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B RESUMEN

Introduccidn: Las/os enfermeras/os constituyen un pilar béasico en la administracién de Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP). Va-
lorar la experiencia, satisfaccion y formacion que presentan es fundamental para aumentar la calidad de los mismos. Los recursos
asistenciales, la formacion recibida y la pertenencia a un equipo multidisciplinar pueden influir en su nivel de satisfaccién y en la
calidad de los cuidados.

Objetivo: Conocer las caracteristicas asistenciales, formacién y satisfaccion de las/os enfermeras/os de las unidades de CPP de
Espaia.

Método y resultados: Se envié una encuesta online a enfermeras/os de diferentes unidades de CPP de Espafia. Se obtuvieron
17 contestaciones. Se objetivaron diferencias importantes en el tipo de asistencia, asi como en los recursos entre los diferentes
equipos. La formacién pregrado resultd ser escasa, aunque el 70% habia adquirido conocimientos especializados. Se encontrd un
nivel de satisfaccién muy alto entre las/os participantes.

Conclusiones: A pesar de la falta de recursos existentes, las/os enfermeras/os que participaron en el estudio mostraron un alto
nivel de motivacion y satisfaccién con su actividad asistencial. Se encontraron lineas de mejora como la creacién de grupos de
trabajo a nivel nacional para el desarrollo de protocolos y actividades de investigacién.

Palabras claves: Cuidados paliativos, enfermeras/os, educacién continuada, pediatria, satisfaccion en el trabajo.

Bl ABSTRACT

Background: Nurses constitute a basic pillar in the administration of Pediatric Palliative Care (CPP). Assessing the experience,
satisfaction and training they present is essential to increase their quality. The care resources, the training received and belonging
to a multidisciplinary team can influence their level of satisfaction and the quality of care.

Aims: To know the characteristics of care, training and satisfaction of the nurses of the CPP units in Spain.

Methods and Result: An online survey was sent to nurses from different CPP units in Spain. 17 responses were obtained. Impor-
tant differences were observed in the type of assistance, as well as in the resources between the different teams. Undergraduate
training turned out to be scarce, although 70% had acquired specialized knowledge. A very high level of satisfaction was found
among the participants

Conclusions: Despite the lack of existing resources, the nurses who participated in the study showed a high level of motivation
and satisfaction with their care activity. Lines of improvement were found, such as the creation of working groups at the national
level for the development of protocols and research activities.

Keywords: Education, continuing, job satisfaction, nurses, palliative care, pediatrics.
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H INTRODUCCION

Los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) consisten en la atencién activa de las
necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales a nifios/as y adoles-
centes que padecen una enfermedad incurable, asi como apoyo a su familia.
Estos se inician en el momento del diagnéstico de la enfermedad, contintian
toda la vida, independientemente de que reciba tratamientos especificos y se
mantienen durante el proceso de duelo’.

Aunque la mortalidad infantil ha descendido, la prevalencia de enfermedades
incurables y discapacidad ha aumentado, por lo que cada vez hay mas nifios/
as que sobreviven en situacion de alta vulnerabilidad y fragilidad, a veces du-
rante afios?. Precisan el trabajo coordinado de diferentes profesionales, asi
como la adecuada gestion de los recursos sanitarios y sociales. La atencién
paliativa debe adaptarse a las necesidades de cada paciente en los diferentes
momentos de su vida®.

Las necesidades de las familias y comunidades que apoyan a los/as nifios/as
con condiciones que limitan la vida son complejas y los/as sanitarios/as re-
quieren conocimientos avanzados y habilidades para proporcionar una aten-
cion eficaz. Se debe tener en cuenta el impacto significativo que la muerte de
un nifio/a genera en la familia, comunidad y personal sanitario involucrados
en su cuidado y a través de una formacién actualizada se pueden desarrollar
estrategias adecuadas para intentar paliarlo®.

A nivel europeo, segun Arias-Casais y colaboradores® existen 680 servicios
especializados de CPP distribuidos en 20 paises. Sin embargo, se encuen-
tran grandes diferencias en su provisién a favor de los paises con mayores
ingresos. Estiman que cada afio mueren 170.000 nifios/as en el continente
sin acceso a ellos. En el citado articulo refieren la existencia de 10 equipos
especializados en Espafia.

