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Hablar de los derechos de los nifios es siempre hablar de la defersa de los
mas- debiles, de los que Tlenen menas opciones, aungue lambién mas
futuro, de los mas vulnerables, Hay circunstancias en ia vida de los
mencres fque hacen que esa vulnerabilidad ses, i cabe, adn mayor, La
hospitalizacion  es, indudablemente, una de esas circunstancias,
agresiva para el nino y que provoca en &l de una u ord manera,
reacciones adversas: gntos, miedo, incomumcasian, dificuhades para
conciliar el susfo, compartamientas extranas, .,

Afortunadaments, desde gue en 1955 la Asamblea General de las
MNacionzs Unidas promulgd la Declaracion dae los Derechos del Mife, se
ha ide profundizando sigrificativamente en la defensa del bienestar de la
infancia, desde todos los ambitas v de manera normativa. Ea este
marst se inscribg tambien la difusidn de los derechos de los aifos
hospitalizades, espacificos para un calectiva de mencres que tene |a
desgracia de pasar por una expenencia que es siempre raumatica v, on
muchas ocasiones, doloresa e, incluse, dramatica.

El primer dergcha gue asiste al nifio es, precisaments, el i no ser
hospitalizade siempre que haya otra opoidn, pero, cuando la dnics
posinilidad de tratamiento s el ingreso hospitalario, ladoesisde ternura v
atencién gue requisren justfica una declaracian expresa de los derechos
quele asisten.

¥ esto es, precisamenie, lo gue se pretende transmitic con esta
publicacion, breve e iluswative guia; gue ahora recdiamos. e
colaboracion, de nueve, con la Asociacion Infantil Oncoldgica 1ASICRN)
La guig agrupa, en 23 derechos basicos; toda una filosofia de atencion al
mas débil en la situacidn de midxima debilidad v pretende tambien
grigntar a patres, lutores, profesionalos sanitarios v educadores, para
fle sepan camo deben actuar anle ests situacion o la vaz que les sirva
deapoyo a su estorzada v dificil labar:

Desde el Gefensor del Meanaor, queremas transmitir nuestra admiracion v
maximo apoyo 2 todas esas persanas, especialmente a las familias fjuie
es51an cerca en los momeantos dificiles, ¥z todos escs nifes v nifas gue
sutren por sus enfermedades, nuestra Mayar rEConotimients ¢ carfo
porgue, tal como nes demuestran-a diario, en nuestias visoas a3 los
centros hospitalanios, con sus cartas, consus dibwjas.., nunca merden
lasonrisa nila esperanza, y esto es, sinduda alguna, lo gue nos mpulsa
atodos a seguir trabaianda,

Pedro Mirfez Morgades
Defensordel Manor enta Comunidad de Madrid




La "Declaracian de los Derechos del Nifio" aprobada el 20 de Noviembre de
1959 en la XIV Asamblea General de las Naciones Umidas, no suponia
obligatoriedad juridica alguna, ni en el campo internacional ni en el arden
interna de los Estados, pera fue uno de esos hitos que sefalan de vez en
cuando los progresos de la humanidad.

Casi treinta afios después, el 13 de Mayo de 1986, el Parlamento Europeo
aprobd una Resolucion que se denoming CARTA EUROPEA DE LOS NINGS
HOSPITALIZADOS, en ella se recogian una serie de derechos para los nifos
y minas que debido a enfermedad u otras causas deben estar ingresados en
los hospitales. Posteriormente en julio de 1987 la Comisian Hospitalaria de
la Comunidad Europea hizo piblicas unas Recomendaciones sobre la
Hospitalizacion Infantil.

Una contribugién importante en nuestro pais para su difusion fueron las
Jornadas Nacionales sobre los Derechos de Los Nifios en los Hospitales, que
se celebraron los dias 27 v 28 de noviembre de 1987 en Oviedo. Estas
Jornadas Nacionales agruparon distintas sensibilidades ante el problema
de la hospitalizacién infantil, reuniendo a profesionales de la medicina,
enfermeria, educacion, trabajo social, psicologia, asi como a Asociaciones
y padres de nifios gue habian sido hospitalizados. Fue también muy
importante la presencia de la Administracion que recogio las conclusiones
de las jornadas para trasladarlas al INSALUD y al Ministerio de Sanidad,
con el fin de que una comision de expertos de dmbito nacional estudiara
las modificaciones que serian necesarias realizar en los hospitales y en las
condiciones de internamiento hospitalaric de los ninos y nifas.

Posteriormente y tras 2 celebracidn de la Convencidn sobre los Derechos
del Nifo, adoptada por consenso en la Asamblea General de las Naciones
Unidas el 20 de noviembre de 1989, nuestro pais firma, en el afio 1990, su
adhesicn a los 54 articulos que aparecian en el documento,

Es en la década anterior, afios ochenta, cuando en Espafa comienzan a
surgir Asociaciones cuyo ohjetivo fundamental era hacer valer los derechos
de los nifigs y nifias, ya que éstos carecian de posibilidades reales de
protesta. De esta manera nace también ASION en Madrid el 3 de marzo de
1989, una Asociacion Infantil Oncoldgica que quiso transmitir a la
sociedad las miltiples necesidades que tenfan los nifios ¥ nifas que
padecian cancer.




ASION entra en contacto con otras Asociaciones de diferentes lugares del
pais y que persequian fines similares, llegando a constituirse, con ocho
Asociaciones, como Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer
el 12 de Junio de 1950,

Desde ese momento se ha avanzado notablemente: tener la posibilidad de
acompanar al nifio ingresado las 24 horas, mejorar las infragstructuras
hospitalarias, contar con escuela dentro del hospital alli donde no
existia,... ¥ tantas otras cosas que ahora parecen naturales en el
funcionamiento hospitalario pero que fue dificil consequir en su momento.

