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

5.1. Cuidados paliativos
pediatricos en el ambito
internacional

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

El derecho a la salud que reconoce la Convencidn mencionada representa un compromiso

de los Estados para promover la salud de los niflos, asegurando que crezcan en un entorno m

seguroy saludable.

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

Hemos de traer a colacion, asimismo, la Carta Europea de Cuidados Paliativos para ninos
v jovenes* elaborada por el Grupo de Referencia de Nifios y Jévenes de la European Asso-
ciation for Palliative Care (EAPC) en 2006. Su objetivo es establecer una serie estandares
gue puedan usarse como una herramienta para empoderar a los nifos, a sus familiasy a
los profesionales de la salud, con respecto a lo que pueden esperar, a lo que deberia estar

1 https://www.un.org/es/events/childrenday/pdf/derechos.pdf

2 https://assembly.coe.int/nw/xml/xref/xref-xmI2html-en.asp?fileid=16722&lang=en
3 https://www.sanidad.gob.es/areas/calidadAsistencial/estrategias/cuidadosPaliativos/docs/opsc_est6.

pdf.pdf
4 https://mvww.pedpal.es/site/wp-content/uploads/2023/07/CYP-charter-full-colour-Spanish-1.pdf
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disponible y accesible para ellos, y también para abogar por el desarrollo de los servicios de
cuidados paliativos para nifios en Europa. Establece el documento la intervencion en tres
areas: evaluacion y alivio del sufrimiento fisico, psicoldgico y social; cuidados integrales del
cuerpo, la mentey el espiritu del nifo; y apoyo a la familia.

Por su interés, mencionar también en el &mbito europeo un Estudio externo sobre los
cuidados paliativos en Europa realizado en 2007. Los resultados se plasmaron en un do-
cumento en el que se analiza la situacion de los cuidados paliativos haciendo referencia
explicita a los pediatricos. En el documento se destaca que «Los cuidados en el hogar es
lo que la mayoria de las familias quieren y deberia ser el modelo para todos aquellos que
prestan cuidados paliativos pediatricos». Sin embargo, el Parlamento Europeo reconoce
que «proporcionar soluciones efectivas para las necesidades de los cuidados paliativos a los
niNos no es una tarea facil..es esencial la organizacion de redes especificas donde trabajen
equipos interdisciplinares pediatricos expertos en estrecha colaboracién con otras redes
locales de atencion primaria y hospitales».

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

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

5.2. Cuidados paliativos
pediatricos en el ambito
nacional

Avanzando en el analisis del marco normativo que alude a los cuidados paliativos, por lo que
respecta a nivel nacional, hemos de comenzar recordando que la Constituciéon espanola
reconoce el derecho a la proteccion de la salud, y encarga a los poderes publicos organizar
y tutelar la salud publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios
necesarios (articulo 43).
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En relacion con los cuidados paliativos, el 18 de diciembre del afo 2000, se aprobd el Plan
Nacional de Cuidados Paliativos. Bases para su desarrollo®. Dicho Plan instaba a las co-
munidades auténomas a desarrollar las recomendaciones que contiene, entre las que se
encuentran las caracteristicas que debe reunir el modelo de atencion: integral que cubre
todas las necesidades del paciente, incluyendo los aspectos sanitarios, psicolégicos, sociales
y espirituales; integrado en la red asistencial del sistema sanitario; sectorizado por areas
sanitarias; coordinado entre los niveles y servicios de atencion especializada (hospitales de
agudos y hospitales de media y larga estancia) y de atencion primaria (equipos y modelo
tradicional y unidades de apoyo domiciliario), y entre estos dos niveles entre si; abierto a la
coordinacién con los recursos sociales (servicios sociales, voluntariado y ONGs); y, ademas,
formado por equipos interdisciplinares y multiprofesionales.

La puesta en marcha de las medidas sefaladas en el citado Plan fue muy desigual entre
las distintas comunidades autdnomas. Estas disfunciones encontraron parte de su solucion
con laentrada en vigor en el afio 2003 de la Ley de Cohesion y Calidad en el Sistema Nacio-
nal de Salud® con el fin de garantizar la equidad entre los territorios. Desde ese momento
la atencién al paciente en situacién terminal quedaba garantizada como una de las
prestaciones basicas para todos los ciudadanos espafioles.

Interesa recordar que esta nueva norma se aprobod transcurridos mas de 16 aflos desde la
primera Ley General de Sanidad, y se fundamento en los profundos cambios en la sociedad,
tanto culturales, tecnoldgicos y socioecondmicos como en la manera de vivir y de enfermar. Y
se planteaban nuevos retos para la organizacion del Sistema Nacional de Salud (SNS), como
eran la orientacion a los resultados en salud, la potenciacion del papel de los usuarios como
decisores, la implicacion de los profesionales en las reformas administrativas, las actuaciones
clinicasy la toma de decisiones basadas en la evidencia cientifica, asi como la busqueda de
mecanismos de integracion en la atencion sanitaria y la sociosanitaria.

