
Breve descripción de los 
cuidados paliativos pediátricos 
Una enfermedad grave en un niño afecta a toda la familia, pero los cuidados 
paliativos pueden constituir un apoyo para todos. Estos cuidados pueden proporcionar 
ayuda con muchas enfermedades graves, como trastornos genéticos, cáncer, 
trastornos neurológicos, afecciones cardíacas y pulmonares, y otras. Ya sea que usted 
tenga dificultades para manejar la atención y la afección de su hijo o simplemente 
quiera recibir un apoyo adicional, los cuidados paliativos pueden ayudarlo.

¿Qué son los cuidados paliativos pediátricos?
Los cuidados paliativos pediátricos son una atención de apoyo para niños que padecen enfermedades 
graves y sus familias. Estos ofrecen un nivel adicional de asistencia basado en las necesidades de cada 
persona. Dado que es usted quien conoce mejor a su hijo y su familia, usted puede determinar qué servicios 
considera importantes entre los servicios que los cuidados paliativos ofrecen, como:

•  Aliviar el dolor y otros síntomas que parece su hijo
•  Proporcionar un apoyo emocional y reducir el estrés
•  Dar respuesta a las inquietudes de la familia
•  Comunicarse con los proveedores de atención de 

la salud

•  Coordinar citas médicas y cuidados
•  Explicar términos difíciles de entender y opciones 

de atención
•  Ubicar recursos disponibles en la comunidad para 

ayudar a su familia
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For Providers

Talking about pediatric 
palliative care. 
As a health care provider, you are 
uniquely positioned to discuss options for 
palliative care with your pediatric patients 
and their families. This conversation can 
help educate families about palliative 
care, ensure clear communication 
between provider and family, and build 
their trust and confidence in you. 

Who can use this pad? 
This tear-off pad was designed to help 
health care professionals from any 
discipline working in any setting engage 
in interactive palliative care discussions 
with pediatric patients and their families. 
You do not need to have a specialty 
in palliative care to use this tool. 
Additionally, you can use the pad even 
if your hospital does not have a built-in 
pediatric palliative care team. See the 
back side of this page for information and 
resources to help you use this tool. 

Instructions on how to use this pad.
This pad includes basic information about pediatric palliative care and 
explains how it can work with ongoing treatment to help improve quality 
of life for the patient and family. The front and back covers of this tear-off 
pad have information for you—the health care provider. The 50, double-
sided patient pages in between are meant to guide the discussion with your 
patient and his/her parent or caregiver. The pages allow you to customize 
your recommendations based on the patient’s and family’s individual 
knowledge, past experiences, needs, and interests. The following steps 
correspond to each section on the patient pages of the pad. 

1.  Start the discussion by providing background on palliative care. Patients 
and their families are often unfamiliar with the term and what services 
are included.

2.  Explain which palliative care services are available in your care setting. 
Check the boxes of services appropriate for the patient, and use the 
space provided below each box to make specific recommendations on 
appropriate care. 

3.  Provide information about additional palliative care services in your 
community. This might include home-based care teams, tertiary care 
facilities, community health centers, or a local social worker or faith leader 
experienced in palliative care. 

  Note: Your hospital or practice setting may be able to provide you with 
information about available resources. Consider working with your hospital to 
create a sticker listing resources in your community to affix over the Palliative 
care help in your community section. 

4.  Provide information about the different members of a palliative care 
team and use the space provided to recommend a team for the patient 
and his or her family.  Include the names and contact information of the 
recommended team (e.g., social worker, chaplain, dietitian, home health 
aide, etc.).

5.  It is important to convey to patients and their families that this is the 
first of many conversations. Fill in the space provided with a date and 
recurring time frame for when the patient’s care will be discussed.

Reiterate that palliative care provides support for patients and family members 
during this difficult time. Suggest that the patient and/or family use the space 
provided for notes or questions for your next conversation.
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MEJORAN LA  
CALIDAD 
DE VIDA  
DE SU HIJO Y  
SU FAMILIA

Muchos niños necesitan más que un alivio a sus síntomas. Los cuidados paliativos también pueden ayudar a 
su hijo a:

•  Comprender un diagnóstico
•  Comunicarse de manera eficaz con los médicos
•  Afrontar las preocupaciones con respecto a la 

escuela y los amigos

•  Recibir servicios, como terapia artística o musical 
•  Encontrar maneras de relajarse y jugar
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¿Cuándo se puede comenzar a recibir los cuidados?
Una vez los niños reciben el diagnóstico, los cuidados paliativos pueden ayudarlos sin importar la edad o la 
etapa de la enfermedad en que se encuentren. Estos cuidados se pueden iniciar tan pronto como su hijo lo 
necesite, y se pueden recibir al mismo tiempo que se recibe otro tratamiento ordenado por los médicos. Una 
vez el proveedor de atención de la salud lo refiera a los servicios de cuidados paliativos, su hijo y familia 
pueden comenzar a recibirlos. El proveedor podría sugerir una referencia o usted puede solicitar una.



¿Cómo funcionan?  
Gracias a los cuidados paliativos su familia recibe atención de parte de un equipo de especialistas que 
escucharán sus necesidades y trabajarán en conjunto para satisfacer las mismas. 

Cada equipo de cuidados paliativos es diferente. Su equipo puede incluir:

•  Médicos
•  Enfermeros
•  Especialistas en niñez
•  Proveedores de servicios de 

respiro familiar

•  Especialistas en terapia 
artística y musical

•  Capellanes
•  Asesores
•  Terapeutas

•  Auxiliares de atención en el 
hogar

•  Trabajadores sociales
•  Nutricionistas
•  Farmacéuticos 

¿Dónde se brindan los cuidados?
Los cuidados paliativos pueden brindarse en un hospital, durante las visitas a la 
clínica o en el hogar. Si un niño comienza a recibir estos cuidados mientras está 
en el hospital, el equipo encargado podrá ayudarlo a trasladarse sin dificultades a 
su casa u a otro entorno de atención de la salud. Dependiendo de la afección y el 
tratamiento que reciba su hijo, el equipo de atención podría estar en condiciones 
de encontrar una agencia de servicios de enfermería o una agencia de atención 
comunitaria para proporcionar al niño los cuidados en su casa.

¿Quién paga por los cuidados?
Son muchos los planes de seguro de salud que cubren los cuidados paliativos. 
Pida a su equipo de atención de la salud que lo pongan en contacto con un trabajador social, un asesor o 
un asesor financiero en su hospital o clínica para conocer las opciones de pago que usted tiene. 

¿Cuál es el próximo paso?
•  Hable con sus seres queridos, incluido su hijo, acerca de cómo los cuidados paliativos pueden respaldar 

a su familia. Recuerde que los niños pequeños también pueden expresar sus necesidades y sus 
preferencias.

•  Hable con el proveedor de atención de la salud de su hijo. Prepárese para esa conversación anotando 
las preguntas que su familia tiene sobre los cuidados paliativos. También puede tomar notas durante la 
conversación con el proveedor.

•  Visite el Directorio de Proveedores de Cuidados Paliativos de Hospitales para saber si un hospital de su 
zona ofrece un programa de cuidados paliativos: http://getpalliativecare.org/.

•  Para obtener información y recursos adicionales, visite: http://www.ninr.nih.gov/conversationsmatter.
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ESTAR EN UN 
HOSPITAL 

PARA RECIBIR 
LOS 

CUIDADOS 
PALIATIVOS.
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