Han pasado ya 13 anos desde la edicion de la Carta de  Derechos de los
Nifios Hospitalizados y sin embargo todavia es una utopia en muchos ce
sus puntos. Nos parece gue es un momento adecuado para realizar una
valoracién detallada sohre la implantacian de estos derechos dentra de los
nospitales de nuestra Comunidad,

Como Asociacian de padres de nifios afectados por una enfermedad grave y
de larga duracién gue requiere de la hospitalizacian, nos sentimos en la
ohligacitn de recordar la existencia de estos derechosy reclamar aquellos
gue atin no son efectivos en su totalidad,

Hemps partido de la situacién actual en nuestra Comunidad Autonoma y
nuestro ohbjetivo es apuntar la direccion en la que nuestra Asnciacidn va a
trabajar en los préximos afos, pero también pretendemos que sirva para
refexionar sobre la situacian de la hespitalizacian infantil en nuestro pais,
y nos anime a trabajar para conseguir que la atencion y las condiciones
haspitalarias sean las mejores en todo el Estado Espanol.




Impacto de la hospitalizacion

Desde mediados del siglo wveinte han venido estudiandose las
repercusiones gue la hospitalizacion tenia en los ninos y en todas Las
investigaciones se ha concluido que el ingreso hospitalario produce un
malestar psicolégico gque se traduce en diversas reacciones gque se Fian
clasificada en tres categorias:

* Respuestas activas: lloros, gritos, aferrarse a los padres, resistencia a las
pruebas o a tomar determinados medicamentos.

* Respuestas pasivas: disminucion de la comunicacion, excesive tiempo de
suefio, descenso de la actividad, disminucidn del apetito.

o (tras respuestas: conductas regresivas (dejar de hablar, dejar de controiar
los esfinteres), alteraciones en el patron de sueno, miedoes, comporta-
mientos compulsivos (tics), excesiva prapcupacion por el cuerpo, ansiedad.

Entre las causas que se citan como desencadenantes de estas conductas
aparecen la separacion de los padres, la permanencia en un entarmo ne
familiary la edad de los ninos.

El nifio siente terror de verse separado de sus padres, especialmente [os
nifos menares de cuatio afos, y muestra una serie de reacciones que van
desde (a protesta inicial, la desesperanza (se tranquiliza y llora de forma
intermitente) hasta el desapego e indiferencia cuando sus padres vuelven &
estar presentes,

Por otra parte, el entorno hospitalario provoca en el nino un exceso de
estimulacion no habitual y amenazante con la presencia de personas,
objetos, olores, sonitlos extrafios para él, ademas de pruebas y tratamientos
que son experimentados como dolorosos. Asimismo, hay que tener en cuenta
que el entorno hospitalario afecta también a los padres y les genera una gran
ansiedad que a su vez anade ansiedad al nino.

Por Gltimo |3 edad del nific y la etapa evolutiva en gue se encuentre
determina su forma de comportamiento cuando estd ingresade. En los mas
pequerios la angustia de separarse de Los padres, el miedo al dano carporak,
en los adolescentes y preadolescentes la ansiedad por la enfermedad v por
los cambios que sufre su cuerpa,

Todo lo anterior nos leva a reflexionar sobre la importancia de la
hospitalizacién y las condiciones en gue debe llevarse 2 cabo para
minimizar las reacciones negativas que produce en los nifos y para gue se
vean afectados Lo menos posible en su vida cotidiana
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Derecho del nifio a que no se | hospitalice sino en el caso de que no pued
recibir los cuidados necesarios en su casa o en un ambulatorio y 51 se
coarding oportunamente, con el fin de que la hospitahzacion sea lo mas
breve y rapida posible.

En el caso del cancer infantil la hospitalizacion es necesaria tanto para
realizar el diagndstico como para aplicar unza parte de los tratamientos,
Hace 10 afos el tratamiento del edncer infantil requenia de unos medios
terapéuticos muy agresivos que ocasionaban largas hospitalizaciones
durante todo el tiempo que se prolongaba la enfermedad, la hospitaliza-
cian inicial tenta una duracion aproximada de 3 semanas y penadicamente
otros ingreses que podian oscilar desde 1 a cuatro semanas dependiendo
de la avolucion y respuestadel paciente.

Las mejoras y avances en los tratamientos quimioterdpicos, asi como la
aparicion de nuevos farmacos para compensar y paliar los efectos de la
quimioterapia, han reducido el Gempo de la hospitalizacion, el cual, en la
artualidad, se limita al momento de las pruebas diagnésticas, a los cclos
de tratamiento que se realizan por via intravenosa o a terapias especiales,
como es el caso del trasplante de médula, Muchos tratamientos que se
administran por via oral pueden ser realizados en el domicilic familiar

Sin embargo, a pesar de estos avances, los periodes de hospitalizacian
siquen siendo frecuentes y largos debido a La falta de coardinacion entre
los ambulatorios y centros de salud con los arandes hospitales de referen-
cia donde es tratado el cancer infantil, Los ninos deben sequir acudiendo
al hospital para los tratamientos de consolidacion o de mantemmiento
que podrian realizarse de forma ambulatoria si existiese una verdadera
coordinacion intercentros.

ASION plantea la necesidad de determinar un protocolo de actuacion que
contemple esta coordinacion de tal modo que los centros de referencia
donde debe ser diagnosticado y tratado el cancer infantil para lograr las
mas altas tasas de supervivencia, mantengan una relacion fluida y
constante con los hospitales comarcales y los centros de salud de donde
procede el nifio y en los gue podrian realizarle de forma ambulatoria
pruebas y tratamientos que no requieran de una alta especializacion,
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Dereche del nino & la hospitalizacion diurma. sin gue ello suponga una
cargaadicional a los padres.

A lo largo de estos anos las plantas de oncologia pedidtrica se han dotada
de hospitales de dia en los que los nifos reciben tratamients durante unas
horas v una vez finalizade pueden volver al domicibic familiar. También se
realizan de esta forma los tratamientos de radicterapia gue se prolongan
durante varias semanas.

Esta situacion supone una mejora en la vida del nifio enfermo pero no se
ha terido en cuenta el coste econdmico que estos continuos desplaza-
mientos suponen a las familias y gue es adn mayor cuando no residen en la
misma localidad donde esta uhicado el hospital.

