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LA COLABORACION ENTRE LOS PROFESIONALES PARA EL DESARROLLO
EDUCATIVO DE NINOS Y NINAS CON CANCER

RESUMEN

La investigacidn consiste en un estudio exploratorio de cardcter descriptivo para responder al
objetivo de “Analizar la colaboracidn entre profesionales para proponer estrategias para una
orientacidon educativa y profesional en niflos con cancer”. A través de la investigacion
indagamos en el sistema actual de coordinacion que tienen los principales agentes en la
atencidén educativa a nifios enfermos de cancer. Con los resultados obtenidos elaboramos una
propuesta que permita mejorar la situacién actual.

Para comprender la experiencia y la atencidon que reciben los menores con cdncer es necesario
dar cuenta hoy en dia de qué medidas se estan desarrollando en la practica. Para ello, nos
hemos aproximado a esa realidad a través de un analisis documental sobre las politicas y los
protocolos que se estdn aplicando desde las Administraciones Publicas como agente
implicado, y a través del andlisis de entrevistas a agentes que estan en la realidad cotidiana en

contacto con estos menores y que conocen las situaciones desde dentro.

PALABRAS CLAVE

educacién, cancer infantil, atencion a la diversidad, necesidades, colaboracion






A COLABORACION ENTRE OS PROFESIONAIS PARA O DESENVOLVEMENTO
EDUCATIVO DE NENOS E NENAS CON CANCRO

RESUMO

A investigacion consiste nun estudo exploratorio de caracter descritivo para responder ao
obxectivo de “Analizar a colaboracidn entre profesionais para propofier estratexias para unha
orientacién educativa e profesional en nenos con cancro”. A través da investigacion indagamos
no sistema actual de coordinacién que tefien os principais axentes na atencién educativa a
nenos enfermos de cancro. Cos resultados obtidos elaboramos unha proposta que permita
mellorar a situacién actual.

Para comprender a experiencia e a atencidn que reciben os menores con cancro é necesario
dar conta hoxe en dia de que medidas estdn a desenvolverse na practica. Para iso,
aproximamonos a esa realidade a través dunha andlise documental sobre as politicas e os
protocolos que se estan aplicando desde as Administracidons Publicas como axente implicado,
e a través da andlise de entrevistas a axentes que estdn na realidade cotiad en contacto con

estes menores e que cofiecen as situaciéns desde dentro.

PALABRAS CHAVE

educacion, cancro infantil, atencién a diversidade, necesidades, colaboracién






COLLABORATION AMONG PROFESSIONALS FOR THE EDUCATIONAL
DEVELOPMENT OF CHILDREN WITH CANCER

ABSTRACT

The research consists of an exploratory and descriptive study to address the objective of
"Analyzing the collaboration among professionals to propose strategies for educational and
vocational guidance in children with cancer". Through the research, we inquire into the current
coordination system of the main agents in the educational care of children suffering from
cancer. Based on the obtained results, we formulate a proposal to improve the current
situation.

To understand the experience and care that children with cancer receive, it is necessary to
know what measures are currently being implemented in practice. To achieve this, we have
approached this reality through a documentary analysis of the policies and protocols applied
by Public Administrations as involved agents. Additionally, we conducted interviews with
individuals in everyday contact with these children, gaining insight into the situations from an

internal perspective.

KEYWORDS

education, childhood cancer, diversity care, needs, collaboration
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INTRODUCCION

Actualmente la cifra de casos de cancer en menores de entre 0 y 14 afios es de alrededor de
1000 casos anuales (Registro Espafiol de Tumores Infantiles, 2023). Ademas de la enfermedad
en si, nos encontramos con un grave problema, pues se estima que los pacientes infantiles
tienen alrededor de un 70 % de probabilidades de padecer secuelas a lo largo de su vida, de
las que un 30 % se prevé que serdn graves (Fernandez-Morante y Cebreiro, 2016). La razén
principal son los tratamientos mads agresivos que afectan en una edad en la que se produce el
desarrollo de drganos, que pueden ver alterado su crecimiento normal. Como consecuencia
de esto, se ve mermado el rendimiento académico y, por extensidn, se veran reducidas las
oportunidades laborales en su plan de futuro. Las revisiones realizadas en la década actual
revelan la relacion entre el hecho de que el nifio sea portador de una enfermedad crénicay el
fracaso escolar, observando en los Ultimos afios casos de acoso escolar (Azenha et al. 2012).
Ante esta situacidon se hace realmente imprescindible una planificacién adecuada en la
educacion de nifos/as y adolescentes oncoldgicos, asi como que se facilite una orientacion

educativa y profesional mds personalizada y, en consecuencia, una oportunidad laboral futura.

El proyecto internacional Create Your Future con supervivientes de cancer infantil (Fernandez-
Morante y Cebreiro, 2016), presenta entre las conclusiones la necesidad de orientacién para
estas personas:

a) No existen protocolos que garanticen y orienten la atencién educativa por las instituciones
durante el tratamiento y ante las secuelas de la enfermedad, ni cuentan con personal formado
sobre estas situaciones.

b) La orientacion educativa y profesional que se ofrece a este grupo de personas no estd
organizada. Tampoco los orientadores estan formados para atender sus necesidades, y no hay
protocolos de accidn o directrices oficiales especificas. Incluso aquellos servicios que atienden
las necesidades especificas relacionadas con la discapacidad, no tienen en cuenta las
enfermedades de larga duracién y como las secuelas afectan fisica y psicolégicamente al

alumnado.
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En la actualidad ha habido avances con la elaboracién de politicas y protocolos que han
definido actuaciones mds organizadas implicando a diferentes profesionales, pero se carece
de estudios sobre lo que ocurre en la préactica y no hay evaluacién alguna de la situacién que
viven estos menores con esas condiciones, por lo que se convierte en un problema de
investigacion relevante en el campo de la educacion y que determina dar una orientacion
educativa y profesional de calidad a este colectivo. Mediante la presente investigacion
haremos un repaso de la situacion a través de tres visiones: lo que considera la comunidad
cientifica y los estudios previos que debe realizarse, lo que determinan las normativas para su

cumplimiento, y lo que se estd ejecutando en la practica.

Todo esto a través de un andlisis de los principales expertos en la materia, de una revisién
legislativa de los protocolos de atencién educativa domiciliaria y hospitalaria, y de las
declaraciones de los docentes que participan en la tarea académica desde el hospital, desde

el domicilio y desde el centro escolar.

En el presente trabajo ahondaremos en el sistema, en sus deficiencias, con un recorrido por
todas las leyes que promueven el apoyo para la continuidad del proceso académico de los
niflos enfermos, y por todos los agentes presentes ante esta situacion. Todo ello defendiendo
la existencia de un protocolo educativo especifico a nivel nacional que se amolde a unas

necesidades tan concretas como las que plantea el cancer infantil.

Esta investigacién nace de un interés personal y profesional como docente que pretende
responder a una pregunta: écdmo se apoya en el proceso educativo un niflo con cancer?

Esa cuestidn, que podria resultar de facil busqueda y respuesta, se ve enmarafiada en un
arsenal de normativas que no hacen mas que abrir nuevos interrogantes a la primera
incognita, con soluciones diferentes que dependeran de la comunidad auténoma en la que
resida el nifio.

La respuesta a la pregunta inicial no ha quedado resuelta tras la consulta de la pertinente
documentacidn, sino todo lo contrario. Ha servido para arrojar muchas mas cuestiones que
han motivado esta tesis y que engloban otros aspectos como, por ejemplo, la formacién que
reciben los docentes que tratan a estos nifos, los recursos disponibles, la comunicacién que
debe mantenerse con el centro escolar, el uso de las tecnologias en todo el proceso, la
reincorporacion una vez superada la enfermedad... Y, sobre todo, la coordinacién que se

mantiene entre todos los agentes que participan en este procedimiento.
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Introduccién

Porque no se trata de un docente que atiende al menor y que realiza el proceso de ensefianza-
aprendizaje con independencia del resto, sino que estamos ante una compleja estructura
sobre la que aparecen diferentes profesionales cumpliendo unas directrices que le vienen
impuestas y ante las que en muchos aspectos no cabe adaptacion posible.

Unas directrices que provienen de una administracion educativa que no contempla en
particular las necesidades de los nifios con cancer, y que presenta protocolos generales para
cualquier tipo de enfermedad, rigidos, y elaborados sin tener en cuenta a los profesionales

educativos y sanitarios.

Centrandonos en una franja de edad de entre 0 y 14 afos -etapa pedidtrica en Espafia-,
aparecen cada afio alrededor de mil nuevos casos de nifios con cancer. Un millar de alumnos
de centros educativos que ven cdmo su vida cambia de un dia para otro, y como solo unos
dias después se encuentran en un hospital, con un nuevo docente, con nuevos compaferos
de edades muy diferentes, con un programa educativo adaptado -en el mejor de los casos- y
bajo un tratamiento que le provoca unos efectos desconocidos para él, incontrolables e
imprevisibles.

Una situacion que mantendrd durante un largo periodo de tiempo, y tras la cual mudara a otro
escenario, su domicilio, que, si bien no resulta desconocido, tampoco se trata del entorno
idéneo debido a la falta de relacion con sus semejantes.

Nos situamos, por lo tanto, ante un alumno con unas necesidades muy especificas, que no
puede acogerse de forma general a los actuales protocolos educativos domiciliarios y
hospitalarios, que son con los que cuenta en la actualidad, y que no consideran tampoco la

importancia del trabajo coordinado de todas las areas.

Para poder llevar a cabo nuestro estudio nos hemos apoyado en la linea de inclusidn
desarrollada por la Dra. Beatriz Cebreiro Lépez y Dra. Carmen Fernandez Morante, que gozan
de una amplia experiencia en la investigacién de nifios con céncer, con proyectos consolidados
como Create Your Future y e-Hospital que han abordado, con encuestas y entrevistas
biograficas a numerosos supervivientes de cancer infantil en cinco paises europeos, la
cuestidon de cuales son las necesidades educativas a lo largo de su periodo de escolaridad
obligatoria, y que no han hecho mas que acrecentar nuestro interés en la tematica que
tratamos. A través de su asesoramiento hemos podido extraer los resultados que aqui

presentamos, asi como una propuesta de mejora del sistema actual.
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Objetivos de la investigacion

Objetivo general:
Analizar la colaboracion entre profesionales para proponer estrategias para una orientacion

educativa y profesional en nifios con cdncer.

Objetivos especificos:
-Analizar la colaboracion en la atencion educativa a través de los estudios y actuaciones desde

las instituciones que atienden a las necesidades de los nifios y nifilas con cdncer.

-Investigar el tipo de necesidades de los agentes que atienden a la orientacion educativa y

profesional de estas personas.

-Priorizar y establecer dreas de mejora desde una doble perspectiva: el apoyo desde el dmbito

de la salud y el educativo.

-Establecer un modelo de colaboracidon entre los implicados, profesionales y familias, que
responda a las demandas y necesidades educativas que puedan aparecer una vez
diagnosticada la enfermedad en nifios y nifias, asi como en los procesos continuos en los

supervivientes.

Estructura
El trabajo se estructura en cinco capitulos, de los cuales los tres primeros hacen un recorrido
por el marco tedrico y los dos siguientes abordan la investigacidn, que da lugar a las

conclusiones de nuestro estudio.

En el primer capitulo, “La atencidn educativa a menores con cancer”, visionamos la situacion
del céncer infantil desde diferentes perspectivas, y siempre concentradas en la asistencia

pedagdgica.

Repaso historico de las leyes internacionales y nacionales que defienden el derecho a
la educacién, con las normativas que regulan los derechos de la infancia

e Sjtuacion de la educacién en Espafia en relacién a la atencién a la diversidad

e Descripcion del cancer infantil como enfermedad y su impacto en el proceso educativo

e Propuestas de atencién internacionales y nacionales
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e Analisis de los profesionales que actuan durante la convalecencia para continuar la
formacion académica del nifio

e Revision de experiencias previas que permitan determinar las fortalezas y las carencias
actuales en el sistema

e Analisis de la colaboracién entre agentes que participan en la asistencia educativa de

los menores enfermos.

En el segundo capitulo, “Marco de actuacién desde las politicas”, avanzamos en el desarrollo
legislativo. En este caso con una revisidon de toda la documentacién de las comunidades
auténomas de Espafia relacionada con la atenciéon educativa domiciliaria, la atencién
educativa hospitalaria y la atencién a la diversidad. A partir de su analisis extraemos datos
cuantitativos y cualitativos que nos permitirdn, en capitulos posteriores, establecer una

comparativa entre autonomias y detectar las necesidades generales existentes.

El tercer capitulo, “La orientacion educativa a menores con cancer”, aborda los agentes que
intervienen en el proceso educativo del cancer infantil. Si anteriormente examinabamos la
funcion de los docentes de los servicios domiciliarios y hospitalarios, en este capitulo nos
centramos en otros protagonistas que permanecen junto a los anteriores durante la
convalecencia:

e E| centro escolar, enfocandolo en los servicios de orientacion. Revisamos la situacion
histérica, la estructura europea y la situacidn actual en las comunidades auténomas
de Espaiia mediante el estudio de su organizacion.

e Las familias. Comprobamos la participacién que tienen en el desarrollo educacional
durante la convalecencia.

e Las asociaciones. Se presenta un listado por comunidades auténomas de todas las
asociaciones de padres de nifios con cancer, para posteriormente facilitar una relacion
de todas las actividades que estas entidades desarrollan.

e La relacidn entre agentes: Interrelacionamos a todos los individuos y grupos que
forman parte del equipo multidisciplinar, justificando la conexién continua entre

todos.

En el cuarto capitulo, “Metodologia”, definimos el problema objeto de investigacidn, asi como

los objetivos a alcanzar a la finalizacion del estudio.
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La investigacidon consiste en un estudio exploratorio de caracter descriptivo en el que se
recogen y analizan datos relacionados con el problema de investigacion. Para comprender la
experiencia y la atencidn que reciben los menores con cancer es necesario dar cuenta hoy en
dia de qué medidas se estan desarrollando en la realidad. Para ello, nos hemos aproximado a
esa realidad a través de un analisis documental sobre las politicas y los protocolos que se estdn
aplicando desde las Administraciones Publicas como agente implicado, y a través del analisis
de entrevistas a agentes que estan en la realidad cotidiana en contacto con estos menores y
gue conocen las situaciones desde dentro.
Detallamos la metodologia, que se lleva a cabo en cuatro fases:
e Contextualizacién actual de la educacidn en los menores con cancer a través de la
construccidn del marco tedrico que presentamos en los primeros tres capitulos.
e Revision documental de todos los protocolos de atencién educativa domiciliaria y
hospitalaria.
e Entrevistas a los docentes hospitalarios, domiciliarios y de centros educativos.
e Triangulacién de los datos obtenidos en las fases anteriores.
Abordamos la poblacion y muestra elegidos, asi como los instrumentos y técnica escogidos

para la obtencién y analisis de datos.

Todo lo anterior da lugar al quinto capitulo, “Analisis de datos”, en el que se expone el doble
analisis obtenido en el estudio. Primeramente, presentamos los datos de la revisidn legislativa,
analizando cada comunidad de forma individual y en su conjunto. Posteriormente, mostramos
los resultados derivados de la realizacion de las entrevistas, concretando en cada una las
necesidades surgidas. Estos dos procedimientos daran paso al que cierra este capitulo, y que
es la triangulacidn de los datos obtenidos, a partir de un analisis entre lo que esta regulado en
las normativas y lo que se realiza en la practica durante la intervencion. Estos datos son

puestos en comun junto a lo manifestado por la comunidad cientifica.

Los cinco capitulos dan paso a las conclusiones de nuestro estudio, que comienzan con una
exposicion de los hallazgos mds destacados en el anadlisis de datos, a partir de los cuales
realizamos una propuesta de mejora en cada uno de los bloques tematicos con los que hemos
trabajado.

Ademas, plantearemos futuras lineas de investigacién surgidas a partir de este estudio y que

podrian mejorar la atencién educativa en el cancer infantil.
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Todos los documentos consultados a lo largo de la investigacidn son presentados en un
apartado de bibliografia que dividimos en dos partes.
e Referencias bibliograficas: Con todos los documentos revisados para la elaboracion del
marco tedrico, y organizados segun la normativa APA (72 edicicion).
e Referencias legislativas: Clasificadas como internacionales, de paises europeos,
espafiolas y de comunidades auténomas. Pretende ademads servir como método de

consulta para cualquier agente interesado.

Finalmente, en los Anexos, exponemos las tablas con los datos cualitativos de cada comunidad
auténoma, y que no han sido presentados en el desarrollo de la tesis debido al gran volumen
de datos que abarca. Ademds, mostramos el protocolo de entrevista que se ha seguido con
los docentes participantes en nuestro estudio y las principales respuestas obtenidas,

clasificadas y codificadas por temas.
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CAPITULO 1






1. LA ATENCION EDUCATIVA A MENORES CON CANCER

1.1 LOS CAMBIOS EN LA ATENCION EDUCATIVA

El siglo XX marca un antes y un después en los derechos del nifio, y es que a comienzos de ese
siglo los menores no disponian de regulaciones que los protegiesen.

Como veremos en la primera parte de este capitulo, se han elaborado variedad de normas y
acuerdos internacionales que se han ido moldeando hasta nuestros dias, siendo cada vez mas
completas y con un mayor numero de paises de todo el mundo adhiriéndose a estos tratados.
De entre todas las normas nos centraremos en las educativas y en aquellas de otros dmbitos
-sanitario, social, econdmico...- que estén relacionadas con la educacion.

El enfoque que haremos a lo largo del capitulo sera analizando primeramente la legislacién
internacional para posteriormente desarrollar la que afecta a Espafia, pais en el que
centraremos la presente investigacion. El texto evolucionard desde la normativa mas genérica
hasta la mas especifica, concluyendo de este modo el apartado con la atencidn a la diversidad
vigente en el territorio espafiol.

Ademas de conocer cuales son los derechos de los menores, también conoceremos en esta
seccidn cudles son sus particularidades evolutivas desde el nacimiento hasta los catorce afios
de edad -franja que nos ocupard la tesis al ser la regulada para la asistencia pediatrica en
Espana, la de asistencia a unidades oncoldgicas pediatricas y la considerada como “cancer

II’

infantil”-, cuestion importante para comprender la situacién de cada nifo en el momento del

diagnéstico y la posterior respuesta educativa que se regulara en funcién de su edad.

1.1.1 Derechos del nifio y atencidn a la infancia

Una de las grandes inquietudes en el momento de afrontar la enfermedad es el cémo va
a poder seguir estudiando el nifio o nifia. No solo por la propia tarea del estudio, sino por todo
lo que engloba: la normalizacidn de la nueva situacidn al continuar con obligaciones de su dia
a dia, la relacién con los compafieros del centro de estudios, la reincorporacion al aula cuando

mejore su estado de salud vy, sobre todo, que esa reincorporacion se produzca habiendo
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perdido los menores contenidos académicos posibles, para que no se sienta en desventaja en

ningln momento.

En medio de todos los impedimentos y problemas con los que se pueden encontrar el menor
y su familia en el momento del diagndstico, sera su educacidon uno de los mdas faciles de
abordar, pues tanto el derecho a la educacién como la equidad estadn recogidos, protegidos y
garantizados en todas las leyes y normas, tanto a nivel nacional como internacional a lo largo

de los ultimos dos siglos.

Expondremos a continuacién las normativas desde principios del siglo XX que garanten los
derechos y libertades de los nifios, destacando las que se enfoquen en materia educativa.
Para el andlisis se ha recogido toda la legislacion en la que la educacion estd presente en
alguno de sus articulos. Exponiéndola de forma cronoldgica, primero procederemos a
enunciar la evoluciéon histérica en la normativa internacional -por medio de leyes,
declaraciones, pactos, tratados, acuerdos y cualquier documento vinculante a los estados
firmantes-, sefialando en los casos correspondientes la adhesion de Espafia a esas normas, y
tras eso mostraremos las propias en la legislacién espafola que estan vigentes a dia de hoy o
gue han sido especialmente relevantes en las ultimas décadas.

Para facilitar su lectura, remarcamos la normativa con el extracto al que hacemos referencia.

Normativa internacional:

Ya en 1924 encontramos la Declaracion de Ginebra sobre los Derechos del Nifio; un texto
creado por la Sociedad de Naciones que se considera el primero en la historia en el que se
reconocen derechos especificos para los nifios.

El documento no tenia obligatoriedad de cumplimiento por parte de los Estados, pero serviria
de base a textos de décadas posteriores.

Con uUnicamente cinco principios, seria el quinto de estos el dedicado al deber de los nifios a

ser educados. Ademas, en el principio dos se cita el deber a que el nifo enfermo sea atendido.

1924
Principio 5:

El nifio debe ser educado en la conciencia de que sus talentos deben estar al servicio de sus
semejantes.

Declaracion de Ginebra sobre los Derechos del Nifio

4
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A partir de entonces, si que las normativas establecidas en relacion con los derechos a la
educacion serian vinculantes para los Estados firmantes.

Asi, la Carta Internacional de Derechos Humanos recoge en la Declaracion Universal de
Derechos Humanos, firmada por la Asamblea General de las Naciones Unidas en Paris el 10 de
diciembre de 1948, dentro de dos articulos el derecho a los cuidados y a la educacién: en su
articulo 26 hace referencia a que todas las personas tienen derecho a la educacién y de forma
gratuita para el desarrollo de su personalidad; y el articulo 25 acota en sus apartados a la
infancia, citando cuidados, asistencia especial, proteccién social y servicios sociales necesarios
entre otros, teniendo en cuenta ademas situaciones de enfermedad, citandose en el articulo
25 el derecho a disponer de un seguro en caso de enfermedad, asi como a asegurarsele salud,

asistencia médica y servicios sociales entre otros.

1948
Articulo 25

2. [...] la infancia tienen derecho a cuidados y asistencia especial. Todos los nifios [...] tienen
derecho a igual proteccidn social.

Articulo 26

1. Toda persona tiene derecho a la educacién. La educacidn debe ser gratuita, al menos en lo
concerniente a la instruccion elemental y fundamental [...].

2. La educacion tendra por objeto el pleno desarrollo de la personalidad humana y el
fortalecimiento del respeto a los derechos humanos y a las libertades fundamentales; favorecera
la comprensidn, la tolerancia [...].

Declaracion Universal de Derechos Humanos

Esa misma Carta Internacional afiadio el Pacto Internacional de Derechos Econédmicos, Sociales
y Culturales el 19 de diciembre de 1966 en Nueva York; un pacto al que Espafa se adhirié en
1976. En el Pacto nos encontramos de nuevo -articulo 13- con el derecho de todas las personas
a la educacidn, afiadiendo el reconocimiento de que sea accesible a todos -para lo que detalla,
ademas, que debe hacerse por cuantos medios sean necesarios- y a que se continte de forma

activa el desarrollo del sistema escolar en todos los ciclos.
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1966
Articulo 13

Los Estados Partes en el presente Pacto reconocen el derecho de toda persona a la educacion.
Convienen en que la educacion debe orientarse hacia el pleno desarrollo de la personalidad
humana y del sentido de su dignidad, y debe fortalecer el respeto por los derechos humanos y las
libertades fundamentales [...].

Los Estados Partes en el presente Pacto reconocen que, con objeto de lograr el pleno ejercicio de
este derecho:

a. La ensefianza primaria debe ser obligatoria y asequible a todos gratuitamente.

b. La ensefianza secundaria, en sus diferentes formas, incluso la ensefianza secundaria técnica y
profesional, debe ser generalizada y hacerse accesible a todos, por cuantos medios sean
apropiados, y en particular por la implantacion progresiva de la ensefianza gratuita.

c. Se debe proseguir activamente el desarrollo del sistema escolar en todos los ciclos de la
ensefianza [...].

Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales

Entre los dos documentos anteriores de la Carta Internacional de Derechos Humanos surgieron

dos nuevos documentos.

El primero de ellos seria la Declaracion de los Derechos del Nifio, aprobada el 20 de noviembre
de 1959 por la Asamblea General de las Naciones Unidas. Con el fin de mejorar el documento
elaborado en 1924, se reformula el documento existente, y entre los diez principios

encontramos el derecho a la educacién gratuita y a un tratamiento especial en casos de

discapacidades.
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1959
Principio 5:

El nifio fisica y mentalmente impedido o que sufra algun impedimento social debe recibir el
tratamiento, la educacion y el cuidado especiales que requiere su caso particular.

Principio 7:

EL nifio tiene derecho a recibir educacion, que serd gratuita y obligatoria por lo menos en las
etapas elementales. Se le dard una educacion que [...] le permita, en condiciones de igualdad de
oportunidades, desarrollar sus aptitudes y su juicio individual, su sentido de responsabilidad
moral y social, y llegar a ser un miembro util de la sociedad.

Declaracion de los Derechos del Nifio 7
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El segundo documento fue la Carta Social Europea, firmada por los paises miembros del
Consejo de Europa en Turin el 18 de octubre de 1961 -En Espafiia, ratificada en 1980-. Fue
revisada en Estrasburgo el 3 de mayo de 1996, con ratificacién de Espaiia en el afio 2021.

En ella podemos hacer referencia a varios articulos, destacando de manera directa el 17, que
se centra en el derecho de los nifios a proteccion social, juridica y econdmica, garantizando la
educacion primaria y secundaria, asistiendo regularmente a clase y con el cumplimiento de la
normativa bien de forma directa o con la cooperacion de organizaciones publicas o privadas,
garantizando la formacion necesaria con la creacién o mantenimiento de instituciones o
servicios adecuados y suficientes.

Dentro de esta Carta, y aunque no sea directamente vinculado a la educacién -pero si a la
tematica global del presente estudio-, podemos sefalar el articulo 13 y el 14. El primero de
ellos, referente a la asistencia social, indica en su tercer apartado que mediante servicios
publicos o privados se reciba asesoramiento y ayuda que pueda paliar o mejorar necesidades
personales o familiares. El segundo hace referencia a los servicios sociales, con organizacion
de servicios que mejoren el bienestar y desarrollo de individuos y grupos, adaptandolos al

entorno, incluyendo dentro de estos servicios a las organizaciones benéficas.

1961 / rev. 1996
Articulo 13: Derecho a la asistencia social y médica

3. A disponer lo preciso para que todas las personas puedan obtener por medio de servicios
adecuados, publicos o privados, el asesoramiento y ayuda personal necesarios para prevenir,
eliminar o aliviar su estado de necesidad personal o familiar.

Articulo 14: Derecho a los beneficios de los servicios sociales

1. Fomentar u organizar servicios que [...] contribuyan al bienestar y desarrollo de los individuos
y de los grupos en la comunidad asi como a su adaptacion al medio o entorno social.

Articulo 17: Derecho de los nifios y jovenes a proteccion social, juridica y econdmica

Para garantizar el ejercicio efectivo del derecho de los nifios y los jovenes a crecer en un medio
que favorezca el pleno desarrollo de su personalidad y de sus aptitudes fisicas y mentales, las
Partes se comprometen a adoptar, bien directamente o bien en cooperacion con las
organizaciones publicas o privadas, todas las medidas necesarias y adecuadas encaminadas:

1. a) A garantizar a los nifios y jovenes [...] los cuidados, la asistencia, la educacion y la
formacion que necesiten, en particular disponiendo la creacion o el mantenimiento de
instituciones o servicios adecuados y suficientes a tal fin.

2. A garantizar a los nifios y jovenes una educacion primaria y secundaria gratuita, asi como
fomentar la asistencia regular a la escuela.

Carta Social Europea
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Posteriormente, el Parlamento Europeo ratifica el 13 de mayo de 1986 la Carta Europea de los
Derechos de los Nifios y las Nifias Hospitalizados. Tanto para la elaboracion de este documento
como para el siguiente, se tendrd en cuenta lo abordado en los Derechos del Nifio en 1924 y
en 1959. Dos afios antes, en 1984, se aprobaba la Carta de Derechos y Deberes del Paciente,
pero esta Carta en 1986 recogia los derechos de los menores de edad en situacién de
hospitalizacion.

Estamos ante un texto, con un total de 23 derechos, del que podemos destacar varios de ellos
de forma general y focalizar la atencidén en otros tantos.

De modo global, cita el derecho de los nifios a recibir informaciéon adecuada a su edad y a su
situacion, asi como a ser tratado por personal cualificado que conozca las caracteristicas de su
grupo de edad -y no hace referencia aqui al plano sanitario, sino todo lo contrario, nombrando
incluso la parte afectiva-.

Y por encima de esto debemos destacar otros puntos, que justifican también nuestro estudio
y que incluyen el derecho a continuar la formacidn escolar durante la hospitalizacién,
ensefianzas de maestros, material didactico, locales equipados para sus necesidades
educativas, libros y medios audiovisuales, y, citamos textualmente, el “Derecho a poder recibir

estudios en caso de hospitalizacion parcial o de convalecencia en su propio domicilio” (art. D).

1986

D) Derecho del nifio a recibir una informacion adaptada a su edad, su desarrollo mental, su estado
afectivo y psicoldgico, con respecto al conjunto del tratamiento médico [...].

F) El derecho a [...] rechazar cualquier cuidado o examen cuyo propdsito primordial sea educativo
o informativo y no terapéutico.

0) Derecho a recibir, durante su permanencia en el hospital, los cuidados prodigados por un
personal cualificado, que conozca perfectamente las necesidades de cada grupo de edad tanto en
el plano fisico como en el afectivo.

Q) Derecho a disponer de locales amueblados y equipados de modo que respondan a sus
necesidades en materia de cuidados, de educacion y de juegos |[...].

R) Derecho a proseguir su formacion escolar durante su permanencia en el hospital, y a
beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material diddctico |[...].

S) Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes adecuados a su edad,
de libros y medios audiovisuales.

T) Derecho a poder recibir estudios en caso de hospitalizacion parcial (hospitalizacion diurna) o
de convalecencia en su propio domicilio.

Carta Europea de los Derechos de los Nifos Hospitalizados
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Solo tres afios después se firmd el 20 de noviembre de 1989 en la Asamblea General de
Naciones Unidas el tratado de la Convencién sobre los derechos del nifio, que destaca,
ademas, por ser el tratado internacional con mas paises firmantes, y que aumenta a 54 los
articulos -recordemos que el primer escrito Unicamente contaba con cinco y el segundo con
diez-.

En él nuevamente se ve reflejado lo aprobado hasta ese momento en normativas anteriores,
con el derecho del nifio a la educacidn, gratuita, con asistencia regular, en condiciones de
igualdad de oportunidades y con el objetivo del desarrollo de su personalidad (art. 28 y 29).
Pero también debemos referenciar para nuestro estudio el articulo 23, que hace especial
hincapié en los nifios impedidos, con asistencia gratuita y asegurandoles un acceso efectivo a
la educacién, logrando el desarrollo personal y la integracién social. Y afiaden en el Ultimo
apartado el intercambio de informacion, incluyendo dentro de ese trabajo cooperativo a los

servicios de ensefianza.

1989
Articulo 23

3. En atencidn a las necesidades especiales del nifio impedido, la asistencia [...] serd gratuita [...]
y estard destinada a asegurar que el nifio impedido tenga un acceso efectivo a la educacion |...]
el nifio logre la integracion social y el desarrollo individual [...].

Articulo 28

1. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio a la educacién y, a fin de que se pueda
ejercer progresivamente y en condiciones de igualdad de oportunidades ese derecho, deberdn
en particular:

a. Implantar la ensefianza primaria obligatoria y gratuita para todos.
e. Adoptar medidas para fomentar la asistencia regular a las escuelas.
Articulo 29

10. Los Estados Partes convienen en que la educacion del nifio deberd estar encaminada a:

a. Desarrollar la personalidad, las aptitudes y la capacidad mental y fisica del nifio hasta el
mdximo de sus posibilidades.

Convencion sobre los derechos del nifio

Ya en el siglo XXI encontramos la Carta de los Derechos Fundamentales de la Unidn Europea.
Esta Carta, proclamada en Niza el 7 de diciembre de 2000 por el Parlamento Europeo, el
Consejo de la Unién Europea y la Comisién Europea, seria revisada en 2007 en Estrasburgo,

siendo vinculante a partir de la firma del Tratado de Lisboa en 2009. Su elaboracién tenia como
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uno de sus objetivos principales respaldar un mayor desarrollo de los derechos humanos en la
Union.

Dentro de sus 54 articulos nos centraremos en el 14, dedicado al Derecho a la Educacidn.
Nuevamente se tiene en cuenta el derecho a ser educados de manera permanente y gratuita,

y se recoge la posibilidad de crear centros docentes.

2000 / rev. 2007
Articulo 14: Derecho a la educacion
1. Toda persona tiene derecho a la educacion |[...].
2. Este derecho incluye la facultad de recibir gratuitamente la ensefianza obligatoria.

3. Se respetan, de acuerdo con las leyes nacionales que regulen su ejercicio, la libertad de
creacion de centros docentes dentro del respeto a los principios democrdticos [...].

Derechos fundamentales de la Union Europea 7

También el afio 2000 tuvo en el mes de septiembre una Cumbre en la que se hizo la Declaracion
del Milenio, y donde los paises miembros de las Naciones Unidas establecieron unas
finalidades a alcanzar en el afio 2015. Estos fueron los denominados Objetivos de Desarrollo
del Milenio -ODM-; un total de ocho, divididos en 21 metas y 60 indicadores -fueron
reformulados algunos en 2005 y 2008-, en las que el segundo objetivo estaba dedicado a
“Lograr la ensefianza Primaria universal”, y donde se situaba el derecho a la educacién a un
nivel parejo al de los derechos civiles y politicos.

La finalidad era que todos los nifios alcanzasen un ciclo completo de Educacidn Primaria, con
acceso equitativo y con una formacion que los prepare para iniciar posteriormente la
Secundaria.

Estos ODM fueron impulsados también durante el mes de septiembre de 2012 en Nueva York,
donde el Secretario General de las Naciones Unidas llevé a cabo la Iniciativa Mundial “La
educacién ante todo”, en la que un gran numero de paises, empresas y fundaciones se
comprometieron a intensificar el apoyo econdmico para cumplir el reto de que la Educacién

Primaria llegase a todo el mundo.

2000
Objetivo 2:

Lograr la ensefianza primaria universal.

Objetivos de Desarrollo del Milenio 7
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La misma Asamblea General de las Naciones Unidas fue la responsable de elaborar los
Objetivos de Desarrollo Sostenible -ODS-, en el afio 2015, y con una pauta de trabajo hasta
2030. Son un total de 17 objetivos, que engloban 169 metas y 232 indicadores, y a diferencia
de los ODM, los de este vigente periodo persiguen finalidades mucho mds concretas que los
anteriores.

Concretamente es el cuarto punto -ODS 4- el dedicado a una “Educacién de Calidad”, para
“garantizar una educacion inclusiva y equitativa de calidad y promover oportunidades de
aprendizaje permanente para todos”. Ademas de continuar persiguiendo las metas anteriores,
las amplia al perseguir que los niflos y nifas finalicen la Educacion Primaria y la Educacion
Secundaria -recordando la gratuidad y equitatividad-, con acceso a una educacién preescolar
gue prepare para la Primaria y a estudios posteriores a la Secundaria. Se tiene en cuenta el
acceso para ninos en situacion de vulnerabilidad o discapacidad, con instalaciones adecuadas
a sus necesidades y con entornos de aprendizaje inclusivos, ademas de la formacion de los

docentes.

2015
Objetivo 4: Educacion de calidad

Garantizar una educacion inclusiva, equitativa y de calidad y promover oportunidades de
aprendizaje durante toda la vida para todos.

Objetivos de Desarrollo Sostenible 7

No se podria llevar a cabo este ODS 4 sin tener en cuenta la Declaracién de Incheon, que fue
aprobada el 21 de mayo de 2015 en Corea durante el Foro Mundial de Educacién, y donde un
total de 1600 personas de la UNESCO y de seis agencias de Naciones Unidas -UNICEF, Banco
Mundial, UNFPA, PNUD, ONU Mujeres y ACNUR- analizaban las prioridades educativas de los
siguientes quince afios. En la Declaracion se recogen las conclusiones, en lo que seria un
documento histérico entre naciones, y que se proyectaria a la Agenda de Educacion 2030. Y
cabe destacar entre esas conclusiones la inclusion y la equidad -7-, para evitar desigualdades
en el acceso y la participacion en el aprendizaje, la formacién de calidad de los docentes para
su cualificacién profesional -9-, y la oportunidad de aprendizaje independientemente del

contexto o nivel -10-, ofreciendo vias de aprendizaje flexibles.
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2015
Preambulo:

7. La inclusion y la equidad en la educacion [...] son la piedra angular de una agenda de la
educacion transformadora, [...] nos comprometemos a hacer frente a todas las formas de
exclusion y marginacion, las disparidades y las desigualdades en el acceso, la participacion y los
resultados de aprendizaje [...] centrar nuestros esfuerzos en los mds desfavorecidos [...] para
velar que nadie se quede atrds.

9. [...] los docentes y los educadores [...] reciban una buena formacion, estén cualificados
profesionalmente, motivados y apoyados dentro de sistemas que dispongan de recursos
suficientes [...].

10. Nos comprometemos a promover oportunidades de aprendizaje de calidad a lo largo de la
vida para todos, en todos los contextos y en todos los niveles educativos. [...]. Ademds, es
importante que se ofrezcan vias de aprendizaje flexibles. [...] aprovechar las TIC para reforzar los
sistemas de educativos [...].

Declaracion de Incheon

Si citamos Incheon, tenemos que hablar de su germen, que fue la Reuniéon Mundial sobre la
Educacion Para Todos durante mayo de 2014 en Oman, donde se llega al “Acuerdo de
Mascate”, y que sucede y revisa las dos anteriores reuniones -Jomtien, en Tailandia, en 1990y
Dakar, en Senegal en el ailo 2000-. El objetivo global era una educacién de calidad e inclusiva,
y entre sus metas encontramos las que darian lugar a los acuerdos de los siguientes afos,
como por ejemplo la ensefianza preescolar, Primaria, Secundaria y Educacién Superiores y la
cualificacion en los docentes.

En la Reunidn se pretendié ver la educacidn con una perspectiva de equidad e inclusion,
evitando la discriminacion y ofreciendo diversidad de formas de aprendizaje mediante la

innovacion y las TIC.

2014
Objetivo global
Lograr para todos por igual una educacion de calidad e inclusiva y un aprendizaje toda la vida
para 2030.
Acuerdo de Mascate 7

Aunque lo ampliaremos posteriormente en el apartado correspondiente a la funcién de Ila
educaciéon, debemos citar aqui también el Pilar europeo de derechos sociales, acordado en
Bruselas en 2017, y en el que el articulo 1 y el 11 referenciaban el derecho a la educacién.
Posteriormente, en 2021, se elabord el Plan de accidon de este Pilar, con mas de 130 propuestas

para que se llevase a la practica.

38



La atencion educativa a menores con cancer

2021
Principio 1:

Toda persona tiene derecho a una educacion, formacion y aprendizaje permanente inclusivos y
de calidad [...].

Principio 11:

a. Los nifios tienen derecho a disfrutar de una educacion y asistencia infantil asequibles y de
buena calidad.

Nivel nacional:

Pilar Europeo de derechos sociales 7

En lo respectivo a la legislacidn de nuestra nacion citaremos como principal la Constitucién

Espafiola de 6 de diciembre de 1978, que recoge en varios apartados de su articulo 27 el

derecho a la educacion de todos, la obligatoriedad y gratuidad de la ensefianza basica y sefiala

a los poderes publicos como los responsables de garantizar esa educacion.

A esos poderes publicos también hace referencia la Carta Magna en su articulo 9, dedicado a

la libertad y a la igualdad, y donde sefiala que ambas tendran que ser reales y efectivas para

todos los individuos, adaptando todo lo que obstaculice su consecucion.

