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zones de enfermedad?®. Se trata de una intervencion dirigida a posibilitar la continuidad del proceso educativo a aquel
alumnado de entre 6y 16 afos que presente necesidades especificas de apoyo educativo por razén 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 acompahamiento escolar domiciliario coinciden en su mayoria con los sefialados para
las aulas hospitalarias: garantizar que el menor enfermo puede continuar su proceso de aprendizaje y minimizar los
efectos negativos que, sobre la adquisicion 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 domi-
ciliaria se precisa de un elevado grado de compromiso y colaboraciéon entre las dos administraciones con com-
petencia en la materia, esto es, la educativa y la sanitaria.

Hasta el ano 2023, la atencién en el ambito de la educacion 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 nifios haciendo posible, con determinadas medidas, que aquellos puedan acudir a sus centros
escolares. Y esta nueva opcion queda recogida en el “Protocolo conjunto de colaboracion que establece las condiciones
generales y basicas necesarias para ofrecer una escolarizacion segura al alumnado enfermo en situacion de cronicidad
compleja o en situacion de cuidados paliativos™°. Su objetivo se centra en establecer las condiciones generalesy basicas
para ofrecer una escolarizacién segura al alumnado enfermo en situaciéon 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 sanitarios continuados que no pueden realizar los recursos personales especializados
con los que cuente el centro educativo, requiriéndose la intervencién profesional sanitaria.

Estas condiciones que estan vinculadas a cada caso de forma particular se determinardn 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 resultard de aplicacion al alumnado con necesidades
educativas especiales, siendo sus necesidades derivadas, entre otras cuestiones, de un proceso de enfermedad crénica
compleja o de una situacion de cuidados paliativos que precisa de atenciones sanitarias durante el horario de escola-
rizacion.

Este documentoy las distintas vicisitudes acontecidas para su implementacion serdn abordadas 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.

6.4. Algunos datos sobre los cuidados
paliativos pediatricos en Andalucia

Uno de los principales handicpas en la elaboracion del andlisis cuantitativo lo ha constituido la escasez de estudios de
prevalencia de nifios y nifas en cuidados paliativos pediatricos en nuestro pafs, y la estimacion obtenida proviene
de estudios de paises comparables en salud publica.

La organizaciéon Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA)® publicé en el documento “Global Atlas of
Palliative Care” (2020) que, en 2017, cerca de cuatro millones de nifos (de entre 0-19 afos) en todo el mundo requirieron
de cuidados paliativos pediatricos, representando el 7% de los cuidados paliativos globales. Ademas, entre los menores
afectados, destacan que cerca del 80% de las enfermedades que padecian eran de caracter no oncoldgico.

29  https/ww.juntadeandalucia.es/educacion/portals/delegate/content/7b185a9f-b76e-4f93-8f52-63686c3c7801/Instrucciones%20de%2014%20de%20
noviembre%20de%202013%20atencion%20educativa%20domiciliaria%20por%20enfermedad%20del%20alumno

30 https:/iescelia.org/web/wp-content/uploads/covidl9/Enfermedades_cronicas/Manual _Cuidados_Paliativos_y_Cronicidad_Compleja_v4%20(2).pdf

31 Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA). Global Atlas of Palliative Care. 2020
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En esta linea, segun las publicaciones EAPC Atlas of Palliative Care in Europe?? (2019) e International Standards
for Pediatric Palliative Care: From IMPaCCT to GO-PpaCS** (2022), se estima que, en los paises mas desarrollados,
la prevalencia de nifios (entre 0-18 afos) con necesidad de cuidados paliativos se sitla alrededor de 20 de cada 10.000
menores. Sin embargo, en los paises menos desarrollados, con escasez de recursos sanitarios, la prevalencia se sitUa en
120 de cada 10.000 nifos (entre 0-18 afos). En ambos casos, coinciden en que la mayor prevalencia se encuentra en los
ninos menores de un ano. Asimismo, predicen que en los proximos ahos la prevalencia aumentara a nivel global; no
obstante, la falta de homogeneidad de los datos recogidos por los paises dificulta la determinacion exacta de la pobla-
cion pediatrica afectada.

Por su parte, segun recoge la Carta Europea de Cuidados Paliativos para nifos y jévenes, los datos reflejan que de
los mas de 21 millones de nifios y jévenes en todo el mundo que necesitan cuidados paliativos, tan solo entre
el 5y el 10 % tienen acceso a estos servicios, razon por la que sigue existiendo mucha inequidad en este campo. Se
estima que el 2,8% de los nifos que necesitan cuidados paliativos a nivel mundial, viven en la zona europea, en la que
alrededor de 170.000 niflos mueren cada afo con sufrimiento relacionado con la salud y sin acceso a dichos cuidados®.

