E DEFENSOR DEL MENOR DE ANDALUCIA

ha determinado que en el ejercicio al que se refiere este informe se hayan
tramitado 574 quejas en este ambito. Representan estos datos un total
del 34 por 100 de toda la actividad anual.

Las cuestiones que versan sobre asuntos de familia también han
adquirido un especial protagonismo. Se han tramitado 160 quejas en las
que se abordan principalmente asuntos relativos a ruptura de la pareja
y conflictos por la guarda y custodia de los hijos, o problemas con el
reconocimiento de beneficios a las familias numerosas.

Desde el punto de vista cuantitativo destacan también las intervenciones
relativas al Sistema de Proteccién, donde se engloban las situaciones de
guarda, desamparo, tutela y medidas de proteccion, al haberse tramitado
un total de 99 expedientes de queja.

En este dmbito destacamos también las 61 reclamaciones donde se
aborda la posible existencia de una situacién de riesgo de algin menor.

3.1.2. Tematica de las quejas

A continuacion, describimos la actividad de la Institucion en defensa y
promocién de los derechos de la infancia y adolescencia durante 2017. Se
reflejan en el relato las actuaciones emprendidas, a instancia de parte o
de oficio, las respuestas de las administraciones interpeladas asi como las
resoluciones y decisiones adoptadas por la Defensoria en funcién de los
derechos comprometidos.

3.1.2.1. Derecho a la salud

Muchos son los instrumentos normativos nacionales e internacionales
que contienen disposiciones para la proteccion de los derechos de las
personas menores de edad en el aspecto sanitario.

En nuestro ambito autondmico cabe hacer mencién de la Ley 1/1998,

de 20 de abril, de los derechos y atencién al menor (articulo 10), y el
Decreto 246/2005, de 8 de noviembre, por el que se regula el ejercicio del
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derecho de las personas menores de edad a recibir atencidn sanitaria en
condiciones adaptadas a las necesidades propias de su edad y desarrollo
y se crea el Consejo de Salud de las personas menores de edad.

En el marco de las actuaciones de prevencion y promocion de la salud de
los menores de edad destacamos, en primer lugar, la administraciéon de
las vacunas, cuya gestion viene discutiéndose en los ultimos tiempos en
algunos aspectos.

En el informe correspondiente al ejercicio de

2016 dimos cuenta de la problemaética suscitada Los menores
en relacién con la vacuna de la tosferina, y de edad tienen
apuntamos la que se iniciaba con respecto a la derecho a recibir
vacuna_cién _frente al neumococo, pues la decisién una atencion
administrativa de incluirla en el calendario .

vacunal para los nacidos a partir del 1 de octubre G
de 2016 generd malestar entre quienes habian adaptadgalas
sido padres antes de esa fecha, y cumpliendo necesidades
las recomendaciones de los pediatras de sus propias de
hijos, les procuraron las dosis correspondientes su edady

cuando conforme a dicho calendario procedia,
haciendo frente necesariamente a su coste.

desarrollo

Conscientes de que la prestacion se introduce en la cartera de servicios
del sistema sanitario publico en un determinado momento, algunos
ciudadanos acudieron a esta Institucion para solicitar que los menores
que hubieran recibido alguna dosis de la manera antes descrita, pudieran
recibir el resto de las que determina el calendario en sus momentos
temporales oportunos, aun cuando hubieran nacido con anterioridad a
la fecha sefialada.

Entendianquedeotraformala Administracionsanitariaestariaincurriendo
en una actitud discriminatoria y vulneradora de los derechos de estos
menores, que podian perfectamente ser vacunados en sus centros de
salud de las dosis restantes, evitando asi el sacrificio econédmico que la
administracion privada de la vacuna entrafia, razén por la que muchos
menores se habian visto desprotegidos.
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Afortunadamente, la decision inicial de vacunar exclusivamente a los
nifios nacidos a partir del 1 de octubre de 2016 result6 modificada,
una vez que desde la Administracién sanitaria se valor6 la necesidad
de alcanzar los niveles deseados de cobertura con el fin de procurar la
proteccion indirecta de la poblacion no vacunada, y a este fin se procedio
a recomendar la vacunacién de todos los nifios/as nacidos desde el 1 de
noviembre de 2016, la cual al parecer comenzé a llevarse a cabo a partir
del 3 de abril de 2017.

Se apuntaba también en el informe recibido desde la Consejeria de
Salud, que se habian dirigido instrucciones a los centros sanitarios para
la captacion de los niflos/as no vacunados nacidos a partir del 1 de
noviembre de 2016, por lo que confiando en que asi hubiera ocurrido en
la mayoria de los casos, advertimos no obstante a los interesados de la
posibilidad de solicitar, de lo contrario, la aplicacion de las dosis que les
faltaran.