1978
Articulo 9

2. Corresponde a los poderes publicos promover las condiciones para que la libertad y la
igualdad del individuo y de los grupos en que se integra sean reales y efectivas; remover los
obstdculos que impiden o dificulten su plenitud |...]

Articulo 27

1. Todos tienen el derecho a la educacidn.

2. La educacidn tendrad por objeto el pleno desarrollo de la personalidad humana [...].
4. La ensefianza bdsica es obligatoria y gratuita.

5. Los poderes publicos garantizan el derecho de todos a la educacion, mediante una
programacion general de la ensefianza [...].

8. Los poderes publicos inspeccionardn y homologardn el sistema educativo para garantizar el
cumplimiento de las leyes.

9. Los poderes publicos ayudardn a los centros docentes que reunan los requisitos que la ley
establezca.

Constitucion Espaiola
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Esos obstaculos a los que alude la Constitucién -art. 9-, asi como la educacién para todos, tuvo
posteriormente una aplicacién real, con la llegada de la Ley de Integracidon Social de los
Minusvalidos -LISMI-, en 1982.

La LISMI destacd al Estado como responsable de la educacidn y orientacidn entre otras cosas
-art. 3-, asi como la participacion de administraciones y diversidad de organismos y
asociaciones tanto publicas como privadas. También dedicé la seccidn tercera -articulos 23 a
31- a la educacion, siendo uno de estos articulos uno de los mas trascendentales en nuestra
investigacién, ya que obligaria a los hospitales a contar con seccidon pedagdgica en sus

instalaciones para que se pudiese continuar con el proceso educativo.

1982
Articulo 29:

Todos los hospitales, tanto infantiles como de rehabilitacion, asi como aquellos que tengan
Servicios Pedidtricos Permanentes [...] tendrdn que contar con una seccion pedagdgica para
prevenir y evitar la marginacion del proceso educativo de los alumnos en edad escolar
internados en dichos hospitales.

Ley de Integracion Social de los Minusvdlidos 7

En lo referente a las leyes educativas, la educacién en Espafia ha atravesado numerosos
cambios a lo largo de la historia, intentando adaptarse en todo momento a la situacién
histdrica, politica, social o econédmica que se vivia en ese momento. Desde 1970 se han llevado
a cabo en Espafia un total de nueve leyes, siendo la ultima la LOMLOE 3/2020, de 29 de
diciembre. No trata este estudio de un andlisis entre todas las normativas, por lo que nos
centraremos en la vigente, de aplicacién escalonada desde enero de 2021.

A lo largo de todo el marco tedrico y la investigacidn haremos referencia continua a esta Ley,
siendo la referencia educativa que se debe cumplir.

Sefialaremos Unicamente aqui el conseguir una educacién para todos como el objetivo
principal, y con unos enfoques en los que los derechos de la infancia estan situados entre los
principios rectores del sistema, con un aprendizaje personalizado y con la educacién
cumpliendo el papel de desarrollo sostenible (Ministerio de Educacién y Formacion

Profesional, 2022).
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2020
Objetivo:

Establecer un renovado ordenamiento legal que aumente las oportunidades educativas y
formativas de toda la poblacion, que contribuya a la mejora de los resultados educativos del
alumnado, y satisfaga la demanda generalizada en la sociedad espafiola de una educacion de
calidad para todos.

Ley Orgdnica por la que se Modifica la Ley Orgdnica de Educacion 7

Estas son solo algunas de las leyes que han surgido a nivel internacional y nacional y que
garantizan derechos educativos. Tendremos en cuenta a lo largo de nuestro estudio mas
normativas, situandolas en los apartados correspondientes. Con ellas llegaremos al analisis
cualitativo y cuantitativo de lo que fundamenta nuestra investigacién, y son los protocolos

educativos domiciliarios y hospitalarios de las comunidades auténomas de Espaiia.

Figura 1. Resumen de las normativas internacionales y nacionales

Declaracion de
Ginebra sobre los
Derechos del Nifho

- — — e — 1948 — o —
~

Declaracién Universal
de Derechos
Humanos

Declaracidén de los
Derechos del Nifio

Constitucion

. Carta Social Europea
Espanola

p Jp——_

Pacto Internacional
social de los d‘e PEI'eChOS_
minusvalidos Economicos, Sociales

’

I Ley de integracion

1

1

1 y Culturales
1

1

1

1

[ |

Convencion sobre los
Derechos del Nifio rev. 1996 Acuerdo de Mascate

' v_/
~
~
rev. 2007

A Y
Carta Europea de los ODM 1
Derechos de los Derechos 1
Nifios Hospitalizados funda_rtwentales de la 1
Uniéon Europea 1
1
1
Pilar Europeo de OD_S, '
N Declaracién de
Derechos Sociales
Incheon 1
|
4
+-- E&=D <D -
—— —— — — —— — — -

LOMLOE

Fuente: elaboracion propia

41



CARLOS LOUREIRO ROMERO

Atencidn a la infancia

Sin entrar en el plano de la educacidon de forma especifica, y ademas de los citados
anteriormente, nos encontramos variedad de drganos que velan por la proteccion de la

infancia en todos sus ambitos.

Centrandonos en la documentacidon mas actual, se establecen en 2017 las Directrices de la UE
para la promocion y proteccidn de los derechos del nifio, siendo una revision de las impulsadas
en 2007. En esta guia se recapitulan las normativas internacionales y se establece la forma de

proteger y promover los derechos de los nifios.

Posteriormente a esta destacaremos la Estrategia de la UE sobre los Derechos del nifio y la
Garantia infantil europea (2021).

En lo respectivo a la Estrategia sobre los Derechos del nifio, su mayor relevancia esta en su
elaboracidn, que esta destinada a nifios y fue desarrollada con ellos, con una participacion de
mas de 10 000 menores en su creacion, y considerando que es una informacién que deben
poseer ellos para conocer sus derechos.

Entre sus objetivos estd “proteger, promover y cumplir los derechos de los nifios en el mundo
actual en constante cambio”, y consta de un total de seis dreas tematicas entre las que se
encuentran, entre otros, temas como la participacion infantil en la vida politica, la violencia, la
justicia y la inclusién a todos los niveles.

En cuanto a la Garantia infantil europea, es un escrito que se basa en la Carta de los derechos
fundamentales de la UE, la Carta social europea, la Convencién de las Naciones Unidas sobre
los derechos del nifio, la Agenda 2030 y el Plan de accidn del Pilar europeo de Derechos
sociales, y ofrece una serie de recomendaciones a los estados miembros para evitar la
exclusion social ofreciendo los servicios basicos, evitando la pobreza y asegurando la igualdad
de oportunidades a los nifios necesitados. Se considera ademas un punto importante para
cumplir uno de los principios -11- del Pilar europeo de derechos sociales, al que hicimos

alusidon anteriormente.

Estas estrategias tuvieron su primera valoracién durante el XIV Foro Europeo sobre los
derechos del nifio (2022), en los que centralizaba el papel de los nifios con su
empoderamiento, proteccién e inclusion.

Dentro de su programa, con mas de 300 expertos mundiales, se trataron temas como la

participacidn, la violencia y la proteccidn, asi como el marco de proteccidn infantil de los nifios
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afectados por la guerra entre Ucrania y Rusia. Participaron en este Foro, ademas de

autoridades, legisladores, instituciones y organizaciones, nifios y jévenes.

En el mismo aino 2022 se llevd a cabo en Estrasburgo la Estrategia para los derechos del nifo
2022-2027. En esta Estrategia, destinada a 46 paises miembros, se proponen seis objetivos
que protejan los derechos de los nifios, y que son sobre la proteccion contra la violencia, la
igualdad de oportunidades, el acceso a la tecnologia, la justicia, los derechos en situaciones
de crisis y la participacion de todos los nifios dandoles voz.

Esta contribucidn de los menores se ve reflejada en la Plataforma de participacion infantil de
la UE, que surgio a raiz de la mencionada Estrategia sobre los derechos del nifio. A través de
la plataforma, dependiente de la Unidn Europea, los nifios se expresan acerca de las politicas
y leyes europeas que les afectan. Esta iniciativa dio un paso mds en junio de 2023 al llevarse a
cabo la primera Asamblea general, en la que se reunieron en Bruselas alrededor de 60 nifios
pertenecientes a 16 paises de la UE y de una franja de edad entre 9 y 17 afios, desarrollando

varias tematicas: derechos de los nifios, violencia, pobreza...

Como indicamos al inicio de este apartado, esta es la documentacién mds reciente que afecta
a los derechos y atencién a la infancia en todos sus ambitos en Europa. No es objeto de este
estudio realizar un analisis historico mas reflexivo de la atencidn ni profundizar en atenciones
de dreas concretas -sanitaria, juridica, econdmica, deportiva, etc.-, cada una de las cuales tiene

sus propias normas, directrices, planes y recomendaciones.

En cuanto a la situacion de la infancia en Espaia, y atendiendo también a los documentos mas
recientes y de actual validez, la Ley 8/2015, de 28 de julio, de modificacion del sistema de
proteccidn a la infancia y a la adolescencia, es el documento base sobre el que se rigen las
distintas comunidades auténomas para la elaboracién de las preceptivas leyes referentes a la
proteccién de menores.

Esta Ley modifica varios articulos de leyes anteriores* -Ley Organica 1/2004, de 28 de
diciembre; Ley Orgédnica 4/2000, de 11 de enero; Ley 1/2000, de 7 de enero; Ley Organica
1/1996, de 15 de enero; y, Ley Organica 6/1985, de 1 de julio- y tiene como objetivo el derecho

y bienestar infantil, para lo que recoge asuntos generales -participacién activa de los nifos,

*No se incluyen en las referencias bibliograficas al no haber sido analizadas. Unicamente se ha tenido en

cuenta y citado como dato dentro de la Ley Organica 8/2015, de 22 de julio.
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coordinacion administrativa, prevencion de situaciones de riesgo...- y otros que son mas
especificos -administracion de medicacién, entrada en domicilios para protecciéon a
menores...-.

A pesar de que estamos hablando de derechos comunes, debemos hacer un paréntesis en este
caso y senalar dentro de la normativa el articulo 11, el cual esta dedicado a la Administracién
e incide en que debera tener en cuenta las necesidades de los menores, atendiendo, entre
otros, a la educacién y la sanidad, ambas motivo de la presente tesis. Afiade, ademas, el control

de espacios, centros y servicios donde estén los menores y sus proyectos educativos inclusivos.

2015
Articulo 11: Principios rectores de la accion administrativa

Las Administraciones Publicas deberdn tener en cuenta las necesidades de los menores al ejercer sus
competencias, especialmente en materia de [...] educacion, sanidad, servicios sociales, [...] y nuevas
tecnologias.

Las Administraciones Publicas tendrdn particularmente en consideracion la adecuada regulacion y
supervision de aquellos espacios, centros y servicios en los que permanezcan habitualmente menores,
en lo que se refiere a sus condiciones fisico-ambientales, higiénico-sanitarias, de accesibilidad y disefio
universal y de recursos humanos, asi como a sus proyectos educativos inclusivos, a la participacion de
los menores [...].

Ley de modificacion del sistema de proteccion a la infancia y a la adolescencia 7

El Ministerio de Derechos sociales y Agenda 2030 cred, igual que ocurre en Europa, un érgano
de participacién de nifios y adolescentes. Se trata del Consejo estatal de participacion de la
infancia y de la adolescencia -CEPIA- (2021). En su primera asamblea general, en diciembre de
2021, un total de 34 nifios y adolescentes de entre 10 y 18 afios actuaron como portavoces de
todos los nifios y adolescentes de Espaiia para dar sus ideas y proponer medidas para proteger

sus derechos.

De esa Ley pasamos a dos planes de vigencia actual, ambos promovidos por el mismo
Ministerio de Derechos sociales y Agenda 2030 del Gobierno de Espafia.

El primero de ellos es el Plan de accidn estatal para la implementacion de la garantia infantil
europea 2022-2030 (2022). El Plan responde a la Recomendacion del Consejo de la Unidn
Europea que explicamos en el apartado correspondiente y que garantizaba el acceso a la
educacion, cuidado infantil, alimentacién, sanidad y vivienda a los nifios y adolescentes en

riesgo de pobreza o exclusion.
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El segundo es la Estrategia estatal de derechos de la infancia y de la adolescencia 2023-2030
(2023), que busca mediante la coordinacién de todos los agentes participantes, una serie de
cambios sociales a lo largo de toda la década, haciendo un balance en el afno 2026 de lo
conseguido hasta el 2025. Para emprender los cambios se llevardn a cabo ocho areas
estratégicas de accion, cumpliéndose en ellas unos principios y enfoques ofrecidos en los
tratados internacionales de derechos humanos. Las areas son: ciudadania activa, pobreza y
proteccién social, desarrollo integral, educacion y cultura, proteccidon contra las violencias,

cuidados familiares, infancia y adolescencia migrante y entorno digital.

Y la Administracion de Derechos sociales y Agenda 2030, en su objetivo de tener un sistema
para conocer la situacidon de la infancia en el pais, cred el Observatorio de la Infancia.

En funcionamiento desde el afio 1999, es un grupo de trabajo que tiene como objetivos
conocer el estado de la calidad de vida infantil, adolescente, sus cambios, los seguimientos de
politicas que les afecten, e investigar y hacer informes que puedan solventar las necesidades
que tienen estos menores.

Ello se consigue principalmente mediante la recogida y analisis de la informacién, la relacién
con administraciones e instituciones y con la elaboracién de comunicaciones, estudios y
politicas relativas a la situacién de la infancia.

El observatorio dispone de multitud de material disponible, entre el que destacamos los
estudios e investigaciones realizados hasta el momento, los planes estratégicos y protocolos
de actuacidn nacionales y autondmicos, las campafias de sensibilizacién, los carteles vy
actividades conmemorativas del Dia Universal de los Derechos de la infancia y los blogs de los
propios menores.

Para llevar a cabo su labor se realizan distintos grupos de trabajo, cada uno de los cuales estd
formado por ministerios determinados -relacionados con tematicas-, varias comunidades
autonomas y algunas ONG. Los grupos de trabajo, actualmente publicados, son de gestion de
contingencias migratorias para la infancia y la adolescencia no acompanada, de erradicacién
de la violencia contra la infancia y la adolescencia y sus planes operativos, y de estrategia
estatal de los derechos de la infancia y la adolescencia y sus planes operativos, ademas de una

comision de observatorios de infancia.

El mismo Observatorio esta presente en varias de las comunidades auténomas. Tras una

revision documental de las comunidades constatamos que en diez de ellas existe este 6rgano,
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con denominacién idéntica o muy similar entre ellas. “Observatorio de la infancia y Ila
adolescencia” es el nombre que recibe en Andalucia, Principado de Asturias, Islas Baleares,
Pais Vasco y Comunidad Valenciana; en Cantabria y Cataluia se denomina “Observatorio de la
infancia”; en Aragdn es el “Observatorio aragonés de la juventud”; en Extremadura es el
“Observatorio de las familias y la infancia de Extremadura”; y en Galicia, “Observatorio gallego
de la familia y de la infancia”.

En todos ellos sus objetivos y funciones son muy similares, ya que buscan analizar en cada
demarcacién la situacién de los nifnos y adolescentes para determinar cuales son sus
necesidades. Es por lo tanto un trabajo como el que hace el observatorio nacional, pero

ajustandose mas a lo que ocurre en cada autonomia.

Cada comunidad auténoma de Espaia goza ademds de su propia normativa para regular la
infancia, citando a continuacion la respectiva a cada una:
-Andalucia:

Ley 4/2021, de 27 de julio, de Infancia y Adolescencia de Andalucia.

-Aragon:

Ley 12/2001, de 2 de julio, de la Infancia y la Adolescencia en Aragon.

-Principado de Asturias:

Ley 1/1995, de 27 de enero, de proteccion del menor.

-Islas Baleares:
Ley 9/2019, de 19 de febrero, de la atencidn y los derechos de la infancia y la adolescencia de

las llles Balears.

-Canarias:

Ley 1/1997, de 7 de febrero, de Atencién Integral a los Menores.

-Cantabria:
Ley 8/2010, de 23 de diciembre, de garantia de derechos y atencion a la infancia y la

adolescencia.

-Castilla y Leén:
Ley 14/2002, de 25 de julio, de Promocidn, Atencidn y Proteccidn a la Infancia en Castilla y

Ledn.
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-Castilla-La Mancha:
Ley 7/2023, de 10 de marzo, de Atencion y Proteccion a la Infancia y la Adolescencia de Castilla-

La Mancha.

-Cataluna:
Ley 14/2010, de 27 de mayo, de los derechos y las oportunidades en la infancia y la

adolescencia.

-Comunidad Valenciana:

Ley 26/2018, de 21 de diciembre, de derechos y garantias de la infancia y la adolescencia.

-Extremadura:

Ley 4/1994, de 10 de noviembre, de proteccién y atencién a menores.
-Galicia:
Ley 3/2011, de 30 de junio, de apoyo a la familia y a la convivencia de Galicia.

No dispone de normativa especifica, incluyéndose la infancia y la adolescencia en el Titulo Il.

-Comunidad de Madrid:
Ley 4/2023, de 22 de marzo, de Derechos, Garantias y Proteccion Integral de la Infancia y la

Adolescencia de la Comunidad de Madrid.

-Region de Murcia:

Ley 3/1995, de 21 de marzo, de la infancia de la Regidn de Murcia.

-Comunidad Foral de Navarra:
Ley Foral 12/2022, de 11 de mayo, de atencidn y proteccidn a nifos, nifias y adolescentes y de

promocidén de sus familias, derechos e igualdad.

-Pais Vasco:

Ley 3/2005, de 18 de febrero, de Atencidn y Proteccién a la Infancia y la Adolescencia.

-La Rioja:

Ley 1/2006, de 28 de febrero, de proteccion de menores de La Rioja.

Estas son las normativas actuales vigentes, con independencia de las modificaciones puntuales

realizadas en alguno de sus articulos.
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1.1.2 Cambios en el desarrollo integral en la etapa pediatrica

Nacemos. Morimos. Esos son los dos extremos que marcan el inicio y el fin de cualquier
ser, y los que van a albergar, entre tanto, innumerables cambios en el crecimiento y la
formacion del ser humano. Un crecimiento que, como veremos a continuacién, comienza
antes del propio nacimiento, y que va construyendo en lo que nos convertimos en la etapa
siguiente. Cambios que se producen tanto internamente como externamente, a nivel

cognitivo, fisico, social, moral, etc.

En préximas lineas veremos qué es el desarrollo humano, cémo ocurre desde las diversas
areas, como se entiende a través de diferentes teorias, y qué caracteristicas tendrd cada nifio

y nifa en sus primeros afios de vida.

A lo largo de toda la vida de un ser humano ocurren en el mismo multitud de cambios

Ill

continuos. Por eso, definiremos el desarrollo humano como el “estudio cientifico de los
procesos del cambio y la estabilidad durante el ciclo vital humano” (Papalia et al., 2012, p.4).
Pese a las diferentes teorias que explican los procesos de evolucidn del individuo, este es un
campo en continua actualizacién, y cada vez se buscan mas respuestas que bien reafirmen y
perfeccionen lo descubierto hasta ahora, o bien sirvan para hallar nuevas soluciones a los

planteamientos.

Para entender el desarrollo humano, este deberia plantearse desde diferentes campos, como
la psicologia, sociologia, genética, medicina, etc. Cada uno de estos cambios, responde a
diferentes procesos y dimensiones del desarrollo a lo largo del ciclo vital. En nuestro caso,
estos procesos van encaminados a conocer las caracteristicas evolutivas del alumnado hasta
los catorce afios de edad, vinculandolas al periodo educativo que abarca el tramo de Educacién
Infantil, Primaria y Secundaria Obligatoria, siendo esta franja de edad la regulada por el Real

Decreto 1575/1993, de 10 de septiembre, para la asistencia pediatrica en Espafia.

Areas del desarrollo

A) Desarrollo cognoscitivo
El desarrollo cognoscitivo implica la evolucién de todos los procesos mentales, entre los que
encontramos la memoria, atencién, razonamiento, creatividad, pensamiento y atencién

(Papalia et al., 2012, p.6).
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Explicaremos el desarrollo cognoscitivo a partir de las teorias de dos de los psicélogos mas

importantes de toda la historia: Piaget y Vigotsky (Palacios et al. 1990 y Papalia et al. 2012).

Jean Piaget:

En el caso de Piaget son cuatro las etapas que distinguimos, en las que una vez que se supera

una ya no se vuelve atras, al nivel anterior de razonamiento.

Etapa sensoriomotora: Desde el nacimiento hasta los 2 afios.

Los primeros meses de vida, en donde el bebé se relaciona con el mundo a través de
los movimientos y de los sentidos. Atendiendo a las seis subetapas que dentro de esta
se dan, el bebé empieza con los reflejos, pasa por las reacciones circulares -que son
comportamientos elementales para la creacion de esquemas de comportamiento-, la
coordinacion de esquemas secundarios y finaliza con las combinaciones mentales, en
las que los nifios forman representaciones mentales de los objetos.

Dentro de los logros de esta etapa estd la nociéon de permanencia del objeto y las

primeras formas del lenguaje.

Etapa preoperacional: Desde los 2 a los 7 afos.

En esta segunda etapa, también llamada “de la inteligencia verbal o intuitiva”, el nifio
emplea la funcién simbdlica para hacer sus representaciones -de personas, objetos o
sucesos-. Se manifiestan el lenguaje y el juego imaginativo, pero sin pensamiento
légico. Se le considera preoperacional porque los nifios aun no estan preparados para
operaciones mentales ldgicas. Aparecen dentro de esta etapa: comprensidon de
identidades, comprensién de la causalidad, compensacion de la categorizacion,
comprensidn numérica, empatia y consciencia de la mente. Ademas, habria otras
adquisiciones que todavia estarian inmaduras: egocentrismo, animismo,
irreversibilidad, centracién, razonamiento transductivo e incapacidad para distinguir
apariencia y realidad.

Entre los logros esta la capacidad de seriacidn, reversibilidad de la materia y la creacién
de las primeras relaciones légicas de causa-efecto, asi como el dominio de la nocion del

tiempo y aparicién de la nocidn de cantidad, reversibilidad y concepto de nimero.
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Etapa de operaciones concretas: Desde los 7 a los 11 afos.

En esta etapa, el nifio es capaz de resolver problemas de forma légica con operaciones
mentales como los razonamientos. Los nifios pueden hacer inferencias y deducciones
mas complejas que en etapas anteriores, con lo que podran solventar problemas
también mas complejos.

Se mejora en esta etapa en el pensamiento espacial, el proceso de causa y efecto, la
categorizacién, la seriacion, los razonamientos inductivos y deductivos, la conservacién
y el nUmero y las matematicas.

Dentro de los logros de la etapa de operaciones concretas estad la capacidad de
categorizacion, organizacion del conocimiento y las operaciones mentales con las
nociones de tiempo, masa, numero, longitud y peso de los objetos. Logra consolidar la
nocién de reversibilidad, es decir, de entender cualquier forma de pensamiento.

El egocentrismo es superado por el descentrismo. El nifio tiene la capacidad de mirar

desde diferentes perspectivas una misma situacion, no solo de la propia.

Etapa de operaciones formales: De los 11 afios en adelante.

Aunque se inicia entre los 11 y los 12 afios, no se consolida hasta los 14-15. En esta
ultima etapa, el nifio puede pensar de manera abstracta, trabajando con hipdtesis para
intentar encontrar soluciones a las mismas. Es una nueva forma de trabajar con la
informacion, pudiendo comprender tiempos y espacios.

En esta etapa, el pensamiento formal es deductivo y el razonamiento es fundamentado
en la légica de las proposiciones. El sujeto es capaz de explicar su comportamiento y
de no actuar al azar o con conjeturas arbitrarias, ademas de usar simbolos abstractos
sin ejemplos concretos.

La inteligencia es moldeada en gran medida por el desarrollo moral y afectivo del
individuo. Las relaciones sociales empiezan a tomar protagonismo en la construccién

de las representaciones y simbolos del adolescente.

Lev Vigotsky

A diferencia de Piaget, para Vigotsky el conocimiento se construye mediante la interaccion

social y no de forma individual, y el crecimiento cognoscitivo se da mediante un proceso

colaborativo.
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La teoria sociogenética del desarrollo plantea cuestiones como el origen social de los procesos
psicolégicos. La interaccion del individuo con el medio explica la construccion de sistemas de
orden superior en el individuo. Para ello, el ser humano se vale de instrumentos psicoldgicos
como el lenguaje. Este instrumento permite modificar la realidad externa e interiorizar en el
individuo los procesos de orden social, siendo capaces de construir representaciones
simbdlicas y psicoldgicas propias de cada persona.

Distinguimos en el autor la zona de desarrollo préximo y la de desarrollo potencial. La de
desarrollo préximo seria lo que el nifio es capaz de hacer por si mismo, con el conocimiento
que ya adquirio; la potencial se refiere a lo que es capaz de hacer con la ayuda de otro, lo que
podria conseguir.

Ese proceso de ayuda por una segunda persona como guia para cumplir una tarea o problema

es lo que se conoce como andamiaje.

B) Desarrollo socioafectivo
El medio social es el ambiente natural para el desarrollo humano (Delval, 1994). Desde antes
de su nacimiento, el nifio recibe influencia del ambiente social, y a lo largo de su existencia

tendrd que ir desarrollando su comportamiento para adaptarse a él.

Para explicar el desarrollo social nos centraremos en la figura de Albert Bandura y su teoria del
aprendizaje social, en la que el comportamiento de los nifos es aprendido mediante
observacién e imitacion.

Bandura considera que persona y mundo son un conjunto que actdan uno sobre el otro, en lo
que se conoce como determinismo reciproco.

Desde pequefios los nifios observan las conductas de los individuos que les rodean. Eligen,
inconscientemente, a aquellos que reciben la aprobacién de la sociedad, e imitan su

comportamiento, conociéndose esto como aprendizaje por observacién.

Una revision de esa teoria es la teoria cognoscitiva social (Papalia et al. 2012), en la que se da
mayor importancia al proceso cognoscitivo durante el desarrollo. Esto significa que una vez
gue se observa el comportamiento y se aprende, el individuo es capaz de procesar
mentalmente un comportamiento todavia mas elaborado.

En la teoria de aprendizaje social del Bandura (Bandura, 1987) el modelado es el recurso

psicolégico por el cual se aprenden valores, comportamientos y se adquiere la autorregulacion
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de la conducta. El ejemplo de agentes sociales y modelos cercanos de referencia, facilitan el

aprendizaje y la adquisicion de habitos en el nifio.

Otra de las teorias seria la de Erik Erikson, un psicoanalista que sostuvo que la sociedad influia

en el desarrollo de la personalidad. En su teoria del desarrollo psicosocial muestra un total de

Ocho etapas, en las que en cada una se adquieren unas competencias determinadas, y en las

gue surgen en cada una crisis psicosociales que han de superarse para alcanzar la etapa

siguiente (Watson y Clay, 1991).

En nuestro estudio afectarian Unicamente las cinco primeras, que son las que abarcan hasta la

adolescencia:

Etapa 1: Confianza frente a desconfianza. Desde el nacimiento hasta los 12-18 meses.
A través de los cuidados de quien lo atiende el bebé comienza a confiar en el ambiente,

pudiendo ocurrir lo contrario y volverse temeroso.

Etapa 2: Autonomia frente a duda, verglienza. Desde los 12-18 meses a los 3 aios.
El nifo muestra cierto grado de independencia y confianza en él mismo. De no

cumplirse, le generara verglienza y autorrechazo.

Etapa 3: Iniciativa frente a culpa. Desde los 3 a los 5 afios.
El nifio se hace mas asertivo, emprendedor y quiere tomar decisiones. El problema es

gue muchas veces no difiere entre lo que quiere y lo que debe.

Etapa 4: Creatividad frente a inferioridad. Desde los 6 afios hasta la adolescencia.
El nifio / adolescente maneja el aprendizaje de nuevas habilidades sociales. De no

conseguirlo tendra sensacién de fracaso y se sentira incompetente.

Etapa 5: Identidad frente a difusién de identidad. Desde la adolescencia hasta la
adultez temprana.
Los adolescentes comprenden las complejidades de lo que les rodea y muestran

empatia con los demas, desechando los roles antisociales.

Los estancamientos en alguna de estas etapas se dan por la dificultad en la resolucién de la

crisis de cada etapa y el proceso de desarrollo se ve truncado.
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C) Desarrollo fisico

En primer lugar, definiremos el desarrollo fisico como el “proceso de crecimiento del cuerpoy
el cerebro, que incluye las pautas de cambio de las capacidades sensoriales, habilidades
motrices y salud” (Papalia et al., 2012, p.6).

Este es un proceso que ocurre de forma secuencial y acorde a un calendario madurativo, que
pese a tener curvas de discontinuidad, suceden de forma paulatina.

El proceso de desarrollo fisico tiene una doble procedencia. Por una parte, la arquitectura
corporal y el calendario de ejecucion de ese desarrollo vienen determinados genéticamente
mediante procesos neuroldgicos y hormonales. Pero, por otra parte, sabemos que los factores
externos también modifican el crecimiento. Es como si el desarrollo previsto genéticamente

tuviese un radio de variacion, que serd el ambiente el que lo delimite.

De este modo, se han investigado durante las ultimas décadas las variaciones de desarrollo
fisico de diversas generaciones, mostrandose una tendencia de crecimiento. Esto es debido a
las mejoras con las que se ha encontrado la sociedad en la historia, con una mayor calidad de
vida, hdbitos mas saludables, mayor disposicion del tiempo libre, mejoras alimentarias y un
amplio y efectivo tratamiento de muchas enfermedades (Berk, 1999; Maganto y Cruz, 2010;

Palacios et al., 1990).

Debemos destacar que en ocasiones el desarrollo fisico se aparta de la trayectoria establecida.
Esto puede deberse a motivos evitables -que dependen de nosotros directamente, como tener
buenos habitos de vida- o motivos inevitables. Es importante esto en nuestro estudio, ya que
una enfermedad como el cdncer puede modificar estas trayectorias. Para eso el cuerpo genera
unos procesos de recuperacién, que provocan que se recupere lo perdido; sin embargo, el
proceso de recuperacion sera peor cuanto antes ocurra el problema -en edad-, cuanto mas

grave sea y cuanto mads dure (Palacios et al., 1990).

El desarrollo fisico no ocurre Unicamente a nivel corporal. El cerebro y el sistema nervioso
mantienen su crecimiento desde el momento de la concepcidn. De esta forma, observamos
como el cerebro es el drgano que mas crece durante el desarrollo fetal, con un 25 % del peso
final en el momento del nacimiento. Durante los primeros meses el incremento de las células
cerebrales hara que crezca a un ritmo muy elevado, alcanzando a los 3-4 afos el 80 % de su

peso adulto, y llegando a un 90 % a la edad de 6 afios.
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A nivel neuroldgico los reflejos constituiran el primer paso al nacer, que dardn paso a
movimientos controlados (Maganto y Cruz, 2010; Silvestre y Sole, 1993; Palacios et al., 1990).
Serdan momentos durante esta etapa en los que se produzca un desarrollo a nivel motérico.
Pero en este caso no dependerd Unicamente de la parte bioldgica, sino que tendra gran
repercusion la interaccién con los adultos, con la iniciativa que tomen ellos con el bebé y las
respuestas que les pueda ofrecer el pequefio.

Aparece ademads en esta etapa la motricidad gruesa y la motricidad fina, y el desarrollo del
tono muscular tendra una evolucién muy rapida durante las primeras semanas, creandose una
hipertonicidad en los dos primeros meses.

En cuanto a la parte corporal, observamos durante los dos primeros afios que el desarrollo
fisico se concentra en el desarrollo postural y en la aparicién de la prension, que dara lugar a
la coordinacién 6culo manual.

Como vemos, es un periodo de muchisimos cambios, con un ritmo de crecimiento muy
intenso, y estabilizdndose en la siguiente etapa, que ird hasta los 6 afios (Maganto y Cruz, 2010;

Silvestre y Sole, 1993).

En este caso los mayores cambios seran a nivel esquelético y en la musculatura que afecta al
desarrollo de la psicomotricidad, con un mayor control sobre el cuerpo -que variard sus
dimensiones- y su movimiento.

Se produce la independencia de segmentos corporales y la coordinacién motriz,
automatizandose, y se destaca ademas el uso de las habilidades motrices en las actividades de
escritura y dibujo. (Palacios et al., 1990).

Uno de los logros en estos primeros afios a nivel cognitivo y cerebral es la coordinacidon
corporal y la nocidn de identidad con el cuerpo: el nifio aprende a reconocer su cuerpo como
propio y a coordinar movimientos gruesos y finos de manera voluntaria y coordinada.

La atencién y la memoria como procesos de desarrollo empiezan a consolidar las bases de un
procesamiento ordenado, secuencial y con capacidad de manipular objetos e interactuar con
el entorno. Esto lo convierte en uno de los estadios evolutivos mas significativos, pues el bebé
pasa de moverse mediante reflejos, al gateo -reaccion circular y esquemas de accién-, y a

caminar, lo que implica un gran avance cerebral.
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A nivel neurolégico, se empieza la poda neuronal o sindptica en la que el cerebro empieza a
especializar sus funciones, luego que el cerebro elimina las conexiones innecesarias para su

funcionamiento (Cortés, 2019; Campos, 2012).

Entre los 6 y los 12 afos surgen los primeros problemas derivados de la preocupacion por la
imagen corporal, especialmente en nifias. Se puede producir sobre todo por la obesidad.

Es una etapa en la que la relacidn fisica entre las nifias y los nifios se encuentra muy
compensada, con valores muy similares de estatura, peso y fuerza independientemente del
sexo.

A nivel motdrico, se le da mucha importancia a las habilidades motoras, siendo esto una de las
causas de mayor o menor aceptacién a nivel social. Hay ademds una mayor rapidez de
respuesta motora; esto es debido a los importantes cambios que sufre el cerebro, que mejoran
la velocidad y eficiencia de respuesta ante estimulos (Watson y Cley, 1991 y Palacios et al.,

1990).

A partir de los 12 afos -Ultimo tramo de nuestro estudio- los nifios y nifias pasan a ser
adolescentes, con grandes cambios fisicos -ademas de psicoldgicos y sociales- que se hacen
muy evidentes. El comienzo de este proceso es la pubertad, que es donde surgen las primeras
modificaciones fisicas del periodo, que serd de una rapidez superior a las anteriores, similar a
lo que ocurria en la etapa fetal y en los meses siguientes al nacimiento.

Los mayores cambios se producen en el tamafio y forma del cuerpo, y el desarrollo de los
drganos reproductivos. Se evidencian ademas diferencias en funcidn del sexo, produciéndose

normalmente los cambios de ellas con antelacién al de los chicos (Delval, 1994).

D) Desarrollo moral

El desarrollo moral implica las formas en que se comprenden y cumplen las reglas establecidas
en el mundo social. Esa moral es desarrollada desde la infancia, variando las creencias a lo
largo de su crecimiento, y construyendo continuamente su escala de valores que consiga darle
el mismo sentido a todo (Vargas, 2004).

La explicacion del area moral la realizaremos a través de la teoria de Lawrence Kohlberg,
psicdlogo estadounidense que basd su trabajo a partir de la teoria del desarrollo cognitivo de

Piaget.

55



CARLOS LOUREIRO ROMERO

Desde los anos 50, Kohlberg planted diferentes dilemas a nifios, que debian ofrecer las
respuestas que ellos considerasen mas justas, siendo el mas importante el problema de Heinz.
Con los razonamientos morales en respuesta a los dilemas, Kohlberg detallé seis etapas,
agrupadas en tres niveles de razonamiento moral: moralidad preconvencional, convencional y
postconvencional (Papalia et al. 2012; Delval, 1994; Watson y Clay, 1991).
e Nivel I: Moralidad preconvencional: Se da entre los 4 y los 10 afios, y es en la que la

actuacién ocurre por controles externos marcados por los adultos.

Dentro de este nivel situaremos:

o Estadio 1: Obediencia o castigo

o Estadio 2: Actuacion hedonista

e Nivel Il: Moralidad convencional: Se da a partir de los 10 afios, y es en la que se
internalizan las normas sociales.
Dentro de este nivel situaremos:
o Estadio 3: Relaciones interpersonales

o Estadio 4: Orden social

o Nivel lll: Moralidad postconvencional: Se da a partir de la adolescencia temprana, y es
en la que se crean principios y valores.
Dentro de este nivel situaremos:
o Estadio 5: Contrato social

o Estadio 6: Principios éticos universales

Los estadios anteriores ocurren secuencialmente; no varian en orden, ni pueden saltarse
ninguna de las etapas (Delval, 1994, p.450), pero si es posible que el individuo se quede parado
en algunos de los estadios, y que la moralidad convencional no se supere o la postconvencional

no se alcance en toda la vida (Papalia et al., 2012, p.376).

En las recomendaciones de su publicacién, Vargas (2004) incluye a toda la comunidad
educativa para el empleo del modelo curricular, con un cambio de curriculo en el que se
trabajen todas las dimensiones del ser humano y no Unicamente la cognitiva, habiendo espacio
para el desarrollo moral, valores y actitudes. Cita ademds a maestros, orientadores y todo
educador para que trabajen de forma conjunta e interdisciplinar con el fin de que se entienda

a la sociedad como un todo.
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1.1.3 La funcidn educativa y atencidn a la diversidad

La Unidn Europea aspira a que todos los ciudadanos de sus estados miembros reciban la
mejor educacién y formacidn posibles. Estd formada por 27 paises, cada uno de los cuales
tiene su propio sistema educativo. Pero al mismo tiempo fomenta la cooperacién y el
intercambio de buenas practicas, ya que considera que la educacién es lo que puede unir y
ofrecer un futuro a todos los individuos y a todos los paises que forman parte (Consejo
Europeo, 2023) y el Pilar europeo de derechos sociales indica que todos los individuos de la
Unidn Europea tienen “derecho a una educacién, una formacién y un aprendizaje permanente
inclusivos y de calidad”, gracias a la cual obtendrdn capacidades que les valdran para
desarrollarse en sociedad (Comision Europea, 2021).
La educacién es la base de la democracia, consiguiendo a través de la misma los derechos
humanos, la libertad, la justicia social y la diversidad.
Para conseguirlo, se plantea que las politicas deben centrarse en los individuos y en su papel
como miembros de la sociedad para su participacion y contribucion, destacando la formacidn
que reciben los mismos a través de distintas etapas educativas, colegios, institutos,

investigacion y aprendizaje no formal (Comision Europea, 2020).

En el afio 2017 se decidié la creacién del Espacio Europeo de Educacién -Cumbre Social en
Gotemburgo, Suecia-, reformuldndose en 2020. A través de este Espacio se quieren construir
sistemas de educacidn incisivos y resilientes, ofreciéndole a la poblacién la mejor educacién
posible, capacitandola para que tenga la aptitud y el conocimiento necesarios para innovar y
prosperar, y poder expresarse e implicarse en decisiones futuras democraticas, solidarias e
inclusivas (Consejo Europeo, 2023).
Para conseguir esto, la UE lleva a cabo diferentes iniciativas:
e FErasmus+
e Capacitacion digital
e Colaboracién en educacion superior
e Alianzas entre universidades europeas
e Educacidn superior inclusiva y de calidad, reduciendo el abandono escolar prematuro
y proporcionando el acceso a la educacién a todos los nifios, incluidas las regiones
desfavorecidas.

e Aprendizaje de idiomas
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e Reconocimiento de cualificaciones mediante la cooperacidon en los sistemas de

educacion.

