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Resumen

Ha sido necesario un largo camino para reconocer al nifio como sujeto de derechos. Hoy,
son numerosas las Declaraciones de reconocimiento de la Atencion Paliativa como un
derecho humano, que precisa un desarrollo legislativo con recursos que lo hagan efectivo.
En este trabajo, se intenta mostrar la evidencia de la proteccion de los derechos del nifio
mediante normativas en los diferentes Estados y se aportan evidencias del reconocimiento
de este derecho en las infraestructuras sanitarias. La persona humana es el centro y eje
sobre el que gira el ordenamiento juridico peruano; de ahi que se proteja la vida desde la
fecundacion hasta la muerte natural y, de manera especial, se reconozca el derecho del nifio
enfermo a ser protegido y cuidado. Desde una perspectiva médica y juridica, se analiza
cuales son esos derechos que tiene el nifio enfermo y cobmo acceder a los cuidados paliativos.
Si bien se ha avanzado mucho en este campo, se aprecia que aun queda mucho trecho por
recorrer.

Palabras clave: dignidad; vida; cuidados paliativos; derechos del nifio enfermo; interés
superior del nifio; cuidado al final de la vida

Abstract

It has taken a long way to recognize the child as a subject of rights. Today, there are
numerous Declarations of recognition that Palliative Care is a human right, which requires
legislative development with resources to make it effective. In this paper, we show the
evidence of the protection of the rights of the child through regulations in the different States
and provide numerous evidences of the recognition of this right in the sanitary infrastructures
are provided. The human person is the center and axis on which the Peruvian legal system
revolves; hence, life is protected from fertilization to natural death and, in a special way, the
right of the sick child to be protected and cared for is recognized. From a medical and legal
perspective, we will analyze what are those rights that the sick child has and how to access
palliative care. Although much progress has been made in this field, it is appreciated that
there is still a long way to go.

Keywords: dignity; life; palliative care; rights of the sick child; best interests of the child;
end-of-life care

I. Introduccion

El reconocimiento del Nifio como sujeto de derechos ha sido posible gracias a un
largo proceso que se inicia al final de la Primera Guerra Mundial y culmina el 20 de
noviembre de 1989 cuando se hace realidad La Convencién de los Derechos del Nifio!
(CDN, 1989) aprobada en la Asamblea de Naciones Unidas como tratado vinculante y
ratificada por 193 Estados, y siendo incorporada a las legislaciones de numerosos paises.

1 CDN (1989): http://www.unicef.es/infancia/derechos-del-nino/convencion-derechos-nino/
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Hasta entonces, el Nifio en el Derecho era objeto de tutela; y con la Convencion pasa a ser
sujeto de derechos. Empero, la sensibilizacion y el cambio de las estructuras sanitarias en
torno al Nifio Enfermo y con Enfermedad Terminal ha sido posible gracias a la intervencion
de los profesionales sanitarios que por medio de sus respectivas Sociedades Cientificas y
Colectivos de Voluntariado han instado a los Organismos Legislativos y Ejecutivos al
reconocimiento de los Derechos del Nifio en situacion de Enfermedad Avanzada y Terminal
a una Atencion Paliativa como derecho inalienable acorde con su dignidad humana.

Hemos asistido a nivel mundial a un desarrollo exponencial de la capacidad curativa
de la Medicina en su vertiente de Ciencia y Arte, consiguiendo que la esperanza de vida,
que a inicios del siglo XX se situaba en 50 afios, supere en los comienzos de siglo XXI los
80 afios, y con una importante reduccion de la mortalidad en edades tempranas. Este aumento
de la esperanza de vida ha propiciado la presencia de Enfermedades Cronicas y en su fase
terminal, también en nifios y adolescentes, donde la aplicacion de la terapéutica paliativa ha
propiciado un gran desarrollo de la Medicina Paliativa cuyo centro de atencion es el Paciente
y su Familia.

Sin embargo, su implantacién a nivel mundial, como sefiala el Informe Lancet?y el
Documento de Posicion Oficial sobre la Promocién Global de Cuidados Paliativos®
(Centeno et al., 2018), esta lejos de ser una realidad. En 2020, la Asociacion Latinoamericana
de Cuidados Paliativos (ALCP)* editd el Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica
en su segunda edicidn, siendo la primera en el afio 2013.

En relacion con los Cuidados Paliativos Pediatricos se identifican un total de 123
equipos que corresponden a 0,8 equipos/millon de habitantes menores de 15 afios. Esto varia
de paises con mayor desarrollo como Uruguay con 19,3 equipos/millon de habitantes
menores de 15 afios a paises sin ningun equipo identificado, como Paraguay y Venezuela.

Actualmente, cinco paises cuentan con una ley de cuidados paliativos y 17 paises
cuentan con Planes Estratégicos de Cuidados Paliativos Pediatricos. Ahora bien, si el
reconocimiento legal no lleva aparejado un plan econémico, no deja de ser papel mojado y
una afrenta a los ciudadanos en su derecho a la Atencion de la Salud.

I1. Metodologia

Tomando como referencia a Rivadeneira (2015), la presente investigacion de tipo
historico- descriptiva, se realizé bajo un enfoque cualitativo-holistico, pues no desarrolla el
estudio de cualidades de manera separada. Por el contrario, abarca el estudio de dos puntos
de vista integrados, analizados holisticamente —es decir, como un todo—, donde los derechos
del nifio y los cuidados paliativos se describen desde el campo legal y médico.

2 Medicina Paliativa en Nifios y Adolescentes (W. Astudillo et al) Ed Paliativos Sin Fronteras (2015), Fuente
Hontafion C. Historia de los Derechos de los Nifios en situacion de enfermedad y terminalidad, p. 801.

3 Lancet (2018); 391:1391-1454, Knaul FM, Farmer PE, Krakauer EL, et al.: Alleviating the access abyss in
palliative care and pain relief-an imperative of universal health coverage: The Lancet Commission report.

4 https://cuidadospaliativos.org/recursos/publicaciones/atlas-de-cuidados-paliativos-de-latinoamerica/
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Es asi como se desarrolla una larga trayectoria historica hasta el reconocimiento del
Nifio como sujeto de derechos. En este analisis, se plantea un derecho derivado de cuando
este enferma, por lo que la investigacion responde a la pregunta: ¢son los Cuidados
Paliativos y el acceso a la medicacion analgésica un derecho humano?

