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Estas familias estdn muy solas y su segunda familia es precisamente el equipo de CPP y en micaso el grupo de
voluntarios. Si no fuera por el amor y la dedicacion de estos profesionales de la unidad del hospital, la vida de
estos nifios y sus familias seria un auténtico infierno...

¢No es de justicia pedir en nombre de ellos que haya una atencion 24/7, 365 dias?

Desde mi pediria a todos los grupos politicos que eligieran al azar dos o tres viviendas donde viva un nifio de
CPP y conocieran de primera mano la realidad en la que viven.

No pido playa, piscina, parque de atracciones, etc, ni nada que se le parezca, solo la dignidad de no sentirse
aislados. El equipo de profesionales de la unidad que les atiende hace mucho mds de lo que le compete, estan
comprometidos, trabajan mds de 8 horas diarias, atienden fines de semana fuera de horario laboral: por favor,
atiendan la peticion de mads personal y que termine de una vez la inestabilidad laboral de los profesionales
sanitarios de se dedican a los CPP.

La responsabilidad de la politica como servicio publico debe llegar a toda la ciudadania y de manera muy
especial a los mds desfavorecidos, en este caso a nifios/as y adolescentes que en mucho de los casos nunca le
podrdn decir te quiero papa, te quiero mama....”.

6.7. Principales necesidades y retos de
los cuidados paliativos pediatricos en
Andalucia

6.7.1. Un nuevo Plan de cuidados paliativos en Andalucia
conteniendo las especificidades y peculiaridades de los
cuidados paliativos pediatricos

Como hemos tenido ocasion de comentar, nuestra comunidad auténoma cuenta con un Plan Andaluz de cuidados
paliativos cuyo ambito temporal abarca del afo 2008 al 2012. Desde entonces el mencionado documento no se ha ac-
tualizado, a pesar del tiempo transcurrido desde la finalizacidon de su vigencia, por lo que podemos afirmar, sin mucho
temor a equivocarnos, que el mismo se ha quedado obsoleto y no puede responder a las nuevas realidades, demandasy
necesidades que han surgido en los Ultimos 13 afos, de manera singular por lo que respecta a una materia tan delicada
e importante para la vida de muchos nifios y nifias andaluces.

Es mas, tal como se afirma en el Acuerdo de 29 de diciembre de 2020, del Consejo de Gobierno, por el que se toma
conocimiento del informe de situacién sobre el Plan de Gestidn para los afios 2020-20224° derivado del Plan Andaluz
de Cuidados Paliativos «el no disponer de un Plan actualizado da una imagen de abandono y falta de interés por todos
los estamentos implicados». Este mismo Acuerdo sugeria la elaboracion de un nuevo Plan para los afnos 2020-2024;
inexistente hasta el momento en que procedemos a la redaccién del presente informe.

Conocemos que, a nivel nacional, existe un documento especifico en la materia denominado ‘Cuidados Paliativos Pedia-
tricos en el Sistema Nacional de Salud: Criterios de Atencion* que contempla como objetivo general mejorar la calidad de
la atencion 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 poblacién pediatrica.
Entre los objetivos especificos se encuentran definir los aspectos principales que distinguen la atenciéon en cuidados
paliativos pediatricos y analizar la situacion actual de la atencidon paliativa pediatrica en Espafa. El documento refleja,
ademas, que la atencion paliativa en pediatria debe ser integral, universal, especializada y continuada, esto es, 24 horas
al dia durante todo el afio, al menos telefénica.

40 Ver nota 19.
41 Ver nota 10.
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Recordemos que los cuidados paliativos son una forma de prestar asistencia sanitaria centrada en las personas para
mejorar su calidad de vida durante el proceso de su enfermedad crénica o en la Ultima etapa de su existencia. Ahora
bien, no podemos olvidar un aspecto de suma trascendencia, y es que cuando se trata de cuidados paliativos pediatricos,
la atencidn no se centra solamente en el nifo o la nifa, sin perjuicio de que ellos sean los auténticos protagonistas. Esa
atencion se hace extensiva las familias.

En las referidas situaciones, el apoyo familiar es fundamental para el éxito e implementacion de los cuidados. Padres,
madres, hermanos y demas familiares necesitan apoyo emocional, psicolégico y, a menudo, incluso financiero. El nifio
vy la familia constituyen la unidad de atencidn. Los padres estan profundamente involucrados como cuidadores y res-
ponsables en la toma de decisiones que afectan al menor enfermo.

Por otro lado, contemplar al nifio o nifa como persona en este tipo de atencién supone entender la multidimensiona-
lidad de un sujeto que tiene una identidad y una dignidad propia, pertenece a una cultura determinada, con una serie
de valores familiares y propios y que esta sometido a una red de vinculos humanos, materiales y espirituales.

Al hilo de esta argumentacion, hemos de traer a colacidon un nuevo aspecto que otorga un abordaje diferenciado en
este tipo de atencion sanitaria respecto de la poblacion adulta. Nos referimos al papel del niflo o nifa en la toma de
decisiones. La normativa de diferentes ambitos -como hemos tenido ocasiéon de comprobar- postula por escuchar al
menory, atendiendo a su edad, le reconoce la posibilidad de tomar decisiones en asuntos que le afectan.

Por tanto, el niflo o la nifa que se encuentra en cuidados paliativos, independientemente de su edad, debe ser informa-
do con un lenguaje adecuado y adaptado a su desarrollo y necesidades, respetando también el derecho que le asiste a
no ser informado si ese es su deseo.

Ocurre sin embargo que, con mas frecuencia de la que seria deseable, no se respetan los derechos legales del nifo, sus
deseosy su participacion a la hora de elegir. Es por ello que con asiduidad aparecen conflictos entre la ética, la conducta
profesional y la legislacion, especialmente en lo que concierne al poder de decisidon de los niflos respecto del tratamiento
o técnicas que se les prescriba.