Los paises de la Union Europea se marcaron como plazo el afio 2025 para que el Espacio
Europeo de Educacién sea una realidad completa. Las primeras iniciativas del Espacio contaron
con el respaldo del Marco estratégico de educacion y Formacién ET2020, que es el origen de
la cooperacién educativa entre paises miembros de la Unién Europea, y que a fecha de 2020
habia obtenido unos excelentes resultados en varios dmbitos educativos, entre los que
destacamos:

e Un 95 % de los nifios mayores de 4 afios cursan Educacion Infantil.

e Un 40 % de los individuos obtienen un titulo de educacion terciaria.

e Solo un 10,2 % de los jovenes abandonan la educacién y la formacién de forma

prematura.

e Un 80,9 % de los titulados entre 20 y 34 afios tienen empleo.

Todos los items anteriores han cumplido el reto marcado, llegando a la meta prevista y
superandola en algin caso. Unicamente cabe mejora en el bajo rendimiento de algunas

materias y la participacién de los adultos en actividades educativas.

En 2021 el Consejo Europeo adoptd una Resolucidn para la cooperacidon europea en el ambito
de la educacién y la formacién para el periodo de 2021 a 2030.

En esta Resolucion se atribuye a la educacion y a la formacion un papel importante en el futuro,
poniendo en la sociedad la responsabilidad de la inclusidn, cohesion, digitalizacidn, resiliencia

y sostenibilidad.

Alo largo de estos afios -hasta 2030- se marcaron las siguientes prioridades (Consejo Europeo,
2021):
e Prioridad estratégica 1: Aumentar la calidad, la equidad, la inclusién y el éxito de todos
en el ambito de la educacién y la formacion.
Se quiere dotar a todos los individuos de conocimientos, capacidades, competencias y
actitudes para su desarrollo personal, civico y profesional.
e Prioridad estratégica 2: Hacer del aprendizaje permanente y la movilidad una realidad

para todos.
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Con un mayor niumero de adultos que necesita reciclaje y mejora de las capacidades,
esta prioridad da como condicidon previa para que ocurra las innovaciones de
aprendizaje, los nuevos enfoques educativos -como los individuales- y los entornos de
aprendizaje en todas las instituciones. Incitan ademas en un sistema de educacién mas
flexible, resiliente, y que llegue a un alumnado mas diverso.

Prioridad estratégica 3: Mejorar las competencias y la motivacidon en la profesion
docente.

Se destaca aqui el papel de todos los que forman parte del proceso educativo -personal
educativo y pedagédgico, responsables de la educacién y formacién, profesores,
formadores-, debiendo disponer de competencia, motivacidon y bienestar para poder
desempeiiar una educacion innovadora, inclusiva y de calidad.

Prioridad estratégica 4: Reforzar la educacion superior europea.

Desde una mayor participacién de estudiantes y personal para que se impulse la
innovacion y la investigacién.

Prioridad estratégica 5: Respaldar las transiciones ecoldgica y digital en la educacién y
la formacién y a través de estas.

Se debe realizar un cambio en las capacidades y en la conducta de los individuos,

incluyendo la ecologia y la digitalizacién en el desarrollo.

Es necesario que los ciudadanos alcancen una serie de competencias para adaptarse a la

sociedad cambiante en la que viven. Para lograr eso, la educacién y la formacién resultan

trascendentales, y se garantizara que los ciudadanos europeos adquieran las competencias

clave.

Se definen las competencias como una combinacidon de conocimientos, capacidades y
actitudes, en las que:

-Los conocimientos se componen de hechos y cifras, conceptos, ideas y teorias que ya estan
establecidos y apoyan la comprension de un area o tema concretos;

-Las capacidades se definen como la habilidad para realizar procesos y utilizar los
conocimientos existentes para obtener resultados;

-Las actitudes describen la mentalidad y la disposicidon para actuar o reaccionar ante las

ideas, las personas o las situaciones. (2006/962/CE, p.7).
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Es por ello por lo que el Parlamento Europeo y el Consejo realizaron unas Recomendaciones
en el afo 2006 referentes a las competencias clave para el aprendizaje permanente
(2006/962/CE), cuyo desarrollo preparaba a los individuos para la vida adulta y para un
aprendizaje complementario y la vida laboral.

Se enumeraron un total de ocho competencias, que los individuos necesitaban para su
desarrollo personal, ademas de la ciudadania activa, la cohesién e inclusion social y la
empleabilidad. Estas eran: comunicacion en la lengua materna; comunicacion en lenguas
extranjeras; competencia matematica y competencias bdsicas en ciencia y tecnologia;
competencia digital; aprender a aprender; competencias sociales y civicas; sentido de la

iniciativa y espiritu de empresa; y conciencia y expresiones culturales.

Mds de una década después, en 2018, el Consejo de la Unidén Europea lanzé unas nuevas
Recomendaciones en relacidn con estas competencias. Sera la promocidn del desarrollo de las
competencias clave uno de los objetivos para lograr el Espacio Europeo de Educacion, del que
hablamos anteriormente (2018/C 189/01).

Estas Recomendaciones, que afios atrds se lanzaron a los paises miembros para que las
aplicasen en su contexto, se ven aqui modificadas debido a los enormes cambios sociales y
econdmicos, sobre todo a nivel digital. El nuevo texto incide a los paises miembros en la
adquisicion de las competencias clave para todos los estudiantes -incluyendo los que tienen
necesidades especiales-, desde una edad temprana y durante toda su vida. Y realiza una serie
de modificaciones en las propias competencias, quedando de la siguiente manera:
competencia en lectoescritura; competencia multilinglie; competencia matematica vy
competencia en ciencia, tecnologia e ingenieria; competencia digital; competencia personal,
social y de aprender a aprender; competencia ciudadana; competencia emprendedora; y

competencia en conciencia y expresiones culturales.

Las competencias clave en el sistema educativo espafiol se encuentran recogidas en los reales
decretos que establecen la ordenacidn y las ensefanzas minimas de Educacién Infantil,
Educacion Primaria, Educacién Secundaria Obligatoria y Bachillerato. Para este estudio, por las
etapas que estamos analizando, tendremos en cuenta los tres primeros (R.D. 95/2022, de 1 de
febrero; R.D. 157/2022, de 1 de marzo; R.D. 217/2022, de 29 de marzo).

Atendiendo a estas normativas, las competencias clave curriculares que el alumnado debe

superar para progresar con éxito en su formacién son:
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e Competencia en comunicacion linglistica.

e Competencia plurilingue.

e Competencia matematica y competencia en ciencia, tecnologia e ingenieria.
e Competencia digital.

e Competencia personal, social y de aprender a aprender.

e Competencia ciudadana.

e Competencia emprendedora.

e Competencia en conciencia y expresion culturales.

Para cumplir estas competencias, la Ley educativa en Espafia (LOMLOE 3/2020, de 29 de
diciembre), formula la necesidad de una formacién integral. Por ello, el curriculo debe
garantizar esta formacién que consiga el desarrollo de la personalidad del alumnado y lo

prepare para el ejercicio de los derechos humanos en la sociedad.

Atencidn a la diversidad

En Espafia, con cifras extraidas de la Subdireccion General de Estadistica y Estudios del
Ministerio de Educacion y Formacion Profesional (2023), habia matriculados en el curso
2022/2023 un total de 8 309 480 alumnos/as. Atendiendo a las etapas que pueden ser objeto
del presente estudio -segundo ciclo de Educacién Infantil, Educaciéon Primaria, Educacién
Secundaria Obligatoria, Bachillerato y Educacion Especial-, el nimero de alumnado
matriculado fue de 6 746 606.

Al mismo tiempo, con datos estadisticos de la misma fuente y con ultima fecha del curso
2021/2022 -en la que las cifras fueron muy similares al afio siguiente- un total de 554 426
alumnos y alumnas precisaron necesidades especificas de apoyo educativo, de los que 530 624

pertenecian a los niveles antes indicados.

La primera pregunta que podemos hacernos es qué son estas necesidades, a quién se le
aplicarian y por qué motivo. Y es que es este un punto de complicado andlisis debido al
desconocimiento existente en la diferente terminologia que engloba.

Nos resulta familiar y empleamos un vocabulario en el ambito escolar que resalta términos o
expresiones que, como hemos contemplado en la bibliografia consultada, se usa de manera
indiscriminada, como sinénimo de palabras completamente opuestas o con desconocimiento

de su significado real.
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Figura 2. Terminologia atencién a la diversidad
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Es muestra de un empleo aleatorio de estos vocablos estudios como el de Gonzdlez et al.
(2019), en el que un 63,7 % de los entrevistados consideraba que la inclusién beneficiaba al
alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo, empleando como sinénimos en
sus respuestas las palabras “integracion” e “inclusidon”. Lo mismo ocurre con estos dos
términos en las entrevistas realizadas por Feria (2021), en la que los sujetos, pese a que
consideraban que la inclusién era algo mds completo que la integracion, manejaban ambos
términos de forma equivalente a lo largo de sus respuestas -“La integracién o inclusién o como
la llames...”-.

Este desconocimiento estd recogido también en el estudio de Alvarez et al. (2005), en el que
una de las preguntas de tipo test que se planteaba era saber qué era un alumno con nee; una

cuestiéon que fallaron un 20,9 % de los encuestados.

Vamos, por lo tanto, a diferenciar brevemente los principales términos que emplearemos a lo
largo de la investigacion:

e Atencidn a la diversidad: Engloba todas las medidas que se llevan a cabo para prevenir

y dar respuesta a las necesidades de alumnado con diferentes capacidades. Estas

medidas han cambiado y evolucionado a lo largo de la historia, adaptandose a las

diferentes leyes educativas.
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Necesidades educativas especiales -nee-: Término que aparece por primera vez en la
Ley Orgéanica 1/1990, de 3 de octubre [LOGSE] -aunque en afios anteriores ya se
recogia en el Real Decreto de Ordenacion de la Educacién Especial, (R.D. 2639/1982
de 15 de octubre y R.D. 334/1985 de 6 de marzo)-, y que hacia referencia al alumnado
gue tenia dificultades de aprendizaje superiores a las de sus compafieros. La entrada
en vigor de la Ley Orgdanica 9/1995, de 20 de noviembre [LOPEG], incluyd la primera
definicion: “Aquellos que requieran, en un periodo de su escolarizacién o a lo largo de
toda ella, determinados apoyos y atenciones educativas especificas por padecer
discapacidades fisicas, psiquicas o sensoriales, por manifestar trastornos graves de
conducta, o por estar en situaciones sociales o culturales desfavorecidas”.

En la actualidad, este término se emplea para referirse al alumnado que tiene barreras
educativas “derivadas de discapacidad o de trastornos graves de conducta, de la
comunicacion y del lenguaje, por un periodo de su escolarizacién o a lo largo de toda
ella, y que requiere determinados apoyos y atenciones educativas especificas para la
consecucion de los objetivos de aprendizaje adecuados a su desarrollo” (LOMLOE
3/2020, de 29 de diciembre).

Necesidades educativas especificas: Término que recoge la Ley Organica 10/2002, de
23 de diciembre [LOCE], y que modificaba la definicion anterior de necesidades
educativas especiales, pues a partir de este momento las situaciones sociales o
culturales desfavorecidas pasan a considerarse necesidades especificas.

Necesidades especificas de apoyo educativo -neae-: Término que aparece con la Ley
Organica 2/2006, de 3 de mayo [LOE], y nuevamente modifica las definiciones
anteriores, pues en este caso la ley recoge que estas neae son para el alumnado que
requiera “una atencion educativa diferente a la ordinaria, por presentar necesidades
educativas especiales, por retraso madurativo, por trastornos del desarrollo del
lenguaje y la comunicacion, por trastornos de atencion o de aprendizaje, por
desconocimiento grave de la lengua de aprendizaje, por encontrarse en situacion de
vulnerabilidad socioeducativa, por sus altas capacidades intelectuales, por haberse
incorporado tarde al sistema educativo o por condiciones personales o de historia
escolar”. Actualmente las neae -desde la entrada de la LOMCE en 2013-, incluyen en

este grupo a los TDAH.
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Estas necesidades se encuentran reguladas por el Real Decreto 1635/2009, de 30 de
octubre -capitulo 1V, articulo 7- y por la LOMLOE 3/2020, de 29 de diciembre -en su
articulo 71-. En el RD el Ministerio de Educacién es responsable -mientras que la
LOMLOE sefiala a las “Administraciones educativas” de asegurar los recursos para que
este alumnado cumpla los objetivos, y para ello cita el identificar lo antes posible las
necesidades y ofertar una atencidn integral desde el mismo momento de la deteccién,
garantizando la escolarizacién. En el mismo articulo incluyen un apartado dedicado a
la familia, haciéndola participe de las decisiones y procesos que se tomen, ademads de
darles el asesoramiento adecuado.

e Adaptacién curricular no significativa: Aquellas adaptaciones que no implican una
modificacion sustancial de la programacion, sino que Unicamente realizan ajustes en
algunos contenidos, distintas secuenciaciones, provisiéon de materiales, modificacion
de espacios, etc.

e Adaptacion curricular significativa: Aquellas adaptaciones que conllevan una
modificacion en los elementos curriculares, pudiendo modificarse los objetivos y los

criterios de evaluacion.

Como se aprecia, a lo largo de la historia en las leyes educativas en Espafia se han ido
moldeando las normas para adaptarlas a la situacién de cada momento. La Agencia Europea
para las Necesidades Especiales y la Educacién Inclusiva -EADSNE- (2003) recoge las
modalidades educativas existentes en el continente, con algunos paises en los que se
diferencian dos sistemas educativos -con un tipo de escuela ordinaria y otro tipo de escuela
especial-, otros paises en los que se ofertan servicios de ambos sistemas -tanto ordinario como
especial-, y un tercer grupo -en el que situamos a Espafia- en donde desde la educacién
ordinaria se llevan a cabo politicas y practicas enfocadas a la inclusién de todos.

Todo un ideal, que podria situar a Espafia a la vanguardia de la educacién inclusiva. Pero...

é¢realmente se estan aplicando todas estas normativas?

Arnaiz (2019) destaca todos estos ideales en los que estan pensadas las politicas educativas y
sociales y determina que deben pasar de ser una utopia tedrica a convertirse en una realidad
del aula. Para ello, y pese a que destaca la evolucién en los Ultimos anos, se necesita de

modificaciones organizativas, metodoldgicas y curriculares en todas las instituciones. Ademas,
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esas instituciones tienen que adquirir un compromiso que garantice la diversidad y la
individualizacién del aprendizaje (Negri y Leiva, 2021).

En el trabajo de aula ocurre lo mismo. Por diversidad de factores que analizaremos
seguidamente, el trabajo del profesorado se aleja en ocasiones del marcado legislativamente,
existiendo un desacuerdo entre lo que dice que hace -ensefianza individualizada, adaptaciones
curriculares, etc.- y lo que en verdad realiza en el aula (Damm, 2009). Algo que también destaca
Gonzélez (2012) en su investigacién, en la que dictamina que las medidas de atencién a la
diversidad no se cumplen debido a la falta de formacidén, la tipologia de la enfermedad,

necesidad de recursos y coordinacidn. A continuacion, desarrollamos las ideas sobre ellas.

A) Formacion

Uno de los principales puntos a tratar es el de la formacidn. A lo largo de la bibliografia este
tema ha sido una constante, y es que pese a haber evolucionado considerablemente en los
ultimos afos, los estudios mas recientes siguen coincidiendo en que el aprendizaje no es el
adecuado en muchas ocasiones, o bien no es completo.

En este caso no nos vamos a parar en las carencias de la formacién en general en la educacién,
sino en la relativa a la atencidn a la diversidad. Autores como Chiner (2011) destacan que el
profesorado no se ve a si mismo preparado para enfrentarse al alumnado con necesidades
educativas, y remarcan la falta de formacidn para la ensefianza a un conjunto concreto de

alumnos y alumnas con necesidades (Cortés et al., 2016).

El primer punto que se subraya es el de la formacion inicial, que el alumnado que la recibe no
ve fiel a la realidad posterior. En un estudio reciente de Feria (2021) se recalca la insatisfaccién
gue habia con la formacion inicial en lo relativo a la atencién a la diversidad. Hay dos citas de
los entrevistados que nos ofrecen un resumen de lo que viven muchos estudiantes tras sus
estudios universitarios, y es el de concluir sus estudios de grado con exceso de aprendizaje
tedrico que poco o nada tiene que ver con lo que se van a encontrar posteriormente en su dia

a dia en un centro: “..no tenia formacion para enfrentarme a la realidad...”. “..teoria, teoria,

teoria... pero la prdctica no la veo yo que se lleque a conectar bien”.

De la misma opinién fueron los entrevistados en el estudio de Gonzalez et al. (2019), estudio
del que podemos extraer otras dos opiniones que concuerdan con las anteriores: “La teoria

me la sabia, pero cada nifio es diferente”. “No sales preparado para dar clase, menos para
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encontrarte con todos estos temas”. Y es que los autores del estudio destacan como punto
principal la diferencia que hay entre lo que se aprende a nivel tedrico en las facultades y lo que
ocurre posteriormente en el aula, considerando que hay un exceso tedrico que no guarda
relacion con la practica.

Es un problema que se escapa al profesorado, que si que tiene disposicidn hacia el aprendizaje
de contenidos relacionados con la diversidad, pero que no tiene suficientes conocimientos y
estrategias de intervencidon adecuadas (Ferrandis et al., 2010), o si bien tiene conocimientos,
consideran que esta tematica no puede ejercerse de cualquier manera, y es necesaria una

experiencia previa antes de situarse frente a alumnado con neae (Colmenero et al., 2014).

Damm (2009) también hace referencia a esta falta de experiencia del profesorado para dar
respuesta a alumnado con nee, y afiade que este trabajo con niflos y nifias con unas

caracteristicas concretas provoca una “falta de competencia del profesorado”.

De todo lo anterior desprendemos que el profesorado recibe formacién. Asi lo demuestra el
estudio de Garcia et al. (2020) en el que destacaban que un 95,75 % de los programas
formativos disponian de créditos relativos a educacién inclusiva, siendo esta formacién en
didacticas generales. Este es el gran problema, pues no es que el profesorado no disponga de
conocimientos, sino que estos no son aplicables a los numerosos casos concretos que se
pueden dar en un aula. Y ante eso habria que recurrir a la formacién permanente, que Chiner
(2011) no duda en sefialar como continuacion de la formacién inicial, y en la que surjan
experiencias y estrategias, algo a lo que no todo el profesorado esta dispuesto, pues como nos
recuerda Eurydice (2008), en Espafia la formacién permanente no es obligatoria, y Unicamente
es necesaria para promocionar a mejoras salariales.

Destacable también en el estudio es la diferencia observable entre las etapas educativas de
Educacion Primaria y Educacidn Secundaria Obligatoria. Porque si se consideraba que el
problema del profesorado de Primaria era que recibia una formacién no acorde a la realidad
del aula, en el caso de Secundaria el mayor problema esta ya en esa formacion tedrica recibida,
y es que estudios como el de Garcia et al. (2020) concluyeron que el aprendizaje era muy corto
e insuficiente, y en comparacién con Educacién Primaria e Infantil, era mucho mas reducido,
con un elevado porcentaje de un 87,2 % del profesorado determinando que su formacion
pedagdgica en lo referente a la diversidad era escasa. De esa escasez también habla Chiner

(2011), que considera que esto repercute en que el profesorado tenga actitudes poco

66



La atencion educativa a menores con cancer

favorables para solucionar los problemas de inclusidn, y coincide en la diferencia entre etapas,
siendo el profesorado de Primaria el que lleva a cabo un mayor nimero de maniobras
inclusivas. No debemos obviar que el nimero de horas que pasa el profesorado de etapas
tempranas con su alumnado es mucho mayor que en Secundaria, lo que repercute en una

mayor disposicién de tiempo y conocimiento individualizado del alumnado.

Lo que si se tiene claro es quién debe ser el receptor de la formacién, y no cabe duda de que
todo aquel personal que trabaja con el alumnado debe tener los conocimientos y las
estrategias adecuadas para abordar la diversidad educativa. Arnaiz (2019) lo resume
claramente, al situar el aprendizaje inicial y permanente como algo principal que no esté
Unicamente ligado a los formadores especialistas en pedagogia, audicion y lenguaje y
terapéutica, sino que debe englobar a todo el profesorado, centrdndose ademas en los
condicionantes del puesto de trabajo a ocupar. Y Carmona (2022) focaliza la formacion inicial

en equipos multidisciplinares, ofreciéndoles herramientas para trabajar en equipo.

Y en referencia a esto, surge una ultima pregunta. ¢Y quién forma a los formadores?

Esta es una de las cuestiones interesantes que se plantean en el estudio de Garcia et al. (2020),
y que dejan en el aire como nuevas lineas de investigacion. Si hemos comentado
anteriormente la especificidad de casos de diversidad, y la dificultad al enfrentarnos a esos
casos en el aula, seria légico pensar que la persona que realiza la formacién -tanto la inicial,
como sobre todo la permanente, que puede ser mas especifica-, dispone de una dilatada
experiencia en aquello que ensefia. Y es lo que en el citado estudio se plantea, con el
interrogante de si el formador es experto en inclusién y atencidon a la diversidad o estd
impartiendo esas ensefianzas por asignacién docente. Esto repercutird de manera
considerable en la respuesta que los docentes ofrezcan a la diversidad, siendo necesario que
dispongan de una buena formacidn sobre las caracteristicas concretas de los estudiantes (Feria

2021).

Varias son las propuestas que encontramos para solucionar o mejorar las carencias o
dificultades analizadas en lineas anteriores.
e Formacion sobre educacidon inclusiva y sobre como trabajarla para que sea
implementada de manera real en su centro.

e Formacién destinada a la totalidad del profesorado, no Unicamente a especialistas.
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e Formacion en todas las etapas educativas, focalizando una buena parte en Secundaria
para paliar las diferencias con etapas anteriores.
e Formacion permanente con metodologias y estrategias actuales.

e Revision de los formadores, con personal especialista en diversidad.

(Elaboracién propia a partir de: Chiner, 2011; Negri y Leiva, 2021; Gonzdlez, 2012; Feria
2021, Losada y Rebollo, 2017).

B) Recursos
Para hacer frente al trabajo de atencién a la diversidad, hemos encontrado principalmente tres
recursos que son objeto de demanda en los estudios analizados:

e Recursos espaciales: Aquellos que permitirdn llevar a cabo la labor en lugares
suficientemente acondicionados. No se prevé en este punto el mobiliario que se ocupa
en estos espacios.

e Recursos materiales: Situamos aqui el material mobiliario, el pedagdgico/didactico y el
curricular.

e Recursos personales: Los trabajadores dedicados a la atencién a la diversidad.

En el estudio de Colmenero et al. (2014) los encuestados indicaron como principal escollo con
alumnado con neae la carencia de recursos -personales y materiales-, siendo focalizado este
problema por un 47,6 % de la muestra. E indican algo muy importante, que es el elevado
nimero de modificaciones que el alumnado neae precisa en el curriculum. Los mismos
resultados en referencia a este alumnado presenta el estudio de Lopez (2017), en el que los
participantes ven un favorecimiento de la inclusién, pero con insuficiencia de los mismos
recursos humanos e instrumentales, que Chiner (2011) también resalta. Y es que la falta de
personal es una constante, sefialada en el estudio de Gonzélez et al. (2019) por un elevado

89,6 % de los participantes.

A esos recursos suman Tumbaco et al. (2023) los espacios, afirmando que “todas las personas
pueden aprender”, si disponen de lugares apropiados para ello, igual que hace Damm (2009),
gue destaca la necesidad de esos espacios concretos para el trabajo de los educadores,
ademds de un apoyo individual y un adecuado material didactico. Es ese material
documentativo al que hacen referencia varios autores en sus estudios, en los que el propio

Damm resalta que debe adaptarse a las caracteristicas del alumnado mediante las adecuadas
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adaptaciones curriculares. Gonzadlez (2012) también cita el uso generalizado de esas
adaptaciones significativas en las unidades didacticas elaboradas para el alumnado con
necesidades educativas especiales, recordando que no siempre el alumnado con desfase tiene

necesidad de las mismas, pudiendo acogerse a los programas de compensacion educativa.

La reciente investigacion de Tsvintarnaia et al. (2020) muestra que los docentes si que trabajan
la diversidad para amoldarse a las necesidades de cada uno de sus alumnos, lo que llevan a

cabo mediante las adaptaciones curriculares individualizadas.

Las propuestas que se ofrecen para la mejora de los tres recursos serian:

e Recursos espaciales adecuados a los condicionantes especiales del alumnado.

e Recursos materiales que permitan individualizar la ensefanza. Incluimos aqui el
instrumental, pero sobre todo el curricular, que debe ser una documentacién mucho
mas flexible y adaptada a las particularidades de sus destinatarios.

e Recursos personales suficientes, para que no recaiga todo Unicamente en el tutor o en
el departamento de orientacidn, y pueda haber suficientes profesionales que atiendan

al alumnado que lo necesite.

(Elaboracidn propia a partir de: Gonzalez, 2012; Damm, 2009; Chiner, 2011).

C) Coordinacion

El eje principal sobre el que gira la presente investigacién es sobre la colaboracion vy
coordinacién existente entre los diversos agentes que participan en el proceso educativo del
alumnado. Y no precisamente de unos estudiantes en situaciones normales, sino de unos que
presentan unas condiciones muy concretas y que requieren de necesidades especificas de
apoyo educativo.

Y es que el alumnado es el eje central sobre el que giran el resto de los elementos que han de
coordinarse entre ellos: profesorado, familia y demas agentes (Losada y Rebollo, 2017).
Anaden Tumbaco et al. (2023) que parte de esos agentes son las administraciones, el personal
de apoyo, el personal de servicio y las areas psicoldgicas, que deben integrarse en el trabajo
junto al profesorado y las familias. En el estudio de Feria (2021) también se hace referencia a
esta cooperacién, con respuestas que reflejan que debe haber didlogo con todos los sectores
y profesionales que intervengan con el alumnado con necesidades. Garcia et al. (2020) no

focalizan tampoco la obtencidn de una educacidn inclusiva Unicamente en la parte educativa,
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sino que establecen otros grandes grupos: clinico, social, politico y tecnolégico. Asi, las diversas
instituciones tienen que trabajar a la par, de forma sincrdnica, y el centro debe apoyarse y
estar arropado por los diversos organismos, siendo parte de estos el apoyo domiciliario,
cuando el alumnado precise del mismo debido a una enfermedad grave (Tsvintarnnaia et al.,
2020). Son, para Garcia et al. (2020) dos planteamientos -el educativo y el clinico- que resultan
necesarios y a la vez complementarios.

Si debe existir una armonizacién de todos los agentes, es evidente pensar en que el mayor
acoplamiento debe darse entre las figuras educativas. La investigacion de Colmenero et al.
(2014) concluyd que “la atencion a la diversidad requiere de un trabajo colaborativo entre
todos los profesionales del centro, de la coordinacion entre todos ellos, y que es
responsabilidad de todo el profesorado que lo atiende”. Y a las mismas conclusiones llegd
Carmona (2022) en su estudio, en el que las respuestas de los encuestados infirieron en una
adecuada coordinaciéon entre docentes para obtener una atencion a la diversidad adecuada.
Surge ademas la necesidad de acoplar a todo el personal docente -entre los que se resalta la
figura de la plantilla que trabaja en el departamento de orientacién-, a los especialistas. Un
departamento con el que debe existir una colaboracién mutua por parte de los departamentos
didacticos (Gonzalez, 2012) y que se erige con un rol principal en la intervencion con el
alumnado (Damm, 2009). Esta es la principal fuente de ayuda del docente de aula, tal como
citan los entrevistados en la investigacidon de Tsvintarnnaia et al. (2020), que sefialan dentro
de este grupo al profesorado de pedagogia terapéutica, especialistas de apoyo educativo,
logopedas y fisioterapeutas. Las mismas autoras sefialan a la escuela como una comunidad en
la que los distintos niveles han de coordinarse para una apropiada colaboracion e intervencion,
y apunta al mismo tiempo a la coordinacion entre especialistas con el objetivo de que el apoyo

curricular individualizado se pueda elaborar y cumplir.

El mayor problema de esta conexion entre docentes y orientadores se da en muchas ocasiones,
y como ocurria en el apartado anterior, por la falta de recursos. Asi lo destaca el estudio de
Lépez (2017), en el que hay un sentir comun en la baja colaboraciéon del profesorado de apoyo

con el resto de docentes debido a esa falta de medios y al poco compromiso de los centros.

Vemos, tras este apartado, que en el campo de la atencién a la diversidad no se establece
Unicamente una relacion bilateral, pues participan otros agentes que, si bien estan

habitualmente en el sistema, juegan en este caso un papel decisivo por las particularidades
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del proceso de ensefianza - aprendizaje, y son las administraciones, los equipos directivos de

los centros, los departamentos de orientacion y las familias.

C.1) Administracion

La encargada de la gestion de los recursos humanos, materiales y financieros afronta,
como veremos a continuacion, criticas por parte de diversas investigaciones que
principalmente focalizan los problemas en dos vertientes: administrativos y documentales.
Actualmente las competencias educativas, y con ellas todo lo referente a la atencion a la
diversidad, se encuentran repartidas entre la Administracion General del Estado -a través del
Ministerio de Educacion y Formacién Profesional- y las Comunidades Auténomas -a través de
las Consejerias de Educacion-. Esto provoca que muchas veces la asignacion de recursos sea
motivo de discrepancia entre gobierno central y autondmico, siendo la comunidad escolar la
gran perjudicada. Este trasvase en algunas competencias provoca que ademds no exista un
criterio unificado en la elaboracion de muchas normativas, quedando estas a juicio de las
comunidades y sin una coordinacién entre ellas que medianamente establezca criterios
comunes, tal y como podremos comprobar en el apartado correspondiente a los protocolos

educativos domiciliarios y hospitalarios y que es principal objeto de nuestro estudio.

Varios de los problemas que comentamos en la seccidn anterior, en la que haciamos referencia
a la escasez de recursos, se ven nuevamente reflejados aqui, y sitian a la Administracién como
responsable de ello, no sintiéndose ademas los docentes respaldados por la misma (Ferrandis
et al. 2010). Estudios como el de Cortés et al. (2016) muestran que casi la mitad de los
encuestados -un 45 %- consideran que la Administracién no hace nada por la inclusion, pues

para que se lleve a cabo una inclusién real tienen que hacerse politicas inclusivas (Feria, 2021).

Comentabamos anteriormente que uno de los puntos negros que se le achacaba a la
Administracion era el documental. Distintos autores en sus estudios recogen su preocupacion
ante las dificultades que les genera el hecho de tener que llevar a cabo un programa curricular
que les viene impuesto y no es realista a la situacidn que vive el alumnado. Casi un 80 % de los
encuestados en el estudio de Gonzalez et al. (2019) refirieron lo poco que se implica la
Administracion, destacando lo intrincado que resulta aplicar las directrices que les mandan.

En la misma linea se situan Ferrandis et al. (2010), cuya investigacion muestra que pese a
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cumplirse las medidas de atencién a la diversidad, no son apropiadas, y que el profesorado no
ha intervenido ni opinado en su elaboracién.

También Lopez (2020) recoge en sus resultados la complicacion que genera la documentacién
administrativa y organizativa, que, aunque en teoria tiene como misién fomentar la inclusion,
en la practica es “excesivamente rigida y no esta abierta a modificaciones durante el curso”,
para lo cual el propio Lépez propone que la documentacién se abra a una realidad muchas
veces cambiante de un dia para otro en los sujetos, con lo que deberia ser mas flexible y menos

reglada.

C.2) Equipo directivo

El 6rgano ejecutivo del centro es sefialado en nuestra busqueda bibliografica como
principal impulsor y/o ejecutor de cumplir y hacer cumplir la atencién a la diversidad en sus
centros. En esta revisién, a diferencia de lo que ocurre con los protocolos -en los que en
muchos de ellos si que centraliza en uno de los miembros del equipo directivo-, se cita al
equipo en conjunto, sin especificar si se trata de la direccién, jefatura de estudios, secretaria o
cualquier otro cargo.
Como maximos responsables del centro educativo, los equipos directivos asumen un rol que
es el de liderar y coordinar a toda la plantilla del centro (Gonzalez et al., 2019). A ese liderazgo
también hace referencia Lépez (2017), quien ve esto como la mejor muestra para que un
centro pruebe que es inclusivo, reflejando ademas en su estudio la opinidn favorable que
tienen los equipos directivos de secundaria acerca de los beneficios de la inclusidon educativa.
Es razonable pensar que para que un centro educativo ofrezca una educacién inclusiva de
calidad y se cumplan las medidas de atencién a la diversidad, el primero que tiene que apoyar
a todo el colectivo es el equipo directivo. Para este pensamiento existe unanimidad en los
distintos estudios analizados, que situan al érgano de direccion como un elemento esencial de
apoyo y animo al claustro (Carmona, 2022; Feria, 2021; Colmenero et al., 2014), y que son
valorados positivamente como impulsores de la inclusion por el 90 % de los encuestados en el

trabajo de Cortés et al. (2016).

C.3) Departamento de orientacion
En el apartado de coordinacién observamos la importancia del equipo de orientacion

dentro del desarrollo de la atencién a la diversidad. Ya no cumple un papel de forma individual

72



La atencion educativa a menores con cancer

con su propio trabajo, sino que ademas es quien mas puede ayudar al resto de profesionales
de un centro debido a la formacidn que ha tenido y de la que carecen otros componentes que
intervienen con el alumnado.

Feria (2021) resalta en su estudio la importancia de esa formacion especifica, y para darnos
cuenta de la dimensidon que cobran extraemos dos frases de los participantes: “Son
fundamentales”. “Sin ellos no se podria...”. Afirmaciones que se corresponden con el analisis
de Gonzalez et al. (2019), en donde un 80 % de los entrevistados destacaron la labor del
departamento de orientacién para ofrecer respuestas educativas ante necesidades precisas.
Sin duda cuentan con la formaciéon concreta para abordar situaciones cotidianas que se
escapan en muchas ocasiones a la mano del docente del aula, algo que se evidencia en la
investigacion de Lopez (2017), en el que los resultados mostraron que el grupo de los
orientadores superaba claramente al del profesorado -e incluso al equipo directivo, aunque en
menor medida- en conocimiento acerca de la normativa, terminologia y familiarizacién de los
programas de necesidades especificas de apoyo educativo.

La misma investigacidn nos aporta ademas otro dato interesante, y es el del sentimiento de
los propios orientadores. Se perciben a si mismos como los profesionales que gozan de una
mayor preparacién, y consideran que son los que deben hacerse cargo de incorporar la

intervencién adecuada para saciar las necesidades del alumnado con problemas.

C.4) Familia

Aunque hablaremos en el apartado correspondiente de la situacidn de la familia, debemos
citar aqui cudl es la visidn que se tiene, a rasgos generales, en situaciones de atencién a la
diversidad. Posteriormente nos detendremos mds, ya centrandonos en la posicion que adopta
la familia en casos concretos de enfermedad del alumno. Difiere mucho la actuacién de los
padres y las madres ante situaciones de dificultad de su hijo o hija -por ejemplo por
discapacidad, déficit de atencidn, autismo o autorregulacién conductual- que ante un caso de
salud como el que nos ataifie en este estudio, sobre todo a nivel emocional. A esto hacen
referencia Carmona et al. (2021) que consideran tras su estudio que es necesario realizar
investigaciones que aborden con mas detalle cada una de las dificultades especificas, ya que

en funcién de estas se ofrecera una respuesta u otra por parte de la familia.
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A gran escala, existe concordancia en los resultados de todos los autores, que coinciden en
sefialar la importancia de la participacion familiar para una intervencion éptima y una toma

de decisiones adecuada (Damm, 2009; Gonzalez 2012; Tsvintarnaia et al., 2020; Arnaiz, 2019).

En cuanto a la respuesta de la familia, no es aplicable la generalidad a nuestro estudio, pues
como comentamos en lineas anteriores no es comparable la situacidon que se da en algunos
casos -en los que la educacion del nifio sigue en un primer plano- a la que se da en nuestro
caso -donde la educacion puede considerarse por parte de la familia como algo secundario-.
De este modo, y ante situaciones habituales, estudios como el de Gonzdlez et al. (2019)
muestran que a casi un 70 % de las familias les cuesta asumir que sus hijos tengan dificultades,
de los cuales a mas de la mitad se les separa del grupo por temor a que sean rechazados. Sin
embargo, una vez que son conocedores del problema, muestran un alto grado de implicacién,
estableciendo una relacién mas directa y estrecha con los docentes y con el centro educativo
(Carmona et al. 2021), que es bidireccional, pues también se muestra que el profesorado se
implica mucho con estas familias, ofreciéndoles informacién y coordindndose con ellas

(Gonzalez, 2012).

D) Las tecnologias TIC

Pese a que esta tematica fue un tema controvertido en la elaboracion del presente estudio, no
podemos obviarla completamente y debemos hacer referencia a lo que recoge la
documentacidén con relacion a la misma. Y es que en un inicio el planteamiento fue de una
proposicién de coordinacién en red que paliase las dificultades a las que se enfrentaba el
alumnado que tenia que permanecer en su domicilio. Sin embargo, el avance tecnoldgico de
los ultimos afios -con innumerables programas y aplicaciones que se han desarrollado a partir

del COVID-19, y cuyo uso se ha normalizado- varid ligeramente la propuesta original.

Ya en el afio 2001, Maris se hacia eco de la trascendencia de las TIC en el sistema educativo,
bien en la ensefianza presencial o bien en entornos virtuales. Se destacaba aqui la posibilidad
de una formacién permanente, de acceso continuo a la informacién y sobre todo la ruptura
espacio - tiempo, generada por un proceso de ensefianza - aprendizaje asincronico. Y Pérez y
Negre (2020) afiade ademas la posibilidad de contrarrestar las elevadas faltas de asistencia al
centro escolar por parte del alumnado que tenga problemas de salud, como en esta

investigacién que llevamos a cabo.
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Destacar aqui la importancia que se da al uso de las TIC en alumnado que necesite algun tipo
de atencion a la diversidad, pues favorece la accesibilidad al curriculum y aumenta su
autoestima (Gonzalez, 2012; Pérez y Negre, 2020; Ramirez et al. 2007). Y pese a que es
importante que sea empleado por todos los miembros de la comunidad educativa en beneficio
del alumnado con necesidades, se destaca que es el profesorado especialista y de apoyo quien
mas lo emplea (Ramirez et al., 2007), realizando recientemente Pérez y Negre (2020) una
propuesta de mejora de la comunicacién a través de las TIC, que incluia a todo el equipo de

trabajo que participaba en el estudio.
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1.2 MENORES CON CANCER Y SU SITUACION DE SALUD

Frecuentemente visualizamos y empleamos los términos “cancer”, “tumor” o “neoplasia” de
forma indistinta. Por ello, realizaremos primeramente una breve concrecidn terminoldgica
para comprender qué describimos con cada uno de los vocablos anteriores, y por qué nos

referimos a lo largo de nuestro estudio Unicamente a la palabra cancer.

Nos adentraremos en la enfermedad, comprobando cuales son las cifras actuales, las causas
gue lo provocan y desglosando la lista de tipos de cdncer que afectan a la poblacién infantil.
La segunda parte de este apartado la centraremos en los tratamientos que se aplican y en los
efectos secundarios y tardios que provocan, priorizdndolo desde la perspectiva de la

educacion.

1.2.1 Elementos de la enfermedad
Trataremos en la primera parte las diferencias de terminologia, los datos de cancer y

supervivencia, las causas que provocan la enfermedad y los tipos de cancer infantil.

