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RESUMEN

Introduccioén: los cuidados paliativos Objetivo: describir el papel de los
en ninos con cancer brindan un apoyo cuidados paliativos en  pacientes
integral que va mas alla del tratamiento pediatricos con cancer.

médico. Abarcan dimensiones fisicas,

emocionales y sociales, y permiten que Métodos: se realiz6 una revision
la atencién continlle en espacios mas bibliografica ~ entre = noviembre vy
confortables, como el hogar. Ademas, diciembre de 2024. Se consultaron
promueven la comunicacion entre el articulos originales, reportes de caso y
equipo médico, el nifio y su familia, lo revisiones sistematicas de acceso
que favorece la toma de decisiones abierto en publicaciones académicas
compartidas y humaniza el proceso. revisadas por pares, provenientes de las

bases de datos SciELO, Regmed,
ResearchGate y Dialnet. Se utilizaron
los operadores booleanos AND y OR.
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Desarrollo: los cuidados paliativos se
centran en aliviar el sufrimiento del
paciente y su familia en sus
dimensiones fisica, espiritual y
psicosocial. Su proposito es ofrecer
atencion de calidad y garantizar una
muerte digna. Para ello, es esencial
contar con un equipo multidisciplinario
que trabaje de forma colaborativa y
empatica, adaptandose a las
necesidades cambiantes del nino.

Es Tu Salud. Vol.8 (2026):e463

Conclusiones: los cuidados paliativos
son fundamentales para mejorar la
calidad de vida de los ninos con cancer.
Al enfocarse en el bienestar integral,
disminuyen el sufrimiento y crean un
entorno compasivo que respeta la
historia y dignidad del pequeno,
acompanando también a sus seres
queridos en el proceso.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Cuidados del nino; Enfermeria oncolégica

ABSTRACT

Introduction: Palliative care for
children with cancer provides
comprehensive  support that goes
beyond medical treatment. It addresses
physical, emotional, and social
dimensions, allowing care to continue
in more comfortable settings such as
the home. It also fosters communication
between the medical team, the child,
and their family, encouraging shared
decision-making and humanizing the
process.

Objective: To describe the role of
palliative care in pediatric cancer
patients.

Methods: A literature review was
conducted between November and
December 2024. Open-access original
articles, case reports, and systematic
reviews from peer-reviewed academic
publications were consulted. The
databases used included SciELO,

Regmed, ResearchGate, and Dialnet.
Boolean operators AND and OR were
applied.

Development: Palliative care focuses
on relieving suffering in its physical,
spiritual, and psychosocial dimensions
for both the patient and their family. Its
goal is to provide quality care and
ensure a dignified death. Achieving this
requires a multidisciplinary team that
works collaboratively and
empathetically, adapting to the child’s
evolving needs.

Conclusions: Palliative care is essential
for improving the quality of life of
children with cancer. By focusing on
holistic well-being, it reduces suffering
and creates a compassionate
environment that honors the child’s
story and dignity, while also supporting
their loved ones throughout the
process.

Keywords: Palliative care; Oncology nursing; Child care
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INTRODUCCION

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los cuidados paliativos son
esenciales para asegurar una buena calidad de vida en ninos con cancer, tanto
durante el tratamiento como en las fases avanzadas de la enfermedad. Estos cuidados
se enfocan en aliviar el dolor y otros sintomas, ademas de ofrecer apoyo emocional y
psicologico a los pacientes y sus familias. ()

En los anos 60, la medicina se enfocaba en curar enfermedades y se obviaba el alivio
del sufrimiento en ninos terminales. Sin embargo, la fundacion del primer hospicio
para ninos en Londres en 1982 marco un hito al reconocer la necesidad de un cuidado
mas compasivo y holistico. Con el apoyo de organizaciones como la Asociacion
Internacional de Cuidados Paliativos (AICP) y la OMS, se promueve la integracion de
estos cuidados desde el diagnéstico, donde se destaca su papel no solo al final de la
vida, sino como parte esencial del tratamiento oncolégico. (2:3)

