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Resumen
Los pacientes pediatricos en cuidados paliativos enfrentan una variedad de desafios, entre
fisicos, emocionales y sociales debido a la gravedad de sus enfermedades. Uno de los
principales desafios que se enfrentan los nifios es el dolor; les provoca miedo, ansiedad,

depresion. Hace que se aisle de la sociedad, encerrandose en su propia tristeza.

Dentro de las funciones que tienen los Terapeutas Ocupacionales en el area de cuidados
paliativos pediatricos, es ayudar a los niiios a sobrellevar su enfermedad, mejorando asi su
calidad de vida. Buscando alternativas y métodos para que logren desarrollarse con naturalidad

dentro del entorno que los rodea.

La Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT) sefiala que la terapia
ocupacional es una disciplina de salud enfocada en el paciente, dedicada a fomentar la salud y
el bienestar mediante la ocupacién. Su proposito central es habilitar a las personas para que

puedan participar en las actividades diarias.

En el documento se analiza los roles del terapeuta ocupacional en el ambito de cuidados
paliativos, destacando la necesidad de un enfoque integral que incluya a la familia como parte
fundamental del proceso de atencion al paciente pediatrico. Esta investigacion se basa en la
contribucion de articulos cientificos con el objetivo de recopilar informacion pertinente para

aporte de la presente revision sistematica.

Palabras Claves: Terapeuta Ocupacional, cuidados paliativos, pacientes pedidtricos.
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Capitulo I
Introduccién
Con el pasar del tiempo se ha ido analizando desde diferentes areas del campo de salud sobre
los cuidados necesarios que deben tener aquellos individuos con enfermedades terminales,
tomando en consideracién que no solamente se ha pensado en el individuo, sino también de

qué manera se puede intervenir con la familia. (Bermudez et.al., 2016)

Segiin la Organizacion Mundial de la Salud menciona que, el cuidado paliativo consiste en
prevenir y aliviar el sufrimiento mediante la deteccion temprana y la evaluacién adecuada, asi
como el tratamiento del dolor y otros problemas que pueden ser de naturaleza fisica,

psicolégica o espiritual. (OMS, 2016)

Se podria mencionar que los cuidados paliativos tanto en nifios, adolescentes, adultos y
adultos mayores estin implementados por un equipo multidisciplinario de la salud, es decir
que, son profesionales en el drea de enfermeria, medicina general, medicina especializada,
psicologia, e incluso el area de terapia ocupacional juega un papel crucial; en donde buscan
diferentes alternativas para poder potencializar la calidad de vida del individuo, con ayuda de
las actividades significativas del paciente, es decir, actividades de su interés, tomando en cuenta
la historia de vida del individuo, también las rutinas y los hébitos que han sido interrumpidos

por la enfermedad. (Mufioz, 2016)

El papel del 4rea de terapia ocupacional en cuidados paliativos se poaria mencionar que ha
ido evolucionando durante las nltimas décadas, debido a que, no solo se ha estado trabajando
en diferentes escenarios practicos como es el domiciliario y hospitalario, sino que también han
estado estudiando las alteraciones que puede traer consigo una enfermedad terminal en la
calidad de vida de los nifios y asi mismo, qué alteraciones puede traer en cuanto a sus habitos,

rutinas, ocupacion y roles. (Baena et.al., 2021)
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Planteamiento del problema,

A nivel mundial, los nifios fallecen por diferentes acontecimientos ya sean agudos y sus
secuelas; también, por enfermedades derivadas por el periodo neonatal e incluso por
enfermedades cronicas, como es el cancer, enfermedades neurologicas, cardiologicas o
neumolégicas. El cancer se ha evidenciado que es el responsable de un pequefio porcentaje de
las muertes en pediatria, es decir, que corresponde alrededor del 12 al 15% de la poblacion

pediatrica. (Coloma et.ai.,2015)

Los cuidados paliativos ha sido un tema de relevancia en los altimos afios, puesto que a
nivel mundial existe un sinniimero de individuos de todas las edades que padecen enfermedades
terminales; y, el saber sobrellevar la enfermedad es un trabajo que conlleva un desgaste tanto
fisico como mental, Como es el caso de los infantes en donde el cancer es una de las principales
causas de muerte entre nifios y adolescentes en todo el mundo; aproximadamente 280,000 nifios

de entre 0 y 19 afios son diagnosticados con esta enfermedad cada afio. (OPS, 2018)

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, se estima que anualmente 40 millones de
personas necesitan cuidados paliativos; el 78% de ellas viven en paises de bajo y mediano
ingreso. A nivel mundial, tan solo un 14% de las personas que necesitan asistencia paliativa la
reciben. (OMS, 2020)

En esta ocasion este trabajo de investigacion se centrard en cuanto a los cuidados
paliativos pedidtricos y el actuar que va a tener el terapeuta ocupacional en él, puesto que, los
cuidados paliativos pediatricos se enfocan en prevenir y aliviar el sufrimiento de nifios,
adolescentes y sus familias que enfrentan problemas relacionados con enfermedades que

podrian ser mortales. (OPS, 2021)

Desde un contexto internacional, a nivel mundial, solo el 14% de las personas que requieren

cuidados paliativos reciben esa atencion. (OMS, 2020)
Desde un contexto nacional:

Para calcular la cantidad de pacientes pediatricos que necesitan cuidados paliativos, se
utilizaron los codigos CIE-10 para atencion de Cuidados Paliativos pediatricos del Sistema
Nacional de Salud de Espaiia. En 2020, Ecuador registro 622 muertes de menores de 15 afios

debido a diagnosticos relacionados con condiciones paliativas. (MSP, 2022)



Sobre lo expuesto se podria decir que la problematica se va a centrar sobre cudl es el rol que
va a tener el terapeuta ocupacional en los cuidados paliativos pediatricos, debido a que, en la
actualidad hay una gran cifra de nifios que padecen alguna enfermedad terminal ocasionando
de cierta manera un cambio en su estilo y calidad de vida, y no solamente eso, sino que también
afectara en su salud mental, e incluso el de su familia, porque afrontar una enfermedad terminal
es muy duro y el aferrarse a que todo salga bien es un desgaste tanto fisico y mental; porque de
cierta manera, esperan que el tratamiento y los cuidados que estan recibiendo los nifios les
permite ponerse mejor; porque tanto como ellos como sus familiares piensan de manera

positivo a todo, atin mas por la energia y el sentido comin que tienen los nifios.

En la actualidad, surge la pregunta de si el terapeuta ocupacional estd desempefiando un
buen trabajo en cuanto a los cuidados paliativos de los nifios. Se debate también si es necesario
modificar la manera de actuar del terapeuta ocupacional en casos de enfermedades terminales,
incorporando intervenciones mas actualizadas. Ademas, se discute si es mdas beneficioso
trabajar con el paciente pediatrico en el hogar o en el ambiente hospitalario. Finalmente, se
explora cudl serd el rol del terapeuta ocupacional en los cuidados paliativos pediétricos en el

futuro.
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Ohjetivos,
Ohjetivo General

Identificar la intervencion del Terapeuta Ocupacional en los cuidados paliativos pediatricos.

Objetives Especificos
Analizar los estudios mds relevantes sobre la importancia de la terapia ocupacional en

cuidados paliativos pediatricos.

Identificar las estrategias mas adecuadas por parte del terapeuta ocupacional en el cuidado

......... i

paliativo pediatrico.

Describir los beneficios de terapia ocupacional en los cuidades paliatives pediatrices.
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Capitulo IT
Fundamentacion teorica

Introduccion
Los cuidados paliativos pediatricos han evolucionado a lo largo de los afios porque es muy
importante pensar en los aspectos emocionales, sociales y espirituales de la vida del nifio, no
solo en las necesidades médicas. Actualmente los terapeutas ocupacionales estan mas
involucrados en el cuidado de nifios con enfermedades avanzadas o terminales para lograr

mejorar su calidad de vida durante esta etapa.

La terapia ocupacional puede mejorar la calidad de vida de los pacientes pediétricos en
cuidados paliativos al facilitar la adaptacion a las limitaciones fisicas del nifio, promover el
bienestar emocional y brindar apoyo a las familias durante el duelo, puesto que su enfoque esta

centrado en la familia y el nifio.

Antes de profundizar en el analisis detallado del rol del terapeuta ocupacional en los
cuidados paliativos pediatricos, es esencial entender a qué se refiere con estos términos. ;Qué
es un terapeuta ocupacional?, ;Cuales son sus funciones? ;Qué son los cuidados paliativos?
Responder a estas preguntas no solo aclara el propésito y las responsabilidades de estos
profesionales, sino que también establece una base solida para comprender su impacto en el
cuidado de los nifios con enfermedades graves. Estas y ofras definiciones esenciales estan

detalladas en el siguiente capitulo.

¢ Oué es la Terapia Ocupacionai?
Una de las definiciones mas utilizadas de terapia ocupacional proviene de la Federacidn
Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT), a pesar de ser una definicién aplicada desde

hace algin tiempo, se considerd anexar a esta investigacion sistematica y menciona que:

La terapia ocupacional es una profesion de la salud enfocada en el cliente, que se dedica a
promover la salud y el bienestar a través de actividades ocupacionales. Su objetivo principal es
capacitar a las personas para participar en las actividades diarias. Los terapeutas ocupacionales
logran esto colaborando con individuos y comunidades para mejorar su capacidad de realizar
las ocupaciones que desean, necesitan o se espera que realicen, o modificando las actividades

o el entorno para facilitar su participacion. (WFOT, 2012)
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La terapia ocupacional debe integrarse con otras disciplinas, manteniendo como prioridad
el bienestar del paciente, para asegurar que este continiie sintiéndose pleno en todas sus
dimensiones. Esto se logra mediante un cuidado integral, orientando las intervenciones hacia
la readaptacion del paciente a su vida cotidiana. (Moya & Gomez, 2022) Es crucial avanzar en
la investigacion y utilizar evidencia clinica, dado que la terapia ocupacional tiene un impacto

directo en las experiencias vividas y en la calidad de vida de las personas en fase terminal

Roles del terapeuta ocupacional.