Etimologia:

Definiremos cancer como un grupo de “numerosas enfermedades que se caracterizan por el
desarrollo de células anormales, que se dividen, crecen y se diseminan sin control en cualquier
parte del cuerpo” (Sociedad Espafiola de Oncologia Médica, 2019). Para entenderlo un poco
mejor, la American Cancer Society (2022) nos sitia en los trillones de células que crecen y se
dividen durante la vida de un ser humano en su cuerpo. Estas células mueren cuando
envejecen o cuando son anormales. Pero hay momentos en el proceso en los que las
anormales no mueren, y producen nuevas células que crecen sin control, desplazando a las
normales. Murphy (2011) aflade que esas células cancerosas se desplazan a otros lugares del
cuerpo, creciendo alli y sustituyendo al tejido normal -seria lo que conocemos como
metastasis-, y nos explica la repercusion en el ADN, que es lo que se dafia cuando las células
cancerosas se desarrollan. EI ADN estd presente en todas las células; el cuerpo puede reparar
el ADN dafiado de una célula, excepto cuando esas células son cancerosas, que son

irreparables.
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Por su parte, el crecimiento anormal de las células, o la ausencia de muerte cuando envejece
es lo que se conoce como neoplasia. Pero pueden ser benignas o malignas, siendo estas
neoplasias malignas lo que se conoce como cancer (National Cancer Institute, 2015).

Cuando se desarrolla una masa es lo que conocemos como tumor, distinguiéndose los que no
son cancerosos -llamados benignos- de los que si que lo son -malignos- (American Cancer

Society, 2022).

Para nuestra investigacion debemos concretar todavia mads la definiciéon, debido a las
particularidades que se dan con el cdncer a edades tan tempranas. Nos quedaremos con la
descripcidn que ofrece el National Cancer Institute (2015) en su diccionario del cancer, y que

IH

establece que el término “cancer infantil” se refiere a los cdnceres que ocurren desde el
nacimiento hasta los 14 afios -la mayoria de publicaciones mantienen este rango de edad, ya
gue a partir de ahi serian adolescentes-, y que se diferencian de los adultos por su formacién,
diseminacion, tratamiento y respuesta al tratamiento, siendo focalizados estos canceres en los
tejidos, mientras que en los adultos afectan de forma mas frecuente a los érganos (Federacién

Espafiola de Padres de Nifios con Cancer [FEPNC], s.f.).

Datos:

En el afio 2020, en cifras estimadas de la Internacional Agency for Research on Cancer (2023,
p. 1), habia en el mundo 19,3 millones de nuevos diagnosticados al afio de cancer. Una cifra
que se prevé con un crecimiento de un 56,5 % en el afio 2040, con una prevision de 30,2
millones de nuevos casos.

Si atendemos a los datos de Espaia, las cifras son de 282 mil nuevos casos anuales, con unas
cifras en el horizonte de 375 mil diagnosticados, lo que resulta en un crecimiento de casi un
33 %.

Centrandonos ya en cifras referentes a la franja de edad de nuestro estudio, observamos aqui
el efecto contrario. Con cifras del Registro Espafiol de Tumores Infantiles (2023), el porcentaje
de céncer infantil en Espafia -tomando como rango de edad de 0 a 14 afios-, hasta el afio 2019
siempre fue en aumento. Sin embargo, los resultados de los tres ultimos afios muestran un

descenso de esa tendencia.
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Tabla 1. Casos registrados por grupo diagnéstico y cohortes de ano de incidencia, residentes en Espafa.
0-14 afos. 1980-2022

Cohorte de afios de incidencia
Tipos de cancer Total
1980-89 | 1990-99 | 2000-09 | 2010-14 | 2015-19 | 2020 2021 2022
Leucemias 1217 1561 2120 1435 1454 291 265 265 8608
Linfomas 732 818 1022 594 634 124 131 115 4170
SNC 940 1227 1707 1210 1251 267 258 268 7128
Neuroblastomas 596 609 771 418 391 77 65 56 2983
Retinoblastoma 158 166 247 154 146 18 24 23 936
Renales 386 347 428 257 250 46 54 51 1819
Hepaticos 66 79 115 69 72 11 15 12 439
Oseos 315 514 521 290 335 63 67 55 2160
Tejidos blancos 409 453 510 299 308 65 57 47 2148
Cel. germinales 149 188 267 162 179 35 35 24 1039
Epiteliales 83 136 164 118 150 24 38 41 754
Inespecificos 27 16 12 11 12 2 2 0 82
TOTAL 5078 6114 7884 5017 5182 1023 1011 957 32266

Fuente: Registro Espanol de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP) (2023, p.45)

Observamos que desde el afio 1980, un total de 32 266 casos de cancer fueron diagnosticados
en edades comprendidas entre los 0 y los 14 afios.

Para comprender mejor los niumeros de la tabla anterior, hemos elaborado la siguiente,
obteniendo cifras medias anuales, y estableciendo la estimacién que realiza la International

Agency for Research on Cancer (2023) para los siguientes afios.
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Tabla 2. Porcentaje de variacion del cancer infantil -0 a 14 afios- y estimacion de datos en el afio 2040

Porcentaje de
Aios Datos obtenidos Cifra anual
variacion
1980-1989 507,8 0 % (inicio)
1990-1999 611,4 20,40 %
2000-2009 Datos medios anuales 788,4 28,95 %
2010-2014 1003,4 27,27 %
2015-2019 1036,4 3,29 %
2020 1023 -1,29 %
Datos reales anuales
2021 1011 -1,17 %
2022 957 -5,34 %
2025 900 -5,96 %
2030 . 831 -7,67 %
Datos estimados
anuales
2035 797 -4,09 %
2040 788 -1,13%

Fuente: Elaboracion propia a partir de los resultados de RETI-SEHOP (2023) e International Agency for Research
on Cancer (2020)

Como citamos anteriormente, hay una nueva tendencia desde el ano 2019, momento en el
que los casos anuales de cancer infantil comienzan a descender. Esta bajada, estimada para
los anos 2025 a 2040, se tasé con una cifra de casos en 2020 de 992, que en numero real
fueron 1023.

Si la previsién de casos -seleccionada con poblacidn espafiola entre 0 y 14 anos, y con todos
los tipos posibles de cancer- cumple la expectativa prevista, en el afio 2040 los numeros se
moveran en torno a los 788 diagndsticos al afio, lo que retornaria a unos valores similares a

los de principios de siglo.
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En cuanto a la supervivencia, los resultados son muy esperanzadores.

Tabla 3. Seguimiento y supervivencia a 3 y 5 afios del diagndstico de cancer. 0-14 afios. 1980-2018.

% seguimiento % supervivencia
Cohortes de
incidencia

2 3 afos 25 afos 3 aios A 5 aifos A
1980-84 96,6 94,2 59 0 55 0
1985-89 92,2 90,7 67 13,56 61 10,91
1990-94 98,7 98,2 73 8,96 69 13,11
1995-99 98,9 98,4 77 5,48 73 5,80
2000-04 98,2 97,1 79 2,60 76 4,11
2005-09 98,0 96,1 80 1,27 77 1,32
2010-13 98,1 95,9 84 5,00 81 5,19
2014-16 98,5 95,3 85 2,35 82 1,23
2017-18 97,6 - 87 1,19 - -

Fuente: Elaboracién propia a partir de los resultados de RETI-SEHOP (2023, p. 60)

La tabla evidencia una tasa de supervivencia cada vez mas elevada. Con un porcentaje muy
alto de seguimiento -a 3 anos, desde 1990 siempre ha estado alrededor de un 97 %; a 5 anos,
desde 1990 siempre ha sido superior al 95 %-, los resultados son cada vez mejores.

Si comparamos el porcentaje de supervivencia desde 1980 hasta nuestros dias, la
supervivencia a 3 afos ha variado de un 59 % a un 87 %, lo que supone un incremento de un
47,46 %; si atendemos a los resultados a 5 afios, observamos que de un porcentaje de
supervivencia del 55 % se ha llegado a un 82 %, lo que se traduce en una mejora de un 49,1 %.

Y todavia faltan por publicarse los resultados a cinco afios del ultimo periodo, 2017-18.

Causas:
Anteriormente citamos en la definicién de cancer infantil que una de las caracteristicas que
tenia en esta etapa era su formacién, que lo diferenciaba de la de un adulto. Y es que en el

adulto la causa del cancer puede estar en el entorno, bien sea provocada por factores ajenos
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-contaminacidn, exposicidon solar, etc.- o propios -alimentacién, sustancias nocivas, etc.-,
mientras que en el nifio el nimero de cadnceres ligados a factores ambientales o al modo de
vida es muy bajo, y ante estos se hace complicado su estudio al no tener suficiente informacion
de a qué estuvieron expuestos los niflos en su etapa inicial de desarrollo (OMS, 2021). Aun asi,
diversos estudios publicados por el National Cancer Institute (2021), aluden a varias posibles
razones ambientales en algunos tipos de cancer, enumerando situaciones mas o menos
habituales -radiografias o exploraciones con tomografia computarizada desde el embarazo,
exposicion a sustancias quimicas, etc.- y otras de cardcter excepcional que atienden a
situaciones histdricas concretas -radiacién de bombas atémicas durante la Segunda Guerra
Mundial o radiacion en Cherndbil-.

Un bajo porcentaje -las diferentes fuentes lo sitian siempre por debajo de un 10%- apuntan a
factores hereditarios debido a una mutacion genética, variando considerablemente este
porcentaje en funcidn del tipo de cancer; ademads, diferentes sindromes por alteracién
genética son mas proclives a la formacidn posterior de un céncer, indicando el sindrome de
Down, el sindrome de Li-Fraumeni o la neurofibromatosi, entre otras varias.

(American Cancer Society, 2019; OMS, 2021; National Cancer Institute, 2023a, 2023b; ASCO,
2022).

Tipos de cancer infantil:

En las tablas de datos 1y 2 se mostraron los datos de los canceres infantiles. Para elaborar ese
listado se tuvo en cuenta la ICCC-3, realizada por Steliarova-Foucher et al. (2005), y que es la
Clasificacién internacional del cancer infantil. En ella se enumeran los diferentes canceres que
afectan a los mas pequefios: leucemias, linfomas, tumores del sistema nervioso central,
neuroblastoma, retinoblastoma, tumores renales, tumores hepaticos, tumores d6seos, de
tejidos blandos y sarcomas extradseos, de células germinales, tumores epiteliales y
melanomas, y finalmente otros que son inespecificos.

Sin entrar minuciosamente en la explicacidén de cada uno, ya que no es motivo directo de este
estudio el conocimiento de su etiologia y patogenia, si que describiremos brevemente los mas
frecuentes, con el objetivo de comprender posteriormente los efectos secundarios y/o tardios
de los mismos, que son los que deberian implicar un tipo de actuaciéon u otra en el alumnado

gue tenga esta enfermedad.
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Murphy (2011) divide los diferentes tipos de cancer en tres grupos: las leucemias, los linfomas

y los tumores sélidos.

82

Leucemia: Es un cancer que afecta a las células hematopoyéticas, es decir, a las células
sanguineas. Surge por la multiplicacion descontrolada de glébulos blancos inmaduros
gue se acumulan en la médula ésea y no pueden combatir infecciones, desplazando a
los glébulos blancos sanos, con lo que las bacterias y virus infectan el cuerpo (Savelliy
Prasad, 2019; Asociacién espafiola contra el cancer, 2019). Presenta varios tipos,
siendo las mas habituales la leucemia linfoblastica aguda -LLA- y la leucemia mieloide
aguda -LMA-. Es el tipo de cancer infantil mas frecuente, sobre todo la LLA, volviendo

a darse en adultos de mas de 55 afios (National Cancer Institute, 2023).

Linfoma: Desarrollados en el sistema linfatico, que forma parte del sistema
inmunoldgico, y que ocurre al mutar una célula del sistema linfatico y reproducirse sin
control, agrandando los ganglios linfaticos. Puede ser de dos tipos: Hodgkin y no
Hodgkin, diferenciandose ambos en las caracteristicas de sus células, comportamiento

y propagacion (Murphy, 2011).

Tumores del SNC: Son el segundo tipo de tumores mas frecuentes en nifios, con
muchos tipos, tratamientos y prondsticos distintos (FEPNC, 2019). Se dan por
crecimientos anormales de nervios o células de apoyo, que ocupan espacio en la

médula espinal o en el cerebro (Savelli y Prasad, 2019).

Neuroblastoma: Se suele dar en menores de 5 afios, y habitualmente empieza en las
glandulas suprarrenales, que son las que controlan la presién arterial y la frecuencia
cardiaca. Se forma cuando los neuroblastos -que son células inmaduras que al madurar
pasan a ser células de la médula suprarrenal-, no maduran correctamente (ASCO,

2022).

Retinoblastoma: Cancer que se da en la retina, al mutar una célula joven de esa retina.
Suele ocurrir entre los 2 y los 6 afios de edad, y en un porcentaje muy bajo -alrededor

de un 3%- de todos los canceres infantiles (Murphy, 2011).

Tumor de Wilms: Es el tumor renal mas frecuente -mas del 95 % de los de su grupo-, y
habitualmente se da en un Unico rifidn, detectandose por una masa abdominal y

hematuria (lllade et al., 2017).
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e Osteosarcoma: Es el cancer mas habitual de huesos, desarrollado en zonas donde el
hueso crece a un ritmo elevado, como en los extremos de los huesos de la pierna y el

brazo (American Cancer Society, 2019).

e Sarcoma de Ewing: Es una forma de cancer de hueso que afecta a la parte central del
mismo, ocurriendo en huesos distintos a los largos y a los planos. Se suele dar desde

los 10 afios (AECC, 2019).

e Rabdomiosarcoma: Puede comenzar en cualquier parte del cuerpo, en las células que
se desarrollan en la musculatura esquelética. Es el mds frecuente de los sarcomas de

tejidos, aunque tiene un porcentaje bajo -alrededor de un 3 %- (FEPNC, 2019).

1.2.2 Tratamientos y secuelas
El final de este apartado nos acercara a unas secuelas manifestadas mediante una serie

de efectos tardios producto de los tratamientos con los que se lucha contra el cancer.

Tratamientos:

Una vez que es diagnosticado uno de los canceres anteriores es el momento de actuar.
Evaluados diferentes aspectos -tipologia, ubicacién, etapa en que se encuentra, salud del nifio,
etc.- se decide cual es el tratamiento adecuado para aplicar en el menor.

Categorizaremos estos tratamientos en sistémicos y locales (Aiuppa et al., 2021, p. 49). Los
primeros son las que afectan a todas las células del cuerpo, ya que circulan por todas partes,
como es el caso de la mayoria de las quimioterapias; por su parte, las terapias locales se
focalizan en la ubicacion del cancer en concreto, y es lo que ocurre en las cirugias y la

radioterapia, con lo que los efectos secundarios provienen de esa area tratada.

A continuacién, describiremos brevemente los tratamientos mas habituales, con el objetivo
de comprender posteriormente los efectos secundarios que causan los mismos, y que pueden
afectar en el proceso de ensefianza - aprendizaje de los menores:

e Quimioterapia: Se destruyen las células cancerosas mediante el uso de farmacos, que
pueden administrarse por via oral, intravenosa, intramuscular, intraventricular o de
forma subcutanea. Un mismo tratamiento puede combinar varios medicamentos
diferentes. El gran inconveniente es que actua tanto en las células cancerosas como en

las sanas.
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Radioterapia: Se emplean radiaciones con altos niveles de energia para destruir las
células tumorales. La parte que rodea al cdncer puede verse dafada de forma temporal

por la radiacién de la terapia.

e (Cirugia: Puede ser parte del diagndstico, al realizarse previamente una biopsia para
analizar el tejido afectado. Una vez dictaminado el tipo de cancer, en la cirugia se lleva
a cabo la extirpacion del tumor. La cirugia puede conllevar otros tratamientos

encaminados a reducir el tamafio del tumor.

e Trasplante de médula ésea y células madre: Se produce el reemplazo de las células
dafiadas por células madre que estan sanas de la médula dsea o con sangre del cordén

umbilical, que generara nuevas células sanas.

e Inmunoterapia: Tratamiento bioldgico que emplea al propio sistema inmunitario,
estimulandolo para que ataque las células tumorales, o con sustancias hechas en
laboratorio para reparar o mejorar el sistema inmune. Puede combinarse con otros

tratamientos.

e Terapia dirigida: Es una terapia molecular, en la que mediante el empleo de farmacos

u otras sustancias se identifican y atacan moléculas especificas.

Ademas de estos, que son los mas frecuentes, se estdn llevando a cabo ensayos con nuevas
terapias que intentaran en préximos afios aumentar los porcentajes de supervivencia en nifios
con cancer.

(El listado anterior referente a tratamientos se ha explicado mediante las aportaciones

siguientes: Aiuppa et al., 2020; FEPNC, 2019; Kanwar, 2020; National Cancer Institute, 2015).

Efectos secundarios y tardios:

Durante las ultimas décadas se ha evolucionado en los tratamientos, que primeramente
empleaban de forma separada la cirugia, la quimioterapia, la radioterapia y los trasplantes de
células, y que han dado paso al uso combinado de ellas, consiguiendo un éxito que se ha
traducido en una linea creciente de supervivencia. Sin embargo, esto también ha hecho elevar
la exposicion del cuerpo a un mayor nivel de toxicidad, lo que repercute en los efectos tardios

(Aiuppa et al., 2020 y Butler et al., 2021).
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En referencia a la toxicidad se pronuncian Blasco y Caballero (2019), quienes ademas explican
la diferencia entre dos de los tratamientos a los que hicimos referencia anteriormente -la
quimioterapia y la terapia dirigida-, destacando de la dirigida que atacan Unicamente a las
células cancerosas y que conllevan menos toxicidad, reduciendo los efectos secundarios.

De todos estos efectos -secundarios y tardios- hablaremos en las siguientes lineas, ya que es
preciso conocer qué es lo que le ocurrird al alumnado una vez sea tratado del cancer, y qué

aspectos fisicos, psiquicos, bioldgicos o sociales pueden variar en él.

En primer lugar, nos centraremos en los efectos secundarios, con una serie de reacciones
adversas que variaran en funcién del tratamiento que se esté llevando a cabo, pudiendo ser
moderadas o graves, o incluso casi nulas en algunos ninos. La reaccién puede ser totalmente
distinta de un nifio a otro pese a aplicarse exactamente la misma terapia o medicaciéon
(National Cancer Institute, 2015). La AECC (2021) hace hincapié en que en algunos
tratamientos la apariciéon de los efectos dependerd de varias circunstancias: técnica empleada,
dosis por fraccion, dosis total, localizacién del tumor, volumen de aplicacion y caracteristicas

de cada individuo.

El siguiente listado se ha llevado a cabo teniendo en cuenta los efectos secundarios mas
habituales de los distintos tratamientos, y considerando que la quimioterapia es la que

produce un mayor nimero de efectos.

Tabla 4. Efectos secundarios habituales

Vémitos / nduseas Fiebre Variacion tension
Dolor Heridas Cicatrices
Problemas comida/bebida Cambios sensoriales Somnolencia
Reacciones alérgicas Incontinencia Estrefiimiento / diarrea
Convulsiones Sangrado / moretones Infecciones
Anemia Fatiga Pérdida de cabello
Cambios en la piel Cambios en las ufias Cambios de peso
Proétesis Cambios emocionales Angustia
Ansiedad Depresion Delirio
Problemas de memoria Problemas de concentracion Deterioro cognitivo

Fuente: Elaboracion propia a partir de las aportaciones de American Cancer Society, s.f.; National Cancer
Institute, 2015.
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Como vemos, los efectos anteriores pueden repercutir en la continuacidn de los estudios de
un nifo enfermo de cancer. Todos, en mayor o menor grado, van a influir en el desempefio del
niflo durante su convalecencia, por lo que es importante que de forma continua se personalice
su atencidn educativa, tal y como recogen muchos de los protocolos de atencién domiciliaria
y hospitalaria, ademas de flexibilizarse en todo momento el sistema para adaptarse a las
necesidades no generales, sino diarias, que va a tener el nifio.

La lista anterior cumple las generalidades frecuentes, pero para tratar al alumno enfermo es
imprescindible que la persona que lo atienda académicamente -profesorado y/u orientador-
conozca los efectos secundarios concretos de su tratamiento, para adecuar correctamente el
trabajo. En el caso de las aulas hospitalarias seria el propio personal sanitario el que ofreciese
esa informacidn, al tener conocimientos especificos en ese tema. En la atencién educativa
domiciliaria deberia trasladarse esta informacion a través de las propias aulas hospitalarias o
de la familia. Lo mismo ocurre con el centro educativo de origen del centro, que tendra que
estar informado en todo momento de la situacién, por lo que se hace fundamental un trabajo
coordinado entre todos.

Muchos de los efectos no aparecen hasta meses o afios después del cancer. Esto es lo que se
conoce como efectos tardios, y los supervivientes de un cancer infantil tienen un riesgo
prolongado de padecerlos (Erdmann, 2021). Debemos indicar también que en los Ultimos afios
se han desarrollado nuevos tratamientos que reducen en algunos de ellos los niveles de
toxicidad, con lo que no se conocen todavia los efectos que produciran a largo plazo cada una

de las terapias aplicadas (Dickerman, 2007, p. 154).

Igual que hemos hecho con los secundarios realizamos aqui una breve resefia de los efectos
tardios mas habituales (ASCO, 2022c), aunque en este caso no serdn siempre aplicables a la
etapa de nuestro estudio, pues pueden ocurrir mas tarde de los 14 afos.

e Segundos canceres

e Problemas de aprendizaje y memoria

e Problemas emocionales: depresion y ansiedad, sobre todo por miedo a un nuevo

cancer.
e Problemas de crecimiento
e Problemas sensoriales

e Problemas cardiacos
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e Problemas pulmonares
e Problemas del sistema digestivo

e Problemas de desarrollo sexual

La mayor duda son todos los interrogantes que se abren con estos efectos, pues no se puede
saber si se van a dar o no, cuales se daran, en qué medida y en qué momento. Si los efectos
secundarios ya no resultaban idénticos para dos individuos similares, en el caso de los tardios

es mas complicado todavia.

En el estudio llevado a cabo por Herrero et al. (2021, p. 42) los resultados mostraron que
precisamente uno de los efectos tardios que sefialamos en la lista anterior era el mas
frecuente, dandose en un 23,2 % de los casos, y era el de los problemas de aprendizaje. Esto
conllevaba un rendimiento escolar bajo, con problemas curriculares, TDAH, repeticién de
curso e incluso abandono escolar. En la misma linea se mostraba Dickerman (2007), que situd
un escaso rendimiento escolar entre un 10y un 20 % de los supervivientes, y Barahona (2009),
que los situa dentro de una poblacién de riesgo atendiendo a su rendimiento académico.

Astigarraga (2016) dentro de su estudio cité los problemas de desarrollo neurocognitivo -lo
que conlleva la dificultad de aprendizaje y memoria-. Esas mismas alteraciones del sistema
neurocognitivo cita Marcos (2023) en su investigacidon, con dos analisis: uno de ellos de
resultados, en donde los efectos tardios neurocognitivos se daban mayoritariamente tras los
tumores cerebrales; el otro, en la respuesta que daban los padres de supervivientes de cancer
infantil al preguntarles si sus hijos tenian posteriormente problemas de aprendizaje, con una
respuesta afirmativa de un 43,8 %. Es referencia en su estudio el de Askins y Moore (2008),
gue se centra en los efectos neurocognitivos tardios, y en él se focalizan estos efectos sobre
todo en los nifios que han padecido tumores cerebrales o que fueron tratados con
guimioterapia intensiva o determinada radioterapia para una leucemia. Sus consecuencias, de
principal interés para nuestro trabajo, son problemas de funcionamiento ejecutivo, atencion,
velocidad de procesamiento, memoria y aprendizaje, transformandose estas en una
“disminucién de las capacidades intelectuales y académicas”, que estd provocada por un
crecimiento cognitivo mas lento que en el caso de un nifio sano, o disminucién del coeficiente
intelectual. Para reducir esto se debe ofrecer apoyo educacional y psicolégico (Muriel, 2012).
El autor anade otra razén dentro de las dificultades escolares, y es debido a la alteracion en la

dinamica de la familia, que ademas ofrece mayor permisividad al hijo enfermo. Esto estaria
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dentro de las manifestaciones psicosociales, dentro de las cuales precisa la escolarizacién,
destacando que es importante incluso en las fases iniciales del tratamiento, con las aulas
hospitalarias como referente. El papel psicoldgico que trataba Muriel también es fundamental
en Martinez (2019), que sostiene que cumplen un papel principal que ayudarda en la autonomia
y la reincorporacién a la vida anterior, y que la atencién a los supervivientes debe ser
“especializada, integral y multidisciplinar”. Nuevamente nos encontramos, igual que ocurre a
lo largo de toda la investigacién, con el factor multidisciplinar. Grau (2012) incide en la
necesidad de que los equipos interdisciplinares actien desde todos los ambitos para minimizar
los riesgos de los efectos tardios, y que se actie desde el plano sanitario -médicos,
fisioterapeutas-, psicoldgico, educativo y social, con una coordinacién desde el hospital y la

escuela.
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1.3 PROPUESTAS DE ATENCION DESDE LA POLITICA EDUCATIVA Y/O SANITARIA

En el primer apartado de este trabajo hemos llevado a cabo una revision de todas las
normativas que afectan a los derechos de los nifios y nifias, tanto de forma genérica en la
atencién a la infancia como especificamente en la educacién, haciendo ademds un pequeiio
recorrido por la evolucidn histdrica que ha concluido con las normativas actuales. En el mismo
apartado también se han repasado las leyes que afectan a la diversidad en la educacion,
analizando cdmo es la situacién actual y como se lleva a cabo.

En ese apartado hablabamos de las necesidades especificas de apoyo educativo, dentro de las
cuales se daban diferentes motivos, entre los que estaban los relativos a las condiciones
personales.

A partir de este momento la investigacidon dard un paso mas en la revisidn legislativa, y se
centrard en la respuesta educativa que se ofrece en condiciones especiales, y es la de los nifios
que ven interrumpida su escolarizacion por el diagndstico de una enfermedad.

En los siguientes apartados veremos qué propuestas educativas y sanitarias con relacién a la

educacidn se ofrecen tanto internacionalmente como en nuestro pais.

1.3.1 Nivel internacional

Para esto comenzaremos por los Estandares europeos de atencidn a nifios con cancer
(European Society for Pediatric Oncology [SIOP Europe], 2009). Este documento aporta los
requisitos para los centros especializados en tratamientos de cancer infantil y fue realizado
tras una encuesta sobre las situaciones en hematooncologia pediatrica de los paises europeos
y una conferencia en Varsovia en 2009, en la que responsables politicos, oncélogos pediatricos
y organizaciones de padres debatieron y generaron el primer borrador del texto.
Diferentes puntos de estos Estandares, relativos a formacidon, agentes y tratamiento
multidisciplinar serdn tenidos en cuenta en los siguientes apartados, en un documento que
sirve para que los paises de la UE tengan las directrices adecuadas en la elaboracién de sus
normativas nacionales.
Aunque el objetivo final serd el andlisis pormenorizado de las normativas educativas de los
nifos con cancer en las comunidades auténomas de Espafia, realizaremos primeramente un
recorrido por algunos de los paises europeos para conocer qué opciones educativas tienen los

nifos y nifias con cancer. Cada pais se rige por unas leyes mds o menos extensas, que en
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algunos casos detallan al completo la posible atencidn y en otras Unicamente comunican la

disposicion de los servicios.

Alemania

Tiene una norma federal -Recomendaciones para el enfoque de la ensefanza de escolares
enfermos (1998)-, y otra especifica en cada uno de los estados federados. Tras un somero
repaso por ellas observamos que la misma diferencia que ocurre entre naciones se da también
entre estados, y es que cada uno presenta un documento distinto, en el que en algunos se
extiende detallando absolutamente todo -tiempos de atencién, comunicacion con
compaiieros, coordinaciones- y en otros apenas ofrece informacién pormenorizada. Indicar
también que mientras que algunos hablan de “enfermedad” en general otros concretan cuales
pueden ser estas, y en determinados territorios como Berlin-Brandenburgo, Baviera, Renania-
Palatinado o Sajonia citan el cancer dentro de las posibles enfermedades.

Considerando la norma federal, estd estructurada con objetivos, necesidades educativas
especiales, formas de evaluacién, graduaciones, personal y organizacidon de ensefanzas. Esta
destinada a alumnado que por enfermedad esté hospitalizado, periédicamente hospitalizado,
0 no pueda asistir a la escuela, y siga recibiendo clase. Se busca que pueda continuar con su
aprendizaje sin ver afectado su rendimiento, e intentando una mejora fisica y psiquica,
asesorandolo tanto a él como a su familia.

Este alumnado enfermo recibe necesidades especiales de apoyo pedagdgico con unos
objetivos, contenidos, métodos, organizacion y medios adecuados a esas necesidades, y
siendo importante el tipo y grado de la enfermedad y las capacidades personales, intereses y
expectativas de futuro, amoldandose el trabajo a la situacién individual.

Se citan las diferentes formas en las que puede estudiar un alumno enfermo, y se detalla que
la forma y organizacion de las clases se regiran por las normativas de los estados federados.
Existen tres tipos de modalidad: docencia hospitalaria, escuela para enfermos y escuela en el
hogar.

Detalla la coordinacidon, indicando que es importante entre el profesorado de los nifios
enfermos y el de la escuela a lo largo de todo el proceso, asi como una coordinacién
organizativa entre la parte educativa y la hospitalaria, atendiendo a ambas instituciones, y

sefialando que todos esos profesionales tienen que trabajar juntos, con informacidn reciproca.
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Dentro del equipo sanitario menciona al médico, que sera con el que la autoridad educativa
competente se coordine. Esta autoridad serd quien lleve a cabo la atencién domiciliaria,
existiendo la posibilidad de que la lleve a cabo la escuela. Al acabar la asistencia el alumno
recibe un informe con la informacion del trabajo realizado y el nivel alcanzado, que sera
vinculante para el centro. Ademas, la escuela para enfermos puede conceder calificaciones,
con intervencion de inspeccion educativa.

Los certificados de finalizaciéon de estudios se pueden expedir en hospitales y escuelas en el
hogar.

En cuanto al personal, el profesorado hospitalario y domiciliario es de todos los puestos
docentes, mientras que la escuela de enfermos tiene personal especifico con experiencia
profesional.

En lo relativo a la formacion, indica la necesidad de realizar cursos de perfeccionamiento

profesional.

Italia

Dispone de unas directrices nacionales sobre escuela hospital y educacién en el hogar, del
Ministerio de Educacidn, Universidad e Investigacién, publicadas como Decreto Ministerial
(2019). Precisamente da las indicaciones a nivel nacional, pues entre los elementos
fundamentales del servicio estd garantizar la prestacién en todo el territorio.

Son esos dos servicios -hospitalario y domiciliario- los que ofrece para asegurar servicios
alternativos a alumnado enfermo -citando “patologias graves”-, y creando planes de
ensefianza personalizados, individualizados y flexibles

Entre varias caracteristicas que da de los servicios destaca a la escuela en el hospital como uno
de los modelos de excelencia del sistema educativo, destacdandose como pionera en los
modelos de ensenanza dirigidos a unas particularidades concretas.

En cuanto a la coordinacién, marca la relacion entre ambos servicios, con necesidad de
interaccidon entre ellos para la cual es imprescindible que todas las partes involucradas se
comprometan con el proyecto -personal educativo, sanitario, familias y entidades publicas y
privadas-.

Esa misma relacion debe darse con la escuela de origen, con el fin de consensuar la

intervencién adecuada e intercambiar informacion y datos. Sefiala esta vinculaciéon también

para la evaluacién, que dependera de la duracion formativa en cada lugar.
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El documento insiste mucho en la cooperacién profesional y en la importancia de coordinar
los tramites administrativos, situando al nifio en un “proyecto de proteccion global” en el que
se posicione en el centro de toda la atencién.

El texto incluye informacién relativa al procedimiento, tiempos de clase, docencia -con
profesorado domiciliario perteneciente a su escuela en horas extra-, estructura, metodologias
y formacion, incidiendo en cursos de formacidon continua nacionales y regionales, para

adaptarse a las necesidades especificas de cada alumno.

Portugal

Tiene un Decreto Ley (2021) que no aplica en este caso, ya que se trata del desarrollo educativo
fuera de la escuela, pero por causas estrictamente personales de la familia o por movilidad
personal. Nos remitiremos a la Ley 71/2009, de 6 de agosto, que es especifica para la
proteccién de nifios y jévenes con céncer.
Indica unas areas de proteccidén cuyos destinatarios son los menores de 18 afios. Estas areas
son acerca de proteccion a la paternidad, de los viajes para tratamientos, de apoyo psicolégico,
y de apoyo educativo.
De las medidas educativas se encarga el capitulo IV, en su articulo 11, que busca la integracion
de los niflos y jovenes con cancer a través de:

e Condiciones especiales de evaluacion y asistencia

e Apoyo educativo individual y/o domiciliario

e Adaptacion curricular

e Equipos especiales de compensacién
Mas reciente es el Decreto-Ley N254/2018, de 6 de julio, acerca de la educacidn inclusiva. Sin

embargo, no incluye especificamente la atencidn oncolégica, y solo ofrece generalidades.

Reino Unido:

Dos son las normativas aplicables en el caso de Reino Unido.

La primera es la Ley de Educacién de 1996, en la que nos basaremos en el articulo 19, que es
el dedicado a la oferta educativa en otros lugares. Esta norma, que aplica a Inglaterra, pone en
manos del gobierno local al alumnado enfermo que no puede acudir al centro educativo. La
opcién educativa que ofrece es en modalidad completa o parcial, pues el alumnado con

problemas mentales o fisicos no debe estar a tiempo completo.
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Es por ello por lo que depende de las caracteristicas del nifio el servicio que se le dé, pero
siempre serd atendiendo a su bienestar y cumpliendo unos plazos suficientes en todo el

alumnado que lo precise.

El segundo texto es especifico, y es la educacidn para nifios que no pueden asistir a la escuela
por problemas de salud.

Son las autoridades locales las que tienen encomendada esta tarea, y expone las obligaciones
de la misma -para nifos en edad escolar obligatoria que tengan que faltar mas de 15 dias les
garantiza una educacion que cumpla las necesidades del nifio y les permita conseguir las
calificaciones adecuadas, estén al mismo ritmo que sus companeros y puedan reintegrarse de
la mejor manera en el centro. También ofrece una serie de situaciones en las que se realizara
sin la intervencién de esa autoridad -por ejemplo, si el nifio puede seguir acudiendo al centro
con apoyo o es educado en una escuela del hospital-.

El objetivo es un buen rendimiento académico, abordando las necesidades del nifio tanto
sanitarias como sociales y emocionales, y busca adecuarse a un “estado de salud cambiante”,
con lo que se debe flexibilizar su educacidn.

El protocolo ofrece informacién que responde a la comunicacidn entre alumnos -para
mantenerse en contacto con los companeros-, a los medios electrénicos -como algo
complementario que amplie el curriculo-, a los plazos para el inicio de la atencién, y a la
formacion, recibiendo la capacitacion para trabajar con este alumnado e informacién sobre las
condiciones de salud de los nifios y los efectos de esas condiciones y sus tratamientos.

El documento apunta en diferentes ocasiones a la coordinacién. Primeramente, en las
funciones de las autoridades locales, que deben tener a un responsable educativo que las
familias identifiquen y crear vinculos con el servicio de necesidades educativas especiales,
salud mental, bienestar educativo, psicélogos y enfermeras. También apunta a que esas
autoridades deben trabajar junto a padres, profesionales médicos, asociaciones y escuelas,
estableciendo un plan de reintegracion individualizado con estas Ultimas. Ademas, la escuela
debe crear vinculos con los otros centros escolares de su area y promoviendo la coordinacién
entre ellos.

Asimismo, cuenta con un apartado especifico en el que une varios agentes que tienen que

trabajar juntos: servicios de salud, escuelas, padres y nifios. Considera esta coordinacién
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imprescindible para una educacién efectiva, y puede verse beneficiado con la colaboracion de
asociaciones.

Por ultimo, y de cara a los examenes, se debe reducir el impacto del tiempo que el nifio no
asista a la escuela, para lo que habra que llevar a cabo un plan coordinado por todos los

docentes que le dan clase, incluidos los hospitalarios y domiciliarios.

Francia:

En el caso de Francia expondremos dos normativas principales en cuanto al apoyo pedagdgico
de los nifios enfermos. Uno de ellos que formula el Plan de atencién individualizado y el otro
gue explica el apoyo en el hospital y en el domicilio.

El Plan de atencidn individualizado por motivos de salud (2021) busca el apoyo personalizado.
A lo largo del escrito se tiene en cuenta su elaboracidn, organizacién, desarrollo,
implementacion, seguimiento y sobre todo los cometidos exactos de cada una de las partes
implicadas, aunque durante la redaccién se establece la coordinacidon entre todos los
participantes: médicos, enfermeras -a los cuales les encomienda el asesoramiento a los
directores de las escuelas-, las direcciones escolares, el equipo educativo, las administraciones,
los colaboradores externos, los padres y el alumnado.

El Plan, del que es responsable el director del centro educativo, expone en sus lineas varios
trastornos en los que seria de aplicacién la pertinente legislacidon inclusiva, y entre ellos esta

la leucemia.

El otro documento es el del Apoyo pedagdgico en casa, en el hospital o en la escuela (2020),
APADHE, y es un sistema educativo nacional para que alumnado con problemas de salud pueda
continuar con sus estudios y con sus vinculos sociales.

Para su aplicacién deberd haber una interrupcion escolar de dos semanas consecutivas o tres
semanas intermitentes si es por enfermedad de larga evolucién.

Se explican cuales son las partes dirigentes y lo que realiza cada una, los procedimientos del
APADHE, los requerimientos, la organizacion de la intervencidn, los tiempos -con un maximo
de seis horas semanales-, y las herramientas que se le ofrecen al alumnado.

Ademas, establece el profesorado de esta atencidon, secuenciando la asistencia desde el propio
centro -primero seria el propio profesorado del alumno, si aceptan hacerlo fuera de su horario

lectivo, y después el profesorado voluntario- a personal externo -o asignado o voluntario de
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otro centro-. Realizan la recomendacién de que sea del propio centro, ya que se ha
demostrado que de esta manera se consigue mantener el vinculo del alumno con su escuela.
Entre los objetivos del APADHE estan la optimizacién de los vinculos entre todos los agentes
que participan en la atencién del nifo. El coordinador evaltda la situacién del alumno y
posteriormente remite el proyecto a todo el personal relacionado con el menor. Aunque se
insiste en la coordinacion entre todos los sectores -sanitario, escolar y familiar-, la funcién del
coordinador esta presente a lo largo de todo el proceso, pues debe facilitar la comunicacién
del nifno con el centro y es responsable también en la evaluacidn -para que los resultados
durante el APADHE se tengan en cuenta-.

Para la reincorporacién a la escuela también sefala a todas las partes, que deben reunirse para

favorecer las mejores condiciones en el retorno.

Estonia:

En Estonia el texto sobre Condiciones y procedimiento para la educacién en el hogar vy la
educacion hospitalaria (2018) establece la organizacién y la evaluacion de esos servicios.

En la educacién en el hogar diferencia si ese traspaso del centro escolar al hogar se debe a
razones familiares o razones médicas, que son las que tendremos en cuenta aqui.

Para aplicar la educacidon domiciliaria por enfermedad se debera cumplir que el alumno no
esté en condiciones de acudir al centro educativo. El director del centro decidira si se lleva a
cabo esta accién a peticién del padre, basandose en la recomendacidn de un equipo externo,
y la duracion serd de un minimo de dos trimestres prorrogable hasta tres afios.

La escuela organizara la atencién y elaborara junto a los padres un plan de estudios individual
teniendo en cuenta las recomendaciones médicas y trabajando las asignaturas obligatorias
durante un minimo de ocho sesiones semanales. El plan de estudios contendra los requisitos
de evaluacién, y se irdn registrando en un diario de clase, que contendrd también los
contenidos y tareas desarrollados por el alumno.

La atencidn hospitalaria se lleva a cabo desde el momento del ingreso con un tiempo de ocho
horas por semana, adaptandose siempre a las condiciones de cada estudiante. Igual que en la
domiciliaria, se lleva un registro de la asistencia con el mismo contenido.