Asimismo hemos de analizar otro elemento diferenciador con la atencién a la poblacién adulta relativa a las etapas de
desarrollo. Las personas menores de edad estan en constante desarrollo fisico, emocional y cognitivo, hecho que afecta
a cada aspecto de sus cuidados, desde la dosis de la medicaciéon hasta los métodos de comunicacion, educaciéon y apoyo.
Nos encontramos con un proceso de variabilidad en la edad de los pacientes, puesto que la atencidn puede comenzar
en la fase prenatal con el diagndstico de enfermedades limitantes o de prondstico letal, continda en el periodo neonatal
vy se prolonga hasta adultos jévenes, que por sus caracteristicas clinicas (diagndstico en la infancia, trayectoria clinica,
e incluso peso o tamano) requieren un enfoque pedidtrico en su atencidn muy distinto al que sustenta la atencién a la
persona adulta.

No podemos dejar de mencionar tampoco otro factor diferencial: Las enfermedades especificas que afectan a este
sector de la poblacién. Muchas enfermedades son de caracter genérico, congénitas o de las denominadas “raras”.
Hablamos de una amplitud de enfermedades (neuroldgicas, metabdlicas, cromosémicas, cardioldgicas, respiratorias e
infecciosas, oncoldgicas, complicaciones por prematuridad, trauma, entre otras).

Alo anterior, hemos de unir la disponibilidad limitada de farmacos especificos para nifios: casi todos los tratamien-
tos farmacolégicos disponibles estan desarrollados, formulados y autorizados para su uso en adultos y raramente estan
disponibles en forma de suspension -especialmente los tratamientos para el dolor con opioides de liberacién prolon-
gada- que sean faciles de administrar a los nifios pequenos.

Otra diferencia la podemos encontrar en la duracién de los cuidados como consecuencia de lo impredecible de la
enfermedad. Los cuidados paliativos pediatricos pueden extenderse durante aflos, ya que algunos niflos y ninas viven
mucho tiempo con enfermedades crénicas graves. Disponemos de un drea de conocimiento relativamente nueva que,
en Pediatria, se ha hecho mas patente por los avances tecnoldgicos que permiten prolongar la supervivencia de un
mayor ndmero de nifos con patologias complejas que hasta hace poco los habrian conducido a un rapido deterioroy
a la muerte. Sin embargo, los programas de cuidados paliativos en pacientes de edad adulta no tienen una extension
tan prolongada por cuanto atienden, por regla general, la fase final de la enfermedad antes de fallecer.

La implicacion emocional en la enfermedad se incrementa en los casos de personas menores de edad. Cuando un
Niflo o nifa se estd muriendo, puede resultar extremadamente dificil para los miembros de la familia y cuidadores aceptar
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el fracaso del tratamiento, la irreversibilidad de la enfermedad y la muerte. Y tras el fallecimiento de un menor, es mas
probable que el duelo sea gravisimo, bastante prolongado en el tiempo y, a menudo, muy complicado de sobrellevar.

Hemos de hacer mencion al enfoque multidisciplinar que exigen los cuidados paliativos pediatricos. Son necesarias
las intervenciones de profesionales de atencidn primaria, de los servicios de urgencia, de los profesionales de cuidados
paliativos. También se ha de contar con psicdlogos que presten apoyo no solo al nifo o nifla enfermo, sino al resto de
la familia; con trabajadores sociales; y con terapeutas, entre otros profesionales, para abordar una atencién integral y
especializada en los cuidados. De ahi la complejidad de las intervenciones que precisa la poblacién atendida por estos
equipos asi como el gran numero de profesionales que participan en la atencién al estado de salud de los menores
hacen indispensable la coordinacion para mantener una continuidad en la asistencia.

Para concluir, otro elemento a diferenciar entre la atencién paliativa a pacientes adultos y menores de edad la podemos
encontrar en los conflictos entre la ética, la conducta profesional y la legislaciéon. En efecto, dado que los referentes
legales son los padres o tutores del nifio, Nno es infrecuente que se den situaciones en las que no se actlUe conforme a
los deseos de aquel y tampoco sea viable su participacion en la toma de decisiones sobre su salud.

Las peculiaridades mencionadas son razones que exigen un tipo de cuidados paliativos diferenciados del que
se beneficia la poblacién adulta. Un menor acreedor de cuidados paliativos precisa de una atencién global, integral,
coordinada, con un abordaje precoz de complicaciones para aguellos nifios y niflas en situacion mas vulnerable y fragil,
con necesidades de salud complejas, independientemente de si su prondstico de vida estd comprometido a corto o
medio plazo. Se trata, en definitiva, de atender al paciente menor de edad con mayores necesidades para proporcionales
un adecuado bienestar y calidad de vida en cualquier momento de su enfermedad, incluso las crénicas, y no solo en
situacion de fase terminal.

Asf las cosas, los factores y circunstancias descritas aconsejan, en nuestro criterio, que Andalucia cuente con un
nuevo Plan de cuidados paliativos que recoja expresamente las especificaciones y peculiaridades de estos ser-
vicios para la infancia y adolescencia.

6.7.2. Completar los equipos de cuidados paliativos
pediatricos en todas las provincias: buscando la equidad
en todo el territorio

Los cuidados paliativos, segun hemos podido constatar, deben ser prestados por todos los profesionales del Sistema
Sanitario Publico de Andalucia con la ayuda, cuando sea necesario, de equipos especializados que dan soporte tanto
en el ambito domiciliario como en el hospitalario. Hablamos de un abordaje holistico para estos nifios y nifas de profe-
sionales formados en distintas disciplinas (medicina, enfermeria, psicologia, farmacia, trabajo social, técnicos auxiliares
en enfermeria, entre otras).

Este modelo de “Atencién Compartida’ que se desarrolla en Andalucia ha sido preconizado por la Organizacion Mundial
de la Salud, la Comisiéon Europea la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos, asi como el Plan Andaluz de Cuidados
Paliativos. Modelo cuya efectividad y eficiencia estd avalada por numerosas evidencias cientificas y técnicas.