Considerando por nuestra parte que se solucionaba el problema,
concluimos nuestras actuaciones en el expediente, aunque légicamente
la medida referida no satisfizo a todos, puesto que el momento en que se
adoptd y comenzo a aplicarse no impidié que algunos padres adquirieran
privadamente las dosis que sus hijos necesitaban con posterioridad al
1 de octubre de 2016, y se sintieran castigados precisamente por su
preocupacién y responsabilidad en la proteccién de sus hijos, traducida
en un importante esfuerzo econémico que no fue resarcido.

: Con todo, las incidencias concretas en la

Con?’"uamos administraciéon de diferentes vacunas también
tramitando fueron objeto de queja, principalmente por causa
quejas por la de desabastecimientos puntuales (queja 17/0763,
ausencia de queja 17/1392 y queja 17/4753).

especialistas
en pediatria en
ISl en pediatria de centros de salud y consultorios

de salud y en mdltiples localidades de nuestra geografia. La
consultorios problematica por la escasez de estos profesionales,

Tradicionalmente incluimos en este apartado la
reivindicacion para la dotacién con especialistas
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y por tanto la dificultad para cubrir las plazas y llevar a cabo las sustituciones
del personal, resulta bien conocida, lo que no obsta para que aquella se
suscite, y los ciudadanos reclamen este derecho para sus hijos.

Sorprendentemente durante 2017 no hemos registrado ninguna queja
sobre este asunto, aunque arrastrabamos la tramitaciéon de algunas que
se plantearon el afio anterior, y que tras la recepcion de los informes
oportunos, se han visto finalizadas.

Asi en la referida al centro de salud de La Carolina (Jaén), el informe
administrativo viene a explicar las circunstancias que han incidido en las
modificaciones producidas en el régimen de atencién de pediatria en la
localidad, a raiz de las situaciones de baja laboral de los profesionales que
vienen desempefiando esta funcion.

Nos indican que una de las dos plazas de pediatria esta desempefiada
por un especialista en pediatria y otra por una especialista en medicina
de familia, posibilidad que se ajusta a la legalidad en el caso de que no
existan especialistas pediatras disponibles para acceder a aquellas.

Ciertamente los dos profesionales estuvieron de baja, coincidiendo
ambos durante un periodo en torno al mes y medio, durante el cual no
fueron sustituidos, aunque sus funciones se desempefiaron por otros
pediatras que acudian de centros de salud préoximos, y por los médicos
de familia del centro de salud.

Con posterioridad a la reincorporacion de su baja, el Unico pediatra en
activo disfrutd de quince dias de vacaciones, siendo cubierta la demanda
asistencial igualmente por los médicos de familia del centro. Después
se regularizd la situacidén y las consultas de pediatria vienen siendo
desempefiadas con normalidad.

Atenor de lo expuesto, y aunque partimos de que la situacion descrita no
esla deseable, conscientes de la problematica a la que hemos aludido mas
arribayteniendo en cuenta latemporalidad de la situacion, determinamos
la conclusién de actuaciones en este expediente, considerando que no se
habia producido vulneracion de derechos (queja 16/4233).
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Por lo que hace a la denuncia que se hacia respecto del consultorio de
Almensilla (Sevilla), la Administracion Sanitaria nos comenta que dicho
dispositivo sanitario cuenta con una plaza de pediatria, a pesar de que
la poblacién pediatrica de la zona (740 nifios/as) se aleja de la ratio
establecida al efecto (1500 nifios/as de 0-14 afios).

Dicha plaza la desempefia un médico especialista en medicina familiar
y comunitaria, por la falta de pediatras de la que venimos hablando, y
a la vista del escaso cupo de pacientes adscritos, desempefa al mismo
tiempo otras funciones, circunstancia que a nuestro modo de ver es la
que determina el régimen de organizacion de su jornada (queja 16/6615).

En Ultimo término y por lo que se refiere a la solicitud de pediatra para el
consultorio del barrio del Naranjo en Cérdoba, se nos aportan diversos
argumentos que penalizarian al traslado al mismo de uno de los cuatro
pediatras que atienden en el centro de salud de referencia, a saber, que
se anularia la oferta de tarde que esta disponible en la actualidad, que los
menores habrian de compartir espacios con los adultos, porque no hay
superficie para ubicar una nueva consulta de pediatria, y que se quebraria
el principio de trabajo en equipo.

w Ahora bien, al margen de la atencién
He{nosrec:bld’o. : primaria de la salud, si hemos recibido
quejas por el déficit reclamaciones  sobre déficit de
GRSl [F3 R profesionales en el ambito de la
dmbito de la atencion atencién especializada que merecen ser
especializada a destacados. Hemos recibido quejas por el
déficit de profesionales en el ambito de la

IS atencion especializada a menores.