En el protocolo hospitalario si que se tiene en cuenta la coordinacion, y se mantiene con el
médico para la organizacién de los estudios y, en el caso de que el alumno esté mas de diez

dias, sera con el centro escolar. Ademas, en el momento del alta, el profesor realizard un
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informe por escrito para el centro escolar en el que consten los contenidos trabajados, las

evaluaciones y las calificaciones, ademas de realizar recomendaciones para la reincorporacion.

Finlandia

Para conocer la situacidon en Finlandia lo hacemos mediante la guia escolar que ofrece la
informacidn a la escuela de nifios y jévenes con cancer (2020).

Las opciones que ofrecen varian dependiendo de los tratamientos. Puede ser en la propia
escuela con adaptaciones, en el domicilio, en el hospital o a distancia.

Es una atencion personalizada y flexible, y se tiene muy en cuenta la comunicacién con sus
compaiieros de clase, ya sea a través del papel o electrénicamente. Adema3s, se le tiene en
cuenta en la elaboracién de los proyectos que en el centro se estén llevando a cabo y en las
celebraciones, en las que podra participar digitalmente.

El documento establece tres opciones de apoyo, en funcién de las necesidades del alumno, y
va desde un apoyo general hasta uno especial. En el caso de materias que no puedan darse
por motivos de enfermedad, el alumno queda exento de cursarlas durante un periodo
determinado.

En la educacion hospitalaria el docente y el orientador reciben la informacion diaria del
personal de enfermeria acerca de la situacion del nifio, y en funcién de esa informacion se
planifica el dia. La atencidn se puede realizar de forma individual, junto a otro compafiero o
en un grupo reducido. Pero indican que en el caso de los nifios oncoldgicos es frecuente que
la ensefianza se haga de manera individual por el posible riesgo de infeccion.

El alumno tiene una especie de diario de aprendizaje, en el que el profesorado va indicando
las tareas y evaluaciones llevadas a cabo, con lo que es muy facil ver el progreso.

Se tiene en cuenta también el cancer para la asistencia a casa. Es posible que por riesgo de
infeccién el alumno no pueda acudir al centro, por lo que sera el profesorado de su propia
escuela el que acuda a su casa, en un horario que se acuerda con la familia.

Acerca de la coordinacidn, la guia muestra que la asistencia educativa surge por la colaboracién
entre el propio centro escolar, la escuela hospitalaria y el personal de enfermeria. El trabajo
comienza con una reunidn en la que se junta el tutor, el profesor que va a darle clase, el
maestro de educacion especial, el director de la escuela y la persona responsable de su
cuidado, que elaboran el plan de aprendizaje. Y se nombra a una persona del propio centro

educativo del nifio para que ejerza de puente entre la escuela y el hospital.
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Estos son algunos ejemplos del funcionamiento en algunos paises europeos, que hemos
seleccionado atendiendo a cercania -Portugal-, a mejor PIB nominal —Alemania, Reino Unido,
Francia e Italia- y mejores resultados en el ultimo informe Pisa —Estonia y Finlandia-. Pero es
importante resefiar que nos encontramos con sistemas educativos muy diferentes entre ellos
en muchas cosas -y distintos al de Espafia-, en los que observamos sobre todo grandes
disimilitudes atendiendo a la estructura de los sistemas educativos, tipos de centros vy
educaciéon domiciliaria -se contempla como opcidon en muchos paises, mientras que en Espaiia

solo responde a motivos de salud- (Eurydice, 2023).

1.3.2 Nivel nacional y autonémico

En el caso de Espafia el sistema educativo estd descentralizado, con las competencias
compartidas entre el Ministerio de Educacidn y Formacién Profesional -Administracién
General del Estado- y las Consejerias de Educacién de las Comunidades Auténomas (Ministerio
de Educacion y Formacion Profesional, 2019).
Anteriormente se recogia la compensacion de desigualdades en educacion en el R.D.
299/1996, de 28 de febrero, que tenia en cuenta aquellas situaciones desfavorables que
requerian de una atencidn especial, entre la que se encontraba el apoyo educativo
hospitalario.
Esta ley fue derogada por Real Decreto 1635/2009, de 30 de octubre, que regula la atencién
al alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo, y cuyo analisis ya hemos realizado
en el apartado 1.1.3. correspondiente a la Atencidn a la diversidad.
Por ello la ley nos remite directamente a lo marcado por las autonomias en sus normativas
sobre educaciéon. En este caso serian aplicables todas aquellas relativas a la atencién a la
diversidad, de la que emanan los protocolos -redactados como Orden, Instrucciones o
Resoluciones- que regulan los dos servicios ofertados para nifios enfermos en Espaia:

atencidn educativa domiciliaria y atencién educativa hospitalaria.

Con el uso de estos servicios el alumnado puede mantenerse a un nivel de aprendizaje similar
al de sus companeros, pudiendo tener asimilados los contenidos minimos -previa adaptacion-
al volver al aula. Eso provocard -tal y como establecen todos los protocolos- que se facilite la
incorporacion / reincorporacion / inclusion del alumno enfermo al aula una vez superada la

enfermedad.
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Por esta reintegracion se manifiestan los Estandares europeos (SIOP Europe, 2009), que
abogan por la asistencia educativa planificada y su seguimiento, para asegurar que se vuelva a
la escuela sin complicaciones, lo mds pronto posible, y recalcando que cuando el nifio se
mantiene cerca de su entorno las pérdidas educativas que no se puedan recuperar son casi
nulas. El regreso puede resultar traumatico. Este temor lo analizan Medin y Méndez (2007),
con sensaciones encontradas al entrar por la puerta de la escuela de nuevo, ya que por una
parte tendran la ilusidon de encontrarse con lo que era su vida antes del cancer, pero por otra
temeran la acogida de sus compaiieros, que pueden verlo diferente o no saber como tratarlo.
Vanegas et al. (2009) analiza en su articulo la importancia del vinculo afectivo entre el nifio
enfermo y su grupo de referencia, en los que de haber apoyo, comprensién y trato igualitario,

les permite mejorar su calidad de vida.

Una de las mayores preocupaciones son las secuelas del tratamiento o una recaida. Es por ello
que el profesorado tendra que ayudarle, intentando que se haga con el control ante una
situacion que no se puede prever (Departamento de Educacidn, Universidades e Investigacidon
del Gobierno Vasco, 2018). Medin y Méndez (2007) hacen nuevamente un apunte, y es la
posibilidad de que los temores sean minimos o incluso inexistentes si hubo contacto con el
centro durante la enfermedad.

Es por esto que es importante contar con estos servicios que permitan continuar con los
estudios -adaptaciones escolares y atencidon educativa hospitalaria y/o domiciliaria-,
colaborando todos los agentes para paliar el absentismo escolar (Grau, 2002a). Unos servicios
gue en la reciente investigacion de Martinez (2021) se comprueba que son muy empleados,
pues un 75,7 % de los participantes utilizaron la AED, un 54,3 % usaron la AEH y un 18,6 %
continuaron en su centro de referencia. Por ultimo, un 15,7 % usaron otros recursos para la
continuacién de sus estudios, indicando entre esos recursos a la propia familia, a profesorado

privado, a asociaciones y a una docente voluntaria en su tiempo libre.

Atencién educativa domiciliaria

Atendiendo a las distintas definiciones que nos ofrecen los protocolos de las diferentes
comunidades auténomas, podemos decir que la Atencién Educativa Domiciliaria es una
medida educativa destinada a todo aquel alumnado que no puede acudir a su centro escolar
por un tiempo determinado debido a una enfermedad y que debe continuar la formacién

académica desde su propio hogar.
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En el apartado 5.1. -analisis documental- desgranaremos todos los protocolos, pero en lineas

generales ya apreciamos una ausencia de unanimidad en la redaccién de los documentos, con

frecuentes disparidades en su mayoria, y con algunas semejanzas y copias literales de

apartados en otros casos.

Para hacernos una idea del contraste de contenidos, sefialamos alguno de los mas

importantes:

Tipo de protocolo: Algunos estan redactados exclusivamente para la atencion
educativa domiciliaria, otros para hospitalaria, y en varios casos emplean un Unico
documento en el que regulan ambos servicios.

Destinatarios: Muchisima variedad en este apartado, pues Unicamente Educacién
Primaria y Educacién Secundaria es coincidente en todos; algunos anaden Educacién
Infantil -otros Unicamente el dltimo ciclo de esta etapa-, y los hay que tienen en cuenta
Bachillerato y Formacion Profesional.

Numero de profesores por etapa: En este punto unos asignan a un Unico docente,
otros afladen a un especialista, y en todas las normativas difiere mucho si los
destinatarios son de Primaria o Secundaria, pues estos ultimos requieren de
profesorado especifico de sus ambitos educativos.

Procedencia del profesorado: Heterogeneidad en esta seccion, pues puede ser del
propio centro -del grupo que ya le daba clase o que hasta ese momento no le habia
dado-, o del propio servicio de atencién educativa domiciliaria; ademas en algunos
casos existe la posibilidad de que este profesorado se presente como voluntario para
ejercer esta actividad.

Numero de horas de asistencia: Variacién de tiempo empleado, y no solo entre
distintas etapas, sino dentro de la misma. El ejemplo mas claro lo tenemos en Primaria,
dandole algunas autonomias el mismo tiempo a cualquiera de los seis cursos, y otras
adaptando segun la edad, con duraciones desde las cuatro horas semanales hasta las
diez.

Horario de atencién de la asistencia: En la mayoria de los protocolos no se establece
un horario concreto en la atencidon domiciliaria. Si que es mas frecuente leer esa

concrecion en los protocolos que tienen en cuenta el aula hospitalaria, pues ahi si que
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sefialan si serd de mafana, de tarde o en ambos periodos; y si es un sistema mas rigido
y hay que ceiiirse a ciertos horarios, o en cambio existe la posibilidad de ampliarlos.

e Coordinador: Uno de los puntos mas discordante, pues ademas algunos sitlan esta
funcidn en el personal del propio centro -bien mediante el tutor o bien mediante la
jefatura de estudios-, y otros ubican al coordinador fuera del centro escolar, recayendo
esta responsabilidad en alguien del servicio de AED.

e Horario de coordinacién: Franja muy extensa la que observamos en esta seccidn, con
un amplio rango que comprende desde la media hora semanal hasta las dos horas
semanales.

e Formacidn: Hay algunos que no hacen referencia en ningiin momento a la formacién
del personal que trabajard con el alumno. Por el contrario, otras comunidades si que
lo tienen en cuenta, aunque algunas lo hacen atendiendo Unicamente al profesorado
hospitalario.

e Tiempo de absentismo: Para poder solicitar la atencién fuera del centro deberdn pasar
determinados dias sin que el alumno o alumna pueda asistir a la escuela; estos dias
varian, debiendo ser en algunas autonomias mas de 30 dias y en otras mas de 60.
Algunas establecen en el texto que se tendrdn en cuenta las faltas intermitentes,
sefialando cual es el nimero de estas.

e Plazos: Es este un punto de los mas imprecisos, pues muchos obvian mencionar los
plazos existentes tanto de solicitud como de enmienda o respuesta. Algunos si que
tienen en cuenta los tiempos, variando en cinco o diez dias.

e Recursos econédmicos: Un gran nimero no determina en sus paginas nada referente a
este tema; los que si lo hacen reparten esta funcién entre departamentos de Educacion

y departamentos de Sanidad, seglin a qué causa vaya destinada la partida econdmica.

Atencién educativa hospitalaria

Como detallamos en el apartado anterior, a nivel legislativo nos encontramos con una parte
de los protocolos domiciliarios en los que esta integrada la atencion hospitalaria, dandole
incluso mayor trascendencia en sus lineas de actuacion a la parte del hospital mas que a la del
domicilio propio. Otras comunidades presentan un protocolo totalmente independiente,
dejando claro que se trata de dos servicios completamente diferentes -aunque

complementarios- y que cada uno tiene sus caracteristicas propias.
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Y es que el hospital serd en donde se lleve a cabo el primer contacto del nifio con la
continuacién de sus estudios, pues debemos recordar que los Estdndares europeos de
Atencion a Nifios con Cancer (SIOP Europe, 2009) indican el derecho de todos los nifios
ingresados a continuar con su desarrollo educativo y social, con unas instalaciones y personal
dedicados a la labor educativa.

No serd esta tarea facil debido a la complejidad del nuevo lugar en el que se encuentra el nifio.
Mientras que la atencién domiciliaria al final es realizada en un espacio que el nifio domina, el
hospital se convertird en un lugar extrafio, que alterara -como seialan desde la FEPNC- los
habitos de toda la familia, con pruebas continuas, desplazamiento, ingresos y generando en el
nifo la sensacion de miedo y ansiedad. Esa ruptura de la dindmica familiar también la recogen
Espada y Grau (2012a), para quien todos estos cambios en los padres repercuten en el nifio,
gue ve cdmo no puede estar el tiempo necesario con su familia o amigos. Una ruptura en el
estilo de vida y la presencia en un lugar no agradable que desencadena en alteraciones
psicoldgicas (Méndez et al., 2004).

Es un momento, como sefiala Gonzalez et al. (2002), en el que la actividad educativa
desarrollada en los centros queda interrumpida. Por eso es esencial, para darle la mayor
“normalidad” posible a la situacién, que el nifio enfermo encuentre en la educacién una linea
continuista a lo vivido hasta entonces, y que esté adaptdndose desde el primer momento a las
fases de la hospitalizacién, desde el momento de su ingreso hasta que reciba el alta
hospitalaria y que independientemente de la enfermedad, tratamientos o secuelas, se prepare
para un futuro activo como adulto (Grau 2002b). Y esto se llevara a cabo mediante aulas
hospitalarias. Como indica Duran (2017) en su estudio, el empleo de estas aulas reduce el
estrés debido a la semejanza a lo que ellos conocian anteriormente, y presentan como
finalidad (Lépez, 2011) un apoyo tanto psicolégico como educativo. Es algo que ademas
requieren los propios nifios, y asi se desprende de la investigacidon de Veldzquez et al. (2009)
llevada a cabo con 24 nifios ingresados: las actividades que mas valoran alli dentro son la
escuela y la ciberaula.

Duran (2017) anade también la valoracidén que hace del propio servicio, que ocurre en un lugar
de frecuente improvisacién, motivado por la heterogeneidad del grupo o por la situacién
diaria, con lo que los docentes deberan tener capacidad de adaptacion. Es algo en lo que
Urmeneta (2011) coincide, con una variacién diaria del estado del alumnado. Y es algo que

apunta que ocurre desde inicio de curso, con un profesorado que no sabe nada de su
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alumnado: ni cuantos alumnos tendrd, ni cudndo comenzara el trabajo con cada uno, ni su
escuela de origen ni sus necesidades especificas. Un auténtico vacio que complica la

planificaciéon a medio o largo plazo de su trabajo.
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1.4 POSIBLES AGENTES IMPLICADOS EN LA ATENCION AL MENOR CON CANCER
Son varios los agentes que atienden a la educacién ante un caso de cancer infantil. En las
siguientes lineas mostramos a los principales organismos y a todas las personas que

intervienen a lo largo del proceso.

Figura 3. Agentes implicados en la atencion

Equipo directivo
Ministerios Tutor/a
Consejerias Equipo docente
Orientador
Compaiieros de aula

Ay — T

Profesorado Gerencia

Familia Personal sanitario
Profesorado

Otros profesionales

a a Compaiieros
Agociacioneg J

Fuente: elaboracion propia

Administracion

-Ministerios

Los érganos administrativos del Estado que se encargan de unos sectores politicos concretos
se centran en este caso principalmente en dos ministerios.

El peso mas importante recae sobre el Ministerio de Educacién y Formacién Profesional, que
es el responsable de la politica en materia educativa. Al tratarse de nifos enfermos, el otro
organo que actua es el Ministerio de Sanidad (Administracion General del Estado, s.f.).
Puntualmente podrian actuar otros ministerios, como por ejemplo el Ministerio de Asuntos

sociales y Agenda 2030, como vimos en el apartado 1.

-Consejerias

Dentro de cada comunidad auténoma situamos diversas consejerias -en algunas comunidades
se les denomina departamentos-, cada una con unas areas determinadas, igual que lo que
sucede con los ministerios.

Cada comunidad autonoma tiene sus propias consejerias, interviniendo en este caso todas

aquellas que contengan educacién y sanidad. Y decimos “que contengan” porque muchas de
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las carteras no son Unicas de estas dareas, siendo compartidas por otras: en el caso de
educacion suele ir junto a Formacion profesional, Cultura, Deporte y Universidades -en algunos
casos hasta con Empleo-, mientras que la de salud si que suele tener una consejeria propia,
compartiendo Unicamente en tres comunidades con otra drea en cada una -con Consumo, con

Servicios Sociales y con Politicas Sociales- (Administracién General del Estado, s.f.).

Centro escolar
-Equipo directivo
Organo ejecutivo de gobierno de los centros educativos (Real Academia Espafiola, 2014). Estd
formado por el Director, Secretario y Jefatura de estudios, y entre las funciones encomendadas
destacamos aqui las que aplican en nuestro caso: las referidas a gestién documental -proyecto
educativo del centro, programacién general anual y memoria de final del curso-, fomento de
la participacion coordinada de todos y propuesta de procedimientos de evaluacién (RD
82/1996, de 26 de enero).
El mismo Real Decreto indica las competencias de cada miembro del equipo directivo, por lo
gue sefialamos aqui nuevamente las relacionadas.
e Director:

o Cumplimiento de leyes

o Coordinacidn de las actividades del centro

o Mantenimiento de las relaciones administrativas con la Direccion Provincial

o Visado de documentos y certificados del centro

o Coordinacidn de los sectores de la comunidad educativa

o Promocion de la relacién del centro con instituciones del entorno y otros

servicios educativos

o Informacién de todo lo requerido a la autoridad competente

A mayores, afiadiremos alguna otra recogida en la LOMLOE 3/2020, de 29 de

diciembre:

o Impulso de la colaboracidn con las familias, instituciones y organismos

o Promocion de programas educativos, planes de trabajo, formas de

organizacién de areas y materias
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o Jefe de estudios:
o Coordinacién de las actividades académicas y de orientacion de maestros y
alumnado
o Coordinacion de la accidn tutorial y de orientacién

o Organizacidn de las actividades formativas del profesorado

e Secretario:
o Expedicién de los certificados requeridos por las autoridades y personas

interesadas

-Tutor o tutora
Es la persona encargada de la accién tutorial, con la que realiza un trabajo dentro de un grupo
basado en la personalizacion de cada uno de sus alumnos, para lograr en ellos un desarrollo
integral, tanto académico como personal, social y profesional (Gonzalez et al., 2018).
Estd recogido en la LOMLOE 3/2020, de 29 de diciembre, dentro del articulo 18
correspondiente a organizacion de Educacidn Primaria, que “la acciéon tutorial acompaiarad al
proceso educativo individual y colectivo del alumnado” -apartado 6- asi como en el articulo 91
-apartado c-, correspondiente a las funciones del profesorado, donde indica entre ellas “la
tutoria de los alumnos, la direccidn y la orientacién de su aprendizaje y el apoyo en su proceso
educativo, en colaboracidén las familias”.
ElI RD 82/1996, de 26 de enero, dedica su Capitulo IV a los tutores, sefialando en el articulo 45
gue cada grupo tendra un maestro tutor y enumerando en el articulo 46 sus funciones, de
entre las que destacamos:

e Participacién en el plan tutorial y en las actividades de orientacién

e Coordinacion del proceso de evaluacion y su promocion

e Adecuacidn personal del curriculo para paliar las dificultades de aprendizaje

e Integracion del alumnado en el grupo

e Informacion a familias y profesorado de lo relacionado con las actividades docentes y

el rendimiento

e Cooperacién entre maestros y familias
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-Equipo docente
El conjunto del profesorado del centro educativo forma el equipo docente. En art. 91 LOMLOE
3/2020, de 29 de diciembre, vienen las funciones atribuidas, que se realizan mediante el
principio de trabajo en equipo y colaboracién. Tomaremos como referencia Unicamente
aquellas que pueden tener cabida en el estudio y que estan relacionadas con el profesorado
que le da clase al alumnado afectado. No debemos obviar que en algunos de los protocolos de
las CCAA se abre la opcidn a que sea un miembro del equipo docente -y no obligatoriamente
el habitual del nifio- el que imparta la atencidén educativa mientras esta enfermo.
Funciones principales:

e Programacion curricular

e Evaluacién del alumnado

e Orientacién educativa

e Desarrollo intelectual, afectivo, psicomotriz, social y moral

e Informacion a las familias

e Coordinacion de las actividades que se le encomiende

-Orientador

Ampliaremos la informacion de este agente en el apartado 3.1. Destacamos aqui la
importancia que se le da a la orientacién educativa en la actualidad y al papel del orientador
dentro del equipo en las normativas de atencion a la diversidad. Sin embargo, como
analizaremos en el analisis documental del capitulo 5, su presencia esta muy limitada en la

elaboracidn de los preceptivos protocolos autondmicos.

-Compaiieros de aula

El grupo de referencia del nifo enfermo. Como ya hemos visto, el mantenimiento de la
comunicacion con su aula es vital en su recuperacién, debido a la carga social y emocional que
representa. En funcién de la edad que tengan deberan recibir la informacion oportuna de la

situacion de su compafiero afectado y prepararlos para el retorno al aula.

Hospital

Los nifios y adolescentes, una vez que son diagnosticados de cancer, tienen que ser tratados
en las Unidades de oncologia pediatrica. Lépez (2009) nos recuerda que las UOP no son

lugares, sino equipos multidisciplinares.
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Dentro de esos equipos sefialaremos como piezas mds importantes las siguientes.

-Gerencia
La autoridad mdaxima del hospital. Ademds de ese papel de responsable del centro sanitario
tiene encomendada como funcidn el control de los recursos humanos y financieros dentro de

los servicios que presta (RD 521/1987, de 15 de abril).

-Personal sanitario
En este apartado encontramos un numero elevado de profesionales al cargo de la atencion del
nifio (American Cancer Society, 2017): oncdlogo pedidtrico, personal de enfermeria,
hematdlogos, radidlogos, neurdlogos, cirujanos, radioterapeutas, farmacoélogos, etc.
Nos quedaremos con los oncélogos y el personal de enfermeria al ser las dos partes sanitarias
de mayor contacto con el nifo:

e El oncdlogo pedidtrico es el médico especialista en el cdncer infantil. Serd quien

coordine todo el tratamiento del nifio enfermo.
e El equipo de enfermeria supervisard las necesidades diarias del nifio enfermo para

ofrecerle una atencion integral

-Profesorado

El que realiza la atencion educativa al nifio enfermo. Como manifiestan los protocolos, puede
ser maestro en Educacién Primaria, especialista en PT o profesor en ESO en los ambitos
cientifico - tecnolégico o socio - linglistico. Este profesional desempefia su labor en el aula
hospitalaria o en la propia habitacién del enfermo cumpliendo las siguientes funciones
(Serradas, 2010): continuacién del proceso educativo, elaboracion de materiales diddacticos,
desarrollo de actividades ludicas, informacién y asesoramiento a los padres con relacioén a la
educacién de sus hijos, y comunicacidn y coordinacion con la escuela y con los servicios

sanitarios y educativos.

-Otros profesionales
Ademads del profesorado hay varios profesionales que hemos recogido a lo largo del estudio
gue son de importancia para atender al niflo de forma integral. Entre ellos se ha citado a

psicdlogos, pedagogos y trabajadores sociales.
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-Companeros

En el aula hospitalaria el nifio se encontrard con un grupo diferente al que tiene en su centro
escolar. Los compafieros varian cada dia y son de edades y niveles heterogéneos, por lo que
es mdas complicada la relacién que en un aula ordinaria. Se intenta mantener el contacto a

través de actividades con la escuela de referencia.

Domicilio

-Familia

El agente que gira entre todos los demads, que pide y ofrece informacién continua y que es
primordial para la continuacién de los estudios del nifio.

El rol asumido por la familia ante el cdncer del menor sera tratado en el apartado 3.3.

-Profesorado

Lleva a cabo la atencién educativa domiciliaria. Entre sus pros esta el poder atender de forma
individualizada al alumno, con lo que el avance en los contenidos académicos es notorio (De
los Frailes, 2016). La contra mds importante es la social, pues a diferencia de lo que ocurre en
el aula hospitalaria y en el aula ordinaria el alumno estd solo, sin contacto con su grupo de
iguales. Sera funcidn también de él mantener ese vinculo con el centro educativo.

Su horario estara regulado por lo que determine cada autonomia en su ordenamiento y al igual
gue los docentes de AH tiene que disponer de la suficiente flexibilidad, ya que depende en

todo momento de la situacion diaria del nino.

Asociaciones

Existen en Espafia 22 asociaciones de padres de nifios con cancer (FEPNC, s.f.), ademas de
todas las asociaciones y fundaciones solidarias de cancer infantil registradas. En el apartado
3.4 profundizaremos mas en las asociaciones de padres, pero en lo concerniente al trabajo de
las asociaciones y fundaciones en los hospitales, resaltamos la gran variedad de acciones que
llevan a cabo: proyectos de investigacidn para la mejora de los tratamientos, humanizacion de
los espacios del hospital, atencion psicolégica y emocional, atencion social, servicios

educativos, servicios de ocio, etc.
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1.5 LA ATENCION EDUCATIVA A MENORES CON CANCER EN ESPANA

Tras revisar casos previos de atencidn educativa domiciliaria y atencién educativa hospitalaria,
hemos escogido algunos de ellos que pueden tener relevancia en nuestro estudio, pues nos
permiten una visidn de la situacion real y las carencias de los actuales servicios de los que se
dispone para la atencién del alumnado enfermo.

Se han descartado las experiencias que no tengan similitudes con el cancer, pues las
conclusiones a las que se llegan no serian aplicables, asi como las experiencias en otros paises,
en los que la respuesta educativa que se ofrece no es la misma que la que se da en Espaiia, y
cuyos sistemas politicos y econédmicos no guardan relacién.

Se ha obtenido bastante informacién en cada experiencia y las describimos por separado, para

extraer en el apartado siguiente las necesidades observadas a lo largo de estos casos.

1.5.1 Experiencias

Comenzando por la atencidén educativa domiciliaria, en un trabajo de Castilla (2010) como
coordinadora de los Programas de Atencién Educativa al alumnado enfermo, evalia el empleo
del Servicio de Apoyo Educativo Domiciliario y su funcionamiento.
Para dar a conocer el servicio, desde la Direccidon General del Area Territorial se envid la
informacidn a centros de Educacién Primaria y Secundaria, Centros de Apoyo al Profesorado,
equipos de orientacién educativa y psicopedagodgica, equipos de atencién temprana, aulas
hospitalarias, equipos especificos, servicio de inspeccion educativa sindicatos de ensefianza,
técnicos de juntas municipales, ONG, federaciones de AMPAS...
La coordinadora del servicio, entre otras funciones que vienen desarrolladas en el articulo, es
guien asiste a reuniones informativas para que el servicio llegue a todas las familias, y es quien
imparte los cursos de formacién. En cuanto a las funciones especificas que tiene
encomendadas el propio servicio, muestran la coordinacién con el personal de aulas
hospitalarias para alumnado con ingresos intermitentes, y la comunicacién con el centro de
origen y tutor para solicitar informacién del alumno y de la programacion. Asevera que “la
palabra coordinaciéon es basica en este servicio”, donde para lograr resultados es
imprescindible que se coordinen los profesionales que trabajan en la escolaridad del nifio, y lo
compara con un triangulo en el que sus tres vértices estarian formados por el profesorado del

centro escolar, por el del SAED y por el de AH.
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En el estudio, con relacidn a esto, el profesorado del SAED sefiala entre los objetivos de
compleja consecucién el de la coordinacién con los tutores, exponiendo entre los problemas
la dificultad para contactar y reunirse con ellos, la tardanza en facilitarles la informacién por

escrito y las desavenencias para establecer criterios comunes.

Otro estudio es el llevado a cabo por Rodriguez y Hernandez (2012), orientadora y profesora
de atencién domiciliaria. Pese a que la muestra es de una Unica alumna -con la que ellas
mismas estuvieron trabajando todo el curso 2011/2012-, destacan que para que comience el
proceso se necesita la “imprescindible coordinacién” entre el profesorado del centro, el
equipo directivo, el departamento de orientacidn, el profesorado de apoyo domiciliario y la
familia del alumno. Ademas, en las medidas del centro aluden a una doble coordinacidon: una
gue se establece entre el centro -como institucién- y la familia; y otra entre los propios
participantes de ese centro: tutor, jefatura de estudios, profesorado de apoyo y departamento
de orientacion.

"

Concluyen su texto reafirmando que “el programa de atencion domiciliaria resulta
imprescindible para prevenir tanto el desfase curricular como el aislamiento social del

alumnado convaleciente” (p. 26).

De un Unico estudiante con cancer es también el estudio llevado a cabo por Martinez et al.
(2021) a través de un andlisis documental, fotovoz y entrevistas con las partes implicadas.

En el caso del analisis documental se tuvieron en cuenta todos los informes del nifio, tanto los
médicos como los académicos.

Pero destacaremos de este estudio las entrevistas, con respuestas que hacen asimilar las
carencias observadas en el sistema por los protagonistas.

e Madre del alumno: Sefiala al centro, con una falta de conocimientos y de protocolo de
actuacién ante la situacidn, ademas de despreocupacion por el caso. Falté informacién
-que considera un factor clave- y formacién.

e Profesor domiciliario: Advierte de la importancia de entender al alumnado que esta en
esta situacion. Su critica va sobre todo hacia el centro educativo -por la desidia que
muestra el profesorado para el envio del trabajo- y hacia la Administracién, a la que
achaca la falta de personal y recursos materiales para llevar a cabo el servicio. Destaca

la importancia de la comunicacién entre todas las partes.
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e Tutora del centro educativo -del segundo centro, ya que tuvo que cambiar-: Considera
esencial disponer de un PAT con que realizar el seguimiento y que haya una buena
coordinaciéon y comunicacidn entre la familia, la escuela y el hospital.

e Directora del centro y orientadora: Coinciden con los anteriores en que lo primordial
es la comunicacién entre centro, familia y hospital, y ven los problemas también con
la parte informativa y formativa.

El estudio concluyd la importancia de la coordinaciéon y la comunicacion entre las partes
implicadas, y se centré en la labor que se debe hacer desde el centro educativo, atendiendo
de forma inclusiva al alumno para que se sienta parte del grupo, manteniendo el contacto del
nifo con sus compaiieros, y ofreciendo informacion al resto de la clase para que comprendan

la enfermedad y los cambios que surgen como consecuencia del tratamiento.

Otra experiencia se dio a través de un proyecto de investigacion en la Comunidad Valenciana,
realizando Grau (2001) un programa de intervencién a dos nifios diagnosticados de céncer.
Uno de ellos fue a un alumno de 22 de ESO con un osteosarcoma, al que durante 20 sesiones
se le dio apoyo pedagdgico en el domicilio y en el hospital en coordinacién con el centro
educativo. Se elaboraron las actividades que tenia que llevar a cabo en ambos espacios,
planificandole el trabajo, corrigiéndoselo semanalmente y evaluandolo al finalizar el trimestre.
Tuvo contacto con su grupo de iguales a través de una compafiera que iba a su casa a llevarle
las tareas, y cuando retorné al aula se le brindé motivacién para reincorporarse en las mejores
condiciones y recibir el mismo trato que los demas, para que se sintiese igual que el grupo.

Ademads de conseguir objetivos que no son de andlisis en este estudio, académicamente
obtuvo una nota media de notable, un descenso de la ansiedad y un afrontamiento de la

enfermedad que le permite hablar del cancer con su circulo cercano.

También De los Frailes (2016), como directora de un aula hospitalaria, muestra su experiencia
en los servicios de atencidn a nifios enfermos.

Del servicio de AED destaca el avance que provoca en el alumnado al tener a un profesor a
disposicidn del alumno, siendo ademas una asistencia curricular. Para eso es importantisima
la coordinacién con el centro educativo, con reuniones periddicas con el tutor y el orientador
para revisién de programaciones, adaptaciones curriculares, evaluaciones y relacién con el

aula.
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En el caso de las AH no se tiene en cuenta Unicamente la parte curricular sino también la
emocional, ya que la enfermedad y su tratamiento repercute en su rendimiento académico y
en sus relaciones sociales. El profesorado imparte el curriculo adaptandolo a las necesidades
de cada estudiante, y para media y larga estancia es necesaria la coordinacién con la escuela.
Pero la variabilidad diaria de las condiciones de cada uno no siempre hace posible la asistencia
educativa, por lo que muchas jornadas son dedicadas a actividades de ocio.

La autora sefiala ademas la participacidon de entidades externas, que colaboran en el dia a dia
del hospital.

Y aflade para concluir un aspecto fundamental, y es la coordinacién entre todos: los centros

escolares, el personal sanitario, las familias, la administracién educativa y el voluntariado.

Centrada en la atencidn en el hospital, encontramos la vivencia llevada a cabo por Portolés et
al. (2017). Durante cuatro meses realizaron una observacién de una UPH -Unidad pedagdgica
hospitalaria- para conocer su organizacién, recursos y metodologia.

La UPH constaba de seis maestros -cinco de PT- y dos profesoras de ESO que eran compartidas
con otro hospital; todo controlado por un coordinador, que se encargaba de todas las gestiones
administrativas. En el caso del aula especifica de pacientes oncolégicos habia dos docentes,
uno a jornada completa y otro con disponibilidad a partir de las doce.

El horario lectivo era de 10:00 a 13:30 y de 14:30 a 16:00, pero los docentes tenian una hora
previa -de 9:00 a 10:00- dedicada a reuniones de equipo, coordinacién con centros educativos
y preparacién del material-.

En lo respectivo al trabajo, se individualiza lo de cada alumno, con priorizacion de contenidos.
Por las mafianas se trabajaba con libros de texto o material fotocopiable, y por las tardes se
realizaban actividades del proyecto que se estaba llevando a cabo. Debido a las caracteristicas
especiales de cada nifio en cada momento provocadas por la enfermedad y los tratamientos,
no siempre se podia acudir al aula hospitalaria, por lo que la intervencién era en la habitacidn,
dandole el material y sesiones cortas de clase.

Se resalta el trabajo coordinado entre todos los agentes implicados en la vida del nifio, con
una gran relacion del profesorado de la unidad con el personal sanitario, las familias y los
voluntarios, ademds del propio centro educativo del nifio, con el que hay intercambio de

informacion y materiales de forma continua. También se sefala la coordinacidn entre el propio
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profesorado de la unidad, con lo que llevan a cabo actividades comunes a todo tipo de alumno

ingresado, independientemente de su patologia.

También hospitalario es el estudio de Reyes et al. (2018), que analizé la dimension afectiva de
los maestros en el drea de oncologia pediatrica del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla. Esto
se llevd a cabo mediante la entrevista a una docente y la observacion directa de los
profesionales.
En el caso de la entrevista, la docente destaca lo cambiante de su trabajo, pues cada dia es
diferente al anterior y las aulas constan de alumnado de edades y situaciones médicas muy
diferentes. En su dia a dia se analizan las altas y los nuevos ingresos, se conoce la situacion en
las ultimas horas del alumnado y se reune el equipo de trabajo. Los oncélogos facilitan la
informacidn, asi como los padres al entrar en la habitacion. Considera que los agentes son
como una familia, en la que todos aportan informacidn -y cita al enfermero y médico-. La
docente destaca la falta de formacion especifica, y que ha tenido que buscar informaciéon por
su cuenta.
En cuanto a la observacion, los autores destacan:
e Relacion individualizada con cada nifio, siendo el objetivo cumplir las indicaciones del
centro educativo.
e Importancia en el uso de las nuevas tecnologias para la adaptacién de cada nifio.
e Colaboracién entre alumnado, familias y docentes, con lo que se crea un clima propicio
para el trabajo.
e Ayuda por parte de organismos externos, como asociaciones, que ayudan al nifioy a

sus familias.

Para concluir citaremos un analisis acerca de las aulas hospitalarias en Almeria llevado a cabo
a través de cuestionarios cumplimentados por el alumnado de esas aulas, los familiares y el
personal sanitario (Sanchez y Lopez 2016).
Separando los cuestionarios por agente, los resultados son los siguientes:
e Alumnado del aula hospitalaria: Un 96,7 % estan conformes con la existencia del aula,
aun 86,7 % les gusta ir y un 83,4 % se sienten cémodos en la misma.
e Familiares del alumnado: Un 90 % considera positivo que exista el aula -N/C en el 10
% restante-, un 85 % responde que la atencion general en el aula hospitalaria es buena,

un 87,5 % estan satisfechos con los programas que realizan los docentes, un 81,2 %
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cree que la atencién educativa es adecuada y un 65,7 % considera que hay
profesionales especializados.

Personal sanitario: El 100 % de los encuestados dictamina que es positiva la existencia
del aula, pero solo el 65,4 % cree que la accidon educativa es adecuada. El propio
estudio, ante esta variacion en las respuestas, lleva a concluir que el problema que
observa el personal sanitario esta relacionado con temas curriculares y organizativos,

con lo que es preciso analizar lo que se esta llevando a cabo.

1.5.2 Necesidades

Desde una revision bibliografica que nos acerque a las necesidades de los nifios y nifas

enfermos y con lo aportado en las experiencias del anterior apartado, concretaremos a

continuacién qué es lo que falta en el proceso de atencién al alumnado con cancer.

Existen tres grandes bloques en los que se pueden agrupar las necesidades de los nifos

enfermos (Grau, 2001 y 2005):
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Relativos a la asistencia sanitaria.

Dentro de estos encontramos la aplicacidn directa al cancer de los “programas de
preparacion para las intervenciones quirurgicas, pruebas diagndsticas y efectos de los
tratamientos” (p. 19), ofreciéndose técnicas y recomendaciones para paliar el impacto
producido por esas pruebas y tratamientos.

Programas para el control de los trastornos psicolégicos derivados de enfermedades.
Como analizamos en el apartado 1.2 -efectos de la enfermedad en los menores con
cancer- hay una serie de efectos secundarios y tardios asociados a la enfermedad, entre
los que estan la ansiedad y la depresion. La ansiedad puede estar relacionada con los
efectos provocados por el tratamiento y la depresidn surge por los enormes cambios
gue sufre el nino -alimentacion, descanso, relaciones con iguales...-.

Adaptaciones curriculares.

Debido a las ausencias al centro escolar se lleva a cabo mediante servicios -AED y AEH-
la continuacién de los estudios.

Como también vimos en el apartado 1.2, los tumores cerebrales pueden ocasionar
secuelas neurolégicas, que provocan problemas de aprendizaje, de coordinacion, de

memoria y de atencion, por lo que se deben reducir estas dificultades mediante la
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rehabilitacion neurocognitiva, el desarrollo sensorial, el trabajo motriz, la mejora del

lenguaje y el progreso emocional.

Para conocer las necesidades de cada uno, Fernandez et al. (2009) expuso el protocolo de
evaluacion e intervencién psicosocial de la AECC para menores supervivientes de cancer
infantil.

En el protocolo distinguimos dos partes. En la primera se analiza la calidad de vida relacionada
con la salud, y se tienen en cuenta factores fisicos, psicolégicos, sociales, cognitivos,
emocionales, perceptivos y rutinarios. Una vez analizados todos esos aspectos es cuando se

determinan las necesidades y la consecuente fase de atencion asistencial.

Sin embargo, no nos quedaremos Unicamente con las necesidades requeridas por el propio
nifio, sino que profundizaremos mas atendiendo también a lo que echan en falta otros
elementos como la familia y el personal docente, y no Unicamente para las carencias
individuales de los nifios, sino haciéndolo extenso a las de sus familiares.

Es de gran utilidad aqui la investigacion llevada a cabo como tesis doctoral por Gonzélez (2007),
que muestra las necesidades de los menores con cdncer, sus madres y sus cuidadoras durante
la enfermedad. A través de entrevistas, observaciéon e interaccion conoceremos los
requerimientos que precisan los protagonistas.

