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ABC o100 Sucwr Q| neto seuen | Ragutrs

1
Samuel, un nifio con cancer: «Papa ha dejado su trabajo
para poder esta conmigo»

e M

 En el Dia Internacional de Cincer Infantil, Afanion pide que se el

| familias durante el tratamiento de esta enfermedad
|

liminen las barreras a las que se e

nfrentan los pacientesy sus

La plaza del Ayuntamiento de Toledo ha acogido este sdbado el acto

festivo, reivindicativo y de sensibilizacion organizado por la

Asociacion de Familias de Nifios con Cancer de Castilla-La
Los nifios con enfermedades precisan del apoyo de
sus padres especialmente ante problemas graves
como es el cancer, esto puede ocasionar problemas
laborales que pueden conllevar dejar el trabajo de
uno de los progenitores con las dificultades de
promocién profesional y econdmicas que pueden
suponer

Con frecuencia, quizas
demasiada frecuencia,
adolescentes
abandonan sus casas
voluntaria o
involuntariamente sus
casas sufriendo
situaciones de riesgo y,
en su caso, de abusos
sexuales, menores que
no siempre localizados
y, encaso de ser

EMEz= ¢ comunided Valenciana  Castellén

La Guardia Civil encuentra
en buen estado a la quinta
menor desaparecida de sus
tutores en 15 dias

La Joven, de 16 asios, estaba stendo buscada desde el pasado
Jueves, que desaparect6 en Burmana

GUARDIA CIVIL
W INTERIOR

Un dispositivo de la Guardia Civil. E. M

Una joven que desapareci6 el pasado jueves en la
localidad castellonense de Burriana ha sido localizada en
buen estado este martes por la tarde, después de su buisqueda
durante todo el fin de semana.

a su casas, no siempre
lo hacen en buenas
condiciones

TRIBUNALES

Cuatro anos de carcel por prostituir a
dos menores tuteladas por la

Generalitat - X

administraciones

encontrados o regresar

DiariodeMallorca

Depories. Econesnia Opimém  Cultara Ocic  VidayEstike  Comunidad
Prostitucion de menores tuteladas

en Mallorca: 12 aios y 50 dias de
silencio e inoperancia de las

La primera genuncla registrada por el Defensor del Menor por un caso s &5 de 2008 -

EMES: «Espeiia  Comunidad Valenciana
SOCIEDAD

Volcados con Maria, una
nifa "normal" con una
enfermedad rara

Pediaria del Hospital de Elche habilta el aula de escolares para
que una menor esté acompasiada de otros nifios durante su
‘watamtento de 6 horas

Maria tiene siete afos y un dia a la semana necesita someterse
aun tratamiento de seis horas -entre las 8:15 y las 14:30- que

12 Ahlinaha 2 acrar nactrada an 1ina hahitars

Los nifios con enfermedades poco frecuentes se
enfrentan a una situacion medicas de gran dificultad en
busca de un diagnistico y un tratamiento asi como a
circunstancias familiares, sociales, educativas, las
necesidades esepciales que pueden precisar, etc.,
tambien de especial dificultad en muchas situaciones.
No debemosolvidar la propia percepcion delnifios por
su enfermedad

én dal hneniral da

Mis Derechos

MALTRATO

Lajusticia condena a un hombre a tres meses de circel
por maltrato tras pegar a su hija en la cara

Fl condenado aleg6 que “quien no haya dado un cachete a sus hijos 1o es buen padre”. La Audiencia
Provinclal de Madrid sin embargo, recuerda que la patria potestad no ampara €l castigo fisico

8
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La Audiengia Provincial d= Madrid ha gondenado atres

o

meses d= prisién aun

padre por pegar un bafetdn 2 su hijz. de siete afos de edad, sin legara

acasionarle ninguna secusls fizica. La sentensia, qus ademas prohite al

condenada acercarse o comunicarse con la victima durante un afla y tres meses.

recusrda qu actes ne sstén amparades per la by y deben zar

mrmsicarario, AmEtr e rmbtrmte fmmmilime

El castigo fisico sigue siendo una realidad en nuestra
sociedad persistiendo una cultura que lo justifica hasta
el punto de recurrir sentencias a la Audiencia Provincial

Haya situaciones que indignan ademas
de parecer increibles ¢ Cbmo puede ser
gue aquellos encargados de proteger a
los desprotegidos puedan a su vez ser
unos maltratadores? Unos directamente,
otros desde su “inoperancia” que incluso
podemos considerar que encubriendo
una situacion inaceptable de todo punto.

£l Consell peaird explicacion:
supuesio la crisls més grave del Facto
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situscin y les fugao de

L Fisaalis de Menores elerid de este orobiemna cor

8105 cuawo oimos responsable

s el IMAS - El caso na

Lamentablemente actuaciones puntuales
cuestionan todo un sistema de
proteccion a la infancia desde la
seleccion y formacidn de los
profesionales, el seguimiento del trabajo
y evolucidén de los menores a su cargo,... ,
el control de los responsables
institucionales
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Editorial

Hemos querido hacer coincidir la difusién de este nimero con el dia 29 de
febrero Dia de las Enfermedades raras, aquellas que por su poca frecuencia (5
0 menos casos por 10.000 habitantes) . La mayoria de ellas son de origen
genético, afectan a la infancia,..., y van a provocar en muchos casos, ademas
de los graves problemas de salud, una gran carga familiar. Hemos querido
contribuir a la sensibilizacion acerca de esta problematica que en ocasiones
puede dar lugar a problemas de convivencia que incluso puede dar lugar a la
necesidad de la intervencion de los servicios de proteccion a la infancia y por
sus necesidades educativas a la atencidn en centros de educacién especial.

La situaciéon de la infancia también conlleva que diferentes colectivos se
agrupen para su defensa. Este es el caso de los nifos, sus derechos y los
procesos judiciales y la asociacién Plataforma Familia & Derecho de la que
forman parte también miembros de APIMM. Interés superior del nifio, justicia
adaptada a la infancia, salas amigables, profesionales especializados,.., luego
la practica es otra realidad.

Por otra parte, este nUmero también coincide con la andadura de un nuevo
Gobierno en Espaifia que ha anunciado entre sus prioridades potenciar las
politicas de infancia y acelerar reformas legislativas pendientes de Legislaturas
anteriores.

Cuando todavia esta pendiente el cumplimiento de Leyes anteriores, las de
2015, con la declaracidn administrativa de riesgo, registros de casos de
maltrato infantil,...., se anuncian otras Leyes y Planes que se supone si van a
exigirse su cumplimento y se va a dotar de medios (recursos humanos vy
econdémicos) itodo un acto de feij

La administracién autonémica también anuncia que va a adecuar su ley de
atencion a la infancia, ley de garantias de los derechos de los nifios de 1995, al
nuevo marco legislativo y a los problemas y necesidades actuales de
proteccidn y atencion a la infancia.

Desde APIMM vemos con satisfaccion este interés por la infancia y
adolescencia y ofrecemos nuestra colaboracién con la esperanza de que no
todo se quede en buenas palabras.

La sociedad, los profesionales, estan deseosos de contribuir a la mejora de la
atencion a la infancia, como se ha puesto de manifiesto en las recientes
Jornadas organizadas por APIMM en y con la Catedra Santander de Derecho y
Menores de la Universidad Pontificia de Comillas en las que han participado
mas de 400 personas.

También queremos contribuir a dar a conocer experiencias de Espafia y otros
paises, por lo que a partir de este nimero, ademas de actuaciones que se
estén llevando a cabo en Madrid, incluiremos actividades que se estan
desarrollando a nivel nacional e internacional, en este numero de Tenerife
(Canarias) y Medellin (Colombia).



Entrevista

En la Conferencia Inaugural sobre “El interés superior del nifio” de las Jornadas” sobre Infancia la Gran
ignorada” celebradas este mes de febrero Salome Adroher, profesora de la Universidad Pontificia de
Comillas, hizo referencia a la Plataforma de Familia y Derecho de la que es socio fundador, contactamos con
Isabel Winkels con el objeto de realizar una entrevista miembros de su Junta Directiva

Entrevistamos a Paloma Abad, vicepresidenta, y Carlota
O’Callaghan vocal de la Junta directiva de la Plataforma,
ambas abogadas de familia que siempre han vivido con
impotencia las consecuencias que en las familias tiene el
lento, y algunas veces defectuoso funcionamiento de los
juzgados de familia. Especialmente, su repercusién en la
parte mas sensible de las familias, que son los nifios. Han
vivido como una custodia mal conferida ha generado
auténticos sindromes y enfermedades en los nifos, que se
han sentido atrapados en una guerra que no es suya, y
sometidos a un auténtico conflicto de lealtades, que ha
Paloma Abad vicepresidenta Carlota O'Callaghan (vocal) ~ terminado afectando a su salud. Por eso, un grupo de

constituyeron esta Plataforma, dando cabida a todos los

que intervenimos en los procedimientos de familia, como
psicdlogos, mediadores, fiscales, trabajadores sociales, académicos, letrados de la administracidn de justicia,
o pediatras sociales, entre ellos el Director de esta revista que también fue socio fundador.

En la actualidad todos los procedimientos de familia, incapacidades y menores no son resueltos por
operadores juridicos especializados en Familia

Cual es la finalidad de la Plataforma de Familia y Derecho?

una jurisdiccidn exclusivamente especializada en Familia, dentro del orden

L famili jurisdiccional civil o, al menos, especializar a todos los operadores juridicos

& D : amilia & gue traten esta materia, dandole al derecho de familia la entidad vy el sitio
+ derecho gue le corresponde en la sociedad del siglo XXI. Esto conllevaria que todos

. La Plataforma surge con el objetivo primordial de conseguir la creacién de
P I: plataforma

los ciudadanos pudieran beneficiarse de una mayor especializacion de todos los profesionales que
intervienen en esta materia cuando soliciten la tutela judicial.

Estamos convencidos de que, sélo desde un enfoque multidisciplinar, se puede dar una respuesta mas agil y
precisa a las necesidades del grupo familiar en un proceso de ruptura, lo que es una necesidad imperiosa que
no puede demorarse mas, ya que en la sociedad actual, el modelo de familia y su problematica ha cambiado
y se ha incrementado la necesidad de resolucidon de los conflictos desde oéticas bien diferentes a las de
anteriores tiempos.

Juzgados especializados de Familia, que significan?

Significa que el juzgado cuente con un equipo de profesionales multidisciplinar cualificados porque se hayan
formado. Es decir que el juez se haya formado en familia, incapacidades y menores, que haya un fiscal
presente también especializado, que exista un equipo de psicélogo y trabajador social que se hayan formado
en la materia. Que los abogados que intervenimos hayamos recibido cursos de formacién y especializacion en
la materia.

Dado el cambio vertiginoso de la sociedad, la formacién continua se hace necesaria para todos los
operadores juridicos intervinientes.

Formacion especializada y continuada en temas de infancia y familia, ¢ Por qué esta materia es tan delicada
y se hace necesaria para todos los profesionales que intervienen en un procedimiento de familia?

Por ejemplo, los juicios de divorcio no sélo son los progenitores los que se separan, sino que suele haber
nifios que les afectan las resoluciones que se dictan.



El interés superior del nifo segln la Convencién de Naciones Unidas deben prevalecer en los asuntos que le
afecten. En ocasiones se les cita para oirles, o en exploracién del menor, audiencia del menor o bien
entrevistados por el equipo psicotécnico y esos nifios no se les sabe tratar adecuadamente, o la solucién que
se les da no es acorde a sus necesidades reales, sufren alteraciones no solo durante el proceso, sino muy
probable para toda su vida.

Los procedimientos de familia no finalizan con la sentencia, muchos siguen vivos con el tiempo, y se precisa
de una especial sensibilidad para poderlos resolver con el mayor celo posible.

Quienes forman la Asociacidon de la Plataforma de familia y derecho?

La Plataforma la formamos muchos profesionales de muchos colectivos distintos, podriamos decir que somos
una comunidad de expertos.