Uno de ellos atafie a la falta de sustitucion de una profesional tras su
jubilacién en un determinado centro hospitalario, generando demoras
en las revisiones periddicas de pacientes afectados por enfermedades
oncohematoldgicas, aunque la informacién ofrecida por aquel viene a
justificar la falta de adecuacion de la actividad a la planificacion durante
un determinado periodo de tiempo, afirmando que en la actualidad la
situacion se ha solventado (queja 17/1473).
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Otros tantos expedientes han invocado el cierre de la unidad de
referencia de traumatologia pediatrica del hospital Virgen del
Rocio, para denunciar el perjuicio ocasionado a la atencién especializada
de menores afectados por escoliosis de aparicién precoz. Sefialan
los interesados que sus hijos han sido atendidos durante afios por un
equipo de pediatras especializados y formados en la aplicacién en nifios
de las técnicas mas vanguardistas y los tratamientos mas innovadores
existentes a nivel mundial, pero que a partir de julio del aflo pasado
tuvieron conocimiento del desmantelamiento de la unidad por renuncia
del equipo integrante de la misma sin que desde el SAS se evite y se
justifique esta circunstancia alegando motivos de incompatibilidad entre
el ejercicio de la profesion en el ambito publico y privado.

Elinforme que nos ha remitido el hospital reconoce la renuncia voluntaria
del jefe de la seccién de ortopedia infantil y de otros tres facultativos,
por su deseo de dedicarse exclusivamente a la actividad privada, pero
afirma que los profesionales de la misma son todos traumatélogos de
formacion que después se han especializado en el tratamiento de lesiones
o malformaciones del nifio, sin que la Unidad haya funcionado nunca de
maneraindependiente respecto del resto del servicio de traumatologia, de
hecho en las intervenciones siempre estan presentes dos traumatologos,
con participacion de nifios y adultos.

Se explica por otro lado que la unidad sigue considerandose centro de
referenciaanivel nacional (CSUR) porque contintareuniendolos requisitos
para ello y que esta pendiente de reevaluacion porque ha transcurrido el
periodo inicial de cinco afios, y ademas se estan redisefiando los criterios
desde el Ministerio.

También se refleja en el informe la labor detallada de informacion que se
ha llevado a cabo en relacién con las familias afectadas y se nos da buena
cuenta de las medidas adoptadas a nivel de personal, con mencién de las
incorporaciones habidas, organico y operativo (queja 17/4332).

La denuncia por falta de UCI pediatrica en Huelva suscité una nueva

peticion de informe a fin de comprobar hasta qué punto se estaba
dando cumplimiento a uno de los acuerdos alcanzados en el marco
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de la problematica sanitaria que afecta a esta provincia. La noticia la
conocimos por diversos medios de comunicacion, que hablaban de una
iniciativa dirigida a ampliar la cartera de servicios del centro, con el objeto
de que algunos procedimientos diagnosticos y terapéuticos que venian
exigiendo el desplazamiento a otras localidades, pudieran ahora llevarse
a cabo en el mismo. Asi se anunciaba la puesta en marcha de una nueva
UCI pediatrica, a la que se afiadia una unidad de cirugia pediatrica.

Por nuestra parte preguntamos cémo habria de quedar organizada la
UCI, con cuantos puestos nuevos iba a contar, y qué nueva actividad iba a
poder desarrollarse en el centro en relacién con la atencion sanitaria de
los menores en edad pediatrica, de forma que mejorara su capacidad de
resolucion y evitara traslados innecesarios.

En este orden de cosas, se nos ha dicho que la UCI pediatrica del hospital
Juan Ramoén Jiménez de Huelva se encuadra en el modelo de unidades de
tipo mixto, con atencién a pacientes criticos tanto neonatos (entre 0 y 28
dias) como pediatricos (mayores de 28 dias). A este fin se configura con
diez puestos, de los que tres son nuevos, y se destinan especificamente
al grupo de los pacientes pediatricos. Ademas, se alude a la inversion en
recursos humanos y materiales para poder llevar a cabo la cartera de
servicios de cuidados paliativos pediatricos que se nos detalla, teniendo
en cuenta que respecto de los procesos que no se incluyan en la misma,
podra estabilizarse a los pacientes con caracter previo a su traslado a los
centros de referencia (queja 16/5612).