En el caso de los nifios y las madres podemos establecer cuatro bloques de necesidades:

e Necesidades escolares: Requieren continuar su periodo formativo para evitar demoras
curriculares. Es por esto por lo que dentro del programa de tratamiento médico tiene
gue estar la atencién educativa.

e Necesidades motrices: Debido a los tratamientos recibidos y al elevado tiempo que
pasan en reposo, los nifos pierden peso y masa muscular. Por ello consideran
importante la presencia de maquinaria que les ayude al mantenimiento musculary la
asistencia de personal de rehabilitacién y fisioterapia.

e Necesidades de cuidado: Ante el acompanamiento continuo y temporalmente largo
gue se requiere en muchas ocasiones, se pide que la persona que acompafia al nifo
disponga de una cama junto a él y tenga un cuarto de bafio, ademas de darle la comida.

e Necesidades informativas: En muchas ocasiones las familias tienen un
desconocimiento de la situacién, para lo que reclaman que los profesionales detallen

mas todos los procesos que va a afrontar el nifio a lo largo de su tratamiento.
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En el caso de las enfermeras, apuntaron problemas en diez necesidades basicas, de las que
nos quedaremos con:
e Necesidad de comunicacion: Debido al aislamiento que sufre el nifio al perder la
relacion con su grupo de edad.

o Necesidad de realizarse y aprender: Por su ausencia al centro educativo.

Posteriormente se les realizaron varias preguntas a los padres. Centrandonos en las que nos
interesan en nuestro trabajo, ante la pregunta acerca de necesidades que ayuden en el
bienestar del nifio se muestra como respuesta por parte de todas las madres de los nifios mas
mayores el apoyo pedagdgico que atienda a las necesidades individuales de cada uno, y con el
gue puedan continuar los estudios. Herndndez y Rabaddn (2013) consideran de suma
importancia las necesidades del nifio manifestadas por sus familiares, que ayudan a una

correcta intervencion.

Para el proceso en el hospital, diferentes estudios (Herndndez y Rabadan, 2013; Lisazodin,
2005; Arruti y Romero, 2022) realzan la importancia de la pedagogia hospitalaria. Mediante
esta se intentan detectar las necesidades educativas de los nifos hospitalizados, con las que
se pueda disefiar posteriormente un programa educativo adecuado, evitar su marginacion

educativa, y ofrecer un plan de desarrollo integral.

Focalizando en lo que nos ataine, que son las necesidades escolares, volvemos a encontrarnos
con varias de las peticiones que ya se vieron en el apartado 1.1.3. -Atencidn a la diversidad-.

En lo relativo a la colaboracién y coordinacidn, que es una constante en cualquier revision
bibliografica, se insiste una y otra vez en la importancia de ella. Grau (2005) vuelve a incidir en
ello con un trabajo conjunto de los centros de referencia, hospitales y familia, que deben unirse
para disefiar y desarrollar el programa educativo individual de cada alumno atendiendo a las
necesidades especificas provocadas por el cadncer. En los mismos contextos de intervencién
educativa y sanitaria se sitUan Asensio (2018) y Hernandez y Rabadan (2013), con una
actuacion multiprofesional y multidisciplinar que debe llevarse a cabo por equipos que estén
motivados y preparados cientifica, psicolégica, social y pedagdgicamente (Muioz, 2016). Una
intervencién multidisciplinar, de la que Lépez y Camacho (2009) afiaden que debe cumplir un
programa terapéutico integral en el que conste la intervencidén educativa, que estara al cargo
de un profesional preparado y con experiencia -y ponen como ejemplo al pedagogo-. Esta

persona serd el enlace entre ambito sanitario, ambito escolar y familia.
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Sin embargo, en las afirmaciones anteriores no se tiene en cuenta que el proceso de
convalecencia se continda en el domicilio con duraciones en ocasiones superiores a las
hospitalarias, por lo que Arruti y Romero (2022) ven en el docente de atencidn educativa
domiciliaria a la persona idénea para estar al cargo de la relacion con el centro escolar debido
a la mayor experiencia que tiene al ir acumulando casos de diferentes centros educativos.

No se puede obviar que el nifio es la parte central de todo, y que debe estar totalmente
comunicado con todos los agentes que le rodean. En el estudio de Martinez et al. (2021) se
detectd que las reuniones de los nifios con el tutor, con el profesorado de servicios, con el
orientador o con los compaferos de clase habian sido menores a un 50 %. Un porcentaje que
deberia ser mas elevado, y para lo cual Arruti y Romero (2022) en su estudio lanzan una serie
de propuestas con las que se conseguiria integrar al alumnado enfermo en su grupo de origen.
En relaciéon con los profesionales que deben estar en el aula es necesario que estén
especializados para lograr una atencidn integral, como puede ser el caso de psicopedagogos,
psicdlogos y profesorado de PT (Sdnchez y Ldpez, 2016). Los psicélogos también son
destacados por Lépez (2009) en las unidades de oncologia pediatrica, para que medien entre

la atencidn sanitaria y psicosocial.

Otro punto a destacar es el de la formacion. Se hace importante que el profesorado esté
formado especificamente para afrontar las necesidades en nifios con cancer (Grau, 2005;
Lépez y Camacho, 2009; Reyes et al., 2018). Estos ultimos ensalzan ademads el papel del
orientador en el equipo, mientras que Sanchez y Lépez (2016) se centra en la formacion del
personal sanitario, que no siempre se ve participe del proceso educativo, por lo que es
necesario también formar a estos profesionales.

Encontramos ademas otro tipo de formacidn, esta vez no Unicamente para el propio
profesorado sino haciéndola extensible al alumnado enfermo y a su familia, y es la formacién
emocional. Diversos estudios priorizan este trabajo (Arruti y Romero, 2022; Carretero y
Rodriguez, 2019; Hernadndez y Rabaddan, 2013), para asegurar una 6ptima gestién de los
sentimientos en todo el proceso y que se minimice el estrés y las sensaciones pesimistas.
Siguiendo a los anteriores autores, cualquiera de esos agentes puede verse afectado ya sea
por el desconocimiento ante situaciones muy particulares -profesorado-, por desconocimiento
de lo que le ocurre y una estresante vuelta al domicilio y a la escuela -alumnado- o por la

propia enfermedad en el caso de los familiares, que les provoca un rechazo inicial hacia la
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misma en el momento del diagndstico. Para este ultimo caso, Serradas et al. (2009) proponen
gue se realice una intervencion sobre la familia, intentando controlar la situacion estresante
tras la hospitalizacién. Su articulo, en el que se evidencian situaciones no controladas para los
menores hospitalizados, justifica la necesidad de que esos menores tengan la informacién
adecuada sobre su situacién -considerando su edad y desarrollo madurativo-, siendo
conocedores de su enfermedad, los procedimientos, los tratamientos y los efectos secundarios
gue van a tener, ya que con esto tendran una sensacién de control sobre la enfermedad y

confianza en el grupo de trabajo.

En cuanto al contexto puramente educativo observamos nuevamente el disefio personalizado
de los programas educativos, con las adaptaciones adecuadas cuyos contenidos deberan ser
flexibles y teniendo en cuenta tanto las caracteristicas como el estado biopsicosocial del nifio
(Lépez y Fernandez, 2006); y programas de retorno destinados a alumnos, familias vy
compafieros que permitan que una vez superada la enfermedad el nifio pueda reincorporarse
al centro con sus compafieros en las mejores condiciones posibles (Grau, 2005). Martinez
(2021) obtuvo resultados en su investigacion que pusieron de manifiesto la falta de ayuda
percibida por parte del colegio, que no mostraba mucho interés, y por parte del profesorado,
gue no comunicaba claramente las tareas, intentaba abarcar todo el curso y esto producia en

el alumno una carga excesiva, igual que si estuviese en el centro sin enfermedad alguna.

Otras peticiones mas particulares que no hemos recogido hasta este momento son un
aumento del personal de animacién en el hospital, habitaciones mas acogedoras (Velazquez

et al., 2009) y la realizacion de actividades al aire libre (Lépez y Camacho, 2009).

Una vez contempladas las experiencias previas y las necesidades que han surgido a lo largo del
desarrollo de este marco teérico, enumeramos a continuacién las mas relevantes que atienden

al plano educativo:

Necesidades de coordinacion:
e Desarrollo de un sistema de coordinacién real en el que participen todas las partes
implicadas
e Concrecion de las funciones de cada participante
e Integracion del equipo sanitario dentro del equipo multidisciplinar

e Figura de una persona que coordine todo el proceso y sea puente entre agentes
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Necesidades de personal:

Formacién permanente y especializada, que permita atender a los nifios con cdncery
sus particularidades concretas

Mayor nimero de profesorado en la atencién hospitalaria y domiciliaria

Ampliaciéon del tiempo de atencion educativa

Mayor apoyo del personal sanitario en el proceso educativo

Ampliacién del equipo de trabajo integrando figuras como el psicélogo y el pedagogo

Necesidades espaciales:

Mejoras en las habitaciones, teniendo en cuenta que el alumnado con céncer recibe

en muchas ocasiones la atencién dentro de la propia habitacién

e Aprovechamiento de los espacios externos, al aire libre

Necesidades curriculares y organizativas:

Empleo de las TIC, sobre todo para mantener el contacto con el centro escolar de
referencia

Mayor nimero de material y adaptado a todas las edades

Flexibilizacion en la entrega de tareas

Desarrollo de actividades de ocio, sobre todo en el domicilio
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1.6 LA COLABORACION NECESARIA EN LA ATENCION A MENORES CON CANCER

Como apartado final de este primer capitulo, procedemos a trabajar el objeto principal de
nuestra investigacién, que es la colaboracion entre los diferentes profesionales que atienden
a los menores con cancer, organizando y visibilizando la importancia y las indicaciones que se
han dado desde los dmbitos estudiados. Desde organismos y expertos en el tema se ha
propuesto la necesidad de una colaboraciéon que atienda a las necesidades que tanto la
enfermedad como las secuelas de esta y de los tratamientos provocan en sus etapas de
escolarizaciéon, permitiendo una atencién completa y continua para su bienestar y desarrollo

integral.

En distintos estudios y recomendaciones se indica la colaboracién entre profesionales, y entre
estos y las familias, pero la denominacién varia, empledndose varios términos: “colaboracién”,
“cooperacion” y “coordinacién”. Como también ocurre en los textos legislativos -asi lo
apreciaremos y explicaremos en el capitulo 2-, pese a los matices especificos de cada uno de
los vocablos indicados, el contexto en el que se emplean nos lleva en la mayoria de los casos

a resolver que estan siendo usados de forma intercambiable.

Cada una de las palabras anteriores tiene unas particularidades en su significado que lo hacen
propio, pero también posee unos rasgos comunes similares. Tomando como referencia la Real
Academia Espaiola (2014), “colaborar” implica “trabajar con otra u otras personas en la
realizacidn de una obra; “cooperar”, sinénimo directo, se define como “obrar juntamente con
otro u otros para la consecucién de un fin comun”; y “coordinar” aparece con las acepciones
de “unir dos o mas cosas de manera que formen una unidad o un conjunto armonioso” y
“concertar varios elementos”. Partiendo de esas definiciones, observamos coémo todas ellas
implican la interaccién entre individuos o grupos para alcanzar un objetivo comun.

Esta flexibilidad linglistica es la que se ha encontrado en la bibliografia, que emplea de manera
aleatoria todas ellas, evitando asi también la repeticién del mismo concepto de manera
continua, y sumando otras varias como “trabajo multidisciplinar” o “trabajo en equipo” para

referirse a lo mismo.

Para finalizar, en nuestra investigacion optamos por el concepto de colaboracién entre
profesionales y agentes, centrandose en trabajar juntos para lograr una finalidad compartida.
Asi, las personas responsables pueden trabajar juntas segun las formas de coordinacion

establecidas desde su puesto profesional, pero también pueden establecer nuevas formas de
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trabajo conjunto con otras apoyandose a través de canales de comunicacion, intercambios
puntuales de informacidn, y siempre en un espacio de “colaboracidn” flexible para atender a
los menores con cancer en un proceso que acompafe a la enfermedad y sus efectos en el
proceso de bienestar personal. Este planteamiento permite acompafiar las distintas etapas
gue se han establecido sobre la atencidn a menores en las fases de la enfermedad y que
conllevan procesos que pueden ser no lineales, y que se pueden incluso repetir. Esta
sistematizacion por etapas se ha elaborado en el estudio de investigacién que se ha realizado

desde el grupo Tecnoeduc desde el 2021 (Fernandez Morante et al., 2024).

Recogemos a continuacién las ideas trabajadas en cada apartado que permiten ilustrar la
diversidad de acepciones empleadas y, a su vez, los aspectos relevantes destacados por
organismos e instituciones, asi como desde la investigacion, que demuestran la relevancia de

la colaboracion en el problema de estudio.

Derechos del nifio y atencién a la infancia

Comenzamos resaltando en el capitulo la transformacién legislativa que han experimentado
los derechos de los menores a lo largo de la historia, destacando la evolucidn desarrollada a lo
largo de los dos ultimos siglos, con un aumento de participacién por parte de los paises de

todos los continentes.

La Carta Social Europea es el primer documento que encontramos que ahonda ya en la parte
cooperativa, sefialando a las organizaciones publicas y privadas, e indicando en su articulo 13
la posibilidad de que las personas obtengan ayuda personal -colaboracién- por parte de los
servicios publicos y privados ante necesidades personales, ademds de la organizacién de
servicios (art. 14) que contribuyan al bienestar y desarrollo, citando a agentes externos como
las organizaciones benéficas. Nuevamente en el articulo 16 cita de nuevo la cooperacién con

las organizaciones para que se cumpla la garantia de educacién y formacion.

Diversas leyes contemplan a todos los agentes que deben interactuar entre ellos -hospital,
domiciliario, centro educativo...- pero hasta las ultimas décadas no vemos que se profundice
en como ha de ser la colaboracion entre ellas. Simplemente destacan el derecho a percibir la

educacién en otros ambitos, sin especificar cdmo se desarrollara.

Un ejemplo del cambio experimentado, en donde ya se incluye la participacién de los distintos

agentes y los profesionales que forman parte de los mismos, son la LISMI (1982), que incluye
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al Estado como responsable de la educacién teniendo que colaborar las administraciones,
organismos y asociaciones publicas y privadas, y la Convencién sobre los derechos del nifio
(1989), que cita el intercambio de informacién que debe darse por parte de todos los dmbitos

-sanitario, psicolégico, educativo...- (art. 23.4).

Normativas e instituciones mas recientes también abogan por el trabajo entre agentes, como
la Ley 8/2015, de 28 de julio, de modificacion del sistema de protecciéon a la infanciay a la
adolescencia -recoge la coordinacion administrativa, cumpliendo sus necesidades educativas
y sanitarias-, la Estrategia estatal de derechos de la infancia y de la adolescencia 2023-2030 -
busca cambios sociales a través de la coordinacion de todos los agentes participantes, entre
los que se encuentran la educacién, la proteccidon social o el desarrollo integral- y el
Observatorio de la infancia -que precisa de un trabajo entre administraciones e instituciones,
con los que recoger la informacién que permita decretar las necesidades de los menores en

Espana. Todo ello mediante un trabajo entre los ministerios, las comunidades y las ONG-.

Cambios en el desarrollo integral en la etapa pedidtrica

Se destaca que se debe enfocar el trato con el individuo desde todas las vertientes, con un

desarrollo de todos los aspectos que afectan al nifio -académico, social, fisico...-.

El aporte principal es el de Vargas (2004), que resalta una modificacion curricular que abarque
todas las dimensiones, sin centrarse en la cognitiva, y en donde todo el personal del centro

trabaje de forma conjunta.

La funcidon educativa y la atencion a la diversidad

Comienza el apartado resaltando la cooperacion entre paises en el dmbito educativo, para una

puesta en comun de buenas practicas.

En cuanto a la atencidn a la diversidad, se apunta a la formaciéon integral recogida en la
LOMLOE 3/2020, de 29 de diciembre. Y se afiade que las medidas de atencidn a la diversidad
emanadas a partir de la ley educativa no se cumplen debido, entre otros factores, a la
coordinacion. Y es que son varios componentes -principalmente docentes y orientadores- los
gue deben interactuar y desempefiar un trabajo colaborativo para hacer de la atencién a la

diversidad una realidad.
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A ello se le suma la relacidn que debe establecerse con la Administracion, indispensable en el
trabajo multidisciplinar, pues es quien dispone de la documentacién y los recursos personales,
econémicos y materiales que van a emplear el resto de agentes, ademads de la relacion entre
las propias administraciones, para que establezcan criterios comunes entre ellas, problema

principal de nuestro estudio en el apartado de revision legislativa.

Dentro del propio apartado, aunque varias secciones van teniendo en cuenta la coordinacion,
hay uno especifico acerca de este tema. Varios autores coinciden en la importancia de la
coordinacion de los agentes que giran en torno al alumnado (Feria, 2021; Losada y Rebollo,
2017; Tumbaco et al., 2023). Estos agentes, entre los que se van citando a administraciones,
personal de apoyo, personal de servicio, profesorado y familias, indican la necesidad de que
se establezca didlogo entre ellos, incluyendo, como sefalan Garcia et al. (2020), a agentes

clinicos, sociales, politicos y tecnoldgicos en favor de la inclusion del alumnado.

Destacan la importancia de que los docentes estén “acoplados”, con un trabajo colaborativo
que conlleve la coordinacion entre ellos (Carmona, 2022; Colmenero et al. 2014), estando muy

presente nuevamente el papel de los orientadores.

El mismo apartado trata continuamente de la coordinacidn entre instituciones -centro escolar,
hospital...- y los profesionales que trabajan en las mismas -médicos, docentes, equipos
directivos, orientadores...-, estableciendo las ayudas que pueden darse entre ellos -vease
como ejemplo mds claro a los orientadores, con la informacidon que pueden transmitir al
disponer de una formacidn especifica para abordar la adaptacién educativa ante situaciones
tan diversas.

Todo ello sin olvidar el papel de la familia y su participacidén para una intervencién adecuada,
debiendo colaborar con el centro educativo y con los docentes que se hacen cargo de la

funcién educativa de sus hijos.

Menores con cancer y su situacion de salud

Pese a ser un apartado que nos aporta informacion del propio cancer, resalta la importancia
de conocer los tipos existentes y los tratamientos y secuelas de estos, para conocer la
respuesta educativa mas apropiada a cada tipo de cancer. Indican la importancia del trabajo
en equipo entre agentes, debiendo el personal sanitario estar en comunicacion constante con

los educadores y con la familia para saber lo que precisa en cada momento el menor afectado.
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Grau (2012) y Martinez (2019) citan la atencidn integral y multidisciplinar que se necesita en
la atencidn a los supervivientes, debiendo coordinarse la parte sanitaria con la psicoldgica, la

educativa y la social.

Propuestas de atencidn desde la politica educativa y/o sanitaria

La seccién comienza con los Estandares europeos de atencion a nifios con cancer (2009), que
precisamente es un documento creado a partir de un trabajo cooperativo entre politicos,

oncélogos pedidtricos y organizaciones de padres.

Aludiendo al trato que le dan en cada pais a la coordinacion, sefialamos individualmente:
-Alemania: Destacan la importancia de la coordinacion entre el profesorado de los nifios
enfermos y los docentes de la escuela, asi como a nivel institucional entre la escuela y el

hospital para la organizacion, intercambiandose informacion.

-Italia: Relaciona el servicio educativo con el escolar y compromete al personal educativo, al
personal sanitario, a la familia y a las entidades publicas y privadas a participar en la atencién
educativa. Resalta ademds la importancia de la relacién con el centro educativo del menor,
para el intercambio de informacién y evaluacién, e incluye dentro de la coordinacién a la

Administracion, para gestionar todos los tramites burocraticos.

-Reino Unido: Las autoridades locales tienen que trabajar junto al servicio de necesidades
educativas especiales, salud mental, bienestar educativo, psicélogos y enfermeras, familias,
médicos, asociaciones y escuelas. E incluye la coordinacion del centro educativo con el resto

de las escuelas de la zona.

-Francia: En el documento se resalta la coordinacion entre los participes de la asistencia
educativa: equipos directivos, docentes, administraciones, agentes externos, familias y el
propio alumnado. Ademas, realza la figura del coordinador como eje que une a todas las partes

implicadas.

-Estonia: Un equipo externo es el responsable de asesorar al director del centro para aplicar el
protocolo que, una vez que se autoriza, se elabora con la colaboracién de los padres. Ademas,
el médico es una figura presente en la coordinacidon para organizar los estudios junto a la

escuela.
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-Finlandia: En el hospital existe intercambio de informacién diario entre el personal de
enfermeria y los docentes y orientadores. Son las tres partes -centro académico, escuela
hospitalaria y personal hospitalario- las que se reunen para unificar criterios, siendo una

persona del centro educativo la que coordina todo el proceso.

A nivel nacional se destaca nuevamente la importancia de la AED y AEH, debiendo colaborar
todos los agentes para evitar el absentismo escolar.

Entre las primeras diferencias observadas en los protocolos, sobresale la falta de una persona
que ejerza de coordinador en cada comunidad, asi como una falta de quorum en el tiempo
que se debe dedicar a la coordinacién.

Se dan una serie de situaciones que rodean al alumnado y que provocan que no se traten
académicamente de la mejor manera, como por ejemplo el desconocimiento que se tiene en
muchos casos sobre los nifios por parte del profesorado de los servicios, lo que se podria

mejorar con un adecuado trabajo coordinado con el centro educativo.

Posibles agentes implicados en la atencidn al menor con cancer

El apartado recoge a todos los agentes -y los profesionales que toman parte en cada uno de
esos agentes- en la atencidn educativa a los menores con cancer. Como se ha venido repitiendo
en reiteradas ocasiones, el trabajo individual de cada uno no cobra sentido si no se realiza la
atencidon mediante la asistencia multidisciplinar que englobe a todos ellos y la colaboracién

mutua.

Se desarrolla de forma individual cada uno de los agentes, y se detallan en cada caso las
funciones que tienen, siendo las de coordinaciéon unas de las destacadas -de equipos

directivos, de tutores, de personal sanitario...-.

La atencion educativa a menores con cancer en Espana

Las diversas experiencias y necesidades detectadas en nuestro pais, que parten en buena
medida de coordinadores y docentes de servicios de atencidon educativa, priman de forma
undnime, por encima de todo, la coordinacién que debe de haber para el éxito en la asistencia

educativa de los menores.

Todos resaltan en sus declaraciones la importancia de que la totalidad de los profesionales que

participan deben estar permanentemente coordinados. Sefialan nuevamente a los grupos ya
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expuestos -equipo directivo de centro, docentes de la escuela y de servicios, orientadores,
personal hospitalario, familias, y personal de la administracién-, y consideran que es el centro
educativo el nucleo sobre el que deben actuar todos los demas, con reuniones frecuentes que
permitan mantener un trabajo constante y unificado.

Es por tanto, la coordinacidén, una constante en cualquier revisidn bibliografica, asi como la
importancia de la actuacion multidisciplinar (Asensio, 2018; Grau, 2005; Herndndez y
Rabadan, 2013; Lépez y Camacho, 2009) y todo debe estar bajo el control de un profesional
preparado que ejerza como coordinador, aportando diferentes teorias sobre quién debe ser la

persona que ejerza este cargo.

Se ofrece ademas un resumen de las necesidades de coordinacién detectadas a lo largo del
apartado, destacando que falta un sistema auténtico de coordinacién en el que todas las

partes sean participes, asi como de la figura de un coordinador que centralice todo.
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2. MARCO DE ACTUACION DESDE LAS POLITICAS

Uno de los puntos principales de esta investigacidn es conocer la respuesta que se da por parte
de las administraciones en la continuacién del proceso educativo de los nifios en caso de
enfermedad.

Como ya hemos explicado anteriormente, las comunidades autdnomas de Espafa, que tienen
adquiridas las competencias en educacion, disponen cada una de sus propias normativas en
las que desarrollan la atencion educativa domiciliaria y la atencién educativa hospitalaria. Se
han descartado para este estudio las ciudades autonomas de Ceuta y Melilla, al no tener
adquiridas las competencias educativas -en ambas ciudades las asume el Ministerio de
Educacion y Formacion Profesional-.

Tras analizar las diecisiete comunidades auténomas, en los distintos protocolos se enuncia la
legislacién nacional y autondmica de las que emana ese protocolo especifico. Toda esta
normativa analizada tiene rango de ley, orden, decreto, instruccidon o resolucién, y se ha
obtenido en la mayoria de los casos de las paginas web de las consejerias de educacién de

cada gobierno autondémico.

Todos los documentos legislativos han sido revisados para asegurarnos de que contdbamos
con los mas actualizados, bien a través de los propios buscadores de algunas comunidades
autéonomas o bien a través de la pagina web noticias.juridicas.com, el portal juridico espafiol
qgue dispone de la mayor base de datos sobre legislacién nacional de libre acceso.

En algunos casos, debido a la imposibilidad de comprobar si lo que estaba publicado se
correspondia con la versién mas actualizada, se solicité la confirmacién a las consejerias de
educacién a través de la propia web -en el caso de Cataluiia- o via telefonica -en el caso de

Aragdén y Cantabria-.

Para la elaboracion de las siguientes tablas se han tenido en cuenta tanto los protocolos
especificos como otras normativas generales -mayoritariamente las de atenciéon a la
diversidad- que sefialan en alguno de sus articulos la atencién educativa hospitalaria y

domiciliaria. Pero en alguna comunidad lo que establece la normativa general difiere de lo que
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marca la especifica. En estos casos, se ha seguido el siguiente criterio para decidir cual
tomdbamos como valida en el estudio:

e 12 Lla normativa mas actual

e 29|a normativa mas especifica

e 32 lanormativa de mayor rango jerarquico

La formulacion de las tablas se ha llevado a cabo mediante lo extraido en la legislacién,
agrupandose en varios bloques tematicos: coordinacién, documentacién, comunicacién, TIC,

organizacion escolar, seguimiento y evaluacion, organizacién de recursos y formacion.

Esta propuesta ha ido variando hasta la redaccion definitiva, y en ella no se han tenido en
cuenta aspectos especificos de los centros educativos, como la organizacién interna en caso
de enfermedad o la funcidn de los trabajadores de esa escuela en la atencién a nifios con
problemas de salud. Aunque en algunos protocolos se detalla cual es su cometido, en otros no
figura, pues es algo que no estd legislado en las normativas referentes a esta atencién y si en
los reglamentos de cada centro, dentro de su plan de convivencia. Aun asi, las funciones que
se dan a los miembros de la escuela en algunos protocolos han sido recogidas en el andlisis

individual de las comunidades autonomas (Anexo 1).

Por lo tanto, sin tener en cuenta al centro educativo, el resto de los agentes que ejerce cada
una de las funciones de las tablas han sido numerados del 1 al 6:
1. Organismos: La funcién es realizada por un organismo que controla el servicio de
atencidn educativa, como puede ser por ejemplo una consejeria, direccidon general,
delegacién o inspeccidn.
2. Servicios: La funcién es llevada a cabo por el departamento de atencidn educativa
domiciliaria y/o hospitalaria, aunque no se personaliza en ningin miembro, sino que
se habla de “servicios” como entidad.
3. Coordinador: En algunas comunidades hay una persona con este cargo, a la que se
atribuyen funciones mas especificas que al profesorado.
4. Profesorado AED / AEH: La funcidn es ejecutada tanto por el profesorado domiciliario
como por el hospitalario.
5. Profesorado AED: La funcion la realiza Unicamente el profesorado domiciliario.

6. Profesorado AEH: La funcion la realiza Unicamente el profesorado hospitalario.
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Como veremos en la tabla, algunos de los nimeros -1, 2 y 3- llevan asociados una barra inferior
o superior, y es debido a que en ocasiones la normativa especifica que la funcién la ejerce uno
de los agentes -organismo, servicios o coordinador-, pero Unicamente en el domicilio o en el
hospital. Por lo cual hemos diferenciado estas concreciones mediante una barra superior si se
da de forma exclusiva en el domicilio, o una barra inferior si se da en el hospital. En el caso del

profesorado, ya su propia numeracion distingue el lugar de la atencidn.

Los textos no siempre citan textualmente las funciones analizadas, decidiendo el marcaje de
ese item en funcién del contexto en el que se presenta esa funcion y del conjunto del

documento.

Todas aquellas casillas que se presentan vacias son debido a que no esta contemplado ese item

en los textos legislativos de esa comunidad auténoma.

El analisis e interpretacion de los datos de estos epigrafes se realizard en el capitulo 5, y sus
resultados nos serviran para comprobar si lo que estd legislado es acorde a lo indicado por la

comunidad cientifica y conocer si se esta cumpliendo en la practica.

2.1 LA ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA Y HOSPITALARIA

Los cadigos que se han empleado en cada comunidad auténoma responden a los establecidos
en la International Organization for Standardization [ISO], (2020), definidos en la norma ISO
3166-2, que es la codificacién correspondiente a Espafia (Asociacion Espafiola de

Normalizacion, 2020).

Las comunidades auténomas se han ordenado alfabéticamente siguiendo el orden marcado
en la pagina web de la Administracién del Gobierno de Espafia, y con los nombres indicados
en la misma. En el caso de dos comunidades -llles Baleares y Comunitat Valenciana- se ha
procedido a su denominacidn en castellano, como indica la Real Academia Espaiiola, que

Unicamente indica el uso del topdnimo cataldn en textos oficiales.

131



CARLOS LOUREIRO ROMERO

Tabla 5. Destinatarios

vesrwaramos | A #1411 <<l eleleleluuule
ETAPA
Educacion Infantil X XX X X X X X
Educacién Primaria XIX[IX[X|[X]X XIX|[X X|X|[X X
Educacién Secundaria Obligatoria XIX[X[X|[X]X XIX|[X X[ X|X X
Bachillerato X X X X X|X|X X
Formacioén Profesional basica X X X|X|X
Ciclo grado medio X
Educacién especial X X XX
Centros educativos no universitarios X
Posibilidad de ampliar destinatarios X XX X X X
TIPOLOGIA DE CENTRO

Centros educativos de la comunidad X
Centros sostenidos con fondos publicos XX X X X | X X|X|X
Centros publicos y privados concertados XX
Centros de titularidad publica X

Fuente: Elaboracion propia
ETAPAS: Indica cada etapa de forma individual. Los textos hacen referencia a etapas concretas
o al genérico de “ensefianza basica” y “etapas educativas obligatorias”, en las cuales sefialamos
Educacion Primaria y Educacion Secundaria Obligatoria, y FP basica en el primero de los casos
(art. 3 RD 157/2022, de 1 de marzo).
En algunas comunidades se hace referencia a la posibilidad de incluir una etapa que

inicialmente no esta cubierta en la asistencia educativa.

TIPOLOGIA DE CENTRO: Aclara el tipo de centro al que hacen referencia las etapas.
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Tabla 6. Coordinacion

Marco de actuacién desde las politicas

2 A All]|]C]|C C|IC|IV|IE|G|IM[M|N|P|[R
COORDINACION N S{BIN|[B|L|M|T]|C A|lD|C|C]|V]I
1 2|1 2 2 3 12
Coordinacidn con centro educativo 4 ala 4 Z i 416|6 4 415 5 s
Coordinacién con el tutor 4 4131412|4(4|4|5]|6]|4 g 5
Coordinacidn con equipo educativo 6 4 (412 415 413 5
L . ., 1 =
Coordinacidn con orientacién 6 6|2 3
Asesoramiento de orientacion 5
Reum(?n de coordinacion con otros 6 4 62 6 4l3
profesionales
Coorfilnaaon / colaboracién con direccidon ) 6 1 3>
hospital =)
Coordinacién / colaboracidn con servicios A 1 2
. 6 3 616 6|6 4 1
sanitarios 6 4
4
L, 3 —
Coordinacidn con profesorado AED 6 6 6 6 3153
L, 2
Coordinacidn con profesorado AEH 5 4|6 5 5 5 5
Coordinacién con Administracion 5 3 1 g
Colaboracién con personal de Trabajo social 5 1
/ Servicios sociales
L, . 1
Coordinacion entre Consejerias / 3 1 1
Administraciones 6
Coordinacidn de aulas hospitalarias 1 3
Coordinacidn entre aulas hospitalarias 6|6 1 1 1
Mediador entre el centro y el alumno 5 414
Asesoramiento a la escuela 4 4
L - 2 5
Coordinacidn con familias 6 4 4|6 3 215]|6 4 5
., . - 2 312
Informacién y asesoramiento a las familias 4 44 |4 4 4 415|6 ala 5
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cooromacon 4414 1clc|cclelv|efelutulle
Solicitud de colaboracién a las familias 615 5]6 412 5 5 ‘21 5 5
Mediador entre centro y familias 4 4
g)c()tlzt):;scién / coordinacion con servicios 4 2 % 3 1lele|3]2
El servicio asigna un tutor del propio servicio | 2 3 2
Tutor puede llevar a cabo el servicio 513 5 5

1 - Organismo que controla los servicios. 2 - Servicios AED / AEH. 3 - Coordinador servicios.
4 - Profesorado AED / AEH. 5 - Profesorado AED. 6 - Profesorado AEH

Fuente: Elaboracion propia
COORDINACION / COLABORACION: Se establece en este bloque la relacién con los diferentes
agentes que intervienen en la atencion educativa del nifio enfermo. Pese a que en algunas
normativas estd el epigrafe como “coordinacion” -y asi lo hemos dejado en los siguientes
items-, se cita posteriormente como “coordinacién” y como “colaboracién” entre

profesionales, empleando indistintamente ambos términos en los propios textos legales.

-Coordinacion con centro educativo: Relacién con la escuela de origen del nifio. No hace

referencia a ningun individuo concreto del centro, sino a la escuela como institucion.
-Coordinacion con el tutor: Relacidn con la persona tutora del aula en la que esta el nifio.

-Coordinacion con equipo educativo: Relacién con el profesorado en su conjunto; en algunos
casos se concreta que serian el resto de los docentes -quitando al tutor- que le imparten clase

en el centro, y en otros no diferencian si el tutor forma parte de ese equipo.

-Coordinacion con orientacion: Relacidn con el equipo de orientacién del centro educativo de

origen del menor.

-Asesoramiento de orientacion: Determina Unicamente que el departamento de orientacién

asesora, pero no establece que tenga que coordinarse con el resto de los agentes.

-Reunidn de coordinacién con otros profesionales: Hace referencia especifica a las reuniones,

pero no define quiénes son esos profesionales que cita.

-Coordinacion con direccion hospital: Relacion con la gerencia del hospital.
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-Coordinacion con servicios sanitarios: Relacion con los profesionales del hospital, sin

concretar quién es ese profesional: médico, enfermero, fisioterapeuta...
-Reunidn con las partes implicadas: Reunion con los distintos agentes, sin detallar cuales son.

-Coordinacion con profesorado AED: Relacion con el docente que acude al domicilio de los

menores.

-Coordinacion con profesorado AEH: Relacién con los docentes que imparten las clases a los

menores en las aulas del hospital.

-Coordinacidon con Administracién: Relaciéon con el gobierno autonémico correspondiente,
pudiendo ser con la consejeria de educacidn, sanidad, politicas sociales... y con relacién a

diferentes motivos, tanto burocraticos como de recursos.

-Colaboracion con personal de Trabajo social y/o Servicios sociales: Relacién con los
trabajadores asistentes que realizan diferentes actividades con los nifios, como el

aprovechamiento de su tiempo de ocio.

-Coordinacion entre Consejerias y/o Administraciones: Relacidn de trabajo entre los diferentes

organismos, con relacion a diferentes motivos, tanto burocraticos como de recursos.
-Coordinacion de aulas hospitalarias: Organizacidn de las aulas hospitalarias de un lugar.

-Coordinacion entre aulas hospitalarias: Relacién de las aulas hospitalarias de un lugar entre

ellas, para seguir unos mismos criterios de trabajo.

-Mediador entre el centro y el alumno: Punto de unién en la relacién establecida entre la

escuela de origen y el menor solicitante del servicio.

-Asesoramiento a la escuela: Recomendaciones realizadas al centro educativo de origen, sobre

todo en lo referente al retorno del nifio al aula.
-Coordinacion con la familia: Relacién con las familias solicitantes del servicio.

-Informacién / asesoramiento a la familia: Comunicacion que se establece con la familia para

aconsejar a las familias en el proceso educativo del menor.

-Solicitud de colaboracién a las familias: Peticidon que se realiza a las familias para que ayuden

en el proceso educativo del nifio tanto en el domicilio como en el hospital.
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-Mediador entre el centro y la familia: Nexo en la relacion establecida entre la escuela de

origen y los padres o tutores legales del nifio.

-Coordinacion con servicios externos: Relacidon con diversas asociaciones y personas que
trabajan con nifnos enfermos, tanto en los propios centros hospitalarios como desde las

propias oficinas de esas entidades.

-El servicio asigna un tutor del propio servicio: Designacién de una persona por parte de AED

y/o AEH que ejercera su tutorizacion durante la prestacidn de la atencion.

-El tutor del centro puede ejercer el servicio: Posibilidad de que el tutor del menor en la

escuela de origen sea quien lleve a cabo la atencidn educativa durante su convalecencia.
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Tabla 7. Documentacion

2 A|JA[A]l|C|C|C|C|C|VI|E|G|M|M|[N|]P|R
DOCUMENTACION NIR|IS|B|N|[B|[L[M|T|JC|IX]|]A|D|C|C|V]I
L 1 1
Tramitacion documentacion 116132111121 4 1(1 3 1(3]2]1
3
. 1 1 1
Registro 4 5 6 3 4 5[4 5 5 5
2 1
Informes 415|4|6|6|6]4 4 4 644|415 5
. 1 312 3 3|3 =
Memoria 6 4 615 4 4 114 ale 113
1 - Organismo que controla los servicios. 2 - Servicios AED / AEH. 3 - Coordinador servicios.
4 - Profesorado AED / AEH. 5 - Profesorado AED. 6 - Profesorado AEH

Fuente: Elaboracion propia
DOCUMENTACION: Se establece en este bloque todo lo referente a la elaboracién y

presentacion por escrito de informes, memorias y expedientes relativos al servicio.

-Tramitacion documentacion: Realizacidn de todas las acciones burocraticas que se llevan a
cabo en la gestion de la atencidn educativa, desde el momento de solicitud del servicio hasta
la finalizacion del mismo, con un registro y analisis individualizado de todos los casos en los

que se trabaja, recogiendo la documentacidn académica y médica en cada solicitud.

-Registro: Comprobacidén de la asistencia al servicio. En algunos casos se realiza de forma diaria

y en otros se contabiliza al concluir el mes.

-Informes: Documentacion que realiza una evaluacion del servicio prestado, en la que se
recogen datos como las asistencias, recomendaciones, coordinaciones entre servicios...
aungue en la mayoria de los protocolos no se establece qué partes debe contener ese informe.

Los informes vienen definidos atendiendo a la temporalizacién o a los destinatarios.

-Memoria: Documentacidén que recoge el compendio, balance y conclusiéon de todo lo
expuesto anteriormente en los diferentes informes. En algunas comunidades no hacen
distincién entre los conceptos de “memoria” e “informe”, refiriéndose a uno u otro

indistintamente.
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Tabla 8. Comunicacion

COMUNICACION

S]]

Comunicacion con tutor 6 6 1 6 5 1
Comunicacion con compaieros 4|5 4 4 4 (5 (25 5151

1 - Organismo que controla los servicios. 2 - Servicios AED / AEH. 3 - Coordinador servicios.
4 - Profesorado AED / AEH. 5 - Profesorado AED. 6 - Profesorado AEH

Fuente: Elaboracion propia
COMUNICACION: Contacto entre el nifio enfermo y los grupos de referencia del mismo. En
esta categoria se destaca la importancia de la comunicacién, pero no sefala una

obligatoriedad, sino recomendaciones.

