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RESUMEN

Introduccion

A mediados de la década de 1990 surgié en Estados Unidos un proceso
denominado “Advance Care Planning”, o planificacién anticipada del cuidado
cuyo objetivo era el reconocimiento y el respeto a la autonomia de la persona,
promoviendo la participacién de ésta en la gestion de sus propios cuidados

fundamentalmente en los momentos finales de su vida.

Este estudio tiene como objetivo analizar el proceso de integracién de la
planificacion anticipada del cuidado en pacientes pediatricos que reciben
cuidados paliativos centrandose en los profesionales sanitarios, en concreto

en la enfermeria, asi como en el paciente pediatrico y su familia.
Metodologia

Se efectud una revisidon de la literatura disponible en las bases de datos
biomédicas mas relevantes (Pubmed, Gale Academic OneFile, Academic
Search, Medline, ScienceDirect) asi el buscador Google Scholar y Alcorze, y
se reportd siguiendo los criterios de la Declaracion PRISMA. Los articulos se
seleccionaron de acuerdo con unos criterios de seleccidn predefinidos y se
sometieron a una valoracion de la calidad mediante las herramientas

propuestas por el Joanna Briggs Institute.
Resultados

Existe desacuerdo en la literatura acerca del mejor momento para iniciar las
conversaciones sobre la planificacion anticipada del cuidado. Mientras que
algunos estudios demuestran que deben comenzarse lo antes posible, otros
mantienen que deben iniciarse una vez que ya se ha formado una relacién de

confianza con la familia.

Respecto a las barreras que encuentra el profesional sanitario para establecer
la planificacion anticipada del cuidado destacan la falta de preparacion de los
padres para abordar este tema, asi como las expectativas poco realistas que
a veces muestran. No obstante, también se describen una serie de
facilitadores que mejoran la comunicacion como las asociaciones en la toma

de decisiones compartida y la necesidad de establecer un entorno de apoyo.



Ademas, se lleg6 a la conclusion de que tanto el paciente como la familia
deben estar en el centro de las discusiones sobre la planificaciéon anticipada

del cuidado.
Conclusion

El verdadero desafio por parte de los profesionales sanitarios y en concreto
el personal de enfermeria, es valorar la experiencia de los padres y ayudarles
a navegar a través de la transicidon a una confianza mutua en la que pueda
iniciarse una planificacidon anticipada. Este proceso ha demostrado ser util
para disminuir los problemas bioéticos y mejorar la atencién centrada en la

persona.
Palabras clave

Planificacion anticipada; paciente pediatrico; voluntades anticipadas;

enfermeria; cuidado paliativo



ABSTRACT
Introduction

In the mid-1990s, a process called "Advance Care Planning" emerged in the
United States, or advance care planning, whose objective was the recognition
and respect for the autonomy of the person, promoting their participation in
the management of their self-care mainly in the final moments of his life.

This study aims to analyze the integration process of advance care planning
in pediatric patients receiving palliative care, focusing on health professionals,
specifically nursing, as well as on the pediatric patient and their family.

Methodology

A review of the available literature was carried out in the most relevant
biomedical databases (Pubmed, Gale Academic OneFile, Academic Search,
Medline, ScienceDirect) as well as the Google Scholar search engine and
Alcorze, and it was reported following the criteria of the PRISMA Declaration.
The articles were selected according to predefined selection criteria and
submitted to a quality assessment using the tools proposed by the Joanna
Briggs Institute.

Results

There is disagreement in the literature about the best time to start
discussions about advance care planning. While some studies show that they
should be started as early as possible, others maintain that they should be

started once a trusting relationship with the family has been formed.

Regarding the barriers encountered by the health professional to establish
advance care planning, they highlight the lack of preparation of parents to
address this issue, as well as the unrealistic expectations that they sometimes
show. However, a number of facilitators that improve communication are also
described, such as partnerships in shared decision-making and the need to

establish a supportive environment.

Furthermore, it was concluded that both the patient and the family should be
at the center of discussions about advance care planning.



Conclusion

The real challenge for healthcare professionals, and nurses in particular, is to
value the parent's experience and help them navigate through the transition
to a mutual trust where planning ahead can begin. This process has proven
to be useful in reducing bioethical problems and improving person-centered

care.
Key words

Advance planning; pediatric patient; advance directives; Nursing; palliative

care



1. INTRODUCCION

La planificacion anticipada del cuidado (PAC) es un concepto relativamente
nuevo que nace a mediados de la década de 1990 en Estados Unidos donde

se conoce como “Advance Care Planning” (1).

En Espaia, hay que esperar hasta el aho 2002 para encontrar un marco legal
relacionado con este tema. Es con la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacién y documentacién clinica, donde se regula en su
articulo 11 el documento de instrucciones previas, también conocido como

documento de voluntades anticipadas o testamento vital (2).