Ademads, segun los Ultimos estandares internacionales para cuidados paliativos pediatricos en 2022, «<es ampliamente
aceptado que mas de 20 millones de nifios en el mundo tienen indicacidén de CPP, con un rango de prevalencia desde
120/10000 habitantes en Zimbabwe hasta 20 6 63,3/10000 habitantes en Reino Unido».

Datos mas recientes muestran un claro aumento. En Reino Unido se reportd una prevalencia de 32 casos/10000 en
2009-2010 y de 66,5 en 2017-2018, que se estima aumente hasta 84,2/1000 en 2030. De esos ninos, aproximadamente el
85% estan afectados por condiciones no oncoldgicas®.

El porcentaje de nifios con necesidad de atencién por equipos especializados también es preciso estimarla en funcion
de publicaciones internacionales. En el trabajo de Connor de 2017, se estimd que alrededor de un 38% de los nifios con
necesidades paliativas debia ser atendido por un equipo especializado®.

Por lo que respecta al ambito de la Comunidad Auténoma andaluza, y en ausencia de otros indicadores, hemos con-
sultado algunos datos publicados por el Servicio Andaluz de Salud, por el Observatorio para la Infancia de Andalucia y
por la Red de Cuidados Paliativos de Andalucia (RedPal).

En este contexto, hemos de partir de que la poblacidon menor de edad en el afio 2022 en Andalucia ascendia a 1.739.949
ninos y niAas, residiendo la mayoria de ellos en las provincias de Sevilla (414.525), Malaga (345.804) y Cadiz (256.074).
Por contra, las provincias con menor representacion de este sector de la poblacién son Huelva (105.901), Jaén (116.904),
y Cordoba (148.525).

Las estimaciones sobre el nGmero total de personas menores de edad con necesidades paliativas esta en un
66.5/10000 habitantes, esto es, entre 66y 67 nifos por cada 10.000. Siendo asi que, a tenor de los datos que constan en
la Tabla 1, mas de 11.500 nifos y nifias en el territorio andaluz precisarian de estos servicios en el 2022.

Estas necesidades se incrementan considerablemente en las provincias de Sevillay Malaga teniendo en cuenta que son
dos de las que mas poblacion de infancia y adolescencia albergan. Es de resefar, no obstante, el caso de Almeria que,
a pesar ser una de las provincias con menos representacion de nifios y ninas, sin embargo, tiene un destacado numero
de aquellos que se estiman con necesidades paliativas.

Segun los datos que constan en la Tabla 1 que comentamos, un tercio de la poblacién de personas menores de edad
gue podrian necesitar atenciones paliativas precisarian estar atendidos por equipos especializados. Significa que mas de
2.300 nifios y nifnas en nuestra comunidad auténoma padecen enfermedades crénicas o se encuentran en fase
terminal y serian acreedores de atenciones de cuidados paliativos pediatricos por equipos avanzados.

Tabla 1: Poblacién diana de personas menores de edad precisarian CPP

32 European Association of Palliative Care (EAPC). EAPC atlas of palliative care in Europe 2019. EAPC Press; 2019.

33 American Academy of Hospice and Palliative Medicine. International Standards for Pe-diatric Palliative Care: From IMPaCCT to GO-PPaCS. J Pain
Symptom Manage. 2022 May 1,63(5):e529-43.

34  Ver nota 23

35 Connor SR, Downing J, Marston J. Estimating the Global Need for Palliative Care for Children: A Cross-sectional Analysis. J Pain Symptom Manage
2017,53171e177.

36 Fraser et al. Estimating the current and future prevalence of life-limiting conditions in children in England. Palliative Medicine 2021, 35(9) 1641-1651.
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Estimacion necesidades

Provincia  Poblacién 0-19 afios 2022 paliativas 66.5/10000 15 con necesidad de

hab. equipos avanzados

Almeria 161.526 1.07414 322,24
Cadiz 256.074 1.702,89 510,86
Cordoba 148.525 987,69 296,30
Granada 181.690 1.208,23 362,47
Huelva 105.901 704,24 21,27
Jaén 116.904 77741 233,22
Malaga 345804 229959 689,87
Sevilla 414.525 2.756,59 826,97

Fuente: Red de Cuidados Paliativos de Andalucia (REDPAL)

Este dato de la poblacion diana correspondiente a niflos y niflas que precisarian cuidados paliativos debe ponerse en
relacién con los recursos existentes en Andalucia.