La importancia de contar con equipos multidisciplinares en cuidados paliativos pediatricos radica en la necesidad de
abordar las multiples dimensiones del bienestar del nifio enfermo asi como de sus familias. Un enfoque integral que
permite una atencion personalizada mejora la calidad de vida ya que al trabajar juntos se puede minimizar el dolor y
sufrimiento, y se optimiza el bienestar del niflo y su entorno. Debemos insistir de nuevo en que el equipo no solo atiende
al nifo o nifla sino también a la familia cuidadora. Y, por supuesto, una colaboracion entre todos los profesionales que
han de integrar los equipos garantiza decisiones informadas y coherentes.

Uno de los problemas de partida para hacer posible el modelo de atencidn descrito lo encontramos en la insuficiencia
de profesionales en los equipos de cuidados paliativos actuales asi como la inexistencia de los mismos en deter-
minadas zonas del territorio andaluz.

Los datos sobre la poblacidon diana de los servicios pediatricos en Andalucia, la composicion de los equipos que prestan
servicios en los diferentes centros hospitalarios de las ocho provincias andaluzas, asi como las necesidades de completar
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los profesionales que componen dichos equipos y la inexistencia de los mismos en determinados territorios han sido
analizados en el epigrafe 4 de este capitulo a cuyo andlisis nos remitimos.

A la ausencia de profesionales a jornada completa para determinadas especialidades hemos de sumar otro importan-
te reto: la no cobertura de los puestos de quienes prestan servicios en las unidades de cuidados paliativos pediatrico
durante las incapacidades temporales o disfrute del periodo vacacional, lo que provoca precariedad en la asistencia a
los menores y sus familias.

Las disfunciones puestas de relieve tienen otra consecuencia que no podemos dejar de mencionar: la inequidad en
la atencién de cuidados paliativos pediatricos en determinadas zonas del territorio, de manera singular en las
zonas rurales.

Mientras las inequidades en la proteccion de la salud son cada vez mas reconocidas, la disparidad rural/urbana en el
acceso a los servicios sanitarios es con frecuencia ignorada. Las regiones rurales acumulan junto a los efectos del habitat
(dispersion, tamano poblacional), importantes desequilibrios demograficos (envejecimiento) y desventajas socioecond-
micas que definen barreras para la accesibilidad.

Pues bien, la dificultad para que los habitantes de las zonas mas despobladas accedan al servicio basico de salud genera
una brecha de desigualdad incompatible con los principios constitucionales de equidad e igualdad en el acceso a los
servicios publicos basicos. Son conocidas las dificultades en determinadas zonas de nuestro territorio para acceder a
los servicios sanitarios, a lo que se une la reiterada insuficiencia de pediatras en determinadas zonas, un hecho que a
fuerza de repetirse en el tiempo se ha convertido en un problema estructural.

Trasladando este escenario a los cuidados paliativos pediatricos, el panorama resulta desalentador: si ya existen proble-
mas para la adecuada atencién paliativa de los menores que viven en las zonas urbanas por las deficiencias analizadas;
la situacion de la poblaciéon infantil que habita en determinadas zonas se complica adn mas.

Ciertamente estos niflos y nifas tienen dificil acceso a las prestaciones de estos servicios y han de recorrer importantes
distancias para recibir los cuidados y atenciones que se prestan en los mismos. Y es esta una de las razones por las que
los niflos y nifas que viven alejados de las ciudades suelen estar una gran parte de su tiempo hospitalizados, viéendose
vulnerado su derecho a optar por el domicilio familiar como lugar donde recibir asistencia médica, social y psicoldgica
V Vivir junto a sus seres queridos durante el transcurso de su enfermedad o al final de su existencia.

Por todo lo cual, se hace necesario luchar contra la inequidad que sufren muchos nifos y nifias en la atencién que
reciben por el solo hecho de residir en determinadas zonas de Andalucia. Esta lucha se ha de abordar comen-
zando por el incremento de equipos de cuidados paliativos pediatricos, cubriendo todas las especialidades, en
determinadas zonas del territorio andaluz y con la implementacion de dichos equipos en los centros hospitalarios
que no dispongan de los mismos.

Hemos de hacer una precision afiadida. Las necesidades de personal descritas, en nuestro criterio, tomando como re-
ferencia el elevado volumen de personal sanitario y no sanitario que presta servicios en el Sistema sanitario publico de
Andalucia, se nos antoja francamente abordable teniendo en cuenta la importancia, trascendencia y sensibilidad de
los servicios que se prestan.

6.7.3. Mejorar la unificacion de los criterios de
intervencion y coordinacion entre los dispositivos
sanitarios

El modelo de atencidon sanitaria del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos se basa en la atencidon de estas personas y sus
familias, principalmente en su domicilio, atendidas por atenciéon primaria, que es apoyada por equipos de soporte de
cuidados paliativos en funcion del nivel de complejidad que presente, y garantizandose en todo momento la continuidad
asistencial, incluida su hospitalizacién si fuera necesaria.

La continuidad asistencial se refiere a la capacidad de los servicios de salud para coordinarse y ofrecer una atencion
coherente y sin interrupciones a lo largo del tiempo, independientemente del lugar o del profesional que atienda al
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paciente. Este concepto es especialmente importante en casos de enfermedades crénicas o cuidados complejos, donde
la coordinacion entre diferentes niveles de atencién es esencial para garantizar un tratamiento eficaz y adaptado a las
necesidades del paciente.

En el caso de los cuidados paliativos pediatricos, la continuidad asistencial significa garantizar que el nifio recibe junto
con su familia una atencién integral y coordinada a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, independientemente
del lugar (hospital, domicilio, centros de dia) o del profesional que brinde los cuidados. Para esta compleja labor los
diferentes niveles asistenciales (primaria, hospitalaria, unidades de cuidados paliativos) deben trabajar conjuntamente,
compartiendo informacidn clave sobre el menor, respetando sus deseos y necesidades, y asegurando que no haya in-
terrupciones en el cuidado, especialmente en momentos criticos.

Hemos tenido la oportunidad de analizar los recursos que nuestra comunidad auténoma pone a disposicion de las
personas menores de edad acreedores de cuidados paliativos pediatricos y sus familias: hablamos de pediatras; recur-
sos avanzados constituidos por unidades de cuidados paliativos, equipos de soporte y equipo de cuidados paliativos
pediatricos; y recursos de atencién urgente.

