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PROLOGOS
PROLOGO 1

Los nifios también mueren, a menudo debido a una grave enfermedad: esta dura realidad es imposible de
aceptar sin un profundo sentimiento de desaliento; la infancia deberfa vivirse con serenidad y no amenaza @
por la enfermedad y la muerte.

Cuando esto sucede, la sociedad civil tiene el deber de proporcionar apoyo médico, psicoldgico y espiritual
pa(ghniﬁo y su familia. Durante la fase que precede a la muerte, un periodo a menudo caracterizado por
m tos de incredulidad ante una situacion que es insoportable y contraria a la naturaleza, el nifio tiene
derechos,_Estos derechos fundamentales deben ser obligatorios de forma que se pueda garantizar apoyo y
protecciéﬁniﬁo y a su familia.

Los niflos con enfermedades graves son el centro de la mision de la Fundacion Maruzza. Nos hemos
esforzado durante muchos afios en conseguir el derecho al acceso a cuidados paliativos pediatricos efectivos
durante la enfermedad, respaldando entre otras cosas, la introduccion de una legislacion especifica en
ltalia (Ley 38/2010), destinada a garantizar cuidados especificos y adecuados para los nifios afectados por
enfermedades incurables.

Aun asi, no habia nada que se centrase en la cuestion de la atencién a los nifios durante la fase final de sus
vidas, un tema especialmente complejo de concebir para todos aquellos que ng tienen experiencia personal.
Por este motivo, la “Carta de los Derechos de los Nifios Moribundos’, fue ideacga como una serie de reglas
incorporadas a los principios legales, sino como recomendaciones generales de conducta que deben ser
aceptadas por todos los que cuidan a un nifio moribundo.

Ante todo, me gustaria expresar mi agradecimiento a Franca Beniniy a Roberta Vecchi que concibieron este
proyectoy propusieron la realizacion de la Carta a la Fundacién Maruzza. En segundo lugar, a los expertos que
han dedicado su tiempo, con profesionalism| nocimiento y atencion, a la redaccion del documento, sin
duda, una considerable tarea, teniendo en ¢ la gran variedad de problemas y las diferentes exigencias
de edad que hay que incluir en una Unica publicacién. Por Ultimo, nuestra profunda gratitud al panel de
expertos internacionales que revisaron la Carta de modo que pueda ser valida a nivel mundial para todos los
nifios y familias que se enfrentan a esta devastadora situacion.

Espero sinceramente que un trabajo tan serioc como este pueda contribu‘Qnmenso sufrimiento ligado
a la muerte de un nifio, y que aquellas personas que, por motivos profesionales o personales, tengan que
ocuparse del cuidado de un nifio préximo al final de la vida, se esfuercen en propagar estos pocos, pero
fundamentales, indicadores de una sociedad civilizada.

Silvia Lefebvre D Ovidio
Fundacidon Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus
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PROLOGO 2

Querido Lector:

La muerte de un nifio dehidaa una enfermedad incurable es una tragedia sin igual. Como padre, es
duro para mf Simplemenﬁnsiderar la pérdida de uno de mis hijos, qué decir del enorme dolor
emocional y espiritual que ello causa a las familias.

En mi trabajo, sin embargo, a menudo hablo con nifios y familiares para los que la pérdida de
un nifio es una realidad mas que una aterradora posibilidad. He visto el dolor que esas familias
soportan. Tristemente, ese dolor estd exacerbado enormemente cuando los nifios y sus familias
tienen que enfrentarse a la enfermedad - y eventualmente a la muerte - sin el beneficio de los
cuidados paliativos.

Consideren, por ejemplo, el caso de Antonio Méndez (no es su nombre real), un nifilo mexicano de
9 afios con un tumor muscular maligno. Cuando le conoci en 2012 ya habia recibido numerosas
sesiones de quimio y radioterapia, pero su cancer se habia extendido a sus pulmones y cerebro.
Estaba muy claro que no se iba a recuperar, pero sus médicos nunca habian hablado abiertamente
con él o con sus padres sobre su prondstico o sus opciones de tratamiento. En lugar de ello, querfan
continuar con la quimioterapia, tratamiento que estaba considerado como futil y que causaba a
Antonio serios dafios indeseables. Antonio y sus padres ya no querian realmente mas quimioterapia,
pero los médicos no les daban otras opciones. Antonio estaba sufriendo dolor severo que sus
médicos no trataban adecuadamente, dejandole en agonia gran parte del dia.

El caso de Antanio demuestra claramente |laimportancia de la Carta de los Derechos de los Nifios
Moribundos. ﬁmo la Carta recomiendHequipo hospitalario que trataba a Antonio hubiera
escuchado a el'y a sus padre le hubieran proporcionado informacion adecuada sobre su
enfermedad y sus opciones d tamientg les hubieran apoyado para sobrellevar su dolor
espiritual y emocional; y si le hubieran trata decuadamente sus sintomas, les habrian ahorrado
a Antonio y a su familia una gran cantidad de sufrimiento innecesario. Quizas no habria hecho la
pérdida de Antonio menos dolorosa, pero le habrian dado a él, a sus padres y a su hermana mayor
un sentimiento de pesar compartido y consuelo, en lugar de una sensacion de abandono.