En la actualidad, existen unidades de cuidados paliativos pedidtricos en algunos centros hospitalarios de las provincias
de Andalucia a excepcion de Granada. El problema, como podemos comprobar en la Tabla 2 es que muchos de los
equipos que conforman los cuidados paliativos pediatricos en los distintos hospitales se encuentran incompletos
por lo que se refiere a la existencia de profesionales de distintas especialidades.

Analizando la provincia de Almeria, comprobamos que en el Hospital ‘Torre cardenas' existen 2 equipos pero los mis-
mos no disponen de ningun técnico en cuidados auxiliares de enfermeria (TCAEs) ni tampoco de psicologia clinica.
Ademads, el profesional de trabajo social solo esta al 25 por 100 de la jornada. La situacion es mas precaria en el Hospital
‘Huercal-Olvera’ ya que solo dispone de medio equipo formado Unicamente por un facultativo.

Los centros hospitalarios ubicados en la provincia de Cadiz también carecen de equipos completos. En el Hospital ‘Puerta
del Mar’ hay constituido un solo equipo de cuidados paliativos pediatricos pero en el mismo no presta servicios Nningun
(TCAES) al igual que tampoco dispone de trabajador o trabajadora social; resultando, ademas, que el apoyo psicolégico
es prestado merced a la existencia de un proyecto concreto.

Por lo que respecta a la provincia de €Cérdoba, el Hospital ‘Reina Sofia’ dispone de 2 equipos de cuidados paliativos
pedidtricos pero de nuevo nos encontramos que los mismos no estdn completos ya que no se dispone en ninguno de
ellos de técnicos en cuidados auxiliares de enfermeria y los servicios del trabajador social son compartidos con el Hos-
pital Materno-Infantil. Las funciones de psicologia clinica se llevan a efecto, y no a jornada completa, por la Asociacion
‘Sonrisa de lunares'.

Situacion mas desfavorable que la anterior nos encontramos en el Hospital ‘Juan Ramon Jiménez' de Huelva: dos equi-
pos carentes de técnicos en cuidados auxiliares de enfermeria, de trabajadores sociales, y la vertiente de la atencion
psicoldgica, a pesar de su importancia, solo estd completada en un 20 por 100.

Sin duda, la realidad mas critica la podemos encontrar en la provincia de Granada. Con una poblacién que supera los
180.000 menores de edad, no existe ningun equipo. Solo el Hospital ‘Virgen de las Nieves' dispone para la atencién a ni-
Aos y Nifas un pediatra con reduccion de jornada de 1/3y el 70 por 100 de la jornada de una profesional de la enfermeria
que compatibiliza su labor en la planta de onco-hematologia.

El Hospital Universitario de Jaén dispone de un solo equipo también incompleto al no disponer de TCEs, y solo el 25 por
100 de las jornadas de los profesionales de trabajo social y psicologia.

En la provincia de Malaga, dos centros hospitalarios disponen de equipos para atender los cuidados paliativos pediatricos:
‘Regional de Malaga'y ‘Fundacion Cudeca’. En el primer caso existen 3 equipos y en el segundo solo 1, pero nuevamente
hemos de sefialar la ausencia de técnicos en cuidados auxiliares de enfermeria (TCAEs) en ambos centros asi como que
los profesionales de trabajo social y psicologia clinica no tienen dedicacion exclusiva para estos recursos sino que han
de ser compartidos con otras actividades clinicas.
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La provincia de Sevilla tiene como referente de los cuidados paliativos pediatricos el Hospital ‘Virgen del Rocio’. Cuenta
con 3 equipos dotados de profesionales de la medicina. Sin embargo, una vez mas hemos de reflejar su caracter de
incompleto: nos encontramos con una sola profesional de trabajo social cuyas labores se comparten con el servicio de
Oncologia, y, como acontece en el resto de provincias, no existe ningun TCAEs. Por el contrario, hemos de poner en valor
que los 3 equipos cuenten, al menos, con un psicélogo clinico a jornada completa.

Con esta descripcién, en el momento de proceder a la elaboracion del estudio que presentamos -febrero 2025-, se dibuja
el mapa en los distintos centros hospitalarios de Andalucia por lo que se refiere a la existencia de servicios de cuidados
paliativos pediatricos y los profesionales que componen los mismos.

