Estudio singular 2025: Necesidades y desafios en los cuidados paliativos pedidtricos

Comprobamos el protagonismo que adquiere el cuidado de la salud mental en el Il Plan
pero, sin embargo, no se concreta ninguna medida, objetivo o meta para las personas me-
nores de edad que se encuentran en cuidados paliativos pediatricos.

En el momento de proceder al cierre de este documento se ha aprobado la Resolucion de
8 de abril de 2025, de la Direccion General de Asistencia Sanitaria y Resultados en Salud
del Servicio Andaluz de Salud, por la que se aprueba el modelo de Organizacion Asistencial
del Cancer Infantil y de la Adolescencia en el ambito del Servicio Andaluz de Salud®. Esta
norma crea el Comité Autondmico de Coordinacion Asistencial, entre cuyas competencias
se encuentra la de proponer protocolos de coordinacion con el resto de recursos asistencia-
les, incluidos los servicios de pediatria tanto a nivel hospitalario como de atenciéon primaria,
cuidados paliativos pediatricos y atencion domiciliaria. En este ambito, se establece que las
Unidades especificas ofrecen atencion continuada oncoldgica 24 horas, los 365 dias al afo.

5.4. Cuidados paliativos
pediatricos y derecho ala
Educacion

A lo largo del relato de las distintas disposiciones, planes y medidas para la atencion a
las personas menores de edad que precisan cuidados paliativos hemos comprobado el
protagonismo que adquiere el ambito sanitario y la necesidad de coordinacion con otras
entidades o administraciones. Y es que el hecho de que un nifo presente una enfermedad
incurable o cronica no significa que tenga que renunciar a otros derechos que podrian
ser ejercitados con las adaptaciones y peculiaridades acordes con sus patologias.

Esindudable que la enfermedad coloca al nifio o nifa en una posicion de maxima debilidad,
tanto fisica como psicoldgica. Precisamente por tal motivo es preciso optar por los siste-
mas de tratamiento que, en cada caso, permitan una menor ruptura con su vida cotidiana
y adoptar mecanismos que en caso de ingreso hagan viable el mayor acceso posible del
menor a las personasy a las actividades que forman su medio habitual, garantizando su
derecho a la salud y el resto de sus derechos como parte de la ciudadania.

Del conjunto de derecho de los que son titulares los menores de edad en cuidados palia-
tivos pediatricos, ademas de la salud, adquiere un destacado protagonismo el derecho a
la Educacion.

Ciertamente las necesidades que, en el ambito de la educacién, presentan estos nifos
y nifias son muy variadas en atencion a las particularidades de cada unos de ellos. Los
apoyos que requiere cada nifo enfermo estan sujetos a variables multiples como son la

22 https//www.juntadeandalucia.es/eboja/2025/74/BOJA25-074-00008-5515-01_00319115.pdf

o I __INDI


https://www.juntadeandalucia.es/eboja/2025/74/BOJA25-074-00008-5515-01_00319115.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/eboja/2025/74/BOJA25-074-00008-5515-01_00319115.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/eboja/2025/74/BOJA25-074-00008-5515-01_00319115.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/eboja/2025/74/BOJA25-074-00008-5515-01_00319115.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/eboja/2025/74/BOJA25-074-00008-5515-01_00319115.pdf

Defensoria de la Infancia y Adolescencia de Andalucia

patologia que padece, su gravedad y evolucién, la respuesta a los tratamientos, o circuns-
tancias familiares.

La enfermedad, por desgracia, supone para el nifio una desconexién con el entorno escolar
al no poder acudir regularmente a su centro escolar, perdiendo, consiguientemente, no
solo la posibilidad de continuar su proceso de aprendizaje sino ademas la imposibilidad de
socializacion con los compaferos.

El asunto ha sido abordado a nivel europeo. Es asi que la Carta Europea sobre los Derechos
de los ninos vy ninas hospitalizados?, aprobada por el Parlamento Europeo, el 13 de mayo
de 1986, contempla el derecho del menor a proseguir su formacién escolar durante su
permanencia en el hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y maestras
y del material didactico que las autoridades escolares pongan a su disposicion, en particu-
lar en el caso de una hospitalizacion prolongada, con la condicién de que dicha actividad
No cause perjuicios a su bienestar y/o que no obstaculice los tratamientos que se siguen.
Asimismo, reconoce el derecho del nifio o nifia enfermo a poder recibir estudios en caso de
hospitalizacion parcial (hospitalizacion diurna) o de convalecencia en su propio domicilio.