Sin embargo, existen diferencias entre la PAC y el documento de voluntades
anticipadas. Concretamente, el documento de voluntades anticipadas es un
elemento valido juridicamente y, por ello, se debe entender como una
herramienta legislativa, mientras la PAC constituye un proceso para llevar a
cabo dentro de un modelo de atencion (3). Esto implica que existe un registro
administrativo para las primeras, mientras que el Unico registro para la

segunda es la historia clinica del paciente.

Ademas, el documento de voluntades anticipadas se realiza de manera
individual con perspectiva de futuro, mientras que la PAC es un proceso
conjunto entre profesionales sanitarios, el propio individuo y, en ocasiones,
su familia, centrandose en el presente aunque también se contemplan

aspectos del futuro (4,5).

A pesar de la legislacion existente en torno al documento de voluntades
anticipadas, su uso en Espafia no es frecuente. Los datos publicados por el
registro nacional de instrucciones previas en octubre de 2018 asi lo indican.
Especificamente, en 2018 habia registrados en Espana 265.303 documentos
de voluntades anticipadas, lo que supone una tasa de 5,70% habitantes
(1,6). Por ello, se precisan avances significativos en la investigacion empirica
con el fin de poder elaborar y proponer protocolos practicos de PAC aplicables

en la practica clinica (7).

La PAC al paciente pediatrico al final de la vida es una extension de las

discusiones habituales sobre el plan de tratamiento entre los profesionales y



el paciente, asi como su familia (8). Consiste en valorar situaciones futuras y
tomar decisiones anticipadas sobre como actuar ante los sucesos que puedan

darse a lo largo del proceso del nifio enfermo (9).

Los beneficios de la PAC son tanto procedimentales, ya que se mejora la
comunicacién bidireccional, como sustantivos, ya que se aclaran los detalles

reales del plan de atencién (10).

Cuando la PAC se ejecuta bien, nos aseguramos de que los objetivos de
atencidon compartidos, ya sean curativos o paliativos, estén alineados con el

curso de tratamiento planificado (11).

Existe un déficit de informacidon sobre la PAC en la poblacién pediatrica con
respecto a la poblacién adulta, en la que hay mucha mas experiencia clinica
e investigacidn (12). Esto puede deberse a diferentes factores. Por ejemplo,
es posible que los equipos sanitarios prioricen el principio de beneficencia al
principio de autonomia del paciente, tomando decisiones por ellos y sus
familias. Asimismo, es frecuente que en el tratamiento del paciente pediatrico
oncoldgico se adopten enfoques curativos frente a paliativos. Estas decisiones
se ven afectadas por la obligacién de los padres de proteger a los nifios y la

predisposicion social a favor de la vida (5).

La enfermeria es una pieza clave en este proceso de la PAC, ya que se ha
demostrado que las enfermeras indagan mejor en los valores del paciente y
pueden establecer una relacién de confianza mayor gracias a la constante
interrelacion con el paciente y su entorno, con respecto a otros profesionales
(13,14). No obstante, este proceso requiere de una formacion especifica y
aceptacidon en Espafa, tanto por parte del colectivo enfermero como por la
del resto de profesionales sanitarios, de manera que pueda asumir una carga
importante de este proceso (15,16). Desde enfermeria, no se pretende
asumir unilateralmente la PAC al final de la vida pero si el papel de lider
motivador en constante consonancia con el resto del equipo sanitario para
evitar degradar estos cuidados a una simple correccién y firma de un

documento (17).

Durante muchos afios se consideraba que como las enfermedades no se
pueden prever, la funcion de los profesionales sanitarios era actuar

puntualmente cuando estas se presentasen. Esto ha ido evolucionando y en
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la actualidad puede y debe planificarse gracias a beneficios como el manejo
de la angustia o la sensacion de haber hecho lo correcto entre otros (18,19).

Con esta revisidén, se busca ampliar los conocimientos que se tienen acerca
de la PAC en pediatria para poder entender la relevancia que ésta tienen para
el paciente y su familia, y ofrecer recomendaciones para su implementacion

en nuestro contexto basadas en la evidencia.
Objetivos

El objetivo general de esta revisidn de la literatura es analizar el proceso de
integracion de PAC en cuidados paliativos pediatricos. Los objetivos

especificos son los siguientes:

- Identificar el momento mas adecuado para iniciar las conversaciones sobre

la PAC en pacientes pediatricos.

- Analizar cuales son las principales barreras u obstaculos, asi como
facilidades, que encuentra la enfermeria y el resto de profesionales sanitarios
al comienzo de las conversaciones sobre la PAC en pacientes pediatricos.