Para dar respuesta a la pregunta de investigacion, la exposicion de informacion en
este articulo implico una intensa revision bibliografica de datos histéricos, por lo que Arias
(2012) considera, ademas, esta investigacion como un disefio documental, donde se aporta
nuevos conocimientos mediante un “proceso basado en la busqueda, recuperacion, analisis,
critica e interpretacion de datos secundarios, es decir, los obtenidos y registrados por otros
investigadores en fuentes documentales: impresas, audiovisuales o electronicas” (p. 27).

El impacto de la CDN sensibilizé al mundo juridico y sanitario. En este tltimo, como
luego se detalla, fue el cine quien generd una sensibilizacion de los derechos del nifio a no
separarse de sus padres en el ingreso, lo que motiva cambios estructurales hospitalarios. Las
sociedades cientificas nacionales e internacionales se hicieron eco de lo mismo, asi como en
el campo juridico promulgando nuevas recomendaciones y leyes para ser asumidas y
ejecutadas por los 193 paises que ratificaron la CDN.

La limitacion de esta investigacion radica en que, dentro de su campo de estudio, no
se poseen mayores publicaciones al respecto, por lo que inclusive se le puede considerar
como una investigacion de nivel exploratorio, dejando asi abierta la posibilidad de crear,
segun Arias (2012), en otros investigadores, el interés de continuar con el estudio ampliado
de este tema o problema.

I11. Historia del reconocimiento del nifio como sujeto de derechos y creacion de
UNICEF por la Organizacion de Naciones Unidas (ONU)

El reconocimiento de los Derechos Humanos en la Declaracion Universal® de
Derechos Humanos, aprobada el 10 de diciembre de 1948 por la Asamblea General de
Naciones Unidas, marca un antes y un después en la universalizacion de estos Derechos, pues
esta Declaracion se basa en la Dignidad de la Persona, que es previa al Estado, e inherente
a cada persona por el hecho de serlo. En consecuencia, los derechos no pueden ser otorgados,
sino que son obligatorios y han de estar enmarcados en los ordenamientos juridicos de los
Estados. Los Derechos Humanos son elementos primarios de las personas por el hecho de
serlo, entre ellos destacamos el derecho a la vida, a la libertad, a la atencion a la salud o a la
educacion. Son derechos que por su especial relevancia se consideran universales,
indisponibles, inalienables, inviolables, intransigibles, y personalisimos; es decir, se
conjugan en primera persona (Ferrajoli, 1999).

Las primeras declaraciones de los Derechos del Nifio se remontan a 1919, cuando —
finalizada la Primera Guerra Mundial— se crea la Liga de las Naciones que mas tarde se

5 Asamblea de Naciones Unidas: Declaracion Universal de Derechos Humanos.10 diciembre 1948 NY.
http://www.unicef.es/infancia/derechos-del-nilo/convencion-derechos-nino/
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convertiria en la Organizacion de Naciones Unidas (ONU) y se constituye el Comité para
la Proteccion de los Nifios con el objeto de dar una respuesta al elevado nimero de huérfanos
que deja esta guerra.

El 16 de septiembre de 1924, la Liga de las Naciones aprobd la Declaracién de los
Derechos del Nifio en su VV Asamblea conocida como la Declaracion de Ginebra® gracias
a la sensibilizacion social de la Organizacién Internacional Save the Children, fundada en
1919 (Londres) por Eglantyne Jebb para ayudar a los millones de nifios refugiados y
desplazados diseminados por Europa después de la Primera Guerra Mundial.

Esta Organizacion formuld el texto de la Declaracion enviandola a la Liga de las
Naciones donde fue aceptado y aprobado. Eglantyne Jebb acompafid la presentacion de la
Declaracion con este escrito “convencida de que se deben exigir ciertos derechos para la
infancia y trabajar en pro de un reconocimiento general de estos derechos”. Es el primer
tratado internacional sobre los Derechos de los Nifios. A lo largo de cinco capitulos, la
Declaracion les otorga derechos especificos y pone mas énfasis en los deberes del adulto
hacia los nifios mas que los Derechos de la Nifiez.

En 1947, como consecuencia de los miles de nifios huérfanos que deja la Segunda
Guerra Mundial, se crea el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (conocido como
UNICEF)’, que se centrd particularmente en ayudar a las jovenes victimas. En 1953, se le
concede el estatus de Organizacion Internacional Permanente de Naciones Unidas,
alcanzando una dimensién internacional con una accién mas extensa en los paises en vias de
desarrollo. El 14 de diciembre de 1954, la Asamblea General de Naciones Unidas, en Sesion
Plenaria, recoge en las Resoluciones 835 y 836 la felicitacion al Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia por su labor y considera que las obligaciones de las Naciones
Unidas para con las generaciones venideras solo se puede cumplir intensificando los
esfuerzos a favor de los nifios del mundo entero, que son los ciudadanos del mafiana.

Se declara entonces la celebracion en el mundo entero de un Dia del Nifio, con la
esperanza de contribuir a fomentar la solidaridad humana y la cooperacién entre las naciones,
recomendando que, a partir de 1956, se instituya en todos los paises un Dia Universal del
Nifio que se consagrara a la fraternidad y la comprension entre los nifios del mundo entero.
El 20 de noviembre de 1959 se realiz6 en su 841 Sesién Plenaria durante su 14 periodo de
sesiones, por la Organizacion de Naciones Unidas (ONU), la Declaracion de Derechos del
Nifo, basada en la Declaracion Universal de Derechos Humanos, y considerando que el nifio,
por su falta de madurez fisica y mental, necesita proteccién y cuidados especiales,
incluso la debida proteccion legal, tanto antes como después del nacimiento.

En esta Declaracion se insta a que los nifios puedan tener una infancia feliz y gozar,
en su propio bien y en bien de la sociedad, de los derechos y libertades que en ella se enuncian
e insta a los padres, a los gobiernos nacionales a que reconozcan y luchen por su observancia

® Declaracion de Ginebra (1924): https://www.humanium.org/es/ginebra-1924/; Save the Children (1919).
Eglantyne Jebb.
TUNICEF (1947): http://www.unicef.es/conoce/historia
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con medidas legislativas. Esta Declaracion consta de 10 Principios (Derechos):

1.

© oo N koD
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Derecho a la no discriminacion por motivos de raza, color, sexo, idioma, religion,
opiniones politicas o de otra indole, etc.

Derecho a la proteccidon especial debidamente legalizada para que pueda desarrollarse
fisica, mental, moral, espiritual y socialmente en forma saludable y normal, asi como
en condiciones de libertad y dignidad. Siempre se tendra en cuenta el interés superior
del nifio (ISN).