Estos principios han sido recogidos en las distintas normas educativas que han estado
vigentes en las Ultimas décadas, si bien, el enfoque otorgado a la atencion educativa de los
ninos enfermos se orientan hacia la educacion especial.

En la actualidad, tras la entrada en vigor de la Ley Organica 3/2020, de 29 de diciembre?,
por la que se modifica la Ley Orgénica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion (LOMLOE), las
intervenciones educativas con este tipo de alumnado hay que encuadrarlas bajo el enfoque
de la educacioén inclusiva, en la que cada persona tiene igualdad de oportunidades,
indistintamente de su estado de salud o de cualquier otra circunstancia que la ca-
racterice. En este sentido, el articulo 71 de la norma establece que «Las Administraciones
educativas dispondran los medios necesarios para que todo el alumnado alcance el maximo
desarrollo personal, intelectual, social y emocional, asi como los objetivos establecidos con
caracter general en la presente Ley».

Por su parte, a través de la Ley 17/2007, de 10 de diciembre, de Educacion de Andalucia® se
garantiza el accesoy la permanencia en el sistema educativo del alumnado con necesidad
especifica de apoyo educativo. «Se considera alumnado con necesidades especificas de
apoyo educativo agquel que presenta necesidades educativas especiales debidas a diferentes
grados y tipos de capacidades personales de orden fisico, psiquico, cognitivo o sensorial;
el que, por proceder de otros paises o por cualquier otro motivo, se incorpore de forma
tardia al sistema educativo, asi como el alumnado que precise de acciones de caracter
compensatorio».
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Para hacer factible el mantenimiento del proceso educativo de los menores en cuidados
paliativos, las administraciones educativas vienen articulando los mecanismos para eliminar
las barrerasy retos a los que se enfrentan aquellos, y ofrecerles el acceso y las oportunidades
de aprendizaje a través de servicios que favorezcan la continuidad escolar.

En este escenario, la atencion escolar que se presta al nino o nifa en cuidados paliativos se
ha centrado en dos programas: Las aulas hospitalarias v las ensefianzas domiciliarias.

Una atencion educativa especifica que se desarrolla atendiendo a lo recogido en el Titulo I
de la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, modificada en 2020 segun lo sefialado, y en la Ley
9/1999, de 18 de noviembre, de Solidaridad en la Educacion?. Esta Ultima norma garantiza
la escolarizacion y la continuidad del proceso educativo del alumnado de ensefianza obli-
gatoria que, por razones de enfermedad, no pueda asistir a centros docentes ordinarios. Asi,
quienes estén hospitalizados seran atendidos en aulas hospitalarias en las condiciones
gue reglamentariamente se determinen, garantizandose, en todo caso, que cualquier nifio
o nifa hospitalizado pueda continuar con su proceso educativo. Y cuando no sea posible
garantizar la educacion en centros docentes, en aulas hospitalarias o en aulas especificas,
se garantizara la posibilidad de que este alumnado se matricule en la modalidad de edu-
cacién a distancia en las condiciones que reglamentariamente se determinen. Ademas,
«para garantizar la atencion educativa del alumnado que por prescripcion facultativa deba
permanecer en sus domicilios, los centros en los que estos alumnos estén matriculados
deberan realizar un plan intensivo de accion tutorial de acuerdo con lo que reglamentaria-
mente se establezca» (articulo 22 apartado 3).

Para desarrollar estas actuaciones se aprobd el Decreto 246/2005, de 8 de noviembre, por
el que se regula el ejercicio del derecho de las personas menores de edad a recibir atencion
sanitaria en condiciones adaptadas a las necesidades propias de su edad y desarrollo?. Este
reglamento regula las aulas hospitalarias, obligando a que los hospitales dispongan en la
zona pediatrica de espacios destinados a aulas, que estaran dotadas con mobiliario y ma-
terial necesarioy adecuado para el desarrollo de las actividades educativas y que favorezca
la coeducacion.

Ademas, «contaran con las adecuadas instalaciones e infraestructuras en telecomunica-
ciones y con equipos informaticos, que se usaran para el desarrollo de la coeducacion, del
ocio y de la comunicacion de la persona menor con sus familiares, amistades y con otras
personas menores de edad que estén o hayan estado hospitalizadas. Se estableceran los
controlesy sistemas de gestiéon de la informaciéon y de los contenidos, que sean necesarios,
para que cualquier actividad que se lleve a cabo usando estas tecnologias sea adecuada a
las diversas edades de las personas menores de edad» (articulo 1).
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El niflo o la nifia que acuda al aula hospitalaria continuard, a todos los efectos administrativos
y docentes, inscrito en el centro educativo donde esté escolarizado, aun cuando no asista al
mismo, y se le asignara un grupo y un tutor o tutora.

