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RESUMEN
Objetivo. Determinar la percepción de los médicos pediatras sobre las barreras para los cuidados 
paliativos pediátricos en dos hospitales públicos de Lima, Perú. Métodos. Estudio cuantitativo, 
descriptivo y transversal, con muestreo no probabilístico por conveniencia. Fueron incluidos 
66 médicos pediatras de los hospitales Dos de Mayo y Daniel Alcides Carrión del Callao. La 
información fue recolectada mediante una encuesta electrónica previamente validada, adaptada 
culturalmente y traducida al español. Resultados. Del total de participantes, el 74,2  % (n =  49) 
fueron médicos pediatras y el 25,8 % (n = 17) pediatras subespecialistas. Solo el 28,8 % (n  =  19) 
refirió haber recibido formación en cuidados paliativos pediátricos, y el 48,5 % (n = 32) había 
derivado pacientes a este tipo de atención. El 68,2 % (n = 45) reconoció la inexistencia de 
equipos adecuados de cuidados paliativos pediátricos para cubrir la demanda asistencial, y 
el 69,7 % (n = 46) identificó un déficit de financiamiento como barrera para la referencia de 
pacientes. Así mismo, el 66,7 % (n = 44) consideró que la discusión sobre cuidados paliativos 
puede ser percibida por las familias como un indicador de proximidad del final de la vida, y 
el 62,1 % (n = 41) señaló que la calidad de vida suele relegarse frente al enfoque curativo. 
Conclusiones. Las principales barreras identificadas para los cuidados paliativos pediátricos 
fueron el déficit de financiamiento, la insuficiencia de recursos humanos especializados, la 
percepción errónea de las familias sobre estos cuidados y la priorización de tratamientos 
curativos por sobre la calidad de vida. Se evidenció además una limitada formación en cuidados 
paliativos pediátricos entre los médicos participantes.
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ABSTRACT
Objective. To determine pediatricians’ perceptions of barriers to pediatric palliative care in 
two public hospitals in Lima, Peru. Methods. A quantitative, descriptive, cross-sectional study 
with non-probability convenience sampling was conducted. A total of 66 pediatricians from 
Hospital Dos de Mayo and Hospital Nacional Daniel Alcides Carrión were included. Data were 
collected through a previously validated, culturally adapted electronic survey translated into 
Spanish. Results. Of the total participants, 74.2% (n = 49) were general pediatricians and 25.8% 
(n = 17) were pediatric subspecialists. Only 28.8% (n = 19) reported having received training in 
pediatric palliative care, and 48.5% (n = 32) had referred patients to this type of care. A total of 
68.2% (n = 45) acknowledged the lack of adequate pediatric palliative care teams to meet care 
demand, and 69.7% (n = 46) identified lack of funding as a barrier to patient referral. Likewise, 
66.7% (n = 44) considered that discussions about palliative care may be perceived by families 
as an indicator of proximity to the end of life, and 62.1% (n = 41) indicated that quality of life 
is often relegated in favor of a curative approach. Conclusions. The main barriers identified 
for pediatric palliative care were lack of funding, insufficient specialized human resources, 
families’ misconceptions about palliative care, and prioritization of curative treatments over 
quality of life. Limited training in pediatric palliative care among participating physicians was 
also identified.
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INTRODUCCIÓN

La Organización Mundial de la Salud (OMS) (1,2) define 
a los cuidados paliativos pediátricos como el enfoque 
de prevención y alivio del sufrimiento en pacientes 
(niños y adolescentes) que presentan enfermedades 
que limitan o amenazan la vida. Además, este integra 
las esferas físicas, psicológicas, sociales y espirituales 
del paciente y familia, no solo se limita al final de 
la vida; pero, además, es en ese momento en donde 
se constituye el pilar fundamental en la calidad de 
atención.

Se calcula que aproximadamente 21 millones 
de niños alrededor del mundo necesitan de estos 
cuidados, los cuales inician desde que se hace el 
diagnóstico de la enfermedad, y continúan durante 
toda su vida, fallecimiento y duelo. No implica sólo el 
manejo farmacológico de signos y síntomas, sino que 
brindan cuidados al final de la vida y apoyo familiar 
en el duelo. Con todo, deben ser incorporados junto 
con el tratamiento médico dirigido a la enfermedad. 
Estos esfuerzos son brindados por un equipo 
multidisciplinario, cuyas estrategias de abordaje son 
individualizados a cada paciente (1,3,4).