Derecho a un nombre y a una nacionalidad desde su nacimiento.

Derecho a los beneficios de la Seguridad Social.

Derecho a atencion integral especifica en caso de discapacidad.

. Derecho a crecer en un ambiente de amor y comprension al amparo de sus padres. La

. sociedad se obliga a cuidar de los nifios sin hogar y los gobiernos a conceder subsidios
. para el mantenimiento de las familias numerosas.

. Derecho a la educacion.

. Derecho a recibir proteccion y socorro en todas circunstancias y siendo los primeros.

. Derecho a ser protegido contra toda forma de abandono, crueldad y explotacién.

. Derecho a ser educado en un espiritu de comprension, tolerancia, amistad entre los

. pueblos, paz y fraternidad universal y con plena conciencia de que debe consagrar sus
. energias y aptitudes al servicio de sus semejantes.

Como antecedente a esta Declaracion, mencionaremos la labor realizada por el

pediatra, judio y polaco Janusz Korczak®, responsable de un Orfanato en Varsovia durante la
invasion Nazi. Es muy conocida su caminata por las calles del gueto de Varsovia, hacia la
plaza Umschlagplatz de donde partian los transportes hacia los campos de exterminio,
rodeado por los soldados de la SS. Con él caminan un poco mas de 200 nifios, también judios,
a quienes cuidaba en el orfanato dentro del gueto. Se le ofrece una vez mas la posibilidad de
“salvarse” del campo de concentracion y de la muerte segura, pero Janusz la rechaza. Les
dijo que no abandonaba ni abandonaria jamas a sus nifios y a los empleados del orfanato en
el gueto.

Esta caminata se convierte en leyenda, pero no es la Unica razén por la cual Janusz

Korczak pasara a la historia como el precursor o gestor de los derechos de los nifios. A saber,
es suya la frase de “no hay nifos, hay personas”, mucho antes de cualquier Declaracion de
derechos humanos, o codigo de la nifiez.

Korczak, cuyo verdadero nombre era Henryk Goldszmit, naci6 en Varsovia, Polonia,

el 22 de julio de 1878 y fue asesinado el 6 agosto de 1942, en el campo de exterminio de
Treblinka. Escribié 24 libros, y mas de 1400 textos periodisticos, cuya huella ha hecho
posible que, en 1979, el gobierno de Polonia proponga a la Comision de Derechos Humanos
de Naciones Unidas la version provisional de una Convencion sobre los Derechos de la
Nifez.

8 ttps://es.wikipedia.org/wiki/Janusz_Korczak
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En 1979, se declara Afo Internacional del Nifio, por Naciones Unidas y se crea un
equipo de trabajo que propondra la version provisional de reconocimiento y proteccion de
los Derechos de los Nifios y tras 10 afios de debates es presentada a todos los gobiernos para
su aprobacion. El 20 de noviembre de 1989 se hace realidad la CDN, aprobada en la
Asamblea de Naciones Unidas y se reconoce a todas las personas menores de 18 afios como
sujetos de derecho, en oposicion a la idea predominante hasta entonces en el derecho de
considerar al nifio objeto de tutela.

Es el primer Cddigo Universal de reconocimiento de proteccion a la infancia y la
Primera Ley Internacional de los Derechos del Nifio, que se incorpora muy pronto a la
legislacion de los Estados de los cinco continentes, como texto legal protector de la infancia,
donde se reconoce al Nifio como Sujeto de Derechos, supone su igualdad juridica, en el
sentido de que todas las personas son destinatarias de las normas juridicas y tienen capacidad
para ser titulares de derecho, iguales ante la Ley o con igualdad de derechos (Martinez de
Aguirre, 2014). Este reconocimiento permite construir una nueva concepcion del Nifio y de
sus relaciones con la Familia, la Sociedad y el Estado sustentada en la Doctrina de la
Proteccién integral y declarandose el 20 de noviembre el Dia Universal del Nifio, en
recuerdo de la firma de la Convencion.

El 20 de septiembre de 1990 entré en vigor la CDN, tratado vinculante para los 193
Estados que lo han ratificado y que cuenta con el mayor nimero de paises adheridos pues las
ratificaciones se produjeron con enorme rapidez, lo que propicio su rapida entrada en vigor
en los Estados miembros. Generadndose una sensibilizacion y movilizacién a favor de la
infancia, lo que permitio una nueva forma de mirar al nifio, ya sujeto de derechos.

La CDN asume el principio de la autonomia progresiva. Se trata de comprender los
Derechos Humanos como un proceso constante de construccion de ciudadania, que
HANNAH ARENDT?® expresa como el Derecho a tener derechos. Es el paso de la
consideracién de las necesidades a la de los derechos, que permitan al portador de
necesidades, percibirse y organizarse como un sujeto de derechos.

Frente a las necesidades de los Nifios existen dos posibilidades: transformarlas en
derecho, o mantenerlas dentro del ambito de las politicas asistenciales o la beneficencia
privada. Con la CDN, las necesidades se convierten en derechos y se sefiala a la familia como
el ambito natural de arraigo del Nifio donde recibe su aceptacion incondicional, amor,
escucha y encuentra el espacio de vida humano indispensable para el desarrollo de su
autonomia y la posibilidad de crecer equilibradamente en un ambiente de respeto afectuoso
y verdadero a sus derechos.

En el Preambulo de la CDN, se manifiesta que la familia es el grupo fundamental de
la sociedad y medio natural para el crecimiento y el bienestar de todos sus miembros, y en
particular de los nifios, por lo que debe recibir la proteccion y asistencia necesaria para poder
asumir plenamente sus responsabilidades dentro de la comunidad. Siendo necesaria para el

® Arendt H. (2015). La Condicién Humana. Ed. Paidos.
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armonioso y pleno desarrollo de la personalidad del Nifio que crezca en el seno de la familia,
en un ambiente de felicidad, amor y comprension.

De estas afirmaciones se pasa al articulado que obliga a los Estados a respetar las
relaciones familiares del nifio. Los primeros afios de vida del nifio presuponen una mayor
proteccion, lo que entrafia limitacion de la autonomia legal de los nifios, quienes en realidad
carecen de capacidad natural para ser autobnomos; y a la inversa, a mayor edad del nifio, son
menos necesarios 1os mecanismos de proteccion y mayor debe ser la autonomia legal. La
finalidad de todo este proceso de crecimiento hasta los 18 afios es alcanzar la autonomia
legal, pero también intelectual, volitiva y afectiva. Es en la familia donde el nifio aprende a
ser autonomo. Como el entorno familiar es el habitat natural de desarrollo humano, la mejor
manera de proteger al nifio es cuidar a la familia que cuida de él.