Aunque los CPP estan en pleno desarrollo, existen escasos trabajos publica-
dos que exploren la satisfaccion, las caracteristicas especiales o el grado de
formacién de los equipos de enfermeria que los prestan. Conocer estos facto-
res puede ayudar a los/as profesionales a incrementar la calidad asistencial.

El objetivo de este estudio es saber las caracteristicas y recursos asistenciales
de los que disponen, el grado de formacion pregrado y postgrado en CPPy
el nivel de satisfaccion de las/os enfermeras/os que trabajan en CPP a nivel
nacional.

B METODOLOGIA

Se realizd un estudio transversal mediante la autocumplimentacién de una
encuesta cerrada y andnima por distintas enfermeras/os pertenecientes a di-
ferentes unidades de CPP de Espafa. El enlace a la encuesta se distribuyé a
través de correo electronico por la Pedpal (Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos Pedidtricos) y otros recursos webs a las/os enfermeras/os socias/os
cuya actividad se desarrollaba en el campo de los CPP. Este trabajo se desarro-
116 en junio 2020.

La encuesta se elabord por la investigadora principal a través de la plataforma
Google Drive. El encabezamiento de la encuesta solicitaba el consentimiento
para el tratamiento de los datos de forma anénima y también especificaba
que para poder participar era requisito indispensable contestarla tan sélo una
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vez. Se comprobd que no existiesen
duplicados.

Con los datos obtenidos se Ilevd a
cabo un estudio estadistico descrip-
tivo en el que se calculd la distribu-
cién de frecuencias y los porcentajes
de las principales variables y analiti-
co en el que se comprobd si existian
variables que influyeran en alcanzar
un nivel de satisfaccion maximo con
el trabajo desempefiado.

El andlisis se realizé tomando como
nivel de significacién p < 0,05 me-
diante el programainformatico IBS
SPSS Statistics 21 (SPSS Inc., Chica-
go, Ill).

El estudio se Ilevd a cabo siguiendo
las normas deontoldgicas reconoci-
das por la Declaracién de Helsinki
(592 Asamblea General, Seul, Corea,
octubre 2008)° y la Ley de Protec-
cion de Datos Personales y garantia
de los derechos digitales’.

Bl RESULTADOS

La encuesta fue contestada por un
total de 17 enfermeras/os de CPP
de diferentes territorios de Espafa.
Las provincias en las que las/os par-
ticipantes desarrollaban su trabajo
fueron: Granada, Mélaga, Huelva,
Sevilla, Murcia, Valencia, Barcelona,
Zaragoza, Madrid e Islas Baleares.

Con respecto a las caracteristicas de
las/os encuestadas/os el 94,1% fue-
ron mujeres y la media de edad fue
de 43,2 afos (DE: + 6,4). El 53,3%
de las/os profesionales llevaban
mas de 3 afios formando parte de
un equipo de CPP.

En relacion al tipo de pacientes
atendidos la mayoria de las unida-
des del estudio mostraron que el
grueso de pacientes que trataban
estaban afectos de enfermedades
cronicas complejas en cualquier
fase del proceso. El nimero de ni-
fios/as que formaban parte del pro-
grama de CPP de cada unidad varia-
ba desde 10 hasta 350 por afio.

Caracteristicas asistenciales, formacion y satisfaccion de las/os enfermeras/os de cuidados paliativos pediatricos. Estudio piloto nacional.
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Con referencia a los equipos el 71% de las unidades habian sido creadas hacia
mas de 5 afios. El nimero de enfermeras/os que las/os formaban oscilé entre
1y 10. El radio de asistencia que abarcaron fue desde 20 hasta 47.000 km
como el equipo de la Comunidad Auténoma de Aragén.