Cifras publicadas por la Organización Panamericana 
de la Salud (OPS) en el 2022 reportó, en el contexto 
de América Latina, a Argentina con 58 equipos de 
cuidados paliativos pediátricos, Brasil y Uruguay con 
14 equipos cada uno, y Chile con 13 equipos. Todos 
ellos, como los países con mayor dotación de dichas 
unidades. En Perú existen pocas unidades de cuidados 
paliativos pediátricos, entre ellas las del Instituto 
Nacional de Salud del Niño – Breña, Instituto Nacional 
de Salud del Niño – San Borja y el Instituto Nacional 
de Enfermedades Neoplásicas – INEN. A tenor de 
estos datos, se calcula una tasa de 0,23 unidades por 
cada millón de habitantes menores de 15 años (5,6).

El 19 de setiembre de 2018, se publica la Ley N.º 
30846: Ley que crea el Plan Nacional de Cuidados 
Paliativos para enfermedades oncológicas y no 
oncológicas. Así mismo, el 26 de Julio de 2021, a 
través de Resolución Ministerial N.º 939 – 2021 del 
Ministerio de Salud, se publica el documento técnico 
respecto a esta ley. Los objetivos han sido incluir a los 
cuidados paliativos como parte del Sistema Nacional 
de Salud, a fin de permitir que la población de Perú 
pueda acceder a cuidados para lograr la máxima 
calidad de vida (7,8).

Aunque hay información y conocimiento sobre 
la necesidad de que los pacientes pediátricos 
y adolescentes con enfermedades crónicas van 
a necesitar cuidados paliativos, puede haber 
incomodidades entre los profesionales de salud 

para abordar oportunamente síntomas, la cercanía 
de la muerte, así como el duelo en la familia. Existe 
evidencia de que se presentan recursos limitados en 
estos grupos de edad y, más aún, los pacientes de 
países de ingresos económicos medios tienen menos 
probabilidades de acceder a los servicios de cuidados 
paliativos pediátricos (9,10).

Algunas barreras que condicionan el reconocimiento 
y derivación oportuna de pacientes a los servicios 
de cuidados paliativos pediátricos incluyen el 
desconocimiento sobre la existencia de este enfoque 
y los objetivos reales que persiguen, la falta de 
recursos humanos formados en esta área, las barreras 
burocráticas, así como la creencia de que implementar 
estos cuidados implicaría un gasto elevado en el 
tiempo. Sin embargo, el trabajo en conjunto con el 
equipo de cuidados paliativos pediátricos ayuda a 
brindar mayor calidad de atención, tanto del niño 
como de su familia (11,12).

Otras barreras identificadas son el miedo a la 
reacción de la familia, dificultades entre los médicos 
tratantes y el equipo de las unidades de cuidados 
paliativos, así como no tener un pronóstico claro de 
ciertas patologías. Las carencias en el sistema de salud 
y la falta de políticas adecuadas también son parte de 
estas barreras. (13,14).

El personal de salud que labora en las áreas de 
pediatría se enfrenta diariamente a diagnósticos 
complejos y patologías cuyo desenlace es fatal en 
tiempos variables. Por ello, el objetivo del presente 
estudio fue determinar la percepción de los médicos 
pediatras sobre las barreras para los cuidados 
paliativos pediátricos en dos hospitales públicos de 
Lima, Perú. 

MÉTODOS

Tipo y área de estudio
Este fue un estudio observacional de diseño no 
experimental y enfoque cuantitativo, transversal. 
Fue desarrollado en el Departamento de Pediatría 
de los hospitales nacionales Dos de Mayo y Daniel 
Alcides Carrión de la provincia constitucional del 
Callao, en Perú. El departamento de Pediatría de 
ambos hospitales está conformado por los servicios 
de Pediatría, Neonatología y la unidad de cuidados 
intensivos pediátricos. El período de recolección de 
los datos abarcó desde enero a junio de 2025.