IV. Los derechos del nifio enfermo y la atencion hospitalaria

Tiene un gran interés conocer las iniciativas que los profesionales de la sanidad han
puesto en valor a raiz de la CDN. Asi, en 1961 se fundé en el Reino Unido la National
Association for the Welfare of Children in Hospital (NAWCH?) con el fin de reconocer
una serie de objetivos a favor de la atencion de los nifios hospitalizados, como el que los
nifios no deben de ser separados de sus padres; que los hospitales tienen, por tanto, que ofertar
facilidades para permitir a los padres permanecer con sus hijos tanto de dia como de noche;
y que los nifios deben de estar al cuidado de un personal debidamente formado, capaz de
atender a sus necesidades y a todo nifio hospitalizado hay que ofrecerle actividades
educativas y ludicas.

Un antecedente de sensibilizacion social fue la pelicula de Robertson’s (1953), A
Two Year Old Goes to Hospital'?, donde se expresa el sufrimiento de un nifio ingresado
cuando se le separa de su madre y la repercusion en su salud. Esta pelicula ha sido
considerada de gran importancia nacional e historica y una copia se guarda en el Archivo
Nacional del Reino Unido.

La NAWCH, en 1984, publicé una Carta sobre los Derechos de los Nifios
Hospitalizados que fue enviada al Parlamento Europeo que en su sesion del 11 de febrero
de 1985, remitio la propuesta de resolucion a la Comision de Medio ambiente, salud publica
y proteccion del consumidor, a la de asuntos juridicos y de derechos civicos, a la de asuntos
sociales y empleo y de juventud, cultura, educacion, informacion y deporte, para recabar sus
opiniones acerca de este tema, hasta que el 18 de marzo de 1986 se adoptd, por unanimidad,
el conjunto de esta propuesta de resolucion.

El presidente del Parlamento Europeo transmitidé esta resolucion al Consejo de
Europa, a la UNICEF y a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). El 2 de abril de 1986

10 National Association for the Welfare of Children in Hospital - NAWCH (1961)
http://www.actionforsickchildren.org.uk/
11 Robertson’s: A Two Year Old Goes to Hospital (1953). http://www.robertsonfilms.info/2_year old.htm
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se publica la Carta Europea de los Nifios Hospitalizados, enumerando los derechos
especiales que tienen al ser ingresados en centros hospitalarios, entrando en vigor el 13 de
mayo de 1986. Son un total de 12, y el primero reconoce el derecho del nifio a estar
acompafado de sus padres, o de la persona que los sustituya, el méximo tiempo posible,
durante su permanencia en el hospital, no como espectadores pasivos, sino como elementos
activos de la vida hospitalaria, sin que ello comporte gastos adicionales. El ejercicio de este
derecho no debe perjudicar en modo alguno ni obstaculizar la aplicacion de los tratamientos
a los que hay que someter al nifio.

En el afio 1988, y con motivo de una reunion de la European Association for
Children in Hospital, se aprobé en Leiden (Holanda) otra Carta que, basdndose en la
anterior, recoge y resume dichos derechos en diez puntos con el fin de contribuir a su
consecucion y darles una mayor difusion?. Desde entonces se genera una sensibilidad social
importante y los profesionales sanitarios lo hacen realidad por medio de las Sociedades
Cientificas de todos los paises. Su impronta en los hospitales es manifiesta, con espacios y
decoracion adecuados a la realidad concreta del nifio, con iniciativas que llevan a la practica
el Derecho del Nifio a continuar su escolarizacion como la Escuela en el Hospital®®
(Lizésoain, 2005).

En Latinoamérica, todos los paises se adhieren a la Convencion de Derechos del
Nifo, y la incorporan al sistema legal vigente, pero son los profesionales sanitarios quienes
la hacen realidad en su préactica diaria por su gran sensibilidad a los Derechos del Nifio
Enfermo y sobre todo en situacion de Terminalidad. La Dra. Lisbeth Quesada (Brenes et al.,
2013)*, una referente en los Cuidados Paliativos Pediatricos en Costa Rica, a través del
Seguro Social Costarricense (CCSS) en la década de los 90, desarrolla una intensa actividad
docente con gran repercusion en la organizacion sanitaria y la creacion de Unidades del Dolor
y de Cuidados Paliativos. Describe “Los Derechos de los Nifios con Enfermedad
Terminal”, que son difundidos a través de Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) y
UNICEF a toda Latinoamérica.

V. Medicina paliativa ¢una respuesta a la deshumanizacion del modelo
tecnologico?

Hemos de recordar que la Medicina es Ciencia y Arte, como ciencia busca por la
investigacion el conocimiento de las enfermedades que afectan al ser humano en sus
diferentes etapas vitales, incorpora los medios tecnoldgicos para su diagnéstico y tratamiento
consiguiendo terapias impensables como los trasplantes de érganos, erradicar enfermedades
infecciosas por las vacunas, convertir enfermedades per se mortales como SIDA, diversos

12 Carta Europea Derechos del Nifio Hospitalizado (1993). Bol Pediatr; 34: 69 - 71

13 |izasoain Rumeu, O.,(2005) “Los derechos del nifio enfermo y hospitalizado: El derecho a la educacion.
Logros y perspectivas”. ESE. Estudios sobre educacion. N° 9, 189-201.

14 Brenes Fernandez M et alt. (2013). Pasado y Presente de Cuidados Paliativos en Costa Rica. Revista Médica
de Costa Rica y Centro América LXX (605), 71-76.
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canceres, insuficiencias de drgano, etc., en enfermedades cronicas, por la resolucién de las
terapias farmacoldgicas y de soporte etc. Empero la presencia de la Enfermedad Terminal es
un hecho que nos afecta, tanto a Nifios como a Adultos. Capacitarse para su afrontamiento
es el objetivo de la Medicina Paliativa que busca el confort de cada paciente cuando la
enfermedad de base es ya irreversible por el control sintomatico y alivio del dolor.

El Paciente y su Familia van a ser objeto y sujetos de Cuidados Paliativos, y se precisa
que el profesional sanitario haya asumido el sufrimiento y la muerte; es decir, la propia
posibilidad de enfermar, sufrir y morir. Y solo asi podra realizar el Arte de la Medicina, que
no abandona a los pacientes cuando su prondstico ya no tiene cura y busca un control de
sintomas que generan bienestar y ayudan al paciente y a la familia, en su proceso adaptativo
a la realidad, pues tanto cuesta asumir que somos mortales y que la muerte forma parte de la
vida.