- Definir el papel de la familia en las conversaciones y toma de decisiones

durante el proceso de la PAC en pacientes pediatricos.

2. METODOLOGIA

Disefo del estudio. Se realizd una busqueda sistematica de documentos
que analizaran la PAC para el paciente pediatrico. Se formulé la pregunta de
investigacion en base al formato PEO (20) (Tabla 1). Se utilizaron una serie
de descriptores o palabras clave para obtener la respuesta a la pregunta
planteada en diferentes bases de datos. Los resultados de la revisién
bibliografica fueron reportados en base a los criterios de la Declaracion
PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta -
Analyses) (21).



Tabla 1. Formato PEO.

¢éQué papel juega el profesional de enfermeria en
Pregunta de _ , . o
. ) __ | particular asi como el paciente y la familia involucrada en
investigacion ) o
la PAC en el paciente pediatrico?

. Profesionales sanitarios, incluida la enfermera, paciente y
Poblacion N
familia

Exposicion Planificacién anticipada de cuidados pediatricos

Resultados Analisis de inicio e integracion del proceso de la PAC

Fuente: Elaboracion propia

Estrategia de busqueda. A partir de las palabras clave derivadas de la
formulacion PEO, se llevd a cabo una busqueda bibliografica en las bases de
datos Pubmed, Dialnet, Academic Search, Scielo, ScienceDirect, Gale
Academic OneFile, Medline, asi como el buscador Google Scholar y Alcorze.
Para realizar la busqueda en castellano se utilizaron los Descriptores en

”

ciencias de la Salud (DeCS): “planificacidn anticipada”, “paciente pediatrico”
y “voluntades anticipadas”. En cuanto a la busqueda en inglés, se utilizaron
los descriptores Medical Subject Headings (MesH): “advance care planning”,
“pediatric” y “nursing”. Se utilizaron otros términos relacionados para
completar la busqueda, como “cuidado paliativo” y “enfermeria”. Los
términos fueron combinados mediante el operador booleano AND. Ademas,
se hizo uso de truncamientos para identificar palabras que tuvieran la misma
raiz (Tabla 2). No se encontraron resultados relevantes en las bases de datos

Scielo, Dialnet, y Google Scholar.



Tabla 2. Estrategia de blasqueda.

Base de | Palabras Fecha de | Resultados | Seleccionados
datos clave y | busqueda no duplicados
operadores
Pubmed (pediatric 08/04/2022
advance care 32 32
planning and
nurs*)
Gale (pediatric 08/04/2022 13 7
Academic advance care
OneFile planning AND
nursing)
Academic (pediatric 08/04/2022 38 33
Search advance care
planning AND
nursing)
Medline (pediatric 08/04/2022 37 22
advance care
planning AND
nursing)
ScienceDirect | (pediatric 08/04/2022 9 5
advance care
planning AND
nursing)

Fuente: Elaboracion propia




Criterios de seleccion.
En cuanto a los criterios de seleccion, podemos dividirlos en dos tipos:

- Criterios de inclusion: articulos publicados a partir de 2012, que fueran

accesibles a texto completo y que analizaran el proceso de la PAC en nifos

gue recibian cuidados paliativos.

- Criterios de exclusién: articulos publicados en otros idiomas diferentes al

castellano o el inglés y documentos que no estuvieran relacionados con la

pregunta de investigacion.

No se excluyd ningun articulo en base a la metodologia de estudio porque
entendimos que la variedad de enfoques nos permitiria una mejor

aproximacion al tema de estudio.

En base a los criterios de la Declaracion PRISMA (21), en la Figura 1 se
presenta el diagrama de flujo seguido para la revisidn sistematica. La
busqueda inicial de articulos publicados en espafol o inglés con las palabras
clave y operadores mostrados en la Tabla 2 identific6 129 articulos de los
que, tras la eliminacion de duplicados, quedaron 99. Se descartaron 47
debido a que el titulo o el resumen indicaban claramente que no cumplian los
criterios de inclusién. Los otros 52 articulos fueron revisados a texto completo
y condujeron a la eliminacidon de 44, de los que 24 se excluyeron por no
permitir obtener conclusiones especificas acerca de la planificacién avanzada
en cuidados pediatricos y 20 por no responder adecuadamente a la pregunta
de investigacién. El proceso condujo a la seleccion de los 8 articulos

sintetizados en el Anexo 1 (22 - 29).
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Figura 1. Diagrama de flujo de la revision sistematica.