También hemos intervenido por la falta de prevision de habitaciones
individuales para los nifios en el proyecto de reforma del hospital
materno-infantil de Granada. Hemos solicitado de la Direccién General
de Asistencia Sanitaria y Resultados en Salud del SAS datos sobre la
manera en que se ha producido la adaptacion al Decreto 246/2005,
de 8 de noviembre, en los hospitales que ya venian funcionando a su
entrada en vigor, si las reformas han conducido a que en la actualidad
las habitaciones destinadas a los menores de 14 afios cuenten con una
sola cama o con dos, con detalle del numero de habitaciones, y si son
dobles o simples, para todos los hospitales del Sistema sanitario publico
de Andalucia.
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También preguntamos como se garantiza el descanso del acompafiante
de la persona menor de edad en las habitaciones, con indicacion del
tipo de mobiliario que se dedica a esta finalidad (sillones, camas) y
especificamente si con este objeto se utiliza la cama sobrante en las
habitaciones dobles; cémo se han disefiado las habitaciones del area de
pediatria en los hospitales de nueva construccién tras el Decreto, qué
porcentaje de ocupacion han tenido las areas de pediatria de los centros
hospitalarios del sistema sanitario publico de Andalucia en el ejercicio de
2016, y qué porcentaje de ingresos de menores de 14 afios se ha llevado
a cabo en habitaciones dobles con expresién del motivo que lo justifique,
asi como qué seguimiento de este asunto se ha llevado a cabo por el
Consejo de Salud de las personas menores de edad.

El informe que hemos recibido ofrece una informacién muy completa,
pero la reversidn total de las estructuras hospitalarias de los centros
de Granada al estado previo a la fusidon, hace innecesario nuestro
pronunciamiento, toda vez que esta previsto que el espacio que iba a
ocupar el nuevo hospital materno-infantil vuelva a su destino anterior,
como centro de traumatologia, lo que no obsta para que la informacion
remitida pueda ser utilizada para planteamientos similares en el futuro
(queja 16/2125).

Por otro lado, como actuacion esencialmente destacada, con repercusion
en la esfera de derechos de las personas menores de edad en el ambito
de la salud, queremos aludir en este epigrafe a la elaboracion durante el
pasado afio de un estudio especifico destinado a investigar la medida
del cumplimiento de los derechos que reconoce la norma andaluza
que garantiza la dignidad de la persona en el proceso de muerte (Ley
2/2010, de 8 de abril).

Con una metodologia esencialmente cualitativa, con participacion de
todos los sectores implicados a través de diversas jornadas mantenidas
con asociaciones de pacientes y familiares y cuidadores de enfermos
terminales, profesionales del sector de los cuidados paliativos, y gestores
de diversas areas implicadas en la atencion de aquellos; a lo que se
han unido visitas, aportaciones por escrito, y respuestas a un pequefa
encuesta que realizamos a través de nuestra web; hemos elaborado
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el Informe Especial denominado “Morir en Andalucia: Dignidad y
Derechos”, que tras su presentacion en el Parlamento de Andalucia,
puede consultarse en la web del Defensor.

Con una perspectiva estrictamente juridica, hemos tratado de analizar
hasta qué punto en los procesos asistenciales de los pacientes que
padecen enfermedades en fase avanzada con criterios de terminalidad,
sevienen preservando los derechos a la informaciény al consentimiento
informado, el rechazo del tratamiento y la retirada de una intervencion,
la realizacion de la declaracion de voluntad vital anticipada, la recepcién
de cuidados paliativos integrales y eleccion del domicilio para recibirlos,
el tratamiento del dolor, la administracion de sedacion paliativa, el
acompafiamiento y la salvaguarda de la intimidad y confidencialidad.

Y es que nuestra vertiente institucional como Defensor del Menor de
Andalucia, nos ha llevado a no perder de vista al colectivo que se integra
por las personas menores de edad a la hora de llevar a cabo esta tarea, al
cual incluso le hemos dedicado, por lo que hace a algunos de los derechos
evaluados, menciones especificas.

Asi, en cuanto al derecho a la informacién
y al consentimiento informado, analizamos
en dicho estudio la normativa de referencia
(apartados 6 y 7 del articulo 9 de la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, tras la
modificacién operada por la Ley 26/2015,
de modificacién del sistema de proteccion
a la infancia y la adolescencia, asi como el
articulo 11 de la ley 2/2010, de 8 de abril),
con las diferencias que en este sentido
se introducen, principalmente la persona

Hemos analizado
en el informe “Morir
en Andalucia.
Dignidad y
Derechos” el
derecho a la
informacion y al

consentimiento
informado: los

menores deben
ser escuchados
siempre, y no solo
a partir de los doce
anos.

menor de edad debe ser escuchada siempre,
y no solo a partir de los doce afios; mientras
gue los que tengan 16 afios o mas, si deben
ser sometidos a actuaciones de grave
riesgo, sera su representante legal el que
en definitiva preste el consentimiento.
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Por lo demas, en cuanto se refiere a la situacion Existe una
de los pacientes menores de edad afectados carencia
por _enfgrmedades avanzadas'con criterios‘de generalizada
terminalidad, hemos denunciado que existe e

una carencia generalizada de habilidades para de habilidades
adaptar la informacién a sus circunstancias, de | gl /utld L]

forma que practicamente se les obvia a este informacion a
respecto, incluso en el caso de los mayores de los menores que
16 afos, a menos que obstinadamente reclamen se encuentran

su recepcidén y siempre que sus padres no se
opongan.

en fase terminal

Las dificultades para la informacion y el consentimiento se acrecientan
en este colectivo de pacientes, reproduciéndose de forma mas acusada
los déficits apreciados en el cumplimiento de estos derechos en el caso
de pacientes adultos, por lo que las necesidades de acompafiamiento y
acogida para con los mismos y sus familiares son mucho mayores.