En Cuba, este enfoque integral de salud busca no solo tratar la enfermedad, sino
también mejorar la calidad de vida de los niflos y sus familias. En 1995, se
implementa el primer programa de cuidados paliativos que tiene como mision brindar
apoyo emocional, psicologico y fisico. Desde entonces, se crea una red de servicios que
incluye hospicios y equipos multidisciplinarios que garantizan una atencion
humanizada adaptada a las necesidades de cada nino. Este modelo permite que
numerosas familias reciban el apoyo necesario en momentos dificiles, donde prevalece
el compromiso de Cuba con la dignidad y el bienestar de estos pacientes. #.5

En Matanzas, los cuidados paliativos en pacientes pediatricos con cancer se
implementan desde finales de los afos 90, destacandose por su enfoque humano e
integral. En 2005 se lanza el proyecto "Pediatria en Casa", el cual permitio a los nifnos
recibir atencién en su hogar, con el fin de mejorar su calidad de vida y fortalecer los
lazos familiares al vivir rodeados de sus seres queridos en sus ultimos momentos.
Asimismo, se llevan a cabo talleres de capacitacion para médicos y enfermeras, lo que
hace que aumente la conciencia sobre la importancia de estos cuidados en la
comunidad. ©

A partir de los antecedentes y problematicas planteadas cabe considerar que los
cuidados paliativos en pacientes pediatricos con cancer se centran en proporcionar
alivio del dolor y la mejora de la calidad de vida de estos nifios en momentos dificiles.
(7 En virtud de lo planteado se realiz6 la siguiente revision bibliografica con el objetivo
de describir el papel de los cuidados paliativos en pacientes pediatricos con cancer.

METODO

Se realizo una revision bibliografica en el periodo de noviembre a diciembre del 2024,
se consultaron articulos originales, reportes de caso y revisiones sistematicas de
acceso abierto en publicaciones académicas revisadas por pares provenientes de las
bases de datos: SciELO, PubMed, ResearchGate y Dialnet. De esta manera se
seleccionaron 20 articulos, donde mas del 75 % son de los ultimos cinco anos. Se
utilizo el tesauro de Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) para delimitar las
palabras clave que se incluyeron en los términos de busqueda: cuidados paliativos,
enfermeria oncolégica, cuidado del nifio, asi como su traduccion al inglés. Fue
utilizado el AND y OR como operadores booleanos.
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Criterios de inclusién: articulos publicados en los tltimos cinco anos (2020-2024) por
ser los mas actualizados y aquellos que por su importancia asi lo amerite, idioma de
los articulos publicados en espanol o inglés, articulos de publicacion libre o que se
pueda acceder a ellos a través de la Red Telematica de Salud de Cuba INFOMED,
documentos que proporcionen informaciéon relevante sobre los cuidados paliativos en
pacientes pediatricos con cancer.

Criterios de exclusion: articulos a los que no se pudiera acceder al texto completo,
articulos editoriales.

DESARROLLO

Segun afirmaciones de Saeed S et al. ® y Pinho A et al. 9 el cancer infantil se distingue
por ser un conjunto de diversas enfermedades que comparten la caracteristica de una
proliferacion descontrolada de células anormales, lo que puede suceder en cualquier
parte del cuerpo. Durante la infancia y la adolescencia, los tipos de tumores mas
comunes incluyen las leucemias, asi como aquellos que afectan el sistema nervioso
central y los linfomas, que estan relacionados con el sistema linfatico.

Una particularidad interesante del cancer en los mas jovenes es que afecta
principalmente a las células del sistema sanguineo y a los tejidos de sostén. En
contraste, en los adultos, la incidencia se centra mayormente en las células epiteliales,
criterio que sustentan Zuniga-Villanueva G et al. (10

La mortalidad por cancer en ninos y adolescentes representa una de las principales
causas de fallecimiento en este grupo etario. Por ende, es imperativo mejorar el
sistema de salud y los servicios asociados, en especial los que respectan al diagnostico
precoz. Para lograrlo, es esencial organizar una red de servicios que funcione de
manera eficaz en sus diferentes niveles asistenciales, pues muchos de los signos y
sintomas del cancer infantil pueden ser inespecificos. (10)

Pabon Rosa et al. (11) declaran que el acceso temprano a un tratamiento adecuado y de
calidad es fundamental para mejorar los pronosticos. En este contexto, diversas
organizaciones no gubernamentales trabajan en la coordinacion de propuestas y
programas destinados a capacitar al personal de salud, con el objetivo de ampliar su
conocimiento sobre el diagnéstico precoz del cancer en ninos y adolescentes. A pesar
de los avances significativos en diagnodstico y tratamiento, atin existe una parte de la
poblacion que no logra recuperarse de la enfermedad, pues los lleva a ser atendidos
bajo la modalidad de Cuidados Paliativos.