Diederik Lohman

Director Asociado,

Division de Salud y Derechos Humanos
Human Rights Watch
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INTRODUCCION

En nuestra cultura, no nos gusta hablar de enfermedady muerte enrelacion a los nifios. Una enfermedad
seria y la muerte de un nifio, se perciben a menudo como algo profundamente injusto. Es como si el
sufrimiento, aceptado y reconocido como una parte integrante de la experiencia humana, de alguna
forma no afectaria a toda la existencia y que los nifios, de cualquier edad y condicién, fueran inmun

Sin embargo, la realidad con | e nos encontramos diariamente prueba que los nifios sufren, y que,
al marg su edad, experimentan todos los problemas clinicos, psicoldgicos, éticos y espirituales
asociado na enfermedad incurable y a la muerte.

La muerte de un nifio es un suceso devastador y tragico para todos aquellos a los que les afecta: los
miembros de la familia que, desconsolados por el dolor, pueden perder sus motivaciones y modificar
sus comportamientos, su participacion y perspectivas; los sanitarios que tienen que enfrentarse a las
complejas necesidades de cuidados del nifio en una situacion donde la profesionalidad, la ética, la
deontologia y la practica deben contar con sus propias emociones personales, experiencias y temores.
Esta situacion a menudo produce reacciones de ira, rechazo o negacion, acompafiadas de una
injustificada y no realista fe en la capacidad de la medicina y, ocasionalmente, indiferencia a lo que
estd sucediendo. Sin embargo, son los nifios los que pagan el mayor precio: soportan y se enfrentan
directamente a la carga de una enfermedad incurable y a la muerte, al trauma de la separacion, la
pérdida de su futuro, y a menudo deben soportar solos las consecuencias de su condicion, sus temores
y SUs emociones.

Aveces, las personas mas cercanas a él rehlsan darse cuenta de la progresion negativa de la enfermedad
Yy, en consecuencia, no reconocen la enfermedad terminal y la muerte como temas reales e inminentes
a los que hacer frente de una manera realista. Como resultado de ello, los nifios estan sometidos
a decisiones no realistas y a tratamientos inadecuados. Mas a menudo, aungue son plenamente
conscientes de la realidad de la situacion, los cuidadores tratan de “proteger” al nifio de una verdad que
ellos consideran demasiado dificil y dolorosa de soportar, evitando hablar de ella, justificandola, como
el precio a pagar por un imaginario futuro “mejor” o, a pesar de lo evidente de la situacion, negandola
descaradamente.

Enambos casos, aunque el nifio es el “protagonista”, se convierte en el “objeto” del tratamiento, cuidadoy
amor, y se le priva del derecho como una “persona” a hablar con franqueza, decidir, expresarse y discutir
sentimientos personales, deseos, esperanzas y sus temores mas profundos. Este no es ciertamente
un problema facil al que enfrentarse; las causas que condicionan e influyen en el comportamiento
y las decisiones son complejas vy tienen raices profundas. Sin embargo, las dificultades con que nos
encontramos en el afrontamiento de este problema no pueden entorpecer la tarea, ni puede generar
dudas y recelos en o que afecta a los derechos de esos nifios y los deberes de los que les acompafian
y cuidan durante la fase final de sus vidas.

La Carta de los Derechos de los Nifios Moribundos fue disefiada con el propdsito de resaltar los derechos
de los pacientes jovenes sobre los que la edad, la condicidn, la cultura, la ubicacion y el tiempo no
pueden y no deberfan socavar. A cada derecho corresponde una serie de deberes: la Carta los describe
y define, intentando combinar todos los aspectos profesionales, éticos, legislativos y de investigacion.
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Las publicaciones médicas, filosoficas, éticas, religiosas, psicoldgicas y legislativas, proponen derechos,
recomendacionesy estrategias, ofreciendo soluciones y explicaciones para lo que ocurre. Sin embargo,
este cuerpo de conocimientos a menudo permanece separado del contexto real, clinico, familiar y social
en que el nifio vive y, eventualmente, muere, y es a menudo irrelevante para los casos individuales.

La intencion de la Carta es proporcionar una herramienta facilmente comprensible que proporcione
elementos para la consideracién y la accién; ofrece sugerencias y soluciones dirigidas a salvaguardar
los derechos de los nifios y su dignidad en cualquier marco o situacion y que pueden ser aplicadas en
cualquier circunstancia clinica o entorno.

La Carta esta basada en una amplia revision de documentos oficiales, estudios de investigacion, y
literatura relacionada; la pluralidad de fuentes y colaboradores asegura una vision de conjunto tanto
de los derechos como de los deberes correspondientes.

La primera parte de la Carta incluye un glosario que proporciona la definicién de la terminologia clave
utilizada en el documento del cual el significado semantico no debe ser interpretado como absoluto y
general, sino mas bien aplicado a la realidad de los nifios y a la situacion de fin de la vida. La segunda
parte es una lista de los 10 derechos de los nifios que estan cerca del final de la vida. A cada derecho
corresponde una serie de deberes.

Para cada derechoy sus deberes relevantes, existen notas aclaratorias para su correcta interpretacion
y aplicacion. Estan basadas en una sintesis de las normas e indicaciones propuestas en los principales
documentos nacionales e internacionales y en las publicaciones listadas en las referencias ubicadas al
dorso del documento.