La Medicina Paliativa es un gran campo para el desarrollo cientifico de los
conocimientos sobre el Sindrome Terminal de Enfermedad basado en el estudio de la calidad
de vida. La investigacion cuidadosa de las medidas de soporte y los tratamientos paliativos
en relacion con el grado de confort y bienestar alcanzado por el paciente y su familia puede
constituir una fuente inagotable de progreso clinico (De la Fuente Hontarion et al., 2000)*°.

Las nuevas tecnologias aplicadas en fase terminal retrasan el momento de la muerte
y pueden prolongar la vida, aunque la enfermedad de base siga su curso y se puede obviar la
calidad de vida, lo que se suele designar como encarnizamiento terapéutico, y supone
prolongar la vida en condiciones penosas, siendo siempre estas terapias desproporcionadas y
éticamente incorrectas y generan una vision erronea de lo que la Medicina puede aportar en
los ultimos momentos de cada paciente por medio de la Medicina Paliativa y Tratamiento de
soporte. Ya en 1999, la Asamblea Parlamentaria de la Unién Europea publicd una
Recomendacidn (25/6/1999) de Proteccion de los Derechos Humanos y la dignidad de
los enfermos en fase terminal y moribundos. Por primera vez se contemplan los Cuidados
Paliativos como un derecho subjetivo y una prestaciéon méas de la asistencia sanitaria. Y
subraya que el deseo de morir no genera un derecho legal del paciente ni una justificacion
juridica para que un tercero practique la eutanasia.

¢La Medicina Paliativa forma parte de todas las Especialidades Médicas? Si la
definimos como la terapéutica de la Enfermedad Terminal y abarca todas las especialidades
diriamos que si, formando parte de la excelencia de atencién sanitaria, como lo recogen los
Codigos de Deontologia y Etica Médica; pero el desarrollo del control sintomatico ha creado
la especialidad de Medicina Paliativa que intervendria en aquellos sintomas de dificil
tratamiento para los especialistas de drganos y sistemas.

Dentro de la organizacion sanitaria y siguiendo la Declaracion de Astana (OMS)*:

15 De la Fuente Hontafién, C., y cols. (2000). Sindrome terminal de enfermedad. Guia de atencidn al paciente y
familia. Madrid: Master Line.

16 Declaracion de Astana: https://www.who.int/docs/default-source/primary-health/declaration/gcphc-
declarationsp.pdf.
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La Atencién Primaria de la salud serd accesible, equitativa, segura, de alta calidad,
integral, eficiente, aceptable, asequible, estara disponible y prestara servicios integrados
y continuos centrados en la persona. Nos esforzaremos por evitar la fragmentacion y
garantizar un sistema funcional de derivacion entre la atencion primaria y otros niveles de
atencion.

Los cuidados continuos refuerzan la atencion paliativa de los Médicos de Familia
cuando llega la Enfermedad Terminal, y el enfermo y familia se convierten en Unidad de
Cuidados. Cierto es que se precisa una capacitacion en el control sintomético y en la terapia
del dolor, sin ceder a pesimismos o “no hay nada que hacer”, manteniendo una actitud de
esperanza garantizando la presencia de los profesionales sanitarios hasta el final y recordando
que, como decia un paciente, “doctora, sus visitas son mi mejor morfina”.

V1. Los derechos del nifio con enfermedad crénica y terminal. Declaraciones
internacionales de reconocimiento

A. Derecho a la Atencion del dolor pediatrico con enfermedad oncoldgica y
Enfermedad Croénica con dolor

La enfermedad oncolégica infantil es la mas prevalente y conlleva dolor en muchas
ocasiones. La OMS?’, en 1993, junto a la Asociacion Internacional para el estudio del dolor
(IASP) convocaron en Gargonza, Italia, a expertos en oncologia, anestesia, neurologia,
pediatria, enfermeria, tratamiento paliativo, psiquiatria, psicologia y atencién pastoral a una
conferencia sobre el dolor en el cancer infantil y su tratamiento paliativo. En esta se acordo
que el alivio del dolor del nifio debe ser considerado como un componente esencial de
la asistencia en el cancer; y que con voluntad y el empleo adecuado de la tecnologia
disponible, la mayoria de los nifios que padecen cancer en todo el mundo pueden recibir
alivio del dolor y tratamiento paliativo, aunque su curacién sea imposible. Este acuerdo de la
OMS (2018) se publica en varias ediciones en 1996 y 1998, lo que marca un antes y un
después en el derecho a la atencion del dolor pediatrico®®.

Otro gran avance ha supuesto las Directrices de la OMS (2012)*° sobre el tratamiento
farmacoldgico del dolor persistente en nifios con enfermedades médicas.

B. Derechos del nifio con enfermedad terminal (Quesada, 1997):
1. Tengo derecho a ser considerado una persona con derechos propios y no una

propiedad de mis padres, los doctores o la sociedad.
2. Tengo derecho a llorar.

7 https://apps.who.int/iris/handle/10665/42246.

18 Cancer pain relief and palliative care in children. Ginebra, Organizacion Mundial de la Salud, (1998).

19 Organizacién Mundial de la Salud. Directrices de la OMS sobre el tratamiento farmacolégico del dolor
persistente en nifios con enfermedades médicas. OMS. 2012.
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3. Tengo derecho a no estar solo.

4. Tengo derecho a crear fantasias.

5. Tengo derecho a jugar, porque —aunque esté muriendo— sigo siendo un nifio.

6. Tengo derecho a comportarme como un adolescente.

7. Tengo derecho a que mi dolor sea controlado desde el dia de mi nacimiento.

8. Tengo derecho a saber la verdad sobre el estado en que estoy.

9. Mis preguntas deben ser contestadas con honestidad y verdad.

10. Tengo derecho a que mis necesidades sean satisfechas de manera integral.

11. Tengo derecho a una muerte digna rodeado de mis seres queridos, mis juguetes y mis
C0sas.

12. Tengo derecho a morir en casa y no en un hospital, si asi lo quiero.

13. Tengo derecho a sentir y expresar mis miedos.

14. Tengo derecho a recibir ayuda, junto con mis padres, para afrontar mi muerte.

15. Tengo derecho a sentir enojo y frustracion por mi enfermedad.

16. Tengo derecho a no sufrir dolor cuando se llevan a cabo procesos de diagnéstico o
tratamiento.

17. Tengo derecho a no aceptar tratamientos cuando no hay cura para mi enfermedad,
pero si a recibirlos para mejorar mi calidad de vida.