Por su parte la especificidad de la atencién de cuidados paliativos a
los nifios y adolescentes se justifica por si misma. El documento sobre
Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud:
criterios de atencién, determina con mucha claridad los aspectos que
marcan dicha consideracién especifica:

1. Amplia variedad de enfermedades (neurolégicas, metabdlicas,
cromosomicas, cardiolégicas, respiratorias e infecciosas,
oncolégicas, complicaciones por prematuridad, trauma) y la
duracion impredecible de la enfermedad, perteneciendo muchas
patologias al grupo de las denominadas raras y de caracter familiar;
algunas sin diagnostico.

2. Variabilidad en la edad de los pacientes, puesto que la atencion
comienzaya en la fase prenatal con el diagndéstico de enfermedades
limitantes o de prondstico letal, continda en el periodo neonatal
y se prolonga hasta adultos jévenes, que por sus caracteristicas
clinicas (diagnostico en la infancia, trayectoria clinica, e incluso peso
o tamafio) requieren un enfoque pediatrico en su atencion.
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Reducido numero comparado con los adultos, el nUmero de casos
pediatricos que requieren cuidados paliativos es mucho menor.

Disponibilidad limitada de farmacos especificos para los nifios:
casi todos los tratamientos farmacolégicos disponibles estan
desarrollados, formulados y autorizados para su uso en adultos y
raramente estandisponiblesenformade suspension(especialmente
los tratamientos para el dolor con opioides de liberacion prolongada)
que sean faciles de administrar a los nifios pequefos.

Factoresdedesarrollo: los nifios estdn en continuo desarrollo fisico,
emocional y cognitivo. Esto afecta cada aspecto de sus cuidados,
desde la dosis de la medicacién, a los métodos de comunicacion,
educacién y apoyo.

Papel de la familia: El nifio y la familia constituyen la unidad de
atenciéon. Los padres estan profundamente involucrados como
cuidadores y responsables en la toma de decisiones.

Un area de conocimiento relativamente nueva que, en pediatria, se
ha hecho mas patente por los avances tecnologicos que permiten
prolongar la supervivencia de un mayor numero de nifios con
patologias complejas que hasta hace poco los habrian conducido
a un rapido deterioro y a la muerte.

Implicacién emocional: cuando un nifio estd muriendo, puede
resultar extremadamente dificil para los miembros de la familia
y cuidadores aceptar el fracaso del tratamiento, la irreversibilidad
de la enfermedad y la muerte.

Aflicciény duelo: después de la muerte de un nifio, es mas probable
que el duelo sea grave, prolongado y, a menudo, complicado.

Cuestiones legales y éticas: los referentes legales son los padres o
tutores del nifio. Amenudo no se respetan los derechos legales del
nifio, sus deseos y su participacion a la hora de elegir. Puede haber
conflictos entre la ética, la conducta profesional y la legislacidn,
especialmente en lo que concierne a los nifios.
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1. Impacto social: es dificil para el nifio y la familia mantener su
papel en la sociedad a lo largo de la enfermedad (colegio, trabajo,
ingresos).

El Plan Andaluz de Cuidados Paliativos establece como objetivo dentro
de su linea de atencion sanitaria el de abordar los cuidados paliativos
en los nifios y adolescentes tanto en patologias oncolégicas como no
oncolégicas, atendiendo a sus caracteristicas diferenciales o especificas.

Segun sefiala el informe recibido de la Consejeria de Salud sobre este
asunto, la asistencia de cuidados paliativos de los nifios y adolescentes
esta llamada a participar del mismo esquema de atencion compartida
que se prevé para los adultos con caracter general. Conforme al mismo,
aquella implicaria la actuacién de los recursos convencionales (pediatras
de atencion primaria y hospitales) conjuntamente con la de los recursos
avanzados cuando su intervencion se haga precisa atendiendo al criterio
de complejidad.

Asi se nos dice por la Administracion que se viene actuando, aunque
igualmente se reconoce que hay una escasa proporcion de pacientes
derivados para ser atendidos por los recursos avanzados y al mismo
tiempo se apunta la existencia de tres unidades de cuidados paliativos
pediatricos que sirven de refuerzo, las cuales se localizan en concreto
en el hospital Materno-infantil de Malaga, el hospital Virgen del Rocio de
Sevilla, y en el hospital Torrecardenas de Almeria.

