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Apreciadas amigas y amigos:

Os presentamos la memoria de actividad de la Fundación correspondiente al ejercicio 2024, un ejercicio durante el cual
todos nuestros programas han experimentado crecimiento, alcanzando un mayor número de usuarios y familias, lo que
supone al mismo tiempo un motivo de satisfacción y un reto.

En cuanto al Programa de Atención Paliativa Pediátrica, la novedad más destacable es que a partir de enero de 2025 la
XAPPI (Xarxa d’Atenció Pal·liativa Pediàtrica Integral, Departament de Salut de la Generalitat), siguiendo su programa de
despliegue, asume la figura del psicólogo del equipo de cuidados paliativos pediátricos en el Hospital Germans Trias i
Pujol, que hasta ahora aportaba y financiaba nuestra Fundación. Así pues, esa parte de nuestra colaboración se da por
finalizada, aunque seguiremos contribuyendo con otras actividades tanto de voluntariado como de terapias
complementarias y actividades lúdicas.

Nos alegramos de que desde la Administración Pública se estén dando estos pasos hacia adelante tan necesarios para
dotar a los Cuidados Paliativos Pediátricos de unos recursos que son esenciales. Pensamos que durante estos años
hemos contribuido en la génesis de este equipo que vimos nacer. Y tal vez echamos de menos un reconocimiento por
parte de la Administración hacia todas las entidades del tercer sector que hemos cubierto necesidades para hacer
posible la existencia y operatividad de estos equipos. 

La actividad global del programa ha crecido en ambos hospitales (Germans Trias i Pujol y Sant Joan de Déu), y se han
realizado más de 600 intervenciones psicológicas atendiendo a más de 100 familias, lo que supone un notable
incremento respecto al año anterior. Así mismo, la Fundación Paliaclinic tuvo presencia en el VII Congreso de la PEDPAL
celebrado en Barcelona en el mes de abril. Nuestra psicóloga, Silvia Velázquez, presentó un estudio sobre la
intervención terapéutica a través de medios narrativos, y yo mismo participé en una mesa redonda acerca del papel
esencial del tercer sector en los cuidados paliativos pediátricos.

Nuestro equipo de voluntariado sigue creciendo en todos los sentidos, tanto en el número de integrantes como en la
diversidad de la actividad desplegada en los acompañamientos realizados. Se está trabajando en nuevos acuerdos de
colaboración que nos permitirán extender nuestra presencia a más instituciones y centros sanitarios, que se sumen a los
que ya están consolidados. En este año habremos formado a 43 personas más en las dos ediciones del curso de
formación, de las cuales 31 se incorporarán a nuestro equipo (que suma ya 136 personas voluntarias).

En cuanto a los eventos, en la diada de Sant Jordi tuvimos la tradicional presencia con nuestra parada de rosas y libros,
acompañados por el piano de Maria Canal. En junio la BCN English Choir realizó un nuevo concierto en la sala Paral·lel
62 en el que pudimos tener presencia informativa. Y en septiembre celebramos la VII Jornada de Voluntariado en Torre
Jussana, en la que Alex Prats expuso una interesantísima conferencia acerca del acompañamiento en el final de la vida.

Estas, entre otras, han sido las actividades más destacables desarrolladas por la Fundación Paliaclinic durante el año
2024. El sostenido crecimiento de los programas, la infinidad de necesidades por cubrir y una realidad muy cambiante
con implicaciones determinantes sobre las posibles fuentes de financiación, constituyen un auténtico reto para el
Patronato y el equipo de profesionales.  Nuestra voluntad es seguir estando presentes ayudando a las familias que
afrontan situaciones de gran impacto y vulnerabilidad, y ser capaces de mantener un equilibrio sostenible entre los
costes que todo ello comporta y los recursos que podemos generar, para lo cual contamos con la inestimable
colaboración de tantas y tantas personas e instituciones, sin quienes no sería posible todo lo que hacemos.

Siempre desde el más profundo agradecimiento, confiamos en seguir contando con vuestra ayuda y colaboración para
seguir en nuestra tarea de humanizar la atención de quienes sufren y crear conciencia en la sociedad acerca de la
necesidad existente, que cualquier día puede ser la nuestra.

Muchísimas gracias.

