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RESUMEN

La calidad de vida en nifios y adolescentes que reciben cuidados paliativos constituye un eje esencial en la atencion
pediatrica contemporanea. Este estudio realiz6 una revision narrativa de la literatura publicada entre 2015 y 2025, con
el proposito de mapear la evidencia disponible sobre los factores que determinan la calidad de vida, las estrategias
de intervencion y los retos en la implementacion de programas paliativos. Se analizaron 40 articulos provenientes de
bases de datos como Scopus, Web of Science, Springer, Redalyc, Medline, Scielo, Pubmed, CINAHL y documentos
técnicos de organismos de salud global. Los resultados mostraron que el bienestar de esta poblacion depende de la
integracion de dimensiones fisicas, emocionales, sociales y espirituales, siendo determinantes el control del dolor, la
comunicacion abierta, el acompafiamiento familiar y el apoyo espiritual. Las intervenciones mas efectivas incluyen
terapias expresivas, educacion continua al personal sanitario y atencion domiciliaria, que favorecen un final de vida mas
sereno y acompafiado. Persisten desafios relacionados con la inequidad econdmica, la falta de politicas publicas y la
escasa formacion profesional. En conjunto, la evidencia confirma que los cuidados paliativos pediatricos no solo alivian

el sufrimiento, sino que dignifican la vida y fortalecen el sentido de humanidad en cada etapa del proceso vital.

Palabras clave: calidad de vida, cuidados paliativos, pediatria, enfermo terminal, determinantes sociales de la salud.

ABSTRACT

Quality of life in children and adolescents receiving palliative care is a key component of contemporary pediatric care.
This study conducts a narrative review of the literature published between 2015 and 2025, with the aim of mapping the
available evidence on the factors that determine quality of life, intervention strategies, and challenges in implementing
palliative programs. Forty articles from databases such as Scopus, Web of Science, Springer, Redalyc, Medline, Scielo,
Pubmed, CINAHL as well as technical documents from global health organizations, were analyzed. The results showed
that the well-being of this population depends on the integration of physical, emotional, social, and spiritual dimensions,
with pain control, open communication, family accompaniment, and spiritual support being decisive factors. The most
effective interventions include expressive therapies, continuing education for healthcare personnel, and home care,
which promote a more peaceful and supportive end of life. Challenges related to economic inequality, a lack of public
policies, and limited professional training persist. Taken together, the evidence confirms that pediatric palliative care not
only alleviates suffering, but also dignifies life and strengthens a sense of humanity at every stage of the life process.

Keywords: quality of life, palliative care, pediatrics, terminally ill patient, social determinants of health.
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INTRODUCCION

En la esfera de la atencion pedidtrica oncologica, los cuidados paliativos requieren de un enfoque holistico
e integral, en busca de minimizar el sufrimiento y promover cuidados compasivos y la dignidad en nifos
y adolescentes que padecen enfermedades cronicas, complejas y limitantes para la vida, asi como brindar

respaldo a sus familias (Vallejo-Palma & Gardufio-Espinosa, 2014).

La Organizacion Mundial de la Salud (World Health Organization [WHO], 2023) define los cuidados paliativos
infantiles como “el cuidado activo y total del cuerpo, mente y espiritu, ademas del apoyo familiar”, y destaca
que estos cuidados deben iniciarse una vez realizado el diagnoéstico, independientemente de la continuacion

del tratamiento curativo (Classen, 2012).

A nivel mundial, se estima que mas de 21 millones de nifios y jovenes viven con condiciones en las cuales
los cuidados paliativos podrian ser beneficiosos (Fields et al., 2023), aunque el acceso real a dichos servicios
es aun muy limitado, especialmente en paises de ingresos medios y bajos, donde apenas menos de 9 millones
reciben el cuidado especializado requerido (Lee et al., 2022), y la mortalidad anual es de 1 por cada 10000

menores de 18 afos (Benini et al., 2022).