18. Tengo derechos a cuidados paliativos, si asi lo deseo.

19. Tengo derecho a ser sedado en el momento de mi muerte, si asi lo elijo.

20. Tengo derecho a que mis padres entiendan que, aunque los quiero mucho, naceré a
una nueva vida.

C. Carta de Trieste sobre el derecho de los nifios moribundos?°

La Fundacion Maruzza (2013), en Italia, lleva afios desarrollando una gran tarea
formativa en los sanitarios y propuestas legislativas al gobierno de la nacion para el
reconocimiento de la Atencion Paliativa de los Nifios en Fase Terminal Avanzada, logrando
la introduccion de una legislacion especifica en ltalia, la Ley 38 (2010), sobre los cuidados
paliativos y la terapia del dolor, 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 atencion a los nifios durante la fase final de sus vidas, un tema
especialmente complejo de concebir para todos aquellos que no tienen experiencia personal.
Por este motivo, la “Carta de los Derechos de los Nifios Moribundos”, fue ideada no 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.

20 Carta de Trieste:
https://www.redpal.es/wp-content/uploads/2018/12/Carta-derechos-nin%CC%830s-situacio%CC%81n-
terminal_7_APR_2016_06-1.pdf
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La Carta de los Derechos de los Nifios Moribundos fue disefiada también con el
proposito de resaltar los derechos de los pacientes jovenes sobre los que la edad, la condicién,
la cultura, la ubicacion y el tiempo no pueden y no deberian 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.

El documento 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, poniendo 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. La carta reafirma la centralidad del nifio,
restableciendo un papel que a menudo no es reconocido. Estos son los derechos que recoge
en diez apartados:

1. A ser considerado como “una persona” hasta su muerte, sea cual sea la edad, lugar,
condicion y contexto del cuidado

2. A recibir un tratamiento eficaz, completo, cualificado, integral y un cuidado continuado,
para alivio del dolor y de otros sintomas fisicos y psicolégicos que produzcan sufrimiento
3. A ser escuchado e informado adecuadamente sobre su enfermedad con la debida
consideracién a sus deseos, edad y capacidad para comprender

4. 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

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

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

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

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

9. 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

10. A tener acceso a servicios de cuidados paliativos pediatricos que respeten su mejor interés
y a que se eviten tanto las maniobras fatiles como las excesivamente molestas y el abandono
terapéutico
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D. Alianza global para el derecho de cuidados paliativos pediatricos: un derecho
inalienable

Son numerosas las iniciativas para lograr el reconocimiento por parte de los Estados
de todo el mundo el reconocimiento de los Cuidados Paliativos en su legislacion como un
Derecho. Asi, en septiembre de 2009, la international children’s palliative care network
(ICPCN)?, reunida en Ciudad del Cabo (Sudafrica), elaboré la Declaracion de Ciudad del
Cabo, que indica lo siguiente:

Como parte de la comunidad de profesionales de Cuidados Paliativos Peditricos,

reconocemos las inequidades que existen en la provision de servicios entre los diferentes

paises. Como parte de una red, somos colectivamente una fuente de conocimientos,
habilidades y criterios y nos comprometemos a compartir todos los aspectos posibles para
lograr nuestra vision de conjunto. Nos comprometemos a la creacién de un grupo que

investigue aspectos facilitadores que permitan la puesta en practica de esta colaboracion a

nivel mundial y que ademas lleve adelante el establecimiento de esta estrategia, utilizando

todos los medios de comunicacion que sean necesarios. Nos comprometemos individual y

colectivamente a identificar y promover oportunidades para la mutua colaboracion.

Esta declaracion ha sido firmada, hasta la fecha, por 43 organizaciones, incluidas tres
Fundaciones: Agencia de los Estados Unidos para el Desarrollo (USAID), la Diana Fund y
True Colours Trus??, representando hasta la actualidad a veinte paises.

En 2013, durante el X1l edicién del Congreso Mundial de la Asociacion Europea de
Cuidados Paliativos en Praga, se redacta La Carta de Praga®® que urge reconocer los
Cuidados Paliativos como un derecho humano: la Asociacion Europea de Cuidados
Paliativos (EAPCC), la Asociacién Internacional de Cuidados Paliativos (IAHPC), la
Alianza Mundial de Cuidados Paliativos (WPCA) y el Observatorio de Derechos
Humanos (ODH) son los firmantes de la Carta.

E. Apoyo a los padres con nifios en cuidados paliativos

Cuando un nifio enferma, toda la familia enferma con él. Ya son muchas las
iniciativas de asociaciones de padres con nifios con enfermedad oncoldgica o con
enfermedades raras o con patologia neonatal terminal, que con su actuacion son un acicate a
los poderes pablicos para lograr paliar el sufrimiento familiar, consiguiendo que se reconozca
su derecho al cuidado del hijo enfermo, etc.

Cada vez son mas las iniciativas que aprovechando las nuevas tecnologias elaboran
webs que facilitan informacion sobre los nifios y los cuidados paliativos de los jovenes. La

21 Declaracion de Ciudad del Cabo: https://www.icpcn.org.uk/
22 https://www.truecolours.org.nz/
23 Carta de Praga: http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=41vBGbl7Sfo%3d&tabid=1871
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web de All Ireland Instituto de Hospicio y Cuidados Paliativos (AIIHPC)? esta disefiada
para ayudar a los padres, tutores, cuidadores y al publico en general a comprender qué son
los cuidados paliativos pediatricos. Filtra la amplia gama de informacion disponible en
Internet para que sea mas facil encontrar la informacion correcta.

En Latinoamérica, por medio de la Fundacion Natali Dafne Flexer, se agrupan las
Asociaciones de Padres de los diferentes paises, y como ellos reconocen, Latinoamérica no
es la region mas pobre del planeta, pero si, la de mayores desigualdades. Las
Organizaciones de Padres de nifios con cancer de Latinoamérica enfrentamos dificultades
comunes, a las que seria bueno encontrarles solucion entre todos. Esperamos colaborar en la
construccion de una red de contacto entre instituciones de distintos paises en la que podamos
intercambiar informacién y debatir temas comunes.