El aludido informe puntualiza al respecto que la de Malaga esta integrada
por dos médicos y dos enfermeras, atendiendo los primeros en el hospital
y el domicilio, y las segundas dedicadas por completo a la atencion de
cuidados paliativos de los menores en el domicilio. Se apunta el apoyo del
servicio de salud mental infanto-juvenil.

Se indica también que la de Sevilla cuenta con dos médicos y una
enfermera cuya misién es atender al paciente hospitalizado y en el
domicilio cuya complejidad lo requiera, coordinandose en este ultimo
caso con los recursos avanzados de cuidados paliativos, y valiéndose del
equipo de salud mental infanto-juvenil para la asistencia psicologica.
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En dltimo término se nos dice que la unidad de cuidados paliativos de
Almeria se encuentra en fase de proyecto avanzado.

Con este punto de partida nos preguntamos por la necesidad de que a
este fin se constituyan recursos especificos y la manera en la que habrian
de organizarse, asi como la valoracion de la atencién que se viene
dispensando en la actualidad a este colectivo y la opinién en torno a la
posibilidad de que hoy en dia puedan ser asistidos en el domicilio.

Para empezar, en la Jornada celebrada con profesionales de
los diferentes recursos implicados en la atencion de cuidados
paliativos se llevaron a cabo algunas matizaciones sobre el régimen de
funcionamiento antes puesto de manifiesto.

Por ejemplo en cuanto a la unidad del hospital Torrecardenas (Almeria)
se dijo que hay un pediatra que atiende exclusivamente en el hospital,
y respecto a las de Malaga y Sevilla que la atencion domiciliaria se
limita al horario que va desde las 8:00 hasta las 15:00, cifiéndose los
desplazamientos en el primero solo a la capital malaguefia, y aunque
en el segundo se intenta extenderlos a toda la provincia, ciertamente se
realizan con muchas limitaciones.

La coordinacién con los equipos de salud mental infanto-juvenil para
la atencién psicoldgica se revela en la practica inexistente. Y ni siquiera
se habla de la presencia de trabajadores sociales, cuya participacion se
busca en los servicios ordinarios de los centros sanitarios o incluso los
propios de las entidades locales.

En cuanto a los recursos convencionales, se puso de manifiesto que los
pediatras de atencién primaria no acuden alos domicilios y, de forma paralela
a lo que ocurre con los médicos de familia para la atencién de cuidados
paliativos de los adultos, aquellos se ven sobrepasados con su habitual
cartera de servicios (patologia urgente, programa del nifio sano, etc.) como
para atender a nifios que requieren alta intensidad de actuaciones.

Laatenciénenelhospital sedificultaporque se concibe comounrecurso
de agudos y cada vez hay que dispensar atencién a mas nifios crénicos
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complejos. A resultas de la tecnificacion sanitaria cada vez hay mas
supervivientes de enfermedades que antes provocabanineludiblemente
la muerte y que plantean muchas necesidades complejas de salud.

En concreto, el documento sobre Cuidados Paliativos Pediatricos en el
Sistema Nacional de Salud que mencionamos mas arriba distingue en
esta modalidad de atencién: enfermedades progresivas sin opciones
curativas donde el tratamiento es paliativo desde el diagndstico,
situaciones que amenazan la vida para las cuales el tratamiento
curativo puede ser viable pero también puede fracasar; enfermedades
qgue requieren largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a
mantener la vida, pero donde todavia es posible la muerte prematura;
y situaciones irreversibles, no progresivas, con grave discapacidad,
gue conllevan una extrema vulnerabilidad de padecer problemas de
salud.

Por su parte, la atencion en el domicilio de los La atencién en
pacientes paliativos pediatricos se esgrime S

como una prioridad ética y legal puesto que el,dom'c'ho_de_los
tienen derecho a decidir dénde recibir los [ deldlZU Ly el Lelae5
cuidados y dénde quieren fallecer y para pediatricos se
ello deben contar con los medios que se esgrime como una

hagan precisos, aqnando todos Ips esfuerzos prioridad ética
para que sea posible en cualquier punto de lezal
nuestro territorio. y'e§

Pero no puede decirse que los nifios en la actualidad vengan siendo
atendidos con los medios que precisan. La atencion de cuidados
paliativos a las personas menores de edad, fundamentalmente en el
domicilio, plantea un problema de equidad mucho mas acusado que
en el caso de los adultos. El porcentaje de pacientes pediatricos que
fallece en el hospital es significativamente elevado (hay quien lo cifra
en el 80%), y la causa de este dato estadistico debe buscarse en la falta
de seguridad que acompafa a la asistencia en el domicilio, puesto que
los nifios quieren estar en sus casas y los padres también, pero para
eso deben sentirse apoyados y esto no se consigue si no se garantiza la
atencién continuada las 24 horas durante todo el afio.
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No todos los nifos En definitiva, por parte de nuestros
en fase terminal consultores se reconoci6 la necesidad de

pueden ser asistidos organizar la atencion sobre la base de
por un recurso
especifico, pero

un modelo compartido, principalmente
por la dispersion geografica de nuestra
. = region, pero se criticO que se pretenda
eéste debe existir hacerlo con recursos de adultos o de
como soporte a primaria, considerando que este esquema
los profesionales organizativo se cae por la falta de
de los recursos formacion, de tiempo, y de ganas. Parece
existir acuerdo en cuanto a que no todos
los nifilos con enfermedades incurables en
fase avanzada pueden ser asistidos por un
recurso especifico, pero en todo caso éste debe existir para que sirva de
soporte a los profesionales de los recursos convencionales y sea a donde
puedan llamar para consultar.