Los niveles asistenciales exigen una delicada, rigurosa e intensa labor de coordinacién. Citemos algunos ejemplos:
en la atencion domiciliaria, los equipos deben coordinarse para garantizar que el paciente tenga acceso a tratamientos
y apoyo emocional en casa. Durante transiciones, como de un hospital a la atencion domiciliaria, es fundamental que
haya un plan claro para evitar confusiones o duplicaciéon de servicios. A la familia, se le debe involucrar en la toma de
decisiones y proveerles soporte continuo, lo que no solo asegura mejor calidad de vida para el paciente, sino que tam-
bién reduce la carga emocional y logistica para la familia.

Pues bien, la coordinacién en los procesos asistenciales para menores en cuidados paliativos pediatricos se esta
haciendo depender en gran medida de la voluntariedad e implicacién de los profesionales ya que Andalucia, hasta
la fecha, carece de un marco organizativo comun para este tipo de asistencia sanitaria.

Justo es reconocer algunas iniciativas en la materia que se han puesto en practica en los Ultimos afos. Nos referimos a
la aplicacion ya mencionada ‘Mercurio’, diseflada para que los pacientes puedan hacer llegar a los profesionales sanita-
rios que lo precisen, documentos e imagenes previamente solicitados, de una forma agil y sencilla. De forma reciproca,
los profesionales podran enviar archivos de su interés a los pacientes. También traemos a colacion el ‘Cuaderno para
la Continuidad de Cuidados’, un instrumento que permite registrar informacion relevante sobre el estado de salud del
paciente y su cuidado.

Sin embargo, a pesar de estas interesantes iniciativas, nuestra comunidad auténoma precisa de un concreto marco
organizativo comun en los cuidados paliativos pediatricos en Andalucia. Esta ausencia estd generando desafios impor-
tantes que, a la postre, perjudica a la calidad asistencial que reciben los nifos y sus familias.

En este sentido, se puede llegar a producir descoordinacién entre los equipos porgue, sin una estructura homogénea,
los equipos de atencion domiciliaria, hospitalaria y comunitaria pueden operar de manera aislada, lo que dificulta la
comunicacion y el intercambio de informacidn sobre los pacientes. Asimismo, la ausencia de estandares uniformes
puede llevar a diferencias en la calidad y el enfoque de la atenciéon, dependiendo de la zona o de la composicion del
equipo que atienda al paciente. Sin olvidar que la ausencia de coordinacion puede resultar en una distribucion desigual
de recursos, dejando a algunos equipos sobrecargados frente a otros.

Para abordar estos problemas, consideramos que es necesario elaborar unos Protocolos estandarizados que per-
mitan establecer unos criterios definidos de coordinacion entre todos los niveles de atencién que permitan la
continuidad asistencial de los pacientes en cuidados paliativos pediatricos.

6.7.4. Mejorando los cuidados paliativos pediatricos:
promover la hospitalizacion domiciliaria y ampliar el
Servicio 24 horas al dialos 7 dias de la semana

La atenciéon en el dmbito domiciliario al menor en cuidados paliativos pedidtricos supone un impacto positivo en su
calidad de vida ya que reduce la sensacion de miedo, aislamiento y desamparo. Ofrece importantes oportunidades de
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comunicacion y socializacion. Ademas, otros miembros de la familia pueden compartir responsabilidades en los cuida-
dos. Bondades han quedado puestas de manifiesto en los diferentes testimonios de madres aportados en el estudio
que ofrecemos.

El documento ‘Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud: Criterios de Atencién’ sefala que, «<siem-
pre que sea posible, se debe garantizar una asistencia paliativa pediatrica en el propio hogar, las 24 horas del
dia, por ser el lugar de los cuidados que con mas frecuencia prefieren el nifio, nifia o adolescente y su familia».
Afade dicho documento que los pacientes y sus familias deben tener la posibilidad de cambiar de lugar de cuidado en
todo momento, siendo necesaria una adecuada coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales que atienden al
paciente. Por tanto, la asistencia debe prestarse donde el nifoy la familia decidan permanecer siempre que existan los
recursos necesarios para llevarla a cabo.

Sin embargo, es facilmente imaginable los retos a los que se enfrenta la familia cuando se decide que los cuidados
paliativos se presten en el domicilio: se lleva a efecto una hospitalizacion domiciliaria a cargo de sus padres, por lo que
los contextos en los que han de vivir los menores afectados y sus familiares dentro del domicilio se presentan altamente
delicados y complicados. Por regla general, el nifio o nifa esta obligado a aportar dispositivos, en muchos casos estan
polimedicados, con una gran complejidad de manejo y posibles complicaciones.

Ademas, la alerta de atencidn a estos niflos en sus domicilios supone una cadena de decisiones: rapidez de atencion,
tipo de tratamiento, vias de administracion, tipo de soporte, derivacion al hospital o no, con las variables de deseo de la
familia, valoracion de sobrecarga, fase de la enfermedad, complicacién derivada o no de su enfermedad de base, y asi
hasta un largo etcétera.

Con mucha frecuencia, la complejidad y gravedad de los sintomas que presentan estos niflos y nifas en cuidados pa-
liativos pediatricos va a ocasionar avisos a servicios de emergencia, consultas en urgencias, traslados urgentes, ingresos
en los hospitales y posiblemente en las unidades de cuidados intensivos.

Buena parte de estas derivaciones podrian evitarse con la atencién especializada del equipo de cuidados palia-
tivos pediatricos durante las 24 horas al dia y durante todos los dias de la semana.

Es evidente que los padres necesitan del asesoramiento continuo de profesionales especializados cuando el menor se
encuentra en su casa. En los testimonios recogido de familiares en el apartado anterior han quedado perfectamente
plasmadas las inquietudes de agquellas cuando los fines de semana o a partir de las 8 de |la tarde no cuentan con el
apoyo de los profesionales de cuidados paliativos.