-Comunicacion con tutor: Contacto del nifio enfermo con el tutor del centro de origen durante

el periodo de atencién educativa domiciliaria / hospitalaria.

-Comunicacion con companferos: Contacto del nifio enfermo con sus compaferos de aula en

el centro de origen durante el periodo de atencién educativa domiciliaria / hospitalaria.
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Tabla 9. Tecnologias de la informacion y la comunicacion

A[lA[A|lI|]C|C|C|C|C|V

m
@
o=
0z
=2
vl
X

TIC N|{R|S|BIN|B|JL|{M|T|C|X]|A ClV]|I
. . 2 2 2
Para relacién social 6 5 5 2 5 6 5
. . 2 2
Como instrumento de trabajo 4 5 5 2 5
Posibilidad de atencién telematica 2|2 2|2 2122 2

1 - Organismo que controla los servicios. 2 - Servicios AED / AEH. 3 - Coordinador servicios.
4 - Profesorado AED / AEH. 5 - Profesorado AED. 6 - Profesorado AEH

Fuente: Elaboracion propia
TIC: Empleo de las tecnologias durante el periodo de convalecencia del nifio enfermo,

atendiendo a su uso con diferentes motivos.

-Para relacidn social: Utilizacién de los recursos tecnoldgicos para mantener el contacto con

los compafieros de clase, con un objetivo socializador.

-Como instrumento de trabajo: Utilizacion de los recursos tecnolégicos para estudio y

resolucién y/o entrega de las tareas académicas indicadas.

-Posibilidad de atencién telematica: Utilizacién de los recursos tecnolégicos como via de

comunicacion ante las necesidades del nifio enfermo.
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Tabla 10. Organizacion escolar

2 AlAlA|I|C|fC|C|C|C|V|IE|G|M|M|N|P|R

ORGANIZACION ESCOLAR Nlrlstelnleliimtlclxlalolclclv]

- : 2|2 2 2|2 2 5 2

Flexibilidad a las necesidades 65 2 4 2122 616 6 2 2 5
S . 2 2 2 5

Atencidn directa y personalizada 6|54 6124 4|4 415
4 4 4 2

Pr'eparauon {Ifavoreamlento 2lalslelalal2 4 5|4 2|3 5
reincorporacion escuela 415
Actividades de acogida / integracion 6 6 4 5

1 - Organismo que controla los servicios. 2 - Servicios AED / AEH. 3 - Coordinador servicios.
4 - Profesorado AED / AEH. 5 - Profesorado AED. 6 - Profesorado AEH

Fuente: Elaboracion propia
ORGANIZACION ESCOLAR: Formas en las que estd estructurada la atencién desde la

convalecencia hasta el retorno al centro académico.

-Flexibilidad a las necesidades: Consideracion de las necesidades particulares de cada nifio,
gue permiten adaptar la atencién educativa a cada situacién. No se contempla con estos nifnos
un sistema rigido ni una misma rutina, ya que no se podria llevar a cabo debido a las

condiciones cambiantes que sufren.
-Atencion directa: Atencion al nifio enfermo sin mediacion de otros agentes.

-Atencion personalizada: Asistencia al nifio enfermo individualizando su atencidn,
respondiendo a sus necesidades particulares para la aplicacion del programa educativo
correspondiente. Se ha analizado junto a “atencidn directa”, ya que son varias las comunidades

gue reflejan ambos términos juntos.

-Preparacion / favorecimiento reincorporacién escuela: Recomendaciones y procedimientos a
llevar a cabo que permiten asegurar que el nifio enfermo retorne al aula tras superar la
enfermedad de la mejor manera, acusando lo menos posible el periodo de ausencia o las

secuelas que pueda mostrar.

-Actividades de acogida / integracion: Conjunto de tareas que se llevan a cabo en el aula por
parte del profesorado y del grupo-clase para incorporar al nifio enfermo que retorna tras su

enfermedad.
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Tabla 11. Seguimiento y evaluacion

SEGUIMIENTO Y EVALUACION

C|V]I
Elaboracion de la programacion / proyecto 1
curricular / plan de atencién / intervencién 5|4 6|l6|1]2 64|42 2|5
/ actuacién / trabajo 4

Desarrollo de la programacion / proyecto

. 4141(6 4 4 415]5 5
curricular
Responsable evaluacion
Se tiene en cuenta su opinidn para evaluar 4151444442 4|15(6(5[4[5|1]5

1 - Organismo que controla los servicios. 2 - Servicios AED / AEH. 3 - Coordinador servicios.
4 - Profesorado AED / AEH. 5 - Profesorado AED. 6 - Profesorado AEH

Fuente: Elaboracion propia
SEGUIMIENTO Y EVALUACION: Organizacién de la actividad curricular durante el periodo de

convalecencia del menor enfermo.

-Elaboracién de la programacion / proyecto curricular / plan de atencién / intervencion /
actuacion / trabajo: Creacion de la planificacién educativa que realizard el nifio durante el
periodo de convalecencia. Se concreta que es solo “elaboracion”, con la responsabilidad por
parte de ese agente -se incluye aqui cuando esa responsabilidad se hace en coordinacién con
el centro educativo-. Por lo que se describe en las diferentes comunidades, muchas no
distinguen la terminologia entre programacién, proyecto y plan, empleando

indiscriminadamente los diferentes términos para referirse al mismo documento.

-Desarrollo de la programacion / proyecto curricular: Puesta en marcha de la planificacion
educativa. Se determina Unicamente el desarrollo, no la elaboracién. Igual que ocurre con la
“elaboracién”, no se discrimina el empleo de los términos “programacion” ni “proyecto”,
usandose ambos como sinédnimo. Pese a que se han sefialado aquellas que indican el

desarrollo, puede suponerse que aquellas que lo elaboran llevan implicito su desarrollo.

-Responsable evaluacion: Los profesionales administrativos o de servicios son los encargados

de evaluar al alumno.

-Se tiene en cuenta su opinidon para evaluar: La evaluacién durante el periodo de convalecencia
sigue siendo responsabilidad de su centro escolar de origen, pero se pide opinién a la persona

gue esta realizando la atencién educativa.

141



CARLOS LOUREIRO ROMERO

Tabla 12. Organizacion de recursos

ORGANIZACION DE RECURSOS

Materiales 1 1(2f1]1 1(1 1(1(3(1
1
Humanos 1 1121 1|1 1 3 1 1
- 1
Econdmicos 1 1121 3 11111

1 - Organismo que controla los servicios. 2 - Servicios AED / AEH. 3 - Coordinador servicios.
4 - Profesorado AED / AEH. 5 - Profesorado AED. 6 - Profesorado AEH

Fuente: Elaboracion propia
ORGANIZACION DE RECURSOS: Gestién de los diferentes recursos -materiales, humanos y
econdmicos- obtenidos de diferentes administraciones, entidades privadas, publicas vy

asociaciones.

-Recursos materiales: Conjunto de todos los bienes necesarios en el servicio de atencion
educativa. Pueden ser bienes inmuebles -como las aulas habilitadas en los hospitales- o

muebles -todo el material empleado-.
-Recursos humanos: Personal que lleva a cabo el servicio de atencién educativa.

-Recursos econdmicos: Financiacidn para los recursos materiales y humanos necesarios para

llevar a cabo la accién educativa.

Tabla 13. Formacion

FORMACION

>
>
>
(@)
(@]
(@]
(@)
<
m
@
o=z
0z
(@
< ©
- X

Formacién X|IX[X[X]X]|X[X]|X]|X|X]X]|X X X|X

Fuente: Elaboracion propia
FORMACION: Se tiene en cuenta cualquier tipo de formacién que se ofrezca, sea inicial o
permanente, y el documento de los revisados en el que aparezca, aunque no sea
especificamente en el protocolo educativo domiciliario u hospitalario. En el analisis

documental (capitulo 5) analizaremos individualmente cada comunidad.
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CAPITULO 3






3. LA ORIENTACION EDUCATIVA A MENORES CON CANCER

Se ha llevado a cabo una busqueda bibliografica en la que se diese respuesta al papel del
departamento de orientacién -y la figura del orientador dentro de ese grupo- en el tratamiento
integral de los nifios con cdncer. Sin embargo, los resultados no han sido los esperados.

No se ha encontrado documentacion aplicable bajo los descriptores sefialados, y lo Unico
resefiable es el aporte de diferentes textos en los que ensalzan la figura del orientador en el
equipo multidisciplinar del nifio, asi como lo que hemos resefiado en el apartado de los
posibles agentes implicados -1.4.-, en el que las normativas de atencién a la diversidad lo

tienen en cuenta, y no asi la redaccién de los protocolos de AED y AEH.

En este tercer bloque realizaremos un primer apartado en el que explicaremos el sistema de
orientacién en Espaia, su organizacién y funcionamiento por autonomias, y lo que esta
regularizado en la actualidad en la ley educativa. Con esta informacién y la extraida del bloque
2 -marco de actuacion desde las politicas- podremos llevar a cabo una propuesta dentro de las
conclusiones en la que la figura del orientador tenga una relevancia real en la atencion del
menor ante una enfermedad.

En el segundo apartado expondremos toda la coordinacién, colaboracién y comunicacién que
hay entre los agentes que explicamos anteriormente, basdandonos en estudios previos y en los

protocolos educativos regionales.

3.1 ANTECEDENTES Y ACTUALIDAD DE LOS SERVICIOS DE ORIENTACION

A lo largo del siglo XX la orientacidn dio un paso muy grande y cambid hasta convertirse en la
pieza fundamental educativa que es a dia de hoy.

Comenzando por una aproximacién conceptual, destacamos la diferencia que ofrecen
Graferas y Parras (2008) en su terminologia, pues hasta los afios 80 era una actividad limitada
a la educacién formal, sin tener en cuenta la parte social, y destinada a la intervencidn directa

con la persona.
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En la revisidon bibliografica llevada a cabo por los autores las definiciones responden a los
mismos fundamentos, entre los que destacamos que tiene a todos como destinatarios, que se
hace junto a la actividad educativa, que todos los agentes estan implicados, y que tiene como

finalidad, ademas del desarrollo personal, el social y el profesional.

Europa:

En Europa, la estructura de los servicios de orientacidn varia entre territorios, que responden
a modelos acordes a sus sistemas educativos y laborales, a su evoluciéon en el marco de la
orientacién y al contexto politico y socioeconédmico de cada pais.

A continuacion, mostramos las diferencias principales en la orientacidn europea (adaptado de:

Alvarez, 1995; Francesch, 2013; Grafieras y Parras, 2009; Salinas, 2010).

-Ubicacién de los servicios:
e Internos del centro educativo
e Externos al centro educativo: Pudiendo actuar en los propios centros o de forma
externa, siendo publicos o privados y con dependencia de diferentes organismos.

e Mixtos

-Area de intervencién:
e Ambito personal
e Ambito académico
e Ambito profesional
Estos ambitos pueden darse de forma separada, concentrando toda la orientacidon en un
Unico dmbito o centrandose en funcién del marco en el que se encuentre -académico o

profesional-.

-Perfiles profesionales:
e Psicodlogos expertos en diagndstico e intervencidon psicoldgica con formacién
complementaria en orientacién
e Docentes con formacién en métodos pedagdgicos que realizan de forma simultanea la
docencia y la orientacion.
e Orientadores profesionales -tienen formacidn especializada-
En algun pais -Italia- no hay regulacién en la titulacion de los orientadores, con cursos de

formacién voluntarios realizados por instituciones privadas.
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-Denominacion de los servicios:
e Centros de informacién y orientacién
e Centros psico-médico-sociales
e Centros psicopedagodgicos
e Servicios de orientacion escolar
e Servicios de orientacion profesional
e Agencias de orientacién vocacional
e Centros de orientacién escolar
e Oficinas de orientacién en secundaria
e Instituto de orientacidn profesional
Las denominaciones anteriores pueden estar presentes en el mismo pais, teniendo

servicios diferentes en diversas localizaciones de su territorio.

-Dependencia administrativa:
e Administracion estatal
e Autoridades locales
e Organismos publicos

e QOrganismos privados

Espafa:

Aungue no es motivo aqui el desarrollo histérico de la orientacidn en Espafia, si que conviene
sefialar el punto de cambio que surge a partir de la LOGSE (1990), en la que se faculta a las
administraciones educativas para que garanticen la orientacién académica, psicopedagdgica y
profesional, y en la Orden de 9 de diciembre de 1992 en la que se regulaba la estructura y
funciones de los equipos de orientacidon educativa y psicopedagdgica -EOEP-, que estaban
formados por pedagogos, psicélogos, trabajadores sociales y especialistas en AL. Este traspaso
de competencias provocd que cada comunidad autdonoma fuese organizando su estructura,
hasta que en cada una de las comunidades hubo una reglamentacion propia, que es lo que
ocurre a dia de hoy igual que sucede con los protocolos de atencién educativa domiciliaria y

hospitalaria.
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Tras la revision llevada a cabo por Gonzdlez y Vieira (2019), la orientacién educativa en Espafia

para Educacién Infantil y Educacién Primaria estd organizada con servicios de orientacién

externos e internos.

En los servicios externos distinguimos tres tipos:

EOEP: de 3 a 12 afos, con lo que ocupa las etapas de El y EP.

Entre sus cometidos encontramos la colaboracién con la accién tutorial, la
coordinacién entre todos los servicios implicados en la labor educativa, la evaluacién
psicopedagdgica, y el asesoramiento al equipo docente y a las familias (Marifio, 2012).
Equipos de atencién temprana: de 0 a 6 aios, con lo que alberga a los no escolarizados
y a los escolarizados en El.

Su trabajo se focaliza en la elaboracidn de planes de prevencidn, el diagndstico de nee
en su franja de edad, el asesoramiento a los centros en materia de accidn tutorial,
atenciodn a la diversidad y adaptacion curricular, la coordinacién con los EOEP y con los
equipos especificos y las actuaciones con el alumnado y las familias que precisen la
atencién (Marino, 2012).

Equipos especificos: abarcan desde El hasta la educacion postobligatoria,

Su tarea se centra en alumnado con disfunciones especificas -problemas sensoriales,
motores, etc.-, y deben colaborar con los EOEP, asesorar a las familias, colaborar con
las adaptaciones curriculares y coadyuvar a la formacién del profesorado (Marifio,

2012).

En cuanto a los internos, se les designa “unidades de orientacién”, que pueden sustituir o

permanecer junto a los EOEP, y en cuyas funciones resaltamos la mejora de la atencién a la

diversidad, la coordinacién con los profesionales de la escuela, el asesoramiento a las familias

y su contribucién en el PEC, en la PGA y en el PAT (Marifio, 2012).

Para comprender la aplicacidon territorial y la diferenciacién entre comunidades de El y EP

destacaremos la investigacion llevada a cabo por Gonzalez y Vieira (2019), quien actualizé el

trabajo de Grafieras y Parra (2008).

148



La orientacion educativa a menores con cancer

Tabla 14. Organizacion de los servicios de orientacion en El y EP

COMUNIDAD AUTONOMA EOEP Unidades de Equipos Equipos de Otros
orientacion especificos atencion servicios
Andalucia 1
Aragon 2 3
Principado de Asturias 4
Islas Baleares
Canarias
Cantabria 5
Castilla y Leon 6
Castilla-La Mancha 7 8 9
Cataluiia 10 11
Comunidad Valenciana 12 13
Extremadura
Galicia 14
Comunidad de Madrid
Region de Murcia
Com. Foral de Navarra 15 16
Pais Vasco 17 18
La Rioja

Fuente: Adaptada de Gonzalez y Vieira (2019)
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. Equipo técnico provincial para la orientacién educativa y profesional

. Equipo de Orientacion Educativa de Infantil y Primaria

. Servicio de apoyo psicopedagdgico y orientacién educativa

. Equipo Regional para la atencién del alumnado con neae

. Centro de recursos para la educacién especial

. Equipo de orientacidn educativa y multiprofesional para la equidad educativa de Castilla y Ledn
. Equipo de orientacién y apoyo

. Equipos de orientacion técnica

O 00 N O U»u B~ W N P

. Servicio de orientacién educativa y profesional

10. Equipos de asesoramiento y orientacién psicopedagogica

11. Centros de recursos pedagogicos. Centro de recursos educativos para deficientes auditivos. Equipos de apoyo
y asesoramiento en lengua, interculturalidad y cohesidn social

12. Servicios psicopedagdgicos escolares

13. Gabinete psicopedagdgico escolar autorizado

14. Departamentos de orientacion

15. Unidad de Apoyo Educativo

16. Centro de Recursos de Educacidn Especial de Navarra, seccién de orientacion

17. Berritzegunes zonales

18. Berritzegune central

En el caso de la Educacién Secundaria Obligatoria nos basaremos en el estudio de Graineras y
Parras (2008), quien muestra la estructura de las comunidades auténomas en las que
predominan los Departamentos de orientacién -DO-, como indica en la Resolucién de 29 de

abril de 1996.

En cuanto a las funciones, y siguiendo a Marifio (2012) -con el que hemos explicado
anteriormente los cometidos de los servicios de EP y El-, afiadiremos en este caso uno mas
especifico que detalla el autor para el Departamento de orientacidon en ESO, y es el de

asesoramiento al alumnado para eleccién de optativas, itinerarios y paso a la vida profesional.
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Tabla 15: Organizacion de los servicios de orientaciéon en ESO.

COMUNIDAD AUTONOMA

DO

Equipos
de sector

Equipos
espec.

Dpto.
coord.

Orient.

Unidad
de apoyo
educativo

Centros
recursos
espec.

Centros
de asesor.

Andalucia

Aragon

Principado de Asturias

Islas Baleares

Canarias

Cantabria

Castilla y Leon

Castilla-La Mancha

Cataluna

5/6

Comunidad Valenciana

Extremadura

Galicia

Comunidad de Madrid

Regidon de Murcia

Com. Foral de Navarra

Pais Vasco

10

11

La Rioja

Fuente: Adaptado de Graneras y Parras (2008)
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. Centro de Servicio de Asesoramiento y Apoyo a la Orientacion

. Centros Territoriales de Recursos para la Orientacion, la Atencion a la Diversidad e Interculturalidad
. Equipos de Asesoramiento Psicopedagdgico de Sector

. Equipos de Asesoramiento en lengua, interculturalidad y cohesién social

. Centros de Recursos para Deficientes Auditivos

. Centros de Recursos educativos para Deficientes Visuales

. Centros de Recursos Pedagdgicos

. Servicios Psicopedagogicos Escolares

O 00 N O U»u B~ W N P

. Centro de Recursos para la Educacion Especial
10. Centros de Recursos para Invidentes

11. Centros de Apoyo a la Formacidn e Innovacién Educativa

Observamos que todas las comunidades auténomas, excepto Catalufia, cuentan con un
departamento de orientacion. Las autoras aclaran que, aunque la orientacién se realiza con un
equipo externo -equipo de sector-, el orientador realiza la funcién interna, mediante la
colaboracién en el desarrollo de adaptaciones curriculares en el alumnado con nee; es una
figura que esta dentro del Departamento de orientacidn en el resto de las comunidades.
En cuanto al resto de la estructura, observamos:
e Centros de recursos especificos: con funciones de orientacion en nee -atencion,
evaluacién, asesoramiento sobre recursos...-.
e Centros de asesoramiento: dependiendo de la comunidad tienen asignados unos
desempefiios concretos: formacion del profesorado, TIC, innovacién educativa...
e Unidad de apoyo educativo: Unicamente en Navarra, para la formacién del
profesorado.
e Departamento de coordinacidn: Unicamente en Navarra, desarrolla el plan de accién

tutorial y de orientacién académico y profesional.

El principal problema radica precisamente en las diferencias entre autonomias, que hacen
complicado tomar una decisién unanime acerca de la actuacién a seguir, existiendo muchas
diferencias en lo que establece cada regién (Sanchez, 2010). Tomando como ejemplo el
Decreto 120/1998, de 23 de abril, acerca de la orientacion educativa y profesional en Galicia,
observamos que los departamentos de orientacidon estardan formados por funcionarios del

cuerpo de profesorado de ensefnanza secundaria con especialidad de pedagogia o psicologia,
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un profesor de PT, un profesor de AL, un tutor del ambito cientifico - tecnoldgico, un tutor del
ambito linglistico - social y preferiblemente un docente por cada etapa o nivel educativo.

Por su parte, para El y EP, el departamento estard constituido por el propio jefe del
departamento, un profesor de PT y otro de AL -si los hubiese- y los coordinadores de ciclo.

En cuanto a los equipos de orientacién especificos, y tomando como ejemplo lo relatado por
la misma comunidad, aparecen los profesionales que tienen que formar parte, pero la propia
normativa varia su nimero dependiendo de a qué provincia se aplique.

Es necesario que todo el personal que forma parte del departamento de orientacién se
coordine con el resto del equipo, a fin de evitar intromisién en las funciones de los compaiieros

y evitar asi una pérdida de tiempo y recursos (Graiieras y Parras, 2008).

Vemos cémo las especialidades que se requieren pasan PT y AL en Infantil y Primaria, y
psicologia, psicopedagogia y pedagogia en Secundaria. A la variedad formativa se refiere Cobos
(2010) al sefalar que en las primeras oposiciones de 1992 el acceso se realizase desde
cualquier titulacion, con lo que a dia de hoy hay muchos profesionales dedicados a la
orientacién que proceden de estudios no relacionados, como ingenieria, derecho o economia.
Esto, ademds del acceso y los destinatarios, hace complicado que se cree una identidad

profesional comun.

Para concluir, no podemos obviar lo que marca la LOMLOE 3/2020, de 29 de diciembre, sobre
la orientacion educativa.
La vigente Ley educativa hace referencia en varias partes de su texto, comenzando por el
propio Predmbulo, en el que senala como actuaciones relevantes la orientacion educativa y
profesional, ademas de la tutoria y la colaboracion con la familia y el entorno del alumno.
De los articulos que hacen alusidn a la orientacidn destacamos:
-Articulo 1: Principios
f) La orientacién educativa y profesional de los estudiantes, como medio necesario para
el logro de una formacidén personalizada, que propicie una educacion integral en

conocimientos, destrezas y valores.

-Articulo 22: Principios generales
3. En la educacién secundaria obligatoria se prestara especial atencién a la orientacion

educativa y profesional del alumnado.

-Articulo 26: Principios pedagdgicos
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4. Corresponde a las Administraciones educativas promover las medidas necesarias
para que la tutoria personal de los alumnos y la orientacidn educativa, psicopedagdgica

y profesional, constituyan un elemento fundamental en la ordenacidn de esta etapa.

-Articulo 91: Funciones del profesorado
d) La orientacion educativa, académica y profesional de los alumnos, en colaboracion,

en su caso, con los servicios o departamentos especializados.

-Articulo 157: Recursos para la mejora de los aprendizajes y apoyo al profesorado
h) La existencia de servicios o profesionales especializados en la orientacién educativa,

psicopedagdgica y profesional.
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3.2 RELACION ENTRE AGENTES

Es este el punto principal de nuestro estudio y que servird como antesala a la investigacién que
nos permitird conocer la realidad de la situacion de los profesionales que llevan a cabo su labor
con los niflos enfermos. Un trabajo que no acaba en el desempefio de cada uno, sino que va
vinculado siempre al que hacen otros profesionales. Estamos entonces ante una obligada
coordinaciéon entre trabajadores de campos muy variados -y a la misma vez necesarios-, que
sin embargo se convierte en un punto discordante en todos los protocolos, pues es el término
que mas repiten en todas las normativas -haciendo referencias continuas a ello-, pero que al
mismo tiempo dejan en el aire.

Serd esta colaboracion y coordinacion el tema principal y una constante a lo largo de nuestra
investigacion, pues analizaremos quiénes son los actores que deben interrelacionarse entre si,
la utopia que sefialan las diversas normativas y la actuacidn real que se esta llevando a cabo
hoy en dia. Y hablamos de normativas, ya que SIOP Europe (2009) profundiza en todo
momento en el trabajo de un equipo multidisciplinar, que sera quien establezca el plan
correspondiente y la programacion del tiempo del nifio, que sera elaborada -entre otro

personal- por un maestro, junto a la familia, y que incluird las actividades educativas.

Nos surge segun lo anterior la duda de quién tiene que llevar a cabo esa coordinacion del plano
educativo. Ya sin centrarse en la figura de un Unico sujeto, sino haciéndolo extensible a la
propia institucién, esta incertidumbre ha sido incesante durante el desarrollo del marco
tedrico, con respuestas ambiguas en toda la bibliografia consultada, y con diversidad de
procederes en funcidn de la comunidad auténoma en la que se efectue la asistencia. En todos
los protocolos se identifica claramente cuales son los agentes participantes en el proceso
educativo -administracioén, centro escolar de origen, atenciéon educativa domiciliaria, atencién
educativa hospitalaria, asociaciones, y familias, ademas, por supuesto, del propio alumno-,
pero en ninguno de los reglamentos se justifica el motivo de que deba ser alguno de los
anteriores el que regule todo el sistema -aunque algunos si que coloquen a una figura
determinada-. Ese es, precisamente, uno de los mayores quebraderos de cabeza a los que se
enfrentan las familias, el no saber a donde acudir o el hecho de verse inmersos en una cadena

burocratica.
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A continuacion, hemos extraido de los diecisiete protocolos, a los distintos agentes a los que

se pide coordinacidon con otros. Algunos se repiten en varios de los documentos y otros

aparecen Unicamente citados en uno.

Instituciones y organismos

Administracion educativa

Administracion sanitaria

Direcciones generales o provinciales

Delegaciones

Consejerias

Centro educativo de referencia

Equipo directivo del centro educativo

Tutor del centro educativo

Equipo docente del centro educativo

Profesionales que intervengan con el alumnado
Equipos de orientacién educativa

Area de compensacion educativa

Equipo de Necesidades Especificas de Apoyo Educativo
Alumnado

Gerencia del hospital

Profesionales sanitarios

Servicio de atencidn educativa hospitalaria (como organizacion)
Profesorado de atencién educativa hospitalaria

Area de salud escolar

Servicio de atencién educativa domiciliaria (como organizacion)
Profesorado de atencidn educativa domiciliaria
Entidades publicas y privadas

Voluntariado y asociaciones

Familias

Ante este elevado nimero de elementos que deben ponerse de acuerdo entre si, seria légico

gue estuviese muy definido el rol de cada uno, que todos se encadenasen bajo un mismo

agente y que las coordinaciones entre dos elementos fuesen del conocimiento de todas las
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demads partes. Pero esto no sucede asi, y la realidad muestra una exposicion tedrica totalmente
opuesta, en la que no quedan claro cudles son los margenes de actuacion de cada grupo y que
Unicamente establece relaciones de trabajo entre dos piezas manteniendo al margen a las
demas, por lo que estamos hablando de acuerdos independientes unos de otros. De hecho,
en varios protocolos la Unica referencia que hacen es mediante “coordinacién adecuada de los
distintos agentes”.

Una vez visto esto, cabe preguntarse qué volumen de la informacidn trascendental se pierde
durante todo este proceso, ademas de cuadnto tiempo se malgasta en repetir la informacion a
distintas fuentes; algo que no sucederia de existir una figura que sirviese como conexién de
todas las demas.

Es importante que todo el equipo que trabaja con el nifio enfermo esté coordinado y que el
personal que se ocupa de él de forma directa sepa a qué se esta enfrentando, con un sujeto
gue tiene unas condiciones muy concretas y cambiantes, y que tiene unas circunstancias de
aprendizaje completamente diferentes no solo a los de los alumnos que estan en el aula de su
centro escolar, sino incluso a otros niflos con su misma enfermedad, con “necesidades muy
impredecibles” (Grau, 2002). También Gonzalez (2005) se centra en lo mismo, focalizando el
gran problema que surge cuando no se tienen en cuenta esas necesidades tan concretas de
los nifios con cancer, y con conocimiento del nivel evolutivo en el que se encuentra cada
menor, por lo que el profesorado debera tener unos conocimientos adecuados (SIOP Europe,
2009). Para asegurar estos conocimientos, Vanegas et al. (2009) proponen un trabajo
interdisciplinar entre el sistema educativo y el sanitario, y que tanto profesorado en activo
como futuro profesorado adquiera los conocimientos adecuados que le permitan comprender
y cubrir las necesidades bioldgicas y psicosociales del alumnado afectado.

El trabajo interdisciplinar al que hacen referencia Vanegas et al. es compartido por Grau
(2002), que habla de la necesidad de que los equipos multidisciplinares se coordinen entre
ellos y que cubran las exigencias sanitarias, emocionales y curriculares, colaborando los tres
elementos principales que ofrecen la ensefianza: escuela, domicilio y hospital.

El diagndstico de la enfermedad provocard una repercusién a corto y largo plazo debido a la
separacion del nifio de su ambiente de convivencia, de un paréntesis en su formacién y de un
trastoque de su ritmo de aprendizaje; todo esto originado por la ruptura del nifio enfermo con

uno de los medios principales donde se desenvuelve: la escuela (Serradas, 2003). Coincide
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Grau (2012) que siendo el lugar donde transcurre gran parte de la vida del nifio, el apoyo de
todos los elementos de la escuela es imprescindible.

Parece claro pensar que el propio colegio o instituto en donde esta el alumno o alumna
afectado/a sea el que desde el primer momento asuma todo lo relacionado con la
continuacién de sus estudios, ya que es quien mdas conoce al nifio, disponiendo de su
expediente académico vy, por lo tanto, con conocimiento de todas las dificultades que puede
presentar en sus estudios. A ello le tenemos que unir el ambiente que rodea esas condiciones,
con sus compaiieros de clase y con el personal docente y no docente, al que aluden Medin y
Méndez (2007) cuando hacen referencia a que toda la comunidad educativa debe tener la
informacidon adecuada para responder a las necesidades del alumno, y destacan la
trascendencia de que el centro escolar esté en contacto con el profesorado domiciliario y
hospitalario.

Urmeneta (2011) seiiala, ademas de un “imprescindible trabajo coordinado con la escuela de
origen”, a un equipo multidisciplinar del que forman parte médicos, servicio de enfermeria,
psicélogos y trabajadores sociales. Converge Calvo (2017) en que especialistas como los de
enfermeria y fisioterapia formen parte del equipo interdisciplinar junto a maestros, pedagogos
y educadores sociales, ya que entre todos podran conseguir la finalidad, que es “la
humanizacién de los hospitales”. Una linea de investigacion que también muestran Hernandez
y Rabadan (2013) en su estudio, y que se centraria en la coordinacién de esos equipos
multidisciplinares que puedan cubrir las necesidades y tratamientos de los nifios.

Como observamos, se le da un papel muy importante a un agente que en un principio podria
parecer innecesario en el contexto educativo, y es el hospitalario, con una estructura que va
desde la gerencia hasta el equipo sanitario, sobre todo a través del equipo médico y de
enfermeria. Cada uno de los integrantes tendra participacién en la vida académica del nifo,
bien sea a nivel administrativo o a través de asesoramiento al profesorado -y otros
especialistas no sanitarios- en su dia a dia. Esto Ultimo es recogido en las conclusiones de la
investigacion llevada a cabo mediante tesis doctoral por Duran (2017) debido a la proximidad
de su estudio, y es que la autora considera fundamental en este proceso la comunicacion

médico - docente del aula debido a la situacidon cambiante de los nifios cada jornada.

E igual de importante es esa comunicacién educativa - sanitaria como lo es entre los mismos

agentes. Por ello, el Departamento de Educacién, Universidades e Investigacion del Gobierno
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Vasco, 2018) realiza un planteamiento de lo que seria éptimo que cumpliese el profesorado
del centro, y es un intercambio de informacidn con el centro hospitalario, asi como un intento
de comunicacién continua del alumno afectado con su aula. Sefiala ademas que el trabajo de
todo el profesorado deberd estar coordinado por el tutor del alumno. Igualmente se pronuncia
Grau (2012), con la necesidad de equipos interdisciplinares que estén coordinados por la
escuela y el hospital, y cita no Unicamente al profesorado, sino que extiende el grupo de
trabajo a los maestros de educacion especial, de audicion y lenguaje y al equipo
psicopedagodgico; un equipo que serd el responsable de las adaptaciones curriculares
oportunas. Y en la misma linea SIOP Europe (2009) también recomienda, de cara a la
coordinaciéon educativa, que entre el personal de oncologia pedidtrica debe haber profesores
del aula hospitalaria, trabajadores sociales y terapeutas, siendo el profesorado el que tenga
una estrecha relacion con la escuela, situandolo ademas como el enlace directo entre el
hospital y la escuela para informar del desarrollo del alumno. A la comunicacién entre aula
hospitalaria y centro educativo también se refiere Durdn (2017), y lo extiende a la coordinacion
entre las propias aulas hospitalarias para trabajar de forma conjunta. El autor incluye ademas
a una figura dentro del equipo de trabajo, y es el pedagogo, al que sefiala como un elemento
imprescindible y que podria ejercer la coordinacién debido a su formacién, siendo un actor
que serviria de enlace entre el profesorado, el personal sanitario y la familia.

La misma imagen es sefialada por Castaneda (2006) en su estudio, en el que ubica al pedagogo
como centro de todo el equipo de trabajo, tanto en el papel de orientador educativo
asesorando a todos los agentes, como en las funciones de coordinaciéon, ejerciendo de
intermediario en la comunicacion de todos los demas. Indica, adema3s, en un texto extraido a
raiz del estudio anterior, el papel que otras ciencias han asumido en la practica en el marco de
la pedagogia, citando el ejemplo de la psicologia, e insiste de nuevo en la necesidad del saber
especifico de los pedagogos en un trabajo conjunto y estructurado para formar “un equipo

verdaderamente disciplinar”.
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3.3 LAS FAMILIAS

Tras recibir la noticia de que a un nifio o nifia le ha sido diagnosticado un tumor, son multitud
de pensamientos los que aparecen en la cabeza de su familia. El primero acerca de la propia
enfermedad, y el temor que la palabra “cancer” lleva implicito. Castillo y Chesla (2003) citan
los cambios fisicos, emocionales, econdmicos y sociales en los nifios y sus familias. Para
Vanegas et al. (2009) “el cdncer simboliza lo desconocido, lo peligroso, el sufrimiento, el dolor,
la culpa, el caos y la ansiedad, intensificando estas reacciones cuando quien lo padece es un
nifo”. Y es que actualmente, y pese al descenso en la Ultima década, sigue siendo una de las
causas de muerte mas frecuente en Espafia entre los 0 y los 14 afos -la segunda con mas
frecuencia entre los 1 y los 4 anos, y la que produce una mayor mortalidad entre los 5y los 14
afios- (Instituto Nacional de Estadistica, 2022), lo que trastoca desde el primer momento la
vida familiar, que centrard toda su atencién en el afrontamiento de la enfermedad y dejara en
un segundo plano la formacidn educativa.

Después de asimilar la noticia, es el momento de planificar lo que serd la “nueva” vida que se
atisba en toda la familia, que vera cémo sus rutinas, planes, prioridades y bienestar cambian
(Espaday Grau, 2012a; Serradas 2003) y deben enfrentarse también a que el hijo o hija retorne
a la vida social y escolar (Espada y Grau, 2012b). Esto debe hacerse lo antes posible, ya que el
proceso desde la sospecha de un cancer al inicio del tratamiento puede extenderse desde dias
hasta algin mes, debido a la tardanza en los resultados de las pruebas, tal y como senalan
Medin y Méndez (2007).

Dependera en este punto de la reaccién de la propia familia y del nifio o nifia en cuestion y del
circulo que los rodea, con una variedad de respuestas muy amplia.

Avila (2005) recomienda no variar el trato, sino que la familia y amigos del afectado se
mantengan con la misma actitud de siempre. Algunos padres intentan aparentar normalidad,
controlando sus emociones negativas y su miedo, y evitando que sus hijos noten ese temor;
de esta regulacién afectiva nos hablan Espada y Grau (2012), quienes ademas sefialan la
disparidad en el modo de respuesta que sefialamos anteriormente, manteniéndose con la
misma disciplina en algunas ocasiones y transigiendo mas en otras.

En nuestro caso esto va a repercutir en lo que las familias esperan cuando comunican la noticia
en el centro escolar, buscando la escucha y el apoyo adecuados, con acompafiamiento en la

nueva fase y tolerancia a sus emociones (Medin y Méndez, 2007).
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Es un momento en el que en la mayoria de los casos impera el desconocimiento, el no saber
las opciones posibles que existen, y de las que los padres acaban enterandose a través del

propio centro escolar, del hospital o de asociaciones.

Los protocolos en su totalidad destacan a la familia, ya sea para asesorarla, solicitarle
informacidn o coordinarse con ella. Sin embargo, a lo largo de los manuales no se les da unas
funciones precisas, mds que las que se enuncian administrativamente en el proceso
domiciliario.

En este servicio la familia es la que marca el punto de salida al solicitar la asistencia en el centro
educativo, que correrd con los tramites. Los padres o tutores legales tienen que entregar la
documentacion oficial de cada comunidad adjuntando el informe médico que detalle la
enfermedad por la que no puede asistir al centro y que serd motivo de prestacion de la

educacion domiciliaria.

Figura 4: Hoja de solicitud del Servicio de apoyo educativo domiciliario de la Comunidad de Madrid

ANEXO I

SOLICITUD DEL SERVICIO DE APOYO EDUCATIVO DOMICILIARIO

DATOS DEL/DE LA ALUMNO/A

Apellidos:
Nombre: o Fecha de nacimiento:

Nacionalidad: Centro:
Curso y etapa en el que se encuentra escolarizado/a:

DATOS DFL PADRE, MADRE O TUTOR/A

Nombre y apellidos:

Damicilia:
Localidad/Distrito: CP:
Correo electrinico: Teléfona:

SOLICITAM que le sea concedido el Servicic de Apoyo Educativo Domiciliario durante el periodo
de convalecencia de su hijo/a.

JUSTIFICAN por medio del correspondiente informe meédico la imposibilidad de su hijo/a para
asistir con regularidad a las clases en su centro educativo,

AUTORIZAN, en el caso del alumnade con trastornos de salud mental, que el profesorado que
atiende a su hijo/a se coording, si fuera necesario, con el médico especialista de referencia.

SE COMPROMETEN A:

1. Respetar el horario acordado con el Servicio de Apoyo Educative Dromiciliario, avisando
con la suficiente antelacion cuando, por causas debidamente justificadas, elfla alumnofa
no pueda recibir el apoyo educativo.

2. Asegurar la permanencia de algin familiar, mayor de edad, en el domicilio durante dicho
horario.

3. Proporcionar un lugar y condiciones adecuados en el domicilio para el trabajo de docencia
directa.

4. Realizar el seguimiento de las actividades educativas de su hijofa, siguiendo las
indicaciones del profesorado del Servicio de Apoyo Educativo Domiciliario, velando por el
aprovechamiento de la atencidn educativa.

5. Fadilitar la reincorporacidn del/de la alumno/fa al centro educativo en cuanto sea posible.

El incumplimiento de los compromisos adquiridos serd causa de suspensidn del Servicio de Apoyo
Educative Domiciliario.

, 8 de de 20

Fl padre/madre/tutor/a legal

Fdo.:

ILMO/A. SR/A. DIRECTOR/A DEL AREA TERRITORIAL DE MADRID-

Fuente: Protocolo AED Comunidad de Madrid
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En el documento podemos observar que hay enumerados una serie de compromisos que la
familia adquiere al presentar la solicitud. Este es el otro punto concordante en los protocolos,
gue establecen una serie de requisitos que las familias deben cumplir durante la atencién
domiciliaria, y dejan indicado que serd motivo de interrupcion del servicio el incumplimiento

de alguno de ellos.

Hemos extraido de toda la documentacién las distintas obligaciones que asigna a las familias,
explicandolas a continuacion. La redaccion de estas es un compendio de todo lo encontrado,
y no responde a ninguna comunidad en concreto, aunque varios de los compromisos

concuerdan en todas.

