ANIFIESTO DE.
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Los Cuidados Paliativos Pediatricos son un modo de prestar la atencién

centrado en las personas. Y las personas son los nifios, las familias y los

pro{esionales.

Los NINOS, ADOLESCENTES y J OVENES gue vivimos con enfermedades

incurables y necesitamos cuidados paliativos queremos:
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Que la edad no sea un impeclimento para gue cada uno de nosotros reciba

lo que necesita

Vivirlo mejoy posil')le enel 1118611/ gue sea bueno para nosotros. Si puecle sey,

mejor en casa.

Si tenemos que estar en un hospital queremos poder estar con las personas

y con las cosas que son importantes para nosotros

Poder seguiy asistiendo al colegio, en la medida gue sea bueno para

nosotros. Y si no es posible, que el profe venga a casa.

Que nuestras familias y los médicos nos expliquen, si lo necesitamos, gué es
lo que nos esta pasanclo y lo hagan de modo amable y comprensi]ale por

nosotros

Que cuando haya gue tomar decisiones sobre nosotros se nos tenga en
cuentay gue se tenga en cuenta nuestro propio bien, antes que el de los gue

nos cuidan o nos atienden.

Que los profesionales nos ayuden a estar bien, gue traten los problemas

gue tenemos, siempre teniendo en cuenta nuestras necesidades

Que no os olvidéis de nuestros hermanos y nos ayudéis a poder seguir

teniendo esa relacién especial que hay entre nosotros.

Que se respete el proceso y el momento de nuestro fallecimiento, sin

adelantarlo ni prolongarlo indebidamente

10.Y, por favor, no ocultéis a los nifios en general qgue la gente se muere. Esono

-

SaludMadrid

nos ayuda a madurar, a superar las dificultades ni, por supuesto, a afrontar

nuestro propio proceso de fallecimiento cuando nos toque.
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Las FAMILIAS de los nifios, adolescentes y jovenes con enfermedades

incurables y gue necesitan cuidados paliativos gueremos:
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Que haya cuidados paliativos pediatricos en todas las Comunidades
Auténomas para que no estemos obligados a estar lejos de nuestros hogares

por la enfermedad de nuestros hijos.

Que se nos informe con honestidad de la evolucién de la enfermedad para
pocler tomar las decisiones mas apropiaclas a la situacién real de nuestros
hijos

Si el cliagnéstico se procluce durante el embarazo, gue se nos informe de
modo realista por pro{esionales gue conozcan cOmo va a sey la vida de
nuestro 11ijo a partir del nacimiento y se nos ofrezcan, también en esa

situacién, atencién paliativa.

Que se nos ay ude a afrontar y a asumiy la realidad de la incurabilidad y la

perspectiva de muerte sin crearnos falsas esperanzas
Poder mantener y fortalecer los vinculos familiares

Que se nos ensefien los cuidados necesarios para pocler atender bien a

nuestro hijo en casa

Que se nos ofrezcan programas de Yespiro para aliviarla sobrecarga, evitar

la claudicacién y pocler continuar cuidando a nuestros hijos

Que haya centros de dia especificos a los gque podamos llevar a nuestros

hijos cuando lo necesiten

Que cuando estemos en casa se nos pueda atender 24 horas al dia, para
afrontar las situaciones de miedo, incertidumbre e inseguridad en los

cuidados

10. Que, tras el fallecimiento, no nos abandonen y podamos recibir atencién al
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duelo sila necesitamos
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Los PROFESIONALES de los nifios, adolescentes y jévenes con enfermedades

incurables y que necesitan cuidados paliativos queremos:
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Que se regule la atencién paliativa a nivel nacional y se reconozca la
atencién integral por equipos interdisciplinares especiticos pediatricos

como un criterio de calidad asistencial

Que todas las Comunidades Auténomas dediquen los recursos necesarios
(humanos, organizativos y materiales) para que se pueda prestar atencién

especifica a todos los nifios qgue lo necesiten con equiclad

Que se faciliten los recursos humanos, tecnolégicos y de transporte

suficientes para hacer posible la atencién domiciliaria 24 horas al dia

Que se vayan incorporanclo nuevos recursos a la atencién paliativa
’ N 115 R ” 3 ,
pediatrica como los "hospices que existen en otros paises (centros de

atencién integral para respiro y fallecimiento)

Que se regule la formacién en cuidados paliativos y gque esta se valore para

incorporar a los pro{esionales en los eqguipos

Que se tenga en cuenta el valor y la dificultad del trabajo gue llevamos a
cabo para gue se faciliten espacios y mecanismos de autocuidado, asi como

flexibilidad en los puestos de trabajo

Que la sociedad se abra a esta realidad y se comprometa en el apoyo y la

atencién a los nifios y familias que estan en esta situacion.

No gueremos gue se vinculen los cuidados paliativos con la muerte.
Nuestro tra]aajo es agudar a qgue la vida de los nifios sea lo mas plena

posible en las etapas mas dificiles y avanzadas de su vida.

La eutanasia es una préctica gue queda fuera de la atencién de cuidados

paliativos pediatricos

10. Que se cuente con nosotros cuando se guiera legislar o comunicar sobre las
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cuestiones gue son objeto de nuestro trabajo.