Enla actualidad, y tras muchos esfuerzos y solicitudes desde distintos ambitos, como hemos sefialado, tras la Resolucién
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 Organizacién Asistencial del Cancer Infantil y de la Adolescencia
en el ambito del Servicio Andaluz de Salud se contempla la atencién los 365 dias al afio las 24 horas al dia para
las personas menores de edad afectadas por cancer, no asi para el resto de enfermos no oncolégicos. Para ellos y
ellas las vicisitudes que se produzcan en el desarrollo de sus patologias o en el desenlace final, a partir de determinada
hora de la tarde de lunes a viernes y durante los fines de semana, suelen ser atendidos por los servicios de urgencias.

Conocemos de la buena voluntad de algunos y algunas profesionales que con caracter altruista facilitan sus nimeros
de contactos privados a las familias para, ante situaciones de crisis, y con caracter previo a trasladar al menor a los servi-
cios de urgencia, puedan hablar con aquellos y solicitar su asesoramiento clinico. Sin perjuicio de que estos comporta-
mientos merezcan toda nuestra aprobacion, reconocimiento y gratitud, no podemos dejar que un servicio de tanta
importancia y envergadura se haga depender de la buena voluntad de los profesionales.

Ahondando en este asunto, interesa recordar que, en febrero de 2024, se presentd ante el Parlamento de Andalucia una
proposicion no de Ley relativa a Cuidados Paliativos Pediatricos® en la que se insta al Consejo de Gobierno a «xampliar
el horario de atencién, garantizando la asistencia 24/7, en situacion final de vida y reagudizacion grave de los nifos y
adolescentes subsidiarios de cuidados paliativos.

Por otro lado, como hemos venido sefialando, uno de los objetivos de los cuidados paliativos, tanto de adultos como
pediatricos, es que el final de la vida de la persona enferma se realice en el lugar elegido por el paciente, acom-
pafado de su familia y procurando el mayor confort. En un elevado porcentaje de los casos, el lugar elegido es el

42 Ver nota 20.
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domicilio familiar pero esta voluntad solo se podra llevar a cabo si se dispone de equipos profesionales que garanticen
gue la atencion dispensada, su intensidad y marco temporal serd la misma independientemente del lugar escogido.

Segun los datos contenidos en el Informe de Evaluacion del documento ‘Cuidados paliativos pediatricos en el Sistema
Nacional de Salud: Criterios de Atencidn’, Andalucia es una de las regiones con cifras mas altas de mortalidad por causas
susceptibles de cuidados paliativos pediatricos: 14,00 por cada 100.000 habitantes. Pues bien, el porcentaje de los nifios
que fallecen en sus domicilios es muy bajo, a pesar de que, como se ha sefalado, seria el lugar elegido preferentemente
por los propios nifos y sus familias. Unos porcentajes que son similares al resto del territorio espanol: solo el 13% de los
menores susceptibles de cuidados paliativos fallecen en su hogar.

Estas cifras han de llevar a la reflexion sobre la necesidad de seguir trabajando y potenciar los medios materiales y
humanos necesarios para ofrecer al niflo enfermo y a su familia la posibilidad de garantizar la atencién sanitaria
en su domicilio y que el momento del desenlace final sea en dicho lugar.

6.7.5. Potenciar las ayudas y apoyos a las familias de
menores en cuidados paliativos pediatricos

Cuidar de un niflo o nifla con enfermedad crénica y un prondstico de vida incierto pero presumiblemente prolongado,
ademas de conllevar una carga econémica, implica, como es facilmente imaginable, un importante desgaste personal.
Cuando un nifo estd gravemente enfermo, cada integrante de la familia, padres, hermanos abuelos, etc., ven afecta-
das sus vidas cotidianas de un modo u otro. Por eso, es importante que la unidad familiar reciba todo el apoyo y la
atencidén que necesitan en este esos momentos inciertos y dificiles.

A pesar de la implicacion de todos los miembros de la familia, siempre existe una persona que adquiere un rol de
cuidadora para con el nino o nifa enfermo en cuidados paliativos. En muchos casos, la persona cuidadora tiene que
abandonar la vida laboral, renunciar a las aspiraciones profesionales, y sacrificar cualquier atisbo de vida social y de
descanso. Una tarea que recae de forma predominante en las madres.

Las familias no estarian recibiendo de las administraciones publicas los apoyos suficientes para el desempefiio de
su rol de cuidadores. Es cierto que las politicas de conciliacion han beneficiado a quienes tienen a su cargo a familiares
afectados por enfermedades terminales, al posibilitar, por ejemplo, la ampliacion de los permisos laborales para cuidado
de pacientes hospitalizados o enfermos o, incluso, se les reconoce el derecho a excedencia para el cuidado. No obstante,
estos avances son una respuesta todavia insuficiente para satisfacer las necesidades reales de aquellas personas que
han de cuidar del nifio o nifa en proceso de muerte, que puede permanecer en esta situacion durante periodos muy
prolongados de tiempo y que, en muchos casos, no permanece hospitalizado sino atendido en su domicilio.

Tampoco las politicas de atencién a la dependencia ofrecen una respuesta adecuada. Prestaciones como la ayuda
a domicilio son innegablemente una ayuda fundamental para esa mayoria de personas cuidadoras que atienden en
sus domicilios las necesidades de sus hijos en proceso de muerte, pero sus limitaciones en cuanto al ndmero maximo
de horas de la prestacion o respecto a las tareas a realizar por los profesionales, limitan la capacidad de ayuda que se
precisa en unas situaciones tan sumamente delicadas y complejas.

A'lo anterior debemos unir las demoras en el reconocimiento de las prestaciones por dependencia, las cuales no permiten
solucionar las necesidades de atencion continuada y especializada que demandan estos enfermos. Los arduos y nada
agiles tramites para el acceso a las mencionadas prestaciones resultan incompatibles para pacientes que se encuentran
en estado terminal, y ello porque, con frecuencia, la dilacidon en la tramitacion de los expedientes excede del tiempo de
vida del niflo o nifna. En otras ocasiones, la enfermedad se ha agravado sensiblemente desde el inicio de la peticion de
la dependencia, siendo necesario una revision de las circunstancias que motivan el reconocimiento inicial, por lo que
se requiere de una nueva valoracion; y vuelta a empezar.