V1. La proteccion constitucional de las personas en situacion vulnerable: la
infancia y el interés superior del nifio

Como bien sabemos, persona y familia estan intimamente unidos. El ser humano ha
sido disefiado para nacer y morir en una familia. Por lo que decimos que la sociedad esta
compuesta por familias, al ser lo mas importante, y se ha asegurado que es la célula viva de
la sociedad. Si las familias estan fuertes, la sociedad también lo sera.

La Constitucion Politica del Perd (2019) regula la proteccion de los nifios y
adolescentes, en sus articulos 4 y 7:

Avrticulo 4.- La comunidad y el Estado protegen especialmente al nifio, al adolescente, a

la madre y al anciano en situacion de abandono. También protegen a la familia y

promueven el matrimonio. Reconocen a estos Ultimos como institutos naturales y

fundamentales de la sociedad.

Articulo 7.- Todos tienen derecho a la proteccidn de su salud, la del medio familiay la

de la comunidad, asi como el deber de contribuir a su promocion y defensa. La persona

incapacitada para velar por si misma a causa de una deficiencia fisica o mental tiene derecho

al respeto de su dignidad y a un régimen legal de proteccién, atencién, readaptacion y

seguridad (pp. 59-60)%.

De igual manera, en un repaso al PreAmbulo de la CDN, se aprecia que la familia
juega un papel de primer orden en el desarrollo del nifio y, por lo tanto, en el respeto de sus
derechos. En el Articulo 3 se recoge el principio del Interés Superior del Nifio (ISN), cuya

24 All Ireland Instituto de Hospicio y Cuidados Paliativos (AlIHPC): https://aiihpc.org/our_work/the-palliative-
hub/.

25 El Tribunal Constitucional ha reconocido en diversas sentencias este derecho a la salud: Expediente 03228-
2012-PATC, EI derecho a la salud y las decisiones politicas sobre la salud, cfr. fundamentos: 24 a 41;
Expediente 03425-2010-PHC/TC El derecho a la salud es derecho fundamental innegable y necesario para el
propio ejercicio del derecho a la vida, cfr. fundamentos: 6 a 10; Expediante 05559-2009-PHC/TC. El derecho
a la salud les pertenece a todas las personas, sin condicion alguna. Cfr. fundamentos: 11 y 12; Expediente
05540-2007-AA Proteccion especial para las personas con discapacidad, cfr. fundamentos 8 y 9.
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atencion debe ser primordial para el desarrollo integral de los nifios: “En todas las medidas
concernientes a los nifios que tomen las instituciones publicas o privadas de bienestar social,
los tribunales, las autoridades administrativas o los érganos legislativos, una consideracion
primordial a que se atendera serd el interés superior del nifo”.
Zermatten (2003) nos aporta una definicién del interés superior del nifio:
El interés superior del nifio es un instrumento juridico que tiende a asegurar el bienestar del
nifio en el plan fisico, psiquico y social. Funda una obligacion de las instancias y
organizaciones publicas o privadas a examinar si este criterio esta realizado en el momento
en el que una decisién debe ser tomada con respecto a un nifio y que representa una garantia
para el nifio de que su interés a largo plazo seran tenidos en cuenta. Debe servir de unidad
de medida cuando varios intereses entran en convergencia. (p.15)

Podemos concluir entones que el bienestar y la salud del nifio es un derecho fundamental y
debe ser protegido.
En referencia al ISN, el Tribunal Constitucional en la sentencia 01817-2009-HC/TC,
del 07 de octubre de 2009, reconoce lo siguiente:
Este énfasis tuitivo se debe a su condicion de debilidad manifiesta para llevar una vida
totalmente independiente, de modo, que por la situacion de fragilidad, inmadurez o
inexperiencia en que estan los menores frente a los adultos, se le impone a la familia, a la
comunidad, a la sociedad y al Estado, la obligacion de asistir y proteger al nifio para
garantizar tanto su desarrollo normal y sano en los aspectos bioldgico, fisico, psiquico,
intelectual, familiar y social, como la promocién y preservacion de sus derechos y el
gjercicio pleno y efectivo de ellos.

Ademas, resalta que “por dicha razon, este principio también impone que la elaboracion,
interpretacion y aplicacion de las normas relacionadas con los nifios, asi como las politicas
publicas y programas sociales, deban estar dirigidas al pleno, armonioso e integral desarrollo
de su personalidad en condiciones de libertad, bienestar y dignidad”.

En el Articulo 19, la Convencion Americana sobre Derechos Humanos (1969) se
refleja de igual manera la proteccion que se debe dar a los nifios: “Todo nifio tiene derecho a
las medidas de proteccidn que su condicion de menor requiere por parte de su familia, de la
sociedad y del Estado”.

Asimismo, en el Articulo 25 de la Convencidn sobre los Derechos de las personas con
discapacidad, nifio con discapacidad dispone de un instrumento juridico. A saber, este regula
lo siguiente:

Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del

mas alto nivel posible de salud sin discriminacién por motivos de discapacidad. Los Estados

Partes adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con

discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la

rehabilitacion relacionada con la salud. En particular, los Estados Partes: a) Proporcionaran

a las personas con discapacidad programas y atencion de la salud gratuitos o a precios

asequibles de la misma variedad y calidad que a las demas personas (...).
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VI1I1. El nifio enfermo y el derecho a ser cuidado hasta el final de la vida

El derecho a la salud se considera como un derecho social esencial, que posibilita el
desarrollo de los demas derechos, y a la vez como un derecho fundamental por la relacion e
identificacion con el derecho a la vida, a la integridad y al principio de dignidad de la persona
(Torres, 2021)%.

En una publicacion reciente (De la Fuente Hontafion, 2021), se alude a la importancia
y urgencia de poner la mirada en los Cuidados Paliativos, como lo ha hecho la Sociedad
espafola de Cuidados Paliativos (Secpal) organizando comunidades compasivas al final de
la vida, porque el buen morir es cosa de todos.

En Peru, se promulgd, en el afio 2018, la Ley 30846 que cred el Plan nacional de
Cuidados Paliativos para enfermedades oncoldgicas y no oncoldgicas, pero aln esta
pendiente que implementen el Reglamento. El retraso es enorme con el consiguiente perjuicio
para tantos nifios enfermos que debieran tener un excelente acceso a la salud y al cuidado
paliativo hasta su muerte natural.