Población y muestra
La población total fue de 87 médicos pediatras entre 
ambos hospitales. Para la selección de la muestra 
se usó un muestreo de tipo no probabilístico por 
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conveniencia. Se aplicaron criterios de selección, 
incluyéndose aquellos médicos asistenciales 
pertenecientes al Departamento de Pediatría del 
Hospital Nacional Dos de Mayo y Daniel Alcides 
Carrión del Callao; así mismo, haber brindado su 
consentimiento para participar en el estudio. Por 
otra parte, fueron excluidos los médicos residentes, 
médicos asistentes, que no forman parte del personal 
registrado en el Departamento de Pediatría del 
Hospital Nacional Dos de Mayo, ni Daniel Alcides 
Carrión del Callao, durante el año 2025 y no haber 
dado su consentimiento para participar.

Variable e instrumentos de recolección de datos
El instrumento de recolección de datos que se usó fue 
validado previamente en la publicación de Ceballos 
et al. (13), realizado durante el 2023 en Chile, para 
valorar la percepción de facilitadores y barreras para 
la derivación a cuidados paliativos pediátricos. Dicho 
instrumento fue elaborado a partir de la adaptación 
de la encuesta electrónica usada por Dalberg et al. (15) 
en el 2018.

La encuesta electrónica usada en Chile fue sometida 
a adaptación cultural con método de traducción 
y retrotraducción, las cuales contaron con la 
autorización y aprobación del autor original.  

La encuesta aplicada, constó de tres secciones: 
datos socio-demográficos, formación en cuidados 
paliativos pediátricos y barreras para la derivación 
a los mismos. La variable “percepción de barreras”, 
fue unidimensional y se usaron 25 aseveraciones 
evaluadas a través de la escala de Likert. Se aplicó 
una prueba piloto a 12 médicos del área de Pediatría 
de otros hospitales. A través de la prueba alfa de 
Cronbach, se obtuvo un valor final de 0,76; por lo 
tanto, se catalogó como aceptable.  

Técnicas y procedimientos de la recolección de 
datos
Como técnica de recolección de datos se usó 
la encuesta y el instrumento que se aplicó fue 
un cuestionario digital totalmente anónimo 
(desarrollado en la plataforma digital Google Forms). 
Con la aprobación de los comités de ética y con 
conocimiento de las jefaturas del Departamento de 
Pediatría de ambos hospitales, se envió por vía digital 
el enlace de acceso al consentimiento informado y la 
ficha de recolección de datos. La recolección de datos 
se dio entre los meses de enero a junio del presente 
año. Se enviaron mensajes de recordatorio quincenal 
y mensual.

Análisis de datos
Los datos obtenidos fueron tabulados en el programa 
Excel. Posterior a ello, para el análisis descriptivo se 

utilizó el programa estadístico SPSS versión 25 para el 
manejo de la información.

Aspectos éticos 
El proyecto de investigación contó con la aprobación 
de los comités de ética del hospital nacional Dos 
de Mayo (Evaluación 003-2025 – CEIB -HNDM), así 
como del hospital Daniel Alcides Carrión del Callao 
(Constancia de aprobación 004- 2025 – CEI - HNDAC). 
El cuestionario digital contenía, en la primera parte, el 
consentimiento informado y estuvo programado para 
que, en el caso no aceptar participar, no se permita 
continuar con las demás preguntas.  Durante todo 
el proceso de recolección de datos se respetaron los 
principios bioéticos de beneficencia, no maleficencia, 
justicia y autonomía.

RESULTADOS

El 47,0 % de participantes (31) fueron del Hospital 
Nacional Dos de Mayo, mientras que el 53,0 % de 
ellos (35) pertenecían al Hospital Nacional Daniel 
Alcides Carrión. El 74,2 % (49) eran médicos pediatras 
y el 25,8 % (17) médicos pediatras subespecialistas. 
El 48,5 % (32) de médicos derivaron pacientes en 
algún momento de sus actividades asistenciales 
a una unidad de cuidados paliativos pediátricos, 
mientras que el 51,5 % (34) no lo hicieron. El 71,2  % 
(47) del total de médicos no recibieron algún tipo 
de formación en cuidados paliativos pediátricos, 
mientras que el 28,8 % (19) sí lo recibió. De los que 
lo recibieron, sólo el 6,1 % (4) lo consideraron como 
“suficiente”. El 18,2 % (12), sin embargo, percibieron 
la formación como “insuficiente” y el 4,5 % (3), como 
“muy insuficiente” (ver Tabla 1).