Bases de datos / Buscadores

(Tabla 2)

v

Referencias identificadas con filtros de idioma y tiempo

(n=129)

v

Referencias cribadas tras eliminar duplicados

(n=99)

v

Articulos analizados a texto completo para decidir su elegibilidad

(n=52)
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Calidad de los estudios. Se realizd una evaluacion de la calidad de los
estudios mediante las herramientas disefiadas por el Joanna Briggs Institute
(JBI) (30). Para ello, utilizamos la herramienta para la evaluacion de estudios
cualitativos (10 items), la herramienta para la evaluacion de estudios
transversales (8 items) y la herramienta para la evaluacion de revisiones
sistematicas (11 items). En las Tablas 1,2 y 3 del Anexo 2 se muestran las
puntuaciones obtenidas por los 8 articulos evaluados con estas herramientas,
cuyas preguntas se incluyen en dicho anexo. Las puntuaciones obtenidas son
altas lo que constata la elevada calidad de los estudios realizados por los
autores y disminuye la posibilidad de introduccién de sesgos en sus
resultados, y en los resultados de esta revisién. Ademas, la mayoria de los
articulos han sido publicados en revistas situadas en posiciones relevantes
del Journal Citation Reports (JCR) (ver Tabla 4 del Anexo 2).

3. RESULTADOS

Objetivo 1. Identificar el momento mas adecuado para iniciar las

conversaciones sobre la PAC en pacientes pediatricos.

Segun Carr et al (26), la mayoria de los estudios recomienda que el inicio de
las conversaciones sea temprano, idealmente cerca del diagndstico ya que se
considera beneficioso tanto para el profesional de la salud como para el nifio
y su familia. A su vez, estos autores afirman que las conversaciones no
necesariamente tienen que ser largas si se han establecido las bases de la

relacién y los permisos que indican la importancia de la iniciacion.

Respecto a los resultados obtenidos por Jack et al (29), hubo diferencias de
opiniones entre los participantes del estudio. Por un lado, algunas personas
sugirieron que esas conversaciones deberian darse después de que se forme
una relacidon con la familia. Por otro lado, otros insistian en la necesidad de
buscar sefales, poniendo como ejemplo las diferentes preguntas que realice
la familia para asi poder iniciar la conversacion sobre la PAC. Para ello, se
requiere que el profesional tenga la habilidad de entender y reconocer esas
sefales. Incluso algunos participantes afirmaron que estas conversaciones
debian comenzar lo antes posible evitando que tuvieran lugar en momentos

criticos.
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Ambos articulos (26,29) destacan la importancia de la planificacién paralela
con el fin de garantizar el mejor plan para el cuidado futuro de los nifios. De
este modo, los participantes hablaron de la necesidad de disponer de
diferentes planes ante un determinado problema.

Carr et al (25) observaron en su estudio que el estimulo clave para el inicio
de la conversacion sobre la PAC en pediatria era el deterioro de la salud,
acompafado de la comunicacion (entre profesionales, padres, etc.), las
sefales de los padres, el diagndstico y el ingreso a la unidad de cuidados
intensivos pediatricos. Ademas, el 37% de los encuestados reconocié que

hubiera preferido iniciar antes esas conversaciones.

Objetivo 2. Analizar cuales son las principales barreras u obstaculos,
asi como facilidades, que encuentra la enfermeria y el resto de
profesionales sanitarios al comienzo de las conversaciones sobre la

PAC en pacientes pediatricos.

Los resultados obtenidos por Ohr et al (22), demuestran que algunos
pacientes no mostraban interés o no eran capaces de participar en el proceso
de un servicio sobre PAC. No obstante, otros se mostraron entusiasmados
con el proyecto. Las experiencias de la muerte de un miembro de la familia,
o las experiencias cercanas a la muerte entre pacientes, podian tanto facilitar
como impedir la participacion en el inicio de estas conversaciones. Asimismo,
la preocupacion por una enfermedad importante en los miembros de la familia

se asocio con la disposicion a aceptar el inicio de la PAC.

Katz et al (24), a través de la encuesta que realizaron, observaron que las
principales barreras que encuentra el profesional sanitario son: diferencias
por la comprensién del prondstico del paciente/padres a la hora de
transmitirlo (56,7%), falta de preparacion de los padres para tener la

discusiéon (53,5%) y expectativas poco realistas de los padres (33,8%).

Carr K et al (25) reflejaron a través de su estudio que los profesionales de
cuidados paliativos iniciaron conversaciones con mas frecuencia que los que
no estaban en cuidados paliativos (p= 0,018). Por otra parte, la prueba

Kruskal-Wallis reveld una pequeia diferencia estadistica de oportunidades
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entre los entornos clinicos de servicios hospitalarios y/o comunitarios y los
servicios de cuidados paliativos (pacientes hospitalizados y en el hogar) (p =
0,007), entre profesionales de cuidados paliativos y no paliativos (p = 0,007)

y también entre el nimero de debates iniciados sobre la PAC (p = 0,022).