Los profesionales de Terapia Ocupacional tienen la capacidad de influir positivamerte ¢n la
salud y el bienestar utilizando la ocupacion como base para sus intervenciones. En este sentido,
los terapeutas ocupacionales llevan a cabo acciones especificas para abordar las necesidades
de personas con lesiones, enfermedades o dificultades en el desempefio ocupacional desde el
comienzo del tratamiento clinico y en todas las é4reas del entorno hospitalario. Sus
conocimientos y practicas se enfocan en la promocion, prevencion, rehabilitacion y
recuperacion, utilizando habilidades sensoriomotoras, cognitivas y socioemocionales para
tratar disfunciones fisicas, mentales y funcionales, entre otras. (Moreno-Chaparro et al, 2019)

Algunos de los objetivos que tienen los terapeutas ocupacionales son:

Prevenir o reducir las discapacidades fisicas, psicologicas, sensoriales o sociales que afectan

la independencia de las personas en su entorno.

Restaurar las funciones perdidas mediante el desarrollo de las capacidades residuales y

adaptando el entorno a las necesidades individuales.

El terapeuta ocupacional se desarrolla profesionalmente en una variedad de entornos como
hospitales generales, centros de dia, residencias y clinicas de rehabilitacion, entre otros, donde
trabajan en eéquipos con otros profesionales y su principal objetivo es ayudar a las personas a
aprender o recuperar habilidades que les permitan vivir mejor cada dia. Para lograr esto,
evalian continuamente las habilidades de las personas, establecen metas en su plan de
tratamiento y revisan como estdn progresando para asegurarse de que estén mejorando.

(Jiménez & Lorenzo, s.f.)

Estos autores destacan que los principales objetivos de la Terapia Ocupacional son:
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1) Prevenir y/o reducir las discapacidades y barreras que surgen debido a trastornos fisicos,
mentales, sensoriales o sociales, para permitir que la persona pueda desenvolverse de manera

independiente en su entorno. (Jiménez & Lorenzo, s.1.)

2) Restaurar la funcion perdida al mejorar las capacidades restantes y adaptar el entorno a

las necesidades del individuo. (Jiménez & Lorenzo, s.f.)

Cuidados Paliativos
Los Cuidados Paliativos estan dirigidos a pacientes con enfermedades terminales con el
objetivo de “calmar” los sintomas que presenta dicha enfermedad degenerativa, ofreciendo asi

un manto protector o refugio dentro de la circunstancia.

La atencion en Cuidados Paliativos estéa destinada a pacientes de todas las edades que tienen
cancer o enfermedades cronicas incurables y progresivas en etapas avanzadas o terminales. Las
intervenciones paliativas se enfocan principalmente en las necesidades del paciente y su

familia, en lugar de en cudnto tiempo se espera que vivan.

A continuacion, se proporcionard citas que abarquen més enfiticamente los cuidados

pertinentes:

1.- Segiin Magali Roseira Boemar, menciona que: “A primera vista, puede parecer algo
bastante puntual; sin embargo, el cuidado humanizado a una persona en su proceso final, esta
intrinisecatmerite reélaciotiado al cuidar a esa persona desde que ingresa en la atencion primaria.
Asi, la forma mas (o menos) compasiva de acompaiiar a una persona en sus ultimas etapas de

vida es coherente con el cuidado que ha recibido hasta ahora.” (Boemar, 2009).

2.- Asi también menciona que, “El abordaje paliativo es la inica opcidn real para la mayoria
de los pacientes portadores de enfermedades crénicas degenerativas, siendo que esa asistencia
cuenta con apenas parte de los recursos financieros disponibles, una vez que gran parte del
presupuesto es destinado a los tratamientos curativos” (Boemar, 2009). Dado que
habitualmente se suele invertir en una pronta recuperacion, pero no en el mantenimiento y
cuidados que debe llevar el paciente que lo mantengan en un ambiente satisfactorio para asi

llevar un estilo de vida saludable.

El proposito principal de los cuidados paliativos es garantizar el bienestar de los pacientes
con enfermedades terminales o graves. Esto se logra mediante un tratamiento adecuado del

dolor y otros sintomas, asi como a través del alivio y la prevencion del sufrimiento, siempre
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respetando la dignidad y autonomia del paciente. Ademas, se brinda apoyo a las familias para

que puedan enfrentar mejor la futura pérdida y el proceso de duelo.

Base Terapéutica en pacientes con cuidados paliativos.
La base terapéutica en pacientes con cuidados paliativos se refiere a los principios que guian
los tratamientos e intervenciones suministrados a los pacientes terminales. Esto incluye varios
componentes claves que juntos forman un enfoque integral para el manejo de las necesidades

del paciente y de su familia,

En la Guia de Cuidados paliativos se menciona que la atencion del paciente pediatrico debe
ser integral, considerando aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales. Esta atencion
debe ser individualizada y continua, enfocandose en el paciente y su familia como una unidad.
La familia desempefia un papel crucial en el apoyo al paciente, especialmente en la atencion

domiciliaria, y necesita recibir ayuda y educacion especificas. (SECPAL, s.f.)

La autonomia y la dignidad del paciente deben ser el eje central de cualquier decision
terapéutica. Esto solo es posible si se construyen conjuntamente los objetivos del tratamiento
y se promueve una actitud activa y rehabilitadora que rechace la resignacion ante la
enfermedad. (SECPAL, s.f) Nada podria estar mas alejado de la verdad, revelando un

desconocimiento absoluto y una postura negativa ante el problema.