Unos nuevos desafios que ponian de manifiesto la necesidad del funcionamiento cohesio-
nado del Estado y de las comunidades auténomas para complementar algunos elementos
esenciales del Sistema Nacional de Salud, de manera que pudiera adaptarse a la moderni-
zacion que el entorno exigia por aquel entonces.

Como complemento a la Ley de Cohesidn y Calidad del SNS, y con la finalidad de desarro-
llar los contenidos de las prestaciones basicas, en el afno 2006 se promulgo el Real Decreto
1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes
del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion’. Una vez mas, el
contenido minimo exigible para la atencion a los pacientes terminales en todo el pais
quedaba reflejado en la normativa, y se garantizaba su provision. Entre las prestaciones
definidas por dicha norma, se describen la identificacion, la valoracién integral y frecuente

5 https://mwww.sanidad.gob.es/areas/calidadAsistencial/estrategias/cuidadosPaliativos/docs/opsc_est7.
pdf.pdf

6 https://mvww.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2003-10715

7 https://mwvww.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2006-16212
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de los sintomas, la informacion y la derivacion a dispositivos especializados en casos de
complejidad.

Dicha norma reglamentaria establecia las bases del procedimiento para actualizar el conte-
nido de la cartera de servicios comunes, de modo que pueda adecuarse a los avances tecno-
|6gicosy a las necesidades cambiantes de la poblacion cubierta por el Sistema Nacional de
Salud. Este procedimiento deberia ser suficientemente agil para evitar que la intervencion
publica constituya una barrera que dificulte que los usuarios se beneficien de los avances
cientificos y tecnoldgicos, y habria de garantizar que ninguna nueva técnica, tecnologia o
procedimiento clinico relevante se generalice en el sistema sin una previa evaluacion publica
de su seguridad, eficacia, coste y utilidad.

Posteriormente se aprobd la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud 2007-20108, dirigida a los pacientes con cancer y enfermedades crénicas evolutivas
de cualquier edad que se encuentren en situacion avanzada/terminal. Uno de sus objeti-
Vvos era mejorar la atencion de los pacientes con enfermedades prevalentes de gran carga
social y econdmica. En la fecha de elaboracion de la Estrategia se estimalba que mas de la
mitad de las personas que fallecen cada afio en Espafa atravesaban una etapa avanzaday
terminal. La respuesta adecuada a las multiples necesidades fisicas, emocionales, sociales
y espirituales de cada uno de los pacientes y sus seres queridos suponia un importante reto
para el Sistema sanitario. Uno de los aspectos en que se hizo mayor énfasis al plantear esta
Estrategia fue, precisamente, que se basara en la respuesta integral y coordinada del sistema
a todos los pacientes que lo necesitaran, donde y cuando lo necesitaran.

Sin embargo, una de las criticas de esta Estrategia deriva del escaso desarrollo de los
cuidados paliativos pediatricos.

Hubo que esperar a la aprobacion del || Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adoles-
cencia 2013-2016 (Il PENIA)®, aprobado por el Consejo de Ministros en abril de 2013 para
que los cuidados paliativos pediatricos tuvieran su necesario reconocimiento. Entre
los objetivos que se plantean en el Plan, el nUmero 7, consistia en promover acciones para
alcanzar el maximo desarrollo de los derechos a la salud publica de nifios y adolescentes,
desde la promocion de la salud hasta la rehabilitacion, dando prioridad a las poblaciones
mas vulnerables.

En este sentido destaca que «En la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS se presta una
especial atencion a la poblacion infantil y adolescente en fases avanzadas y terminales de su
enfermedad y a sus familiares. La muerte del nifilo es un evento para el que la comunidad
sanitaria y el entorno familiar no estan suficientemente preparados. La sociedad, en general,
no espera que los ninos mueran y las familias, en particular, tienden a creer que la medicina

8 https://www.sanidad.gob.es/areas/calidadAsistencial/estrategias/cuidadosPaliativos/docs/estrategia-
CuidadosPaliativos.pdf
9 https:/observatoriodelainfancia.mdsocialesa2030.gob.es/documentos/opdf/ll PLAN_ESTRATEGI-

CO_INFANCIA.pdf
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puede curar casi todas las enfermedades. Estas expectativas llevan a que la familia y a veces
el personal sanitario rechacen una transicion formal hacia intervenciones que no tengan
como objetivo la curacion».

Acorde con esta filosofia, uno de los propdsitos a cumplir en el periodo 2013-2016 fue pro-
porcionar a la poblacion infantil y adolescente con enfermedad en fase avanzada terminal
y a sus familiares, una valoracién y atencion integral adaptada en cada momento a su
situacion, en cualquier nivel asistencial y a lo largo de todo su proceso evolutivo.

