caso de estudio

Por ultimo, el articulo titulado "Cuidado paliativo pediatrico en cardiopatias complejas: la integracion
temprana en el equipo de toma de decisiones" aborda la importancia de incorporar cuidados paliativos
desde el diagnostico inicial en nifios con cardiopatias congénitas complejas. Destaca la
multidimensionalidad del cuidado, incluyendo aspectos clinicos, psicolégicos, sociales y espirituales.
Resalta la necesidad de un enfoque holistico que mejore la calidad de vida y apoye a las familias en el
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proceso de toma de decisiones. La investigacion subraya cémo la integracién temprana de cuidados
paliativos puede ofrecer un alivio significativo del sufrimiento y promover la dignidad de los pacientes
a lo largo de su enfermedad (Vargas y Cérdoba, 2022).

Las estrategias que utilizan para niflos con cardiopatias congénitas pueden ayudar, siempre y cuando
el paciente tenga una red de apoyo, e incluso segun los casos de estudio, el tener estrategias
adecuadas evaluando cada situacion de la persona influiria directamente a la salud del nifio,
refiriéndose a esta como la fisica, emocional y mental. Es por ello que la mayoria de los estudios
reflejan la necesidad de saber cuando, dénde, como y con quién intervenir en el ambito del cuidado
paliativo.

CONCLUSION

En base a los casos de estudios presentados y los antecedentes analizados se puede presentar ciertas
conclusiones en cuanto al enfoque de la investigacién.

Escasez de Personalizacién en el Cuidado: este indicador muestra que la efectividad de las
intervenciones de cuidado paliativo en nifios con cardiopatias congénitas resalta la importancia de un
enfoque personalizado que atienda las necesidades especificas fisicas, emocionales y sociales de
cada paciente y su familia.

Relevancia de la Integracion Temprana: La integracion temprana de cuidados paliativos en el
tratamiento de pacientes pediatricos con cardiopatias congénitas mejora significativamente la calidad
de vida y el bienestar, subrayando la necesidad de incorporar estos cuidados desde el diagnéstico
inicial.

Llamado a la Investigacion Futura: Hay un llamado claro a la realizacién de mas estudios
epidemiolégicos y analisis de factores asociados a la duracién de la hospitalizacidn, con el objetivo de
mejorar la eficiencia de los cuidados paliativos pediatricos y reducir las estancias hospitalarias.
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