— " owLow

I
b TR SR R AR ) € (8 Fuimos socios fundadores 156 profesionales, entre
ellos magistrados del Tribunal Constitucional,
PLATAFORMA FAMILIA Y DERECHO Supremo, Catedraticos de Derecho Civil, de Derecho
N N Procesal, de Derecho Internacional, Magistrados de
- oW Audiencias Provinciales, Juzgados de Familia, Juzgados
mixtos, Fiscales, Notarios, Psicdlogos, Trabajadores
Sociales, Pediatras Sociales, Abogados, Educadores,
Procuradores, Antropoloogos, etc. La Plataforma inicio
su andadura en 2018 siendo hoy en dia ya somos 486
socios.

Por ello. hemos puesto en marcha s ta Iniclativa,

Web: https://plataformafamiliayderecho.org/
secretaria@plataformafamiliayderecho.org

La especializacion de los juzgados de familia, es una iniciativa nueva y novedosa?

Lamentablemente no. Muchos profesionales llevamos mucho tiempo reivindicando esta peticién, la
Asociacion de Abogados de Familia AEAFA, lleva peleando 20 afos, y muchos de nosotros a nivel particular lo
hemos pedido, pero ahora es la primera vez que nos hemos unido, magistrados, psicélogos, fiscales,
profesores, abogados, entre ellos la AEAFA, colegios de abogados, de Madrid, Barcelona, para que todos
juntos lo pidamos bajo una Unica asociacién.

Que se conseguiria con la creacion de los juzgados de familia?

La igualdad no consiste en tener iguales leyes, sino iguales medios ante la justicia para poder resolver los
conflictos.

Actualmente se juzgan los divorcios en funcién de donde resida la familia, y no
por un juzgado especializado, es decir alguien que vive en un pueblo, juzgara su
divorcio el juzgado que corresponda a ese pueblo. Y ese juez puede ver en una
misma mafiana, un desahucio, un hurto, un divorcio y una reclamacién de
cantidad. Esos juzgados no suelen tener equipos psicosociales adscritos a la
sede, en ocasiones no esta ni el fiscal, y un procedimiento de divorcio puede
tardar en resolverse dos afos o tres.

Monografia
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En cambio otro caso de un divorcio en una ciudad donde hay juzgados de
Directrices del Comité de - . S . . . .
Nt el sl da familia, donde en la propia sede judicial hay fiscal, equipo psicosocial se dan
SRR TEGEE S mds garantias a esa familia que se divorcia, se ofrece una mejor atencién a los
¥ e menores, y una justicia de calidad. Suele tardar como maximo un afo.
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En estos casos, el principio constitucional de igualdad recogido en el articulo 14
de la Constituciéon espafiola no se respeta, al no disponerse de iguales medios.

Es necesaria la especializacion profesional de todos los profesionales que participan en temas de familia

Actualmente la familia ha sufrido grandes cambios, nos encontramos con matrimonios de nacionalidades
distintas, que han contraido matrimonio en una ciudad determinada y que ahora residen en Madrid y se
divorcian, qué le se aplica?


https://plataformafamiliayderecho.org/
mailto:secretaria@plataformafamiliayderecho.org

Si los operadores juridicos no tienen formacidn continua desconocen los avances y ello va en detrimento de
las soluciones.

Otro caso, el grave supuesto del secuestro de un menor por su progenitor, si no se interviene con todos los
medios, no se puede detener el secuestro, y el menor termina saliendo del pais. Si el juzgado esta
especializado y con medios, tiene mas posibilidades de que no se perjudique a ese niino, que si el juzgado no
tiene medios y cuando quiere intervenir el menor ha salido del pais y ya es muy dificil que retorne.

Por tanto, qué podemos decir que se resume las peticiones de la plataforma?

En el contexto de esta entrevista podriamos considerar siete titulares

Reivindicamos la especializacién, en el orden jurisdiccional civil, de las materias relativas a la infancia, la
capacidad y las familias en el derecho para ofrecer una respuesta juridico-social en igualdad y de calidad
en este ambito.

Efectuamos propuestas de reformas organicas, legislativas y de mapa judicial para conseguir el anterior
objetivo. Asi, por ejemplo, y en el plano legislativo —de Ley de Enjuiciamiento Civil- carece de sentido que
a la audiencia del nifo, nifio y adolescente se dedique apenas un articulo (art. 770.4 LEC) y que no se
incorporen las buenas practicas profesionales existentes en Cddigos diversos, o que no tenga una
regulacién especifica el llamado dictamen de especialistas (art. 92.9 CC), por citar tan solo dos ejemplo.
Estimamos que la formacidon de todos los operadores juridicos en las materias descritas desde una
perspectiva interdisciplinar en el andlisis, diagndstico, abordaje y solucién de los problemas.

Insistimos que la Plataforma no solo tiene una finalidad reivindicativa, sino que, ademas, pretende ofrecer
y proponer propuestas, viables y factibles, de reformas, asi como contribuir a la formaciéon de los
operadores juridicos.

Impulsamos el didlogo interdisciplinar, palabra tan frecuentemente invocada como huérfana de iniciativas
concretas, desde el convencimiento que los problemas que afectan a la infancia, la capacidad y las familias
en el derecho solo se abordardn adecuadamente desde esta perspectiva interdisciplinar que exige
aprender a escuchar las razones y puntos de vista del otro.

Situamos a la infancia, la capacidad y las familias en el derecho en la agenda europea 2020-2030 vy
acostumbrarnos a trabajar con perspectiva de futuro, pues tantas veces lo urgente nos impide ver lo
importante, y detectar los desafios. Por citar algunos ejemplos la proteccidn jurisdiccional de los menores
en situacion de desamparo o la sustraccién internacional de menores; la situacién de vulnerabilidad y
dependencia en que se encuentran personas mayores de edad fruto del alargamiento de la edad de vida,
las nuevas estructuras familiares y las relaciones de filiacion.

Detectados los desafios urge efectuar propuestas de formaciéon de todos los operadores juridicos y
demandar de los poderes e instituciones publicas respuestas acordes con el alcance de tales desafios.
Promovemos iniciativas que atestiglien cdmo una justicia de Familia, especializada y agil, es preventiva de
situaciones de violencia de género, ademas de fomentar la igualdad de los ciudadanos en todo el
territorio nacional y garantizar el interés superior del menor en cada momento (articulo 5, apartado 42 de
nuestros estatutos).



Articulo

NINOS CON ENFERMEDADES POCO FRECUENTES ATENDIDOS
POR EL SISTEMA DE PRIOTECCION A LA INFANCIA: PROYECTO acogER

Carmen Murillo Davila (*)

Las enfermedades raras, poco frecuentes, son aquellas que se presentan en 5 o menos personas por
10.000 habitantes. Estas enfermedades tiene unas caracteristicas generales como ser la mayoria de
origen genético, afectar principalmente a la infancia, ser discapacitantes, son de dificil diagnostico por su
infrecuencia, en muchos casos no disponer de un tratamiento especifico, generar una

La trayectoria y experiencia de FEDER (Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras), muestra que, en la
mayor parte de los casos, la familia es el principal soporte en el cuidado y bienestar de nifios y nifias con
Enfermedades Raras o Enfermedades Poco Frecuentes (en adelante ER o EPF).

En esta relacién de ayuda median multiples
dimensiones que al conectarse unas con otras
ofrecen una amplia variedad de situaciones. Desde la
mas deseable, que es el bienestar reciproco entre la
persona que presta cuidados y la que los recibe,
hasta importantes grados de estrés, malestar mutuo
e incluso violencia. Pasando por situaciones de riesgo
o situaciones de desamparo o desprotecciéon de
menores con EPF, que han derivado en una medida
de proteccion.

DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS
29 FEBRERO
2020

20 afios

feder

Dia |nternaC|0na| A titulo de reflexidn celebrabamos en el aifio 2015 el Dia Internacional de

de Ias Famlllas las Familias en el Afio Espafiol de las Enfermedades Raras y se planeaba el
problema de los doblemente huérfanos. Huérfanos por como también se
las conoce presentar “enfermedades huérfanas”, una enfermedad poco
frecuente, huérfanos porque sus padres o no pueden o no atienden
adecuadamente las necesidades de estos nifios y es necesaria la
intervencidn de los servicios sociales que puede llegar a requerir que sean
atendidos por el sistema de proteccion a la infancia fuera de su ambito
familiar bien con una familia de acogida bien en una Residencia Infantil de
acogida (Acogimiento Residencial)

Lamentablemente ni es infrecuente que un nifio sea atendidos por el
sistema de proteccion fuera de su ambito familiar en Espafia ni es
infrecuente que entre ellos haya nifios con una ER. Utilizando el
criterio de raro 5 por 10.000

2 CON ENFEORIQ.MEEM DESRY
Doosr USISTEM 7

£ ?Y\\muow 4 INE/INCM
“AeoaFR” En este andlisis se comprobd que no es infrecuente que un nifio sea
“-4ﬂé“5*;:§0e{getgj:ﬂj:;gﬂ“z;'g‘”;&f‘dgj,jg;jg;gfaes‘;?nﬂégggwedades atendido por el sistema de proteccién a la infancia ya que en ese
S — afio de la poblacién menores 18 afios en Espafia era 8.340.520,

' ' siendo atendidos fuera de su ambito familiar 35.000 atendidos por
SPI, lo que implica el 43 por .10.000 segun los datos del Boletin de
Estadistica Basica del Observatorio de la Infancia del Ministerio de

Sanidad y Bienestar Social

Ms

En una muestra 6.000 nifos atendidos por SPI en el periodo de 5
afios en Madrid, 79 presentaban una ER lo que representa el 13 por
10.000

(Shire
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ACOGIMIENTO DE MENORES CON

ENFERMEDADES F
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FEDER, el Instituto Madrilefio de la Familia y el Menor (vigente
Direccién General de Infancia Familia y Natalidad de la Comunidad
de Madrid) y el Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras
(lIER) del Instituto de Salud Carlos Il (ISCIll) del Ministerio de
Economia y Competitividad, desde hace afios fueron conscientes de
estas dificultades, e iniciaron un trabajo de andlisis de la situacién y
busqueda de soluciones que aumenten la calidad en la atencién a
este colectivo.

Es ahi donde incide el proyecto acogER, buscando mejorar la calidad
de vida de aquellos menores con EPF, que no viven en un entorno
familiar normalizado y estdn sido atendidos por el Sistema de
Proteccidn a la Infancia.

La finalidad del proyecto es favorecer y potenciar los acogimientos
familiares de estos nifios y nifias con ER.

Para ello, FEDER da visibilidad al proyecto y hace sensibilizacidon con
todas aquellas familias que forman parte de su comunidad
asociativa, en su Asamblea General y Asambleas.

Asimismo, en distintos espacios, dirigidos al publico socio-sanitario,
en los que FEDER tiene presencia, impulsa el conocimiento de esta
problemdatica y transmite las necesidades de atencién integral y
especializada de dichos menores con EPF.

Se ha establecido una sinergia de colaboracién con el Consejo
General de Enfermeria, en el que, entre otras acciones, se ha
disefiado un video de sensibilizacién, dirigido a los mas de 300.000
profesionales de la enfermeria, para favorecer el acogimiento, que
esta disponible en https://youtu.be/sTrpXETa6F0, y se han
realizado diferentes campafias de sensibilizacién también entre
otras con la difusién en el Canal TV Enfermero

En un primer momento se ha interesado mds de 25 profesionales de
la enfermeria. Para personas ajenas 25 podrian ser pocas, pero para
los técnicos de Acogimiento y Adopcion son muchisimas. Esto nos
puede hacer una idea de la situacion respecto del acogimiento en
Espafia

Aquellas personas que contactan con FEDER mostrando
interés por el acogimiento familiar, ya sea por un nifio con
enfermedad rara o sin ella, se las pone en contacto con los
servicios de acogimientos y adopciones de las Comunidad
Autdnoma correspondiente y se les ofrece el apoyo de la
FEDER en caso de que finalmente acojan a un nifio con ER,
segln nuestro protocolo entre otras cosas se les pondria en
contacto con la asociacién especifica de la enfermedad que
tenga en nifio que hayan acogido y se le ofrecera informacion
sobre los diferentes servicios a los que pueda acceder.