Lamentablemente, el Informe ejecutivo de evaluacion final del Il PENIA, en los corres-
pondientes indicadores, recoge la leyenda “sin respuesta”. Ello significa que no se han po-
dido obtener datos para evaluar el cumplimiento del Objetivo 7 respecto de los cuidados
paliativos pediatricos.

Con posterioridad, en el ano 2014, el entonces Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad presenta el documento Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional
de Salud: Criterios de Atencion®. Dicho documento contempla como objetivo general me-
jorar la calidad de la atencién prestada a los pacientes en situacion avanzada y terminal y
sus familiares, promoviendo la respuesta integral y coordinada del sistema sanitario a sus
necesidades y respetando su autonomia y valores, en la poblacion pediatrica. Entre sus
objetivos especificos estan definir los aspectos principales que distinguen la atencion en
cuidados paliativos pediatricos; analizar la situacion actual de la atencion paliativa pediatrica
en Espafa;y, establecer una serie de criterios de atencion en cinco areas en consonancia con
la Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS para impulsar, promover y facilitar la atencion
paliativa pediatrica en todo el territorio espanol.

Uno de los aspectos mas destacables de este documento es su apuesta por una atencién
paliativa en pediatria integral, universal, especializada y continuada, esto es, 24 horas
al dia durante todo el afio, al menos telefénica.

Finalmente, en el aflo 2022, se publico el Informe de Evaluacion de Cuidados Paliativos
Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud: Criterios de Atencion" donde se presentan los
resultados obtenidos de la evaluacion de las recomendaciones incluidas en el documento
estratégico Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud: Criterios de
Atencion. El documento parte de la premisa de que los cuidados paliativos pediatricos,
aunque comunmente estén relacionados con los cuidados paliativos de adultos, representan
un campo unico e independiente, y se definen como: «cuidados activos totales del cuerpo,
la mentey el espiritu del niflo incluyendo también el apoyo a la familia. Comienzan cuando
se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida y contindan independientemente
de si el niflo recibe o no tratamiento de la propia enfermedad».

10 https//www.sanidad.gob.es/areas/calidadAsistencial/estrategias/cuidadosPaliativos/docs/01-Cuida-
dos_Paliativos_Pediatricos_SNS.pdf

n https://mwww.sanidad.gob.es/areas/calidadAsistencial/estrategias/cuidadosPaliativos/docs/01-Cuida-
dos_Paliativos_Pediatricos_SNS.pdf
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Ademas del objetivo general mencionado, en el documento se establecen tres objetivos
especificos: definir los aspectos principales que distinguen la atencion en cuidados paliati-
vos pediatricos; analizar la situacion actual de la atencion paliativa pediatrica en Espafa;y
establecer una serie de criterios de atencidn en cinco areas en consonancia con la Estrate-
gia en Cuidados Paliativos del SNS para impulsar, promover y facilitar la atencién paliativa
pediatrica en todo el territorio espafol.

Las conclusiones extraidas de la evaluacién serviran para determinar las lineas y accio-
nes prioritarias a desplegar en el Sistema Nacional de Salud para mejorar los cuidados
paliativos pediatricos en Espafia.

3.3. Cuidados paliativos
pediatricos en Andalucia

Centrando el anélisis en la Comunidad Auténoma de Andalucia, el vigente Estatuto de
Autonomia'”? reconoce el derecho de todas las personas a recibir un adecuado tratamiento
del dolor y cuidados paliativos integrales y a la plena dignidad en el proceso de su muerte
(articulo 20.2). También en el Estatuto se reconoce el derecho constitucional a la salud
consagrado en el articulo 43 de la Constitucion Espafola mediante un sistema sanitario

30 | publico de caracter universal. En este ambito, los pacientes y usuarios del Sistema andaluz

de salud tendran derecho, entre otros, al acceso a cuidados paliativos (articulo 22.2.i).

Desde los afos 80, Andalucia dispone de recursos paliativos en el seno de la sanidad publica,
con unidades especificas y equipos de soporte domiciliario. El Plan Integral de Oncologia
de Andalucia 2002-2006" incorpora los cuidados paliativos como una linea de actuacion,
favoreciendo el desarrollo de los recursos destinados a este fin para pacientes en situacion
terminal, fundamentalmente por enfermedad oncoldgica, si bien, se plantea asimismo, al
igual que en el proceso asistencial, para pacientes no oncolégicos.

Sin duda, un hito importante en el asunto que abordamos lo constituye la aprobacion de
la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de |la Dignidad de la Persona en el Pro-
ceso de la Muerte'* que recoge los derechos y garantias de todas las personas, en cualquier
rango de edad. Se trata de la primera regulacion autondmica especificamente dedicada
a la salvaguarda del valor de la dignidad humana en esta etapa vital, desarrollando los
derechos que a estos efectos reconoce el Estatuto de Autonomia de Andalucia en
sus articulos 20. 1y 2 (testamento vital y dignidad ante el proceso de muerte) y el art.
22.2.i) (acceso a cuidados paliativos).