Esto demuestra que aquellos que trabajan en areas de cuidados paliativos
tenian mas oportunidades de iniciar un mayor niumero de planes de atencién

anticipada por lo que era un facilitador.

Orkin et al (23) identificaron en su estudio una serie de potenciadores de la
comunicacién que facilitaban las discusiones sobre la PAC incluyendo:
asociaciones en la toma de decisiones compartida, un entorno de apoyo,
conversaciones tempranas y continuas, lenguaje y practica consistentes,
preparacidon familiar, experiencias del proveedor de atencidn médica en las

discusiones sobre la PAC asi como la comodidad en ellas.

El estudio llevado a cabo por Song et al (27), identificé que las tres barreras
principales fueron: falta de apoyo sistémico después del programa de
cuidados paliativos o apoyo familiar (82 %), responsabilidades inciertas
(70,8%) y prondstico incierto (60,7%). También se observd que mas del 50%
de los encuestados especificaron seis cuestiones que rara vez o0 nunca
actuaron como barreras para la PAC: preocupacion por la pérdida de la
comunicacién (74,2%), falta de tiempo (68,5%), para evitar dar a los padres
la carga de decisién (66,3%), carga ética (65,2%), normas sociales (62,9%)
y malestar al hablar de la muerte (56,2%):

Objetivo 3. Definir el papel de la familia en las conversaciones y toma
de decisiones durante el proceso de la PAC en pacientes pediatricos.

En base al estudio realizado por Orkin, et al (23), los proveedores de atencidn
médica y los padres expresaron que el paciente y la familia deben estar en el
centro de las discusiones sobre la PAC. Asimismo, los padres explicaron que
las mejores conversaciones eran aquellas en las que se sentian involucrados,

respetados y aceptados.

Se observo también que algunos padres notaban que los profesionales de la

salud subestimaban la calidad de vida de sus hijos, lo que destaca la
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importancia de preguntar a los padres sobre la calidad de vida de sus hijos al
inicio del estudio (23).

Carr et al (28) concluyeron que los padres necesitaban no solo confiar en los
profesionales de salud sino también sentir que éstos confiaban en ellos. Los
padres que sintieron que se los alentaba a hacer preguntas y confiaban en
que por parte de los profesionales de la salud no serian juzgados, parecieron
adquirir una mayor comprension del viaje que tenian por delante e iniciar
discusiones sobre la PAC. En consecuencia, cuando el profesional sanitario
empatiza con los padres y conecta con el nifio, ya sea planificado o

improvisado, se produce el inicio de las conversaciones.

También se observa que a lo largo de este proceso, los padres adaptan vy
cambian su forma de pensar en un intento de sobrellevar la situacién,

mantener el control y ser buenos padres (28).
4. DISCUSION

Los estudios seleccionados en esta revision sistematica se centran en
diferentes grupos de estudio. La mayoria tenian como objetivo centrarse en
la opinidn de los profesionales sanitarios (22, 23, 24, 25, 27, 29), destacando
las opinion de las enfermeras que brindaban servicios de planificacion
anticipada (22). Por el contrario, los estudios realizados por Orkin, et al (23)
y Carr et al (28) también valoraron la opinion de la familia en el inicio del

proceso de la PAC y el papel que ellos consideraban que deberian tener.

Se identificaron diferentes puntos de vista a la hora de iniciar las
conversaciones sobre la PAC. Por un lado, el estudio realizado Carr et al (26)
recomienda que el inicio de las conversaciones sea temprano cerca del
momento del diagndstico. Por otro lado Jack et al (29) sugieren que esas
conversaciones deben darse cuando ya se haya establecido una relaciéon con
la familia. Lo que es evidente y tal como reflejan los estudios de Katz et al
(24) y Carr et al (25), es el inicio tardio de las conversaciones sobre la PAC
en el curso de la enfermedad del nifio. Ademas, dada la discrepancia entre
los resultados, ningin documento ofrece claridad sobre el momento oportuno

por lo que seria importante analizar si alguna vez hay un momento adecuado.
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Otro de los aspectos analizados son las barreras y facilitadores que
encuentras la enfermeria y el resto de los profesionales sanitarios al iniciar
las conversaciones sobre la PAC. Concretamente, Katz et al (24) identificaron
una serie de obstaculos que incluian las diferencias por la comprension del
prondstico del paciente/padres a la hora de transmitirlo, la falta de
preparacién de los padres para tener la discusién y las expectativas poco

realistas de los padres.

No obstante, algunos autores sugieren que a veces es la propia enfermera la
gue desconoce el tema o necesita mejorar sus habilidades de comunicacion.
Otras barreras se originan en la institucion sanitaria, como la falta de tiempo

o las interferencias con otros profesionales (31).

