Referencia al marco
regulador sobre el
derecho a los cuidados
paliativos de lainfanciay
adolescencia

La atencion paliativa a pacientes que la requieren es un derecho reconocido por organis-
mos internacionales y una prestacion sanitaria claramente descrita en la legislacion
espafnola y andaluza.

Cuidados paliativos
pediatricos en el ambito
internacional

A nivel internacional, La Convencion de los derechos del Nifio de las Naciones Unidas' reco-
noce, en su articulo 24, «el derecho del nifio a disfrutar del mas alto nivel posible de salud
y a tener acceso a los servicios de salud y atencidn médica». Dicho precepto subraya la im-
portancia de proporcionar a las personas menores de edad un entorno saludable y acceso a
servicios médicos adecuados, lo que incluye la prevencion y tratamiento de enfermedades,
la promocion de habitos saludables y la proteccién contra condiciones que puedan poner
en peligro su salud.

El derecho a la salud que reconoce la Convencidn mencionada representa un compromiso
de los Estados para promover la salud de los niflos, asegurando que crezcan en un entorno
seguroy saludable.

1 https:/Awww.un.org/es/events/childrenday/pdf/derechos.pdf
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6. Asunto relevante: Necesidades y desafios en los cuidados paliativos pediatricos

Por su parte, el Consejo de Europa ha aprobado dos recomendaciones especificas sobre los
cuidados paliativos. De un lado, la Recomendacion 1418 (1999)? que aboga por la definicion
de los Cuidados Paliativos como un derecho y una prestacion mas de la asistencia sanitaria,
VY, por otro, la Recomendacion 24 (2003)3, que establece criterios acerca de la organizaciony
coordinacion de los mismos en el ambito europeo. Asi, reconoce que dicha prestacion debe
desarrollarse mas en Europa, y recomienda a los Estados la adopcion de politicas, legislacion
y otras medidas necesarias para establecer un marco coherente para las politicas nacionales
sobre cuidados paliativos.

Hemos de traer a colacion, asimismo, la Carta Europea de Cuidados Paliativos para ninos
v jovenes”, elaborada por el Grupo de Referencia de Niflos y Jévenes de la European Asso-
ciation for Palliative Care (EAPC) en 2006. Su objetivo es establecer una serie estandares
que puedan usarse como una herramienta para empoderar a los nifos, a sus familiasy a
los profesionales de la salud, con respecto a lo que pueden esperar, a lo que deberia estar
disponible y accesible para ellos, y también para abogar por el desarrollo de los servicios de
cuidados paliativos para nifos en Europa. Establece el documento la intervencion en tres
areas: evaluacion y alivio del sufrimiento fisico, psicolégico y social; cuidados integrales del
cuerpo, la mentey el espiritu del nifo; y apoyo a la familia.

Por su interés, mencionar también en el dmbito europeo un Estudio externo sobre los
cuidados paliativos en Europa realizado en 2007. Los resultados se plasmaron en un do-
cumento en el que se analiza la situacion de los cuidados paliativos haciendo referencia

m explicita a los pediatricos. En el documento se destaca que «Los cuidados en el hogar es

lo que la mayoria de las familias quieren y deberia ser el modelo para todos aquellos que
prestan cuidados paliativos pediatricos». Sin embargo, el Parlamento Europeo reconoce
gue «proporcionar soluciones efectivas para las necesidades de los cuidados paliativos a los
ninos No es una tarea facil..es esencial la organizacion de redes especificas donde trabajen
equipos interdisciplinares pediatricos expertos en estrecha colaboracion con otras redes
locales de atencion primaria y hospitales».

Afade este documento, entre sus estandares, que un programa de cuidados paliativos
pediatricos debe ser capaz de ser atendido por personal cualificado, y de satisfacer las nece-
sidades especificas del nifoy su familia a lo largo del curso de la enfermedad y duelo, inde-
pendientemente de la edad del menor, patologia, lugar de residencia y entorno de cuidados.

Aun cuando los paises de la Unién Europa no venian prestando cuidados paliativos pe-
diatricos especializados de forma estructurada y universal; sin embargo, en los ultimos
anos se estan llevando a cabo importantes iniciativas que sugieren que este aspecto
de los cuidados paliativos esta adquiriendo un mayor reconocimiento acorde con su
importancia en la vida de muchos nifios y nifas.

2 https:/assembly.coe.int/nw/xml/xref/xref-xml2html-en.asp?fileid=167228&lang=en

3 https:/www.sanidad.gob.es/areas/calidadAsistencial/estrategias/cuidadosPaliativos/docs/opsc_est6.pdf.pdf

4 https://www.pedpal.es/site/wp-content/uploads/2023/07/CYP-charter-full-colour-Spanish-1.pdf
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