12 https//www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2007-5825

13 https//www.juntadeandalucia.es/organismos/saludyconsumo/areas/planificacion/planes-integrales
paginas/pioa-2002-2006.html

14 https://mwww.boe.es/buscar/pdf/2010/BOE-A-2010-8326-consolidado.pdf
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En su exposicion de motivos se sefiala que «Todos los seres humanos aspiran a vivir dig-
namente. El ordenamiento juridico trata de concretar y simultdneamente proteger esta
aspiracion. Pero la muerte también forma parte de la vida. Morir constituye el acto final
de la biografia personal de cada ser humano y no puede ser separada de aquella como
algo distinto. El imperativo de la vida digna alcanza también a la muerte. Una vida digna
requiere también una muerte digna».

La Ley de Derechosy Garantias de la Dignidad de las personas en el proceso de muerte trata,
por tanto, de garantizar la libre determinacion del paciente que padece una enfermedad
irreversible con prondstico de vida limitado, en cuanto a las opciones asistenciales que se le
presentan en esta etapa; al tiempo que se ocupa de relacionar los derechos sobre los que
el legislador andaluz considera que existe consenso de la poblacion, los cuales ldgicamente
actuan en beneficio del paciente pero también en garantia de los profesionales sanitarios, a
los que rodea de seguridad a la hora de aplicar las medidas que exija el alivio del sufrimiento
y la humanizacién de este momento vital.

Ademas de lo sefialado, la norma, al objeto de asegurar de manera efectiva la plena dignidad
en el proceso de la muerte, determina los deberes del personal sanitario que atiende a los
pacientes en el proceso de muerte y atribuye un conjunto de obligaciones para instituciones
sanitarias, publicas o privadas, en orden a garantizar los derechos de los pacientes.

Por lo que respecta a las personas menores de edad, se reconoce, en el articulo 11, el dere-
cho de estas Ultimas a recibir informacion sobre su enfermedad e intervenciones sanitarias
propuestas, de forma adaptada a su capacidad de comprension. También tiene derecho
a que su opinién sea escuchada, siempre que tenga doce afos cumplidos; y los jévenes
emancipados o con dieciséis afos cumplidos prestaran por si mismos el consentimiento,
si bien sus padres o representantes legales seran informados y su opinion serd tenida en
cuenta para la toma de la decision final correspondiente.

Esinteresante destacar asimismo la alusién que efectla la norma sobre los profesionales:
su disposicion adicional tercera apunta a una formacién especifica de alta calidad a sus
profesionales en su ambito y promover las medidas necesarias para disponer en el Sistema
sanitario publico de Andalucia del numero y dotacion adecuados de Unidades de Cuidados
Paliativos y Equipos de Soporte.

Unos afios mas tarde se aprueba el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos 2008-2012" que
contempla la atencién de los pacientes en situacion terminal de causa oncoldgicay no on-
colégicay de cualquier edad, incluida por tanto la edad pediatrica. Su objetivo se centra en
facilitar una atencion integral, que responda de manera efectiva a las multiples necesidades
fisicas, emocionales, sociales y espirituales que presentan las personas en situacion terminal
vy su familia procurando una mayor dignidad y calidad de vida en el ultimo periodo vital, de
tal manera que dé respuesta a los derechos de los mismos al final de la vida.
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En concreto, el objetivo especifico n° 6 se dirige a «Abordar los cuidados paliativos en los
nifos y adolescentes tanto en patologias oncolégicas como no oncoldgicas, atendiendo
sus caracteristicas diferenciales o especificas»”. El modelo de atencién que se propone es el
modelo de «Atencién compartida», que implica la atencion de los nifos en cuidados palia-
tivos por los profesionales de los recursos convencionales, pediatras de atencion primariay
servicios pediatricos de los hospitales, conjuntamente con los profesionales de los recursos
avanzados en las situaciones que lo necesiten.

Mencionar también que en el ano 2016 salidé adelante una Proposicion no de ley en Pleno
relativa a la creacion de unidades de cuidados paliativos pediatricos en los hospitales an-
daluces'® Ya entonces, y atendiendo al hecho diferencial de los cuidados paliativos de nifos
en relacion a los adultos y también al resto de disciplinas dentro de la pediatria, se propuso:
«En una primera fase, y en un plazo no superior a tres meses, se crearan dos unidades de
cuidados paliativos pediatricos que cubriran todas las necesidades durante las 24 horas, una
en Sevilla, aprovechando la experiencia de los paliativos y pediatras de los hospitales Virgen
del Rocio y Virgen Macarena, y otra en Malagan.