ASION detecta la necesidad de establecer unas dietas que se ajusten a la
realidad de las familias afectadas y que compensen los gastos de desplaza-
miento del nifno v el acompanante asi como los gastos alimentarios
cuando sea necesarie,
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%3, el maximo tiempe posible, durante su permanencia en el
: . ho coma espectadores pasivos sing como elementos activos de la
ida hospitalaria, sin gue eso comporte costes adicionales; el gjercicic de
erecho no debe perjudicar en mode algune m obstacubizar la
apticacion de los tratamientos a los que hay que someter al nifa.

Este derecho recoge una de las reclamaciones que los padres haciamos con mas
fuerza, puesto gue no estaba reconocide en ninguno de los haspitales pablicos
de nuestro pais. Las mayores dificultades procedian de la carencia de infra-
estructuras adecuadas, yaque en muchos hospitales las habitaciones eran de 3
y4camas lo que haciainviable la presendcia permanente de los acompanantesen
unespacio ya de porsi reducido, Poco a poco fue reconocido por la mayoria de
tos centros y en la actualidad, con algunas excepciones, el nino hospitatizado
puede estas acompaiiado las 24 horas. En algunos hospitales se contempla la
estancia del acompanante pimario como otra hospitalizacion "ingreso madre-
hijo” esto supone que el acompanante tiene derecho a recibirla alimentaciony a
unias condiciones de descanso e higienelo mas optimas posibles.

En atros hospitales, sin embargo, el acompafiante es admitido pero debe
procurarse la alimentacion por su cuenta ademas de los gastos adicionales
que supone para las famibias gue tienen que desplazarse a las grandes
ciudades donde se ubican los hospitales que cuentan con Unidad de
Oncologia pediatrica: abandono del trabajo remunerado por parte de uno
de los progenitores, aloja- miento en los periodos de haspitalizacidn,
desplazamientos, gastos de medicacion cuando estan fuera del hospital y
un largo etcétera.

Por otra parte la implicacion de los padres en la vida hospitalaria depende
de muchos factores, desde la propia actitud de la familia, de la valoracién
que [os equipos Frufesiunales hagan de esta participacion o de |2 dinamica
organizativa del propio hospital. Tal implicacion en ningin caso esta
contemplada de un modo sistematico o formal, dentro de los protocolos de
actuacion, Asi los padres se convierten en espectadores interesados pera
impotentes ante lo que ocurre a su alrededor,

ASION ha intentado cnmcﬁ}ensar los gastos econamicos que suponia la
hospitalizacién, entregando a los acompafiantes de los ninos ingresados
vales de comida que podian canjear en las cafeterias de los hospitales, y
ain sequimos prestando este servicio cuando el hospital no lo proporciona
gratuitamente a las familias, ademas de ofrecer alojamiento alternativo
I:ara cuando los padres quieren turnarse en el acompafamiento de su hijo
0spitalizado. Sin embarge creemos que la hospitalizacian de cualguier
nifio deberia |levar aparejada la presencia de un acompafiante permanente
y que la administracion hospitalaria deberia asumir los gastos que acasiona
este ingresoen su totalidad,

Por otra parte creemos que |a presencia de los padres deberia considerarse
como un elemento facilitador sobre todo si se les considera un elemento
mds del proceso con unas funcianes y tareas a desarrollar.
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Derecho del nific a recibir una informacién adaptada a su edad, su
desarrolle mental, su estado afectivo y psicelogico, con respecto al
conjunto del tratamiento médice al que se e somete y a las perspectivas
positivas que dicho tratamiento afrece.

Realmente la posibilidad de que este derecho pueda ser ejercido por los
ninos depende totalmente de la voluntad de sus padres, guienes deciden
en todo caso qué informacian van a proporcionarle, coma se lavanadaro
guién se \a dard . 51 hablamos de una enfermedad como el cancer sobre la
gue existe un gran miedo social, muchos padres se negaban 2 proporcionar
esta informacion y se limitaban a ocultarla ofreciendo al mino medias
verdades, Esverdad que cada vez son mas los padres que deciden informar
objetivamente a sus hijos sobre lo que les sucede, los tratamientos gue
van a recibir y camo transcurre el proceso de la enfermedad, Pero pocas
veces cuentan con profesionales que les ayuden a transmitir esta
informacian de la manera mas ajustaday adecuada a cara caso.

ASION ha elaborado en colaboracion con distintos profesionales y
grganismos (la Comunidad de Madrid y el Ministerio de Sanidad)
informacian adaptada a las necesidades de los nifios. Son materiales que
puede manejar el propio nifo o gue pueden ayudar a los padres a explicarle
la enfermedad. Creemos que el nifo debe ser informado y tiene el derecho
a1 coracer todo lo relacionade con su enfermedad, en este sentido
trahajamos para que los padres comprendan que la informacion ayuda al
nifio a entender su sttuacidn y a elaborarla mas positivamente gue si se le
mantiene en la ignarancia, Los nifios siempre defectan el engario y eso les
inhibe para hacer preguntas, |a duda y la desconfianza producen un mayor
miedo e inseguridad,
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Derecho del nifo a una recepcion y seguimiento individuales,
destinandose en la medida de la posible los mismos enfermeros y
auxiliares para dicha recepcion y los cuidados necesarios,

La atencion individualizada al nifie ingresado, el poder contar con un
personal fjo que lo reciha y se ocupe de sus necesidades, proporciona
segundad v crea unos vinculos afectives que ayudan al nifo a superar
situaciones deestrés yangustia. Sin embargo la organizacian dél personal
hospitalario difiere de unos centros a otros, en algunos el personal de
enfermeria en las Unidades de Oncologia Pedidtrica s bastante estable
mientras gue en otros la rotacidn es frecuente con Lo que se hace
inposible un seguimiento individual v continuado. En general sigue
respondiendo, en la mayoria de las situaciones, a necesidades de tipo
arganizative o econdmico sin tener en cuenta otras necesidades mas
esenciales v que afectan directamente a la calidad de vida del nifio
enfermo. Ademas la atencion de estos nifios reguiere de unos
profesionales de la enfermeria especializados y que posean la experiencia
suficiente para proparcionar cuidados altamente especializados.