FEDER también apoya al equipo de profesionales de los centros de proteccion, a las familias acogedoras
y a las familias bioldgicas (en el caso en que cese la medida de proteccién) dandoles toda la informacion
y formacidn sobre enfermedades raras, pudiéndose beneficiar de los diferentes servicios que FEDER
ofrece (Servicio de Informacién y Orientacidn, Servicio de Atencidn Psicoldgica) y sus asociaciones.


https://youtu.be/sTrpXETa6F0

Hemos intervenido en mas de 20 casos de menores que se encentran en centros de proteccion,
apoyando a sus profesionales y en mas de 5 casos de menores en acogimiento familiar.

FEDER considera que los nifios atendidos por el sistema de proteccién tienen los mismos derechos que
cualquier otro nifio con una enfermedad rara por lo que también se pueden beneficiar de ayudas que se
ofrecen a través de entidades colaboradoras como Mutua Madrilefia, Carrefour, etc.

Diferentes actividades se han desarrollado en el Centro de
Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades
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en Burgos tanto se formacién y sensibilizacion de profesionales
como de ocio inclusivo y de respiro con nifios

Dado que no hay muchas posibilidades de
actividades de ocio y tiempo libre para nifos
con enfermedades raras y necesidades
especiales y desde criterios de ocio inclusivo el
Programa acogER también incluye realizar
distintas actividades algunas de ellas de varios
dias de duracién con pernocta.

Es necesaria la sensibilizaciéon y hacer visibles a
estos nifios y sus necesidades y problemas.
Entre otros actos han asistido a la entrega de los
Premio FEDER entregados por SM La Reina D2
Letiicia que en su edicidn 2015 dentro de los
reconocimientos el correspondiente a “la
inclusion en Enfermedades Raras” fue concedido
al Programa acogER

Asi mismo desarrollamos diferentes actividades de formacién y de
sensibilizacidn, entre otras este afio celebraremos las V Jornadas sobre
acogimiento y adopciones de nifios con enfermedades raras y necesidades
especiales en el Hospital Infantil Universitario y otras actividades
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ACOGIMIENTO Y ADOPCIONES:
NINOS CON ENFERMEDADES RARAS
Y NECESIDADES ESPECIALES
Organiza:
Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER)
Direcciéon General de Infancia, Familia y
Natalidad. Consejeria de Politicas Sociales
Consejo General de Enfermeria

Lugar: Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

Salén de Actos
Avda. Menéndez Pelayo, 65

Fechas: 24y 25 de marzo de 2020
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formativas dentro del Programa acogER en Murcia y en Ceuta y se ha
participado en actividades organizadas por otras instituciones en Madrid,
Bilbao, Sevilla, Granada, etc.

Queremos seguir avanzando en el conocimiento de la realidad de estos
nifos y las diferentes herramientas de trabajo y los retos a alcanzar para
mejorar su calidad de vida. Para ello, hemos celebrado cuatro ediciones
del Encuentro Nacional sobre menores con enfermedades raras atendidos
por el Sistema de Proteccion a la Infancia dirigido a profesionales de este
ambito y familias, las tres primeras en el Centro CREER de Burgos y la
ultima edicion en la propia sede del Imserso en Madrid, estando previsto
gue este afio se celebre la quinta edicidon

También ha sido y es muy importante el apoyo que desde el Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social y de la Consejeria de Politicas Sociales,
Familias y Natalidad de la Comunidad de Madrid dentro de los programas
subvencionados a través del IRPF.

Esperamos estar contribuyendo a dar respuesta a las necesidades de los nifios con enfermedades raras,
su familias y, en su caso a los profesionales del sistema de proteccién a la infancia

(*) Educadora Social. Area de Inclusién. FEDER



Articulo
¢SOLO EDUCACION ESPECIAL?: CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL MARIA SORIANO.
Natividad Lépez Langa (*)

El derecho a la educacién no puede ser restrictivo para los niflos con necesidades especiales y principios
como la integracién y la educacion inclusiva deben estar presentes en su atencion educativa.

La educacion especial contempla estos principios y en los Centros de educacion especial conviven nifos y
niflas con y sin necesidades especiales adaptando los curriculus y las actividades a las capacidades de los
alumnos. No obstante hay nifios que sus problemas médicos exceden a las posibilidades de atencién en un
centro educativo por los recursos y profesionales sanitarios que precisan para sus cuidados,

\Er : Siguiendo una experiencia de atencién a personas que presentan
minusvalias iniciada en 1889 con el Asilo de Invéalidos del Trabajo
(1889) en 1986 comenzé su trabajo como Centro de Educacion
Especial de ambito regional, con mas de cien profesionales
especializados que se afanan en lograr el desarrollo integral de
i - ' nifios y jovenes con discapacidad motdrica y plurideficiencias, al
e —— __ mismo tiempo que buscan su integraciéon
en la sociedad ofreciendo una atencidn de calidad que se adecua a las necesidades de estos alumnos en
sintonia con los presupuestos educativos vigentes en las sociedades avanzadas y democraticas.

En el afio 2005 pasé a denominarse Centro Publico de Educacion Especial Maria Soriano en recuerdo de una
de las personalidades mas relevantes en el campo de la Educacion Especial,.dependiente de la Consejeria de
Educacién donde estdn escolarizados nifos y jovenes hasta los 21 afios de edad con discapacidad motérica y
plurideficiencias, que no pueden estar en los colegios ordinarios por su grave estado de salud.

La actividad formativa considera las diferentes etapas educativas considerando las necesidades y problemas
de estos nifios: Educacidn Infantil, Educacion Basica Obligatoria y Programa de Formacion para la Transicion a
la Vida Adulta, todas ellas con atencién de:

o Pedagogia Terapéutica Otros servicios:

. Audicién y Lenguaje . Comedor y transporte

. Orientacion Educativa o Educacion Fisica

o Trabajo Social o Educacién Musical

. Aula de Estimulacién o Educacion Religiosa

o Médico Rehabilitador o Residencia escolar 24 horas

. Fisioterapia
o Terapia Ocupacional
. Médicos generalistas
o Enfermeria

La residencia esta disefiada para acoger alumnos de toda la Comunidad de Madrid, que por circunstancias,
sociales, familiares y/o personales (tratamiento especifico temporal, cambio de ambiente, respiro familiar,
otros motivos) y de salud, deben ser atendidos en este régimen. Los alumnos acuden al aula en las mejores
condiciones de salud posible, como consecuencia del abordaje multiprofesional e individualizad con atencion
integral planificada para desarrollar al maximo las capacidades y competencias de los alumnos, con la Mision
de “Promover la mejora de la calidad de vida de los alumnos y sus familias mediante apoyos significativos e
individualizados, favoreciendo la integracion de todas las acciones y conseguir dar una respuesta unificada y
coherente a los usuarios principales de los servicios: el alumnado y sus familias”.

La Comunidad Educativa, sus profesionales, son responsables de la
facilitacidn del desarrollo de los alumnos orientado a conseguir sus
metas personales, considerando como Estrategia que “todo ello
debe lograrse manteniendo estrechas relaciones entre docentes,
alumnos, padres y demds miembros de la comunidad educativa,
creando un marco de trabajo que favorezca el desarrollo personal
y profesional de las personas que trabajan en él”.




- Proporcionar atencion integral planificada para desarrollar las capacidades y
competencias al maximo de los alumnos, a partir de sus necesidades especificas.

Los Objetivos son:

- Facilitar una orientacion individualizada para su aprendizaje a partir de sus
necesidades, con adaptaciones curriculares individuales necesarias, tratamientos
que necesite (Fisioterapia, Terapia Ocupacional) y ayudas técnicas necesarias que
precise para adquirir la maxima autonomia dentro de sus posibilidades.

- Vigilar especialmente su estado de salud y dispensandole las ayudas técnicas que
precise para adquirir la maxima autonomia dentro de sus posibilidades, atendiendo
su estado de salud a través de un especializado departamento sanitario (Médicos,
Enfermeras y TCAEs), incluso con cuidados paliativos.

l - Planificar las actividades complementarias y la posibilidad de Residencia que brinda

los recursos para la socializacién de los alumnos, incluyendo alumnos con

necesidad de proteccidon especial de menores.

Las caracteristicas y necesidades educativas y de cuidados del alumnado hacen que precisen de:

ayuda practicamente total en las actividades de la vida diaria (AVD).

adaptaciones y modificaciones muy significativas del curriculo y de acceso a él.

potenciar las competencias comunicativas, mediante SAAC (Sistemas Alternativos y/o Aumentativos de
Comunicacion)

cuidados y atenciones generales y especificas de salud.

ayuda en el desplazamiento.

cubrir las necesidades bdsicas y urgentes de salud las 24 horas en alumnos residentes

cuidados paliativos en un elevado numero de alumnos que implica una alta complejidad de cuidados
enfermeros.

La colaboracion entre el CPEE Maria Soriano y la Unidad de Atencion Integral Paliativa Pedidtrica (UAIPP), es una
forma innovadora de atender alumnos escolarizados gravemente afectados, dénde participan distintos perfiles
profesionales y las familias de los alumnos, facilitando una mejor calidad de vida durante la fase terminal de la
enfermedad, de forma integral y personalizada, garantizando el respeto a su dignidad y el derecho su autonomia
y favorece en gran medida también, la conciliacidon de la vida laboral y familiar de las familias de estos nifios y
jovenes.

Entendemos que es un “Proyecto Singular disefiado para favorecer la divulgacion, extension y ejercicio de los
derechos de la infancia y la adolescencia en la sociedad actual, concretamente en la Comunidad de Madrid”.

Para hacerse una idea de la complejidad los diagndsticos médicos principales de los 20 alumnos internos son:

Sindrome de Aicardi 1 Trastorno de la conducta

Meningoencefalitis VHS-2; Sindrome de West; PCl;
Déficit visual

Enfermedad neurodegenerativa; Regresién psicomotriz;
Paraparesia espastica progresiva

Sindrome de Down; Retraso psicomotor PC; Meningitis; Osteomielitis miembro inferior izq

Infeccion congénita por CMV; Probable polimicrogiria frontal | PCl; Hemiplejia izquierda; Encefalopatia multiquistica;

bilateral; Epilepsia focal secundaria; PCl; Tetraparesia
espastica; Hipoacusia neurosensorial

Microcefalia; Epilepsia parcial; Trastorno del
comportamiento

Encefalopatia hipdxico-isquémica; PCl; Tetraparesia
espastica; Esofagitis erosiva; Hernia de hiato

Sufrimiento fetal; Leucomaleucomalacia
periventricular

Deformidad raquidea grave; Sindrome de West; Tetraparesia
miembro inferior dcha

PCI; Encefalopatia hipdxico-isquémica; Epilepsia;
Ataxia

PCI; Cuadriparesia espastica; Hipoxia neonatal; Epilepsia
focal; Tenotomia de aductores; Pies equino; Hipertrofia
adenoidea Epistaxis frecuente si resfriado;

Encefalopatia; Tetraparesia espastica

Encefalopatia epiléptica; Probable sindrome de West
Retraso madurativo global; Megacisterna magna;
Lesiones en RMN sugerentes de secuelas de
encefalopatia; Trastorno espectro autista

PCI; Hipotdnico distdnico; Encefalopatia epiléptica; Asma
persistente; Trastorno del ritmo circadiano

PCI; Tetraparesia espastica; Epilepsia; Artrodesis
vertebral por escoliosis

Lesion cerebral post TCE; Encefalopatia frontal; Epilepsia
secundaria; Hemiparesia derecha; Disfasia; Retraso cognitiv

PCl; Tetraparesia; Retraso mental severo

Encefalopatia severa por CMV; Coriorretinitis; Miopia;
Estrabismo; Exotropia del ojo izqdo; Hipoacusia
neurosensorial; Cifosis por hipertonia
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http://www.educa.madrid.org/web/cpee.mariasoriano.madrid/fisioterapia.html
http://www.educa.madrid.org/web/cpee.mariasoriano.madrid/tocupacional

Referente a los diagndsticos médicos principales de los 60 alumnos externos son:

Encefalopatia multiquistica 22 a trombosis venosa
cerebral multiple 1

Sindrome de Angelman; Encefalopatia epiléptica;
Hipotiroidismo

PCl; Tetraparesia espastica; Microcefalia; Sinequia vulvar;
Estrabismo convergente