Por su interés, mencionamos asimismo la Cuia de cuidados paliativos pediatricos” elaborada
por la entonces Consejeria de Salud y Familias en 2020 y donde se definen los cuidados
paliativos como un tipo de atencidn sanitaria integral e integrada que se presta a nifos,
nifas y adolescentes y sus familias, que afrontan enfermedades graves que amenazan se-
riamente la vida. El objetivo fundamental es mejorar la calidad de vida, promocionando su
autonomiay respetando su dignidad mediante una atencién continuada e individualizada.
Se trata de nifos, nifas y adolescentes que padecen una enfermedad incurable, avanzada
y/o progresiva.

En 2021, se aprueba el Acuerdo de 29 de diciembre de 2020, del Consejo de Gobierno, por
el gue se toma conocimiento del informe de situacion elaborado por la Consejeria de Salud
y Familias sobre el Plan de Gestion para los afios 2020-2022 derivado del Plan Andaluz de
Cuidados Paliativos®. Su finalidad se centra en abordar a corto plazo los problemas mas
prioritarios y que inciden de forma directa en la mejora de la equidad tanto en la accesibi-
lidad como en la calidad de los cuidados prestados. Este documento recogio el trabajo de
diferentes grupos de la Red Andaluza de Cuidados Paliativos (REDPAL), donde se definieron
los niveles de complejidad y el modelo de atencion compartida.

El Plan de Gestion al que aludimos fue aprobado por el Consejero de Salud y Familias y desde
entonces se estarian siguiendo las aportaciones previstas en ese documento.

16 https//www.parlamentodeandalucia.es/webdinamica/portal-web-parlamento/actividadparlamen-
taria/todaslasiniciativas/portipo.do?numexp=10-16/PNLP-000015
17 https//www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Guia_Ciudadania_CPInfanciayAdolescencia.pdf

18  https://www.juntadeandalucia.es/boja/2021/4/BOJA21-004-00072-16721-01_00183904.pdf



https://www.parlamentodeandalucia.es/webdinamica/portal-web-parlamento/actividadparlamentaria/todaslasiniciativas/portipo.do?numexp=10-16/PNLP-000015
https://www.parlamentodeandalucia.es/webdinamica/portal-web-parlamento/actividadparlamentaria/todaslasiniciativas/portipo.do?numexp=10-16/PNLP-000015
https://www.parlamentodeandalucia.es/webdinamica/portal-web-parlamento/actividadparlamentaria/todaslasiniciativas/portipo.do?numexp=10-16/PNLP-000015
https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Guia_Ciudadania_CPInfanciayAdolescencia.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Guia_Ciudadania_CPInfanciayAdolescencia.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Guia_Ciudadania_CPInfanciayAdolescencia.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Guia_Ciudadania_CPInfanciayAdolescencia.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Guia_Ciudadania_CPInfanciayAdolescencia.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Guia_Ciudadania_CPInfanciayAdolescencia.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Guia_Ciudadania_CPInfanciayAdolescencia.pdf

Defensoria de la Infancia y Adolescencia de Andalucia

Unos afos mas tarde, en febrero de 2024, se aprueba otra Propuesta no de Ley relativa a
Cuidados Paliativos Pediatricos” donde «el Parlamento de Andalucia insta al Consejo de
Gobierno a seguir trabajando para disefar una red de Cuidados Paliativos Pediatricos que
dé soporte a estos pacientes con la maxima calidad asistencial, ampliando el horario de
atencién y garantizando la asistencia 24/7, en situacion final de vida y reagudizacion grave
de los nifos y adolescentes subsidiarios de cuidados paliativos». En dicha propuestay en el
dltimo punto también «se insta al Consejo de Gobierno a dimensionar los equipos provin-
ciales, dotandolos de profesionales y asegurando que los equipos sean multidisciplinares».

La normativa especifica sobre infancia y adolescencia también supone el reconocimiento
del derecho a la salud de este sector de la poblacién atendiendo a sus singularidades. Es
asi que la Ley 4/2021, de 27 de julio de la Infancia y Adolescencia de Andalucia®® desarrolla
de forma extensa el derecho a la salud y a la atencion sanitaria de las personas menores de
edad. A tal efecto, las administraciones publicas de Andalucia garantizaran el derecho a la
salud de las nifias, nifos y adolescentes, fomentando la educacion para la salud, incluyendo
el derecho al acceso a una correcta informacioén, a una vida saludable, una alimentacion
equilibrada y nutricionalmente adecuada, y proporcionando la necesaria asistencia sanitaria.
Ademas «lLa atencion sanitaria para cada nifa, nino o adolescente que se encuentre en la
Comunidad Auténoma de Andalucia sera integral y adaptada a sus necesidadesy circuns-
tancias especificas, teniendo garantizado el acceso a las especialidades y recursos del propio
sistema sanitario publico de Andalucia, en especial las vacunas que sean necesarias para
prevenir enfermedades. Tendran derecho a la reduccién del dolor y del sufrimiento, con
la aplicacién de cuidados paliativos adaptados a la infancia» (articulo 49.2).