La Carta analiza las necesidades del nifio moribundo, define sus derechos e indica como hacer frente
a sus necesidades fisicas, psicoldgicas, relacionales, éticas y espirituales, asi como a las de la familia y
otras personas cercanas y que contribuyan a su cuidado. Pone el énfasis en que estar muriendo no
debilita los derechos de una persona; por el contrario, la fragilidad y la complejidad de la condicion de
los nifios aumenta su importancia y no deja lugar a su negacion. El documento reafirma la centralidad
del nifio, restableciendo un papel que a menudo no es reconocido.

Franca Benini y Roberta Vecchi
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DEFINICIONES

Los términos utilizados en esta Carta para los Derechos de los Nifios Moribundos se definen a continuacion:

Nifio: Cualquier persona, desde el nacimiento hasta los 18 afios, sea cual sea su género, raza, nacionalidad
y condicion de salud. Este término se refiere a una extensa gama de mdividune van desde los neonatos
prematuros a los adolescentes cerca de la adultez.

Familia: Padres, hijos, otros miembros familiares o personas que comparten la responsabilidad de cuidar
y/o del desarrollo fisico, psicosocial y espiritual del nifio o que esta en contacto con su cuidado y afecto. Este
término también incluye a los protectores legales.

Miembros del equipo de Cuidados: Todos los profesionales sanitarios que proporcionan cuidado en el
hogar, hospital o hospice.

Nifio moribundo: Cualquier nifio que esta en la fase terminal de la vida cuando la muerte es inevitable.

Final de vida: Periodo antes de la muerte durante el cual la condicion clinica esta severamente
comprometida y los cambios en los signos vitales indican que la muerte es inminente.

Capacidad Legal: La posibilidad, adquirida al nacimiento por todo ser humano para ejercitar los derechos
y responsabilidades. Por existir, todo individngee esta capacidad sea cual sea la duracién de su vida.

Capacidad para discernir y la toma de sus decisiones: La capacidad de los enfermos para expresar las
opiniones en temas que les conciernen; la edad del nifio y su madurez deberan ser tomadas en cuenta.

Cuidados Paliativos Pediatricos: El cuidado total del cuerpo, mente y espiritu del nifio y de la familia
requiere un abordaje multi-disciplinar que alivie el sufrimiento fisico, psicoldgico y social del nifio y de su
familia. Incluye a todos los miembros de la familia y hace uso de los recursos comunitarios.

Calidad de la vida: La percepcion subjetiva de la vida de una persona en el contexto socio-cultural y en
el contexto de sus valores que corresponden al medio ambiente en el que se desarrollan sus vidas y en
relacion a sus necesidades, preocupaciones, expectativas y valores.

Dolor: Una experiencia sensorial y emocional asociad n un dafio actual o potencial o descrito en
términos de tales dafios. El término, por lo tanto, expre solo dafio fisico sino también el sufrimiento
que le acompafia y que esta generado, mantenido y persiste aun en ausencia de dafio tisular.

Sedacion paliativa/sedacion terminal: Una terapia cuidadosamente programada para controlar, reducir
0 a eliminar el sufrimiento debido a sintomas intratables por otro medio: comprende la reduccion
farmacoldgica de la conciencia hasta la inconsciencia.
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A ser considerado como “una persona” hasta su muerte,
sea cual sea la edad, lugar, condicién y contexto del cuidado.

A recibir un tratamiento eficaz, completo, cualificado, integral
y un cuidado continuado, para alivio del dolor y de otros sintomas
fisicos y psicologicos que produzcan sufrimiento.

A ser escuchado e informado adecuadamente sobre su enfermedad
con la debida consideracioén a sus deseos, edad y capacidad para comprender.

A participar, en base a sus capacidades, valores y deseos en la eleccion
de los cuidados y tratamientos relacionados con su vida, enfermedad y muerte.

A expresar sus sentimientos, deseos y expectativas y a que éstos
sean tomados en consideracion.

A que se respeten sus creencias culturales, espirituales y religiosas y a recibir
asistencia espiritual y soporte de acuerdo con sus deseos y elecciones.

A tener una vida social y relacional adecuada a su edad,
condiciones y expectativas.

A estar rodeado por miembros de la familia y seres queridos que estén
comprometidos en la organizacién y la provision de su cuidado y a que éstos
reciban apoyo en el manejo de los problemas emocionales y econémicos
que puedan surgir por su situacion.

A ser cuidado en un lugar apropiado para su edad, necesidades y deseos
y que permita a la familia estar cercana y participar en su cuidado.

A tener acceso a servicios de cuidados paliativos pediatricos que respeten su mejor
interés y a que se eviten tanto las maniobras futiles como las excesivamente
molestas y el abandono terapéutico.



A SER CONSIDERADO COMO

UNA “PERSONA” HASTA SU MUERTE, i
SEA CUAL SEA SU EDAD, LUGAR, CONDICION
Y CONTEXTO DEL CUIDADO

Un nifio es una persona en todos los aspectos en cualquier fase de la vida.

ES UN DEBER

Respetar la personalidad del nifio, su individualidad, valores, historia de vida y la rutina
diaria para proporcionar el apoyo adecuado que permita al nifio vivir y estar presente
hasta el final de la vida.