Respecto a los facilitadores, Orkin et al (23) describieron varios como las
asociaciones en la toma de decisiones compartida, un entorno de apoyo o
conversaciones tempranas y continuas. Estas ultimas son respaldadas por el

estudio realizado por Carr et al (26).

El establecimiento de una relacion de confianza ha sido identificado
previamente (23,28) como necesario para que los padres participen en las
discusiones de PAC. En general, el desarrollo de la confianza se acepta como
un proceso gradual que se logra mejor en momentos de poco estrés y cuando
el niflo esta estable. Sin embargo, los padres no necesariamente necesitan
conocer a un profesional de la salud durante un periodo prolongado para

desarrollar la confianza (28).

Los dos unicos estudios que mencionaron el papel de un lider o un iniciador
en el proceso de PAC (23,26) mostraron resultados inconclusos. Se sugirid
gue esta persona debia tener experiencia ante este tipo de situaciones asi
como una relacion sélida y, por lo tanto, una comprension integral de la
familia (23). Al no definirse una persona en concreto, se produce el “efecto
espectador” donde los profesionales de la salud de una disciplina esperan a
otros profesionales, o incluso a las familias, para iniciar la conversacién. En
consecuencia, ser parte de un grupo de profesionales implicaba que no se
identificaba necesariamente a una sola persona como responsable de la

iniciacién (26).
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Limitaciones. El concepto de “advance care planning” es relativamente
novedoso, por lo que fue dificil localizar bibliografia que se adecuara
exactamente a los criterios utilizados. Asimismo, no se encontré ningun
estudio que describiera detalladamente las intervenciones realizadas por el
profesional de enfermeria en el proceso de PAC; es posible que esto se deba
a que el cuidado paliativo, y por tanto la integracion del proceso de PAC, se
lleve a cabo en equipo. Ademas, centrar la busqueda en el paciente pediatrico
dificulté aun mas la busqueda ya que existe menos informacion con respecto
a la poblacion adulta. Por ultimo, dado que la mayoria de los estudios son
investigaciones cualitativas, éstos parten de la opinidon de pacientes y
profesionales por lo que existe un grado de subjetividad que puede variar

entre la persona y el contexto.
5. CONCLUSIONES

El inicio de la PAC es un proceso complejo y multifacético que requiere que
los profesionales de la salud superen la incertidumbre, las barreras y los
facilitadores. Asimismo, debe ser un proceso holistico y continuo que incluya

discusiones sobre esperanzas y metas, creencias y valores, y calidad de vida.

La realidad evidencia que el inicio de las conversaciones ocurre de manera
tardia y esto repercute en la calidad de la atencion brindada al paciente. Es
por ello, la necesidad de lineas de investigacion con el fin de identificar qué
motiva a un profesional a querer iniciar antes en lugar de la necesidad de

discusiones cuando perciben que no tienen alternativa.

Desde el punto de vista de la familia, el proceso de la PAC estad rodeado por
la angustia de los padres que requieren apoyo y necesitan tiempo para
aceptar y participar en él. De esta manera, se facilita la construccion de
confianza, identificada como una pieza clave dentro del proceso.

El verdadero desafio por parte de los profesionales sanitarios y en concreto
el personal de enfermeria, es valorar la experiencia de los padres y ayudarles
a navegar a través de la transicidon a una confianza mutua en la que pueda

iniciarse una PAC.
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ANEXO 1. SINTESIS DE LOS ESTUDIOS SELECCIONADOS

TiTULO AUTOR Y ANO OBJETIVOS TIPO DE RESULTADOS CALIDAD
ESTUDIO
Nurse-led Ohr S.0O, et al. Obtener las experiencias Estudio La introduccién de un 8/10
normalised (2021) de las enfermeras en la cualitativo servicio normalizado de
advance care planificacion anticipada de planificacidon anticipada
planning service la atencion con la de la atencion es
in hospital and implementacion de un compleja. No obstante,
community servicio normalizado en se demostro la
health settings: a entornos hospitalarios y de capacidad y voluntad de
qualitative study atencion comunitaria. las enfermeras para
brindar el servicio con
una serie de
facilitadores y barreras
especificas.
Toward an Orkin J, et al. Desarrollar una Estudio Las perspectivas de la 7/10
Understanding of (2020) comprension profunda de cualitativo familia y de los

Advance Care
Planning in
Children With

las experiencias de la
planificacidon anticipada de

la atencidon desde las
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proveedores de
atencion médica

revelaron la necesidad



Medical
Complexity

Improving
paediatric
advance care
planning: Results
of a learning
needs analysis
and simulation-

based education

programme
Initiation of
paediatric

advance care

Katz NT, et al.
(2020)

Carr K, et al.
(2022)

perspectivas de los padres
y los proveedores de
atencién médica de nifios
con complejidad médica.
Evaluar la experiencia, las | Estudio
actitudes y la confianza de | cualitativo
los médicos con la
planificacion anticipada de
la atencién en un centro de
referencia pediatrico
cuaternario mediante una
encuesta de necesidades
de aprendizaje asi como
disefar y evaluar un
programa de capacitacion
que atienda las
necesidades operativas.
Examinar las practicas Estudio
actuales, los factores y los | transversal

determinantes del

24

de una planificacion
anticipada de la
atencion para nifios con
complejidad médica y
sus familias.