A nivel asistencial realizaban guardias telefénicas fuera del horario presencial
el 71% de las/os encuestadas/os. De estas/os un tercio prestaba asistencia 24
horas al dia, los 7 dias de la semana y el resto sélo en situaciones especiales
como finales de vida o descompensaciones de los pacientes. Con respecto a
las guardias localizadas el 59% de las/os profesionales refirieron realizarlas y
de estas/os un 30% las hacian como asistencia continuada localizada (24h).
Todos los equipos que participaron en la encuesta prestaban asistencia domi-
ciliaria, y el 82,4% lo hacia como asistencia principal.

En cuanto al medio de transporte empleado para desplazarse a los domicilios
el 82,4% de las/os enfermeras/os encuestadas/os refirié usar coche institu-
cional con y sin conductor, el 58,8% también hacia uso de taxis y el 23,5%
utilizaban el coche propio. Ningtin equipo usaba el transporte ptblico para
desplazarse a los domicilios.

Con respecto a las actividades desempefadas el 94% de las/os enfermeras/os
encuestadas/os realizaban visitas de cuidados de enfermerfa sin necesidad de
acudir al domicilio con el facultativo. De las técnicas de enfermeria mas habi-
tuales que se pueden realizar durante la asistencia domiciliaria, las mas fre-
cuentemente llevadas a cabo fueron canalizaciones venosas, administracién
de perfusiones y toma de muestras microbioldgicas. La menos realizada fue
la valoracién nutricional (ver tabla 1). Siempre que fuese posible el 82,4% de
las/os participantes encuestadas/os manifestaron su preferencia por preparar
las perfusiones en el hospital. La totalidad de las/os profesionales considera-
ban necesario la realizacion de protocolos de enfermerfa estandarizados sobre
CPP validados a nivel nacional.

En referencia al trabajo en equipo el 94% de las/os profesionales afirmé par-
ticipar activamente en la toma de decisiones conjuntamente con el resto de
miembros de la unidad.

Acerca de la formacion pregrado en cuidados paliativos el 24% de las/os en-
cuestadas/osmanifesté haber recibido formacién en cuidados paliativos de
adultos, frente a un 12% que la recibié en CPP. A nivel de estudios postgrado
el 53% de las/os participantes presenté un nivel avanzado en formacién en
CPP.

El 82% de las/os enfermeras/os del estudio declararon impartir formacién en
CPP a través de cursos acreditados, cursos universitarios o charlas no acredita-
das a profesionales sanitarios o no sanitarios. De las/os que no lo realizaban al
43.8% les gustaria hacerlo.

En cuanto a la satisfaccion laboral el 88,2% de las/os participantes se identi-
ficaron con frases positivas extraidas de la encuesta Maslach burnout Inven-
tory (MBI)? frente a un 11,8% que lo hizo con frases negativas (ver gréfico 1).
El 58,8% de las/os participantes manifestd estar bastante satisfecha/o con el
trabajo que realizaba diariamente y ninguna/o de ellas/os se encontré poco o
nada satisfecha/o (ver gréfico 2). Ademds, se estudid si existia asociacion entre
alcanzar un nivel muy alto de satisfaccion laboral (puntuacién 5 en escala de
Likert) con diferentes variables del estudio (ver tabla 2). El nivel de satisfaccion
maximo no estaba relacionado con la realizacion de guardias telefénicas o lo-
calizadas, con el tipo de asistencia principal o con llevar trabajados menos de
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5 afios en la unidad. Sin embargo,
trabajar en un equipo con menos
de tres enfermeras/os disminuia
la probabilidad de alcanzarlo 1,83
veces (p = 0,049, 1C95%: 1,07 -
3,14). Por otra parte, se observd una
tendencia negativa en la variable
recorrido de la unidad inferior a
5 afios, ya que ningln/a de los/as
encuestados/as que cumple esta
premisa refiere alcanzar un nivel de
satisfaccion maximo. p = 0,086 OR:
1,61(1C95%: 1,01-2,76).

Por Ultimo, un 58,8% de las/os en-
cuestadas/os consideraron que la
parte mas dificil de su practica pro-
fesional era la falta de recursos sani-
tarios, mientras que para el 35,3%
era el riesgo de padecer fatiga por
compasion (ver grafico 3).