ASION viene reclamando desde hace tiempo la necesidad de contar con
ura enfermeria especializada que conozca no sdlo los aspectos técnicos
del tratamiento sino también las caracteristicas y necesidades de los
nifins que estan ingresados en estas unidades, Una enfermeria que pudiera
recibir formacion continuada para una mejora continug de sus
competencias y apayo psicologico para resolver las dificultades que les
ncasiona su frabajo. Por otra parte la organizacidn hospitalaria y la
distribucion de los recursos humanos deberia tener en cuenta las
especizles caracteristicas de los nifos ingresados en las diferentes
unidades.
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£| derecho a negarse (por boea de sus padres o de la persona que los
sustituya) como sujetos de investigacion y a rechazar cualguier cuidado.o
examen cuyo proposite primordial sea educative o informative y no
terapeutica.

Cuando hablamos de enfermedades graves cuyo pronastico de curacion es
incierta tesulta muy importante gue los pacientes, y en el caso de los
nifios sus representantes, estén informados puntualmente de las
diferentes terapias que se les aplican y la finalidad gue se persigue con
ellas, sobre todo en aguellos momentos en los que la evolucion de la
enfermedad es desfavorable y se pueden potenciar falsas expectativas en
la familia.

Existe también una cierta confusién en nuestra sociedad respecto al
status del meror de edad, ya que en la realidad carecen de muchos
derechos antes de la mayoria de edad pero sin embargo si se les considera
capaces de asumir determinadas responsabilidades. EL nifio deberia
participar en la toma de decisiones sanitarias en la medida que suedad Lo
permita aungue para ejercer este derecho es imprescindible contar con la
informacion suficiente que le permita juzgar con cbjetividad.

ASION confia en la profesionalidad de los equipos medicos para gque
transmitan & los padres tode su conocimiento de las distintas
posibilidades terapéuticas y sus consecuencias, confia en su experiencia
que puede ayudar & los padres a tomar decisiones en momentos dificiles y
de gran angustia. Creemos que los nifos deberian participar, en la medida
de lo posible, en la toma de decisiones scbre temas que pueden afectar su
vida futura.
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Derecho de sus padres o de la persona gue Los sustituya a recibir todas las
informacianes relativas a la enfermedad v al bienestar del nifio, siempre y
cuando el derecho de éste al respecto de su intimidad no se vea afectado
porello;

Se ha producido un gran cambio en cuanto a la cantidad y a la forma en que
se realiza la comunicacion entre los equipos médicos y los padres. La
familia recibe mayor informacion y de forma mas fluida aunque adn en
muchas ocasiones los padres deben recabar y ampliar su informacion sobre
la enfermedad por sus propios medios cuando lo idaneo seria que las
propios profesionales orientasen en  este sentido, dénde buscar
informacion, qué deben saber, ete, Lo ideal es gue la informacion médica
fuera comentada también con Los nifos con objeto de resolver las dudas
que puedan surgirles. Sin embargo creemos que en lo gue respecta a la
informacion que afecta a la intimidad del nifio pocas veces se tienen en
cansideracion sus deseos sobre Lo que quiere dar a conocer y comuricar a
los demnads,

ASION considera la informacion objetiva como uno de los medios
principales para gue los padres conozcan los diferentes aspectos de la
enfermedad y de este moda ayuden mejor a la curacion de sus hijos.
Intentamos ofrecer materales que informen a los padres tanto en el
aspecto médico de la enfermedad como en otras areas que afectan a la
vida del nifo, ayudando a la familiay al propio nific en la tarea de informar
a su entorno social con el objeto de mejorar la integracian y lograr ia
normalizacién. Porotra parte somos conscientes del derecho de los ninos
a preservar su intimidad cualquiera que sea su edad y especialmente nos
preocupa la situacian de los adolescentes que pueden sentirse invadidas
e su vida personal.
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Perecho de las padres o de |3 persona que los sustituya a expresar sy
canformidad con los tratamientos gue se aplican al nino.

Aungue los padres siempre confian en que sus hijos estan recibiendo el
mejor tratamiento posible para curar la enfermedad gue padecen, no ha
sido una practica habitual el "consultarles” antes de sy aplicacian,

En estos momentos todos los hospitales cuentan con un formulario en el
que solicitan la aprobacion de 2 familia para realizar determinadas
pruebas o aplicar tratamientos. En el caso de |z cirugia se debe abtener el
permiso explicito del propio nifio siempre que por su edad pueda darlo.
Pero se produce un contrasentido cuando la conformidad por escrilo se
splicita, incluso, antes de conocerse el diagndstico, a veces nada mas
ingresar en el hospital. £l consentimiento auterizado para ser un derecho
real del paciente o de sus representantes debe realizarse después de
recibir una explicacion completa y suficiente que permita juzgar y
consentir mas objetivamente.

ASION plantea la necesidad de infarmar objetivamente a los padres y a los
nifios afectados para que se cree un clima de confianza que permita al
equipo médico actuar con todos los medios terapéuticos a su alcance y
ton la colaboracion de la familia y del nifa que sabran como: se esti
interviniendo en cada momento.
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Derecho de los padres o de la persona que los sustituya 2 una recepcion
adecuada y a su seguimientd psicosocial 2 cargo de persapal con
Fermacion especializada,

A pesar de la existencia de equipos de trabajo social y de psiquiatria v
psicologia en la mayoria de los hospitales su actuacion se limita a
intervenir cuanda lo solicitan los interesados o cuando surgen problemas
muy especificos en la hospitalizacion de algln paciente. No existe hasta
el momento un seguimiento psicosecial normalizado de los acompafantes
del nifio enfermo,

Pero el cancer infantil al igual gue otras enfermedades graves de larga
duracion afecta a la familia en su totalidad y en diferentes aspectos,
econdmice, -social, psicoldgico. La familia, y por supuesto el nifio
ingresaco, debe contar desde el inicio de la enfermedad con los apoyos
suficientes para compensar las dificultades y problemas que vayan
surgiendo durants la enfermedad.

