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Los cuidados paliativos pedidtricos (CPP) constituyen un enfoque integral de la atencion orientado a
mejorar la calidad de vida de nifios con enfermedades que amenazan o limitan la vida y de sus familias,
desde el momento del diagnésticoy a lo largo de todo el curso de la enfermedad. A pesar de la evidencia
disponible, contindan siendo un ambito frecuentemente mal comprendido, a menudo asociados de
forma errénea con el final de la vida, la retirada de tratamientos o un elevado desgaste emocional de
los profesionales.

Este articulo presenta una revision narrativa y reflexiva de la literatura sobre los CPP, con el objetivo de
ofrecer una vision clinica y humanizada de esta forma de cuidado. Se abordan cinco pilares clave: la
satisfaccion por compasién como recompensa del cuidar, la relacion estrecha con la familia para
construir confianza, el desafio técnico y humanistico de la practica clinica, el abordaje integral que
abraza todas las dimensiones de la vida y la diversidad del trabajo en mdiltiples entornos asistenciales.

La evidencia disponible muestra que los CPP pueden proporcionar un elevado sentido vocacional y
profesional cuando se desarrollan en equipos interdisciplinarios y con una formacién adecuada.
Asimismo, su integracion precoz favorece una atencion mas coordinada, continua y centrada en las
necesidades reales del nifio y su entorno.

Contribuira una comprensién mas ajustada de los cuidados paliativos pedidtricos resulta fundamental
para desmontar prejuicios persistentes, favorecer su integracion en la practica pediatrica habitual y
promover una Pediatria que no solo busque curar, sino también cuidar y acompafiar.
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Abstract

Broadening days: the beauty of pediatric palliative care

Pediatric palliative care (PCC) represents a comprehensive approach aimed at improving the quality of
life of children with life-threatening or life-limiting conditions and their families, from the moment of
diagnosis and throughout the entire course of the illness. Despite growing evidence, it remains a
frequently misunderstood field, often incorrectly associated with end-of-life care, withdrawal of
treatment, or an unavoidable emotional burden for healthcare professionals.

This article presents a narrative and reflective review of the literature on PCC, with the aim of offering
a clinical and human-centered perspective on this model of care. Five key pillars are addressed:
compassion satisfaction as the reward of caring, the close relationship with families building trust, the
technical and humanistic challenge of clinical practice, the comprehensive approach that embraces all
dimensions of life, and the diversity of work across multiple care settings.

Available evidence shows that pediatric palliative care can provide a strong sense of professional
meaning and vocation when delivered within interdisciplinary teams and supported by adequate
training. Early integration of palliative care also facilitates more coordinated, continuous, and needs-
centered care for children and their families.

Promoting a more accurate understanding of pediatric palliative care is essential to dismantle
persistent misconceptions, foster its integration into routine pediatric practice, and advance a model
of pediatrics that seeks not only to cure, but also to care and accompany.
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INTRODUCCION

En la percepcion general, la palabra “paliativo” sue-
le estar asociada con la imagen de un final inmi-
nente o de una medicina que se rinde. Sin embar-
go, los cuidados paliativos pediatricos (CPP)
representan exactamente lo contrario: una rotun-
da afirmacion de la vida. No se trata Unicamente
de contar los dias, sino de enriquecerlos con cali-
dad, confort, dignidad y momentos significativos.
Esta Pediatria no mide la vida en longitud, sino en
profundidad.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define
los CPP como los “cuidados activos de la totalidad
del cuerpo, la mentey el espiritu del nifio, incluyen-
do también el apoyo a la familia”*. Tienen como
objetivo la prevencion y el alivio del sufrimiento, y
la mejora de la calidad de vida de los nifos y sus
familias?, se aplican desde el momento del diag-
nostico de una enfermedad que limita o amenaza
la vida® y continuan independientemente del des-
enlace o del tipo de tratamiento (curativo y paliati-
vo o paliativo Unicamente). No sustituyen a otras
subespecialidades pediatricas, sino que constru-
yen una fuerte red de atencion en torno al ninoy
su familia, tejiendo un puente entre la compleji-
dad del hospital y la calidez del hogar®* En esencia,
los CPP son un compromiso con el bienestar inte-
gral del nifio y su familia, centrado no en la enfer-
medad, sino en la persona que la padece.

