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6. Asunto relevante: Necesidades y desafios en los cuidados paliativos pediatricos

6.5.4. Vicisitudes en el desarrollo
del Programa de atencion
educativa domiciliaria

Alo largo de los afios de actividad de la Institucion se ha recibido un singular niumero de
reclamaciones reflejando las dificultades para que las personas menores de edad grave-
mente enfermas pudieran recibir atencién educativa en sus domicilios con unos niveles
minimos de calidad. En concreto, la mayoria de estas quejas basaban su pretensién en la
necesidad de incrementar las horas y dias que los profesionales que prestan este esencial
servicio dedicaban a la atencién del alumnado.

Bien es cierto que en un elevado porcentaje de los casos, el asunto se resuelve favorable-
mente tras nuestra intervencion.

Por su singularidad, traemos a colacion una queja que revela las dificultades que encontra-
ron muchos nifos y nifas con patologias graves para incorporarse a los centros educativos
tras la pandemia. Una madre nos relataba lo siguiente:

“Me dirijo a usted con el deseo de recibir amparo respecto a la situacion existente en
la actualidad respecto a la escolarizacion de mi hijo menor de edad.

-....presenta una debilidad muscular generalizada y mds acusada en miembros in-
feriores, lo cual le genera una movilidad reducida, necesitando de la ayuda de una
silla de ruedas eléctrica para desplazarse. A nivel intelectual y cognitivo, estd acorde
a su etapa de desarrollo. Es un nino inteligente y buen estudiante.

AAAAAAAA estd matriculado en 4° curso de Primaria en el CEIP...........de Sevilla. Debido a la
situacion actual de pandemia, y el riesgo que representa para él, mi hijo no acude de
forma presencial a sus clases desde el inicio de curso.

Esta decision ha sido consensuada entre nosotros, sus padres, y el equipo directivo, ya
que no nos garantizaban las medidas de seguridad correspondientes y la Delegacion
habia denegado previamente la asignacion del recurso de apoyo en exclusiva para
mi hijo debido al riesgo de contagio cruzado si éste fuese compartido.

Ante esta situacion, solicitamos el recurso de escolarizacion domiciliaria, concediéndo-
se una presencia de uUnicamente 4 horas semanales (la normativa marca un maximo
de 10 horas segun recursos disponibles) Nos consta que esta cantidad semanal se
viene asignando desde hace anos, exista pandemia o no.
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Ademas de considerarlo un recurso insuficiente, la Delegacion nos obliga a elegir en
cual de los dos domicilios en los que mi hijo reside en custodia compartida se aplicara
el recurso. Esto, evidentemente, genera una situacion de desequilibrio en la educacion
de mi hijo.

A dia de hoy, mi hijo aun no ha recibido soporte académico por parte de la Administra-
cion (la rutina creada hasta ahora nace de la voluntad del centro escolar) Entendemos
que por los hechos descritos anteriormente, mi hijo, por su pertenencia al alumnado
vulnerable, se encuentra en una situacion de discriminacion y desamparo que afecta
a su correcto desarrollo acadéemico y emocional (no disfruta de la socializacion en la
escuela).

Rogamos su intervencion para que la situacion de hijo sea resuelta a la brevedad
posible.”

El problema suscitado en este expediente de queja se resolvié de forma satisfactoria tras
nuestra intervencion.

6.5.5. La presencia en los centros
especificos de educacion
especial de un profesional de
enfermeria escolar

A lo largo del afo 2022 emprendimos una actuacién de oficio para analizar el grado de
cumplimiento de las recomendaciones que fueron recogidas en el informe especial sobre los
centros especificos de educacion especial ya comentado. En concreto, nuestra intervencion
en dicho momento se dirigia a un aspecto inicialmente educativo pero que presenta implica-
ciones de otros campos de la atencidn y asistencia a este grupo de alumnado; nos referimos
a la atencién sanitaria para el alumnado con necesidades especiales, en concreto, la
puesta a disposicion de prestaciones de naturaleza sanitaria en el marco de la atenciéon que
se facilita al alumnado con necesidades especiales, ya sea en centros educativos especificos
0 en centros educativos comunes que acogen entre su alumnado a nifos y nifas que son
escolarizados, recibiendo asistencia educativa especial en sus distintas modalidades.

Desde luego nos enfrentamos a una compleja realidad, en la que se producen gran va-
riedad de casos singularizados y con perfiles muy diversos. AUn asi, podemos encontrar
un denominador comun consistente en necesidades de prestaciones y cuidados de tipo
sanitario para este tipo de alumnos. Son practicas muy diversas que se incluirian entre las
de profesionales propias de la Enfermeria y que se reclaman en el curso de las actividades
ordinarias o cotidianas de este alumnado durante su estancias en los centros educativos.
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