ASION ha intentado paliar esta situacion con profesionales, psicélogo y
tra- bajador social, que visitan a las familias v a los nifios ingresados en
\os hospitales para ofrecer apoyo emocional, detectar problemas v buscar
tas vias para solucionarlos,

Venimos también reclamando que la atencign psicolégica  sea
considerada como un aspecto mas dentro de los protocolos de
intervencion terapéutica que deben programarse desde una perspectiva
interdisciplinar,
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Derecha @ no ser sometido a experiencias farmacologicas o terapéuticas.
Solo los padres o la persona que los sustituya, debidamente adverfides de
las riesqos y de las ventajas de estos tratamientos, tendran la posibilidad
de conceder su autorizacifn asi como de retiraria.

Es importante que este derecho esté reconocido porque salvaguarda al
nino de cualquier tratamiento experimental sin el consentimiento de sus
padres. Para gue éstos puedan tomar cualquier decision es imprescindible
gue estén bien informados sobre los riesgos y ventajas de esa expenencia
farmacologica o terapéutica, también deben de estar informados de que
sy autorzacien no ec definitiva v podran retirarla en el momento que
crean conveniente. Recordames de nuevo la importancia de que el mino
sea informado v pueda implicarse en la toma de decisiones para contar
también con su autorizacion.

ASION considera que los nifios afectados y sus representantes deben ser
consultados e informados siempre que se plantee la posibilidad de
participar en una experimentacion farmacolagica o terapéutica tanta si
estan incluidos en el grupo de participacion activa como en los grupoes de
control. Ademas de contar con su autorizacion expresa para iniciar
cualguiera de estas experiencias.
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Derecho del nifio haspitalizado, cuando esta sometido a experimentacion
terapéutica, a estar protegido por la declaracion de Helsinki de la
Asamblea Médica Mundial y sus subsiguientes actualizaciones.

La declaracién de Helsinki fue adoptada por la Asamblea Médica Mundial
en 1464 y revisada en Hong Kong el 9 de Enero de 1989. En ella se sefala
con claridad que "los intereses del individuo deben siempre prevalecer
sobre aguellos de la ciencia y de la sociedad”, También expresa claramente
que "cualguier investigacion en seres humanos debe ir precedida por la
informacion adecuada a cada wvoluntario de los objetivos, métados,
nosibles beneficios, riesgos previsibles e incomodidades gue ol expe-
rimento puede implicar”.

Los padres y los nifios afectadus deben saber que tieren la libertad de
participar o no en el experimento y gue siempre cuentan can el privilegio
de anular en cuatquier momento su consentimiento.

ASION considera muy importante la investigacion terapeutica en cancer
infantil ya gue de ella provienen los multiples avances con los que
contamos en el momento actual y que han supuesta un aumenta en las
tasas de supervivencia impensables sélo hace unos anos, Pero insistimos
en gue solo los ninos afectados y sus padres deben decidir su parti-
cipacian en estas experiencias y que es responsabilidad de los equipos
médicos el proparcionaries toda la informacian pertinente.
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Derecho a no recibir tratamienios medicos indtiles v a no soportar
suffimientos fisicas v morales gue puedan evitarse,

La aplicacion de este derecho supone incidir en un tema muy
controvertido y es el de determinar cudndo los tratamientos son eficaces y
estan cumpliendo sy funcion curativa en el paciente, En algunas
ocasiones las familias presionan para que se continde con el tratamiento o
insiste en que se inigien nuevas terapias cuando ya son objetivamente
ineficaces, en ofras es el equips médico el que intenta pralongar el
tratamiento aunque ya no esté dando los resultados esperados. Lo mas
conveniente seria que tanto tos padres como el personal médico Llegaran
al convencimiento de que el tratamiento no es efectiva y determinaran
conjuntamente el camino a sequir en adelante, sin olvidar que en dltimo
caso el derecho a lassuspension del tratamiento es del paciente o de las
persanasque Lo representen,

También aparece en este articulo el derecho a no soportar sufrimientas
fisicos o morales. En este sentido esta plenamente estudiado v aceptado
que los nifos de cualquier edad sienten el dolor aungue su forma de
manifestarlo sea diferente a Lz de los adultos,

Es necesario que en todas las unidades de oncologia pedidtrica existan los
profesionales especializados en el tema del dolor y que puedan valorarlo
en cualguier momento de la enfermedad para que pueda ser prevenido y
eliminrado en la medida de lo posible, bien con farmacos o con otras
técnicas ya experimentadas en la evitacién del dolor, relajacidn, contral
mental, etc,

ASION considera necesaria la existencia de unidades del dolor v
especialmente unidades de cuidadas paliativos que actien en coordi-
nacian con las plantas de oncologia pediatrica, de tal modo que puedan
intervenir siempre que seéa necesario para evitar las experiencias dolorosas
2 los ninos hospitalizados,
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Deracho y medins de contactar con sus padres o con {a persona que los
sustituya en momentaos de tepsian.