Salvaguardar la dignidad del nifio a través de un comportamiento respetuoso, incluso si

el niflo esta en un estado de inconsciencia completa o parcial debido a la progresion de
la enfermedad y/o sus tratamientos.
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NOTAS ACLARATORIAS

Un niflo es legalmente considerado como una persona en cualquier etapa de la vida y esta
consecuentemente dotado de derechos tales como el derecho a la vida, cuidado sanitario, proteccion,
igualdad, empleo (si tiene la edad legal), respeto a la privacidad individual y familiar, libertad de
expresion, creencias religiosas y a no ser discriminado.

Estos derechos, como los definen la legislacion, los protocolos institucionales y las convenciones
internacionales, reconocen la potestad del nifio para ejercer efectivamente sus derechos cuando
demuestre una adecuada capacidad de discernimiento, no estando condicionados por la edad,
residencia, contexto, raza, nacionalidad, cultura, enfermedad o estado de consciencia y deberian ser
plenamente respetados.

Sin embargo, este abordaje rigido es histéricamente disefiado para regular los temas legales o
patrimoniales y son plenamente inadecuados para temas personales, tales como el derecho al cuidado
sanitario. En el caso de éste, el estado pleno del nifio como “persona”, no depende de tener un nivel
especifico de funcionamiento fisico o cognitivo, ni de su presente o futura capacidad para razonar
como un adulto, ni tampoco depende de las caracteristicas individuales psicofisicas del nifio.

Por lo tanto, las obligaciones hacia un nifio moribundo provienen de sus cuidadores, particularmente
la familia y el equipo sanitario. Los derechos, como se definen en esta Carta, deberan ser considerados
como correlativos a los deberes impuestos por aquellas obligaciones.
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A RECIBIR UN TRATAMIENTO EFICAZ, COMPLETO,
CUALIFICADO, INTEGRAL Y UN CUIDADO CONTINUADO
PARA ALIVIO DEL DOLOR Y OTROS SINTOMAS FiSICOS Y
PSICOLOGICOS QUE PRODUZCAN SUFRIMIENTO

Los nifios, sea cual sea su edad, experimentan todos los aspectos de la enfermedad
y muerte. Tienen el derecho a recibir un cuidado global que efectivamente cubra
todas sus necesidades clinicas, psicologicas, sociales, éticas y espirituales.

ES UN DEBER

Proporcionar cuidados paliativos por equipos multi-profesionales e interdisciplinares
apropiadamente formados.

Formar cuidadores no solo en sus destrezas especificas profesionales, sino también
para que sean capaces de trabajar como parte de un equipo y que sean conscientes y
respetuosos de los principios éticos subyacentes en este tipo de cuidado.

Valorar la presencia y nivel de dolor y otros sintomas que causan sufrimiento utilizando
instrumentos especificos adaptados a la condicion y a la edad del nifio.

Proporcionar una prevencion efectiva de los sintomas molestos con particular atencién
al alivio del dolor y el tratamiento efectivo de aquellos que estén presentes.

Proponer estrategias terapéuticas que respeten la autonomia del nifio, dignidad, vida
social, ritmos circadianos y privacidad evitando procedimientos futiles, invasivos,

dolorosos y molestos.

Prescribir una sedacién paliativa/terminal cuando los sintomas no respondan al
tratamiento.

TODOS LOS NINOS MORIBUNDOS TIENEN DERECHOS
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NOTAS ACLARATORIAS

Los nifios estan constantemente sometidos a cambios fisicos, cognitivos y emocionales que
pueden afectar a todos los cuidados que se proporciona. Por lo tanto, cualquier valoracion
y tratamiento debeg=<pstar adaptad la edad del nifio, a su desarrollo fisico y cognitivo.
Cuando sea posiblestrategias detuidado sanitario y elecciones deberan ser compartidas

con el niflo y su familia.

Casi todos los nifios moribundos experimentan al menos un sintoma que determina su calidad
de viday un 90 % de ellos experimentan un gran sufrimiento.

En la fase final de la vida, ademas, los sintomas clinicos son mdultiples; pueden estar
interrelacionados y complicados por aspectos emocionales y psicologicos significativos.

Por lo tanto, es vital que las necesidades clinicas y psicolégicas del nifio sean evaluadas
continuamente y que las diversas estrategias farmacoldgicas y no farmacolégicas, asi como
otras intervenciones, se implementen para prevenir la aparicion, controlar y evitar el peso del
sufrimiento fisico y psicolégico.

La calidad de vida del niflo y de su familia, sus deseos y decisiones de cuidado deberan ser
tomadas en consideracién.

Sin embargo, debe reconocerse que pueden existir opiniones conflictivas con la familiay entre
los profesionales en relaciéon con el tratamiento mas apropiado.

En estos casos, los aspectos de coste/beneficio del tratamiento, en términos de agresividad
percibida y de sufrimiento deberan ser cuidadosamente evaluados y prevalecer siempre el
mejor interés del nifio.

19 | TODOS LOS NINOS MORIBUNDOS TIENEN DERECHOS | CARTA DE LOS DERECHOS DEL NINO MORIBUNDO


WILSON
Nota adhesiva
adaptados 

WILSON
Nota adhesiva
deberán


A SER ESCUCHADO E INFORMADO ADECUADAMENTE
SOBRE SU ENFERMEDAD CON LA DEBIDA
CONSIDERACION A SUS DESEOQOS, EDAD Y CAPACIDAD
PARA COMPRENDER

El nifo debera recibir informacién apropiada sobre su enfermedad, su
evolucion, prondstico y el tratamiento que se le propone.