Por otro lado, el nifio o nifa, atendiendo a la evolucion de su enfermedad, puede estar hospitalizado por un periodo de
tiempo prolongado. No es infrecuente tampoco que el domicilio familiar se encuentre alejado del centro hospitalario,
sobre todo cuando la unidad familiar habita en una zona rural. Padres y madres desean estar permanentemente juntos a
sus hijos pero también necesitan descansar para poder continuar con su ardua tarea de cuidados y acompanamiento. La
lejania y el elevado tiempo que invierten en los traslados les resulta un tiempo que prefieren dedicar a sus hijos enfermos.
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Nos enfrentamos a casos muy frecuentes que han de abordarse con ayudas de caracter residencial. De lo que se
trata es de que estas personas dispongan de un lugar proximo al centro hospitalario donde poder asearse o descansar
por un breve espacio de tiempo. Lamentablemente los recursos por los que abogamos son bastantes escasos.

El descanso de la persona cuidadora y de la familia es fundamental para que puedan seguir desarrollando sus funcio-
nes. El necesario descanso ha sido reconocido oficialmente en distintos documentos. Recordemos que el Informe de
Evaluacion del documento ‘Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud Atencidn’, elaborado en el
ano 2022, recomienda a las comunidades autdnomas desarrollar programas para facilitar periodos de respiro al cuidador
y/o cuidadora en centros de dia, programas de respiro domiciliario o centros de cuidados.

No es de extrafar, por tanto, que ante el panorama descrito muchas familias se encuentren desbordadas y agotadas
fisica y psiquicamente, especialmente las personas cuidadoras. Mujeres que necesitan cuidarse para poder continuar
desemperfiando su rol. Ello pasa, entre otras medidas, por obtener atencién y apoyo psicolégico, cuidar de su salud,
y poder disponer de algunos momentos de descanso.

Llegados a este punto, no podemos olvidar las ayudas al duelo tras el fallecimiento del nifio o la nifa. El Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, en su 5% edicion,incluye el duelo y la reaccion ante la muerte de
una persona querida como problemas adicionales que pueden ser objeto de atencidn clinica.

El duelo se define como el proceso por el que pasa una persona ante una pérdida, y las alteraciones que presente van
a depender de la dependencia con el ser querido, las circunstancias de la muerte, entre otros. El duelo es un proceso
normal que cumple una funcién adaptativa, que en principio no requiere intervenciones especificas si la persona cuenta
con los recursos necesarios.

Pero es mas; en el caso que abordamos -cuidados paliativos pediatricos- las familias se encuentran inmersas en lo que
podiamos denominar un duelo anticipado, que se comienza a gestar antes del propio fallecimiento del niflo. Desde
el mismo instante en que se diagnostica la enfermedad incurable, se inicia un periodo de tristeza, incertidumibre, an-
siedad, angustia e incluso rabia por la impotencia de no poder hacer nada para sanar a sus hijos. Es, por tanto, desde
el mismo momento del diagndstico cuando ha de comenzar un apoyo mas que el puramente médico; se trata de un
acompafamiento social y psicoldgico.

La muerte de un ser querido estd considerada como uno de los acontecimientos vitales mas estresantesy, en concreto,
la pérdida de un hijo o hija es la pérdida mas traumatica y desgarradora que pueden sufrir los padres. El falleci-
miento de un hijo o hija tiene profundas consecuencias emocionales, psicoldgicas y sociales para las familias. Este pro-
ceso, con frecuencia, acarrea un duelo complejo, marcado por sentimientos de pérdida, culpa, tristeza, vacio. Ademas,
es frecuente que queden afectadas las dinamicas familiares, las relaciones entre sus miembros, vy la salud mental de
padresy hermanos.

Es en estos momentos cuando se requiere de mayor apoyo para superar la muerte y la dificil adaptacion a una vida sin
su ser mas querido; sin el nifo o nifia al que han dedicado en cuerpo y alma una gran parte de su vida. En este triste y
desolador escenario, los profesionales de la psicologia y trabajo social son recursos de maxima importancia para
ayudar a las familias a seguir con sus vidas; a seguir viviendo.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) ha recomendado algunas actuaciones para desarrollar por los
profesionales de cuidados paliativos después del fallecimiento y para ayudar en el duelo: envio de cartas de condolencia
y material de autoayuda a la semana del fallecimiento; llamada telefonica dos semanas después del fallecimiento para
ofrecer apoyo; realizacién de una primera visita domiciliaria tras el fallecimiento, en agquellos casos en los que se con-
sidere oportuno; contacto con tutores escolares de los hermanos para detectar posibles necesidades; y terapia grupal.

Es importante, por tanto, disponer de recursos no solo para ayudar a la familia para afrontar la vida diaria con
un hijo o hija con una enfermedad grave, amenazante para la vida, sino también para atender al duelo de las
familias una vez pierden al hijo/a. El seguimiento del duelo lo realiza el psicélogo de la unidad de Cuidados Paliativos
Pediatricos y hay otros recursos para tratar el duelo en grupos: los grupos de apoyo y atenciéon al duelo para familiares
gue han perdido un hijo por una enfermedad graves (SISU-Asociacion andaluza de cuidados Paliativos Pediatricos,
Alma y Vida, Asociacién Diana...). A pesar de estas loables iniciativas, lo cierto es que son necesarios mas recursos
publicos para atender a estas familias.
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6.7.6. Incrementar los procesos de formacion y cuidados
a los profesionales que atienden a menores en cuidados
paliativos pediatricos

Hemos tenido la oportunidad de analizar las peculiaridades de los cuidados paliativos pediatrico frente a los prestados
a la poblaciéon adulta. Unas especialidades que han de ser tenidas en cuenta por todos y todas las profesionales que
atienden al menory a su familia. Ello demanda no solo unas especificas habilidades clinicas excepcionales, sino también
una profunda empatia y sensibilidad para acompanar durante todo el proceso al nifio o nifa y a la familia.