Joan Carles Trallero
Presidente Fundación Paliaclinic
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El Programa de Atención Paliativa Pediátrica de la Fundación Paliaclinic
nace de la necesidad de ofrecer una atención especializada y humanizada a
niños y niñas con enfermedades incurables y a sus familias. 

Dentro del Plan de Sanidad del Sistema Nacional de Salud se considera que
la atención paliativa pediátrica son aquellos “Cuidados activos totales del
cuerpo, la mente y el espíritu del niñ@ incluyendo también el apoyo a la
familia. Empiezan cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para
la vida y continúan independientemente de si el niñ@ recibe o no
tratamiento de la propia enfermedad”.

Las Unidades de Cuidados Paliativos y Paciente Crónico Complejo (PCC) de
los Hospitales Sant Joan de Déu y Germans Trias i Pujol trabajan con un
enfoque multidisciplinar, brindando un acompañamiento continuo tanto a
nivel hospitalario como domiciliario. Su labor no solo se centra en el manejo
médico de la enfermedad, sino también en el apoyo emocional, psicológico y
social de las familias, que enfrentan desafíos constantes en el cuidado de
sus hij@s.

A pesar de los avances en la atención paliativa pediátrica, la necesidad de
un soporte psicológico especializado sigue siendo una prioridad.

Actualmente, menos del 20% de los niños que requieren estos cuidados en
España los reciben, lo que resalta la importancia de iniciativas como este
programa. Gracias a la colaboración de Paliaclínic, se ha podido garantizar la
presencia de 2 psicólogas en los equipos de los hospitales mencionados,
proporcionando un acompañamiento esencial a los niñ@s y sus familias
durante todo el proceso de la enfermedad y el duelo.

El presente informe recoge los resultados y el impacto de las actividades del
Programa de Atención Paliativa Pediátrica de la Fundación Paliaclinic,
desarrollado durante el año 2024. 
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Evolución  personas 
atendidas

47 272 198
Familias

atendidas
Intervenciones de

atención psicológica
Total personas

atendidas

Impacto Programa de
 Soporte Domiciliario

Musicoterapia: 3 familias mejoran
su bienestar y  conexión
intrafamiliar y consiguen alivio
emocional. 
Arte terapia: 1 niñ@ mejora su
bienestar mediante las sesiones
de arte-terapia con un fuerte
impacto emocional.
Voluntariado: 3 familias reciben
apoyo a través de voluntariado de
acompañamiento.

Reuniones
multidisciplinares: 39
reuniones de equipo
para seguimiento
personalizado.
Visitas y coordinaciones
externas: Escuelas y
centros residenciales
visitados para soporte
integral.

Acompañamiento y
Coordinación

Iniciado proyecto
“Cuentos que curan”,  en
la planta de pediatría en
colaboración con la
fundación. 
Objetivo: aliviar el estrés
de la hospitalización
infantil a través de la
narración de cuentos y el
préstamo de libros.

Proyectos 
especiales

186

148

198

El médico junto con la psicóloga de
la unidad de Can Ruti realizan la
siguiente sesión formativa al área de
pediatría. Well-Being/SelfCa
re/Burnout en el ámbito sanitario y
curas paliativas.
La psicóloga de la fundación
imparte: La fatiga por compasión en
las unidades de cuidados paliativos
pediátricos. Autocuidado: una
responsabilidad ética. 

Sesiones formativas en
el hospital
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En el ámbito del voluntariado, hemos trabajado para establecer vínculos
significativos con las familias, a pesar de las dificultades iniciales como la
inestabilidad de los pacientes y las resistencias de algunas familias. Cuando
conseguimos establecer esta conexión, el impacto es muy positivo tanto por el
paciente como por la madre, el padre y los hermanos. Un ejemplo de ello es el
caso de una voluntaria que acompaña a toda la familia, trabajando con la madre,
el paciente y la hermana mayor en actividades como paseos y clases de
castellano. Aunque en un principio fue complicado por la barrera idiomática y las
resistencias de la familia, actualmente el apoyo que se está ofreciendo es de gran
valor.

