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

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

Con posterioridad, en el aflo 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 mejorar 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 atencién en cuidados paliativos pediatricos; analizar la situaciéon actual de |la atencidn paliativa pediatrica
en Espafa; y, establecer una serie de criterios de atencidn en cinco areas en consonancia con la Estrategia de Cuidados
Paliativos del SNS para impulsar, promover y facilitar la atencién 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 in-
tegral, universal, especializada y continuada, esto es, 24 horas al dia durante todo el afo, al menos telefénica.

Finalmente, en el ano 2022, se publicd 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, aungue 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 mente y el espiritu del nifio incluyendo también el apoyo a la familia. Comienzan
cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida y contindan independientemente de si el nifio recibe
o no tratamiento de la propia enfermedad».

Ademas del objetivo general mencionado, en el documento se establecen tres objetivos especificos: definir los aspec-
tos principales que distinguen la atencidn en cuidados paliativos pediatricos; analizar la situacion actual de la atenciéon
paliativa pediatrica en Espana; y establecer una serie de criterios de atencidn en cinco areas en consonancia con la
Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS para impulsar, promover y facilitar la atenciéon paliativa pediatrica en todo el
territorio espanol.

Las conclusiones extraidas de la evaluacion serviran para determinar las lineas y acciones prioritarias a desplegar
en el Sistema Nacional de Salud para mejorar los cuidados paliativos pediatricos en Espaia.

6.3.3. Cuidados paliativos pediatricos en Andalucia

Centrando el anélisis en la Comunidad Auténoma de Andalucia, el vigente Estatuto de Autonomia® reconoce el de-
recho 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 Espafiola mediante un sistema sanitario 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.).

Desde los afos 80, Andalucia dispone de recursos paliativos en el seno de la sanidad publica, con unidades especifi-
cas y equipos de soporte domiciliario. El Plan Integral de Oncologia de Andalucia 2002-2006" incorpora los cuidados
paliativos como una linea de actuacién, 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.
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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 Proceso 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).

En su exposicion de motivos se sefiala que «Todos los seres humanos aspiran a vivir dignamente. 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 dis-
tinto. 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 poblacidn, los cuales Iégicamente 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 humanizacion de este momento vital.

Ademas de lo sefalado, 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 derecho de estas Ultimas a recibir
informacion sobre su enfermedad e intervenciones sanitarias propuestas, de forma adaptada a su capacidad de com-
prension. También tiene derecho a que su opinion sea escuchada, siempre que tenga doce afios cumplidos; y los jovenes
emancipados o con dieciséis ahos cumplidos prestaran por si mismos el consentimiento, si bien sus padres o represen-
tantes legales seran informados y su opinidn serd tenida en cuenta para la toma de la decision final correspondiente.

Es interesante destacar asimismo la alusién que efectla la norma sobre los profesionales: su disposicion adicional
tercera apunta a una formacion 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 nimero y dotacion adecuados de Unidades
de Cuidados Paliativos y Equipos de Soporte.

Unos aflos mas tarde se aprueba el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos 2008-2012" que contempla la atencidon de los
pacientes en situacion terminal de causa oncoldgica y no oncoldgica y 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 y su familia
procurando una mayor dignidad y calidad de vida en el ultimo periodo vital, de tal manera que dé respuesta a los de-
rechos de los mismos al final de la vida.

En concreto, el objetivo especifico n° 6 se dirige a «Abordar los cuidados paliativos en los nifios y adolescentes tanto en
patologias oncoldgicas como no oncoldgicas, atendiendo sus caracteristicas diferenciales o especificas»”. El modelo de
atencion que se propone es el modelo de «Atencién compartida», que implica la atencion de los nifos en cuidados
paliativos por los profesionales de los recursos convencionales, pediatras de atencion primaria y servicios pediatricos
de los hospitales, conjuntamente con los profesionales de los recursos avanzados en las situaciones que lo necesiten.