El entorno juega un papel crucial en los cuidados paliativos. Un ambiente que promueva el
respeto, la comodidad, el apoyo y la comunicacion abierta es esencial para un manejo eficaz
de los sintomas. (SECPAL, s.f.) Un buen ambiente en los cuidados paliativos juega un papel
vital en el bienestar fisico, emocional y psicolégico de los pacientes terminales y sus familias.
Un entorno bien diseiiado y considerado puede ayudar a aliviar el dolor, reducir el estrés, y

mejorar significativamente la calidad de vida en los ultimos dias del paciente.

Necesidades de los Pacientes Pedidtricos en Cuidados Paliativos
Los cuidados paliativos pediatricos, se enfocan en el cuidado integral del nifio, abarcando
los aspectos fisicos, psicologicos, emocionales, sociales y espirituales cuando enfrenta una
enfermedad incurable, progresiva y discapacitante, que generalmente resulta en una muerte
temprana. Estos cuidados se aplican en casos donde el tratamiento no es eficaz, enfermedades
incurables y debilitantes con una muerte inevitable, o enfermedades irreversibles para las

cuales no existe un tratamiento curativo.
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Las enfermedades mas comunes que conducen a los nifios a la fase terminal incluyen cancer,
diversas lesiones neurologicas, enfermedades degenerativas, malformaciones congénitas,
sindromes genéticos letales como la trisomia 13 o 18, cardiopatias, SIDA y enfermedades
hepaticas. Determinar que un nifio esta en la fase terminal implica una gran responsabilidad.
Para garantizar un diagnéstico preciso y evitar errores, es fundamental que sea realizado por
un equipo multidisciplinario. Se estima que entre el 2% y el 10% de los nifios que llegan a un

hospital de alta complejidad se encuentran en fase terminal. (Espinosa et al., 2010)
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Capitulo III
Metodologia
El método investigativo implementado en la presente revision sistematica fue la revision
bibliografica, una parte crucial en cualquier proyecto investigativo. Su objetivo principal es
asegurar la obtencion de la informacion mas relevante en el drea de estudio establecido, a partir

de una base de documentos disponibles.

Para llevar a cabo esta revision, se efectud una busqueda exhaustiva en diferentes bases de
datos académicas. Se utilizo palabras clave especificas y se aplico criterios de inclusion y

exclusion que se habian definido previamente.

Criterios de inclusion de estudio

La base de documentos disponibles se obtuvo de diversas fuentes, incluyendo articulos de
revistas cientificas, publicaciones de trabajos de investigacidn, libros e informes de proyectos
de grado. Esta bisqueda se realizé en varios sistemas de informacion cientifica, tales como
Redalyc, Google Académico, Dialnet y Scielo. Después de la recoleccion de informacion
necesaria, se establecieron puntos y criterios para incluir los documentos que aportarian de
manera positiva a la presente revision bibliografica, uno de los puntos principales fue que los
documentos debieron ser publicados entre los afios 2014 y 2024 (se hizo una excepcion de dos
trabajos por motivos de la calidad de informacion que contenia) y estar redactados en el idioma

espaiiol.

Criterios de exclusion de estudio
Asi también, se definieron juicios de exclusion sobre la informacion seleccionada. Los

documentos fueron excluidos si cumplian con alguno de los siguientes criterios:
Tener mas de 10 afios de publicacion.
Tratar temas no directamente relacionados con el objeto de estudio.
Contener informacion incompleta.
Carecer de informacioén de autoria.

Trabajos redactados en un idioma diferente al espafiol.
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Técnicas e instrumentos para la recoleccion de datos/informacién.

Tabla 1:
Flujo grama de articulos para la revision sistematica.

i~ Identificacion de estudios a través de datos y
%
=
=
5
= Nimeros de  Registros Estudios excluidos (n=6)
identificados en la bisqueda (n=26) ‘
> ‘ Causas de exclusidn
= Numeros de  Registros Razén 1: Articulos no relacionados
)
& analizados en la base de datos con el objeto de estudio (n=2)
]
& 5 )
B Razon 2: Articulos que carezcan de
@ . ‘r r
C informacion de autoria (n=1)
Estudios seleccionados Razén 3: Falta de validez de la
= g o
'S informacion (n=3)
g
)
L=

Elaborado por: Alisson Liyimar Muentes Pin

Nota: Flujograma de recoleccion de las referencias bibliogrdficas a través de
buscadores de caracteristica cientifica y base de datos con periodo lectivo entre el 2014 y el

2024 en idioma espaiiol.
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Tabla 2:
Tabla de distribucion segun tipos de documentos
Alternativas Frecuencias ; Erccuentln .Frecuencla
relativa potencial
Articulos 15 0.75 75.00
Tesis 3 0.15 15.00
Informes 2 0.10 10.00
Total 20 1 100%

Elaborado por: Alisson Liyimar Muentes Pin

Nota: Se utilizaron 20 documentos, de los cuales el 75% fueron articulos de revistas

cientificas, el 15% fueros de tesis realizadas por otros estudiantes y el 10% fieron informes.

Evaluar la validez de los estudios primarios
La bisqueda de informacion se centrd en el rol del terapeuta ocupacional en cuidados
paliativos, con un enfoque en pacientes peditricos. Posteriormente, se definieron los
documentos que contribuirian a la investigacion, aplicando los criterios de inclusion y

exclusion.