Las sesiones de arteterapia también han tenido un impacto muy positivo. En uno
de los casos más destacados, el niño consiguió una conexión inmediata con el
arteterapeuta, lo que permitió trabajar en su bienestar emocional de una forma
muy profunda utilizando diversas técnicas y materiales. Las sesiones se
documentan detalladamente, lo que nos permite comprender mejor el impacto
emocional y los avances del niño.

La musicoterapia ha sido otro pilar fundamental en el soporte a las familias.
Muchos de los niños de la unidad conectan profundamente con la música, lo
que les proporciona un espacio único de expresión y conexión. La música
permite ofrecer a cada niño lo que necesita en ese momento, creando un
ambiente de apoyo emocional difícil de conseguir de otra manera.

También estamos introduciendo el proyecto Cuentos que curan en la planta de
pediatría, con el objetivo de llevar historias que ayuden a mejorar el bienestar
emocional de los niños hospitalizados. Este proyecto ha sido posible gracias a la
colaboración con la Fundación Paliaclinic ya los esfuerzos de varias personas por
implementarlo en el hospital.

Hemos mantenido coordinaciones con centros residenciales y/o escuelas
donde existen algunos de nuestros pacientes, trabajando junto con otros
profesionales para garantizar la mejor atención posible.

1

2

3

4
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ACTIVIDADES PROGRAMA

07



Atención individual familia
40.6%
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57 369 228
Familias

atendidas
Intervenciones de

atención psicológica
Total personas 

atendidas

Evolución 
personas atendidas

120

228

128

Es importante para el paciente que
atendemos,  contemplar e integrar
toda la red en la que vive. La
parcialización del tratamiento no
es positiva por lo que es requisito
indispensable la coordinación
frecuente con los demás
dispositivos que atienden al niñ@:
Atención primaria, Hospitales de
Zona, CDIAP, Escuelas, Servicios
Sociales, etc.

Coordinaciones con
 otros servicios Discusión de casos

En la dinámica del equipo del
Hospital Sant Joan de Déu se
ha introducido la discusión de
Casos como herramienta de
calidad. De esta forma una vez
a la semana se presentan
casos que son discutidos y
valorados por todas las
disciplinas del equipo de
C2P2.

Cuando un niñ@ muere, el protocolo
de actuación tiene en cuenta la
despedida del profesional que ha
atendido a la familia y al niñ@. Al
cabo de cierto tiempo, se invita a los
profesionales que han intervenido a
un espacio de expresión donde
poder realizar la despedida que se
merece la persona y de acogida de
las experiencias emocionales vividas
de los profesionales.

Cierres

9 familias reciben apoyo
a través de voluntariado
de acompañamiento.
Destacamos el aumento
significativo de
demanda de este
recurso tan valioso para
las familias que
afrontan la enfermedad
incurable de un hijo/a. 

Voluntariado
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Asistencia y participación de la profesional de Fundación
Paliaclinic, Silvia Velázquez, que presentó una comunicación
sobre la Intervención Terapéutica a través de medios
narrativos.

Introducción
En la unidad de cuidados paliativos pediátricos y paciente
crónico complejo la intervención terapéutica va dirigida a
facilitar, recoger, contener acompañar al niñ@ y su familia en el
proceso de salud-enfermedad en la esfera emocional, cognitiva,
social y espiritual. A través de los medios narrativos de
escritura, lectura y dibujo el niñ@ puede mostrarnos de una
forma más accesible su mundo interno y dar salida a la
experiencia emocional ante su proceso de enfermedad. 

El presente caso quiere transmitir el trabajo terapéutico de co-
creación de un cuento donde se acoge y se transforma la
historia del paciente con el propósito de poder liberar parte del
sufrimiento vivido.

INTERVENCIÓN TERAPÉUTICA A TRAVÉS DE
MEDIOS NARRATIVOS EN LA UNIDAD DE
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIÁTRICOS.

1
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(Sociedad Española de Cuidados Paliativos Pediátricos) 
18 y 19 de abril 2024- Barcelona
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(Sociedad Española de Cuidados Paliativos Pediátricos) 
18 y 19 de abril 2024- Barcelona



En su intervención, el Dr. Juan Carlos Trallero, presidente de la
Fundación, destacó la importancia de compartir una visión común entre
profesionales sanitarios, instituciones y sociedad.
 