convencionales

” Ademas se puso de manifiesto que los
Tratar a un nino en profesionales de adultos presentan muchos
gl BT R reparos cuando tienen que tratar a un nifio.
muy duro también De hecho, algunos de los integrantes de los
para el profesional, equipos d_e soporte de cwdaqlos paliativos
por lo que contar que acudieron a nuestras jornadas nos
. contaron sus experiencias en este sentido
con un equipo de y aunque habian intervenido en algunos
soporte que ofrezca casos cuando se habian visto obligados a
(TS gl hacerlo, expresaban un sentimiento de
impagable falta de capacidad para enfrentarse solos a
esta tarea y reclamaban poder contar con
un equipo de apoyo, al que contactar para resolver las dudas e incluso
poder llegar a realizar alguna visita domiciliaria conjunta. Tratar a un nifio
resulta muy duro también para el profesional, por lo que contar con un
equipo de soporte que ofrezca respuestas se estima impagable.

La falta de estrategia especifica para la atencidén de cuidados paliativos
de nifios y adolescentes ha llevado a la ciudadania a movilizarse para
su implantacién y la apuesta por unidades peculiares, a semejanza de
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las que existen en otras Comunidades Auténomas. Estas demandas
han desembocado en la aprobacién unanime por el Parlamento de
Andalucia de una proposiciéon no de ley, que incorpora los siguientes
compromisos:

«1.  Asegurarygarantizar la continuidad asistencial de atencién
pedidtrica especifica de cuidados paliativos durante las 24 horas
del dia, los 365 dias del afio.

2. Desarrollar, en el marco de la actualizacion del Plan de
Cuidados Paliativos de Andalucia, un modelo integrado de atencién
para toda la Comunidad Auténoma que, al igual que ya estd
establecido para los adultos, dé una cobertura completa, especifica
y de calidad en el caso de jévenes, nifios y nifias, sea cual sea la causa
que determine esta situacién (oncoldgica o no oncoldgica).

3. Crear, a la mayor brevedad, una red andaluza de cuidados
paliativos pedidtricos en los centros hospitalarios andaluces y
en el hogar, que garantice el principio de equidad para todos los
habitantes de nuestra Comunidad Auténoma:

a) Dicha red incorporard, con la dimension necesaria segun la
poblacidn de referencia y los casos estimados, unidades funcionales
referentes en cuidados paliativos pedidtricos, con profesionales que
dispongan de formacién avanzada en cuidados paliativos. Estos
pediatras serdn los referentes de la atencién a los nifios tanto en el
hospital como en el propio domicilio. La atencién en el domicilio la
realizardn cuando la complejidad del caso lo requiera, a instancias
del equipo de cuidados paliativos avanzados de la zona o de su
pediatra de cabecera, y siempre que la familia lo solicite.

b) La red, que tendrd como centros de referencia los hospitales
de las capitales y comarcales de todas las provincias, se pondrd
en marcha en dos fases. En una primera fase, y en un plazo no
superior a tres meses, se creardn dos unidades de cuidados
paliativos pedidtricos que cubrirdn todas las necesidades durante
las 24 horas, una en Sevilla, aprovechando la experiencia de los

87



INFORME ANUAL 2017 ﬂ DEFENSOR DEL MENOR DE ANDALUCIA

paliativistas y pediatras de los hospitales Virgen del Rocio y Virgen
Macarena, y otra en Mdlaga, donde el Materno Infantil del hospital
Carlos Haya tiene ya una estructura que funciona durante parte
del dia. Y en una segunda fase se creardn o consolidardn nuevas
unidades especificas en otras provincias, segun las caracteristicas
geogrdficas y demogrdficas de Andalucia, y siguiendo el modelo
de funcionamiento de Mdlaga y Sevilla.

4. Elaborar, a la mayor brevedad, un informe diagndstico para
conocer con exactitud elnimeroy destino actual de los profesionales
con conocimientos y experiencia en paliativos con menores en
Andalucia y, teniendo en cuenta la situacién real, desarrollar un
programa de formacion especifico para los profesionales en el
gjercicio de cuidados paliativos pedidtricos y para el fomento de
nuevos paliativistas pedidtricos, con dos niveles de formacion:

a) Formacién bdsica-intermedia para los pediatras y profesionales
que atienden al nifio o a la nifia y adolescente en atencion primaria
y hospitales.

b) Formacién avanzada para los pediatras referentes de hospitales
y recursos avanzados de cuidados paliativos. La formacién tedrica
se completard con la prdctica junto a quienes ya desarrollan su
labor en paliativos pedidtricos en Andalucia.

