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1.Cada nifio debe poder gozar de un cuidado paliativo individualizado, adecuado para su
edad y cultura, tal y como lo define la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)1. Se
considerardn las necesidades especificas de adolescentes y jévenes.

2.El cuidado paliativo para nifios y familias debe comenzar desde el momento del
diagnéstico, continuar junto a los tratamientos curativos durante el curso de toda la
enfermedad, incluyendo los cuidados en el final de la vida y durante la etapa de duelo. El
objetivo del cuidado paliativo deberé ser el alivio del sufrimiento y la promocién de la
calidad de vida.

3.Los padres o tutores legales deberdn ser reconocidos como los principales dadores de
cuidado y su participacién como “socios” con pleno derecho, debera ser tomado en
cuenta en todas las decisiones que conciernan a la atencién de sus hijos.

4.Cada nifio deberd ser animado a participar en las decisiones que afecten a su cuidado,
en funcién de su edad y capacidad de comprension.

5.Un enfoque sensible pero honesto serd la base de toda la comunicacién con el nifio y con
la familia del mismo. Deberdn ser tratados con dignidad y privacidad independientemente
de su capacidad fisica o intelectual.

6.Cada nifio o joven deberd poder tener acceso a una educacién, y cuando sea posible,
recibir las oportunidades necesarias para jugar, acceder al ocio, interactuar con amigos y
hermanos y participar en las actividades normales de la infancia.

7.El nifio y la familia deberdn tener la oportunidad de consultar con un especialista en
pediatria cuando sea posible, con especial conocimiento en la condicién del nifio y
estardn bajo el cuidado de un pediatra o médico de familia con experiencia en el cuidado
y seguimiento de nifios.

8.El nifio y la familia tendran derecho a un miembro del equipo de salud clave y accesible

en todo momento cuya tarea serd construir, coordinar y mantener sistemas de apoyo que
incluirdn un equipo de atencidn interdisciplinario y organizar los recursos de la comunidad.
9.El hogar del nifio seguiré siendo el punto central del cuidado cuando sea posible. El
tratamiento fuera de su hogar deberd llevarse a cabo en un entorno centrado hacia los
nifios, dirigido por personal o voluntarios, con formacién en cuidados paliativos para nifios.
10. Cada nifio y cada miembro de la familia, incluidos los hermanos, recibirdn asistencia
apropiada a su cultura en los aspectos clinicos, emocionales, psicosociales y espirituales a -

fin de satisfacer sus necesidades particulares. El apoyo para la familia del nifio en la
etapa de duelo deberd estar disponible todo el tiempo que sea necesario.
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[i]'Los cuidados paliativos para nifios son el cuidado activo y total del cuerpo, la mente y el
espiritu del nifio. mente y el espiritu del nifio, y también implica el cuidado de la familia.
Comienza cuando se diagnostica la enfermedad enfermedad y continda
independientemente de que el nifio reciba o no un tratamiento a la enfermedad. Los
profesionales sanitarios deben evaluar y aliviar el malestar fisico, psicolégico y social del
nifio, psicoldgico y social del nifio. Unos cuidados paliativos eficaces requieren un amplio
enfoque multidisciplinar que incluya a la familia y haga uso de los recursos comunitarios
disponibles; pueden aplicarse con éxito incluso si los recursos son limitados. Pueden
proporcionarse en centros de atencion terciaria, en centros de salud comunitarios y en los
hogares de los nifios".

(Organizacién Mundial de la Salud 2002)
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