Sindrome Polimalformativo; Trigonocefalia sindromica

Hipotiroidismo; Dermatitis atdpica; Retraso madurativo
psicomotor; Hipotonia generalizada severa; Miopatia
congénita

PCI; Encefalitis aguda necrotizante; Hipertension
intracraneal; Valvula derivacién ventriculo-peritoneal

Encefalopatia epiléptica; Heterocigosis del gen cdklI5

PCI; Tetraparesia espastica

Sd de Pallister Killian; Hipotonia central; Estenosis
pulmonar periférica; Criptorquidia; Hipoacusia
neurosensorial bilateral moderada

PClI de predominio izqdo; Sindrome de West; Escoliosis
dorsolumbar; Retraso cognitivo; Esquizencefalia de labio
abierto bilateral y predominio derecho

Encefalopatia grave; Tetraparesia espastica; Trastorno
cognitivo; Atrofia adrtica bilateral

Posible displasia cerebral Megacisterna magna; Epilepsia;
Reflujo gastroesofagico

Tetraparesia espastica secundaria a lesion; hipdxico-
isquémica adquirida por muerte subita a los 2,5 meses;
Dermatitis

Microcefalia; Hipertonia; Reflujo gastroesofagico;
Aloprosencefalia semilobar; PCl; Luxacidn cadera izqda

Encefalopatia por hematomas craneales; Tetraparesia
espastica

Retraso psicomotor; Hipotonia; Epilepsia parcial
migratoria maligna

Encefalopatia hipdxico-isquémica severa

Tumor congénito Valvula derivacién LCR;

Macrocefalia; Macrosomia; Retraso psicomotor
moderado-grave; Dificultad lenguaje (comprensivo y
expresivo); Esterotipias

PCI; Epilepsia refractaria; Cardiopatia congénita; Sindrome
de West; Vélvula de derivaciéon LCR; Hemiplejia de
predominio izquierdo

PCI; Triparesia espastica de predominio hemicuerpo
derecho secundaria a meningoencefalitis; Derivacion
ventriculo-peritoneal por hidrocefalia; Hernia inguinal

derecha; Epilepsia de dificil control; Encefalopatia
epiléptica; Reflujo gastroesofagico

PCI; Tetraparesia espdstica; Sindrome de West que
evoluciona a Sindrome de Lennox-Gastaur; Sindrome de
PEHO (encefalopatia progresiva, edema, hipsarritmia 'y
atrofia dptica); Epilepsia refractaria, Déficit mental severo

PCl; Tetraparesia espastica; Epilepsia focal asintomatica;
Deficiencia visual central; Hipotonia axial; Microcefalia;
Plagiocefalia postural izquierda

Retraso psicomotor grave; Tetraparesia espastica;
Ceguera Cortical; Atrofia del nervio 6ptico; Enfermedad
mitocondrial; Encefalopatia severa

Sindrome de Dravet; Encefalopatia epiléptica genética
progresiva severa

PCl; Tetraparesia espastica; Leucomalacia periventricular

Sindrome Phelan McDermid; Estenosis venosa pulmonar;
Drenaje cateterismo cardiaco

Microcefalia congénita y progresiva; Tetraparesia
espastica; Retraso madurativo grave; Paladar ojival

Cromosomopatia delecidn de la regién q16g22 del
cromosoma 6; Microcefalia; Retraso madurativo global;
Queratosis pilar roja; Hipermetropia y astigmatismo

PCI; Tetraparesia espastica

PCI; Tetraparesia espastica; Microcefalia; Malformacién
cerebral; Lisencefalia; Hipoplasia del cuerpo calloso;
Angioma facial; Subluxacidn de cadera izquierda;
Estrabismo divergente ojo dch

Encefalopatia epiléptica; Bronquiectasias; Displasia de
cadera; Gastrostomia con funduplicatura de Nissen

Cromosomopatia 22; malfor. cerebral; Sindr. Phelan
McDermid; Retraso psicomotor severo; Osteoporosis

Encefalopatia hipdxico-isquémica; Asma; Bruxismo
persistente moderado; Reflujo gastroesofagico

PCl espasmadica; Microencefalia atrofica subcortical;
Reflujo gastroesofagico

Microcefalia Retraso psicomotor;

PCl; Sindrome de Wolf-Hirchhorn (WHS)

PCI; Sindrome de West; Reflujo gastroesofagico;
Hipoacusia bilateral; Displasia quistica renal izquierda;
Displasia broncopulmonar

Encefalopatia hipdxico-isquémica grave; Epilepsia
secundaria; Luxacién cadera izquierda; Escoliosis
dorsolumbar

35 PCl; Tetraparesia mixta; Sindrome de Wes; t
Intervenida fisura palatina

Sindrome de Angelman; Retraso psicomotor; Dermatitis
atépica

Encefalopatia isquémica secundaria a meningitis;
Hipertonia generalizada; Tetraparesia espastica;
Hidrocefalia; Valvula derivacién ventriculo-peritoneal;
Crisis epiléptica

Sindrome Doen; Sindrome Lennox-Gastaut

Esclerosis tuberosa; Poliquistosis renal

Sindrome Dandy-Walker; Hidrocefalia; Agenesia del
cuerpo calloso

Sindrome de Down; Sd de Apnea Obstructiva del Suefio;
Hipotonia grave; Broncoespasmo
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Mielopatia; Estenosis bulbo-medular; Sindrome de Down;
Luxacion C1-C2; Tetraparesia asimétrica izquierda;
Comunicacion interventricular perimembranosa a los 4m;
Escoliosis dorsolumbar Linfopenia;

PCI; Tetraparesia espastica, Hipertonia generalizada;
Retraso madurativo global; Leucomalacia periventricular;
Hiperplasia del cuerpo calloso; Estrabismo convergente

Encefalopatia hipdxico-isquémica; Tetraparesia
discinética; PCI

Retraso psicomotor con trastorno del movimiento;
Rasgos autistas

Encefalopatia hipdxico-isquémica; Tetraparesia; Displasia

Retraso madurativo grave; Epilepsia; Encefalopatia sin

de cadera;

filiar; Retraso madurativo visual grave

Hipoacusia; Ceguera cortical

PCI; Epilepsia; Valvula derivacion ventriculo-peritoneal;

PCI; Tetraparesia espdstica; Amaurosis e hipoacusia
bilateral; Epilepsia grave; Trastorno del suefio; Disfagia

alos 14m)

Hemiparesia | (post-traumatismo craneoencefalico severo

motora; Estrefiimiento; Gastrostomia; Hiperreactividad
bronquial; Escoliosis; Reflujo gastroesofagico;
Encefalopatia perinatal hipdxico-isquémica grave

Epilepsia secundaria; Tetraparesia espdstica

Hidrocefalia tetraventricular con derivacién; ventriculo-
peritoneal; Macrocefalia severa; Atrofia cerebral;

Cromosomopatia (monosomia 21); PCl; Paraparesia
espastica bilateral; Microcefalia congénita; Epilepsia;
Alteracion de la coagulacidn; Déficit visual grave

Hipoacusia bilateral

Sindrome de Charge; Laringomalacia; Asma; Microcefalia;

Encefalopatia hipéxico-isquémica severa; Tetraparesia
espastica

Todos los diagndsticos enfermeros estan relacionados con el proceso de enfermedad del alumnado y todos
los signos y sintomas asociados al propio proceso patolégico.

Diagnosticos Enfermeros principales

Factores relacionados

Desequilibrio nutricional por defecto/ exceso

Patrones de comida disfuncionales, portadores de gastrostomias y
sondas nasogastricas, disfagia.

Deterioro de la comunicacion verbal

Deterioro generalizado por su patologia, traqueostomia, déficit
cognitivo, lesion cerebral, defectos paladar

Deterioro de la deglucion, movilidad fisica,
movilidad en la cama y silla de ruedas

Trastorno neuromuscular, traqueostomia, déficit movilidad

Riesgo de caidas

Uso de silla de ruedas y dispositivos de ayuda, dificultades visuales
y auditivas, deterioro de la movilidad fisica, medicacién

Capacidad adaptativa intracraneal disminuida

Lesion cerebral, cambios en la presidn intracraneal, portadores de
valvulas de derivacion LCR.

Déficit autocuidado: alimentacion, bafio, vestid(

Deterioro neuromuscular, musculo-esquelético, dolor, debilidad

Disconfort

Sintomas relacionados con su enfermedad, medicacion, factores
ambientales

Disfuncién sexual.

Modelo de funcion ineficaz, vulnerabilidad, alteracion de la
estructura corporal y funcional.

Disposicidn para mejorar el estado de
inmunizacion.

Vacunacion antigripal en el colegio durante la campania vigente en
el afio. Actualizacion del informe de la cartilla vacunal segun el
programa nifio sano.

Dolor agudo/crénico

Incapacidad fisica y psicosocial, proceso patoldgico y sus
consecuencias, atrofia muscular

Duelo

Pérdida percibida del bienestar fisico y psicosocial

Riesgo de estrefimiento.

Actividad fisica disminuida, deterioro neuroldgico, farmacos

Incontinencia urinaria/fecal

Trastorno motor postsensorial y neuromuscular, lesién cerebral

Termorregulacion ineficaz.
Hipertermia/hipotermia

Proceso patoldgico, disminucion de la capacidad para transpirar,
medicacion, lesiones del hipotdlamo.

Motilidad gastrointestinal disfuncional

Nutricidn enteral, inmovilidad, farmacos, deshidratacion.

Retraso en el crecimiento y desarrollo

Estado de enfermedad y propia patologia

Riesgo de aspiracion

Trastorno de la deglucion, traqueostomia, nivel de consciencia
reducido,

Deterioro de la integridad cutdnea

Inmovilidad fisica, malnutricion, termorregulacion alterada,
alteracién de la epidermis, circulacidn alterada, prominencias
6seas, inmunidad alterada.

Riesgo de infeccién

Inmunidad inadecuada, lesiones en la piel, enfermedad crénica,
procedimientos invasivos, fdrmacos.
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Riesgo de aislamiento social Alteracion del estado de bienestar, estado mental y fisico alumnado

Sufrimiento moral Pérdida de autonomia, angustia.

Limpieza ineficaz de las vias aéreas Mucosidad excesiva, retencion de secreciones, tos inefectiva
Trastorno del patrén del suefio Proceso patoldgico, medicamentos, malestar fisico

Riesgo de asfixia Enfermedad y dificultades cognitivas

Patologia, deshidratacion, labio leporino, medicacidn, gingivitis,

Deterioro de la mucosa oral . L
higiene oral disminuida.

En el CPEE Maria Soriano proporcionamos cuidados enfermeros en:

e Cuidados basicos en:

- la alimentacidn. Valoracidn nutricional, dietas, interaccidén entre los medicamentos y los nutrientes,
procedimiento de ayuda en la alimentacién oral.

- la movilidad. Higiene postural , posiciones en pacientes encamados, plan de cambios posturales,
movilizacién de los pacientes, prevencién ulceras por presiéon (UPP)

- el sueio y descanso. Valoracion del suefio, cuidados para favorecer la calidad del suefio, promocién de
comodidad.

- la eliminacion. Tipos de eliminacién. Absorbentes, sondaje vesical; balance del equilibrio de liquidos

- la eliminacidn intestinal. Estrefiimiento, prevencién y tratamiento.

- la higiene. Aseo diario. Alumnos encamados en Enfermeria. Aseo del cabello, higiene bucal, de los ojos,
de los pies. Cuidado de las uias .Higiene de los genitales.

- la comunicacion

- el conforty la seguridad.

e Preparacién y administracién de medicacién
e Asepsia, infeccion nosocomial y manejo de la infeccién

e Tomay valoracion de constantes vitales: Temperatura corporal. Frecuencia cardiaca. Frecuencia
respiratoria. Oximetria. Tensidn Arterial.

e Valoracién y tratamiento del disconfort y el dolor.
e Cuidados bdasicos postoperatorios.

e Colocacién y observacion de signos de alarma en la piel en la colocacidon y retirada de proétesis y ortesis:
Corsés, Inmovilizadores miembros superiores e inferiores, DAFOs ( férulas antiequino)

e Promocién y prevencion de la salud para toda la Comunidad Educativa: Alumnos, Padres (Escuela de
Padres) y profesionales. Educacion Sanitaria continua y actualizada.