B DISCUSION

Este estudio se centrd en conocer
las caracteristicas asistenciales, el
grado de formacién en CPP y el ni-
vel de satisfaccion de las/os enfer-
meras/os que trabajan en las uni-
dades de CPP a nivel nacional, ya
que aunque es una especialidad en
desarrollo existen pocos estudios
publicados que se centren en la par-
te pedidtrica. Una limitacion impor-
tante del trabajo ha sido el reducido
nimero de sujetos participantes.
Este hecho podria ser debido a la
situacién de desgaste profesional
y agotamiento emocional que ha
supuesto para la enfermeria la si-
tuacion de pandemia por el virus
SARS-CoV-2. Aunque dificulta la ex-
traccién de conclusiones, las/os en-
fermeras/os pertenecen a diferen-
tes unidades pedidtricas espafiolas
lo que enriquece los resultados.

Uno de los hallazgos encontrados a
remarcar es la gran desigualdad en
los recursos humanos y materiales
y el tipo de asistencia paliativa pe-
didtrica que se da en las diferentes
zonas sanitarias a las que pertene-
cen las/os encuestadas/os. El acceso
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a los CPP depende en muchos casos del lugar de residencia, ya que no todas
las Comunidades Auténomas atienden la demanda existente en todo su terri-
torio. Como se ha descrito en la literatura cientifica previamente, actualmente
en Espafia hay nifios/as que viven y mueren sin acceso a unos cuidados palia-
tivos de calidad que garanticen la cobertura de sus necesidades®.

Por otra parte, menos de una tercera parte de las/os encuestadas/os realiza
guardias telefonicas o localizadas las 24 horas al dia durante los 7 dias de
la semana. Estos resultados remarcan que aunque existe un gran desarrollo
de esta disciplina durante los ltimos afios, todavia se encuentra alejado de
cumplir uno de los preceptos bdsicos para una asistencia de calidad como es
la continuidad asistencial, segtn el documento elaborado por el Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad en el afio 2014™.

Con respecto al medio de transporte la mayoria de las/os encuestadas/os se
desplaza a los domicilios en coche institucional, mas de la mitad de las veces
conducido por el propio/a trabajador/a. Incluso una cuarta parte declara usar
su propio coche para los desplazamientos. Para garantizar los cuidados domi-
ciliarios es imprescindible que se dote a los equipos de medios de transporte
adecuados, sin afiadir factores adversos a su practica clinica como puede ser la
demora en la asistencia por la blisqueda de aparcamiento, los desplazamien-
tos largos, el riesgo de accidentes, a profesionales que deben concentrarse en
buscar soluciones eficientes para sus pacientes y trabajan en contacto con el
sufrimiento™.

Un punto positivo a remarcar en este estudio es que una gran parte de las/os
encuestadas/os realizan como asistencia principal atencion domiciliaria. Per-
mitir que el nifio/a y su familia permanezcan en su casa presenta multiples
beneficios para el paciente y el sistema sanitario como: una disminucién de
los ingresos hospitalarios con menor niimero de infecciones nosocomiales y
ahorro econémico, aportacién de mayor intimidad y comodidad al mantener-
se en su entorno habitual, facilitar la comunicacién entre el equipo, familiay
paciente y promover la educacion para la salud integrando a la familia en los
cuidados y el proceso de la enfermedad™.

Otro de los resultados a resaltar es que mayoritariamente los/as pacientes que
se atiendenen las unidades que han participado en este estudio padecen en-
fermedades cronicas complejas en cualquier fase de su enfermedad y no solo
en fase muy avanzadas de las mismas o final de vida. Sin duda constituye un
reto muy importante la unificacion de criterios a nivel nacional sobre el tipo
de pacientes que entran en los programas de CPP, asi como valorar si es pre-
ciso un cambio de nomenclatura que facilite la comprensién porparte de los
usuarios de todo lo que estos servicios aportan’.

Con respecto al trabajo en equipo, casi la totalidad de las/os encuestadas/os
refiere que participa activamente en la toma de decisiones que se realiza de
forma conjunta y se extiende al nifio/a y su familia. Existen evidencias que
una toma de decisiones compartida en pos del interés del paciente, mejora
la percepcién de control y satisfaccion de los/as profesionales y familiares®™.