Se ha dado un paso adelante, con el Reglamento del Nifio enfermo acompafiado
del hospital de emergencias pediatricas, mediante Resolucion Directoral 048-2020-
DGHEP/MINSA, de 15 de abril de 2020. Con la finalidad de “promover un ambiente
favorable para la recuperacion de los pacientes que son internados en el hospital de
emergencias pediatricas” (p. 6) y con los objetivos de “establecer las normas y
procedimientos para la estancia de los padres y tutores legales de los pacientes internados en
el hospital de emergencias pediatricas y contribuir al respeto de los derechos de los nifios
hospitalizados, asi como a los derechos y deberes de los usuarios de servicios de salud” (p.
6).

En cuanto a los derechos del nifio hospitalizado, el documento se remite a los
veintitrés derechos que recoge la Carta Europea de los nifios hospitalizados (1986).

Otro documento de interés es la publicacion por parte del MINSA del Plan nacional
de cuidados integrales del cancer (2020-2024), con la finalidad de “contribuir a disminuir la
morbilidad y mortalidad por cancer en el Per, mediante acciones estratégicas con equidad,
y enfocadas en la promocion de la salud, prevenciédn, diagnostico temprano, tratamiento y

26 En este reciente e interesante trabajo se destaca las conclusiones a las que ha llegado la autora en cuanto a la
esencialidad del derecho a la salud y la responsabilidad del Estado para hacerle frente. Asi en la Décima Primera,
propone que “[s]e debe exhortar a los poderes publicos a que consideren como inversion prioritaria el
presupuesto destinado para la ejecucion de planes de salud, para que asi se logre una modernizacion y
fortalecimiento de las instituciones publicas encargadas de la prestacion del servicio de salud, teniendo la vision
de salvaguardar todos los sectores del pais, incluyendo los méas vulnerables y de extrema pobreza. Y si el Estado
no cuenta con los debidos medios econdmicos, es necesario que, a través de politicas publicas se destinen
presupuestos para la modernizacidn y fortalecimiento de todas las instituciones encargadas de la prestacion de
este servicio”. También es de interés el reciente trabajo de Garcia Ascencios (2020), en un enfoque del derecho
alasalud y su regulacion administrativa. Si bien los aportes en ambos trabajos son muy loables, se echa en falta
en ellos la remision a los Cuidados Paliativos, objeto de nuestro trabajo.

312



REPOSITORIO) INSTITUCIONAL,”,

Rosario de la Fuente-Hontafion, Carmen de la Fuente-Hontafion PIRHUA

cuidados paliativos del cancer” (p. 6). Otro objetivo general del Plan nacional de
ciudadanos integrales del cancer es el siguiente:
Incrementar el acceso para el cuidado integral del cancer, a través de acciones estratégicas
con adecuacion intercultural, de promocion de la salud, prevencién primaria, prevencion
secundaria, diagndstico temprano, tratamiento oportuno, que incluya la atencion de cuidados
paliativos desde el primer nivel de atencion, acentuando la supervision, monitoreo y
evaluacion integral de las metas. (p. 6)

Por ultimo, con fecha 26 de julio 2021, se ha aprobado y publicado el documento
técnico que contiene el Plan Nacional de Cuidados Paliativos para enfermedades oncoldgicas
y no oncologicas en el Pert (2021-2023) mediante Resolucion Ministerial 939-2021/MINSA,
con la finalidad de “contribuir a mejorar la calidad de vida de la persona y la familia,
previniendo y aliviando el sufrimiento causado por una enfermedad tributaria de atencion de
cuidados paliativos” (Articulo 3).

A la fecha, el mes de setiembre, aun estd pendiente la Reglamentacion y la
elaboracion de las guias de manejo y su implementacion.

IX. Reflexiones finales

Para concluir, nos complace subrayar que la alianza profesional para el
reconocimiento del Derecho de los Cuidados Paliativos Pediatricos es una realidad imparable
que tiene a los profesionales y Asociaciones Profesionales como garantes ante los Estados
para poder conseguir unos estdndares de calidad universales para los nifios
independientemente del lugar donde se apliquen los Cuidados Paliativos. Si toda situacion
de enfermedad requiere cuidado, la fase terminal, y la pediatrica en particular, es una
oportunidad Unica para profundizar en las raices del ser humano, potenciando su derecho a
vivir hasta el final en las mejores condiciones posibles.

Mejorar su cuidado debe ser fuente de estimulo para los profesionales de la salud para
adquirir los mejores conocimientos y la mayor destreza posible en el manejo de las técnicas
paliativas y antidlgicas para alivio de su sufrimiento, teniendo siempre en cuenta su
dimensién fisica, psicolégica y espiritual, y dar apoyo también a sus familias. Debemos
recordar, como decia Jacinto Benavente, que “en cada nifio nace la humanidad” y que nuestro
deber es protegerlo.

Si —como ha quedado claro— el centro de todo el Derecho debe ser la persona, como
fuente de todas las disposiciones juridicas que han de ampararla, todo lo relacionado con la
defensa de su vida, de su dignidad, de su salud, en definitiva, todos aquellos derechos sociales
que le son propios, sera prioridad para el Estado mediante los poderes correspondientes,
principalmente el Legislativo, para promulgar las leyes necesarias que la protejan. Hubo
avances en cuanto a la regulacion de la Ley 30846, de Cuidados paliativos, (19.08.2018),
pero aun estd pendiente su Reglamento, con el enorme retraso de tres afios, cuando debid
darse en el plazo de ciento ochenta dias.
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El 26 de julio del presente afio, se ha aprobado mediante la Resolucion Ministerial
939-2021/MINSA el documento técnico del Plan nacional de Cuidados paliativos para
enfermedades oncoldgicas y no oncoldgicas en el Pert 2021-2023, por lo que el Ministerio
de Salud tiene la urgente responsabilidad —teniendo en cuenta la grave situacion que atraviesa
nuestro pais, por la pandemia de la COVID-19- de proceder a su reglamentacion y a la
elaboracion de las guias de manejo y su implementacion.

Hay que cosas que pueden esperar. Sin embargo, otras, como el derecho a la salud y
el cuidado del nifio enfermo, de cancer o con otra enfermedad terminal, son prioritarias. Los
nifios, nifias y adolescentes son lo mas importante para la familia y la sociedad, y en aras del
interés superior del nifio, debe darse prioridad al ejercicio de sus derechos.

Nos corresponde a todos reflexionar y evitar que se continten legalizando préacticas
que atentan contra la vida. EI cuerpo del hombre, esté sano o enfermo, no es un cuerpo a
secas, es siempre un cuerpo humano, y por ser un cuerpo humano hace referencia directa a
la persona. El Derecho civil debe mantener su orientacién humanistica en cuanto a la
proteccién juridica de la persona, desde el momento de la concepcidn, hasta su fin natural.
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