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En el marco de la tramitacion de la Ley de Atencion
Paliativa Pediatrica Integral en el Parlament de Catalunya
(Proposicid de llei d’atenci6 pal-liativa pediatrica integral
202-00053/15), profesionales y familias han puesto de
manifiesto la necesidad de garantizar una atencion digna,
equitativa y completa. El presente texto recoge la inter-
vencioén realizada el 18 de febrero, en representacion del
Equipo de Psicologia de la Unidad de Atencion Integral
Paliativa Pediatrica del Hospital Infantil Universitario
Nifo Jesus, adaptada para su publicacion.

En primer lugar, agradecemos el interés en la trami-
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profesionales, asi como reflexionar sobre los aspectos que afectan a su bienestar psicoldgico
durante este proceso. El presente texto tiene como objetivo exponer la relevancia de la inter-
vencion psicolégica en cuidados paliativos pediatricos y la necesidad de su adecuada regula-
cion legal.

Una ley especifica que asegure una atencién integral, equitativa, de calidad y con continuidad
asistencial es esencial para garantizar los derechos tanto de pacientes como de sus seres queri-
dos. Esta atencion integral debe incluir necesariamente la atencidn psicoldgica especializada en
cuidados paliativos pediatricos como prestacion garantizada, dotada de recursos, indicadores y
responsabilidades claras, elementos imprescindibles en cualquier sistema sanitario que aspire
a la excelencia.

Asi, desde la experiencia del equipo de psicologia de una Unidad de Atencién Paliativa
Pediatrica, se abordara en primer lugar la atencion psicolégica paliativa, posteriormente sus ben-
eficios como parte indisociable de la atencion integral, y finalmente se plantearan propuestas
concretas para su integracién en el marco legislativo.

Atencion psicolégica paliativa

En estos casos, la intervencion psicolégica consiste en la atencion realizada por profesionales
de la psicologia, con formacion especifica en este ambito, con el objetivo de atender de forma
global e integral el sufrimiento de menores que reciben tratamiento con objeto paliativo, el de sus
familiares y el de todos sus seres queridos. Esta atencién psicoldgica paliativa integrada es un
estandar internacional de calidad, que protege a la unidad familiar, sea cuales sean sus caracte-
risticas, frente a un sufrimiento evitable.

En palabras del profesor Ramon Bayés Sopena, pionero en psicologia paliativa y experto en
el abordaje del sufrimiento del ser humano: “Si hay algo incomprensible para los que tratamos de
encontrar un sentido a la vida; es la muerte y el sufrimiento en los nifios; si aparece, también tienen
derecho a morir en paz”. Nuestro querido maestro, con quien he tenido la oportunidad de formar-
me y compartir reflexiones, definia la persona como el viaje, resultado en curso de una historia
unica e irrepetible de interacciones.

El profesional de la psicologia comparte su conocimiento sobre las caracteristicas psicolo-
gicas individuales del paciente, sus necesidades y forma de relacionarse con el entorno y facilita
cambios adaptativos. Y favorece el bienestar, que depende de multiples factores, por lo que uti-
lizara estrategias de actuacion diferentes, estructuradas y evaluables en beneficio de todos los
intervinientes.

Hoy en dia, para pacientes, familiares y profesionales, la atencion psicoldgica es un pilar funa
damental e indivisible de la atencion de los equipos asistenciales. El miedo, la tristeza y ansiedad
bloqueantes; la desesperanza o la angustia existencial; el alcance psicolégico del dolor, la disnea,
la astenia, las posibles mutilaciones y efectos secundarios de los tratamientos; o las dificultades
en el proceso de duelo y pérdida: no son sintomas secundarios, son el nucleo del sufrimiento. Y
es que el sufrimiento, aun pudiendo tener fuentes fisicas, siempre es psicolégico.

Es ampliamente conocido que la OMS define la atencion paliativa pediatrica como una aten-
cion “total” de cada persona incluyendo la atencion a la familia; es decir, el componente psicolo-
gico no es opcional, la atencién integral del paciente y su familia es una obligacién de cualquier
sistema sanitario que se defina como tal. Sin embargo, en la mayor parte de nuestro ordena-
miento legal la atencién psicoldgica sigue considerandose un ‘complemento’ y no un pilar clinico.
La falta de acceso efectivo-a la atencidn psicoldgica especializada genera inequidad territorial y
social. No podemos permitir que el cddigo postal o la suerte decidan si un menor o adolescen-
te que afronta el final de su vida, su madre, su padre, sus hermano/as, su abuela, su abuelo, el
entorno escolar..., recibe o no atencion profesional cualificada. No estamos hablando del ‘acom-
pafiamiento emocional’ que todos los profesionales realizan —imprescindible también— sino de
intervenciones psicoldgicas estructuradas y evaluables, insustituibles por otras figuras profesio-
nales distintas de la de la psicologia paliativa pediatrica.
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Ayudar a vivir este tiempo de vida sin que sea una espera angustiosa de la muerte no es posi-
ble sin abordar ese miedo; sin abordar una comunicacion efectiva y afectiva, clara y abierta sobre
la enfermedad, adaptada al desarrollo evolutivo y capacidades cognitivas de cada paciente, faci-
litando la realizacion de proyectos significativos posibles, de despedidas, de cierres, de legados.
En palabras de la Dra. Pilar Arranz “la comunicacidon puede ser dificil, pero la incomunicacion lo es
mucho mas”, de ella aprendi la importancia de la ACOGIDA, de establecer un modo de transmitir
malas noticias poniendo a la persona en el centro entendiendo que el silencio en la familia es mas
un acto de amory proteccion, que una conspiracion.