Respecto a las premisas que indagaban la 
percepción de los participantes en razón a las barreras 
para la derivación oportuna a cuidados paliativos 
pediátricos, el 68,2 % (45) del personal médico 
reconoció que no existen equipos especializados 
de cuidados paliativos pediátricos apropiados para 
atender la demanda de los pacientes que manejan. 
El 69,7% (46) afirmó que existe un déficit en el 
financiamiento para referir pacientes a las unidades 
de cuidados paliativos pediátricos.

El 36,3 % (24) reconoció que, debido a la demanda 
de pacientes que requieren evaluaciones, el tiempo 
que se puede brindar para ahondar más a profundidad 
temas acerca del fin de la vida y relacionados a ellos, 
es muy limitado.

El 69,7 % (46) no estuvo de acuerdo sobre que 
hablar sobre cuidados paliativos pediátricos de 
manera temprana cause ansiedad en el entorno 
familiar, y el 75,8 % (50) pensó que no generaría 
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algún tipo de carga adicional a ellos, así como no 
deterioraría la relación médico-paciente [86,4 % (57)]. 
El 66,7 % (44) reconoció que hablar de ello puede ser 
percibido por la familia como que el final de la vida 
está cerca. El 51,5 % (34) estuvo de acuerdo que, si se 
habla del final de la vida a los padres, estos puedan 

tener temor que el equipo de salud no brinde la 
atención pertinente. 

El 53 % (35) estuvo de acuerdo en que los síntomas 
asociados a los tratamientos recibidos deben ser 
manejado por el equipo tratante, y no por el equipo 
de cuidados paliativos pediátricos; mientras que el 
57,6 % (38) reconoció que los síntomas asociados a 
la enfermedad también deben ser manejado por el 
equipo tratante, y no por los paliativistas. Por otra 
parte, el 40,9 % (27) indicó que le es difícil traspasar 
los cuidados de sus pacientes a otro equipo de salud. 

Así mismo, el 54,6 % (36) estuvo de acuerdo con 
que las consultas con el área de cuidados paliativos 
pediátricos deben estar determinadas por el equipo 
tratante y no por el equipo paliativista. De otra 
parte, el 65,2% (43) no estuvo de acuerdo en que la 
superposición de roles entre los médicos tratantes 
y el equipo de paliativos pueda afectar de manera 
negativa el cuidado del paciente 

El 62,1 % (41) reconoció que la calidad de 
vida tiende a pasar a un segundo plano frente al 
tratamiento curativo. El 59,1 % (39) no estuvo de 
acuerdo con que su especialidad no promueva los 
cuidados paliativos pediátricos, mientras que el 72,7% 
(48) tampoco estuvo de acuerdo en que los cuidados 
paliativos pediátricos sean sinónimo del final de la 
vida. El 48,4  % (32) afirmó que les genera dificultad 
reconocer en qué momento de la enfermedad 
sería más adecuado derivar a sus pacientes a estos 
cuidados; y el 45,5 % (30) refirieron que les genera 
dificultad hablar acerca de la muerte a la familia. 

El 72,8% (48) no estuvo de acuerdo con que la 
muerte de un paciente les conduzca a sentir culpa y 
ello influya en la toma de decisiones. El 75,8 % (50) 
no estuvo de acuerdo en que los cuidados paliativos 
no sean compatibles con el tipo de paciente que 
atienden (ver Tabla 2).

DISCUSIÓN

En el campo de la pediatría, el personal médico 
se enfrenta a situaciones diarias que demandan 
competencias como la comunicación de malas 
noticias, manejo de síntomas al final de la vida y el 
brindar soporte emocional al paciente y su familia. Sin 
embargo, la formación que se recibe o la ya recibida 
es limitada, lo que genera dificultades en el correcto 
abordaje de estos pacientes. Mas aún, al transcurrir 
los años se ve un aumento de pacientes tributarios 
de estos cuidados, por lo que se hace más notorio 
la necesidad de recurso humano capacitado en esta 
área (16,17).