Se encontrd un total de 26 documentos con informacion relevante, los cuales se relacionaban
directamente con el tema definido en esta revision bibliografica. Los documentos se analizaron
minuciosamente en funcion de los criterios establecidos para determinar si cumplian con los
requisitos y poder ser incluidos en la matriz de articulos elegidos. En total la cantidad de
articulos agregados fue de 20, se extrajo de ellos la informacioén mas relevante e importante en

contribucion al trabajo de investigacion actual.
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Analisis de los articulos seleccionados

Galicia

(2019)

Tabla 3:
Analisis de contenidos de los articulos seleccionados
BASE AUTOR
DE DATOS/ | Y ARO DE HALLAZGOS/ APORTES/ IMPACTOS
REVISTAS PUBLICACION
La Atencion Primaria es esencial en equipos
multidisciplinarios, integrando el cuidado del nifio y su
Pediat Villalb | familia en su entorno biopsicosocial, desde la
ria  Atencion | a Nogales, J. | recoleccién de informacion previa al diagnéstico hasta
Primaria (2015) el seguimiento médico, la comprensién del entorno
educativo y social del nifio, y el apoyo continuo a la
familia.
Revist Alvare El principal objetivo del terapeuta ocupacional es
a Chilena de 7 et al reintegrar a los usuarios excluidos o aislados a su
Terapia mundo social, ofreciendo oportunidades y redes de
. 2015 - ; .
Ocupacional ( ) apoyo significativas cuando sea posible,
Reposi
torio
Institucional Gl Integrar al terapeuta ocupacional en equipos de
alas
de Vil atencion oncologica infantil, tanto hospitalarios como
alero, - o i :
documentos comunitarios, mejora la participacion y autonomia de
Emma. (2021) . ) _ _
de los nifios con cancer, elevando su calidad de vida.
Universidad
Zaragoza.
En entornos sanitarios multidisciplinarios con
Lahoz _ ) .
Reviet | .o Terapia Ocupacional, los pacientes alcanzan mayor
Sanchez & o . _ _
% Terapia autonomia e independencia, mejorando su adaptacion a
Marco Sanz C. _ o _ .
Ocupacional la vida diaria, reduciendo la carga familiar y

aumentando la autoeficacia,
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Revist
a Cientifica

Dominio de

Carren

o-Acebo at al.,

La Terapia Ocupacional es clave en la rehabilitacion
del adulto mayor, facilitando su adaptacion al entorno

y fomentando la autonomia en las tareas diarias. Esto

o (2016). mejora su calidad de vida y promueve su
las Ciencias ) )
independencia.
Reposi
torio ) o ‘ ,
o En cuidados paliativos, la Terapia Ocupacional
Institucional o . )
q busca que el individuo alcance el maximo nivel de
e
Coérdo | funcionamiento y autonomia en su vida diaria,
documentos ) ) .
q va (2019) proporcionando control sobre su vida y mejorando el
e
L ambiente fisico y emocional para reducir la ansiedad,
Universidad , o )
promover la autoestima y disminuir la dependencia.
de El
Salvador.
Reposi
torio .
o Los Terapeutas Ocupacionales usan un enfoque
Institucional ) o
) Lopez | holistico y centrado en la persona, empleando
e
Blasco Sheila | actividades  significativas para promover la
documentos L i ‘ ) _
i (2018) participacion activa y mejorar la independencia y
e
o calidad de vida.
Universidad
Zaragoza.
: Moya ; ' :
Revist La Terapia Ocupacional debe integrarse con otras
_ | Crespo I, & | o ) )
a Terapia disciplinas, priorizando siempre el bienestar del
' Goémez ' . ) )
Ocupacional paciente y garantizando un cuidado integral para su
o Ferrero 1. i L .
Galicia readaptacion y plena participacion en la vida.
(2022)
Revist Moren

a Ciencias de

la Salud

0-Chaparro et
al., (2018)

La Terapia Ocupacional impacta positivamente en

la salud y bienestar en la UCI, centrando su
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intervencion en la rehabilitacion y recuperacion de

habilidades a través de la ocupacion.

La relacién terapéutica basada en la atencion

centrada en la persona, la empatia y la escucha activa

Revist Baena |crea  espacios  seguros que  respetan la
0 a Ocupacion | Leal et al., | autodeterminacién y decisiones del individuo,
Humana. (2021). facilitando la expresion de sus sentimientos y
pensamientos en el proceso terapéutico, sin
persuadirlo, incluso en estados de salud deteriorados.
MEDI
CIENCIAS ) o o . .
) La atencion paliativa pediatrica mejora la calidad de
UTA Revista . ~ .
. vida de los nifios con enfermedades graves o cronicas
Universitaria B ) . .
Trujill |y apoya continuamente al nifio y su familia. La
11 | con
B o et al., (2024) | cooperacion entre oncologos, cuidadores paliativos,
proyeccion o . _ ]
. psicologos y trabajadores sociales es esencial para un
cientifica, _
_ enfoque integral y eficaz.
académica y
social
El cuidado paliativo pedidtrico no interrumpe los
) Chavar . ) .
Revist tratamientos curativos; ambos enfoques se combinan
12 ) ro et al, . o _
a Pediatria. (2017) para permitir la posibilidad de curacion y mantener una
calidad de vida aceptable durante el tratamiento.
Vallej ) )
Reconocer la muerte como parte integral de la vida
Acta |o-Palma J. & . . .
o es crucial para ofrecer las mejores condiciones al final
13 | Pediatrica de | Garduiio-

México

Espinosa A.
(2014)

de la vida. Abandonar al paciente y su familia en esta

etapa compromete la dignidad del enfermo.