La asistencia es 24 horas, incluso en domicilio por parte de la UAIPP.
e Conclusiones
\3

24

El CPEE Maria Soriano da respuesta a los alumnos con diversid:
funcional y estado de salud de alta complejidad y alumnos cc
necesidad de proteccién especifica por problematica social, ¢
otra manera, estos niflos y nifias no tendrian garantizado
derecho a la Educacién como se recoge entre otras normativa
en la Constituciéon Espafiola.

Desde la practica avanzada de sus profesionales y actualizacion
permanentes se logra mantener unos estandares de calidad en
atencién integral a los alumnos, siendo un centro pionero
referente de la Educacidn Especial en Espaia.

La inclusidn educativa no excluye a la necesidad de algunos alumnos y alumnas de estar escolarizados en
Educacion Especial.

Inclusién si, Educacion Especial también es un derecho de la infancia y adolescencia

(*)Enfermera Escolar. Especialista en Salud Mental. Supervisora de Enfermeria. Presidenta de la Asociacion
Nacional e Internacional de Enfermeria Escolar (AMECE).
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Articulo INFANCIA: LA GRAN OLVIDADA
Clara Martinez Garcia
José A. Diaz Huertas
Acto inaugural: Alfredo

Artufiedo (Subdirector
General de Familias e

Las Jornadas sobre Infancia maltratada en la Comunidad
de Madrid “Infancia: la gran olvidada” se celebraron los
dias 20 y 21 de febrero de 2020 en el Aula Magna de la
Universidad Pontifica de Comillas organizadas por la
Asociacion Madrilefia para la Prevencion de los Malos - LLEs de Madrid), Federico de
Tratos en la Infancia (APIMM), la Catedra Santander
Menores y Derecho de la Universidad Pontificia de
Comillas, la Direccién General de Familias, Infancia,
Educacidon y Juventud del Ayuntamiento de Madrid vy la
Direccién General de la Infancia, Familia y Natalidad de la

Montalvo (Director del

Centro de de Innovaciéon del Derecho de la
Universidad Pontificia de Comillas), Ana Sastre
(Directora General de Infancia Familia vy
Natalidad), y José A. Diaz Huertas, Vicepresidente
de APIMM

A finales de la década de los 80 y principios de los 90 se empezaba tratar temas

respecto a la infancia que ya causaban preocupacidon como el acoso escolar; el uso

inadecuado de las tecnologias de la comunicaciéon (TICs); la caida de las tasas de

natalidad, la necesidad de apoyo a la familia y la conciliacidon de la vida familiar y

laboral; la inmigracién y los llamados “Menores Extranjeros No Acompafiados”; las

adicciones y “botellones”; la salud mental infantojuvenil; el abordaje del abuso

sexual infantil;..., temas que en la actualidad en muchas ocasiones representan un

grave problema.

De ahi el titulo de las Jornadas: “INFANCIA, LA GRAN OLVIDADA”, porque a pesar

de las grandes declaraciones los problema siguen ahi. Se dira que hemos avanzado,

que nadie lo niega, pero la verdad es que queda mucho por hacer y no hay que

deshacer como algunos apuntan que en algunas ocasiones esta sucediendo.

Comunidad de Madrid

El maltrato infantil se entendié en la década de 1980 como toda “Accidn, omision o trato negligente, no
accidental, que priva al nifio o la nifia de sus derechos y su bienestar, que amenaza o interfiere su ordenado
desarrollo fisico, psiquico o social y cuyos autores pueden ser personas, instituciones o la propia sociedad”
definicidn elaborada por Madrid que va mas alla de la violencia (que se asocia a la utilizacién de la fuerza
fisica o emocional), implica privar al nifio de sus derechos (recordemos que aun no estaba aprobada la
Convencion de Derechos del Nifio de Naciones Unidas), incluye la amenaza (que posteriormente la LO 1/96
establecié el riesgo y la obligacion de notificarlo y atenderlo), habla de las consecuencia en los nifios que le
afectaran a lo largo de toda su vida y entre los autores, ademas de las personas de su familia o no, incluye el
maltrato institucional. Mas y mejor no se puede decir en tres lineas. El Observatorio de la Infancia de Espafia
la adopto como propia por muchos afos y luego vinieron otros pasos importantes...

La Convencion de los Derechos del Nifio aprobada la Asamblea General de Naciones Unidas celebrada el 20 de
noviembre de 1989, que reconoce al nifio como sujeto de derechos, deberia marcar por su cumplimiento un
antes y un después en la historia de la infancia. No obstante todavia persisten situaciones de grave
incumplimiento y a las presentaciones cldsicas del maltrato infantil surgen nuevas formas lo que suponen
vulneraciones de sus derechos.

La promocién del buen trato a la infancia y la atencién y prevencién del maltrato infantil, que van mas alla de
la simple “violencia” hacia la infancia, requiere de respuestas acordes a la gravedad del problema por su
frecuencia y por las consecuencias fisicas y en el desarrollo socioemocional de los nifios que les afectara a lo
largo de todo su ciclo vital y de toda su historia de vida.

El movimiento asociativo local y los profesionales, las Universidades e instituciones de la Comunidad de
Madrid, como conocedores de la realidad concreta de nuestro entorno, debemos tener un papel relevante y
activo a la hora de elaborar y desarrollar las politicas y programa de atencién a la infancia, entre ellas, la
sensibilizacidn y formacidn siendo estas Jornadas un ejemplo de ello.
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Las Jornadas sobre Infancia Maltratada en la Comunidad de Madrid han pretendido dar a conocer /
compartir experiencias y planteamientos que se realizan desde diferentes ambitos de atencidn a la familia y
la infancia, abriendo las Jornadas a la participacion de profesionales, instituciones, asociaciones,..., en las que
ademas de describir la realidad actual que nos estamos encontrando en la labor del dia a dia, se planteen
soluciones y propuestas de trabajo de cara al futuro.

Para ello, se solicitaron aportaciones de profesionales e instituciones a partir de las cuales confeccionar el
Programa Cientifico. No se trataba de que un Comité Cientifico—Organizador elaborara un Programa con sus
propias ideas e intereses, sino que fuera un fruto conjunto con los trabajos recibidos que contribuyan a
mejorar la atencion a la infancia segun el lema de la asociacién APIMM: “Prevenir, un esfuerzo comun”.

El Programa cientifico en funcion de las mas de 40 propuestas recibidas, en un mes con el tiempo de Navidad
por medio, se ha estructurado en 3 Conferenciasy 6 Grupos segun los diferentes dmbitos:

1. Educativo / universitario

2. Sanitario.

3. Justicia, Policia, Menores Infractores

4y 5. Servicios sociales y de proteccion a la infancia (1yll)

6. Abuso sexual infantil

El documento del Libro de resimenes puede descargarse en las paginas web de la Universidad (www) y de
APIMM (www )

==

Tenemos que destacar el interés y colaboracién de los que han enviado y
de los muchos que al final no les ha sido posible enviar sus aportaciones
por razén de tiempo, y el sentimiento que nos han transmitido de la
necesidad de ser escuchados y conocidos.

En las Jornadas, celebradas en el Aula Magna de la sede de la Universidad
Pontificia de Comillas en Madrid participaron un total de 445 profesionales
entre ponentes y asistentes

Todas las Jornadas fueron “Jornadas sin papel”. EL Programa y el Libro de Resumenes, en formato pdf,
estructurado segun el orden previsto del horario de las Jornadas fue enviado previamente a todos los
inscritos a sus correos electrdnicos, de tal modo y manera que no hubo que entregar documentacion, ya la
tenian. Posteriormente es intencidn editar un libro con todas las ponencias.

Las jornadas reflejan el interés por este tema de profesionales, instituciones, asociaciones y de la propia
administracién como se puso de manifiesto en la inauguracién con la participacidén de los representantes de
las instituciones organizadoras asociaciones (Esperanza Garcia, presidenta de APIMM), Universidad,
administracion local y autonémica (Ana Sastre Campo. Directora General de Infancia, Familia y Natalidad de
la Comunidad de Madrid dentro del ambito de la Universidad (Federico de Montalvo Jaaskelainen, director
del Centro de Innovacion del Derecho de la Universidad Pontificia de Comillas)

Comenzaron las Jornadas poniendo en un primer plano a la infancia y su
prioridad hablando sobre “El interés superior del nifio en la toma de decisiones”
presentada por Ana Cristina Gomez Aparicio y dictada por Salome Adroher

Referente a las Mesas redondas, en las que hacemos referencia a los trabajos
enviados, la primera de ellas fue sobre educacion y el ambito universitario
coordinada por Kepa Larrafiaga donde se abordaron temas no habituales en
estos foros como los problemas y riesgos psicosociales a los que se enfrenta la
"¢ comuas escuela (Proteccion al menor en el dmbito educativo mas alld de los malos
i tratos, (Ana Belén Sanchez Vigo), la escolarizacién de nifios con grandes

necesidades especiales (Cuando la educacion inclusiva requiere atencion especializada, Natividad Ldpez
Langa) y el papel de la Universidad en la docencia, investigacion e influencia politica y social (La UPC y las
politicas de infancia: investigaciones y propuestas, Clara Martinez Garcia).

Respecto al ambito sanitario coordinado por Rosa Suarez Bustamante(*), también plantearon temas
novedosos dentro de la pediatria como los avances y necesidades de los programas de atencidn al maltrato
infantil desde el ambito sanitario (23 afios del Programa de atencion al maltrato infantil desde el ambito
sanitario (1998-2020) y?, Joaquin Esteban Gomez el papel de la atencidn primaria en la atencidn a los nifios
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atendidos por el sistema de proteccidn y/o en riesgo social (Nifios atendidos por el sistema de proteccion a la
infancia: Papel del pediatra; e Intervencion del menor en riesgo social. Cerrando el circulo de apoyo a la familia.
Ester Barrios Miras) y los problemas sociosanitarios de los nifios inmigrantes irregulares (E/ reto de la atencion
a los Menores No Acompariado, Talia Sainz Costa).

El ambito judicial / policial / reinsercién social se enfrenta a nuevos problemas o con una nueva forma de
presentacién que requieren formas y recursos de atencién y coordinacién diferentes como son los agentes de
policia en el dmbito escolar (Proteccion integral del menor: los agentes tutores, Marta Ferndndez Ulloa),la
necesidad de un trabajo conjunto de justicia y sanidad (Jueces y médicos: implicacion en maltrato infantil y
derechos de los nifios, Concepcion Rodriguez Gonzalez del Real, José A Diaz Huertas), la violencia ascendente
de padres a hijos (Violencia filoparental: intervencién en la red comunitaria. Juan Francisco Franco Yague,
Walter Scansetti),o la violencia de género que se presenta ya desde la adolescencia (Prevencion de la violencia
de género en parejas adolescentes. Noelia Pérez Moreno, Elisa Reviriego Rocha).

Los temas que afectan al sistema de proteccidén se abordaron en dos grupos con un total de 14 propuestas
recibidas.