Debe considerarse que el nifio tiene su propia comprension de la muerte
gue estd condicionada por muchos factores. Estos incluyen: la edad vy
madurez del nifio; la naturaleza y progresiéon de la enfermedad; la cultura
de la familia, costumbres, creencias, contexto socio-cultural y relaciones
sociales.

ES UN DEBER

Comunicarse con el nifio para proporcionarle informacion comprensible sobre su
diagnostico, prondstico y tratamiento en una forma que permita el desarrollo de un
didlogo que permita dar tiempo y espacio para escuchar.

Los aspectos esenciales de la comunicacién son:

1 Considerar debidamente todos los factores que pueden influenciar su comprension
sobre la vida y la muerte;

2 Evaluar la capacidad del nifio para comprender y su voluntad de ser informado;

3 Compartir las decisiones con la familia, particularmente en relacién a como informar
al nifio;

4 Acordar con el equipo de cuidados los métodos y el contenido de la informacion;

5 Adaptar la comunicacion verbal como la no verbal a las circunstancias/necesidades
individuales;

6 Dar informacion facilmente comprensible y respuestas que proporcionen una

esperanza realista y seguridad sobre el futuro percibido por el nifio y tiempo y
espacio para sus preguntas (sobre la enfermedad, trayectoria, eventos adversos).

TODOS LOS NINOS MORIBUNDOS TIENEN DERECHOS
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NOTAS ACLARATORIAS

Proporcionar una informacién adecuada a los pacientes es un deber de los clinicos y es un
componente fundamental del cuidado. Los nifios tienen derecho a ser informados de su estado de
salud de acuerdo a su edad, desarrollo cognitivo, capacidad de raciocinio y situacion clinica.

La informacién que se proporcionara debera estar de acuerdo a la edad del nifio, situacion clinica y
desarrollo cognitivo, asi como también a sus expectativas y deseos. El nifio podra decidir e indicar
quién, donde, cobmo y qué informacién se le proporcione.

Un nifio debera recibir informacién apropiada que le ayude a comprender qué es lo que esta
sucediendo para contextualizar los tratamientos propuestos. Es fundamental que exista un didlogo
claro, abierto y continuo que proporcione respuestas integrales a todas las preguntas del nifio.

La comunicacion debe dejar espacio para la esperanza y debera abordar las metas alcanzables y los
deseos.

Los que se comunican con los nifios deberan no hacer suposiciones, ni juicios preconcebidos
relacionados alaedad delos nifios, situacion o capacidad paracomprender. Se debera continuamente
evaluar que los nifios comprendan plenamente la informacién proporcionada y que ningln aspecto
haya quedado poco claro.

Ocultar la informaciéon o dar respuestas evasivas, es considerado generalmente como un
comportamiento “protector” y de “solidaridad”, manifiesta el temor de las familias y de médicos
a tener que discutir un tema molesto: representa una forma de defensa o de huida frente a una
situacion que es dificil de manejar tanto desde el punto de vista humano como profesional.

Las respuestas evasivas pueden causar temor, ansiedad, sufrimiento, sentimientos de soledad,
aislamiento y falta de comprensién; éstas dafian las relaciones y la calidad de la vida que queda.
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A PARTICIPAR, EN BASE A SUS CAPACIDADES, VALORES
Y DESEOS EN LA ELECCION DE LOS CUIDADOS

Y TRATAMIENTOS RELACIONADOS CON SU VIDA,
ENFERMEDAD Y MUERTE

Si bien el nifio es una persona en todos sus aspectos y es el titular de los
derechos fundamentales como el derecho a la vida, dignidad, libertad de
expresion e igualdad, debe considerarse que la capacidad del ejercicio
autonomo de tales derechos se adquiere progresivamente con la edad y
madurez, y que ésta es afectada por muchos otros factores como los que se
discuten en el Derecho n° 3.

ES UN DEBER

Escuchar al nifio y ofrecerle oportunidades para que se exprese verbal y no
verbalmente en relacidn a las posibles opciones y tipos de tratamiento sea cual
sea su edad.

Tener en cuenta que el nifio es un miembro de una familia y que es consciente de la
forma en que las decisiones han sido tomadas por ésta y las que se tomaran en el
futuro.

Considerar que, en el caso de nifios muy pequefios, si son adecuadamente apoyados,
los padres son de ayuda esencial para comprender los deseos del nifio y sus

preferencias de tratamiento.

Reconocer que la autoridad parental disminuye gradualmente conforme aumenta la
competencia del nifio.

En los esfuerzos para resolver las posibles divergencias entre los deseos del nifio
y aquellos de la familia, debera prevalecer el “mejor interés” de los nifios.

TODOS LOS NINOS MORIBUNDOS TIENEN DERECHOS
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NOTAS ACLARATORIAS

Los deseosylas expectativas del nifio deben serinvestigadosy tomados con la debida consideracién
en relacién a la eleccion del cuidado y los programas de tratamiento que le afectan.

Los nifios tienen el derecho al cuidado de su salud, integridad fisica y autodeterminacién, aunque
no existan reglas especificas sobre como ejercer actualmente estos derechos.

El problema, por tanto, es como asegurar el ejercicio de estos derechos fundamentales en las
diversas etapas de los nifios que se caracterizan por niveles muy diferentes de desarrollo fisico,
cognitivo, relacional y experiencial.