Las barreras para la 7/10
planificacion anticipada
de la atencion
pediatrica contintan
contribuyendo al inicio
tardio de las

conversaciones.

La planificacidon 6/8
anticipada de la

atencion pediatrica se



planning: Cross-
sectional survey
of health
professionals
reported

behaviour

Factors
associated with (2021)
health

professionals

decision to

initiate paediatric

advance care
planning: A
systematic
integrative
review

Carr K, et al.

comportamiento que
influyen en los enfoques de
los profesionales de la
salud para iniciar la
planificacidon de la atencion

pediatrica avanzada.

Revisar y sintetizar la
evidencia sobre los
factores asociados con la
decisién del profesional de
la salud de iniciar la
planificacidon anticipada de

la atencidn pediatrica.
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Revision

sistematica

considerd positiva; sin
embargo, se encontré
que las practicas de
iniciacién estaban
influenciadas por una
amplia gama de
diagndsticos y
trayectorias de
enfermedades.

La incertidumbre con 10/11
respecto al prondstico,
la responsabilidad y las
reacciones
impredecibles de los
padres dan como
resultado una practica

inconsistente.



Differences
perspectives of
pediatricians on
advance care
planning: a cross-

sectional survey

Parents’

experiences of

initiation of
paediatric
advance care
planning
discussions: a

qualitative study

in Song IG, et al.

(2020)

Carr K, et al.

(2022)

Evaluar las percepciones Estudio

con respecto a la transversal
planificacidon anticipada de

la atencidn entre los

pediatras de Corea del Sur

y aclarar cualquier

diferencia en la percepcion

entre las subespecialidades

pediatricas.

Explorar la experiencia de | Estudio

los padres sobre el inicio cualitativo
de las discusiones sobre la

planificacidon anticipada del

cuidado de su hijo, para

ayudar a proporcionar una
comprensién para informar

la practica futura.
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Las experiencias y 5/8
opiniones de los

pediatras con respecto

a la planificacion

anticipada de la

atencion pueden ser
diferentes seguln su
subespecialidad y la

ausencia de un sistema

de apoyo actia como

una barrera para la
conversacion de la
planificacion anticipada.

Los padres 8/10
identificaron la

necesidad de un

profesional de confianza

e informaron que las
discusiones sobre la
planificacidn anticipada

del cuidado no siempre



A qualitative Jack BA, et al.

study of health (2018)
care

professionals’

views and
experiences of
paediatric

advance care

planning

Explorar los puntos de Estudio
vista y las experiencias de | cualitativo
los profesionales de la

salud sobre la planificacion

anticipada de la atencion

pediatrica en hospitales,

entornos comunitarios y

hospicios.
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estaban alineadas con
la dindmica de la vida
familiar. También se
observé un déficit de
protocolos acerca del
tema.

El momento de iniciar
las conversaciones
sobre la planificacion
anticipada de la
atencion sigue siendo
un problema para los
profesionales de la

salud.
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ANEXO 2. VALORACION DE LA CALIDAD DE LOS ESTUDIOS

La evaluacion de la calidad de los estudios se ha llevado a cabo mediante las

herramientas disefiadas por el Joanna Briggs Institute (JBI) (23).

Las 10 preguntas definidas para los estudios cualitativos son las

siguientes:

P1. (Existe congruencia entre la perspectiva filoséfica enunciada y la

metodologia de investigacién?

P2. (Hay congruencia entre la metodologia de investigacion y la pregunta u

objetivos de investigacion?

P3. {Hay congruencia entre la metodologia de investigacion y los métodos

utilizados para recopilar datos?

P4. ¢(Hay congruencia entre la metodologia de investigacion y la

representacion y analisis de datos?

P5. ¢(Hay congruencia entre la metodologia de investigacion y la

interpretacion de los resultados?

P6. (Existe un enunciado que ubique cultural o tedricamente al investigador?
P7. {Se aborda la influencia del investigador en la investigacion y viceversa?
P8. (Estan adecuadamente representados los participantes y sus voces?

P9. i{La investigacion es ética de acuerdo con los criterios actuales o, para
estudios recientes, y hay evidencia de aprobacion ética por parte de un

organismo apropiado?

