MODEL 1 (RECLAMACIÓ al Síndic de Greuges)
A l’atenció del Síndic de Greuges de Catalunya,
Em dirigeixo a aquesta institució per presentar una queixa en relació amb la denegació/l'extinció de la prestació per cura de menors afectats per càncer o una altra malaltia greu (CUME).
En el cas de menors amb diabetis mellitus tipus 1, considero que aquesta interpretació no s’ajusta ni a la realitat assistencial de la diabetis pediàtrica ni al concepte de «cura directa, contínua i permanent» previst al Reial decret 1148/2011, que regula aquesta prestació.
La diabetis tipus 1 és una malaltia crònica complexa que requereix supervisió constant, presa de decisions continuada i disponibilitat permanent de les persones cuidadores. La gestió diària implica el control dels nivells de glucosa, la interpretació de dades i alarmes, el càlcul d’hidrats de carboni, els ajustos d’insulina, la prevenció d’hipoglucèmies i hiperglucèmies, la vigilància nocturna i la coordinació amb l’entorn escolar i social del menor.
Que un infant o adolescent sigui capaç de realitzar algunes tasques d’autocura no significa que pugui assumir de manera independent la responsabilitat global del tractament ni les conseqüències de les decisions terapèutiques. La participació progressiva del menor en la gestió de la seva malaltia no elimina la necessitat de supervisió i acompanyament familiar.
Aquesta realitat és especialment evident durant l’adolescència, una etapa en què els canvis hormonals, emocionals i socials poden dificultar el control metabòlic i fan necessari mantenir una implicació activa de la família. Les responsabilitats poden transferir-se gradualment, però no desapareix la necessitat de cura ni la responsabilitat dels progenitors de vetllar per la salut i la seguretat del menor.
Per aquest motiu, preocupa que es pugui equiparar l’adquisició d’habilitats d’autocura amb una autonomia plena incompatible amb l’existència de «cura directa, contínua i permanent». Igualment, preocupa que es pugui aplicar un criteri generalitzat sense una valoració individualitzada de les necessitats assistencials de cada menor.
Amb caràcter previ a aquesta queixa, vaig presentar una reclamació davant [inseriu l’òrgan competent] sol·licitant una explicació dels criteris emprats per justificar aquesta pràctica i demanant una revisió de la decisió adoptada. A data d’avui no he rebut cap resposta formal per escrit, fet que limita el meu dret a conèixer els motius de la decisió adoptada i dificulta l’exercici efectiu dels mecanismes de reclamació i defensa dels drets del menor.

Per tot això, sol·licito que el Síndic de Greuges valori aquesta situació i investigui si aquesta pràctica és compatible amb la normativa reguladora de la prestació CUME, amb el principi de l’interès superior del menor i amb els drets de les famílies afectades.
Així mateix, demano que es recordi als centres sanitaris la necessitat de valorar individualment cada cas i de tenir en compte no només les tasques materials derivades del tractament, sinó també la càrrega assistencial, emocional i de supervisió que comporta la diabetis tipus 1 per a les persones cuidadores.

Atentament,

[NOM I COGNOMS]
[DNI]
[ADREÇA]
[TELÈFON / CORREU ELECTRÒNIC]
[DATA]






MODEL 2 (RECLAMACIÓ per l’hospital/mútua/òrgan competent)
Benvolguts/des,
Mitjançant aquest escrit vull manifestar formalment el meu desacord amb la negativa de la Unitat de Diabetis d'aquest hospital a emetre o signar els informes necessaris per a la tramitació de la prestació CUME (prestació per cura de menors afectats per càncer o una altra malaltia greu) del menor [NOM DEL MENOR], diagnosticat de diabetis mellitus tipus 1.
Segons se'ns ha comunicat, aquesta negativa es fonamenta en criteris que considero insuficients, no ajustats a la realitat assistencial de la diabetis pediàtrica, i contraris a l'esperit de la normativa que regula la prestació CUME.
El Reial decret 1148/2011, de 29 de juliol, regula la prestació econòmica per cura de menors afectats per càncer o una altra malaltia greu. Aquesta normativa estableix que la prestació es reconeix quan existeix la necessitat de "cura directa, contínua i permanent" del menor per part de la persona cuidadora.
En cap punt de la normativa s'estableix una exclusió automàtica basada únicament en l'edat del menor, ni es determina un llindar a partir del qual existeixi autonomia suficient per gestionar de forma independent una malaltia complexa com la diabetis tipus 1.
Al contrari, el concepte de "cura directa, contínua i permanent" implica precisament la necessitat de supervisió constant, presa de decisions immediata i disponibilitat continuada de la persona adulta responsable.
La diabetis tipus 1 pediàtrica comporta:
· Control permanent de glucosa.
· Vigilància de tendències i alarmes.
· Càlcul d'hidrats de carboni i ajustos d'insulina.
· Prevenció i tractament d'hipoglucèmies i hiperglucèmies.
· Supervisió nocturna.
· Coordinació amb l'entorn escolar.
· Capacitat de resposta urgent davant possibles descompensacions.
· Una càrrega mental constant sobre les persones cuidadores.
Aquesta realitat és incompatible amb considerar que un menor disposa d'autonomia plena per a la gestió segura de la seva malaltia únicament en funció de l'edat.
La participació progressiva del menor en l'autocura és positiva i recomanable des del punt de vista educatiu i terapèutic, però no elimina ni substitueix la necessitat de cura directa, contínua i permanent per part d'una persona adulta. De fet, les mateixes guies clíniques en diabetis pediàtrica insisteixen en la necessitat de supervisió adulta continuada durant tota la infància i part de l'adolescència.
Cal remarcar que els equips endocrins haurien de conèixer perfectament la realitat quotidiana de les famílies i dels seus pacients. En la diabetis pediàtrica, la càrrega diària de la gestió recau majoritàriament en els cuidadors, especialment per la manca d'autonomia pròpia de la infantesa, derivada de la seva maduresa evolutiva, i també durant l'adolescència, una etapa marcada sovint per la rebel·lia, la necessitat d'independència i les dificultats d'adherència al tractament.
Aquesta realitat implica una dedicació constant, tant física com emocional, per part de les famílies, que assumeixen de manera continuada responsabilitats essencials per garantir la seguretat i el bon control de la malaltia.
Per tot això, sol·licito formalment:
· Que s'informin per escrit els criteris mèdics i jurídics emprats per denegar l'emissió/signatura de l'informe.
· Que s'indiqui si existeix algun protocol intern o instrucció específica que estableixi limitacions automàtiques per a l'emissió d'aquests informes.
· Que es revisi individualment el cas del menor, atenent la situació clínica real i les necessitats efectives de supervisió i cura.
· Que les valoracions efectuades s'ajustin al concepte legal de "cura directa, contínua i permanent" previst a la normativa reguladora de la prestació CUME.
Considero especialment preocupant que es pugui aplicar un criteri generalitzat per a la denegació, sense valorar la càrrega assistencial real ni el risc que comporta aquesta malaltia en l'àmbit pediàtric.
Sol·licito igualment que aquesta reclamació sigui incorporada al registre oficial de reclamacions del centre i que se'm faciliti una resposta formal per escrit.
Resto a l'espera de la seva resposta.

Atentament,

[NOM I COGNOMS]
[DNI]
[TELÈFON / CORREU ELECTRÒNIC]
[DATA]