25

En cuidados paliativos, la muerte se ve como un

proceso natural y se busca mantener una buena calidad

Gaceta Catafie . _
. de vida hasta el final. Estos cuidados complementan la
14 | Mexicana de|{da et al, ] o L
) atencion médica, pero la falta de concienciacion
Oncologia. (2015) i . )
general ha frenado su evolucion, especialmente en
paises en desarrollo.
Se clasifica a los pacientes paliativos pediatricos en
funcion de cuatro situaciones: nifios con amenaza patra
Canati Wallis | la vida y contratamiento curativo, nifios en situaciones
anari
15 o Goémez V. | en que la muerte prematura es inevitable, nifios con
as Pediatrica. y ) y )
(2022) progresion de su enfermedad sin opcion de tratamiento
curativo y nifios en situacion irreversible pero no
progresiva de su enfermedad.
) En Atencidén Primaria, los pediatras son cruciales
Congr Pérez ) ) ) o
para identificar necesidades paliativas, evaluar la
€so de | Martin & De _ ] ) B
o _ trayectoria del paciente, coordinar la atencion y
Actualizacion | Noriega o _ _ _
16 o ) participar  en  cuidados  bdsicos.  Necesitan
en Pediatria | Echevarria, o o
conocimientos sobre problemas médicos y toma de
2023 (2023) . o
decisiones centrada en el interés del menor.
Los cuidados paliativos proporcionan asistencia
i Aguiar | integral a ftravés de equipos interdisciplinarios,
evist
o de Pinhoet al., | apoyando a la familia y mejorando la calidad de vida
17 | a Bioética _ )
(2020) del paciente, y asegurando mayor autonomia en el
proceso de salud, enfermedad y final de vida.
En la practica pedidtrica, los cuidados abarcan al
) paciente y a su familia, comenzando con el diagnéstico
Archiv ) ) _
. Bernad | y continuando después de la muerte, atendiendo el
os de Pediatria . y
18 detal., (2014) | dolor de los padres y familiares. El modelo también

del Uruguay.

debe incluir apoyo para el equipo, que enfrenta diversas

emociones al cuidar a nifios en situaciones criticas.
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Las especialidades mas involucradas en Cuidados

Paliativos Pediatricos tienden a derivar e integrar

Ceball
Andes N equipos en el seguimiento, a diferencia de pediatras
o os-Yanez et L ) ) ,
19 | pediatrica. menos familiarizados, quienes podrian ser mas
al., (2023) .
influenciados emocionalmente en sus decisiones
terapéuticas.
Los cuidados paliativos pediatricos ahora se aplican
_ _ a una variedad de condiciones, no solo incurables,
Univer Aliaga ) _
_ _ beneficiando a  pacientes con enfermedades
sidad Jiménez  C. . _ . .
20 neurologicas, cardiacas, gastrointestinales,
Europea. (2022)

malformaciones congénitas, patologias adquiridas e

infecciosas.

Elaborado por: Alisson Liyimar Muentes Pin

Nota: Se utilizaron 20 documentos entre articulos, tesis e informes para lograr realizar

el andalisis de contenido.
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Capitulo IV

Descripcion de resultados

Descripcion del objetivo general

La intervencion de la Terapia Ocupacional en cuidados paliativos para nifios y
adolescentes ayuda a mantener la calidad de vida y facilita la participacion activa. El
terapeuta ofrece confort y bienestar, apoyo espiritual, control del dolor y asistencia tanto
al nifio sin posibilidad de curacion como a su familia. Ademds, se confirma que la

participacion del nifio en el juego reduce la sintomatologia (Salas Valero, 2021)

Mas alla del tratamiento de los sintomas, los cuidados paliativos pediatricos ofrecen
un acompafiamiento integral al nifio y su familia, atendiendo sus necesidades fisicas,
emocionales y espirituales. (Villalba, 2015) El trabajo en colaboracion entre el nifio, el
equipo médico, el pediatra de atencion primaria, la familia y el entorno escolar y social

asegura un adecuado alivio del dolor y otros sintomas que padece el paciente pediatrico.

La terapia ocupacional en los cuidados paliativos pediatricos tiene como objetivo
mejorar la calidad de vida del nifio y su familia abordando sintomas especificos. Los
terapeutas ocupacionales pueden ayudar al nifio a identificarse y a participar en
actividades significativas de la vida diaria, incluso cuando estan enfermos. Asi también,
brindan apoyo basico a la familia, ayudandolos con la comunicacion y el manejo del duelo
(Zambrano, 2021). Les brindan estrategias y recursos para afrontar la vida diaria, el
manejo del estrés, la curacion del duelo y la adaptacién a los cambios en la dindmica

familiar.

Descripcion del objetivo especifico 1.
Analizar los estudios mas relevantes sobre la importancia de la terapia ocupacional en

cuidados paliativos pediatricos.

Se analizo la base de articulos e informes en 6 articulos donde se dieron diferentes
puntos de vista que se habian recolectado previamente, para lograr asi obtener una idea

general sobre los cuidados paliativos pediatricos y la terapia ocupacional.