Factores como la formación médica tradicional, la negación social de la
muerte y las limitaciones de recursos dificultan la identificación de
necesidades fundamentales para los niñ@s enfermos y sus familias.

El enfoque holístico y multidimensional es clave para humanizar la
atención sanitaria, impactando positivamente en el bienestar de las
familias y en sus procesos de duelo. Esta labor requiere un trabajo
colaborativo entre todos los actores implicados, donde las entidades del
tercer sector desempeñan un papel esencial al complementar los
recursos disponibles.

PARTICIPACIÓN DEL DR.TRALLERO 
 MESA REDONDA DEDICADA AL PAPEL 
ESENCIAL DEL TERCER SECTOR EN LOS
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIÁTRICOS.

2

11

(Sociedad Española de Cuidados Paliativos Pediátricos) 
18 y 19 de abril 2024- Barcelona

Fundación Paliaclinic
reafirma su
compromiso de seguir
acompañando a las
familias y colaborando
con profesionales e
instituciones que
comparten su visión,
contribuyendo a
mejorar la atención.
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Acompañando a la Familia N. en su Duelo

H., el hijo menor de la familia N., vivió con una enfermedad
degenerativa desde su nacimiento. Durante más de diez años, sus
padres le brindaron amor y cuidados incondicionales, preparándose
con serenidad y fe para el momento de su partida.
Cuando H. falleció en su país de origen, nuestro equipo activó el
protocolo de duelo, ofreciéndoles apoyo desde la distancia y, semanas
después, visitándolos en su hogar. Allí, en un espacio de respeto y
contención, los padres compartieron sus recuerdos, su dolor y su amor
infinito por su hijo. Su madre evocó el instante en que lo sostuvo hasta
el final, y juntos dimos palabras y silencios a su despedida.
Desde la empatía y la cercanía, honramos su proceso y reafirmamos
nuestro compromiso de estar presentes, siempre, acompañando el
duelo con humanidad, respeto y amor incondicional.

El duelo es un proceso doloroso y desafiante que transforma la vida tras una
pérdida. En la Unidad de Atención Paliativa Pediátrica Integral y Paciente
Crónico Complejo (APPI-PCC), acompañamos a las familias en este camino,
brindando apoyo emocional y ayudándolas a reconstruir su realidad con
nuevos significados.

Nuestro vínculo con las familias nos permite estar presentes antes, durante y
después de la pérdida, comprendiendo sus miedos y necesidades. A través de
un enfoque empático y cercano, realizamos intervenciones tanto en
hospitales como en los propios hogares.

Silvia Velázquez
Psicóloga Unidad de Atención Paliativa Pediátrica- H. Germans Trias i Pujol
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ACOMPAÑAR EL DUELO



F. tenía 3 años y espina bífida y unos padres que se desvivían por ella. 
En su pequeñísima habitación se acumulaban muchas cosas, alguna silla,
unos pocos juguetes, los batidos para la alimentación enteral por sonda y en
la pared unas preciosas mariposas brillantes que le compró su padre para que
las mirara. 
La grave hidrocefalia no le permitía mover su cuerpecito. No ha podido
aprender a caminar. La malformación de Chiari de tipo 2 le causaba
dificultades para respirar y tragar.  Le encantaban las cosquillas. 
Los padres se capacitaron para poder atender a F. las 24 horas del día
mientras el equipo de paliativos y cronicidad compleja los visitaban a
domicilio. 

A. tenía el síndrome de Rett, su hermana mayor también. El síndrome de
Rett (SR) es una enfermedad rara (ER) muy compleja. 
En el sexo masculino es mortal en la mayor parte de los casos antes de nacer
o muchos de ellos fallecen antes del año de vida. Pero no siempre. Por otro
lado, se desconoce la incidencia del Síndrome respecto de los varones, ya que
si en las mujeres se trata de una enfermedad rara, en el sexo masculino lo es
en forma extrema. 
Es por esta razón que no existen estudios a gran escala. Se estima en 1 de cada
10.000 a 15.000 mujeres nacidas vivas. 
La vida de la madre es atender a sus hijos, con dedicación, con ternura, casi
sin queja. Salir a tomar un café con el padre es casi una hazaña. Comprender
por lo que están pasando esta familia, atender su sufrimiento, acompañarlos
en sus quejas, su rutina, sus dudas, sus “no puedo más” es el motivo por el
cual existimos.