Los cuidados paliativos para la infancia y adolescencia presentan desafios Unicos: cada nifio, cada familia, cada caso, es
diferente. Y a ello se deben adaptar los profesionales para dar cobertura no solo a las necesidades fisicas del paciente
sino también para atender su bienestar emocional, social y espiritual.

Para el desemperfo de estas singulares tareas la formacién especializada se convierte en un recurso no solo necesario
y conveniente sino indispensable. Una formacion que va a permitir a los profesionales manejar la complejidad derivada
de estos casos clinicos, comunicarse con sensibilidad y tacto en momentos dificiles para ofrecer un apoyo integral a la
familia.

Una formacion solida, continuada y especializada representa una herramienta poderosa para que los profesionales
desarrollen sus cometidos con excelencia, compasion y dignidad.

Mas alla del conocimiento técnico, la formacién para los profesionales de cuidados paliativos pediatricos debe abarcar
aspectos de resiliencia y preparacion emocional de las familias, en especial de la persona cuidadora.

Es necesario reconocer la importancia de este aspecto. Formar a los profesionales es invertir en la calidad de vida
de los nifios y niflas en cuidados paliativos, en el apoyo a las familias y, ademas, en el bienestar de los propios
profesionales.

Por otro lado, como se hemos reiterado en diversas ocasiones, el abordaje de la atencion a los nifos y ninas se basa en
el modelo de “Atencion compartida” que se centra en la colaboracion entre diferentes profesionales para garantizar
una atencion integral. Es por ello que la formacién por la que abogamos ha de abarcar a todos los profesionales que
intervienen en los distintos niveles, adaptando aquella a las funciones y cometidos que desempefian cada profesional.

En otro orden de cosas, hemos de incidir en la conveniencia de que para las personas residentes en pediatria se in-
cluya una rotacioén obligatoria en cuidados paliativos pediatricos. Desde luego las ventajas son innegables y estan
relacionadas con aquellas que hemos analizado para el resto de profesionales: permite una atencion integral al paciente
y apoya a la familia; se adquiere competencia profesional para abordar situaciones complejas y desafiantes; y, ademas, la
experiencia en rotar por el servicio de cuidados paliativos pediatricos ayudara al residente a tomar decisiones informadas
v respetuosas en beneficio de paciente y su familia.

Con independencia de los procesos de formacion que deben realizar todos los profesionales que dedican su actividad a
cuidados paliativos, no podemos olvidar que, desde distintas disciplinasy areas, su tarea principal es aliviar el sufrimiento
del nifio o nifla y su familia, enfrentandose diariamente a desafios emocionales, fisicos y éticos dificiles de imaginar. Su
trabajo no solo transforma vidas, sino que también nos ensefa el verdadero significado de la compasion y la humanidad.

Sin embargo, la exposicion permanente y continuada al sufrimiento asi como la importante carga emocional e impli-
cacion con el paciente y su familias pueden desembocar en el sindrome del cuidador guemado, o ‘Burnout’; uno de los
mayores riesgos a los que se enfrentan estos profesionales.

Para evitar este problema y que los profesionales puedan continuar con su labor sin sucumbir al agotamiento,
es esencial proporcionarles un entorno de trabajo que priorice su bienestar. Esto puede incluir apoyo psicolégico;
acceso a terapia y grupos de apoyo para procesar las emociones que surgen en su trabajo diario; formacion continua;
programas de capacitacion que les permitan desarrollar habilidades de afrontamiento y resiliencia; garantizar que
cuenten con equipos, personal y tiempo suficiente para realizar su labor de manera efectiva; y también, reconocimiento
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y valoracion mediante la creacion de una cultura que valore y celebre su trabajo, recordandoles que no estan solos en
la importante y trascendental labor que desarrollan con la infancia mas vulnerable y sus familias.

6.7.7. Mejorar la atencion educativa a ninos y ninas en
cuidados paliativos

La educacion es imprescindible para el crecimiento y empoderamiento de los nifios y niflas que se encuentran en cui-
dados paliativos pediatricos, para mejorar sus vidas y para participar plenamente en la sociedad, dando continuidad a
su proceso educativo y convivencial aun a pesar de los condicionantes graves de su salud.

Preservar los derechos de la infancia durante la hospitalizacién o convalecencia en sus hogares familiares implica
que la educaciéon desempeiie un papel fundamental en la vida diaria de los pacientes pediatricos, contribuyendo
al desarrollo integral de su personalidad y garantizando una formacion similar a la de sus coetaneos. Para lograr
este objetivo, ademas de enfocarse en los contenidos curriculares, es necesario implementar iniciativas y procesos edu-
cativos dirigidos a mantener las interacciones con la familia, el grupo de iguales y el centro educativo.

Hemos sefalado que la Comunidad Auténoma de Andalucia cuenta con dos programas para la atencion de estos nifos
vy niAas: las aulas hospitalarias y la atencion educativa domiciliaria.

El primer recurso juega un papel destacado en la atencion integral del alumnado hospitalizado, ofreciendo mucho mas
que la continuidad académica: evita el desfase curricular del alumnado permitiendo que el alumno siga con su proceso
de aprendizaje; fomenta el vinculo con su centro educativo de referencia asegurando una reincorporacion mas fluida
tras el alta médica; normaliza la situacion personal del alumnado; reduce el estrés que supone el ingreso hospitalario;
y aumenta la autoestima del alumnado ya que permite la interaccién de relaciones sociales con otros compafieros.

Una vez que el alumnado sigue su proceso educativo en casa, precisa de la atenciéon por parte del profesorado de aten-
cion domiciliaria. Y es en este tipo de recurso donde mas reclamaciones se reciben en esta Instituciéon por la escasez
del niumero de horas que el profesional de la docencia puede dedicar a cada nifio o nifia.