Varios investigaciones en cuidados paliativos pediatricos (Kaye et al., 2021; Newman et al., 2023; Rosenberg
& Wolfe, 2011) coinciden en dar énfasis al control de sintomas (dolor, disnea, fatiga) y el alivio del sufrimiento
fisico, apoyar la toma de decisiones y la calidad de vida (CV) en esta poblacion, situacion que va mas alla del
manejo clinico. La CV se concentra en varias dimensiones, que van desde las esferas emocional, psicosocial,

funcional hasta la espiritual, ademas de la percepcion subjetiva del nifio o adolescente ligada al bienestar.

Los estudios recientes coinciden en que la atencion paliativa especializada contribuye a mejorar la calidad
de vida de los nifios, reflejandose en puntuaciones mas altas en distintas dimensiones del bienestar fisico,
emocional y social (Toro-Pérez et al., 2024). No obstante, la diversidad de instrumentos utilizados, los dilemas
¢ticos inherentes y los cambios constantes en el estado clinico de los pacientes dificultan una evaluacion

homogénea en esta poblacion particularmente vulnerable (Papa et al., 2023).

A pesar de los avances logrados, persisten vacios importantes en la evidencia cientifica. Aun se conoce poco
sobre los factores que determinan la calidad de vida en nifios que reciben cuidados paliativos, las intervenciones
mas efectivas para mejorarla y los desafios que enfrentan su implementacion en contextos con diferentes
realidades economicas, sociales y culturales. En paises de ingresos bajos y medios, la infraestructura, la
formacion profesional, la integracion de los servicios y las barreras culturales y éticas limitan la puesta en
marcha de programas paliativos pediatricos robustos (Boyden et al., 2023). Ademas, se ha hallado que los
instrumentos convencionales de evaluacion de CV, como el PedsQL, no siempre capturan adecuadamente
las particularidades del entorno paliativo pedidtrico, por ejemplo en el manejo del tiempo o las limitaciones

funcionales progresivas (Lee et al., 2022).




REVISTA glCOS

Ante este contexto, se planted como objetivo mapear la evidencia disponible sobre los factores que determinan

la calidad de vida, las estrategias de intervencion y los retos en la implementacion de programas paliativos.

METODOLOGIA

Diseiio del estudio

La revision narrativa de la literatura se estructur6 con un enfoque cualitativo e interpretativo, dirigido a mapear
la evidencia existente sobre la CV en nifnos y adolescentes que reciben cuidados paliativos. La revision se
confecciond siguiendo las directrices metodologicas de Ferrari (2015) y Green et al. (2006) para revisiones

narrativas en el area de las ciencias de la salud.
Fuentes de informacion

La busqueda bibliografica se efectud entre enero y mayo de 2025 en bases de datos como PubMed/MEDLINE,
Scopus, Springer, Redalyc, Web of Science, Scielo, CINAHL. Adicionalmente, se consultaron documentos
técnicos y reportes institucionales de organismos internacionales como la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS), Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), la Asociacion Internacional de Cuidados Paliativos
(IAHPC) y UNICEF, con el fin de complementar la evidencia cientifica con informaciéon normativa y

programatica relevante.
Estrategias de busqueda

Se manejaron combinaciones de descriptores y términos MeSH en inglés y espafol, vinculados mediante
operadores booleanos: (“palliative care” OR “pediatric palliative care” OR “end-of-life care”) AND (“quality

of life” OR “wellbeing” OR “health-related quality of life””) AND (“children” OR “adolescents” OR “youth”).

En espaiol, se aplicaron equivalentes: (“‘cuidados paliativos” OR “cuidados paliativos pediatricos””) AND

(“calidad de vida” OR “bienestar’’) AND (“nifios” OR “adolescentes”).

La busqueda se limit6 a publicaciones entre 2015 y 2025, en inglés y espaiiol, con texto completo disponible.
Criterios de seleccion

Criterios de inclusion

Estudios originales, revisiones sistematicas que abordaran la CV en nifios y adolescentes (0—19 afios) que
reciben cuidados paliativos. Articulos que identificaran determinantes, intervenciones o desafios en la
implementacion de programas paliativos. Publicaciones donde se aplicaron cuestionarios para evaluar CV.