Beneficios de la atencion psicolégica

En relacién a los beneficios de la integracion de la atencidn psicoldgica recordar que el sufri-
miento cuando nos encontramos en contexto paliativo es multidimensional: fisico, psicolégico,
social, incluso existencial; la literatura cientifica vincula estrategias cognitivas desadaptativas
(rumiacion, catastrofismo) con mayor sufrimiento y riesgo de depresion y ansiedad. La psicologia
paliativa identifica y aborda estos factores: miedo, culpa, alteraciones del vinculo, dificultades
de comunicacion, anticipacion de la muerte, y un largo etcétera, que influyen directamente en
la vivencia del dolor, la adhesion a los tratamientos y el uso de recursos sanitarios. La evidencia
cientifica muestra que nuestras intervenciones reducen el malestar en procedimientos invasivos
y en el dolor que se sufre como paciente, asi como la ansiedad ¥ la sintomatologia depresiva y
de estrés postraumatico también en las familias. Las intervenciones psicoldgicas especificas
mejoran la calidad de vida, preservan la dignidad, fortalecen la comunicacion y ayudan al duelo
posterior. Diferentes organizaciones internacionales defienden un modelo integrado, donde la
atencion psicolégica comienza en el momento del diagndéstico y no solo tras el fallecimiento, por
su enorme impacto en la prevencion y paliacion de sufrimiento asociados a todas las personas
intervinientes en dicho proceso (Department of Health and Aged Care, 2023)" .

Ademas, no se han identificado efectos adversos de las intervenciones realizadas por pro-
fesionales de la psicologia paliativay los informes —como el realizado por el Servicio Canario de
Salud Intervenciones psicoldgicas en poblacion pediatrica susceptible de recibir cuidados paliati-
vos y su familia (Alvarez-Pérez et al., 2025)?— recomiendan incluir las intervenciones de profesio-
nales de la psicologia paliativa en la cartera de prestaciones habituales, por su impacto positivo
en la calidad de vida (aun en estas situaciones), por el manejo de sintomas y por el mejor ajuste
de las familias, lo que previsiblemente reduce consumos ineficientes y conflictos al final de la
vida. La intervencion psicoldgica temprana fomentara la resiliencia familiar, permitiendo que la
unidad se reorganice y controle las emociones de forma adaptativa, evitando que la familia se
desmorone tras el fallecimiento.

Consideramos que el sistema debe garantizar el acompanamiento en el duelo a la unidad
familiar durante un periodo minimo de dos afios tras el fallecimiento del paciente, segun crite-
rio profesional de la psicologia paliativa, para prevenir patologias derivadas de complicaciones
en el proceso de duelo. Pues sabemos que el duelo con complicaciones es un predictor de in-
somnio, abuso de sustancias, enfermedades cardiovasculares e intentos de suicidio en quienes
cuidan. En poblacion pediatrica el duelo no gestionado se vincula con trastornos del suefio, proa
blemas de alimentacion e incluso un mayor riesgo de conductas delictivas o fracaso escolar. La
ausencia de atencion psicoldgica paliativa puede dar lugar altos niveles de ansiedad, depresion
y sentimientos de culpa en esta poblacion.

Es decir, no hay que olvidar que, mediante la atencion integrada en los equipos asistenciales,
se realiza prevencion de salud publica: un duelo sin el acompafamiento de la figura profesional
de la psicologia paliativa en padres, madres y hermanas o hermanos puede derivar en trastornos
cronicos que colapsan la atencion primaria. Invertir hoy en psicologia es ahorrar en futuras pato-
logias de salud mental.

En Espafa muchas comunidades autonomas recogen formalmente la atencion psicologica
en sus planes de atencion paliativa pediatrica, pero su implementacion es limitada y, lamentable-
mente, hoy no esta garantizada ni homogéneamente disponible. El conjunto de profesionales que
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nos dedicamos a este ambito consideramos que sin intervencion psicoldgica paliativa especiali-
zada no hay cuidados paliativos pediatricos integrales.