La medicina paliativa pediatrica se enfrenta a nu-
merosas barreras, entre las que destacan la falta
de recursos, el desconocimiento sobre la materia,
la ambiguedad de roles, las barreras culturalesy la
formacién insuficiente, entre otras®®. Incluso 19
anos después de la publicacion de los estandares
de cuidados paliativos pediatricos en Europa, en la
actualidad todavia existe entre muchos profesio-
nales sanitarios una concepcion errénea de lo que
realmente son los cuidados paliativos, ademas de
falta de formacién’. Asimismo, se siguen senalan-
do inequidades en la atencion paliativa pediatrica
en Espana. Aunque 14 comunidades auténomas
declaran disponer de equipos de CPP, persisten
profundas brechas en su implementacién: el
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soporte domiciliario real durante las 24 horas solo
esta disponible en el 38,1% de los centros, y exis-
te una ambigiedad generalizada en torno a lo
que constituye un equipo verdaderamente inter-
disciplinar®?. Estas carencias representan una de
las principales barreras para su desarrollo e
implementacion.

Precisamente en este contexto es donde se enmar-
ca el presente trabajo, que pretende ofrecer al
lector una mirada complementaria que permita
comprender que la Pediatria paliativa abarca di-
mensiones que trascienden el sufrimientoy la pér-
dida. Los pediatras paliativistas suelen estar ex-
puestos a experiencias clinicas emocionalmente
exigentes, exploran objetivos de cuidados y ayu-
dan en la toma de decisiones cruciales, con fre-
cuencia en contextos éticamente complejos que
potencialmente involucran la atencién al final de
la vida®®. Reconocer lo “bonito” de los cuidados
paliativosimplica aceptar que el acto de cuidar tie-
ne un impacto significativo tanto en los pacientes
y sus familias, como en los propios profesionales.
A continuacién, se exponen los cinco pilares que,
enfocados reflexivamente desde una perspectiva
derevision narrativa, integran la evidencia disponi-
ble con la experiencia profesional y ofrecen una
vision de las facetas mas gratificantes y significati-
vas de esta disciplina.

LOS CINCO PILARES DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS

Satisfaccion por compasion: la recompensa de
cuidar

A pesar de ser un campo ligado al sufrimientoy la
pérdida, los profesionales de CPP muestran cifras
paraddjicas: 12% de burnout vs. tasas mas altas en
cuidados intensivos o urgencias pediatricas; 18%
de fatiga por compasion;y el 25% experimenta sa-
tisfaccion por compasion!*®, un fenémeno con-
trario y muy enriquecedor, definido como la reali-
zacion emocional y la plenitud derivadas del acto

de cuidar a otros*®1’.
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Estas cifras estan reforzadas por estudios cualita-
tivos que revelan la riqueza subjetiva de esta expe-
riencia profesional, a través de la descripcion de la
labor paliativista como un “privilegio”, al destacar
la oportunidad de conectar con los pacientes y sus
familias*®. La capacidad de aliviar el sufrimiento y
contribuir a una “buena muerte” (un fallecimiento
tranquilo, sin dolory en compania de los seres que-
ridos) es descrita como una experiencia altamente
significativa que compensa la carga emocional y
genera orgullo profesional’. Esta realizacion pro-
fesional esta ligada a la compasion, definida por
Pérez Bret como “una virtud que implica sensibili-
zarse con el sufrimiento, adelantarse a las necesi-
dades de los otros y actuar de forma ética, promo-
viendo el bienestar de esa persona, para intentar

solucionar esa situacion”*°.

La mayor resiliencia observada en los profesionales
de CPP parece vincularse a elementos intrinsecos
del modelo paliativo, como el trabajo en equipo in-
terdisciplinario, la formacién intensiva en comuni-
cacion y una cultura profesional que aborda expli-
citamente la busqueda de significado y el
procesamiento emocional. Estos componentes,
menos sistematizados en otros entornos pediatri-
cos de alta presién asistencial, podrian actuar
como factores protectores o atenuantes frente al
desgaste profesional y potenciar la satisfaccion de-

rivada del cuidado en el ambito de los CPP%20,

La relacion estrecha con la familia: construyendo
confianza

Uno de los pilares fundamentales del modelo de
los CPP es la alianza terapéutica intensa y sosteni-
da con la familia; el éxito asistencial se redefine no
solo en términos de resultados médicos, sino de
bienestar holistico y dignidad humana, fortale-
ciendo la resiliencia familiary facilitando los proce-
sos de adaptacion. Esta alianza transforma la vi-
vencia no solo del nino y su entorno, sino también
del propio equipo clinico.