Ya hemos hablado de que en la actualidad practicamente todos los
hospitales tienen recanocide el derecho de los padres a permanecer ¢on su
hijo 24 horas al dia, sin embargo todavia se limita su presencia en la
realizacion de determinadas pruebas o exploraciones en las que el equipo
médico considera que la presencia de los padres podria interferir o
dificultar su realizacion. Creemos que esta situacion cambiaria posi-
tivamente si el papel de las padres fuera més activo y pudiera participar en
las tareas de cuidado durante la hospitalizacidn, sobre fodo siose le
permite colaborar aliviando la tensién del nifie durante esas pruebas o
situaciones especialmente dificiles. Seria necesario respetar el derecho de
los nifios & contar con sus padres en estos momentos eliminanda las
dificultades que existen para gue puedan acompanar al nino: momentos
previos a las intervencionss quirirgicas, punciones medulares & intra-
tecales, exploraciones especificas, ete,

ASION apoya la participacion de los padres durante todo el proceso de la
snfermedad, creemos gue su colaboracidn con el equipo médico y de
enfermeria mejora el estado animico del nino y le proporciona mayor
confianza v sequridad,







Derecho a ser tratada con tacto, educacion y comprensidn y a gue se
respete su intimidad,

Este derecha nos implica a todos Los adultos, padres, médicas, enfermeros,
que de un modo u otro entramos en contacto con el nino durante la
enfermedad y (a haspitalizacion, porque en muchas ocasiones tendemos a
alvidar su presencia cuando hablamos, opinamos, tomamos decisiones o
interpretamos sus deseos sin tenerles en cuenta,

Es importante que todos los adultos implicados sean conscientes de gue el
nifio enferma, cualguiera que sea su edad, es una persona con derechos y
que en consecuencia debe ser tratada con todo respeto, temendo en
cuenta sus deseos, preferencias, opiniones valorandolas en cada mo-
mento.

ASION entiende gue el nino debe ser considerado como sujeto activo
durante el proceso y en consecuencia recibir un trato adecuado de todas
las personas que lo acompanan y tratan durante la enfermedad,
respetanda suintimidad en la medida de lo posible.
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Derecho a recibin, durante su permanencia en el hospital, los cuidados
prodigados por un personal cualificado, gue conozea perfectamente las
necesidades de cada grupo de edad, tanto en-el plano fsice como en el
afectivo.

A pesar de que atin no existe como especialidad, se ha ido formando a lo
largo de estos anos un gran nimero de pediatras que han realizado una
formacion especifica en oncologia, conseguida fundamentalmente en
hospitales de otros paises dénde si esta reconocida esta especialidad
meédica. Es evidente que el cancer infantil no puede homologarse al cancer
de adultos, ni en su etiologia, ni en sus manifestaciones, ni en sus formas
clinicas, ni siguiera en los tratamientos aplicados, por todo esto se
necesita de un especialista en medicina infantil, pediatra, que ademas
reciba una formacion especifica en este grupo de enfermedades. Su
conacimiento del nifo no solo en el aspecto fisico sino también en sus
diferentes etapas evolutivas le permitird acercarse de forma mas completa
al paciente infantil.

Estas premisas son iqualmente vélidas en el caso de la enfermeria que se
orupa de estos enfermos puesto que requiere de unos conocimientos sobre
sus caracteristicas fisicas, psicolfgicas, afectivas y sociales ademas de
una alta capacitacian en técnicas y tratamientos que se aplican al cancer
infantil.

ASION reclama la existencia de una especialidad en medicina pediatrica
gue proporcione La formacidn necesaria y mas actualizada para que ningdn
nifo afectado de cancer tenga que ser tratado por un médico oncélogo de
adultos. Igualmente creemos que el personal de enfermeria deberia ser
formado adecuadamente para realizar su tarea dentro de las plantas de
oncologia pediatrica.
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Derecho & ser hospitalizado junto con otros mifos, evtando, todo lo
pasible, su hospitalizacidn entre aduites.

En la Convencion sobre Los Derechos del Nino, adoptada por la Asamblea
General de las Maciones Unidas el 20 de Noviembre de 1989, que Espana
ratifico en su totalidad en 1990, en su Articulo 1, se dice: "se entiende por
nifig todo ser humano menor de diecioche afios de edad, salve que, en
virtud de la ley gue le sea aplicable, haya alcanzado antes la mayeria de
edad.”

Sinembargo, para nuestro sistema sanitario la edad pediatrica se extiende

solo hasta los 14 afos v en casos excepcionales y siempre de forma
voluntara por parte de los facultativos hasta los 16 afos. Nos
encontiamos con la contradiccion de gue existiendo Unidades Infantiles
#n la mayoria de los grandes hospitales ademas de aquellos que se dirigen
¢ilo a la atencitn de la infancia, hospitales infantiles, y siendo algunos de
ellos centros de referencia en el tratamiento del cancer infantil, puede
haber nifios de 15, 16 y por supuesto de 17 y 18 afios tratados en centros
para adultos, hospitalizados en plantas de adultos y tratados por medicos
especialistas en adultos,

Bien es verdad que las condiciones de hospitalizacion no pueden ser las
mismas para un nife de 2 afos que para un adolescente de 15, pero
creemos que es necesario realizar el esfuerzo para que todos los nifios
sean tratados en unidades adecuadas a su edad.

ASION reclama desde hace muche tiempa a las distintas Administracianes
sanitarias |z elevacion de la edad pediatrica a los 18 anos; sobre todo para
anquellas patologias cuyo tratamiento requiere de una hospitalizacian que
no 5ol se ocupa del bienestar fsico sino también del estado psicoldagicoy
afectivo de los pacientes.
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Derecho 2 proseguir su formacion escolar durante su permanencia en el
hospital, v & beneficiarse de las ensenanzas de los maestros y det material
didactico que las autoridades escolares. pongan a su dis_:'clsicicﬁ:. en
particular en el caso de una haspitalizacion prolongada, con la condician
de que dicha actividad no cause perjuicios a su bienestar y/o no
obstaculice los tratamientos que se siguen.

El derecho a la educacién aparece recogido en el Articulo 28 de la
Convencian sobre los Derechos del Nifio, sin embargo durante mucheo
tiempo este derecho no podia ejercerse cuando el nifo estaba
hospitalizado, unas veces porgue no existian en los hospitales ni
profesionales ni espacios dedicados a esta tarea, como ya hemas apuntado
anteriormente, en otras, como en el caso de los nifos afectados de cancer
0 de otras patologias graves, porque se consideraba secundario que
recibieran esta atencion educativa.

Sin embargo {a continuidad escolar en el medio hospitalario produce en el
nino mejoras que son evidentes: distraccion cognitiva, evitacién del
aislamiento, esperanza en el futuro y una mayor normalizacion de la vida
alterada par las condiciones hospitalarias.