Tabla 1. Características sociodemográficas de participantes

Características
n = 66

fi %

Edad (años)

25-30 3 4,5

31-35 15 22,7

36-40 13 19,7

41-45 9 13,6

46-50 3 4,5

Mayor de 50 años 23 34,8

Género

Femenino 41 62,1

Masculino 25 37,9

Hospital de origen

Hospital Dos de Mayo 31 47,0

Hospital Daniel Alcides Carrión 35 53,0

Formación académica

Médico pediatra 49 74,2

Médico pediatra subespecialista 17 25,8

Años de ejercicio profesional

01 a 04 años 6 9,1

05 a 10 años 28 42,4

11 a 15 años 6 9,1

16 a 20 años 4 6,1

Más de 20 años 22 33,3

Formación en cuidados paliativos pediátricos

Sí 19 28,8

No 47 71,2

Percepción de formación en cuidados paliativos pediátricos

Ninguna 47 71,2

Muy insuficiente 3 4,5

Insuficiente 12 18,2

Suficiente 4 6,1

Derivación a cuidados paliativos pediátricos

Sí 32 48,5

No 34 51,5
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Tabla 2. Percepción de barreras asociadas a la derivación temprana de pacientes a cuidados paliativos pediátricos 

Premisas

n = 66

No sé / No 
respondo

Muy en 
desacuerdo

En 
desacuerdo De acuerdo Muy de 

acuerdo

fi (%) fi (%) fi (%) fi (%) fi (%)

1) El equipo tratante –y no el equipo de CPP– debe manejar los 
síntomas asociados a los tratamientos 6 (9,1) 5 (7,6) 20 (30,3) 29 (43,9) 6 (9,1)

2) El equipo tratante –y no el equipo de CPP– debe manejar los 
síntomas asociado a la enfermedad 6 (9,1) 7 (10,6) 15 (22.7) 30 (45,5) 8 (12,1)

3) La exposición temprana a CPP causará ansiedad en los padres y 
sus familias 3 (4,5) 19 (28,8) 27 (40,9) 14 (21,2) 3 (4,5)

4) Los CPP son percibidos por los pacientes y sus familiares como 
una señal de que el fin de la vida está cerca 2(3,0) 3 (4,5) 17 (25,8) 34 (51,5) 10 (15,2)

5) La frecuencia del seguimiento por equipos de CPP, luego de la 
primera consulta, debería ser según necesidad y determinada por 
el equipo tratante

3 (4,5) 7 (10,6) 20 (30,3) 31 (47,0) 5 (7,6)

6) La calidad de vida suele ser pasada por alto frente al tratamiento 
curativo 3 (4,5) 8 (12,1) 14 (21,2) 33 (50,0) 8 (12,1)

7) Es difícil encontrar equipos de CPP apropiados para las necesidades 
de mis pacientes 3 (4,5) 5 (7,6) 13 (19,7) 28 (42,4) 17 (25,8)

8) Hay un déficit en el financiamiento para referir a programas de CPP 10 (15,2) 3 (4,5) 7 (10,6) 29 (43,9) 17 (25.8)

9) Es difícil para mí, como médico, el transferir la tratancia del cuidado 
de mis pacientes a otro equipo de salud 3 (4,5) 6 (9,1) 30 (45,5) 23 (34,8) 4 (6,1)

10) La superposición de roles entre el equipo tratante y el equipo de 
CPP puede afectar negativamente el cuidado del paciente 5 (7,6) 11 (16,7) 32 (48,5) 16 (24,2) 2 (3,0)

11) La derivación precoz de pacientes a CPP puede dañar la relación 
del equipo tratante con los pacientes/ familia 2 (3,0) 18 (27,3) 39 (59,1) 6 (9,1) 1 (1,5)

12) El cuidado óptimo del paciente puede verse limitado por la 
necesidad del tratante de controlar todos los aspectos del cuidado 5 (7,6) 7 (10,6) 20 (30,3) 28 (42,4) 6 (9,1)

13)  Mi especialidad no promueve los CPP como las otras 
especialidades 6 (9,1) 11 (16,7) 28 (42,4) 20 (30,3) 1 (1,5)

14) Los CPP no son compatibles con el tratamiento curativo o activo 
de mis pacientes 7 (10,6) 20 (30,3) 30 (45,5) 8 (12,1) 1 (1,5)

15) Percibo a los CPP como sinónimo de cuidados de fin de vida o muerte 4 (6,1) 14 (21,2) 34 (51,5) 13 (19,7) 1 (1,5)

16) Introducir tempranamente a los equipos de CPP genera una 
carga adicional a los padres 6 (9,1) 17 (25,8) 33 (50,0) 9 (13,6) 1 (1,5)