La primera de ellas coordinada por Isabel lllescas Taboada (*) se
refirid a la importancia y obligacién de la notificacion y registro de
casos y la experiencia del Ayuntamiento de Madrid (Pilotaje registro
de casos detectados desde servicios sociales, Alfredo Artufiedo),
grave problematica de los centros de acogida de urgencias (Centro
de Primera Acogida: de paradigma de excelencia en intervencion
urgente a un problema estructural en la atencion de la infancia. José
Santos Gonzalez. Ana Pérez Vaquero), la atencién desde modelos de intervencidon comunitaria (La intervencion
con la infancia en el grupo multifamiliar. Patricia Ojeda Cambero, Almudena Pedn Ruiz), la problematica de la
infancia y las nuevas tecnologias (La proteccion a la infancia en los tiempos de las TIC’s, Gregorio Sierra
Bermejo), reflexiones desde la experiencia de otros paises (Trabajando en red: Sistemas de Proteccion en Reino
Unido, Sonja Uhlmann), problemas que afectan a otras minorias étnicas (E/ impacto del matrimonio Infantil
como indicador de desamparo o desproteccion grave. Sonsoles Garcia-Valdecasas Boz, Sergio Sudrez Fraga,
Rocio Galan) y la dificultad de la deteccidn y atencidn nifios en su edades mas tempranas (Evaluacion medidas
de proteccion y lactantes, Sonsoles Garcia-Valdecasas Boza, Jesus Lopez Menéndez)
La segunda coordinada por Azucena Domenech Olivera (*) comenzé dando la palabra a experiencias de
participacion infantil (Grupo de Nifios y Nifias: "Un sitio para mi", Cristina Bravo Campandn, Mariluz Rodriguez
Alfambra), el acogimiento familiar en grupos pequefios y las diferencias segin Comunidad Auténoma (Buen
trato en acogimiento residencial de NNA del sistema de proteccion, Miriam Poole Quintana), los nifios con
necesidades especiales (Nifios con enfermedades poco frecuentes y proteccion a la infancia: acogER, Carmen
Murillo Davila; y La normalizacion e integracion: principio fundamental de la proteccion a la los nifios y nifias,
Teresa Alcazar Arroyo), la problematica de la inmigracion (Desarraigo social, migracion, y disfuncionalidad
familiar, Maria Bilbao Mate y Valoracion del impacto de la experiencia migratoria en situaciones de
desproteccion en menores, Rafael Delgado Campo, Sonsoles Garcia-Valdecasas) por ultimo como a través de
(Michelangelo Buonarroti y Ia infancia maltratada: esculpir en corazones de mdrmol, Desirée Porcel Vizcay)

= Referente al Abuso sexual infantil se abordaron temas destacando
aspectos no relacionados con la judicializacién y respuesta policial al
problema sino desde la atencidon a los menores ya sean victimas u
ofensores y considerando algunos de los recursos existentes diferentes
aspectos: la atencién desde los servicios sociales municipales (Atencion
al abuso sexual infantil desde los casi, Maria Luisa Fernandez Sanchez), la
necesaria atencidn a las consecuencias socioemocionales de las victimas
(Reparacién de menores victimas de violencia sexual, Maria Angeles
Marcos Cuesta) ,el abuso en nifos con discapacidad (Unidad de Atencion a Victimas con Discapacidad
Intelectual, (M2 del Lluc Alemany Carrasco), los casos de trata y ESC ( Atencidn especializada e integral a
menores victimas de trata y explotacion sexual, (Rocio Mora Nieto) y desde la reinsercién social del menor
infractor (Prevencidn de la reincidencia ofensores sexuales adolescentes, Lorena Visier Olmeda) coordinado por
el pediatra Dr. José A. Diaz Huertas
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Terminamos las Jornadas con la conferencia de Clausura dictada por Antonio Ferrandis Torres (*) y
presentado por Lourdes Ferndndez Quintanilla (*), primera presidenta de APIMM, que con un titulo
inicialmente provocador, “Promover el buen trato y prevenir el maltrato: si se sabe qué hay que hacer ¢ por
qué no se hace?”, planted en tono conciliador, pero firme, analizando lo que se hace o deberia hacer un
decalogo con propuesta de acciones imprescindibles a desarrollar si se quiere avanzar en la atenciéon a este
problemas desde criterios desde prevencién y de respeto a los derechos, necesidades y problemas de Ia

infancia. Algunas inspiraciones para promover el buen trato a la infancia las resumié en:

- Los programas eficaces de prevencidn requieren visita domiciliaria frecuente.

- Visibilizar la negligencia y el maltrato, tanto medidtica como epidemiolégicamente.

- Movilizar tanto a las entidades publicas como al tejido social.

- Conocer las leyes ahora que las tenemos y exigir que se cumplan.

- Disponer vy agilizar dispositivos de reaccién inmediata.

- Sensibilizar a todos los sectores de que se trata de una responsabilidad compartida.

- La familia es preferente: preservacién familiar y, en caso de separacién, acogimiento familiar para la

mayoria de casos.

- Promover la figura del adulto de confianza que acompaia al nifio (mediadores, facilitadores, prueba
preconstituida en procesos judiciales con cdmara de Gessell...).

- Considerar siempre la planificacion de futuro en la intervencion (objetivos, plazos...).

- El futuro de nuestra comunidad, de nuestra especie, depende del buen trato que demos hoy a la infancia.

Después de meses de trabajo y haber pasado juntos dos dias, estdbamos acabando cuando alguien de la
organizacién y con el deseo de que estas Jornadas sirvan para construir caminos sobre el mar del maltrato
hacia un buen trato a la infancia, termino recordando un verso de Antonio Machado:

“todo pasa y todo llega,
pero lo nuestro es pasar

haciendo caminos sobre la mar”.

Participaron en las Jornadas como ponentes, colaboradores, coordinadores:

Adroher Biosca, Salome
Alcdzar Arroyo, Maite
Alemany Carrasco, M2 del Lluc
Artufiedo Pe, Alfredo

Barrios Mira, Esther

Bilbao Mate, Maria

Bravo Campandn Cristina
Camacho Urbina, Concepcidn
Cortés Zurdo, Alba

de Montalvo Jaaskelainen,
Federico

Del Amo Torres, Nuria

Diaz Huertas, José Antonio

Domenech Olivera, Azucena

Esteban Gomez, Joaquin

Ferndndez Quintanilla
Gallastegui,, Lourdes

Fernandez Sanchez, M2 Luisa

Fernandez Ulloa, Marta

Universidad Pontificia de Comillas

Directora Rl Las Rosas. Agencia Madrilefia de Atencion Social AMAS (*)
Psicéloga. Fundacién A LA PAR

Subdirector General de Familias e Infancia. Ayuntamiento de Madrid
Pediatra CS San Fernando (*)

Psicéloga. Grupo 5/PAIEF CAI1

Psicéloga. Centro de Atencidn a la Infancia CAl 4

Psicéloga. Directora. Centro de Atencién a la Infancia CAI 5

Educadora Social. Centro de Atencidn a la Infancia CAI 5

Director del Centro de Innovacion del Derecho. Universidad Pontificia de
Comillas

Trabajadora Social. Centro de Atencién a la Infancia CAI 5

Pediatra. Vicepresidente de APIMM. Presidente de la Comisidon de maltrato
infantil del Consejo de Atencidn a la Infancia y Adolescencia de la Comunidad
de Madrid. Consejeria de Politica Social y Familia (*)

Directora de Zona de Accién Tutelar. Direccidén General de Infancia, Familia 'y
Natalidad (*)

Coordinador Técnico Programa de Atencion al Maltrato Infantil. Direccién
General de Infancia, Familia y Natalidad (*)

Trabajadora Social (*)

Departamento Proteccion a la Infancia y Adolescencia. Ayuntamiento. Madrid

Intendente de la Unidad de Apoyo y Protecciéon a la Mujer, Menor y Mayor.
Ayuntamiento de Madrid
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Ferrandis Torres, Antonio
Franco Yague, Juan Francisco

Garcia Garcia, Esperanza
Garcia Llorente, M2 Angeles
Garcia-Valdecasas Boza,
Sonsoles

Gomez Aparicio, Ana Cristina
lllescas Taboada, Isabel

Larrafaga Martinez, Kepa

Lopez Langa, Natividad

Lopez Menéndez, Jesus
Marcos Cuesta, M2 Angeles

Martin Gonzélez, Emiliano

Martinez Garcia, Clara
Mora Nieto, Rocid
Murillo Davila, Carmen

Ojeda Cambero, Patricia
Pedn Ruiz, M2 Almudena
Pérez Moreno, Noelia

Pérez Vaquero, Ana

Poole Quintana, Miriam
Porcel Vizca, Desirée
Reviriego Rocha, Elisa
Rodriguez Alfambra, Mariluz
Rodriguez Gonzalez del Real,
Concepcién

Sainz Costa, Talia

Sanchez Vigo, Ana Belén
Santos Gonzalez, José
Sastre Campo, Ana

Scansetti Lobo, Walter

Sierra Bermejo, Gregorio
Suarez Bustamante, Rosa
Uhlmann Foerster, Sonja
Visier Olmeda, Lorena

Jefe de Area de Adopciones. Direccién General de Infancia, Familia y Natalidad(*

Educador Social. Director de Area Menores en Conflicto. Agencia de la
Comunidad de Madrid para la Reeducacién y Reinsercién del Menor Infractor
(ARRMI). Consejeria de Justicia.

Trabajadora Social. Abogada. Presidenta de APIMM. (*)
Abogada (*)

Psicdloga. Adjunta a la Direccion Centro de Atencién a la Infancia n2 4 (CAl 4)

Subdirectora General de Proteccidn. Direccidn General de Infancia, Familiay
Natalidad

Trabajadora Social. Jefa de Unidad del CAl 1. Ayuntamiento de Madrid (*)

Investigador Universidad Complutense. Presidente Grupo de Sociologia de la
Infancia y Adolescencia (GSIA).

Enfermera Escolar. Especialista en Salud Mental. Supervisora de Enfermeria
CEE Maria Soriano. Presidenta de la Asociacién Nacional e Internacional de
Enfermeria Escolar (AMECE).

Psicélogo. Centro de Atencidn a la Infancia CAl 4.
Psicologa. FAMUVI (CAVAS)

Coordinador General de Familias, Igualdad y Bienestar Social. Ayuntamiento
de Madrid

Directora Catedra Santander de Derecho y Menores. Universidad Pontificia de
Comillas

Directora. APRAMP

Educadora Social. Pedagoga. Area de Inclusién- Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER)

Educadora Social. Centro de Atencidn a la Infancia CAI 5

Educadora Social Centro de Atencidn a la Infancia CAI 5.

Educador Social. Servicio Medio Abierto. ARRMI

Educador Social. Centro de Primera Acogida de Urgencias. C.P.A. Hortaleza
Directora. Asociacién Nuevo Futuro

Directora/psicologa. Centro de Atencion a la Infancia

Psicéloga. Servicio Medio Abierto. ARRMI

Trabajadora Social. Centro de Atencién a la Infancia CAl 4

Magistrada. Juez de Menores n2 1 de Madrid

Medico. Pediatra. Hospital Infantil La Paz

Responsable Coordinacién Pedagdgica Educacion Secundaria y Bachillerato.
Grupo San Diego

Educador Social. Centro de Primera Acogida de Urgencias C.P.A. Hortaleza
Directora General de Infancia, Familia y Natalidad: Comunidad de Madrid

Educador Social. Jefe de Servicio Medio Abierto. Agencia de la Comunidad de
Madrid para la Reeducacién y Reinsercion del Menor Infractor (ARRMI).
Consejeria de Justicia

Director Centro Servicios Sociales. Ayuntamiento. Madrid
Enfermera. SAMUR PC (*)

Child Protection Manager. British Council Espafia.
Psicéloga. Servicio Medio Abierto ARRMI.

(*) Miembros de la Asociacion Madrilefia para la Prevenciéon de los Malos Tratos en la Infancia (APIMM)
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Articulo

CENTRO DE LA FAMILIA DE TENERIFE. CANARIAS

Gladys Dominguez
Coordinadora del Centro de la Familia

O - @ El Centro de la Familia de Tenerife, es una iniciativa que nace en los afios 80, como
O Py @ respuesta a las inquietudes de los vecinos de las zonas periféricas de las ciudades
’ @ de Santa Cruz de Tenerife y La Laguna para atender a las familias mas vulnerables.
=
=4

Lo que fue una pequefa actividad psicoterapéutica para las familias y sus hijos, se
O ha convertida en un gran trabajo multiprofesional, que cuenta con mas 40
Q ) @ profesionales en Tenerife y en otras islas del archipiélago, desarrollando diferentes
programas destinados a la Infancia y la adolescencia, a la juventud, la mujer, las
familias, las personas mayores.

Raimundo S. Moreno Méndez, psicdlogo, fue el fundador de este
proyecto y continua siendo el Director del Centro de la Familia que

actualmente forman un equipo multiprofesional de mas de 40
personas: psicologos, trabajadores sociales, educadores, mediadores,
pedagogos, abogados,..., ademas de un numeroso grupo de voluntario.