Segun la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos, son cuidados activos y completos
proporcionados a pacientes con enfermedades avanzadas y progresivas, que son
potencialmente mortales a corto plazo y ya no responden a tratamientos curativos

(Astudillo & Mendinueta, s.f.). Enfocando este concepto a la poblacion pediatrica se
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puede definir que la medicina paliativa pedidtrica se especializa en el estudio y
tratamiento de estos jovenes pacientes, con el objetivo de mantener o mejorar su calidad
de vida. Asi también, brindan un soporte emocional, psicologico y espiritual. La
colaboracion entre el equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos, el pediatra de Atencion
Primaria, la familia y el entorno social garantiza una atencion coordinada y de calidad,
aliviando el sufrimiento, optimizando recursos y facilitando el proceso de duelo a sus
familiares. (Villalba Nogales, 2015)

Descripcion del objetivo especifico 2.
Identificar las estrategias més adecuadas por parte del terapeuta ocupacional en el

cuidado paliativo pediétrico.

El terapeuta ocupacional adopta un enfoque holistico que considera no solo al paciente,
sino también a su familia y entorno. Por ello, interviene de manera especifica en cada
etapa del proceso, participando en la fase aguda de la enfermedad, durante la
hospitalizacion y tratamiento de recuperacion, y, finalmente, en la reintegracion del

paciente a la sociedad o el fallecimiento del mismo (Lahoz & Marco, 2019)

Una vez analizada toda la informacion recopilada del tema de la presente revision
sistematica, se pueden mencionar diferentes estrategias identificadas por parte de los
terapeutas ocupacionales. (Moreno-Chaparro et al., 2019) plantean en su trabajo “Rol de
Terapia Ocupacional en la Unidad de Cuidado Intensivo en Colombia” ciertas premisas

relevantes, como:

El enfoque se centra en potenciar la autonomia de las personas en las actividades de la
vida diaria. A través de terapias ocupacionales personalizadas, se busca mejorar la
funcionalidad y la calidad de vida de nuestros pacientes. Ademds, se brinda un
acompaiiamiernto integral a las familias, ofreciéndoles herramientas y conocimientos para

apoyar a sus seres queridos en el hogar (2019, pag. 77).

Mientras que, la terapia ocupacional pediatrica se centra en promover el desarrollo
integral del nifio a través de sus ocupaciones. Estas incluyen el juego, el aprendizaje, las
relaciones sociales y las actividades de la vida diaria. Al facilitar la participacion en estas
actividades, se busca optimizar el desarrollo cognitivo, social, emocional y motor del
niflo, fomentando asi su autonomia y bienestar. (Lopez Blasco S. , 2017) Estas son ciertas
actividades realizadas en conjunto al Terapeuta Ocupacional para lograr que el paciente

pediatrico se desarrolle con naturaleza en el entorno en que se encuentre.
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Descripcion del objetivo especifico 3.

La terapia ocupacional desempefia un papel fundamental en la promocién de la salud
y el bienestar. Los terapeutas ocupacionales trabajan en una amplia variedad de éreas,
desde las actividades cotidianas més bésicas hasta la participacion social, pasando por el
juego, el estudio y el descanso. Estas intervenciones se realizan dentro de un contexto que
considera las caracteristicas Uinicas del nifio, como sus valores y destrezas de ejecucion.
El enfoque integral de la terapia ocupacional tiene en cuenta el desarrollo y la evolucion
del nifio, proporcionando un cuidado holistico que mejora su calidad de vida (Salas
Valero, 2021).

Basandose en la informacion recopilada de diversas fuentes bibliograficas, se pueden
identificar grandes beneficios que brinda la terapia ocupacional en el cuidado paliativo

de pacientes pedidtricos:

Mejor calidad de vida: Ayuda a los nifios a participar en actividades significativas y
adaptadas a sus capacidades, lo que contribuye a su bienestar general y los hace sentir

bien con ellos mismo a pesar de las dificultades que estén presentado.

Manejo del dolor: Previo a una evaluacion se implementan técnicas y actividades que
pueden aliviar el dolor y otros sintomas que presente el paciente pediatrico, mejorando

asi el confort y bienestar del nifio.

Apoyo emocional y psicosocial: Brinda apoyo emocional tanto al nifio como a su
familia, ayudandolos a adaptarse a la enfermedad y promoviendo la comunicacion y el

bienestar emocional.

Reduccion del estrés familiar: Proporciona orientacion y apoyo a la familia,
ayudandolos a manejar mejor las demandas del cuidado y a mantener un entorno familiar

saludable.

Fomento de la participacion social: Facilita la participacion del nifio en actividades

sociales y comunitarias, manteniendo sus relaciones y roles sociales.

Estos beneficios contribuyen a que el nifio y su familia puedan enfrentar la enfermedad

con mayor fortaleza, dignidad y calidad de vida.
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Discusion
En este estudio se ha llevado a cabo una revision de multiples textos cientificos,
incluidos articulos, guias de actuacion e informes, con el objetivo de comprender y
evidenciar el papel que desempefia el Terapeuta Ocupacional en los cuidados paliativos

de pacientes pediatricos.