Mencionar también que en el afo 2016 salid adelante una Proposicion no de ley en Pleno relativa a la creacion de uni-
dades de cuidados paliativos pediatricos en los hospitales andaluces'®. 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
pedidtricos que cubrirdn 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.
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Por su interés, mencionamos asimismo la Guia 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
seriamente la vida. El objetivo fundamental es mejorar la calidad de vida, promocionando su autonomia y respetando
su dignidad mediante una atencion continuada e individualizada. Se trata de nifos, ninas 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 que se toma conocimiento
del informe de situacion elaborado por la Consejeria de Salud y Familias sobre el Plan de Gestion para los ahos 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 accesibilidad como en la calidad
de los cuidados prestados. Este documento recogié el trabajo de diferentes grupos de la Red Andaluza de Cuidados
Paliativos (REDPAL), donde se definieron los niveles de complejidad y el modelo de atencidén compartida.

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

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 Cuida-
dos 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 ninos y adolescentes
subsidiarios de cuidados paliativos». En dicha propuesta y en el Ultimo punto también «se insta al Consejo de Gobierno a
dimensionar los equipos provinciales, 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 poblacion 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 informacion,
a una vida saludable, una alimentacion equilibrada y nutricionalmente adecuada, y proporcionando la necesaria asis-
tencia sanitaria. Ademas «La atencidn sanitaria para cada nifia, nifo o adolescente que se encuentre en la Comunidad
Auténoma de Andalucia serd integral y adaptada a sus necesidades y circunstancias 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 reducciéon del dolor y del sufrimiento, con la
aplicacién de cuidados paliativos adaptados a la infancia» (articulo 49.2).

Por ultimo, traemos a colacién el |l Plan de Infancia y Adolescencia 2024-2027 (Il PIAA)?, aprobado el pasado 7 de octu-
bre de 2024, por el Consejo de Gobierno de la Junta de Andalucia. La prioridad nimero 3 del Plan se dedica a la mejora
de la atencidn 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 atencién a la salud de la infanciay la
adolescencia para su bienestar en Andalucia, especialmente quienes 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,
prevenciéon y atencion a la salud mental de la infancia y la adolescencia en Andalucia.

Comprobamos el protagonismo que adquiere el cuidado de la salud mental en el lll Plan pero, sin embargo, no se con-
creta ninguna medida, objetivo o meta para las personas menores 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 vy Resultados en Salud del Servicio Andaluz de Salud, por la gue se aprueba
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el modelo de Organizacion Asistencial del Cancer Infantil vy de la Adolescencia en el ambito del Servicio Andaluz de Sa-
lud®. 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 asistenciales, incluidos los servicios de pediatria tanto
a nivel hospitalario como de atencidn primaria, cuidados paliativos pediatricos y atencion domiciliaria. En este ambito,
se establece que las Unidades especificas ofrecen atencién continuada oncoldgica 24 horas, los 365 dias al afio.

6.3.4. Cuidados paliativos pediatricos y derecho ala
Educacion

Alo largo del relato de las distintas disposiciones, planes y medidas para la atenciéon 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 nifio 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 nifia en una posicion de maxima debilidad, tanto fisica como psicoldgica.
Precisamente por tal motivo es preciso optar por los sistemas 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 paliativos pediatricos, ademas de la
salud, adquiere un destacado protagonismo el derecho a la Educacién.

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

La enfermedad, por desgracia, supone para el niflo una desconexidon con el entorno escolar al no poder acudir regular-
mente a su centro escolar, perdiendo, consiguientemente, no solo la posibilidad de continuar su proceso de aprendizaje
sino ademas la imposibilidad de socializacién con los compaferos.

El asunto ha sido abordado a nivel europeo. Es asi que la Carta Europea sobre los Derechos de |os nifos vy ninas hospi-
talizados?, 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 particular en el caso de una
hospitalizacion prolongada, con la condicion de que dicha actividad no cause perjuicios a su bienestar y/o que no obsta-
culice 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 atencidon educativa de los niflos enfermos se orientan hacia la educacién 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
Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion (LOMLOE), las intervenciones educativas con este tipo de alumnado hay
gue encuadrarlas bajo el enfoque de la educacién inclusiva, en la que cada persona tiene igualdad de oportunida-
des, indistintamente de su estado de salud o de cualquier otra circunstancia que la caracterice. 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».
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