En los neonatos, los infantes y nifios pequefios existe una incapacidad sustancial para comprender
y procesar plenamente lo que se les esta comunicando y expresando verbalmente; por lo tanto, el
proceso autbnomo de toma de decisiones en esta etapa no puede admitirse.

En niflos mayores, el desarrollo de las destrezas de comprension, procesamiento y comunicacion
permite el reconocimiento de una cierta capacidad de decisién que no parece corresponder
siempre con la edad. Sin embargo, esto debera ser evaluado caso por caso dependiendo, de los
niveles cognitivos del nifio y de su desarrollo relacional.

Deberan tomarse también en cuenta otros factores, como se indican en los Derechos n° 1,2,3.
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A EXPRESAR SUS SENTIMIENTOS, DESEOS
Y EXPECTATIVAS Y QUE ESTOS SEAN
TOMADOS EN CONSIDERACION

Se le permitira al niflo expresar todas sus emociones y sentimientos
experimentados alolargo de la enfermedady en las etapas finales de la vida.
La familia y el equipo sanitario debe ser capaz de reconocerlas, aceptarlasy
proporcionar las respuestas apropiadas.

ES UN DEBER

Para los miembros de la familia: ser capaces, dentro de sus aptitudes especificas
y competencias, de proporcionar al nifio el apoyo emocional y de reconocer los
sentimientos expresados y no expresados, sus deseos y expectativas.

Para el equipo sanitario: estar formado, de acuerdo a su papel profesional para saber
reconocer, valorar y dar apoyo a los sentimientos de los nifios y a sus emociones.

Para las personas cercanas a la familia: recibir ayuda para dar soporte al nifio y proteger
su vulnerabilidad.

Ayudar al nifio a vivir diariamente con sus propios proyectos y expectativas y estimularle

a expresar sus intereses y emociones a través de actividades tales como el arte, musica,
juego, etc.
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NOTAS ACLARATORIAS

Los nifios tienen el derecho a expresar sus puntos de vista en relacion a la forma de vivir su vida.
Tales expresiones son sindnimas de respeto personal y la libertad que el nifio posee.

La legislacion internacional, la Constitucion nacional y las leyes especificas sobre la participacion
de los nifios y la posibilidad de compartir todas sus elecciones, consideran a los nifios como
individuos activos capaces de concebir y expresar opiniones validas.

Los nifios podran expresar sus puntos de vista, opciones y expectativas que afectan a su vida diaria,
como también sus sentimientos, emociones y preocupaciones que inevitablemente experimentan
en la fase final de la vida.

Cuando se interacciona con los nifios, se pondra especial atencién en el significado del lenguaje
corporal y de la comunicacién no verbal.

Los cuidadores deben ser conscientes de lo que evocan sus propias emociones en el cuidado a un
nifio moribundo para tratar de mantenerlas bajo control.
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A QUE SE RESPETEN SUS CREENCIAS CULTURALES,
ESPIRITUALES Y RELIGIOSAS, Y A RECIBIR ASISTENCIA
ESPIRITUAL'Y SOPORTE DE ACUERDO CON SUS DESEOS
Y ELECCIONES

Independientemente de su nacionalidad, raza, cultura o trasfondo religioso,
los valores culturales del nifio seran respetados, sin transgredirlos por causa
de un mejor interés para el niflo. Se debera estimular a los nifios a que sigan
sintiéndose miembros de la unidad familiar original.

ES UN DEBER

Considerar el mejor interés del nifio en todas las edades y circunstancias, de manera
que se respeten y fomenten los valores de su cultura, espiritualidad, religion y los
propios de su familia, la cual fundamenta su identidad individual.

Promover que el nifio y su familia puedan expresar sus emociones y sufrimientos de
acuerdo con su propia culturay religion.

Facilitar la presencia de un intérprete de su propia cultura, que asegure que el nifio y su
familia, independientemente de su raza o lengua puedan expresar sus necesidades.

Reconocer y dar soporte al nifio y a su familia de acuerdo a sus necesidades espirituales,
modelos culturales y tradiciones étnicas.

Crear durante la etapa final de la enfermedad un entorno/ambiente adecuado donde el

nifio y su familia puedan vivir y expresar sus practicas y rituales en relacion a la muerte
y al duelo, de acuerdo con su orientacién cultural y espiritual.

TODOS LOS NINOS MORIBUNDOS TIENEN DERECHOS
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NOTAS ACLARATORIAS

Los nifios forman parte de una comunidad que viene definida por su etnia, lenguaje, religién
y cultura. Estos aspectos deben ser respetados y los nifios estimulados a mantener todas las
caracteristicas y practicas que distinguen a su familia, valores, creencias y puntos de vista.

Debe evitarse cualquier forma de discriminacién en funcién de su raza, nacionalidad, religién,
posicién econdmico-social o enfermedad.

Siasilo solicitan, el nifio y su familia deben recibir apoyo espiritual con el fin de ayudarles a afrontar
los numerosos y complejos problemas vinculados a la enfermedad terminal y a la muerte.
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A TENER UNA VIDA

SOCIALY RELACIONAL
ADECUADA A SU EDAD,
CONDICIONES Y EXPECTATIVAS

Todos vivimos, como parte de una sociedad, con interacciones sociales
y las relaciones con otras personas, son esenciales para nuestra vida y
crecimiento personal.