Desde una perspectiva mas general Lemos Mariantonia et al. (12 sefialan que los
cuidados paliativos para nifnos y adolescentes con condiciones que limitan la vida son
un enfoque integral y activo que abarca aspectos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales del cuidado. Este tipo de atencién se enfoca en mejorar la calidad de vida
del nifio, al tiempo que brinda apoyo a la familia. Esto incluye el manejo de sintomas
angustiosos, la provision de cuidados sustitutivos y el acompanamiento durante el
proceso de muerte y duelo.

En los cuidados paliativos, el enfoque principal recae en el paciente y su familia,
quienes reciben atencién destinada a controlar y aliviar el sufrimiento en sus
diferentes aspectos: fisico, espiritual y psicosocial. El propésito fundamental consiste
en brindar una atencion Ooptima y garantizar que el proceso de muerte se desarrolle
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con la mayor dignidad posible. Para alcanzar un nivel de cuidado adecuado, resulta
indispensable que un equipo multidisciplinario colabore de manera conjunta. (12)

Fernandez Fernandez et al. (13) manifiestan que el diagnostico del cancer conlleva una
serie de desafios para los cuidadores involucrados en este proceso, siendo la madre
quien, en la mayoria de los casos, asume el papel principal. Estas madres enfrentan
una experiencia de intenso estrés fisico y emocional debido a la prolongacion del
tratamiento, las hospitalizaciones frecuentes, las preocupaciones dentro del hospital y
el temor constante a la muerte. No obstante, es crucial senalar que estas
circunstancias también impactan al profesional que cuida del nifio y su familia; este
también experimenta sufrimiento debido a la profundizacion de los lazos afectivos, las
multiples reinternaciones y el fortalecimiento del vinculo emocional que se establece.

El diagnéstico de cancer conlleva un estigma significativo en nuestra sociedad pues
esta carga se vuelve aiin mas pesada cuando se trata de nifos, quienes, en su etapa
de desarrollo, deben iniciar su camino en la vida. La complejidad de la situacion
aumenta cuando el nifio se encuentra en cuidados paliativos, momento en el que se
agotan todas las posibilidades de cura. (14

La comunicacion del diagnostico de cuidados paliativos representa un gran desafio. Si,
los ninos y adolescentes deben conocer su pronoéstico final y el tratamiento paliativo
que recibiran. Es importante destacar que la forma en que se comunica el diagnostico
depende en gran medida de la edad del paciente, los deseos de los padres y las normas
culturales. Este estudio demuestra que los nifios son capaces de comprender su
situacion real incluso con informacion limitada. (14

Las relaciones afectivas que se construyen en torno a la confianza, la amistad y la
admiracion son fundamentales, pues valoran de manera profunda la fuerza y el amor
compartido. Este vinculo se nutre de un aprendizaje mutuo, donde el nifo, junto a su
familia, ofrece a los profesionales un retorno invaluable a través del -carino,
convirtiéndose en el mayor estimulo y recompensa que pueden recibir. (15

Al cuidar de un nifio con cancer que no cuenta con perspectivas terapéuticas, se
extiende el cuidado hacia los familiares mediante gestos como una conversacion
sincera o un abrazo reconfortante que brinda asi consuelo ante el sufrimiento,
planteamientos veridicos a juicio de Ullan AM et al. (15

La creacion de esta relacion se ve favorecida por los largos periodos de tratamiento y
las frecuentes hospitalizaciones. Es crucial que el cuidado abarque no solo al nino,
sino también a su familia, quien se convierte en una parte integral del proceso. Asi, se
alcanzan los objetivos de los cuidados paliativos. (16)

