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6.4. Algunos datos sobre
los cuidados paliativos
pediatricos en Andalucia

Uno de los principales handicpas en la elaboracion del analisis cuantitativo lo ha constituido
la escasez de estudios de prevalencia de nifos y nifias en cuidados paliativos pediatri-
cos en nuestro pais, y la estimacion obtenida proviene de estudios de paises comparables
en salud publica.

La organizacion Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA)®' publicé en el
documento “Clobal Atlas of Palliative Care” (2020) que, en 2017, cerca de cuatro millones de
nifnos (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 afec-
tados, destacan que cerca del 80% de las enfermedades que padecian eran de caracter no
oncoloégico.

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 sitUa alrededor de 20 de cada 10.000 meno-
res. 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 aflos). En ambos casos, coinci-
den en gque la mayor prevalencia se encuentra en los nifilos menores de un afo. Asimismo,
predicen que en los proximos afos 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 poblacion 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 nifos y jovenes en todo el mundo
que necesitan cuidados paliativos, tan solo entre el 5y el 10 % tienen acceso a estos
servicios, razén por la que sigue existiendo mucha inequidad en este campo. Se estima
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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 nifios mueren cada afo con sufrimiento relacionado
con la salud y sin acceso a dichos cuidados®:.

Ademas, 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
indicacion 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 preva-
lencia 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 atencidn por equipos especializados también es
preciso estimarla en funcion de publicaciones internacionales. En el trabajo de Connor de
2017, se estimo que alrededor de un 38% de los nifios con necesidades paliativas debia ser
atendido por un equipo especializado®®.

Por lo que respecta al &mbito de la Comunidad Auténoma andaluza, y en ausencia de
otros indicadores, hemos consultado 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).

m En este contexto, hemos de partir de que la poblacion menor de edad en el aflo 2022 en

Andalucia ascendia a 1.739.949 nifos y nifas, residiendo la mayoria de ellos en las provin-
cias de Sevilla (414.525), Malaga (345.804) y Cadiz (256.074). Por contra, las provincias con
menor representacion de este sector de la poblacion son Huelva (105.901), Jaén (116.904), y
Cordoba (148.525).

Las estimaciones sobre el nimero total de personas menores de edad con necesidades
paliativas esta en un 66.5/10000 habitantes, esto es, entre 66 y 67 nifios por cada 10.000.
Siendo asi que, a tenor de los datos que constan en la Tabla 1, mas de 11.500 nifios y nifas
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 poblacién de infancia y adolescencia al-
bergan. Es de resefiar, no obstante, el caso de Almeria que, a pesar ser una de las provincias
con menos representacion de nifos y nifas, sin embargo, tiene un destacado numero de
aquellos que se estiman con necesidades paliativas.
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Segun los datos que constan en la Tabla 1 que comentamos, un tercio de la poblacion de
personas menores de edad que podrian necesitar atenciones paliativas precisarian estar
atendidos por equipos especializados. Significa que mas de 2.300 nifos y nifas en nues-
tra 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

Provinca  Polacion 0-19afes2022 L ilEELEIONONE e anzados
Almeria 161526 107414 322,24
Cadiz 256074 1702,89 510,86
Cérdoba 148,525 987,69 296,30
Granada 181690 120823 362,47
Huelva 105901 704,24 ma27
Jaén 116.904 777,41 233,22
Malaga 345804 229959 689,87
Sevilla 414525 275659 82697

Fuente: Red de Cuidados Paliativos de Andalucia (REDPAL)

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

En la actualidad, existen unidades de cuidados paliativos pediatricos 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 mismos no disponen de ningun técnico en cuidados auxiliares de enfer-
meria (TCAEs) ni tampoco de psicologia clinica. Ademas, 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 palia-
tivos pediatricos pero en el mismo no presta servicios ningun (TCAEs) al igual que tampoco
dispone de trabajador o trabajadora social; resultando, ademas, que el apoyo psicoldgico es
prestado merced a la existencia de un proyecto concreto.
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Por lo que respecta a la provincia de Cérdoba, el Hospital ‘Reina Sofia’ dispone de 2 equipos
de cuidados paliativos pediatricos pero de nuevo nos encontramos que los mismos No estan
completos ya que no se dispone en ninguno de ellos de técnicos en cuidados auxiliares de
enfermeriay los servicios del trabajador social son compartidos con el Hospital Materno-In-
fantil. 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 equipos carentes de técnicos en cuidados auxiliares de enfermeria,
de trabajadores sociales, y la vertiente de la atencion psicoldgica, a pesar de su importancia,
solo esta completada en un 20 por 100.

Sin duda, la realidad mas critica la podemos encontrar en la provincia de Granada. Con
una poblaciéon que supera los 180.000 menores de edad, no existe ningun equipo. Solo el
Hospital ‘Virgen de las Nieves' dispone para la atencion a nifos y niflas un pediatra con re-
duccion 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

m cuidados paliativos pediatricos: ‘Regional de Malaga'y ‘Fundacion Cudeca’. En el primer caso

existen 3 equiposy en el segundo solo 1, pero nuevamente hemos de sefalar 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.

La provincia de Sevilla tiene como referente de los cuidados paliativos pediatricos el Hos-
pital ‘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 Onco-
logia, 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 descripcion, en el momento de proceder a la elaboracion del estudio que presen-
tamos -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.
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Tabla 2: Recursos cuidados paliativos pediatricos por provincias en Andalucia
PROFESIONALES QUE INTEGRAN LOS EQUIPOS

73
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; HU Torrecardenas 2 2 0 0,25 0]
ALMERIA
H Huercal-Overa 0,5 1
CApIz HU Puerta del Mar 1 1 1 0 0 114
CORDOBA HU Reina Sofia 2 2 2 0 0* 0.9°
HU Juan Ramoén
HUELVA Jiménez 2 2 2 0] 0 0(2)
HU Virgen de
GRANADA 1,662 0, 7% 0 0 0
las Nieves
JAEN HU Jaén 1 1,5 1 0,25° 0,25°
3 HU Regional de Malaga 3 32 3 0 0.3° 0.3°
MALAGA
Fundacién Cudeca 1 1 1 0 0.5 0.5
SEVILLA HU Virgen del Rocio 3 3 3 0 o,5" 1
1. Técnico en Cuidados Auxiliares de Enfermeria m

2.1 pediatra con reduccién de jornada 1/3

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 Andalu-
cia (REDPAL) es necesario incrementar los recursos para los servicios de cuidados paliativos
pediatricos conforme se refleja en la Tabla 3.

El niumero 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 necesidad 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

Trabajo social
Psicélogos 100%  Trabajo social 100% compartido con
Pediatria

N° de equipos

AEHE pediatra/Enfermera

Almeria 1 1

Cadiz

Cordoba

Cranada

Huelva

Jaén

NN (N[N IN [ WN
—

Malaga 1 1

Sevilla 5 1 1

Fuente: Red de Cuidados Paliativos de Andalucia (RedPal
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