P10. {Las conclusiones extraidas en el informe de investigacién surgen del

analisis o interpretacién de los datos?

Las 8 preguntas definidas para los estudios transversales son las

siguientes:
P1. (Se definieron claramente los criterios de inclusion en la muestra?

P2. {Se describieron en detalle los sujetos del estudio y el entorno?
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P3. {Se midid la exposicidon de forma valida y fiable?

P4. (Se utilizaron criterios estandares y objetivos para medir la afeccion?
P5. ¢Se identificaron factores de confusién?

P6. (Se establecieron estrategias para tratar los factores de confusion?
P7. {Se midieron los resultados de forma valida y fiable?

P8. ¢Se utilizé un analisis estadistico apropiado?

Las 11 preguntas definidas para las revisiones sistematicas son las

siguientes:
P1. (Esta clara y explicitamente formulada la pregunta de revisién?

P2. ¢(lLos criterios de inclusion fueron apropiados para la pregunta de

revision?
P3. {La estrategia de busqueda fue adecuada?

P4. {Fueron adecuados las fuentes y recursos utilizados para la busqueda de

estudios?
P5. ¢Fueron adecuados los criterios de valoracion de los estudios?

P6. iLa evaluacion critica fue realizada por dos o mas revisores de forma

independiente?

P7. {Hubo métodos para minimizar los errores en la extracciéon de datos?
P8. {Fueron apropiados los métodos utilizados para combinar los estudios?
P9. {Se evalud la probabilidad de sesgo de publicacion?

P10. ¢{Fueron las recomendaciones para politicas y/o practicas respaldadas

por los datos informados?

P11. ¢(Fueron adecuadas las directivas especificas para nuevas

investigaciones?
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En las Tablas 1, 2 y 3 se muestran las respuestas a las preguntas anteriores
y los resultados de la valoracién efectuada para los articulos seleccionados.

En la Tabla 4 se muestra la valoracion de la calidad de las revistas en las que
se han publicado los articulos seleccionados de acuerdo a su factor de impacto
(F1) y al cuartil en el que se encuentran en el listado del Journal Citation
Reports (JCR).
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Tabla 1. Valoracion de la calidad de los estudios cualitativos seleccionados.

Articulo P1 | P2 (P3| P4 |P5 P6 P7 P8 | P9 P10 | TOTAL
Nurse-led normalised advance care planning service in
_ _ _ o S S S S S N N S S S 8
hospital and community health settings: a qualitative study
Toward an Understanding of Advance Care Planning in
S S S S S N N S N S 7
Children With Medical Complexity
Improving paediatric advance care planning: Results of a
learning needs analysis and simulation-based education| S S S S S N N S N S 7
programme
Parents’ experiences of initiation of paediatric advance care
S S S S S N N S S S 8
planning discussions: a qualitative study
A qualitative study of health care professionals’ views and
S S S S S N N S S S 8
experiences of paediatric advance care planning
S: Si. Fuente: Elaboracién propia

N: No.

NA: No es aplicable.
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Tabla 2. Valoracion de la calidad de los estudios transversales seleccionados.

cross-sectional survey

Articulo P1 P2 P3 P4 P5 |P6 P7 | P8 TOTAL
Initiation of paediatric advance care planning: Cross-sectional survey of
S S S S N | NA S 6
health professionals reported behaviour
Differences in perspectives of pediatricians on advance care planning: a
N S S S N [ NA S 5

S: Si.
N: No.

NA: No es aplicable.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 3. Valoracion de la calidad de las revisiones sistematicas seleccionadas.

Articulo

P1

P2 [P3[P4[P5[P6|P7 [P8[P9|P10

P11

TOTAL

Factors associated with health professionals decision to
initiate paediatric advance care planning: A systematic

integrative review

10

S: Si. N: No. NA: No es aplicable

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 4. Valoracion de la calidad de las revistas en las que se ha publicado los articulos seleccionados.

Revista Articulos F1 (2020) Categoria (SCIE) Cuartil (2020) | Ranking (2020)
BMC Palliative Care (22, 27, 29) 3,234 Health Care Sciences Q2 41/107
& Services
Pediatrics (23) 7,125 Pediatrics Q1 4/129
Journal of Paediatrics N
and Child Health (24) 1,954 Pediatrics Q3 80/129
Child Care Health and _
Development (25) 2,508 Pediatrics Q2 52/129
Public, Environmental
& Occupational Health Q1 38/203
I . Health Care Sciences
Palliative Medicine (26) 4,762 & Services Q1 18/107
Medicine, General &
Internal Q1 33/167
European Journal of .
Pediatrics (28) 3,183 Pediatrics Q1 28/129
F1: Factor de Impacto. Fuente: Elaboracion propia

SCIE: Science Edition.
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