Tabla 2: Recursos cuidados paliativos pediatricos por provincias en Andalucia
PROFESIONALES QUE INTEGRAN LOS EQUIPOS

7
o 1
o - o - S _ S
PROVINCIA HOSPITAL - 2 g 4 BE S8
2 § § § 5§ s
g = £ B 2 £°
; HU Torrecardenas 2 2 2 0 0,25 0
ALMERIA
H Huercal-Overa 0,5 1
CADIZ HU Puerta del Mar 1 1 1 0 17
CORDOBA HU Reina Soffa 2 2 04 0.98
HU Juan Ramon
HUELVA Jiménez 2 2 2 0 0(2)
HU Virgen de
GRANADA 1,667 07 0 0 0
las Nieves
JAEN HU Jaén ] 15 ] 0,25° 0,25°
; HU Regional de Mélaga 3 32 3 0 0.3° 0.3°
MALAGA
Fundacién Cudeca 1 1 ) 05 0.5
SEVILLA HU Virgen del Rocio 3 3 3 0 0,5" 1

1. Técnico en Cuidados Auxiliares de Enfermeria

2.1 pediatra con reduccion de jornada /3

3. Una enfermera con noches en planta de onco-hematologia
4. (TS del Materno-Infantil)

5. (TS del hospital)

6. (no es propia de la Unidad, es la TS del Hospital)

7. (Proyecto mar de sonrisa)

8. (Asociacion Sonrisa de Lunares)

9. (Ps de asociacion para nifios con cancer)

10. (no es propia de la Unidad, es la TS del Hospital) +0.5 Fundacion Andrés Olivares
11. (compartida Oncologia)

Fuente: Red de Cuidados Paliativos de Andalucia (REDPAL)

En este escenario, segun los estudios realizados por la Red de Cuidados Paliativos de Andalucia (REDPAL) es necesario
incrementar los recursos para los servicios de cuidados paliativos pediatricos conforme se refleja en la Tabla 3.

El numero de pediatras y enfermeria habria que aumentar en 23 profesionales: 2 para las provincias de Almeria, Cérdoba,
Huelva y Jaén; 3 para las provincias de Cadiz, y Granada; 4 para la provincia de Malaga;y 5 para la provincia de Sevilla.

Ademas se precisan 8 profesionales de psicologia clinica; uno para cada provincia andaluza. A lo que se suma la nece-
sidad de profesionales de trabajado social a jornada completa en las provincias de Cadiz, Granada, Malaga y Sevilla. Y
también, se propone la cobertura de 4 profesionales de trabajo social compartidos con pediatria para los equipos de las

provincias de Almeria, Cérdoba, Huelva y Jaén.
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Tabla 3: Necesidad de recursos estimada segun poblacién diana

N° de equipos Trabajo social

Trabajo social

Provincia pediatra/ Psicélogos 100% 100% compa(tidg con
Enfermera Pediatria
Almeria 2 1 1
Cadiz 3 1 1
Cordoba 2 1 1
Granada 3 1 1
Huelva 2 1 1
Jaén 2 1 1
Malaga 4 1 1
Sevilla 5 1 1

Fuente: Red de Cuidados Paliativos de Andalucia (RedPal

6.5. Actuaciones destacadas de la
Institucion en defensa de los derechos de
ninos y ninas gravemente enfermos o en
cuidados paliativos

La Defensoria de la Infancia y Adolescencia, también Defensor del Pueblo Andaluz, ha dedicado una significativa parte
de su dilatada trayectoria a velar por el cumplimiento y proteccién de los nifios y niflas que, debido a sus circuns-
tancias personales, se encuentran en una posicion de especial vulnerabilidad. Y en estas singulares circunstancias
estan todas las personas menores de edad que reciben cuidados paliativos pediatricos.

Muchas han sido las actuaciones emprendidas por esta Defensoria, a instancias de la ciudadania o de oficio, para mejorar
y compensar las condiciones de vida de estos nifos y ninas.

Seguidamente traemos a colacidon algunas de las actuaciones mas singulares realizadas en este ambito.

6.5.1. Iniciativas para mejorar los servicios de cuidados
paliativos pediatricos en la provincia de Sevilla

Un grupo de padres y madres de pacientes del servicio de cuidados paliativos pediatricos del Hospital Universitario
Virgen del Rocio de Sevilla, en el afio 2019, se dirigieron a la Defensoria mostrando su agradecimiento por la profesio-
nalidad y el buen hacer del equipo técnico que trabaja en dicho servicio, aungue nos planteaban su preocupacién
en aquella fecha por considerarlo insuficiente, en atencién al volumen de poblaciéon que debe atender. Entendian
que los nifos usuarios de este servicio requieren una atencion ‘“intensa, cercana, personalizada” que pueda realizarse
por los profesionales “sin presiones o situacion de desbordamiento”.

Ante esta situacion, solicitaban un refuerzo en el equipo técnico y, ademas, aportaban una serie de sugerencias
e ideas, dirigidas a la organizacién de la prestacion continuada y al tratamiento domiciliario, asi como a la atencién de
urgencias, que quisieran que fueran valoradas (queja 19/6424).
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