Raimundo S. Moreno Méndez, Director del Centro de la Familia e Isabel
Vilar Davi, Mediadora

Disponemos de un Centro propio con unas magnificas dependencias

y trabajamos por programas especificos y especializados, siendo
nuestras sefias de identidad, el trabajo centrado en las personas,
dando respuestas adecuadas con profesionales debidamente
preparados en diferentes disciplinas, consiguiendo que cada persona
obtenga la solucidn a su problema en el mismo centro. De manera
muy resumida describimos los programas en marcha actualmente:

V SIMPOSIUM
oo Jornadas ‘2"%&

26y27 la VO? )
2018 de la infancia

NOVIEMBRE

2019

‘K B poue.,. ADE

Llevamos a cabo una constante formacién e investigacién en el campo de la familia y la infancia, contando
en nuestro haber con tres Congresos sobre Familia y Sociedad, dos congresos sobre Ayuntamiento y
Familia, VI simposio sobre Guarda y Custodia, la primera Convencién Nacional de Mediaciéon, numerosos
eventos sobre temas distintos, como Drogadiccidn Juventud, Derechos de la Infancia, Medio Amiente, y un
master permanente de Mediacidn, ya en su octava edicién actividades en las que participan como ponentes
y profesores profesionales de reconocido prestigio a nivel nacional e internacional.
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FAMILIA. Atencion a Familias en Situacion de Vulnerabilidad.

Hacemos psicoterapia, talleres y acompafiamiento a las familias en su conjunto o a diferentes personas por
separado, segun la problematica, con el fin de facilitarles el crecimiento personal y acompafarles en
situaciones dificiles o en los retos complicados que puedan encontrarse en su vida, priorizando siempre las
necesidades de la infancia. Este servicio, se ofrece de manera gratuita, gracias a los convenios suscritos con
diferentes municipios de la isla.

INFACAM (Infancia, Familia en Cambio) Ofrece Orientacidon y Mediacion Familiar.

Es un Servicio original y creativo, como respuesta a los cambios constante que tienen lugar en los nucleos
de convivencia, especialmente cuando hay menores. Liegamos con un servicio muy cercano, orientando en
esas situaciones en las que las rupturas suelen ser complicadas, y algunas traumadticas para las nifas, nifios
y adolescentes, facilitando herramientas para planificar las nuevas situaciones derivadas de las rupturas o
de reagrupaciones familiares.

Nuestro eje central de trabajo es la MEDIACION FAMILIAR. Estamos subvencionados por el Gobierno de
Canarias, disponemos de espacios de atencion en diferentes lugares de la isla de Tenerife, en toda la isla de
Gomera, en convenio con el Cabildo Insular, y en Puerto del Rosario, capital de la isla de Fuerteventura,
también subvencionados por el Gobierno de Canarias.

PSINADOL (Atencion Psicosocial y Psicoeducativa para nifos, nifias y adolescentes con problematicas

especiales)

Damos respuesta a una poblacion, especialmente vulnerable, pues suelen tener alguna patologia y fracaso
o absentismo escolar, aislamiento, inicio de adicciones, etc. Nos acercamos a cada caso en su familia, en su
entorno, y damos una respuesta inmediata uy personalizada a estos problemas, que suelen tener poca o
nula respuesta por parte de los servicios ordinarios. Llegamos a toda la isla de Tenerife. Es gratuito y
subvenciona el Gobierno de Canarias.

P.E.F. (Puntos de Encuentro Familiar)

Venimos ofreciendo este servicio, desde hace 20 afios en la isla de Tenerife, para facilitar que las nifas y los
niflos se pueda relacionar con sus familias, sean progenitores u otros familiares, como abuelos. Siempre se
prioriza el interés superior del niflo. En todo momento se busca el maximo respeto y el cumplimiento de las
resoluciones judiciales. Seguimos unos protocolos que nos permiten evitar en todo momento la existencia
de conflictos en el desarrollo de los encuentros.

NiNIVE (Trabajo con adolescentes y jovenes que, ni estudian, ni trabajan)

Siempre movidos por la preocupacién de dar respuestas adecuadas a las situaciones que bien las personas
en diferentes edades y con diferentes problematicas, creamos el Programa NINIVE, que, de momento, se
desarrolla en el municipio turistico de Arona, llegando como una solucién espectacular a la poblacidon que
vive estas situaciones de desmotivacion, de desocupaciéon y de desilusién, con unas recuperaciones
extraordinarias y un éxito tangible en la mayoria de los casos. Trabajamos en Convenio con el ayuntamiento
de Arona.

MEDIACION VECINAL Y COMUNITARIA

En convenio con el ayuntamiento de la Villa de La Orotava, y como especialistas que somos en Mediacion,
desarrollamos un servicio de mediacién Vecinal y Comunitaria para ofrecer a los vecinos y vecinas del
municipio la posibilidad de encontrar soluciones a sus problemas de vecindad y relacionales de manera
dialogada y consensuada. El objetivo es hacer llegar las bondades de la mediacion comunitaria a las
personas que sufren cada dia con las malas relaciones que surgen entre vecinos, mejorando la convivencia
y asi poder disponer de una mejor calidad de vida.
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RAICES (Autonomia y empoderamiento de personas adultas mayores)

Apostamos por conseguir que las personas adultas mayores ocupen en la sociedad el lugar que les
corresponde y no queden relegados y marginados, en una sociedad de consumo en la que parece que sélo
vale lo que es joven. Sociedad que paraddjicamente, cada dia es mas vieja. Desarrollamos un Programa con
diferentes lineas de actuacién, y hemos venido interviniendo en la isla de Tenerife. El eje central es evitar la
soledad de las personas mayores, luchar para formen parte integral de las familias, devolverles el lugar en
la sociedad, promover el compromiso de los hijos e hijas hacia sus mayores, promover espacios donde
puedan vivir con autonomia y bienestar evitando las macro residencias...

BIPERLA

Como especialistas en resolucidn de conflictos y mediacion, conducimos un programa para la mejora de la
calidad de vida personal y laboral del personal que trabaja en el Instituto de Astrofisica de Canarias, uno de
los centros de investigacion de mayor renombre uy prestigio del en el mundo. Un equipo de profesionales
de nuestro Centro, expertos en la resolucidon de conflictos, lleva a cabo una labor preventiva y de
acompainamiento dirigida a todo el personal del IAC.

MASTER EN MEDIACION CIVIL Y MERCANTIL. EXPERTO EN MEDIACION FAMILIAR

Nuestra Escuela de formacion de Mediadoras y Mediadores. Es un excelente instrumento que ofrece los
conocimientos adecuados para ejercer la mediacidn. Se complementa con la practica, imprescindible en
esta profesidén. Estd avalado por cinco colegios profesionales y en él ya se han formado mas de 400
profesionales de Canarias.

PLADENI (Plataforma para defensa de los derechos de las nifias y los nifios)

Se trata de una Comisidon especial que reivindica el respeto a los derechos de las nifias y los nifios, en sus
diferentes facetas, especialmente en aquellos dmbitos en los que se vulneran de manera mas frecuente y
en los que no existe la defensa suficiente.

MOCAM (Formacién de Monitores y Monitoras de Campamento)

Escuela de monitoras y monitores de campamento y
actividades recreativas. Es una formacidon especifica para
formar jévenes y adultos que quieran adquirir competencias
para trabajar con menores en diferentes ambitos, ya sea al
aire libre, campamentos, en actividades de ocio, en recintos
deportivos o de entretenimiento. Suele tener excelentes
salidas laborales.

VOLUNTARIADO

Disponemos de un equipo de voluntarias y voluntarios que regalan parte de su tiempo para colaborar en las
actividades que la Fundacidn y el Centro de la Familia, desarrolla en los programas con Infancia y familia, y
con personas adultas mayores.
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Articulo
Corporacion de Amor al Nifio Carifio, Medellin (Colombia)

Juan Carlos Alvarez (*)
Vicky Eusse (*)

La Corporacion de Amor al Nifio Carifio, fundada en el afo 1978 en Medellin
(Colombia), se creé6 como objetivo social y humano del X/l Congreso
Colombiano de Pediatria, donde los coordinadores del evento planteaban la
S situacion médica que se estaba presentando con los nifios con respecto al
c e *» ingreso por urgencias debido al maltrato recibido por parte del nucleo familiar
COFPgénr“!m!!lg donde estos vivian. Esto los llevd a reflexionar acerca de la idea de concentrar
esfuerzos para crear una conciencia colectiva de amor, proteccion y respeto al
nifio como célula fundamental de la sociedad en el presente y futuro del pais

Se considerd la importancia de sensibilizar a la comunidad materializando esta obra a través de campos de
accién para trabajar por el bienestar de los nifios creando una mentalidad dirigida a hacer cumplir en la ciudad
los Derechos del Nifio. Es ahi donde se lleva a cabo, en un primer momento, la construccién y dotaciéon de la
Policlinica Infantil Carifio, la cual se entregé para su administracion al Hospital Universitario San Vicente
Fundacion y posteriormente se entrega la Unidad de cuidados intensivos como complemento a esta obra de
infraestructura.

Posteriormente se dio inicio a los programas sociales enfocados en la prevencién del maltrato infantil, para
implementar acciones que les brindaran a los padres unas alternativas diferentes de corregir a los hijos desde el
amor, el cuidado y la proteccién; ademds realizar actividades de promocién de los Derechos de los Nifios, todo
esto se llevd a cabo en las instituciones educativas del sector oficial del area de influencia del Hospital
Universitario San Vicente Fundacion.

Es importante puntualizar que los programas de la Corporacion Carifio se plantearon desde dos ejes
fundamentales:

- las estrategias educativas, pretenden intervenir de forma directa a nifios, adolescentes, docentes, directivos,
familias y adultos significativos haciendo énfasis en la importancia del buen trato en perspectiva de derechos
de la niflez por medio de talleres, capacitaciones, sensibilizaciones y encuentros de formacién; y

- Llas estrategias promocionales disefiadas como una manera de promover acciones educativas y formativas
acordes a los intereses misionales, reconociendo la importancia de los medios de comunicacién y las redes
sociales para llegar de manera masiva y directa a la sociedad, y es desde alli, donde se ha disefiado y creado
el material pedagdgico con contenido en tematicas que aportan herramientas de prevencion y promocion.

La Corporacion ha ido desarrollando diferentes programas.

Tras varios afios de desarrollar la intervencidon en
numerosas instituciones educativas de Medellin, muchos
de los docentes que acompafiaban los procesos formativos
de nuestros programas, se acercan a los profesionales
psicosociales de la Corporacion Carifio con una gran
inquietud ya que muchos nifios les hacian muchas
preguntas frente a un tema que en el momento y en la
época no estaba siendo reconocido ni nombrado en la
e e ey sy ciudad, 'y era que los nifios estaban siendo abusados
— sexualmente.

APRENDIENDO

) CUIDARME
A CWDHRME

> |

QuUé es Carifod
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Aprendiendo a Cuidarme

Ante esta situacion y la falta de herramientas y elementos de prevencién con respecto a esta problematica,
surge la necesidad de realizar un trabajo dirigido a la prevencidon del abuso sexual infantil. Para ello, la
Corporacién cred el programa Aprendiendo a Cuidarme para la prevencion de esta problematica, planteandose
como objetivo fundamental abrir un espacio formativo y reflexivo que permitiera brindar elementos y
herramientas que ayudaran a toda la comunidad educativa a desarrollar factores protectores y preventivos
frente al abuso sexual infantil.

Para su desarrollo se disefié una cartilla como una estrategia educativa dirigida a los nifios entre los 5 y 12 afios,
teniendo en cuenta el lenguaje de estos, sus experiencias y su mundo, de manera que lograra impactar y captar
su atencién y posibilitara lograr mayor sensibilizacién dandoles herramientas de auto cuidado y valoracién
personal, con un enfoque primordialmente preventivo.

La metodologia de trabajo con los nifios consta de seis talleres lidico - reflexivos los cuales se desarrollan desde
el grado preescolar a quinto de primaria, con una duracidén por sesidn de una hora, durante el cual se trabaja
paso a paso el contenido de la cartilla.