Todoslosnifios, inclusolosque son muyjévenesylos que estancriticamente
enfermos, tienen necesidadessocialesque debenserreconocidasy cubiertas
apropiadamente para que no se sientan abandonados o aislados y que no
experimenten una “muerte social” de forma anticipada a su “muerte fisica”.

ES UN DEBER

Fomentar y reforzar que los nifios interactden con su medio ambiente a través de una
adecuada planificacién y organizacion.

Facilitar y mantener las relaciones de los nifios, por medio de rehabilitaciéon, apoyo y el
refuerzo de sus habilidades motoras, sensoriales, cognitivas ,comunicativas y sociales.

Ofrecer a los nifios herramientas recreativas apropiadas, entornos y actividades y crear
oportunidades para el juego y la interaccion social.

Permitir que los nifios continden su proceso educativo bien a través de su asistencia al
colegio o realizando otras actividades educativas y culturales.
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NOTAS ACLARATORIAS

Desde muy temprana edad, los nifios son seres interactivos y tienen un papel en la sociedad;
participany contribuyen a su manera a la vida de la comunidad y crecen dentro de su grupo social.

El diagnostico de una enfermedad incurable va cargado con muchos desafios que limitan las
actividades y las relaciones sociales; esto puede aumentar de forma significativa la angustia del
nifio y la percepcion de aislamiento con un impacto negativo sobre su calidad de vida y la de su
familia.

La red de apoyo de la familia, amigos, colegio, comunidad local y asociaciones de pacientes, es
un importante instrumento terapéutico que deberia ser utilizado, porque puede ofrecer al nifio
criticamente enfermo importantes oportunidades de juego, interaccion social y crecimiento
personal.

El colegio puede desempefiar un importante papel para la vida del nifio gravemente enfermo.
Los profesores pueden llegar a ser miembros activos del equipo de cuidados; deben ser capaces

de adaptar las actividades educativas, de aprendizaje o recreativas, a las peticiones del nifio en
base a sus recursos fisicos, mentales y emocionales, para asi ayudarle a mantener la normalidad.
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A ESTAR RODEADO POR MIEMBROS DE LA FAMILIA

Y SERES QUERIDOS QUE ESTEN COMPROMETIDOS

EN LA ORGANIZACION Y LA PROVISION DE SU CUIDADO
Y A QUE ESTOS RECIBAN APOYO EN EL MANEJO

DE LOS PROBLEMAS EMOCIONALES Y ECONOMICOS
QUE PUEDAN SURGIR POR SU SITUACION

Paralos nifios contar con la presencia de sus padres, hermanosy miembros
de la familia a quienes aman, es esencial para mantener y promover
su bienestar, su proteccion y para satisfacer su necesidad de sentirse
queridos.

ES UN DEBER

Responder a la necesidad del nifio de la presencia de miembros de su familia y seres
queridos de acuerdo con sus deseos.

Proporcionar a la familia de forma oportuna y continua una informacion detallada y
puntual acerca del prondstico y situacion clinica.

Escuchar, ensefiar y dar apoyo a los padres en el cuidado de su hijo, ayudandoles a
mantener su funcion de padres.

Proporcionar a todos los miembros de la familia, incluyendo los hermanos, el necesario
soporte psicoldgico, emocional y espiritual durante el proceso de la enfermedad,
muerte y duelo.

Ayudar a la familia a hacer frente a los problemas econémicos, sociales y laborales

que surjan, facilitando el acceso al apoyo legal, inclusive a través de la participacion de
asociaciones de voluntariado y de caridad.

TODOS LOS NINOS MORIBUNDOS TIENEN DERECHOS
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NOTAS ACLARATORIAS

El nifio tiene derecho a unavida familiar. La cercania de padres, hermanos, parientes y amigos mejora
la calidad de vida, estimulay promueve la “normalidad”y aumenta la sensacion de seguridad del nifio
y su implicacién. Sin embargo, en los casos en que asi convenga al nifio, podria haber excepciones
que deberian ser reconocidas.

Enfrentarse a la enfermedad terminal de un nifio y a su muerte es extremadamente dificil para sus
padres; la ansiedad y la desesperacion generan sentimientos de impotencia, frustracion y dolor,
provocando a veces comportamientos como el abandono, descuido, irresponsabilidad, agresion y
conflicto, tanto dentro como fuera de la familia.

Como consecuencia de las necesidades de un nifio en estado critico, los papeles normales de los
miembros de la familia se transforman y cambian sus aspiraciones, comportamientos y limitaciones;
el aislamiento social y las dificultades econdmicas pueden llegar a ser un problema.

La familia, especialmente los padres, son parte integral y activa del equipo de cuidadores del nifio:
en ellos se delega una parte importante del cuidado del nifio y frecuentemente son responsables de
una parte del tratamiento médico y del apoyo psicolégico (especialmente si el nifio esta en su casa).

Para evitar la sobrecarga de una excesiva responsabilidad en los padres, esos deberes deberian ser
aligerados del cuidado continuado por el soporte de un equipo experimentado y empatico durante
las 24 horas del dia.

Los hermanos también tienen que soportar la enfermedad y el sufrimiento del nifio.
Desgraciadamente, a veces son olvidados, aislados o despreciados e incluso, en ocasiones,
apartados del seno de la familia por la prioridad que se asigna a las necesidades del nifio en
situacién critica.