Por ultimo, traemos a colaciéon el Il Plan de Infancia v Adolescencia 2024-2027 (11l PIAA)Z,
aprobado el pasado 7 de octubre de 2024, por el Consejo de Gobierno de la Junta de Anda-
lucia. La prioridad numero 3 del Plan se dedica a la mejora de la atencién a la salud infantil
y adolescente, especialmente relacionados con la salud mental, el bienestar emocional,
los habitos de vida saludables, la socializacion, la autoestima, las competencias sociales y
emocionales, el aislamiento social, las adicciones y el uso de las tecnologias.

Dicha prioridad se concreta en dos objetivos estratégicos: primero, incrementar la atencion a
la salud de la infancia y la adolescencia para su bienestar en Andalucia, especialmente quie-
nes se encuentren en situacion de vulnerabilidad; y en segundo lugar, reducir los problemas
relacionados con la salud mental de niflos y adolescentes a través la promocion, prevencion
y atencion a la salud mental de la infancia y la adolescencia en Andalucia.
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Comprobamos el protagonismo que adquiere el cuidado de la salud mental en el Il Plan
pero, sin embargo, no se concreta ninguna medida, objetivo o meta para las personas me-
nores de edad que se encuentran en cuidados paliativos pediatricos.

En el momento de proceder al cierre de este documento se ha aprobado la Resolucion de
8 de abril de 2025, de la Direccion General de Asistencia Sanitaria y Resultados en Salud
del Servicio Andaluz de Salud, por la que se aprueba el modelo de Organizacion Asistencial
del Cancer Infantil y de la Adolescencia en el ambito del Servicio Andaluz de Salud®. Esta
norma crea el Comité Autondmico de Coordinacion Asistencial, entre cuyas competencias
se encuentra la de proponer protocolos de coordinacion con el resto de recursos asistencia-
les, incluidos los servicios de pediatria tanto a nivel hospitalario como de atenciéon primaria,
cuidados paliativos pediatricos y atencion domiciliaria. En este ambito, se establece que las
Unidades especificas ofrecen atencion continuada oncoldgica 24 horas, los 365 dias al afo.

5.4. Cuidados paliativos
pediatricos y derecho ala
Educacion

A lo largo del relato de las distintas disposiciones, planes y medidas para la atencion a
las personas menores de edad que precisan cuidados paliativos hemos comprobado el
protagonismo que adquiere el ambito sanitario y la necesidad de coordinacion con otras
entidades o administraciones. Y es que el hecho de que un nifo presente una enfermedad
incurable o cronica no significa que tenga que renunciar a otros derechos que podrian
ser ejercitados con las adaptaciones y peculiaridades acordes con sus patologias.

Esindudable que la enfermedad coloca al nifio o nifa en una posicion de maxima debilidad,
tanto fisica como psicoldgica. Precisamente por tal motivo es preciso optar por los siste-
mas de tratamiento que, en cada caso, permitan una menor ruptura con su vida cotidiana
y adoptar mecanismos que en caso de ingreso hagan viable el mayor acceso posible del
menor a las personasy a las actividades que forman su medio habitual, garantizando su
derecho a la salud y el resto de sus derechos como parte de la ciudadania.

Del conjunto de derecho de los que son titulares los menores de edad en cuidados palia-
tivos pediatricos, ademas de la salud, adquiere un destacado protagonismo el derecho a
la Educacion.

Ciertamente las necesidades que, en el ambito de la educacién, presentan estos nifos
y nifias son muy variadas en atencion a las particularidades de cada unos de ellos. Los
apoyos que requiere cada nifo enfermo estan sujetos a variables multiples como son la
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patologia que padece, su gravedad y evolucién, la respuesta a los tratamientos, o circuns-
tancias familiares.

La enfermedad, por desgracia, supone para el nifio una desconexién con el entorno escolar
al no poder acudir regularmente a su centro escolar, perdiendo, consiguientemente, no
solo la posibilidad de continuar su proceso de aprendizaje sino ademas la imposibilidad de
socializacion con los compaferos.

El asunto ha sido abordado a nivel europeo. Es asi que la Carta Europea sobre los Derechos
de los ninos vy ninas hospitalizados?, aprobada por el Parlamento Europeo, el 13 de mayo
de 1986, contempla el derecho del menor a proseguir su formacién escolar durante su
permanencia en el hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y maestras
y del material didactico que las autoridades escolares pongan a su disposicion, en particu-
lar en el caso de una hospitalizacion prolongada, con la condicién de que dicha actividad
No cause perjuicios a su bienestar y/o que no obstaculice los tratamientos que se siguen.
Asimismo, reconoce el derecho del nifio o nifia enfermo a poder recibir estudios en caso de
hospitalizacion parcial (hospitalizacion diurna) o de convalecencia en su propio domicilio.

