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En otro orden de cosas, hemos de incidir en la conveniencia de que para las personas
residentes en pediatria se incluya una rotacion obligatoria en cuidados paliativos pe-
didtricos. Desde luego las ventajas son innegables y estan relacionadas con aguellas que
hemos analizado para el resto de profesionales: permite una atencioén integral al paciente
y apoya a la familia; se adquiere competencia profesional para abordar situaciones com-
plejasy desafiantes;y, ademas, la experiencia en rotar por el servicio de cuidados paliativos
pediatricos ayudara al residente a tomar decisiones informadas y respetuosas en beneficio
de paciente y su familia.

Con independencia de los procesos de formacion que deben realizar todos los profesionales
gue dedican su actividad a cuidados paliativos, no podemos olvidar que, desde distintas
disciplinas y areas, su tarea principal es aliviar el sufrimiento del nifio o nifa y su familia,
enfrentdndose diariamente a desafios emocionales, fisicos y éticos dificiles de imaginar. Su
trabajo no solo transforma vidas, sino que también nos ensefa el verdadero significado de
la compasion y la humanidad.

Sin embargo, la exposicion permanente y continuada al sufrimiento asi como la impor-
tante carga emocional e implicacién con el paciente y su familias pueden desembocar en
el sindrome del cuidador quemado, o ‘Burnout’; uno de los mayores riesgos a los que se
enfrentan estos profesionales.

Para evitar este problema y que los profesionales puedan continuar con su labor sin su-
cumbir al agotamiento, es esencial proporcionarles un entorno de trabajo que priorice
su bienestar. Esto puede incluir apoyo psicoldgico; acceso a terapia y grupos de apoyo para
procesar las emociones que surgen en su trabajo diario; formacion continua; programas
de capacitacion que les permitan desarrollar habilidades de afrontamiento y resiliencia;
garantizar que cuenten con equipos, personal y tiempo suficiente para realizar su labor
de manera efectiva; y también, reconocimiento y valoracion mediante la creacion de una
cultura que valore y celebre su trabajo, recordandoles que no estan solos en la importante
y trascendental labor que desarrollan con la infancia mas vulnerable y sus familias.

6.7.7. Mejorar la atencion
educativa a ninos y ninas en
cuidados paliativos

La educacion es imprescindible para el crecimientoy empoderamiento de los nifos y nifas
que se encuentran en cuidados paliativos pediatricos, para mejorar sus vidasy para participar
plenamente en la sociedad, dando continuidad a su proceso educativo y convivencial aun
a pesar de los condicionantes graves de su salud.
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6. Asunto relevante: Necesidades y desafios en los cuidados paliativos pediatricos

Preservar los derechos de la infancia durante la hospitalizacién o convalecencia en
sus hogares familiares implica que la educacién desempefie un papel fundamental en
la vida diaria de los pacientes pediatricos, contribuyendo al desarrollo integral de su
personalidad y garantizando una formacion similar a la de sus coetaneos. Para lograr
este objetivo, ademas de enfocarse en los contenidos curriculares, es necesario implemen-
tar iniciativas y procesos educativos dirigidos a mantener las interacciones con la familia, el
grupo de iguales y el centro educativo.

Hemos sefalado que la Comunidad Auténoma de Andalucia cuenta con dos programas
para la atencion de estos niflos y nifas: las aulas hospitalarias y la atencion educativa do-
miciliaria.

El primer recurso juega un papel destacado en la atencion integral del alumnado hospi-
talizado, ofreciendo mucho mas que la continuidad académica: evita el desfase curricular
del alumnado permitiendo que el alumno siga con su proceso de aprendizaje; fomenta el
vinculo con su centro educativo de referencia asegurando una reincorporacion mas fluida
tras el alta médica; normaliza la situacion personal del alumnado; reduce el estrés que
supone el ingreso hospitalario; y aumenta la autoestima del alumnado ya que permite la
interaccion de relaciones sociales con otros compaferos.

Una vez que el alumnado sigue su proceso educativo en casa, precisa de la atencion por
parte del profesorado de atencion domiciliaria. Y es en este tipo de recurso donde mas
reclamaciones se reciben en esta Institucion por la escasez del numero de horas que el
profesional de la docencia puede dedicar a cada nifio o nifa.

Las consecuencias negativas de esta limitacion horaria se dejan sentir en toda la familia.
Por un lado, el nifo o nifa enfermo ve limitada su capacidad de aprendizaje y de recibir un
enfoque holistico a su tratamiento, afectando a su calidad de vida. Por otro, las familias, al
comprobar la escasa presencia de los profesionales de la educacion, suelen sentirse desam-
paradas y sobrecargadas. Y, por ultimo, esta situacion puede acarrear para el docente o la
docente estrés y desgaste profesional por la frustracion de no disponer del tiempo necesario
que el proceso educativo del menor enfermo requiere.

Recordemos asimismo que desde septiembre de 2023, disponemos de un instrumento,
el denominado ‘Protocolo conjunto de colaboracién para la escolarizacién de nifios y
nifias enfermos en situacion de cronicidad o en situaciéon de cuidados paliativos’ que
identifica a cada alumno o alumnay, una vez inscritos en los condicionantes fijados por el
Protocolo, se dispone la elaboracion de un plan individualizado de cuidados. Su objetivo se
centra en facilitar un entorno de seguridad y posibilitar una escolarizacion adaptada, algo
que es clave, ya que la escuela es un medio de normalizacion, participacion y convivencia
basico para su desarrollo, ademas de ser un lugar para la felicidad y la integracion de las
personas menores de edad.
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Los datos que obtuvimos de nuestra investigacion de oficio -ya comentada- son, cuando
menos, desalentadores, ya que se nos informaba que el pasado curso 2023-24 existian 15
nifos integrados y en el siguiente curso se argumenta la aplicacion del Protocolo a 35 nifos
y nifnas en los centros educativos de toda Andalucia.

Ciertamente las cuantias aportadas por la Administracion andaluza resultan complejas de
comprender, ya que se nos antoja dificil asimilar estas cifras tomando las dimensiones del
alumnado de las respectivas provincias o la disparidad de estos planes individualizados de
cuidados.

El siguiente comentario que surge es una cierta imprevision en nuestras estimaciones por
el reducido nimero de supuestos acogidos por el Protocolo. Partimos, francamente, de una
carencia de indicadores previos sobre el alcance de aplicacion del Protocolo para el alumna-
do, sin bien la cifra de 35 casos se nos antoja abiertamente reducida para un ambito escolar
como el que ostenta el conjunto de centros educativos sostenidos con fondos publicos de
la comunidad autdnoma de Andalucia.

Ante semejante cifra, apenas atisbamos a sefalar un periodo reciente de vigencia del nue-
vo Protocolo, la limitada difusion del mismo, o la oportunidad de disponer de un periodo
mas prolongado de implantacion de este instrumento de respuestas sanitarias-educativas.

Partiendo de estas premisas, resulta necesario un impulso decidido para la implementa-
cién del mencionado Protocolo en los centros educativos de Andalucia y una evalua-
cién continuada de sus resultados.
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