17)  Me es difícil saber en qué momento del transcurso de la 
enfermedad los pacientes se beneficiarán de la derivación a CPP 6 (9,1) 7 (10,6) 21 (31,8) 29 (43,9) 3 (4,5)

18) Mi relación emocional con los pacientes y sus familias influye en 
qué opciones de tratamiento puedo ofrecer durante las recaídas 
o progresiones de la enfermedad

2 (3.0) 13 (19.7) 30 (45,5) 20 (30,3) 1 (1,5)

19) Mi relación emocional con los pacientes y sus familias influye 
en cómo se comunican las opciones de tratamiento durante las 
recaídas o progresión de la enfermedad

2 (3,0) 9 (13,6) 29 (43,9) 25 (37,9) 1 (1,5)

20) Como tratante tiendo a sentirme culpable por la muerte de mis 
pacientes, lo que puede influir en mis decisiones de tratamiento 4 (6,1) 11 (16,7) 37 (56,1) 14 (21,2) 0 (0,0)

21) Como tratante suelo ser muy optimista con la información que 
entrego respecto a terapias experimentales o de segunda línea 8 (12,1) 4 (6,1) 32 (48,5) 22 (33,3) 0 (0,0)

22) Como pediatra me es difícil hablar sobre la muerte con mis 
pacientes y sus familias 2 (3,0) 7 (10,6) 27 (40,9) 26 (39,4) 4 (6,1)

23) En mi práctica clínica, no dispongo del tiempo adecuado para 
discutir temas sobre el fin de la vida con las familias y pacientes 4 (6,1) 13 (19,7) 25 (37,9) 21 (31,8) 3 (4,5)

24) Los pacientes evitan reportar síntomas con sus pediatras tratantes 
por miedo a defraudarlos 11 (16,7) 9 (13,6) 24 (36,4) 22 (33,3) 0 (0,0)

25) Creo que los padres temen que, si se plantean la posibilidad de que 
su hijo pueda morir, el equipo tratante se “dé por vencido” con su hijo 4 (6,1) 11 (16,7) 17 (25,8) 31 (47,0) 3 (4,5)

CPP: cuidados paliativos pediátricos
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El 48,5 % (32) de médicos pediatras afirmaron que, 
en algún momento de sus actividades, han derivado o 
participado en el proceso de derivación de pacientes 
a una unidad de cuidados paliativos pediátricos. 
Cevallos et al. (13), en Chile, y Florez et al. (18), en 
Colombia, reportaron porcentajes cercanos al nuestro.

El mayor porcentaje de participantes afirmaron 
que no cuentan con algún tipo de formación en este 
enfoque de atención. Estos resultados concuerdan con 
los de Moya, en España (19), Cevallos et al., en Chile  (13), 
McNeil et al., en Latinoamérica (20), McNeil et al., en 
Brasil (21), y Argume, en Perú (22), quienes encontraron 
porcentajes bajos de formación en cuidados paliativos 
pediátricos al personal médico que atiende a niños y 
adolescentes.

Del porcentaje de participantes que afirmaron 
haber recibido formación en este enfoque, la 
mayoría reportaron que consideraban insuficiente sus 
conocimientos. Nuestros hallazgos concuerdan con 
lo reportado por Moya (19), y Ceballos et al. (13), en su 
publicación.

En el año 2018, la International Association 
for Hospice and Paliative Care (IAHPC) brindó 
recomendaciones a los gobiernos del mundo, entre 
las que se incluyen que las instituciones académicas y 
sedes docentes incluyan investigación y capacitación 
en este enfoque. Esta capacitación, tiene que ser de 
manera continua y progresiva al personal de salud: 
desde un nivel básico hasta uno avanzado (8). 

Más aún, uno de los objetivos específicos del Plan 
Nacional de Cuidados Paliativos para Enfermedades 
Oncológicas y No Oncológicas en el Perú 2021-2023 
es la necesidad de fortalecer la capacitación y 
disponibilidad de los recursos humanos para la 
atención correspondiente, por lo que la necesidad 
de formación de recursos humanos en cuidados 
paliativos es de interés internacional y nacional (8).