Las consecuencias negativas de esta limitacion horaria se dejan sentir en toda la familia. Por un lado, el nifio o nifa en-
fermo ve limitada su capacidad de aprendizaje y de recibir un enfoque holistico a su tratamiento, afectando a su calidad
de vida. Por otro, las familias, al comprobar la escasa presencia de los profesionales de la educacion, suelen sentirse des-
amparadasy sobrecargadas. Y, por Ultimo, esta situacion puede acarrear para el docente o la docente estrés y desgaste
profesional por la frustracion de no disponer del tiempo necesario que el proceso educativo del menor enfermo requiere.

Recordemos asimismo que desde septiemlbre de 2023, disponemos de un instrumento, el denominado ‘Protocolo con-
junto de colaboracioén para la escolarizacién de nifos y nifias enfermos en situaciéon de cronicidad o en situacién
de cuidados paliativos’ que identifica a cada alumno o alumnay, una vez inscritos en los condicionantes fijados por el
Protocolo, se dispone la elaboraciéon de un plan individualizado de cuidados. Su objetivo se centra en facilitar un entorno
de seguridad y posibilitar una escolarizacion adaptada, algo que es clave, ya que la escuela es un medio de normaliza-
cion, participacion y convivencia basico para su desarrollo, ademas de ser un lugar para la felicidad y la integracion de
las personas menores de edad.

Los datos que obtuvimos de nuestra investigacion de oficio -ya comentada- son, cuando menos, desalentadores, ya
gue se nos informalba que el pasado curso 2023-24 existian 15 nifos integrados y en el siguiente curso se argumenta la
aplicacion del Protocolo a 35 niflos y nifias en los centros educativos de toda Andalucia.

Ciertamente las cuantias aportadas por la Administracion andaluza resultan complejas de comprender, ya que se nos
antoja dificil asimilar estas cifras tomando las dimensiones del alumnado de las respectivas provincias o la disparidad
de estos planes individualizados de cuidados.

El siguiente comentario que surge es una cierta imprevision en nuestras estimaciones por el reducido ndmero de su-
puestos acogidos por el Protocolo. Partimos, francamente, de una carencia de indicadores previos sobre el alcance de
aplicacion del Protocolo para el alumnado, sin bien la cifra de 35 casos se nos antoja abiertamente reducida para un
ambito escolar como el que ostenta el conjunto de centros educativos sostenidos con fondos publicos de la comunidad
auténoma de Andalucia.
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Ante semejante cifra, apenas atisbamos a sefialar un periodo reciente de vigencia del nuevo Protocolo, la limitada difu-
sion del mismo, o la oportunidad de disponer de un periodo mas prolongado de implantacion de este instrumento de
respuestas sanitarias-educativas.

Partiendo de estas premisas, resulta necesario un impulso decidido para la implementaciéon del mencionado Pro-
tocolo en los centros educativos de Andalucia y una evaluacién continuada de sus resultados.

6.8. Recomendaciones y Sugerencias

Los cuidados paliativos pediatricos en Andalucia han tenido un destacado desarrollo en los Ultimos afios fruto de la
voluntad de las administraciones publicas y del propio Parlamento andaluz de mejorar el servicio.

Siendo ello asi, desde esta Institucion abogamos por continuar trabajando para dar un salto cuantitativo y cuali-
tativo en la atencién integral, continua y activa de los nifios y nifias en cuidados paliativos pediatricos y de sus
familias, buscando articular una atencién, que se prestard integrando profesionales y niveles, y que ha de tener como
premisa fundamental llevar la atencidon al lugar que resulte mas conveniente para el paciente menor de edad.

Somos conscientes de la complejidad y ardua tarea que conlleva dar respuestas a los retos organizativos y funcio-
nales para ofrecer unos cuidados paliativos pediatricos de calidad y acordes con los estandartes establecidos en distintos
ambitos. No se nos escapan tampoco las vicisitudes que pueden acontecer en este delicado proceso teniendo en
cuenta la necesidad de disponer de recursos personales especializados y una financiacién adecuada.

Pero de lo que se trata, y a esa meta hemos de llegar, es de seguir avanzando: Mejorar la calidad de vida de los nifios
y nifias con enfermedades crénicas o que estan en el Ultimo trance de sus vidas sea cual sea su lugar de residencia; Po-
tenciar y mejorar las ayudas y apoyos a las familias que cuidan de estos nifos y niflas; y, ademas, que puedan recibir
la mejor atencion posible por equipos multidisciplinares de profesionales que han recibido una formacion especifica
en la materia y que estan cuidados y valorados por su trabajo.

En este escenario, la Defensoria de la Infancia y Adolescencia, conforme a las competencias atribuidas en defensa
y garantia de los derechos de nifios y nifias, ha de exigir dichos avances. Unos progresos que son necesarios y que
han quedado acreditados en este estudio basado en la normativa vigente, en las quejas presentadas por la ciudadania
y también en las diversas reuniones mantenidas con asociaciones, con profesionales de distintos ambitos que trabajan
en estos trascendentes y delicados servicios, asi como con las familias.

En este apartado, por tanto, se concretan nuestras propuestas de actuacion respecto de la intervencién adminis-
trativa que demandamos, teniendo en cuenta los cometidos que atribuye a esta Instituciéon el articulo 29 de la Ley
9/1983, reguladora del Defensor del Pueblo Andaluz asi como los articulos 24 y 25 de la Ley 4/2021, de 27 de julio, de la
Infancia y Adolescencia de Andalucia.

Asi pues, con fundamento en lo sefalado, formulamos las siguientes Resoluciones:

6.8.1. Sobre la elaboracion de un Plan Andaluz de
Cuidados Paliativos que contenga especificidades y
peculiaridades de los Cuidados Paliativos Pediatricos

Primera.- Que se proceda, previo los tramites de andlisis y estudio oportunos, a la elaboracion y aprobacion de
un nuevo Plan de cuidados paliativos en Andalucia que recoja las peculiaridades y especificaciones necesarias
para la atencion a la infancia y adolescencia asi como las mejoras y avances para incrementar la calidad asis-
tencial y superar las carencias actuales.

Segunda.- Que para la elaboracion del mencionado documento se cuente con la participacion de todos los
agentes implicados: las personas menores de edad, siempre que sea posible; las familias, el personal sanitario
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