Publicaciones en inglés, portugués o espanol, con texto completo disponible.
Criterios de exclusion

Estudios que consideraran a la poblacion adulta o que mezclaran adultos y adolescentes, publicaciones
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duplicadas o sin revision por pares, ensayos clinicos enfocados unicamente en eficacia farmacologica sin

componente de CV.
Seleccion y analisis de la informacion

Se identificd un total de 96 articulos, solo 40 publicaciones fueron consideradas idoneas para construir esta
revision. La informacion fue almacenada en una matriz de Excel, tomando dentro del registro datos como
autores, aflo de publicacion, tipo y disefio de estudio, poblacion, instrumentos aplicados sobre CV, dimensiones
de CV, factores determinantes, estrategias de intervencion y los principales resultados y conclusiones. Luego
se procedid a realizar un andlisis y sintesis inductiva, critica, cualitativa y narrativa sobre la tematica de
estudio, los hallazgos se estructuraron en tres aristas: 1) factores determinantes de la CV, 2) estrategias de

intervencion paliativa y 3) principales retos y barreras de la implementacion.
Consideraciones éticas

A pesar de que el estudio no involucrd participacion de seres humanos, se respetaron los principios éticos de
transparencia, integridad cientifica y respeto por las fuentes de informacion. Se garantiz6 la trazabilidad de la

evidencia, citando adecuadamente los autores y reconociendo las limitaciones inherentes al enfoque narrativo.
Limitaciones

Lasprincipales limitaciones son inherentes al caracter narrativo del presente articulo. Laausencia de un protocolo
sistematico puede haber generado sesgo de seleccion e interpretacion de los estudios. La heterogeneidad
metodoldgica y uso de distintos instrumentos para medir la calidad de vida dificultaron la comparacion y
sintesis de resultados. La escasez de investigaciones en el entorno de paises latinoamericanos y de bajos
recursos restringio la aplicabilidad de los hallazgos, denotando desigualdades estructurales que atn limitan
el acceso equitativo a los cuidados paliativos pediatricos, ademas, la voz de los propios nifios y adolescentes
continta siendo poco explorada, lo que evidencia un vacio ético y humano en la literatura actual. Aun asi, esta
revision ofrece una mirada critica y sensible que busca impulsar futuras investigaciones orientadas a la mejora

de la calidad de vida de los nifios y sus familias en el proceso de cuidado.

RESULTADOS

1. Factores determinantes de la calidad de vida

La literatura evidencia que la calidad de vida en nifios y adolescentes que reciben cuidados paliativos esta
influenciada por un entramado de factores biopsicosociales, culturales y del sistema sanitario. Entre los
determinantes mas consistentes se destacan el control adecuado de sintomas fisicos (dolor, disnea, nauseas,
fatiga, perdida de energia, estrefiimiento y ansiedad) (Kaye et al., 2021) y el acceso oportuno a medicamentos

esenciales (Vassal et al., 2021).

Estudios multicéntricos en Europa y América Latina reportan que los nifios que reciben un manejo
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multidimensional del dolor mediante terapias farmacologicas y no farmacoldgicas, muestran mejores

puntuaciones en el bienestar emocional y fisico, a partir de los seis meses y al afio de seguimiento (Feudtner

et al., 2023; Weaver et al., 2018).

A nivel psicologico, se identifico que la comunicacion abierta con el equipo de salud y el apoyo emocional
continuo se relaciona con mayor adaptacion y percepcion de autonomia (Uber et al., 2022), especialmente
cuando se involucra al menor en la toma de decisiones acorde con su nivel de desarrollo (Snaman et al., 2020;

Weaver et al., 2018).

La dimension social, el nivel socioecondmico, la integracion escolar y las redes comunitarias influyen en el
acompafiamiento fuera del ambiente hospitalario (Miquel et al., 2024). Se observo que los nifios provenientes
de familias con ingresos econdmicos mas bajos, presentan una menor probabilidad de acceder de forma
oportuna a los cuidados paliativos y una mayor exposicion a intervenciones hospitalarias intensivas al final de

vida (Ananth et al., 2022).