El equipo de enfermeria sostiene que para garantizar una muerte digna para el nifno es
esencial que la familia esté presente durante todo el proceso. En este sentido, buscan
aliviar el sufrimiento al incorporar a los familiares como protagonistas del cuidado
pues reconocen su responsabilidad y ofrecen la posibilidad de que el nifio y su familia
permanezcan juntos el mayor tiempo posible. (16)

Cuando se brinda apoyo a través de la escucha atenta, el carifio y la compania tanto al
nino como a su familia permite que se establezca una relacion solida. Esta relacion
debe fundamentarse con la sinceridad, la afectuosidad, la atencion y la sensibilidad
para comprender de manera plena las vivencias del nifio y desarrollar una atencion
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holistica basada en los principios de los cuidados paliativos, pues se utiliza tanto la
comunicacion verbal como la no verbal. (17

Rosado Pérez G et al.(1? afirman que las palabras pueden resultar insuficientes para
ofrecer consuelo; es por ello que en esos momentos la escucha activa y la presencia se
convierten en un soporte significativo. Es vital reconocer situaciones conflictivas y
mantener siempre una sensibilidad en la comunicacion tanto con el nifio como con su
familia, escuchar sus preocupaciones y temores con el fin de abordarlos en busca de
una muerte digna. Los padres reavivan su esperanza de que su hijo pueda curarse;
este renovado optimismo les ayuda a seguir adelante y mitigar su angustia sin perder
nunca las ganas de luchar y vencer. A veces optan por tratamientos que pueden
resultar agresivos para el ninno debido a ese ultimo hilo de esperanza por una cura.

Los cuidados paliativos implican brindar atencion plena hasta el instante final; esto no
significa que estén proximos a una situacion terminal. Un nifio en cuidados paliativos
puede recibir alta hospitalaria siempre que cuente con condiciones clinicas adecuadas.
De este modo, puede aprovechar al maximo el tiempo que le queda rodeado de su
familia y en un entorno que le brinde felicidad. Los profesionales entienden que la
finitud se relaciona con su compromiso de ofrecer bienestar al nifio y a su familia,
pues se considera que el momento del fallecimiento es incierto. (18)

Los cuidados paliativos y curativos se complementan entre si y no son excluyentes. Es
fundamental que todo paciente que no tiene posibilidades de cura reciba cuidados
paliativos, aunque esto no significa que todos los pacientes en esta situacion estén
proximos al final de su vida. Es esencial que el cuidado de un nifo se enfoque en
mejorar su calidad de vida y de muerte, sin limitarse al momento del fallecimiento. (18)

Cuando un nifno inicia el proceso de cuidados paliativos, el enfoque asistencial se
transforma: deja de ser curativo y se adapta a la realidad de las condiciones del nifo y
su familia, planteamientos conclusivos que se corresponden con la investigacion
llevada a cabo por Escobar L et al. (19)

Se sugiere que los cuidados paliativos en pediatria se integren lo antes posible en
casos de enfermedades que amenazan la vida, como el cancer. Lo ideal seria hacerlo en
el momento del diagnéstico o dentro del primer mes. Sin embargo, este nuevo enfoque
de atencion suscita algunas inquietudes. entre los profesionales de la salud. Temen
que la introduccion de los cuidados paliativos pueda generar una sobrecarga de
informacion y aumentar la ansiedad en los padres justo después de recibir el
diagnostico. (20

Los enfermeros y trabajadores sociales, que son profesionales no médicos, opinan que
la ansiedad de los padres se intensifica aun mas cuando los cuidados paliativos se
incorporan tarde, durante las etapas avanzadas de la enfermedad. Aunque compartir
informacion sobre el diagnoéstico y sus implicaciones puede causar tristeza y
sufrimiento en ese instante, a menudo ayuda a reducir la ansiedad relacionada con los
sintomas y efectos del tratamiento en el futuro. De este modo, se fomenta un sentido
de alivio y se cultivan sentimientos de esperanza. (20

CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos ofrecen importantes beneficios tanto al nifio con cancer como a
su familia. Estos cuidados no solo mejoran la calidad de vida del pequeno, sino que
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también facilitan un proceso de muerte digno y con el menor sufrimiento posible. Para
que este enfoque sea efectivo, es fundamental que los profesionales de la salud se
comprometan con un cuidado paliativo auténtico que se fundamente con la
humanizacion y la salud integral.
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