En cuanto a la organizaciéon y funcionamiento de las aulas hospitalarias, asi como los pro-
cedimientos para concretar la atencion de cada uno de los alumnos y alumnas debera
establecerse atendiendo a los siguientes aspectos: los recursos humanos docentes con los
gue cuente cada centro hospitalario; la situacion de movilidad y autonomia para el des-
plazamiento del propio alumnado; y las propias dependencias y espacios existentes en el
complejo hospitalario destinado para la atencion educativa.

Este tipo de ensefianza se ha desarrollado en la Instrucciones de 28 de junio de 2024 de |a
Direcciéon General de Ordenacion, Inclusién, Participacion vy Evaluacion Educativa, por la gue
se regula la organizacion v el funcionamiento de las Aulas Hospitalarias en la Comunidad
Autonoma de Andalucia®.

La segunda modalidad para que el menor pueda seguir ejerciendo su derecho a la educa-
cion es el acompafamiento escolar domiciliario regulado en las Instrucciones de 14 de
noviembre de 2013, de la Direccion General de Participacion y Equidad, para la atenciéon
domiciliaria destinada al alumnado con imposibilidad de acudir al centro docente por ra-
zones de enfermedad?®. Se trata de una intervencion dirigida a posibilitar la continuidad
del proceso educativo a aquel alumnado de entre 6 y 16 afios que presente necesidades
especificas de apoyo educativo por razdn de enfermedad y que, por prescripcion médica,
no pueda asistir a su centro educativo durante un periodo prolongado de tiempo.

Los objetivos del programa de acompafamiento escolar domiciliario coinciden en su ma-
yoria con los sefalados para las aulas hospitalarias: garantizar que el menor enfermo puede
continuar su proceso de aprendizaje y minimizar los efectos negativos que, sobre la adqui-
sicion de las competencias basicas, pudiese tener el periodo de convalecencia.

No cabe duda de que para el buen funcionamiento de las aulas hospitalarias y del
programa de atencién domiciliaria se precisa de un elevado grado de compromiso y
colaboracién entre las dos administraciones con competencia en la materia, esto es, la
educativa y la sanitaria.

Hasta el ano 2023, la atencidn en el ambito de la educaciéon a los menores en cuidados
paliativos pediatricos ha estado centrada en los dos programas aludidos. Sin embargo, se
ha querido dar un paso mas para promocionar la integracion y socializacion de estos nifos
haciendo posible, con determinadas medidas, que aquellos puedan acudir a sus centros
escolares. Y esta nueva opcidon queda recogida en el “Protocolo conjunto de colaboracion
gue establece las condiciones generales y basicas necesarias para ofrecer una escolarizacion
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segura al alumnado enfermo en situacion de cronicidad compleja 0 en situacién de cuidados
paliativos"°. Su objetivo se centra en establecer las condiciones generales y basicas para
ofrecer una escolarizacion segura al alumnado enfermo en situacion de cronicidad
compleja o en situacién de cuidados paliativos que pueda asistir al centro educativo
de forma puntual o permanente y que durante su presencia precise cuidados sanita-
rios continuados que no pueden realizar los recursos personales especializados con
los que cuente el centro educativo, requiriéndose la intervencion profesional sanitaria.

Estas condiciones que estan vinculadas a cada caso de forma particular se determinaran
para cada alumno en un plan individualizado de cuidados, que debe incluir, en todo caso,
la actuacion a seguir por los profesionales educativos y sanitarios ante posibles situaciones
de emergencia.

Una de las exigencias del mencionado Protocolo es que solo resultara de aplicacion al alum-
nado con necesidades educativas especiales, siendo sus necesidades derivadas, entre
otras cuestiones, de un proceso de enfermedad cronica compleja o de una situacion de
cuidados paliativos que precisa de atenciones sanitarias durante el horario de escolarizacion.

Este documentoy las distintas vicisitudes acontecidas para su implementacion seran abor-
dadas en el apartado dedicado a las actuaciones de la Defensoria por el protagonismo de
esta Ultima recomendando desde hace tiempo su existencia y puesta en funcionamiento.

!
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