Como estd descrito en la literatura cientifica, la figura de las/os enfermeras/
os de cuidados paliativos es referente en cuidados especializados. Los/as pa-
cientes que forman parte de los programas de CPP son en su mayoria de-
pendientes de aparatos externos y dispositivos que requieren de gran apoyo,
informacion y educacién sanitaria impartida por enfermeria. En el presente
estudio la gran mayoria de las/os enfermeras/os realizaban visitas de cuida-
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dos y maltiples técnicas en el domi-
cilio, lo que evita que el paciente
acuda al hospital y facilita las rutinas
familiares. Teniendo en cuenta que
el peso de los cuidados recae sobre
los/as  cuidadores/as principales
del nifio/a, como esta descrito por
Colom et al'? enfermeria supone el
pilar basico de educacion sanitaria,
apoyo y gestion de recursos.

Como estd publicado en la litera-
tura todos/as los/as profesionales
implicados en los CP deberian estar
formados para proporcionar la me-
jor atencion en el nivel asistencial y
en el lugar en el que se encuentre
el paciente, asi como en el abordaje
de las necesidades del nifio/a y su
familia™. En este estudio es muy
significativo la formacion insuficien-
te en esta disciplina que recibieron
las/os enfermeras/os durante su
preparacion universitaria, ya sean
pedidtricos o no. Sin embargo,
cabe destacar que la mitad de las/
os profesionales de enfermeria del
presente estudio obtuvieron forma-
cién avanzada en CPP y otra parte
importante de ellas/os formacién in-
termedia, lo cual manifiesta la gran
motivacién que presenté este colec-
tivo por mantenerse actualizado, asf
como su bisqueda de la excelencia
clinica. Esto coincide con un trabajo
publicado en 2019, en el que las/os
enfermeras/os afirmaron la impor-
tancia de recibir educacion en CPP,
especialmente cémo comunicarse
con los/as nifios/as con necesidades
paliativas y sus familias'.

La integracién de los CPP en los
programas formativos de las uni-
versidades no es una necesidad
exclusiva de nuestro pais, sino que
un estudio en Brasil concluye que es
imprescindible una mayor inversion
en educacién académica y profesio-
nal a través de especializaciones y
formacién permanente para que
las/os enfermeras/os tengan més

Caracteristicas asistenciales, formacion y satisfaccion de las/os enfermeras/os de cuidados paliativos pediatricos. Estudio piloto nacional.
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habilidades y apoyo emocional para albergar al nifio/a, el adolescente y la
familia en el modelo paliativo".

Otro dato llamativo es que gran parte de las/os encuestadas/os imparten for-
macion a través de cursos, talleres o charlas. Como se ha descrito previamente
en el &mbito de los CPP la existencia de recursos especificos incrementa las
posibilidades de formacién del resto de profesionales, da difusion de concep-
tos fundamentales dentro de esta disciplina y fomenta la participacién de los/
as sanitarios/as responsables de los/as nifios/as en el proceso asistencial™.
Estos resultados se acercan a las recomendaciones que se recogen en el do-
cumento IMPaCCT de la Asociacion Europea de CP. Todos/as los/as profesio-
nales que atienden a nifios/as deberian tener acceso a la formacién en CPPy
los recursos especificos de CPP deben aspirar a ser centros de excelencia que
puedan impartir ensefianza reglada sobre esta materia™.

Por Ultimo, aunque es una especialidad en la que se tiene contacto con situa-
ciones de gran carga emocional, el nivel de satisfaccién con el trabajo reali-
zado referido por las/os participantes ha sido muy alto. Ello coincide con los
resultados reportados por varios estudios anglosajones que se centran en el
dmbito de los CP en adultos?®?. En un estudio realizado en Espafia en al afio
2009, se encontrd que las/os enfermeras/os que trabajaban en unidades de
CP presentaban un nivel de satisfaccién mas alto que las/os que trabajaban
en otros equipos hospitalarios de sus mismos centros®. Los/as autores/as lo
atribuyen al estilo de trabajo de estas unidades que prima un abordaje in-
tegral y permite un mayor contacto con los pacientes. Las reuniones perié-
dicas y la toma de decisiones compartida actta como factor protector frente
al desgaste profesional. Ademds, con frecuencia son profesionales que han
elegido trabajar en ello y procuran formarse en habilidades de comunicacién,
desarrollo de buenas relaciones interprofesionales y recursos para afrontar el
desgaste emocional®.
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B CONCLUSIONES