Estos principios han sido recogidos en las distintas normas educativas que han estado
vigentes en las Ultimas décadas, si bien, el enfoque otorgado a la atencion educativa de los
ninos enfermos se orientan hacia la educacion especial.

En la actualidad, tras la entrada en vigor de la Ley Organica 3/2020, de 29 de diciembre?,
por la que se modifica la Ley Orgénica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion (LOMLOE), las
intervenciones educativas con este tipo de alumnado hay que encuadrarlas bajo el enfoque
de la educacioén inclusiva, en la que cada persona tiene igualdad de oportunidades,
indistintamente de su estado de salud o de cualquier otra circunstancia que la ca-
racterice. En este sentido, el articulo 71 de la norma establece que «Las Administraciones
educativas dispondran los medios necesarios para que todo el alumnado alcance el maximo
desarrollo personal, intelectual, social y emocional, asi como los objetivos establecidos con
caracter general en la presente Ley».

Por su parte, a través de la Ley 17/2007, de 10 de diciembre, de Educacion de Andalucia® se
garantiza el accesoy la permanencia en el sistema educativo del alumnado con necesidad
especifica de apoyo educativo. «Se considera alumnado con necesidades especificas de
apoyo educativo agquel que presenta necesidades educativas especiales debidas a diferentes
grados y tipos de capacidades personales de orden fisico, psiquico, cognitivo o sensorial;
el que, por proceder de otros paises o por cualquier otro motivo, se incorpore de forma
tardia al sistema educativo, asi como el alumnado que precise de acciones de caracter
compensatorio».
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Para hacer factible el mantenimiento del proceso educativo de los menores en cuidados
paliativos, las administraciones educativas vienen articulando los mecanismos para eliminar
las barrerasy retos a los que se enfrentan aquellos, y ofrecerles el acceso y las oportunidades
de aprendizaje a través de servicios que favorezcan la continuidad escolar.

En este escenario, la atencion escolar que se presta al nino o nifa en cuidados paliativos se
ha centrado en dos programas: Las aulas hospitalarias v las ensefianzas domiciliarias.

Una atencion educativa especifica que se desarrolla atendiendo a lo recogido en el Titulo I
de la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, modificada en 2020 segun lo sefialado, y en la Ley
9/1999, de 18 de noviembre, de Solidaridad en la Educacion?. Esta Ultima norma garantiza
la escolarizacion y la continuidad del proceso educativo del alumnado de ensefianza obli-
gatoria que, por razones de enfermedad, no pueda asistir a centros docentes ordinarios. Asi,
quienes estén hospitalizados seran atendidos en aulas hospitalarias en las condiciones
gue reglamentariamente se determinen, garantizandose, en todo caso, que cualquier nifio
o nifa hospitalizado pueda continuar con su proceso educativo. Y cuando no sea posible
garantizar la educacion en centros docentes, en aulas hospitalarias o en aulas especificas,
se garantizara la posibilidad de que este alumnado se matricule en la modalidad de edu-
cacién a distancia en las condiciones que reglamentariamente se determinen. Ademas,
«para garantizar la atencion educativa del alumnado que por prescripcion facultativa deba
permanecer en sus domicilios, los centros en los que estos alumnos estén matriculados
deberan realizar un plan intensivo de accion tutorial de acuerdo con lo que reglamentaria-
mente se establezca» (articulo 22 apartado 3).

Para desarrollar estas actuaciones se aprobd el Decreto 246/2005, de 8 de noviembre, por
el que se regula el ejercicio del derecho de las personas menores de edad a recibir atencion
sanitaria en condiciones adaptadas a las necesidades propias de su edad y desarrollo?. Este
reglamento regula las aulas hospitalarias, obligando a que los hospitales dispongan en la
zona pediatrica de espacios destinados a aulas, que estaran dotadas con mobiliario y ma-
terial necesarioy adecuado para el desarrollo de las actividades educativas y que favorezca
la coeducacion.

Ademas, «contaran con las adecuadas instalaciones e infraestructuras en telecomunica-
ciones y con equipos informaticos, que se usaran para el desarrollo de la coeducacion, del
ocio y de la comunicacion de la persona menor con sus familiares, amistades y con otras
personas menores de edad que estén o hayan estado hospitalizadas. Se estableceran los
controlesy sistemas de gestiéon de la informaciéon y de los contenidos, que sean necesarios,
para que cualquier actividad que se lleve a cabo usando estas tecnologias sea adecuada a
las diversas edades de las personas menores de edad» (articulo 1).
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El niflo o la nifia que acuda al aula hospitalaria continuard, a todos los efectos administrativos
y docentes, inscrito en el centro educativo donde esté escolarizado, aun cuando no asista al
mismo, y se le asignara un grupo y un tutor o tutora.