Ademas de las acciones con los nifios, se considera fundamental el trabajo con los padres de familia y docentes
pues son las personas que estan alrededor de estos y los responsables de su acompafiamiento y proteccién, por
esta razon se realizan talleres con esta poblacion para brindarles herramientas conceptuales y précticas que les
permitieran realizar acciones encaminadas a la prevencién del abuso sexual infantil y al reconocimiento de este
desde su dignidad humana en las interacciones cotidianas como sujetos de derechos.

Creciendo con Carifio

Es frecuente que cuando se ejecuta el programa Aprendiendo a Cuidarme, se
presenten nifios que reportan en su historia de vida situaciones de maltrato y/o
abuso sexual que no han sido atendidos de manera oportuna. Después de varios
afos y no contando la ciudad con instituciones suficientes para su atencién,

La Corporacion Carifio de acuerdo a su filosofia institucional, en aras de
continuar trabajando por el bienestar de los nifios y adolescentes de los
entornos educativos; de extender las estrategias desde la promocion y
prevencion hasta la atencidn, y de propiciar la recuperacién de quienes han
padecido el maltrato en cualquiera de sus formas, le llevd a integrar como parte
de su plan de trabajo los servicios de Creciendo con Carifio como:

- una Institucion Prestadora de Salud (IPS) cuyo objetivo fundamental es ofrecer
atencién integral en salud mental a nifios y adolescentes victimas de maltrato,
y en cuyos procesos terapéuticos se involucran activamente a los miembros de
la familia por medio de un equipo interdisciplinario conformado por
psicologos, pediatras, psiquiatras, nutricionistas y trabajadores sociales, para
que, de forma segura, oportuna y satisfactoria logren la recuperacion de las
secuelas del trauma y el despliegue de la autonomia en la vida cotidiana,

- que ofrece atencién integral en salud mental a nifios y adolescentes que han
sido victimas de cualquier forma de maltrato.

Volm

Las acciones e intervenciones llevadas a cabo por el equipo clinico estdn basadas en la evidencia cientifica, y su
despliegue busca propiciar la recuperacion de la salud a lo largo de un proceso de evaluacidn, atencion y cierre
terapéutico. Del mismo modo, se integra a la familia como parte del proceso terapéutico, haciéndoles participes
activos con el dnimo de potenciar los efectos de las intervenciones individuales que se adelantan con los nifios y
adolescentes, al igual que se busca promover la crianza humanizada, el vinculo afectivo y prevenir cualquier tipo
de maltrato.
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Complementando lo anterior, las lineas de intervencién terapéutica se enmarcan dentro de tres programas:

e  Maltrato infantil: destinado a la atencién de nifios y adolescentes victimas de maltrato.

e Violencia sexual: destinada a la atencidn de nifios y adolescentes victimas de todo tipo de violencia sexual.

e Nifios ofensores: destinado a la atencidn de nifios menores de 14 afios que presentan comportamientos
inadecuados de caracter sexual o agresivo.

El modelo de atencidn consta de una serie de componentes que se articulan con el fin de abordar campos
especificos de afectacién generados por el trauma; y asi mismo, permite desplegar acciones terapéuticas
multidimensionales, es decir, que propenden por el trabajo clinico individual o grupal, con los nifios o
adolescentes, pero también involucra activamente a los miembros de la familia en propuestas psicoeducativas.

A partir de las necesidades especificas de cada usuario se determina cuales son los componentes mas adecuados
a abordar, cudl serd la intensidad y el alcance de las intervenciones del equipo transdisciplinario, y los momentos
en donde participara la familia o los acompafiantes que ejercen como figuras de apego.

El modelo de atencién cuenta con tres grandes momentos: evaluacidn, atencién y cierre. Cada uno de ellos
enmarca una serie de acciones especificas que se llevan a cabo con el dnimo de ofrecer atencion terapéutica
pertinente, efectiva y respetuosa con las necesidades del usuario y su familia.

La Corporacién de Amor al Nifio CARINO, a través de sus diferentes programas educativos ha beneficiado a mas
de 250.000 personas directas entre nifios, nifias, adolescentes, padres, madres de familia y docentes de varias
instituciones educativas en mds de 13 departamentos del pais.

Otro aspecto importante que desarrolla la Corporacidn es la formacién de
Queremaqs profesionales y la sensibilizacion a la comunidad. Ademas se desarrollan
compartir IR . . e -
CONTIGO [y alianzas con otras entidades e instituciones para que el cumplimiento de su
de

crianza mision pueda llegar a un mayor numero de poblacion.
HUMANIZADA

Icorporacioncarino

) Incalabusoinfantilcarino
&) noalabusosexualinfantil

Www.corporacioncarino.org

(*) Juan Carlos Alvarez Vidsquez. Director Ejecutivo de la Corporacién de Amor al Nifio Carifio
Victoria Eugenia Eusse Bernal. Pediatra.
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Critica de libros

“Medical evaluation of child sexual abuse, a practical guide” 42 Ed (2019)
Martin A Finkel y Angelo P. Giardino. Edita American Academy of Pediatrics.

“Evaluacion médica del abuso sexual infantil, una guia prdctica”.

Una preocupaciéon en los casos de abusos sexuales infantiles es la evaluacion realizada por los profesionales
sanitarios en la atencién a los pacientes y aspectos como la exploracion fisica, enfermedades de transmisién
sexual, las cuestiones médico-forenses,..., temas que se abordan en la obra que hoy comentamos junto con,
entre otros, aspectos psicoldgicos, la enfermeria y la evaluacién del abuso sexual, el enfoque interdisciplinario y
el acceso a los recursos comunitarios.
El manual “Medical evaluation of child sexual abuse, a practical guide” que dirigen Martin A Finkel y Angelo P.
Giardino, ambos profesores de pediatria y expertos en maltrato y abuso sexual infantil y editada por la
Academia Americana de Pediatria es una obra de referencia que se ha traducido a diferentes idiomas cuya
primera edicién fue en 1993.
: . La cuarta edicién es un recurso valioso para los profesionales sanitarios y encargados
Mﬂdlﬂﬂ] EV3|U3t|[|ﬂ []f de la proteccién de la infancia que atienden a ninos y familias por sospechas de abuso
EI;!LIA[!:TS:EZ(LUEL!Ahﬁ sexual infantil. La importancia de esta publicacion, completamente actualizada y
) revisada en 2019 por expertos en abuso infantil, podemos valorarla por los 18 temas
que incluye. 1. El problema; 2. La evaluacidn; 3. Examen fisico; 4. Documentacion de
la evidencia fisica en el ASI; 5. Infecciones de transmisién sexual y abuso sexual
infantil; 6. Evidencia forense. 7. Cuestiones de los adolescentes en el abuso sexual; 8.
. Imitadores del abuso sexual; 9. Evaluacidon de la telemedicina y el abuso sexual
B L infantil. 10. Los roles de la enfermeria en temas de abuso sexual infantil. 11.
Consideraciones de desarrollo al entrevistar a nifios y el proceso de evaluacidn
: forense. 12. Educacién y tratamiento de abuso sexual infantil para jévenes. 13.
gy | U Enfoques interdisciplinarios para el maltrato infantil: acceso a los recursos de la
G comunidad. 14. Cuestiones legales en la evaluacion médica del abuso sexual infantil.
15. Explotacidn sexual infantil: consideraciones de reconocimiento y prevencion. 16.
Trata de personas. 17. Documentacion, formulaciéon de informes y conclusiones. y, 18.
Abuso sexual infantil: una perspectiva internacional.

American Academy of Pediatrics

Incluye temas como la evaluacion médica completa e integral, cuando realizar un
examen, la importancia del historial médico, como se pueden explicar las
discrepancias entre el historia clinica de un nifio y los hallazgos fisicos, cdémo se debe
estructurar el historial médico del nifio, qué tipos de documentacién se deben
esperar y como se formula un diagndstico médico.

Como puede apreciarse incluye temas novedosos como la telemedicina en la evaluacién médica de abuso sexual
infantil, la trata de personas, los problemas internacionales en abuso sexual infantil, el enfoque considerando
hallazgos que imitan el abuso sexual y el desarrollo

La tercera edicion fue traducida al espafiol, “Evaluacion médica del abuso sexual infantil, una guia prdctica”,
gracias a una iniciativa de la prestigiosa Asociacidon Afecto contra el maltrato infantil de Bogota (Colombia) con la
colaboracién del Ministerio de Salud y Proteccidn Social, la Organizacion Internacional de las Migraciones (OIM)
y el Instituto Colombiano de Bienestar Social (ICBF), edicién que incluye capitulos desde la experiencia
colombiana “éPor qué no vemos la violencia contra los nifios?” por la Dra. Isabel Cuadros psiquiatra y presidenta
de Afecto, “Abuso sexual en la nifiez: andlisis de la practica en Bogotd”, por el pediatra y profesor de la
Universidad Nacional de Colombia Miguel Angel Barrios Acosta y “El abuso sexual facilitado por drogas” por las
Dras. Maria Francisca Olarte y Camilo Andrés Rojas.

APIMM dispone de un ejemplar de esta edicion que se puede consultar (solicitar a
apimmprevmaltratoinfantil@gmail.com)
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AGENDA
Jornadas sobre maltrato infantil en la Comunidad de Madrid: INFANCIA LA GRAN OLVIDADA
Madrid, 20 y 21 de feberro de 2020¢

Organizan: Asociacion para la Prevencion de los Malos Tratos en la Infancia (APIMM) Catedra Santander Menor
y Derecho. Universidad Pontificia de Comillas. Direcciéon General de Familia, Infancia, Educacion y Juventud del
Ayuntamiento de Madrid Direccién General de Infancia, Familia y Natalidad de la Comunidad de Madrid

Lugar de celebracién: Salon de Actos de la Universidad Pontificia. C/ Alberto Aguilera,23
Informacién: maltratoinfantil@madrid.org

V Curso sobre niilos con enfermedades raras-necesidades esp
la infancia.

Madrid, 23 y 24 de marzo de 2020 o
1200 P
Lugar de celebracion: Sailon de Actos embaspital Infa

Informacion: apimprevmaltratoinfantil @¢

Curso de atencién al maltrato infantil.

20 a 22 de abril de 2020

Organiza: APIMM, Hospital Universitario Infanta Leonor, Direccién General de Familias, Infancia, Educacién y
Juventud del Ayuntamiento de Madrid, Direccion General de Infancia, Familia y Natalidad Comunidad de Madrid
Lugar de celebracidn: Salén de actos del Hospital Universitario Infanta Leonor

Informacion: apimprevmaltratoinfantil@gmail.com

VIl Jornadas sobre atencidn al maltrato infantil desde urgencias y emergencias sanitarias.
19 de octubre de 2020

Organiza a SAMUR PC del Ayuntamiento de Madrid en colaboracién con APIMM

Lugar de celebracion: Sede del SAMUR PC (Casa de Campo)

Informacion: prevmaltratoinfantil@madrid.org

Jornadas sobre infancia maltratada en la Comunidad de Madrid.
3y 4 de noviembre de 2020

Organiza APIMM en colaboracidon la Direccion General de Familia, Infancia, Educaciéon y Juventud del
Ayuntamiento de Madrid, la Direccion General de la Familia y el Menor de la Comunidad de Madrid

Lugar de celebracién: CentroCentro (Ayuntamiento de Madrid), Pza de Cibeles, 1

Informacién: apimmprevmaltratoinfantil@gmail.com

IV Jornadas nacionales sobre nifios con enfermedades poco frecuentes atendidos por el sistema de proteccién
a la infancia.

Octubre 2020

Organiza: FEDER, IMSERSO, Direccion General Infancia Ministerio de

Lugar de celebracién: Salon de Actos Instituto de Mayores y Servicios Sociales (Imserso). C/ Ginzo de Limia N258
Informacién INCLUSION: Carmen Murillo Davila coreo electronico: mc.murillo@enfermedades-raras.org

S Asociacion Madrilefia https://www_apimm.org/
/'; ) Para la Prevencion .. . .
— de los Correo electrénico: info@apimm.org

APIMM walos Tratos en Ia Infancia apimmprevmaltratoinfantil@gmail.com
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