Para lograr ello, la formación académica es un 
eje importante (pero no único), para mejorar la 
calidad de atención. Sin embargo, debido a la 
complejidad y ámbito de aplicación, los niveles de 
formación son distintos, y se deben ir adquiriendo 
progresivamente  (23).

Un gran porcentaje del personal médico reconoció 
que no existen equipos suficientes de cuidados 
paliativos pediátricos para atender la demanda de los 
pacientes que manejan; de igual forma, el presupuesto 
que es brindado a esta área es limitado. Sólo el 36,3  % 
(24) reconoció que, debido a la demanda de pacientes 
que requieren evaluaciones, el tiempo que se puede 
brindar para ahondar más a profundidad temas acerca 
del fin de la vida, o relacionados a ellos, es muy 

limitado. En ese sentido, nuestros hallazgos coinciden 
con lo reportado por Florez et al. (18) y Cevallos et al. (13), 
donde se reportó que no existen suficientes unidades 
y presupuesto público, para estos cuidados.

En el año 2021, Pastrana et al. (6) publican el Atlas 
de cuidados paliativos en Latinoamérica 2020 (2ª 
edición), en donde se describe que Perú cuenta con 
un valor de 0,6 recursos asistenciales por millón de 
habitantes y tan sólo 0,2 recursos para niños menores 
de 15 años por millón de habitantes. Sin embargo, 
y comparativamente, Uruguay es reportado con una 
tasa de 19,3 recursos para niños menores de 15 años 
por cada millón de habitantes; seguido por Argentina 
con una tasa de 5,3; Costa Rica con 2,8 y Chile con 2,2. 
Los demás países son reportados con tasas menores 
de 1. Existen múltiples factores que influyen en estos 
datos, pero también es necesario mencionar que el 
gasto per cápita en salud guarda gran relación con el 
nivel económico de cada país. 

Un alto porcentaje de participantes no estuvieron 
de acuerdo en que hablar sobre cuidados paliativos 
pediátricos de manera temprana cause ansiedad en 
el entorno familiar. Así mismo, reconocieron que no 
generarían algún tipo de carga adicional a ellos, ni 
deterioraría la relación médico-paciente.  Khan et al.  (24) 
y Cevallos et al. (13), reportaron hallazgos similares.

En nuestros resultados, casi la mitad de los 
participantes (45,5 %) refirieron que les genera 
dificultad hablar acerca de la muerte a la familia; un 
porcentaje casi similar afirmó que les genera dificultad 
reconocer en qué momento de la enfermedad 
sería más adecuado derivar a sus pacientes a estos 
cuidados. Sin embargo, a pesar de reconocer ello, 
más de la mitad de los participantes afirmaron que 
el manejo de síntomas asociados a la enfermedad y 
al tratamiento debería ser manejado por el equipo 
tratante y no por el equipo paliativista. El 40,9 % (27) 
indicó que le es difícil traspasar los cuidados de sus 
pacientes a otro equipo de salud. 

Aquellos padres que se enfrentan al proceso del 
final de la vida de sus hijos presentan una necesidad 
per se del apoyo profesional. Ellos consideran la 
necesidad de una comunicación natural, pero, 
sobre todo, honesta y clara. De acuerdo con cómo 
se aborde, se generarán experiencias positivas o 
negativas. Algunos estudios han demostrado un 
impacto positivo en familiares que fueron atendidos 
por un equipo de cuidados paliativos pediátricos (25).

Así mismo, es una realidad innegable que, entre 
los integrantes del equipo de pediatría, puedan 
surgir conflictos, tanto internos (entre colegas) 
como externos (con el paciente y su familia), frente 
a situaciones complejas. Sin embargo, la brújula 
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será siempre el mejor interés del paciente para la 
toma de decisiones. Además, se deberá plasmar un 
objetivo terapéutico para establecer medidas claras 
y concretas (26). 

Las cuatro principales barreras percibidas por el 
personal evaluado fueron: déficit en el financiamiento 
de unidades de cuidados paliativos pediátricos, 
falta de recursos humanos disponibles, percepción 
equivocada de la familia frente a estos cuidados y 
la priorización de tratamientos “curativos” frente a 
la calidad de vida. La derivación tardía de pacientes 
a cuidados paliativos pediátricos no recae sólo por 
falta de recurso humano capacitado; sino también de 
las políticas públicas y aspectos socio-culturales del 
paciente y su familia (6). 