La formacidn recibida en CPP duran-
te el grado de enfermeria resultd ser
muy deficiente, a pesar de lo cual el
grueso de encuestadas/os adquirid
formacion intermedia o avanzada
durante su trayectoria profesional
en esta disciplina. Por otra parte,
pese a la falta de recursos detectada
en algunos territorios, el grado de
satisfaccion autodeclarada con el
desempefio de sus actividades asis-
tenciales fue muy alto.

Como futuras lineas de investiga-
cién se proponen estudios que se
centren principalmenteen la satis-
faccién laboral o fatiga por compa-
sion de los/as profesionales que
estdn en contacto con el paciente
pedidtrico muy enfermo, ya que
la mayoria de los articulos encon-
trados van dirigidos a la poblacion
adulta. Determinar qué factores
pueden estar asociados a la apari-
cién de fatiga por compasion en el
campo de los CPP puede llevar al
desarrollo de medidas preventivas.
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Bl TABLAS Y FIGURAS

Tabla 1:

Tabla 1. Técnicas de enfermeria realizadas en domicilio

Técnicas

N / Porcentaje de realizacion

Valoraciones nutricionales al ingreso de los

pacientes en programa o cuando lo precisen 10/58,82%
Cambio de botdn gastrico de forma programada 14/82,35%
Cambio de cdnula de traqueostomia

programada cuando la familia no se ve 15/88.23%
capaz de realizarla

Extracciones sanguineas 17/100%

Canalizacién de via venosa periférica 13/76,47%
Canalizacién de reservorios 171100%

Canalizacién de vias subcutaneas 14182,35%
Administracion de perfusiones 17/100%

Transfusiones sanguineas 13/76,47%
Obtencion de muestras microbioldgicas: 17 1100%

Aspirado traqueal, frotis nasofaringeos, urocultivos.

Tabla 2:

Tabla 2. Relacion de las variables con un nivel maximo de satisfaccion en escala Likert

Si (N/%) NO (N /%) p
Equipo con < 3 enfermeras
(n=6) 0/0 6/100 0,049*
Trabajar durante < 5 afios en la unidad
(n=10) 3/30 7170 0,949
Recorrido de la unidad < 5 afios
(n=5) 0/0 5/100 0,086
Realizacion de guardias
telefonicas 24 horas (n = 6) 17167 5/833 0,600
Realizacion de guardias
localizadas 24 horas (n = 6) 17167 5/833 0,600
Asistencia principal domiciliaria
(n=14) 5/35,7 9/64,3 0,324

Nivel de satisfaccién maximo: 5. Test estadistico: Fisher. * Valor estadisticamente significativo.
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Grafico 1:

1. Frases con las/os que me siento identificada/o

He realizado muchas cosas que merecen la pena en este
trabajo

Creo que influyo positivamente con mi trabajo en la
vida de las personas

Me he vuelto mds insensible desde que ejerzo esta
profesion

Me siento cansado al final de la jornada de trabajo

Siento que los pacientes me ocupan por alguno de sus
problemas

En mi trabajo trato los problemas emocionales con
mucha calma

Me enfrento muy bien con los problemas que me
presentan mis pacientes

Me preocupa el hecho de que este trabajo me
endurezca emocionalmente
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2. Grado de satisfaccion con el trabajo que
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Grafico 3:

3. Lo que consideras mas dificil en tu practica
profesional

La ausencia de reconocimiento social

El menosprecio de otros profesionales al
considerar que los nifios llegan a nuestras
unidades cuando " ya no se puede hacer nada"

La falta de recursos sanitarios que tenemos en _
la unidad: personal, transporte
El riesgo de fatiga por compasion, al vivir

situaciones de gran sufrimiento de forma _

constante
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