En cuanto a la organizaciéon y funcionamiento de las aulas hospitalarias, asi como los pro-
cedimientos para concretar la atencion de cada uno de los alumnos y alumnas debera
establecerse atendiendo a los siguientes aspectos: los recursos humanos docentes con los
gue cuente cada centro hospitalario; la situacion de movilidad y autonomia para el des-
plazamiento del propio alumnado; y las propias dependencias y espacios existentes en el
complejo hospitalario destinado para la atencion educativa.

Este tipo de ensefianza se ha desarrollado en la Instrucciones de 28 de junio de 2024 de |a
Direcciéon General de Ordenacion, Inclusién, Participacion vy Evaluacion Educativa, por la gue
se regula la organizacion v el funcionamiento de las Aulas Hospitalarias en la Comunidad
Autonoma de Andalucia®.

La segunda modalidad para que el menor pueda seguir ejerciendo su derecho a la educa-
cion es el acompafamiento escolar domiciliario regulado en las Instrucciones de 14 de
noviembre de 2013, de la Direccion General de Participacion y Equidad, para la atenciéon
domiciliaria destinada al alumnado con imposibilidad de acudir al centro docente por ra-
zones de enfermedad?®. Se trata de una intervencion dirigida a posibilitar la continuidad
del proceso educativo a aquel alumnado de entre 6 y 16 afios que presente necesidades
especificas de apoyo educativo por razdn de enfermedad y que, por prescripcion médica,
no pueda asistir a su centro educativo durante un periodo prolongado de tiempo.

Los objetivos del programa de acompafamiento escolar domiciliario coinciden en su ma-
yoria con los sefalados para las aulas hospitalarias: garantizar que el menor enfermo puede
continuar su proceso de aprendizaje y minimizar los efectos negativos que, sobre la adqui-
sicion de las competencias basicas, pudiese tener el periodo de convalecencia.

No cabe duda de que para el buen funcionamiento de las aulas hospitalarias y del
programa de atencién domiciliaria se precisa de un elevado grado de compromiso y
colaboracién entre las dos administraciones con competencia en la materia, esto es, la
educativa y la sanitaria.

Hasta el ano 2023, la atencidn en el ambito de la educaciéon a los menores en cuidados
paliativos pediatricos ha estado centrada en los dos programas aludidos. Sin embargo, se
ha querido dar un paso mas para promocionar la integracion y socializacion de estos nifos
haciendo posible, con determinadas medidas, que aquellos puedan acudir a sus centros
escolares. Y esta nueva opcidon queda recogida en el “Protocolo conjunto de colaboracion
gue establece las condiciones generales y basicas necesarias para ofrecer una escolarizacion

28 https://www.adideandalucia.es/normas/instruc/Instrucciones28junio2024AulasHospitalarias.pdf

29 https//www.juntadeandalucia.es/feducacion/portals/delegate/content/7b185a9f-b76e-4f93-8f52-
63686c3c7801/Instrucciones%20de%2014%20de%20noviembre%20de%202013%20atencion%20
educativa%20domiciliaria®%20por%20enfermedad%20del%20alumno
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Estudio singular 2025: Necesidades y desafios en los cuidados paliativos pedidtricos

segura al alumnado enfermo en situacion de cronicidad compleja 0 en situacién de cuidados
paliativos"°. Su objetivo se centra en establecer las condiciones generales y basicas para
ofrecer una escolarizacion segura al alumnado enfermo en situacion de cronicidad
compleja o en situacién de cuidados paliativos que pueda asistir al centro educativo
de forma puntual o permanente y que durante su presencia precise cuidados sanita-
rios continuados que no pueden realizar los recursos personales especializados con
los que cuente el centro educativo, requiriéndose la intervencion profesional sanitaria.

Estas condiciones que estan vinculadas a cada caso de forma particular se determinaran
para cada alumno en un plan individualizado de cuidados, que debe incluir, en todo caso,
la actuacion a seguir por los profesionales educativos y sanitarios ante posibles situaciones
de emergencia.

Una de las exigencias del mencionado Protocolo es que solo resultara de aplicacion al alum-
nado con necesidades educativas especiales, siendo sus necesidades derivadas, entre
otras cuestiones, de un proceso de enfermedad cronica compleja o de una situacion de
cuidados paliativos que precisa de atenciones sanitarias durante el horario de escolarizacion.

Este documentoy las distintas vicisitudes acontecidas para su implementacion seran abor-
dadas en el apartado dedicado a las actuaciones de la Defensoria por el protagonismo de
esta Ultima recomendando desde hace tiempo su existencia y puesta en funcionamiento.

!

30 https/iescelia.org/web/wp-content/uploads/covidl9/Enfermedades_cronicas/Manual Cuidados Pa-
liativos_y_Cronicidad_Compleja_v4%20(2).pdf
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