En CPP, la comunicacion eficaz trasciende la cate-
goria de “habilidad blanda” y se convierte en la
principal herramienta relacional y clinica, siendo

prioritaria para tener la capacidad de forjar la con-
flanza necesaria que permite a las familias nave-
gar en la complejidad de la enfermedad, procesar
informacion dificil y participar activamente en la
toma de decisiones. Junto con la continuidad y la
adecuada coordinacién de la atencién, este enfo-
que reduce la frustracion parental y refuerza
la percepcién de calidad y seguridad del cuidado

recibido®%?2,

Estos vinculos de confianza entre el equipo y la fa-
milia mejoran significativamente el proceso de
duelo, facilitan la toma de decisiones complejas y
aportan serenidad en momentos criticos®. A tra-
vés del modelo de toma de decisiones comparti-
das, en el que la familia es reconocida como un
socio activo, es posible reducir la “carga abrumado-
ra” que supone afrontar los cuidados al final de la
vida** y, mediante un enfoque del tratamiento
centrado en la calidad de vida, validar sus priorida-
des, valores y preocupaciones cotidianas?. Esta
relacion estrecha con las familias constituye una
fuente de significado y satisfaccion profesional®®.

Este enfoque encarna a la perfeccion la maxima de
William Osler: “El buen médico trata la enferme-
dad; el gran médico trata al paciente que tiene la
enfermedad”.

El desafio técnico y humanistico en los cuidados
paliativos pediatricos

La practica de los CPP exige una dualidad de com-
petencias poco comun en medicina. Usando una
metafora provocadora se puede decir que el palia-
tivista pediatrico es simultaneamente una rockstar
de la ciencia, dominando farmacologia y tecnolo-
gia avanzada para controlar el sufrimiento fisico, y
un esotérico del humanismo que navega las pro-
fundidades de la comunicacion, la espiritualidad y
el duelo para sanar las heridas no visibles. Esta
combinacion de rigor técnico y sensibilidad huma-
na, lejos de ser contradictoria, constituye la esen-
cia misma de la especialidad.

Desde el punto de vista técnico, el especialista

en CPP integra conocimientos en multiples areas
pediatricas: oncologia, neurologia, cardiologia,
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neumologia, nefrologia; y realiza un abordaje si-
multaneo de los distintos aparatos y sistemas, lo
que permite anticipar complicaciones, coordinar la
atencion y sintetizar planes terapéuticos coheren-
tes?’. El abordaje de sintomas complejos —como
espasticidad, distonia, disnea, dolor refractario—
constituye uno de los mayores desafios clinicos en
CPPy representa un ambito donde la intervencion
del paliativista pediatrico ofrece un beneficio clini-
co particularmente significativo®®. Esto requiere
un conocimiento avanzado de la farmacologia pe-
diatrica, como el uso experto de opioides, farma-
cos adyuvantes, tratamientos fuera de ficha técni-
ca y dominio sdlido de la farmacocinética y
farmacodinamia que garanticen un uso seguro
y éticamente responsable en indicaciones no con-
vencionales?®. A ello se suma la competencia en el
manejo de dispositivos médicos que forman parte
de la vida cotidiana de muchos pacientes, como
traqueostomias, gastrostomias, ventilacion meca-
nica domiciliaria y accesos venosos centrales
permanentes.

Mientras el dominio técnico sustenta la labor pa-
liativa, la competencia humanistica representa su
nucleo esencial. Esta dimension, menos tangible y
mas dificil de ensefiar, no es un complemento op-
cional, sino un pilar tan importante como el cienti-
fico. Abordar el sufrimiento en sus manifestacio-
nes no fisicas es lo que permite que la atencion
trascienda el mero tratamiento de la enfermedad.
Explorar la narrativa del paciente y su familia per-
mite comprender y aliviar las dimensiones no fisi-
cas del sufrimiento, creando un espacio seguro
para abordar preguntas sobre el significado, la cul-
pa, laira o la tristeza que atraviesan la experiencia
de la enfermedad grave?’.