La literatura también identifica la experiencia espiritual como un componente relevante, vinculada con la
percepcion de consuelo, esperanza y cohesion familiar. Se reportd que una menor conexion espiritual se asocia

con mayor carga emocional (Scott et al., 2023; Vigna et al., 2020).

El cuidado paliativo domiciliario mostrd efectos positivos sobre la CV, destacandose reduccion de
hospitalizaciones anuales, menor costo sanitario y mayor probabilidad (entre cuatro a cinco veces superior) de
tener un final de vida mas sereno en el hogar (Chong et al., 2018; Friedrichsdorf et al., 2015; Hammer et al.,
2023; Pelaez-Cantero et al., 2023).

Finalmente, se identifico una amplia heterogeneidad en los instrumentos aplicados, entre los que destacan
el Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL)(Andriastuti et al., 2020; Lee et al., 2022; Weaver et al.,
2018; Weaver et al., 2017), el Children’s Palliative Outcome Scale (CPOS y CPOS -2) (Coombes et al.,
2024; Namisango et al., 2025) y el QUAL-PAEDs (Rosa et al., 2023), disefiados para explorar las diferentes

dimensiones fisicas, emocionales, sociales, espirituales y cognitivas del bienestar pediatrico.
2. Estrategias de intervencion en cuidados paliativos pediatricos
Las intervenciones documentadas se agrupan en tres niveles: clinico, psicosocial y educativo.

En el plano clinico, los equipos interdisciplinarios compuestos por médicos, enfermeras, psicologos,
trabajadores sociales y especialistas en espiritualidad se asocian con mejoras significativas en la percepcion de
bienestar, toma de decisiones, satisfaccion y comunicacion familiar (Avoine-Blondin et al., 2018; Rico-Mena
et al., 2023; Scott et al., 2023).

En el plano psicosocial, las intervenciones creativas como el juego, la musica y el arte se han convertido en
herramientas terapéuticas valiosas para reducir la ansiedad y facilitar la expresion emocional (Giordano et
al., 2023; Mondanaro et al., 2025; Rodriguez-Rodriguez et al., 2023). De igual manera, los espacios de apoyo
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familiar fortalecen la resiliencia y alivian la carga emocional de los cuidadores, generando entornos mas

estables y empaticos (Benson et al., 2023; Bradley et al., 2023).

En el caso de los adolescentes, se reportd que los programas de conversacion abierta sobre la enfermedad y la
posibilidad de fin de vida, facilitan una comprension mas realista de su situacion y favorecen una adaptacion

emocional mas sana (Sansom-Daly et al., 2020).

En el nivel educativo, la literatura reciente resalta la participacion de procesos educativos permanentes en
cuidados paliativos pediatricos, como determinantes para ampliar los conocimientos técnicos, humanismo,
respeto, sensibilidad comunicativa y abordaje ético (Akdeniz et al., 2021; Caceres-Titos et al., 2025; Daubman

et al., 2022; Lynch-Godrei et al., 2024; Ul-Ain et al., 2021).
3.- Retos y barreras en la implementacion
Entre las principales dificultades descritas se incluyen:

. La falta de formacion especifica, la escasez de profesionales especializados y la baja sensibilizacion
del personal sanitario, limita la capacidad de ofrecer una atencion basada en la empatia, la comunicacion y la

competitividad profesional (Amroud et al., 2021).

. La inequidad territorial y ausencia de politicas publicas que prioricen cuidados paliativos pediatricos,

particularmente en zonas rurales o de dificil acceso (Ananth et al., 2022; Weiss et al., 2025).

. Desigualdad econdmica, considerada un determinante central de la calidad de atencion, revela una

brecha estructural que impide el acceso equitativo a los servicios paliativos pediatricos (Lee et al., 2022).