Los hallazgos de esta revision sistematica destacan la importancia del papel que
cumple el Terapeuta Ocupacional en los cuidados paliativos pediatricos. Sin embargo, a
pesar de su importancia, no existe una definicion (inica y clara de las funciones que realiza
exactamente. Pero existen trabajos similares que se pueden asociar con el campo de
estudio establecido. Uno de estos casos, es el trabajo realizado por (Lahoz & Marco,
2019) con el titulo “Rol del Terapeuta Ocupacional en el tratamiento del paciente

quemado: revision bibliografica” en donde sefiala ciertas competencias que el TO aplica:
» Instruir pacientes y familiares en cuidados personales.
» Entrenamiento en actividades de la vida diaria.
» Cuidado de la piel y manejo de cicatrices.
»  Reintroduccion del paciente en ambito laboral y escolar
»  Apoyo emocional a las familias de estos pacientes.

Mientras tanto, no muy alejado a los autores anteriores, (Trujillo et al., 2024) en su
trabajo “Avances de Cuidados Paliativos Oncoldgicos en pacientes pediatricos, revision
de la literatura.” Ofrecen una lista sobre los roles que cumple el Terapeuta Ocupacional

en cuidados paliativos pediatricos.

Mejorar la calidad de vida: Se centran en controlar los sintomas, como el dolor, la
fatiga, la dificultad para respirar y otros, para garantizar una vida lo mas confortable

posible.

Apoyo emocional para la familia: Los cuidados paliativos proporcionan apoyo
emocional a los padres y hermanos, ayudandolos a comprender y afrontar la situacion, a

tomar decisiones informadas y a mantener una conexion significativa con el nifo.

Facilita la toma de decisiones compartidas: Los equipos de cuidados paliativos
trabajan en estrecha colaboracién con los padres y otros profesionales de la salud para

tomar decisiones informadas y centradas en el nifio.
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Continuidad de cuidados: Esto puede incluir apoyo en el hogar, cuidados hospitalarios

o incluso cuidados en unidades de cuidados paliativos pediatricos especializados.

Mejora de la comunicacion: Los profesionales de los cuidados paliativos son

entrenados para facilitar una comunicacion abierta y honesta con los niflos y sus familias.

Respeto a la autonomia del nifio: Se esfuerzan por incorporar las preferencias y deseos

del nifio en la planificacion y prestacion de cuidados.

En ambos trabajos se expresan los pensamientos de los autores en base a su propia
investigacion. A pesar de estar centrados en poblaciones de estudio diferente, se puede
mencionar que establecen roles similares que cumplen los Terapeutas Ocupacionales en
cuidados Paliativos. En base a la informacion recolectada en esta revision sistematica
también se puede definir algunos roles que cumplen en cuidados paliativos pediatricos,

como lo son:

» Mejorar la calidad de vida de los nifios ayudandolos a participar en

actividades adaptadas a sus capacidades.

» Brindar apoyo emocional tanto al nifio como a su familia

promoviendo la adaptacion a la enfermedad.
» Fomentar la independencia en actividades diarias.
»  Reducir el estrés familiar mediante orientacion y apoyo.

»  Facilitar la participacion social del nifio y ofrecer soporte a la

familia durante el proceso de duelo.

Por ende, se puede establecer que los Terapeutas Ocupacionales tienen las habilidades
y la experiencia necesarias para evaluar las necesidades ocupacionales de los nifios con
enfermedades cronicas o terminales, y para desarrollar e implementar intervenciones

individualizadas que mejoren su funcionamiento, participacion y calidad de vida.
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Capitulo V
Conclusiones
» Se concluye que las estrategias de estudios mas relevantes sobre la terapia
ocupacional en cuidados paliativos pediatricos son aquellas que adoptan
un enfoque integral e inclusivo, incorporando tanto al paciente como a su

familia en el proceso terapéutico.

» De igual manera, se concluye que los estudios mas relevantes sobre
cuidado paliativo pediatrico destacan la importancia de la terapia
ocupacional en este dmbito. La investigacion demuestra que las estrategias
adecuadas incluyen la planificacion de actividades adaptadas, la
utilizacion de tecnologia, y el apoyo emocional tanto para los pacientes

como para sus familias.

» Por tltimo, se menciona que no es ideal limitar los roles y funciones del
terapeuta ocupacional en cuidados paliativos pediatricos debido a la
naturaleza altamente individualizada y dinamica de las necesidades de
cada paciente y su familia. Cada nifio y familia enfrentan circunstancias
diferentes que requieren enfoques personalizados y adaptaciones

continuas.
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Recomendaciones

Basadas en los hallazgos, proporciona las siguientes recomendaciones:

» Utilizar una mayor cantidad de marcos y modelos de Terapia Ocupacional
para mejorar la intervencion profesional en los cuidados paliativos
pediatricos. Estos marcos y modelos pueden proporcionar una estructura
coherente y basada en evidencia para guiar la practica clinica, asegurando
que las intervenciones sean integrales y adaptadas a las necesidades

individuales de los pacientes pediatricos y sus familias.

» Fomentar la formacién continua y la capacitacion especializada en
cuidados paliativos pediatricos para terapeutas ocupacionales mediante

cursos y talleres especializado en el tema, conferencias, etc.

» Promover y apoyar la investigacion en Terapia Ocupacional en cuidados
paliativos pediatricos en colaboraciones entre instituciones académicas,

hospitales y organizaciones de salud a nivel nacional.
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