En el momento de la muerte, se debe ayudar a la familia a aceptar gradualmente la separacién
y animarles a participar en los rituales de preparacion del cuerpo para el funeral. La forma en
gue se actle en esta fase puede tener un impacto significativo en la habilidad de la familia para
enfrentarse al duelo.

Es preferible que después de la muerte del nifio, que un miembro del equipo de cuidado mantenga
relacion con la familia para apoyarles durante el duelo y ayudarles a evaluar las decisiones tomadas
sobre cuidado y tratamientos durante la enfermedad, con remision, a quienes lo necesiten, a un
soporte de duelo especializado.
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A SER CUIDADO EN UN LUGAR APROPIADO

PARA SU EDAD, NECESIDADES Y DESEOS Y QUE PERMITA
A LA FAMILIA ESTAR CERCANA'Y PARTICIPAR

EN SU CUIDADO

El lugar de cuidado tiene un impacto significativo en la vida del nifio y de su
familia.

ES UN DEBER
Permitir que el nifio y la familia escojan el lugar para ser cuidado al final de la vida.

Asegurar la misma calidad de cuidado y soporte, sea cual sea el lugar y proporcionar
intervenciones flexibles adaptadas a las diferentes circunstancias.

Cuando sea posible, proponer y facilitar el cuidado del final de vida en el hogar familiar,
con un soporte apropiado que permita afrontar la enfermedad del nifio y la muerte.

Si la atencién en el hogar no es posible, asegurarse de que el nifio sea atendido en un

lugar apropiado para su edad que permita la presencia constante de sus miembros
familiares y sus seres queridos.
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NOTAS ACLARATORIAS

Es importante que el nifio y la familia puedan escoger el lugar para el cuidado del final de la vida y que
el equipo de cuidado apoye esta eleccion.

Generalmente, para los nifios, como para la mayoria de pacientes, el lugar preferido de cuidado es el
hogar familiar; sin embargo, esto no siempre es verdad en el final de la vida o en la etapa de la agonia
de la enfermedad.

Cuando el cuidado en el hogar no sea practico o deseado por el nifio y la familia, la mejor solucién
alternativa es el hospice de los nifios.

El hospice, o unidad de paliativos para nifios, es una estructura residencial dedicada a ellos que ofrece
un ambiente amigable orientado a la familia y al nifio. Es una alterativa valig=spl cuidado en casa o en
el hospital, donde un equipo especializado y experimentado puede propo ar cuidados y soporte
adecuados y continuos.

Cuando la hospitalizacién sea inevitable, se procurara asegurarse de encontrar un lugar y un tipo de
asistencia que esté en linea con los principios fundamentales de los cuidados paliativos pediatricos.
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A TENER ACCESO A SERVICIOS DE CUIDADQOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS QUE RESPETEN SU MEJOR
INTERES Y A QUE SE EVITEN TANTO LAS MANIOBRAS
FUTILES COMO LAS EXCESIVAMENTE MOLESTAS

Y EL ABANDONO TERAPEUTICO

El cuidado apropiado de un nifio durante la fase final de la vida es un
reto porque hay que mantener un exigente equilibrio entre el abandono
terapéutico y la excesiva atencién (encarnizamiento). Los servicios de
cuidados paliativos pediatricos especificos pueden proporcionar una
soluciéon apropiada a este problema.

ES UN DEBER

Asegurar el acceso a cuidados paliativos expertos que sean especificos para el cuidado
de los nifios y que se continue proporcionando un cuidado de soporte sanitario, incluso
cuando una ya no sea posible una curacién para la condicion subyacente.

Asegurar que las intervenciones médicas se lleven a cabo cuando los beneficios para el
nifio superen plausiblemente sus efectos adversos.

Asegurar que se proporcione continuidad y calidad de cuidado entre los diversos
lugares de asistencia (hogar, hospital, hospice).

Evitar los tratamientos invasivos o molestos que impacten negativamente en la calidad

de vida del nifio y/o que prolonguen innecesariamente el sufrimiento y el proceso del
fallecer.
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NOTAS ACLARATORIAS

Como se especifica en numerosas publicaciones y documentos, los nifios deben tener acceso a
servicios especificos de cuidados paliativos pediatricos.

La Organizacién Mundial de la Salud define a los Cuidados Paliativos Pediatricos como “El cuidado
activo total del cuerpo, mente y espiritu del nifio y familia. Requiere un amplio abordaje multi-
disciplinar que alivie el sufrimiento fisico, psicolégico y social del nifio e incluya a los miembros
familiares, asi como también a todos los recursos disponibles en la comunidad”.

Empieza cuando se hace el diagnostico de una enfermedad incurable, continda tanto si el nifio recibe
0 no un tratamiento dirigido a la enfermedad y requiere un abordaje multi/interdisciplinar. El hogar
familiar representa el lugar de cuidado ideal, integrado, cuando sea necesario, con el hospice del
nifo.

Los principios del cuidado paliativo son:

—_

Mejorar la calidad de vida del nifio y de la familia;
2 Hacer participar al nifio y a la familia en la identificacion de sus necesidades;

3 Proporcionar todos los medios de soporte médicos, psicolégicos, cognitivos, educacionales;
recreativos y de ensefianza;

4 Garantizar cuidado continuo proporcionado por un grupo de profesionales sanitarios
especializados cualificados y complementarios.

Requieren una formacién apropiada, tiempo, paciencia y dedicacion.
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