En la actividad diaria, las competencias técnicasy
humanas se enriquecen mutuamente. Un ejemplo
paradigmatico es el principio de “equilibrar la car-
ga y el beneficio” de cada intervencion terapéuti-
ca?’. Decisiones como la continuidad o retirada de
ventilacion mecanica no se sustentan Gnicamente
en los parametros fisiolégicos objetivos, sino tam-
bién en la valoracion de si dicha tecnologia permi-
te una vida que el paciente y la familia consideran
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digna y con sentido. En este punto la ciencia y la
humanidad se convierten en lentes complementa-
rias de una misma mirada clinica.

Esta combinacion de rigor cientifico y sensibilidad
humana es lo que hace de los CPP un campo inte-
lectualmente estimulante y sumamente humano,
que desafia a los profesionales a crecer constante-
mente, como médicos y personas, vinculando la
excelencia técnica con una comprension amplia y
compasiva de la vida.

El abordaje integral: cuidados que abrazan todas
las dimensiones de la vida

Los CPP se sustentan en una vision integral del
ninoy su familia, desplazando el centro de la aten-
cion desde el tratamiento aislado de una patologia
hacia el acompafiamiento del nino en su totalidad,
priorizando su calidad de vida y reconociendo de
forma explicita sus necesidades fisicas, emociona-
les, sociales y espirituales. Esto se asocia con me-
jores resultados en la calidad de vida, en compara-
ciéon con los cuidados convencionales, ademas de
reducir significativamente la carga global del cui-
dado (emocional, fisica, financiera, social y laboral)
que acompana a la enfermedad pediatrica gra-
ve?>263134 | 3 integracion de dimensiones practi-
cas, emocionales y organizativas fortalecen el
bienestar general del entorno del nifio®*3*,

La atencién integral requiere un equipo interdisci-
plinario amplio y coordinado, que incluya tanto la
atencion médica y de enfermeria, como trabajo
social, terapias expresivas, apoyo educativo y ludi-
co, programas de respiro o descansos programa-
dos, acompanamiento emocional y soporte en el
duelo alo largo del proceso de la enfermedad?”. El
paliativista pediatrico asume un rol central como
coordinador de cuidados, actuando como nexo en-
tre los distintos profesionales, garantizando la co-
herencia y continuidad del plan terapéutico y evi-
tando la fragmentacion de cuidados®®2”.

Mantener este enfoque integral de la atencién en-
sena al profesional sanitario a reconocer multiples
dimensiones del cuidado mas alla de la enferme-
dad, lo que enriquece sus habilidades analiticas y
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aporta mayor profundidad y sentido a su practica
profesional®®. En este sentido, el objetivo del palia-
tivista pediatrico ensefia lo que propuso Oscar
Wilde: “La mejor manera de hacer buenos a los ni-
fios es hacerlos felices”. Un propdsito que solo pue-
de alcanzarse mediante un trabajo en equipo di-
verso, coordinado y colaborativo, capaz de integrar
de forma sistematica todas las dimensiones de la
vida del nifo.

La diversidad del trabajo: rompiendo la
monotonia

Ofrecer cuidados en multiples entornos (domicilio,
hospital, consultas externas) es una caracteristica
tipica de los CPP. Esta flexibilidad permite adaptarla
atencion al contexto real del ninoy su familia, man-
teniendo un contacto humano constante y promo-
viendo un sentido de normalidad en sus vidas®°.

El domicilio es el entorno de atencién preferido por
la mayoria de los pacientes®, facilita la participa-
cion de la familia extensa, fortalece los vinculos
afectivos y reduce el estrés asociado al ambiente
hospitalario®!. Ademas, permite una vida mas nor-
malizada para los hermanos y ofrece al nifio la po-
sibilidad de permanecer en un espacio conocido y
significativo. Para muchos padres, esta opcion ad-
quiere un valor simbodlico, al expresar el deseo de
que su hijo pueda fallecer en un lugar donde se
sienta seguro, acompanado y rodeado de amor y
pertenencia®®3’,

Para el profesional, la dinamica de moverse entre
la planta del hospital, las consultas externas y la
intimidad del hogar resulta valiosa. Esta variedad
de escenarios favorece una mayor comprension de
la realidad de cada familia y permite garantizar la
continuidad asistencial, reduciendo la fragmenta-
cion del cuidado??. Esta diversidad asistencial, ma-
nifestada en la colaboracion de sus equipos, la fle-
xibilidad de sus escenarios de cuidado y la
complejidad de los desafios clinicos y humanos,
combate la monotonia y promueve el crecimiento
profesional.