ACOMPAÑAR EL DUELO

Begoña Magriñá
Psicóloga Unidad de Atención Paliativa Pediátrica- H. San Juan de Dios
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MUSICOTERAPIA

Acompañar dese la
música no es únicamente

ofrecer sonidos, es
brindar una presencia

amorosa, un refugio
emocional en un
momento único.

...”Entré en la habitación con mi guitarra
y un micrófono de karaoke.
Comenzamos suavemente, tocando
acordes, dejando que la música llenara
el espacio. Coloqué el pie de la pequeña
sobre la guitarra para que sintiera la
vibración.  Mientras tanto, su hermana,
siempre callada, vio el micrófono y, sin
dudarlo, empezó a cantar. Su voz, al
principio tímida, se volvió fuerte y llena
de emoción. Cantó sin parar, como si la
música le diera alas. Fue un momento
mágico. Entre notas y melodías, se creó
un espacio de gran conexión y alegría.” 

Montserrat López (Musicoterapeuta)
4a sesión musicoterapia 15



...”Repetimos el ritual de coger su silla
y llevarla al balcón, me senté con el
unos minutos y reflexionamos al
respecto de lo que sentíamos al
despedirnos. Le expresé cuánto me
había gustado jugar con él,
recordamos todo lo que habíamos
hecho juntos. Mientras volvíamos a la
sala para despedirnos, me dijo “te voy
a extrañar, pero sólo uno”,
haciéndome el gesto con un dedo. Yo
le dije que también lo extrañaría pero
5, devolviendo el gesto con toda la
mano.”

Maria Liz (Arteterapeuta)
6a sesión arteterapia

ARTETERAPIA

La arteterapia es mucho
más que pintar o dibujar.

Es un espacio seguro
donde los niñ@s pueden

ser ellos mismos,
expresar sus miedos y

emociones.
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MAR DE DINS
Proyecto que acerca la

navegación y la belleza del
mar a quienes, por diversas
circunstancias, no pueden

acceder a ella,
ofreciéndoles un espacio de

libertad, y conexión con la
naturaleza que mejora su

bienestar.

La familia muestra su más profundo
agradecimiento y transmite el
bienestar que le produce ese
pequeño gran espacio de disfrute,
desconexión y calma para sus hijos
y para la madre. 

Silvia Velázquez
Psicóloga F. Paliaclinic

Salida velero con familia atendida
en Unidad de Atención Paliativa
Pediátrica de H. Germans Trias i
Pujol.
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La cronicidad compleja en pediatría requiere recursos específicos y una
atención especializada. Actualmente, estos casos representan un tercio de
los pacientes atendidos en las Unidades de Atención Paliativa Pediátrica,
por lo que es esencial destinar recursos que garanticen una atención
precoz y coordinada.

Los niñ@s y adolescentes con una enfermedad grave describen a su familia
como la principal fuente de apoyo. El impacto emocional en la familia es
importante y es crucial en el afrontamiento familiar y en el de los propios
niñ@s, por lo que la atención psicológica y el acompañamiento en estas
situaciones es clave.

La creación de espacios de respiro, reflexión y descanso para madres y
padres es una necesidad imperiosa para garantizar su estabilidad
emocional y capacidad de cuidado.

La formación continua de los profesionales y la ampliación de las red de
apoyo social y comunitario son fundamentales para garantizar una
atención más eficiente y humana. 

Desde la creación de las primeras unidades de cuidados paliativos
pediátricos (CPP) en España se ha avanzado de forma muy significativa,
Aun así, hay camino por recorrer para conseguir que esta atención esté
plenamente integrada como una prestación más de nuestro sistema de
salud.
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A todas las personas asociadas, donantes
particulares, entidades colaboradoras y equipo de

voluntariado de la fundación, 
nuestro más sincero agradecimiento. 

Gracias a su compromiso y generosidad, hemos
podido acompañar a los niñ@s, jóvenes y a sus

familias, ofreciéndoles apoyo, alivio y humanidad en
los momentos más difíciles.

FUNDACIÓN
MAR

HELM S.L.
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www.fundacionpaliaclinic.com