5. Impulsar y fomentar entre los profesionales médicos el
compromiso personal y la vocacion a la hora de atender el final de
las vidas de los nifios y nifias.

6. Garantizar la homogeneidad de la prdctica de los profesionales de
cuidados paliativos pedidtricos y la necesaria coordinacidn entre todos
los centros de la Red Andaluza de Cuidados Paliativos Pedidtricos.»

En el desarrollo previsto de los cuidados paliativos pediatricos el informe
de la Consejeria de Salud afirma que esta proyectada la designacion de
pediatras por hospital con formacién avanzada en todas las provincias,
asi como pediatras referentes con formacion avanzada que han de
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coordinarse con los pediatras del hospital y atencion primaria, asi como
con los equipos de soporte de cuidados paliativos, de tal manera que se
dé una respuesta homogénea y equitativa a la poblacion asistida.

Desde la Plataforma de Familias por los Cuidados Paliativos Pediatricos
en Andalucia, sin embargo, se advierte que desde la aprobacion de la
iniciativa parlamentaria aludida ha transcurrido un tiempo prudencial
y que, a pesar de haberse constituido una comisién de seguimiento de
los aspectos incluidos en aquella, solo les consta la contratacion de dos
pediatras y una enfermera en el hospital Virgen del Rocio, sin que exista
una hoja de ruta que fije objetivos a medio-largo plazo, desconociendo la
implantacién real en cada provincia, por lo que temen que el proceso se
ralentice mas de lo deseable:

En dltimo término solo nos queda resaltar que junto a los asuntos que
especificamente tienen en cuenta la condicién de menores de edad de los
sujetos de la asistencia sanitaria, existen otros muchos que reproducen
problemas similares a los que se plantean respecto a los adultos,
aunque la edad de los afectados no deja de ser un aspecto que afiade
singularidad a la resolucién de la cuestion.

En este punto nos encontramos también con demoras en intervenciones
quirurgicas que no tienen asociada garantia de plazo (queja 16/1195y queja
16/6990), solicitud de derivacién para ser atendidos en centros ajenos a
los hospitales del Sistema Sanitario Publico de Andalucia (queja 17/0645
y queja 16/6639), o acceso a determinadas prestaciones (financiaciéon
publica de mascarillas para acceso a medicamentos inhalados en la
queja 17/2107), visado de receta de leche sin lactosa para su bebé (queja
17/5712), o reparacién de silla de ruedas eléctrica para nifia de nueve
afos (queja 17/6588).
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3.1.2.2. Derecho a la educaciéon

Respecto de las quejas presentadas en 2017 resefiamos que, tanto desde
el punto cuantitativo como cualitativo, presentan escasas diferencias con
la tendencia iniciada hace varios ejercicios.

No obstante, destacamos el incremento de intervenciones por lo que
respecta al primer ciclo de las ensefianzas de Educacién Infantil. Se
ha aprobado una nueva normativa sobre este tipo de ensefianza con
el propésito de favorecer la escolarizacién de estos menores. Entre sus
novedades se encuentran un renovado sistema de ayudas dirigidas a
las familias para fomentar la escolarizacion en este ciclo y un novedoso
instrumento de adhesién de los centros privados que imparten estas
ensefianzas al programa de ayudas.

Por otro lado, y como viene siendo habitual, se ha continuado con la
tendencia ascendente respecto de las quejas que han tenido como
protagonista a la educacién especial. El incremento respecto del ejercicio
anterior se cifra en el 12%.

a) Educacion Infantil 0-3 afios

La entrada en vigor del Decreto-ley 1/2017, de 28 de marzo, de medidas
urgentes para favorecer la escolarizacion en el primer ciclo de la educacion
infantil en Andalucia, ha supuesto una verdadera convulsién que no ha
dejado indiferente a ninguno de los sectores que son sujetos participes en
esta etapa educativa, repitiéndose las muestras de descontento por los
profesionales del sector, sindicatos y familias, desde antes de su aprobacion.

La primera critica que recibié la nueva norma fue el haber sido elaborada
sin consulta ni consenso de los principales afectados y, por tanto,
imponiéndose unas nuevas condiciones que consideran perjudiciales
desde el punto de vista econémico.

La novedosa regulacion establece un nuevo modelo de gestién de
las escuelas de educacion infantil de titularidad municipal y aquellos
centros de educacién infantil de titularidad privada, asi como un
nuevo sistema de financiacion de los puestos escolares ofertados por
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