Es por ello por lo que ponemos de manifiesto la actual insuficiencia de ratios minimas de
profesionales de la psicologia paliativa en equipos multidisciplinares pediatricos, la falta de rutas
formales para seguimiento y atencion psicoldgica posterior y la carencia de formacion especifica
y supervision que realizamos para prevenir el burnout de los equipos, o que supone una barrera
para el desarrollo de la atencion paliativa pediatrica integral.

Esta no es una propuesta aislada. Comparezco con el respaldo técnico de las principales
sociedades cientificas en esta materia: la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos
(PEDPAL), la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y la Sociedad Esparfiola de
Psicologia Paliativa (SEPP-Psicopalis), entre otras; asi como del Consejo General de la Psicologia
Estatal (Cruzado et al., 2023)®; los equipos que llevan décadas a pie de cama; coincidiendo todas
estas entidades y profesionales, en que el sistema actual es insuficiente e injusto. No estamos
pidiendo que se cree algo nuevo, estamos pidiendo que se oficialice lo que hay y existe, dotando
de recursos donde no hay, dando la respuesta necesaria a lo que la ciencia y la practica clinica
ya han demostrado, dando la respuesta necesaria a lo que las familias reclaman, a lo que es su
derecho.

Propuestas concretas para la integracion de la atencion psicoldogica
paliativa

Toda persona en contexto pediatrico en situacion de enfermedad limitante o amenazante para
la vida, asi como sus familias en conjunto tienen derecho a recibir una atencion psicoldgica es-
pecializada, continuada y gratuita, como parte esencial de la cartera de servicios del Sistema
Sanitario, para asegurar un acompafiamiento preventivo y no solo reactivo. Este es un derecho
humano que trasciende ideologias.

La psicologia es una ciencia sanitaria que existe por y para dar respuesta a dichas necesida-
des; omitir el componente psicoldgico vulnera este estandar basico en cualquier sistema sanig
tario. No estamos pidiendo nada nuevo, estamos reclamando lo que ya funciona en otros paises
avanzados en materia sanitaria como Reino Unido, Canada o Australia que han demostrado que
cuando la psicologia es un pilar y no un accesorio, las familias no solo sobreviven al posible trau-
ma, sino que lo hacen con una salud mental protegida.

El conjunto de profesionales de la psicologia no viene a dar consuelo: su funcion va en dos
direcciones: desde la intervencion directa con paciente y familia, que puede reducir el sufrimien-
to al aportar recursos psicoldgicos para integrar y afrontar la situacion, previniendo el trauma
en la familia; y desde la ayuda al equipo asistencial, mejorando la calidad asistencial del equipo
en su totalidad. Su rol clinico y técnico es indispensable, por ello también se esta solicitando el
reconocimiento de la especialidad en psicologia paliativa para asegurar la excelencia en el trato.

Por todo lo referido y agradeciendo su atencion e interés en la mejora de la atencion de pa-
cientes y familiares en situaciones tan delicadas como éstas, nos dirigimos a ustedes apelando
a su voluntad politica para que disefien y financien politicas concretas y realmente efectivas de
salud suficientes, para cuidar la salud no sdlo biolégica, sino también biografica de la ciudadania,
en uno de los momentos mas importantes y trascendentales de su vida.

Para propiciarlo, proponemos:

e Reconocer explicitamente la atencion psicolégica como parte esencial y garantizada de

los cuidados paliativos pediatricos, desde el diagnéstico hasta el duelo.

e Establecer la obligatoriedad de que todo recurso de cuidados paliativos pediatricos (hos-
pitalario, domiciliario, unidades de complejidad crdnica) incluyan atencion por parte de
profesionales de la psicologia con formacién especifica en pediatria y paliativos, integrada
como parte fundamental de los equipos.

e Definir estandares minimos y adecuados de dicha atencion psicolégica paliativa: tiempos
de respuesta, presencia en decisiones complejas, apoyo a hermanos y hermanas, a la
escuela.
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e Incorporar indicadores de calidad y resultados en salud mental y minimizacioén del sufri-

miento percibido por cada paciente y su familia, con herramientas validadas.

¢ Incluir planes de formacion continuaday supervision para profesionales de los equipos, en

los que participe dicha figura profesional, para reducir fatiga por compasion y burnout.

En conclusion, consideramos que legislar la presencia de profesionales de la psicologia pa-
liativa, ademas de un acto de humanidad que aporta herramientas efectivas y afectivas en el ma-
nejo del sufrimiento evitable y no evitable de las personas que padecen enfermedades crénicas
y complejas, avanzadas o en proceso de final de vida y sus familias, es una medida de ahorro
econdémico y eficiencia para nuestro sistema sanitario, pero, sobre todo, en el ahorro y minimiza-
cion de un sufrimiento evitable, el que no tiene precio, el que ningun sistema sanitario, ninguna
sociedad que se conciba como tal, debiera permitirse. Por cada peque, adolescente, su familiay
su entorno.... hoy tenemos la oportunidad de dar ese paso. Gracias”.
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