CONCLUSION: LA VOCACION QUE
TRANSFORMA VIDAS

Los CPP, aun siendo emocionalmente desafiantes,
podrian considerarse una de las expresiones mas
completasy humanas de la medicina contempora-
nea. Su impacto va mas alla del alivio del sufri-
miento para ofrecer un acompanamiento integral
que sostiene, da sentido y preserva la dignidad del
ninoy su entorno. Esta especialidad contribuye a la
formacion de profesionales con empatia y compa-
sion, habilidades avanzadas de comunicacion y
una mirada holistica del proceso de salud y enfer-
medad, ampliando la nocién del cuidado al valorar
los pequefos logros cotidianos y reconocer el
significado profundo del acompanamiento.

A pesar de los beneficios descritos, este modelo de
atencion enfrenta aun una integracion insuficien-
te en el sistema sanitario. El pediatra de Atencién
Primaria (PAP), profesional con mayor proximidad
¢tica y biografica a la familia, permanece frecuen-
temente al margen: menos del 35% mantiene con-
tacto con las unidades de CPP y el 55,7% reporta
una falta de integracién en el equipo encargado
del paciente?®; ademas, el 66,7% de las derivacio-
nes a CPP se producen de forma tardia cuando la
enfermedad ya es refractaria®. Paraddjicamente,
existe una demanda casi unanime (del 99,5% de
los profesionales) por establecer responsabilida-
des compartidasy coordinadas®®, lo que revela una
voluntad colectiva que aun no encuentra cauces
estructurales suficientes.

Esta brecha no se debe a la falta de compromiso
profesional, sino a la ausencia de un disefio orga-
nizativo que capitalice el activo mas valioso de la
Atencion Primaria: el vinculo de confianza con la
familia y la continuidad relacional con el nifio y su
familia, que facilita la identificacion precoz de ne-
cesidades paliativas, el acompafamiento emocio-
nal sostenidoy latoma de decisiones compartidas.
El PAP deberia dejar de ser un receptor pasivo de
informacion al alta, para convertirse en un agente
activo e integrado en el equipo de cuidados desde
el inicio del proceso?%4°.
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Este cambio requiere actuaciones concretas. La in-
tegracion del concepto de Primary Palliative Care
(competencias basicas en comunicacién, manejo
de sintomas y planificacién anticipada aplicables
desde la consulta de Atencién Primaria) en los pro-
gramas de formacion MIR y en la formacién conti-
nuada; laimplementacién de sistemas de conecti-
vidad 24/7 entre Atencién Primaria y equipos
especializados; y el fortalecimiento de los equipos
de atencion sanitaria a la infancia y adolescencia
(EASIA) para garantizar la estabilidad del vinculo
terapéutico son pasos indispensables para trans-
formar el final de la vida en una fase mas de la
atencion integral®4%41. No se trata de convertir al
PAP en un paliativista, sino de dotarle de las herra-
mientas necesarias para reconocer, acompanar y
coordinar.

Derribar las barreras actuales (conceptuales, for-
mativas y organizativas) requiere un esfuerzo co-
lectivo. Para los profesionales jovenes que buscan
una especialidad intelectualmente estimulante,
humanamente significativa y en crecimiento, los
CPP ofrecen un camino profesional donde la exce-
lencia clinica y la compasion convergen de forma
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singular. Asi lo senalan los testimonios de quienes
ejercen esta disciplina; se trata de una vocacion
que, lejos de agotar, transforma y enriquece tanto
a quienes cuidan como a quienes son cuidados.

Quizas la esencia de esta vocacion se resume en
dos reflexiones que orientan la practica diaria. La
primera, expresada por el doctor Quiroga: “No to-
dos se curan, y a los que no se curan hay que cui-
darlos. Es un problema de conciencia”. La segunda,
una leccion de resiliencia y sabiduria que emerge
de los propios pacientes, como lo expresé un joven
de St.Jude: “Valora cada dia de tu vida. Aprecia las
cosas pequefas. Sigue avanzando, y entonces ins-
piraras a quienes te rodean”.
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