La administracidn educativa junto con la sanitaria ha realizade durante
este tiempo un gran esfuerzo para que pudiera llevarse a cabo esta
continuidad educativa, proporcionando personal espacios v materales
para desarrollar su labor dentro de los hospitales.

ASION ha impulsado ante el Ministerio de Educacin todos los proyectos
encaminados a ofrecer unas condiciones de educacion dentro de los
hospitales gue permitieran al nifio mantener el contacto con la tarea
educativa. Insistiendo en | necesidad de acercar la escuela a las plantas

de hospitalizacian y la utilizacion de tas salas de juegos como aulas
cuando estonoe sea posible.
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Derecho a dispaner durante su permanencia en el hospital de juguetes
adecuados a su edad, de libros y medios audiovisuales.

Aungue pueda parecer accesario dentro de la atencidn hospitalara, es
fundamental la existencia de material Ladico para gue de puedan realizar
attividadesy juegos que son necesarios en el desarrollo de todo nino.

Las asociaciories de padres y otras organizaciones gue trabajan en
hospitales han procurado dotar con estos materiales a las plantas
infantiles asi coma incorporar javenes voluntarios para estimular el juego
durante los ingresos. Televisores y material informatico son (tiles
complementarios que pueden enriquecer el tiempo de estancia en el
hospitaly Los nifos deben disponer gratuitamente de estos medios.

ASION tiene como meta conseguir que estos gastos sean asumidos y
considerados en los presupuestos de los hospitales como algo necesario
en las plantas de hospitalizacian infantil.

— #
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Derecho & poder recibir estudios en caso de hospitalizacian pardal (hos-
pitalizacion diurna) o de convalecencia en su propio domicilio.

La tendencia actual es que el nifio sea ingresado el menor tiempo posible
pero esto no significa gue pueda realizar una vida totalmente normal,
durante un tiempa el nino no podré asistir al colegio o lo hara de forma
esporadica, Sin embargo, al igual que senaldbamos la importancia de la
continuidad educativa en los periodes de hospitalizacidn, es fundamental
que el nific siga recibiendo esta atencidn cuando permanece en el
domicitio familiar,

Durante mucho tiempo fue un prablema que debian resolver las propias
familias o las asociaciones de padres mediante voluntaros. Poste-
riormente arganizaciones no gubernamentales relacionadas con el mundo
de la educacion y la infancia se hicieron cargo de esta tarea a través de
provectos subvencionados por el Ministerio de Educacion y Cultura,

A partir del curso actual 2000/2001 la Consejeria de Educacion de la
Comunidad de Madrid se hara cargo de la realizacion de este programa de
atencién educativa domiciliarz con profesores contratados espe-
cialmente para realizar esta tarea, primero en la zona sur de Madrid y
pragresivaments en el teslo de la Comunidad.

Se cumpte asi uno de los objetivos perseguidas durante mucho tiempo por
nuestra Asociacion: lograr que la educacion de los nifos afectados sea
contemplada dentro del sistema educativo desde el diagnéstico hasta su
reincorporacian al colegio.

ASION considera que para que esta tarea educativa sea llevada a cabo con
garantias de éxito deben coordinarse Lodos Los agentes que intenvienan an
el proceso, familia, colegios, aulas hospitalanas y atencicn domiciliaria y
colaboramos con todos ellos para consequin gue el derecho de los nines a
la educacian pueda ser una realidad.

I
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Derecho.a la sequridad de recibir los cuidados que necesita, incluso en el
caso de que fuese necesaria a intervencion de la justicia si los padres o'la
persong que los sustituya se los niegan por razones religicsas, de retraso
cultural, de prejuicios, o no estan en condiciones de dar los. pasos

opartunas para hacer frente a la urgencia.

Aungue no es frecuente esta situacion si es importante que queds
reflejada en cuanto derecho del nific a recibir los tratamientos necesarios
frante a la ppinidn de sus padres o sus representantes,

Creemos que antes de acudir a la justicia para ejercitar este derecho, ya ha
sucedido en algunas ocasiones, es importante la intervencion de los
equipos de psicologia que pueden facilitar la relacion con la familia
ademis de ayudarles a comprender |a importancia de las decisiones gue
deben tomar.

ASION respeta profundamente los deseos de los padres y les apoya e
informa lo mas objetivamente posible sobre la enfermedad y toda la
prablematica que ocasiona, pero creemos que siempre debe prevalecer el
derecho a la salud del mifno frente a las opiniones o creencias de sus
padres.
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Derecho del nifio a la necesaria ayuda econdmica y moral, asi como
psicosecial, para ser-sometido a exdmenes v/o tratamientas que deben
efectuarse necesanamente en el extranjero.

Aungue nuestra Samidad Piblica cuenta con todes los medios vy
profesionales pars ofrecer un tratamiento y resultados similares a los de
cualquier pais desarrollado, existen patologias muy complejas y terapias
My especializadas que deben tratarse y realizarse en centros que pueden
realizarlas con mayores garantias de éxito y que se encuentran fuera de
nuestro pais.

Cuando el tratamiento deba realizarse necesariamente fuera de nuestro
pais deberia proporcionarse a las familias toda la cobertura economica
necesaria, asi como el apoye psicosocial por medio de los profesionales.

Er la actualidad los tratamientos del cancer infantil son internacionales y
nuestre pais aplica las mismas terapias aceptadas y recomendadas por la
Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica, precisamente esta
internacionalizacién” permite realizar consultas interhospitalarias o
solicitar una segunda opinidn con mayor fluidez.

ASION silo ha apoyado los tratamientos en el extranjera en aquellos
£asns en gue no existia alternativa posible en nuestro pais, ayudando a las
familias a resolver los tramites necesarips. Tambign defendemos el
derecho a recibir una segunda opinion cuando los padres lo requieren y a
que se les faciliten los informes necesarios para poder realizar esta
consulta porque se crea una mayor confianza acerca del tratamiento
correcto y del equipo que esta aplicandolo.
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Derecha de los padres o de la persona gue los sustituya a pedir la
aplicacion de la presente Carta en el caso de que el nifo tenga necesidad
de hospitalizacion o de examen médico en paises que no forman parte de
La Comunidad Europea.