Rost et al.  (27) identificaron como principales barreras, 
en Suiza, la falta de personal, los aspectos culturales, 
las esperanzas de los padres y las infraestructuras 
hospitalarias inadecuadas. Ehrlic et al. (28) identificaron 
como barreras, en países de Europa y Asia (Eurasia), 
la percepción de la resistencia familiar, la falta de 
formación de especialistas en este enfoque, así como 
el acceso limitado a estos servicios.

Levine et al. (29) encontraron como barreras, 
en Estados Unidos, la falta de compresión de la 
irreversibilidad de la enfermedad por parte de la 
familia, la búsqueda familiar de terapias de soporte 
vital, el pronóstico incierto y la incomodidad de los 
padres ante la percepción de que se busca acelerar 
la muerte. Grünemberg et al. (2024) (30), en México, 
identificaron como barreras: la limitación de equipos 
o redes de apoyo fuera del hospital, la falta de centros 
de formación y recursos humanos capacitados en 
esta área, así como vacíos legales y laborales para los 
padres.

De Noriega et al. (2025) (31), en España, identificaron 
como barreras: la derivación tardía, la visión negativa 
de los padres hacia este enfoque y que otros 
profesionales no perciben la necesidad de estos 
cuidados en los pacientes. El personal de salud de 
diferentes partes del mundo reconoce las múltiples 
dificultades para el reconocimiento y derivación 
oportuna a cuidados paliativos pediátricos. Muchos 
de ellos coinciden con nuestros hallazgos: limitaciones 
en recursos humanos, percepción del propio personal 
de salud, infraestructura y resistencia familiar.

Todo ello, puede conllevar a poner en primera 
línea medidas fútiles y dejar en un segundo plano la 
calidad de vida. Más aún, los pacientes y la familia 
son expuestos a grandes cantidades de información 
y publicidad, de productos y procedimientos que 
ofrecen “curas” frentes a enfermedades, lo que conlleva 
a tomar decisiones no favorables para los pacientes (23). 

En junio de 2025 se publicó el “Informe sobre la 
situación de los cuidados paliativos en Perú según los 
indicadores de la OMS” (Organización Mundial de la 
Salud). En este documento se describen 6 dimensiones 
y 18 indicadores para medir el desarrollo de los 
cuidados paliativos en el Perú. Hay indicadores ya 
establecidos, otros en progreso y otros emergentes. 
Aquellos indicadores que requieren aún mejoría 
son: investigación en cuidados paliativos, uso de 
medicamentos esenciales y servicios integrados de 
cuidados paliativos (29 equipos especializados y una 
tasa del 0,0084 de servicios especializados por cada 
100 000 habitantes) (32). 

De las 29 unidades disponibles, sólo son cuatro las 
que brindan atención a pacientes pediátricos. Tres de 
ellas a nivel hospitalario: Instituto Nacional de Salud 
del Niño – Breña, Instituto Nacional de Salud del Niño 
– San Borja y el Instituto Nacional de Enfermedades 
Neoplásicas (INEN). Así mismo, existe un hóspice 
pediátrico en Cuzco (Casa Khuyana). En estos últimos 
años y, a raíz de la publicación de la ley y el Plan 
Nacional de Cuidados Paliativos en el Perú, ha habido 
mejorías progresivas, pero aún hay un largo camino 
por recorrer (32). 

Las principales limitaciones del estudio fueron el 
sesgo de autorreporte, así como un tamaño muestral 
pequeño. Además, si bien es cierto que el médico 
pediatra toma decisiones, no se incluyeron a los otros 
profesionales de la salud que cumplen actividades 
asistenciales y que muchas veces tienen un mayor 
contacto y comunicación con el paciente y su familiar 
acompañante. 

Conclusiones
Se identificaron como principales barreras al déficit en 
el financiamiento de unidades de cuidados paliativos 
pediátricos, la falta de recursos humanos disponibles, 
la percepción equivocada de la familia frente a estos 
cuidados y la priorización de tratamientos “curativos” 
frente a la calidad de vida. Así mismo, se encontró que 
sólo el 28,8 % (19) de los médicos pediatras tenían 
formación en cuidados paliativos pediátricos. Una 
adecuada formación académica ayudará a mejorar la 
calidad de la atención. Aún hay muchas variables que 
mejorar, pero ya hay un camino trazado.
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