. Las limitaciones institucionales, como la escasez de espacios de privacidad, las barreras en comunicacion

y la falta de acompafiamiento emocional adecuado (Becker et al., 2020; Hodge et al., 2025).

. Barreras éticas y culturales, entre ellas el taba sobre la muerte infantil y la resistencia para discutir

pronosticos o planificar cuidados (Prado et al., 2024).

. Fragmentacion de servicios y falta de coordinacion entre niveles de atencion, que interrumpen la

continuidad del cuidado (Daubman et al., 2022; Kashmeeri et al., 2024).
DISCUSION

Los resultados evidencian que la calidad de vida de nifios y adolescentes que reciben cuidados paliativos
depende de la interrelacion de factores clinicos, emocionales, sociales y espirituales. El control de sintomas,
como el dolor continta siendo unos de los pilares fundamentales, en concordancia con la literatura internacional

que situa al manejo del sufrimiento fisico como eje central del bienestar pediatrico al final de la vida.

La participacion del nifio en la toma de decisiones, la comunicacion abierta con los equipos de salud y el

acompafiamiento familiar se consolidan como factores esenciales para promover la autonomia, reducir
\91/.
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la ansiedad y favorecer una vivencia equilibrada del proceso de enfermedad. Esto coincide con modelos

contemporaneos de atencion centrada en el paciente, donde la integracion psicoemocional es parte estructural

del cuidado paliativo pediatrico.

Asimismo, los hallazgos reflejan la importancia del contexto socioecondmico y las redes de apoyo social. La
inequidad en el acceso a los servicios de salud especializados continua representando una barrera significativa,
principalmente en paises con ingresos econémicos medios y bajos. La evidencia revisada reafirma que las
desigualdades estructurales condicionan la oportunidad y calidad del cuidado, generando experiencias

heterogéneas entre pacientes segun disponibilidad de recursos.

La dimensién espiritual aparece consistentemente como un componente protector frente al sufrimiento
emocional, destacando la necesidad de incorporar abordajes culturalmente sensibles y respetuosos de las

creencias familiares de los programas paliativos.

En relacion con las intervenciones se observa, que los equipos interdisciplinarios y las terapias psicosociales
contribuyen a mejorar el bienestar global de los nifios. La evidencia sugiere que la integracion de cuidados
domiciliarios no solo reduce hospitalizacion, sino que también facilita un final de vida acompafiado y coherente
con las preferencias familiares, lo cual se alinea con tendencias internacionales que promueven modelos de

atencion comunitaria.

Sin embargo, persisten desafios significativos. La falta de formacion especializada, la escasa presencia
de politicas publicas robustas, las limitaciones en infraestructura y los obstaculos culturales dificultan
la implementacion plena de estos programas. Estos retos senalan la necesidad de fortalecer capacidades
institucionales, establecer marcos normativos y ampliar la formacidon en competencias éticas, comunicativas

y culturales.

En conjunto, la evidencia revisada reafirma que los cuidados paliativos pedidtricos requieren una mirada
integral que articule componentes biomédicos y psicosociales, asi como intervenciones sensibles al contexto
social y cultural de cada nifio y su familia. Avanzar hacia modelos de cuidado equitativos y humanizados
implica reconocer la diversidad de trayectorias vitales y ofrecer acompanamiento continuo que dé respuesta

tanto a necesidades clinicas como emocionales y espirituales.

CONCLUSIONES

La evidencia analizada permite concluir que la calidad de vida en nifios y adolescentes que reciben cuidados
paliativos es una construccion multidimensional, determinada por la interaccion de factores clinicos,
emocionales, familiares, sociales y espirituales. El abordaje centrado en la persona que reconoce las necesidades
tanto fisicas como existenciales del paciente pediatrico se consolida como la base principal de la atencion
paliativa. Mientras que el control adecuado de sintomas, la comunicacion asertiva, el acompanamiento
brindado a la familia y la continuidad asistencial conforman los ejes que mas contribuyen al bienestar y la

dignidad del nifio en situaciones de enfermedad avanzada o terminal.
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