Si a lo largo de esta carta hemos podido constatar la no aplicacion o el
raconocimiento parcial de estos derechos en nuestro pais que pertenece
al ambito de la Comunidad Europea, podemos imaginar que resulta de
dificil cumplimiento en otros paises que no cuentan con los mismos
medios. Esta no debe ser excusa para no demandar que se haga efectiva y
<o extienda su cumplimiento a toda hospitalizacion infantil sea dentro o
fuera de la Comunidad Europea

Seralamos también que estos derechos deben ser reconocidos a cualquier
nifio hospitalizade en nuestro pais aunque provenga de otro no comu-
nitario, especialmente en estos momentos en los gue aumenta progre-
sivamente la inmigracion,

ASION esta comprometida en la defensa de estos derechas para cualguier
nifio haspitalizade y en todos los ambitos donde su aplicacion sea
necesana.

—-————— e e g,
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Anexo) 20

Incluimos el articulade de las Recomendaciones de la Comision Hos-
pitalarda de la Comunidad Europea. para que los lectores interesados
puadan realizar un analisis comparativo con los derechos que aparecen en
|2 Carta Europea de los Nifias Hospitalizados,

En nuestro trabajo hemos realizado un recorrido por cada uno de los 23
puntos que aparecieron en la Carta Europea porgue aungue algunos de
ellos parecen repetirse, recogen aspectos gue fueron suprimidos en las
recomendaciones postericres y, a nuestro parecer, tienen un mayor
alcance,
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RECOMENDACIONES DE L& COMISION HOSPITALARLA DE LA COMURIDAD
EUROGPEA RESPECTO AL TRATAMIENTD CONSIDERADO DE NINOS
HOSPTTALTZADDS

Deracha del nifio a no ser hospitalizado sino en el caso de no pader redibir
los cuidades necesarios, y en las mismas condiciones, en su casa o en un
consultorio,

Derecho a estar acompanade de sus padres o de [a persona que los sustituya,
el maximo tiempo posible durante su permanencia en el Hospital, no como
espectadores pasivos sino como elementos activos de la vida hospitalana.
Deracho a serinformado en funcidon de su edad, de su desarrollg mental y
de su estado afectivo de los diagnasticos y de las practicas terapéuticas a
las que se le somete,

Derecho de sus:padres o de la persana gue los sustituya a recibir todas las
informaciones relativas a la enfermedad v al bienestar del nino, siempre y
cuando el derecho fundamental de éste al respecto de su intimidad no se
vea afectado por ello.

Derecho a no ser sometido a experiencias farmacoldgicas o terapéuticas.
Salo los padres debidamente advertidos de Los fesaos v de las ventajas de
estos tratamientos, tendrén L& posibilidad de conceder su autorizacidn,
asi coma de retirarla.

Derechio 2 no recibir fratamisntos medicos indfiles v 2 no soportar
sufrimientos fisicos y morales que puedan evitarse,

Derecho a sertratado can tacto, educacian y comprensian y a no soportar
sufrimientos fisicos y morales gue puedan evitarse.

Derecho a recibin durante su permanencia en el hospital, los cuidados
prodigados por un personal cualificade, que conozea perfectamente las
necesidades de cada grupo de edad, tanto en el plano fisico como afectivo.

Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitando todo Lo posible
su hospitalizacidn entre adulbos.

Derecho a disponer de locales amueblades vy equipados de modo que
respondan a sus necesidades en materia de cuidades, de educacion y de
juegos, asi como a las normas oficiales de seguridad,

Deracho a proseguir su farmacidén escolar durante su permanencia an el
hospital, y 2 beneficiarse de las ensenanzas de los maestros y del material
didactico que las autondades pangan a su disposicion.

Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes
adecuados a su edad, libros y medios audiovisuales,

Derecho & poder recibir estudios en caso de hospitalizacian parcial
(hospitalizacian diurma) o de canvalecencia en su propio domicilio.

Derecho a la sequridad de recibir los cuidados que necesita incluso en el
caso de que fuese necesania la intervencion de la justicia silos padres o la
persona que los sustituya se lo niegan por razones religiosas, de retraso
cultural, de prejuicios wotras,

- —
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Nos encontrames en un nuevo milenio dentro del marco de los paises
desarrollados con un nivel que parece satisfactorio en cuanto al
reconocimiento de los derechos de la infancia en general e incluso de los
nifies y ninas que se encuentran en situaciones concretas como puede ser
la hospitalizacian,

Cuando ASION se canstituya como Asnciacion Infantil Oncolagica, lo hizo
para elevar la voz de los nifios enfermos de cancer 2 todos los rincones
donde apenas sabian de su existencia, fueron los padres y madres los gue
reclamaron estos derechos para sus hijos porgue habian sufrido con ellos
unasituacion dificily a veces traumatica.

Se ha realizado un gran avance desde entonces y los padres que en la
actualidad acompanan a sus hijos hospitalizados ven con normalidad
servicias v prestaciones que fueron dificiles de consequir y que requirieran
de muchas esfuerzos para ser una realidad.

Sin embargo nuestra mirada a L2 situacion actual también nos descubre
que no siempre existe 12 posibilidad real de ejercer estos derechos y subing
todo que stempre es el aculto el que tiene en su mano reclamarlos o
ejercerios en nombre del nino.

Hemas intentado analizar la realidad actual dingiendo una mirada al
pasado y otra al futura. $i el pasado nos ha servida para valorar los
progresos realizades, el fuluro nos abre nuevas metas y retos, quizas el
mas Importante sea escuchar lo gue tienen que decir los ninos. El trabaje
que hemos iniciade con este libro no ha quedado concluido, pero i es el
punto de partida para comprometernos con susverdaderos protagonistas,
los nifios, para conocer Lo que realmente opinan desean y quieren.
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