-Horario: Se debe respetar el horario que estd establecido -y en muchas ocasiones puesto en
acuerdo con la familia—, y de no poder recibir la asistencia se avisard con la mayor premura
posible, justificando el motivo de la cancelaciéon. Algunas comunidades requieren el

justificante médico para esa suspension.

-Informacidn: Ante cualquier alteracién de las condiciones del nifio que pueda afectar en su

educacion se avisara lo antes posible.

-Permanencia: El alumno no se puede quedar unicamente con el docente en el hogar, por lo
gue siempre tendra que haber un familiar o tutor legal en la vivienda. Hay comunidades que
no determinan que sea un familiar, y autorizan a que sea una persona mayor de edad que se
haga responsable. En algunos casos se solicitara que la persona quede registrada en el

programa.

-Lugar: Se debera facilitar un espacio adecuado, y unas condiciones dptimas para el trabajo,

en donde no exista ruido ni interrupciones.

-Material: Se contempla que, si la atencidn es telematica, la familia deberd disponer de un

equipo que permita este tipo de atencién.

-Registro: En cada asistencia los padres firmaran una hoja de control con el horario impartido,

con el fin de dejar recogidas todas las intervenciones educativas del nifio.

-Colaboracién: Los padres se involucraran en la educacion de su hijo, por lo que realizaran un

seguimiento de todo el trabajo que vaya realizando y ayudaran a desarrollar el plan educativo
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junto al profesorado domiciliario y al centro educativo para intentar que se cumplan los

objetivos académicos.

-Reincorporacion al centro: En el momento que el médico le dé el alta al nifio o autorice a un
retorno a su escuela ordinaria, deberda notificarse para la cancelacidn del servicio, y al mismo
tiempo avisar al propio centro de su reincorporacion -a través de la direccidén de la escuela—.

Ademas, se debera facilitar ese retorno lo antes posible.

-Cancelacion del servicio: El servicio no es obligatorio, con lo cual los padres pueden desistir
del mismo cuando deseen, ya sea por voluntad propia, por prescripcion facultativa o porque

el estado de salud se agrave.
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3.4 LAS ASOCIACIONES

En la presente investigacion se ha contado con la colaboracién de la Federacién Espafiola de
Padres de Nifios con Cancer, gracias a la cual se ha llevado un andlisis que permite conocer
cual es la realidad de la educacion cuando un nifio enferma de cancer.

Esta Federacion tiene entre sus funciones la de coordinar a todas las asociaciones que forman
parte de la misma, promover la investigacion e informar a la sociedad, acercdndole el
problema del cdncer infantil.

Estd dividida en siete areas, siendo una de ellas la de educaciéon. La comision educativa, tal
como describen a través de su pagina web (https://cancerinfantil.org/comisiones-de-trabajo)
se dedica a desarrollar iniciativas que enriquecen el entorno educativo, en la formulacidn de
herramientas y asistencias técnicas que promueven el crecimiento profesional de los
educadores con el fin de elevar la calidad de la ensefianza brindada a los nifios y nifas que

enfrentan la realidad del cancer.

La FEPNC (s.f.) estd compuesta por 22 asociaciones que se reparten a lo largo del territorio

nacional. Son las que se hacen cargo de la familia desde el momento del diagndstico.

Agrupandolas por comunidades auténomas, serian:

Andalucia
e Asociacién de lucha contra las enfermedades de la sangre -ALES-
e Asociacién de madres y padres de nifios oncoldgicos de Granada -AUPA-
e Asociacién de padres de nifios con cancer de Andalucia -ANDEX-

e Asociacion de padres de nifios y adolescentes con cancer de Almeria -ARGAR-

Aragén

e Asociacién de padres de nifios con cancer de Aragén -ASPANOA-

Principado de Asturias

e Asociacién de familias de nifios con cancer del Principado de Asturias -GALBAN-

Islas Baleares

e Asociacién de padres de nifios con cancer de Baleares -ASPANOB-

Canarias

e Asociacion nifios con cancer -PEQUENO VALIENTE-

164


https://cancerinfantil.org/comisiones-de-trabajo

La orientacion educativa a menores con cancer

Castillay Ledn

e Asociacidon de padres, familiares y amigos de nifios oncolégicos de Castilla y Ledn

-PYFANO-

Castilla-La Mancha

e Asociacion de familias de nifios con cancer de Castilla-La Mancha -AFANION-

Cataluia
e Asociacion de familiares y amigos de niflos oncoldgicos de Catalufia -AFANOC-
e Fundacion oncolégica infantil Enriqueta Villavecchia

Comunidad Valenciana

e Asociacion de padres de niflos con cancer de la comunidad valenciana -ASPANION-

Extremadura
e Asociacion oncolégica extremeiia -AOEX-
Galicia
e Asociacién de nifios oncoldgicos de Galicia -ASANOG-

Comunidad de Madrid

e Asociacion infantil oncoldgica de Madrid -ASION-

Regién de Murcia

e Asociacién de padres de nifios con cancer de la Region de Murcia -AFACMUR-

Comunidad Foral de Navarra

e Asociacién de ayuda a nifos con cancer de Navarra -ADANO-

Pais Vasco

e Asociacion de padres de niflos con cancer de Vizcaya -ASPANOVAS-

e Asociacién de padres de nifios oncolégicos de Gipuzkoa -ASPANOGI-

e Asociacion de padres y madres de nifios con cancer de Alava ~-ASPANAFOA-
La Rioja

e Asociacion riojana de familiares y amigos de nifios con cancer -FARO-
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Hemos llevado a cabo un andlisis de todos los servicios que ofrecen estas asociaciones a través
de sus paginas webs -las cuales han sido todas citadas en la bibliografia-. Independientemente
de lo que oferta cada una en particular, enumeramos a continuacion todos los recursos que se

ofrecen:

-Apoyo social: Desde el momento del ingreso del nifio, realizando la acogida del propio nifio y
de su familia; informacion y asesoramiento familiar para acceder a todos los recursos

disponibles, asesoramiento laboral y asesoramiento juridico.

-Apoyo psicoldgico: Acompafiamiento hospitalario, seguimiento familiar, asistencia emocional
y atencidn ante un caso de duelo. A los niflos se les ofrece ayuda para su autoestima,

habilidades sociales, apoyo en las secuelas y proyeccion de futuro.

-Ayudas econdmicas: Incluye una gran variedad de motivos -pudiendo ser también mediante
vales-: para desplazamiento, parking del hospital, alquiler de la televisidn del hospital, gastos
farmacéuticos, rehabilitacion, protesis, pelucas, dptica, gastos de sepelio, manutencién

familiar en el hospital, etc.

-Terapias: Musicoterapia, fisioterapia, logopedia, equinoterapia, masaje oncoldgico,

reflexoterapia, entrenador personal...

-Viviendas de acogida: Para las familias que no pertenecen a la misma localidad en la que esta

ingresado su hijo.

-Ocio y tiempo libre: Un gran nimero de ocupaciones que permitan disfrutar a pesar de la
enfermedad: viajes, salidas, asistencia a eventos, encuentros, grupos de mensajeria,
animacidn, cine, teatro, talleres, deporte adaptado, campamentos, actividades deportivas,

actividades dirigidas y talleres -de realidad virtual, de arte, de creatividad...-.

-Investigacién: Seguimiento a largo plazo para conocer las secuelas, participacién y

financiacion de proyectos relacionados con la enfermedad y el tratamiento.

-Difusion: Campariias de sensibilizaciéon, de prevencién, difusidon del cancer infantil,

informacidn sobre las necesidades, jornadas dedicadas a los profesionales...

-Voluntariado: Dedicado a diversidad de actividades: hospitalarias, educativas, de gestién

documental, para actividades...
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-Humanizacion de hospitales: Se crean y mejoran los espacios para mayor comodidad de los

nifios, creando dreas en las que puedan disfrutar.

-Becas: Para formacidn sanitaria.

-Préstamos: De todo tipo de material necesario, desde sillas de ruedas hasta material de ocio.
-Celebraciones en el hospital: Para festejar dias sefialados, como fiestas o cumpleafios.

-Apoyo educativo: Diversas actividades relacionadas con la educacién, como atencién a los
centros escolares en sus requerimientos, profesorado a domicilio, academias, formacién de

profesores, refuerzo educativo, acompafiamiento en el retorno al centro...

-Programas de atencién a hermanos: Para aquellas familias que tienen otro hijo, y ante el gran

cambio que puede suponer, se ofrece todo tipo de atencion a los menores.
-Formacién: Tanto para profesionales como para los pacientes y sus familiares.

-Programas de difusién: Conocimiento del cancer pediatrico, campaiias, informacion sobre las

necesidades, jornadas para profesionales...

-Actividades de captacion de fondos: Diferentes campanas que permiten recaudar para

financiar algunos de los gastos que aqui mencionamos.

-Apoyo educativo: Diversas actividades relacionadas con la educacién, como atencién a los
centros escolares en sus requerimientos, profesorado a domicilio, academias, formacién de

profesores, refuerzo educativo, acompafiamiento en el retorno al centro...

-Colaboracién y coordinacién: Con los equipos de oncologia, con otros servicios comunitarios,

con el equipo de AEH, con el centro educativo...

Son los dos ultimos que hemos citado los que seran de utilidad en nuestro trabajo, y con los
gue podremos crear una propuesta adecuada después de comprobar en el andlisis de datos
hasta qué punto se estd aprovechando la labor de las asociaciones en la atencidn educativa.

Indicar que, en el caso de la colaboracion y la coordinacidn, varias asociaciones detallan este
tipo de acuerdos. La asociacidon Faro -La Rioja- apunta al trabajo conjunto de los equipos
multidisciplinares de diferentes ambitos, como el personal sanitario, los docentes, los
psicdlogos y los servicios sociales. Por su parte, Adano -Comunidad Foral de Navarra- establece

la coordinacién con el equipo de AEH y con el centro educativo. La asociacién PYFANO -Castilla
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y Ledn- tiene entre sus funciones la de coordinar el proceso educativo entre la escuela, los
docentes domiciliarios, el aula hospitalaria, la familia y la Direccion Provincial de Educacion. Y
por su parte ASION -Comunidad de Madrid- dentro del apoyo educativo ofrece un seguimiento
educativo, en el que destaca la coordinacién de todas las partes para obtener la mayor
informacidn posible, y para esto cita a la familia y a todo el profesorado del nifo -hospitalario,

domiciliario y del centro escolar-.
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4. PLANTEAMIENTO METODOLOGICO

Alo largo de lainvestigacidon hemos hecho referencia a la pregunta con la que comenzdbamos,
acerca de como pueden seguir estudiando los nifios y nifias con cdncer en nuestro pais.
Ademas del repaso legislativo a nivel europeo y nacional, y de la comprobaciéon de cémo
abordan estas situaciones en otros paises referentes en Europa, diferentes experiencias que
hemos sefialado en el apartado 1.5 nos han acercado al contexto actual a través de diferentes
abordajes de la atencidn, con sus propuestas y sus deficiencias.

La situacidon actual con la que se encuentran las familias en la actualidad es un enredo
normativo dependiente de las autonomias, en la que cada una de ellas ofrece unas directrices
diferentes a las demas, y en la que observamos una falta de criterios comunes que dejan al
descubierto, entre otras cuestiones, el tipo de coordinacidon que se establece, asi como las
funciones encomendadas a cada uno de los principales agentes participantes en la educacién
de los menores.

Con la presente tesis analizaremos qué contempla la legislacién en cada una de las CCAA
espafiolas, qué esta ocurriendo a vista de los docentes educativos, y que deberia ocurrir a

juicio de los principales expertos.

El proyecto internacional Create Your Future (Fernandez-Morante y Cebreiro, 2016) con
supervivientes de cancer infantil, presenta entre las conclusiones la necesidad de orientacién
para estas personas:

a) No existen protocolos que garanticen y orienten la atencidn educativa por las instituciones
durante el tratamiento y ante las secuelas de la enfermedad, ni cuentan con personal formado
sobre estas situaciones.

b) La orientacion educativa y profesional que se ofrece a este grupo de personas no esta
organizada. Tampoco los orientadores estan formados para atender sus necesidades y no hay
protocolos de accidn o directrices oficiales especificas. Incluso aquellos servicios que atienden

las necesidades especificas relacionadas con la discapacidad, no tienen en cuenta las
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enfermedades de larga duracién y como las secuelas afectan fisica y psicolégicamente al

alumnado.

La linea de investigacién en este campo fue desarrollada por Fernandez Morante y Cebreiro
Lépez con dos estudios internacionales relevantes: uno en 2016 sobre las experiencias
educativas de supervivientes de cancer infantil y otro en 2023 sobre las diferentes etapas que
se diferencian en la enfermedad y su trayectoria educativa, en los que se destacan las

condiciones y complejidad de la experiencia educativa de los menores:

La respuesta educativa desde las instituciones, tanto ante el periodo de tratamiento como
ante las secuelas, no estd organizada con protocolos ni con personal formado para
asumirla. Para atender a las personas en el proceso formativo estan tanto el orientador
escolar como los docentes que conocen al enfermo. Pero en estas situaciones de
enfermedad no conocen ni saben cuales son las formas de abordarlo. Las vivencias son
claramente inconsistentes, dependiendo de la voluntad y el esfuerzo de personas
concretas y no de la responsabilidad del sistema educativo para atender a las personas que

se forman. (Fernandez Morante y Cebreiro Lépez, 2016).

En el estudio, los mismos protagonistas destacaban entre las necesidades de menores con
cancer aquellas centradas en la orientacién educativa y profesional, y se planteaban mejoras
en los siguientes aspectos:
e Formacidn de los orientadores para que conozcan sus caracteristicas y necesidades
e Coordinacién de la orientacién entre los centros educativos, las familias y las
asociaciones
e Establecimiento de protocolos en los que la orientacidn educativa sea la misma que

para los demads y de forma complementaria una ayuda individualizada

172



Planteamiento metodoldgico

4.1 OBJETIVOS, METODOLOGIA Y DISENO

4.1.1 Objetivos

En la actualidad, respecto al anterior estudio mencionado del 2016, ha habido avances
con la elaboracién de politicas y protocolos que han definido actuaciones mds organizadas
implicando a diferentes profesionales; pero se carece de estudios sobre lo que ocurre en la
practica y no hay evaluacion alguna de la situacién que viven estos menores con esas
condiciones, por lo que se convierte en un problema de investigacion relevante en el campo
de la educacion. Esa falta de conocimiento cientifico sobre la realidad educativa determina la

necesidad de dar una orientacion educativa y profesional de calidad a este colectivo.

Mediante el presente estudio, y siguiendo la linea de investigacion, se buscan avances que
ayuden al conocimiento y la mejora. Se hace un repaso de la situacion a través de tres visiones:
lo que considera la comunidad cientifica y los estudios previos que debe realizarse, lo que

determinan las normativas para su cumplimiento, y lo que se esta ejecutando en la practica.

Objetivo general:

Analizar la colaboracion entre profesionales para proponer estrategias para una orientacion

educativa y profesional en nifios con cdncer.

A través de la investigacion, indagamos en el sistema actual de actuacidn de las instituciones
y de los principales agentes en la atencién educativa a nifios enfermos de cancer. Se busca
analizar si responde a la necesidad de colaboracion que se demanda desde los organismos
internacionales, desde la investigacion que estudia esta problematica y desde las experiencias
de los implicados. Con los resultados obtenidos, elaboramos una propuesta que permita

mejorar la situacién actual.

Objetivos especificos:

-Analizar la colaboracion en la atencidon educativa a través de los estudios y de las actuaciones

desde las instituciones que atienden a las necesidades de los nifios y nifias con cdncer.

A partir de la comprensién del cancer infantil, de su tratamiento, de sus efectos secundarios y

tardios, y considerando las recomendaciones de los expertos y las experiencias previas sobre
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la materia, se identifican los elementos mas importantes de la colaboracién para la atencién

educativa.

-Investigar el tipo de necesidades de los agentes que atienden a la orientacion educativa y

profesional de estas personas.

Se revisa el marco de actuacién de estos profesionales y las necesidades que ellos plantean

desde sus vivencias.

-Priorizar y establecer dreas de mejora desde una doble perspectiva: el apoyo desde el dmbito

de la salud y el educativo.

Se procede a la formulacion de planteamientos que nos permitan corregir y/o mejorar las

propuestas actuales.

-Establecer un modelo de colaboracion entre los implicados, profesionales y familias, que
responda a las demandas y necesidades educativas que puedan aparecer una vez
diagnosticada la enfermedad en nifios y nifias, asi como en los procesos continuos en los

supervivientes.

Se elabora una propuesta que incluya a los familiares de los niflos enfermos y a los
profesionales para un trabajo colaborativo entre ellos que atienda a los requerimientos de los
nifios, no solo de manera inmediata durante el transcurso de la enfermedad, sino a largo plazo
con los efectos tardios, debiendo minimizar las consecuencias educativas derivadas de los

mismos.

4.1.2 Metodologia

El enfoque cualitativo de investigacidn se origind en las ciencias sociales con Max Weber
(1864-1920), quien introdujo el término “comprensidén”, reconociendo que es necesario
considerar los significados subjetivos y entender el contexto en el que ocurre el fendmeno
(Hernandéz Sampieri et al.,, 2007). Este tipo de investigacion se clasifica como naturalista
porque se origina a partir de datos recogidos del entorno social -textos, documentos,
grabaciones e imdagenes- e interpretativa -pretende describir, entender y comprender la

realidad a partir de los datos-.
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La metodologia elegida es de corte cualitativo, ya que es adecuada en el campo educativo para
investigar procesos en una dindmica altamente compleja y en problemas que no tienen
procedimientos muy estructurados o prescriptivos. En nuestro caso es un estudio exploratorio,
ya que el problema de investigacion no se ha trabajado desde el campo cientifico en
profundidad y hay muchos elementos que es necesario identificar si estdn o no en la realidad
investigada. Por lo tanto, se valora que este tipo de metodologia permite flexibilidad y
adaptarse al problema objeto de estudio para extraer informaciones de la realidad educativa
(Cohen y Manion, 1990; Denzin y Lincoln 2012; Marcos et al., 2014). Junto a la recogida de
datos, también es importante considerar el proceso de analisis en este tipo de metodologia,
ya que su finalidad es poner de manifiesto los sentidos y significados de lo descrito, asi como
los patrones y procesos relacionales que se establecen. De este modo, el proceso de andlisis
estd vinculado a una dindmica especifica que permite construir una interpretacion de los datos
recogidos, comprensible y coherente con la evidencia empirica (Yin, 2016), ademas de dialogar

y guiarse por el marco conceptual movilizado en el estudio.

En la investigacién cualitativa, el proceso de investigacién es inductivo e interpretativo
(Hernandéz Sampieri et al., 2007). Inductivo porque permite al investigador [...] desarrollar
preguntas e hipdtesis antes, durante y después de recoger y analizar los datos. La accidn
inductiva se mueve dindmicamente en ambas direcciones: entre los hechos y su
interpretacién, y es un proceso mas "circular" en el que la secuencia no es siempre la misma,

varia segun cada estudio concreto (Hernandéz Sampieri et al., 2007).

Por lo tanto, el enfoque cualitativo, pensado como un conjunto de practicas interpretativas
qgue realizan una serie de representaciones en forma de observaciones, grabaciones vy
documentos, era el mas adecuado para comprender el fendmeno en términos de los

significados que las personas -participantes e investigadores- le otorgan.

La investigacién cualitativa utiliza disefios que permiten al investigador elaborar el marco
tedrico y basarse en una perspectiva centrada en la comprensiéon del significado de las
acciones de los seres humanos. Se desarrolla en nueve fases: idea, formulacién del problema,
inmersion inicial en el campo, concepcion del disefio del estudio, definicion de la muestra
inicial de estudio y acceso a la misma, recogida de datos, analisis de datos, interpretacion de
resultados vy, finalmente, elaboracién del informe de resultados (Hernandéz Sampieri et al.,

2007).
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4.1.3 Diseiio

La investigacion cualitativa utiliza disefios que permiten al investigador analizar los datos
en profundidad, de forma dispersa, rica en interpretaciones y detalles, buscando relaciones
entre los datos recogidos a partir de diferentes instrumentos y formas de captar la realidad.
En cuanto a sus objetivos, la investigacién fue exploratoria y descriptiva (Martinez Miguélez,

2006).

La revision inicial de la literatura existente -marco de referencia- sirvié para formular el
problema de investigacidn, la inmersion inicial en el terreno y la elaboracién de los resultados.

(Hernandéz Sampieri et al., 2007).

Las caracteristicas de la investigacidn cualitativa guiaron los procesos de toma de decisiones
de la investigacidn, incluida la eleccidn de la muestra de poblacion. Para afinar el problema de
investigacién en el proceso interpretativo, seleccionamos la muestra por medios no
probabilisticos. Este tipo de muestra era apropiado porque se trata de un estudio: analizamos
el contexto en funcion de los datos observados y basdndonos en el proceso inductivo -explorar
y describir-. Seguimos las estrategias de validez durante la recoleccion y el andlisis de datos

-entrevistas, investigacion documental-.

La revision bibliografica y el procesamiento y analisis de los datos se llevaron a cabo mediante
un enfoque cualitativo. La investigacidn cualitativa busca comprender la realidad de manera
holistica y entenderla en profundidad para transformarla. El propdsito de esta investigacion
permite abordar el contexto donde se desarrolla la investigacion, a través de estrategias de
recoleccion de datos como entrevistas y analisis de documentos. Estas técnicas proporcionan
datos cualitativos cuyo analisis consiste en organizarlos en unidades conceptuales basicas o
categorias, a lo largo de un proceso de andlisis cualitativo de la informacién. Las caracteristicas
de los andlisis de datos se basaron en inducir relaciones entre categorias, en describir
informacién y desarrollar temas.

Para ello, la revision bibliografica nos permitié identificar lo que se ha debatido sobre el tema
y las lagunas de la realidad que nos propusimos analizar. En la investigacidn cualitativa, la
teoria se construye a través de conceptos que provienen de una investigacion de la realidad
gue va de lo perceptible al desvelamiento del objeto. Se extrae informacién de los datos para

comprender la realidad del contexto estudiado.
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Fases de la investigacidn

12. Planificaciéon de la investigacion a partir del problema y objetivos
22, Busqueda de fuentes

32 Elaboracién del marco referencial del problema de investigacion
42 Seleccién de la metodologia

52 Determinacion de la poblaciéon y muestra

62 Analisis documental

72 Aplicacién de las entrevistas y andlisis de datos

82 Triangulaciéon de datos

92 Conclusiones

Figura 5. Fases de la investigacion

Planificacién de la investigacién

{ Busqueda de fuentes 1

Elaboracion del marco

. Selecciéon de la metodologia
referencial

;

Poblacion y muestra

Analisis documental ¢

Aplicacion y analisis
de entrevistas

'

Analisis de
entrevistas
Y

R Triangulacion de datos < J

"

Y

Conclusiones

Fuente: Elaboracion propia
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Poblacién

El problema de investigaciéon se centra en los profesionales que trabajan en la atencién
educativa a menores en su estapa de escolarizacién obligatoria. La poblacién a la que nos
dirigimos es hasta los catorce afios. Esta seleccion de edad se ha establecido al ser la que
marca el Real Decreto 1575/1993, de 10 de septiembre, para la asistencia pediatrica en
Espafia, y por ser la edad maxima en la que se da atencién en las unidades oncoldgicas de

pediatria.

Para la investigacion se distingue a aquellos servicios educativos que atienden a este colectivo,
independientemente de sus condiciones. Por lo tanto, consideramos todos los documentos
legislativos que definen el marco de actuacion en la atencidn educativa, tanto de instituciones
del ambito escolar como de la salud, y aquellos profesionales que ejercen su tarea educadora

con este colectivo.

Muestra de documentos

Para el andlisis documental se han consultado mds de cien normativas de las 17 comunidades
auténomas de Espafia, empleando un total de 64, pues se han descartado todas aquellas que
no hiciesen referencia a la atencion educativa en condiciones de salud. Como hemos explicado
en el apartado 2, quedan excluidas de esta investigacidn las ciudades auténomas de Ceuta y
Melilla al no disponer de regulacion propia y estar bajo las competencias del Ministerio de
Educacién y Formacién Profesional del Gobierno de Espafia. El numero de textos legislativos

utilizados por cada comunidad auténoma es el siguiente -se encuentran todos referenciados

en Anexos 1-:
Tabla 16. Namero de textos empleados por Comunidad Autéonoma
Andalucia 5 | Castillay Ledn 1 | Com. Auténoma de Madrid 5
Aragon 5 | Castilla-La Mancha 5 | Region de Murcia 4
Principado de Asturias 4 | Cataluia 2 | C.F.de Navarra 6
Islas Baleares 3 | Comunidad Valenciana 4 | Pais Vasco 4
Islas Canarias 4 Extremadura 4 | LaRioja 3
Cantabria 3 | Galicia 2

Elaboracion propia
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Muestra de los profesionales

En la muestra intencional, los criterios de seleccidén de los participantes en la investigacidn
fueron su nivel de formacidén y su experiencia en el tema. La justificacion de la eleccién estuvo
motivada por el marco tedrico y el contexto social investigados. El proceso de decisién del
estudio estuvo impulsado por el acceso a los participantes y la relevancia y prominencia

sefialadas en la revision bibliografica sobre la institucion en la que trabajaba el participante.

Se ha trabajado con un grupo de profesionales seleccionados por su diversidad de experiencia
en el acompanamiento durante la enfermedad y la incorporaciéon al centro educativo:
profesionales de aula hospitalaria, profesionales de atencién domiciliaria y docentes tutores.
De este modo, se contextualizd el estudio y también se quiso "representar la diversidad de
perspectivas de los participantes y como estas conducian a una interpretacién que tuviera en
cuenta tanto las variaciones como las redundancias en los diferentes contextos/condiciones"
-recogida en las entrevistas a informantes de contextos diferentes-. La muestra eran
profesionales con expectativas y formacién que tienen contacto con la FEPNC, y que
participaban en el curso de formacién de postgrado propio que imparte en convenio la USCy
la FEPNC; un total de 29 personas, de los que 28 (que representan al 96,6 % de la muestra) son

mujeres y 26 (el 89,7 %) cuentan con mas de cinco afios de experiencia.
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4.2 INSTRUMENTOS Y PROCESO DE ANALISIS DE DATOS

Las decisiones metodoldgicas, asociadas a los métodos de recoleccion de datos, los
instrumentos y los procesos de andlisis, implican un proceso deliberativo, de modo que se
correspondan con los propdsitos del trabajo y los objetivos de la investigacion, el marco
epistemoldgico y paradigmatico movilizado y el formato de investigacion elegido. En este
sentido, segln Cohen, L. y Manion, L. (1990) y McMillan y Schumacher (2005), es importante
gue el proceso de recogida de datos se apoye en un numero variado de métodos e
instrumentos. Para este proyecto, se consideraron esencialmente dos métodos: el andlisis de

documentos y las entrevistas.

En un sentido complementario, McMillan y Schumacher (2005) advierten de que "no existe un
conjunto de procedimientos estandar para el andlisis de datos o para llevar un registro de la
estrategia analitica" (p. 395), por lo que es un proceso flexible, pero con rigor, y se construye
en funcién del problema del investigador. Para ello, el proceso de andlisis de contenido
necesita estar asociado a diferentes procedimientos, a veces con diferentes ordenamientos,

de los cuales se destacan los siguientes:

|. Preparacién y exploraciéon del material: los datos pueden estar dispersos,

desorganizados, por lo que es necesario prepararlos y ordenarlos (Yin, 2016);

II. Reduccidon y codificacidn: la codificacién consiste en la asignacién de cddigos con
significado para el estudio, que permiten cierta comprobacién de sentido y la reduccién
del material empirico a fragmentos con potencial de relaciéon e interpretacion (McMillan

y Schumacher, 2005; Yin, 2016);

lll. Recuento: se trata de un procedimiento mas concreto, asociado al recuento de los
codigos, de acuerdo con diferentes dimensiones que pueden ser consideradas, a saber,
frecuencia -siendo esta la mas recurrente-, ausencia o presencia, orden, direccién o
tendencia, entre otras. Aunque no sea especialmente relevante por si solo, permite ver,
con mayor significacidn, la importancia relativa de cada elemento objeto de estudio e
ilustra algunas relaciones e interconexiones que parecen ayudarnos a comprender los

datos de forma articulada y comprensiva (Bardin y Suarez, 1986);

IV. Categorizacion: a través de los cddigos se establecen unidades de significado, con mayor

abstraccion, complejidad y sentido -las categorias- que ya indican una determinada
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interpretacion (McMillan & Schumacher, 2005; Yin, 2016). La categorizacion implica la
construccion de un vinculo entre los datos recogidos durante el trabajo de campo vy las

nociones conceptuales abordadas durante la construccion del marco tedrico;

V. Interpretacion: a través de la interpretacidon tratamos de dar sentido a todos los
elementos descritos anteriormente con el fin de reconocer la contribucién de multiples

fuentes, estrategias y evidencias.

Por ello, es necesario recurrir a estrategias que conduzcan a andlisis validos segun los de
diferentes autores relevantes del campo (McMillan y Schumacher, 2005; Yin, 2016). Esta

investigacion considerd:

) la triangulacién de metodologias, protocolos y fuentes empiricas, de los datos entre siy en
relacion con el marco conceptual movilizado. Segun McMillan y Schumacher (2005), la
triangulacion proporciona un andlisis mas amplio y complejo y, en consecuencia, la

comprension del fendmeno estudiado.

I) La fiabilidad/credibilidad -validez interna-, a través del registro cuidadoso de los datos y la
posibilidad de acceder a ellos, la planificacién de una investigacién no limitada a un Unico caso
y también el desarrollo de un analisis particularmente dialdgico con los datos considerados. La
credibilidad descriptiva y credibilidad interpretativa capaces de garantizar la transparencia del
material empirico y de los procesos de recoleccidn, para "destacar fielmente el 'punto de vista'
o 'perspectiva’ de los actores" (p. 362). Esta credibilidad puede lograrse mediante la recogida
mecdnica de datos, "declaraciones literales de los participantes y citas de documentos" (p.

354).

[Il) Transferibilidad -validez externa- al tratar de desarrollar un proyecto de investigacion e,

inherentemente, un trabajo de interpretacidon que no se centra en la generalizacion.

Ademads de las cuestiones relacionadas con la validez del analisis, es importante que la
investigacion muestre una dimension ética asociada. En este contexto, sera necesario

garantizar que los participantes se adhieran libremente al proyecto de investigacién.

También, y en linea con McMillan y Schumacher (2005), garantizamos el consentimiento
informado de todos los participantes. Asi, antes de comenzar la entrevista, se explico a los

agentes los propdsitos de la recogida de datos. Solo tras su consentimiento informado se aplicd
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el protocolo. Ademas, se salvaguardé el anonimato y la privacidad de todos los participantes,

por lo que se decidid asignar aleatoriamente un cédigo.

Finalmente se procede a una triangulacion de los datos obtenidos en la ultima fase del analisis.
Este sistema permite usar distintas estrategias para atender a un mismo fendmeno,

visualizando sus problemas desde diferentes angulos (Okuda, M. y Gémez, C., 2005).

4.2.1 Analisis documental

Los datos legislativos son obtenidos principalmente a través de los boletines oficiales de
los distintos organismos:

e Boletin Oficial de la Unidn Europea

e Boletin Oficial del Estado

e Boletines Oficiales de las comunidades auténomas.
A mayores, en boletines de los distintos paises de la Unién Europea y a través de las pdaginas
web de las organizaciones, completamos toda la documentacién necesaria para la obtencién

de la informacidn necesaria.

Primeramente, recapitulamos todas las normativas de las comunidades auténomas que hacen
referencia a la atencién educativa domiciliaria y hospitalaria. Esto se realiza a través de los
protocolos especificos o de cualquier otra ley en la que se haga mencién a ese tipo de
asistencia.

Una vez obtenidas todas, y tras una lectura inicial, se consideran los bloques tematicos que
estdn medianamente contemplados en las CCAA, para posteriormente volver a iniciar la
lectura con un analisis detallado de los datos que nos interesan y deseamos extraer.

Los datos recogidos son introducidos en una tabla (tabla 17) en la que se inserta al responsable
de prestar la asistencia en cada comunidad auténoma, pudiendo ejercerse a través de un ente
administrativo, de los servicios -sin especificar-, de un coordinador o de un docente de
domicilio o de hospital, codificando la respuesta como explicamos en el capitulo.

En la dimensidn formacidn y en las etapas de atencion simplemente marcamos su existencia,

pues en ambos casos proviene de la administracién.
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Tabla 17. Modelo de ejemplo para recogida de datos -analisis documental- (datos ficticios)

2 AlAJA|lI|C|C|C|C|C|IVI|E|G|[M|M|N|P
DIMENSION N[R|S|B|[N|B|L[MT|C|[X|A|D|IC|C|V
Item 112|3|4(|5|6]|1|2|3|4|5]|6]1|2]|3]|4

1 - Organismo que controla los servicios. 2 - Servicios AED / AEH. 3 - Coordinador servicios.
4 - Profesorado AED / AEH. 5 - Profesorado AED. 6 - Profesorado AEH

Fuente: Elaboracion propia

Presentadas todas las tablas de control, procedemos a extrapolar los datos a tablas y figuras
gue nos permitan una mayor comprensién de la situacion actual.
En la primera tabla (tabla 18) se resumen los responsables de la atencion educativa de cada

comunidad auténoma.

Tabla 18. Modelo de ejemplo para intervencion por CCAA -analisis
documental- (datos ficticios)
AN  Organismo
AR  Servicios AED / AEH
AS  Coordinador servicios
IB  Profesorado AED / AEH
CN  Profesorado AED
CB  Profesorado AEH
CL  Organismo + Servicios AED / AEH
CM  Coordinador servicios + Profesorado AED / AEH
CT  Organismo + Coordinador servicios
VC  Servicios AED / AEH + Profesorado AED
EX  Organismo
GA  Servicios AED / AEH
MD  Coordinador servicios
MC  Profesorado AED / AEH
NC  Profesorado AED
PV Organismo + Servicios AED / AEH
RI Coordinador servicios + Profesorado AED / AEH
Fuente: Elaboracion propia

183




CARLOS LOUREIRO ROMERO

Con los datos de las autonomias, reflejamos en el mapa de Espafia (figura 6) aquellas que
recogen su atencion en el protocolo, independientemente de su responsable, situando
posteriormente una linea porcentual que permita ver directamente su presencia en las

normativas.

Figura 6. Modelo de ejemplo de mapa de atencion por CCAA
-analisis documental- (datos ficticios)

1..

|‘\'| ’

Fuente: Elaboracion propia

Con los primeros datos de la tabla 19, comprobamos la frecuencia de aparicién de los
responsables del servicio educativo, estableciendo a su lado qué porcentaje de actuacion

supone con respecto a los demas.

Tabla 19. Modelo de ejemplo de servicio que presta atencion -analisis documental- (datos ficticios)

Frec. %
Organismo control 1 16,7
Servicios AED/AEH 1 16,7
Coordinador servicios 1 16,7
Profesorado AED/AEH 1 16,7
Profesorado AED 1 16,7
Profesorado AEH 1 16,7
Total 6 100

Fuente: Elaboracion propia
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Con los porcentajes obtenidos en la tabla 19, y para una mejor visualizacidn, elaboramos los

graficos de la frecuencia porcentual de atencion (figura 7).

Figura 7. Modelo de ejemplo de grafica de servicio -analisis documental- (datos ficticios)

Organismo
16,7%
AED Servicios
16,7% 16,7%

AED+AEH
16,7%

Fuente: Elaboracion propia

4.2.2 Analisis de entrevistas

Para el problema de estudio se eligié la entrevista en profundidad. Segun Mcmillan y
Schumacher (2005, pp.458-462) son preguntas con respuestas abiertas que permiten obtener
datos sobre los significados del participante, es decir, sobre como conciben el mundo y cémo
explican los acontecimientos importantes. Estas entrevistas en profundidad pueden cambiar
en funcién de varios elementos, como formato, aplicacién, contenido, etcétera; y para esta
investigacion se han elegido las entrevistas mdas de tipo fenoldgico, porque pueden
permitirnos conocer la experiencia vivida entre los participantes seleccionados. Para su
aplicacidn se ha elegido una entrevista Unica para investigar la experiencia que ha afectado a
su vida cotidiana y, por lo tanto, el objeto de utilizar este tipo de entrevistas por parte de esta
investigacion es comprender cuales son los elementos que son significativos sobre la
experiencia de su responsabilidad en la atencién educativa a los menores con cancer. Se busca
obtener respuestas abiertas, lo que afecta a la estructura del planteamiento de la entrevista
y al plan de aplicacidn del protocolo (Anexo 2).
El protocolo de la entrevista se elabord en base a las etapas de la experiencia educativa de
menores con cancer elaboradas en el estudio de Fernandez y Cebreiro (2024). Para la
validacidén se presentd ante tres profesionales con experiencia con menores con cancer.
La aplicacidn se han llevado de forma escrita con contacto personal por correo electrénico,
para que cada participante en el estudio pudiese disponer del tiempo necesario para una

reflexion que le permitiese concretar lo mas detalladamente posible su respuesta.
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Una vez obtenidos los resultados de las experiencias, procedemos a codificar las respuestas.
Para ello numeramos a los participantes de las entrevistas por orden de envio de respuesta y
los categorizamos en funcion del tipo de docente y de la dimensién que formulan en su
respuesta.
En cuanto a los tipos de docencia, dividimos en:

e AD: Atencién domiciliaria

e AH: Atencidn hospitalaria

e DC: Docente de centro que ejerce de tutor

En cuanto a los bloques tematicos, se han clasificado atendiendo a la propia dimensidn
establecida -cuando enunciaban una experiencia en ese campo-, a las necesidades -cuando
eran consideradas una carencia en el servicio- y a las mejoras -cuando realizaban propuestas
para optimizar la atencién educativa-.

e CD: Coordinacién

e DO: Documentacién

e CO: Comunicacion

e TE: Tecnologias de la informaciéon y la comunicacion

e OE: Organizacion escolar

e SE: Seguimiento y evaluacién

e RE: Recursos

e FO: Formacién

e NE: Necesidades

e ME: Mejoras

Con esos datos seleccionamos todas las respuestas que se amolden a los cédigos indicados,
recogiendo diversidad de ellas en el Anexo 3, y empleando algunas como ejemplo en el andlisis
de datos -apartado 5.2-. Varias respuestas, por su amplitud, fueron consideradas vélidas para

dos de las dimensiones.
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5. ANALISIS DE DATOS

Una vez recopilados todos los datos presentados en el capitulo 2 procedemos en este quinto
capitulo a su analisis. Para eso hemos tenido en consideracion las dimensiones en las que se
estructuraron las tablas en el referido capitulo para la atencidn educativa: coordinacion,
documentacidn, comunicacién, TIC, seguimiento y evaluacién, organizacion escolar, recursos
y formacion (figura 8).

Figura 8. Areas de atencion educativa domiciliaria y hospitalaria

Informes
Registro

Memoria Tramitacion

Programacion DOCUMENTACION Materiales
Evaluacion SEGUIMIENTO Y Humanos
EVALUACION .
Econémicos
Tutor ) i
COMUNICACION }< ATENCION > FORMACION
Compafieros EDUCATIVA
Flexibilidad [ ORGANIZACION Relacidn social

ESCOLAR

Personalizacion Instrumento de trabajo

Atencion telematica

Reincorporacién COORDINACION

4

a &~
Escuela Familia Servicios Administracién Hospital Externos
Centro educativo AED Gerencia Asociaciones
Tutor AEH Servicios sanitarios  Voluntariado
Equipo docente Servicios sociales

Dpto. de orientacién sz :
. Fuente: Elaboracion propia

5.1 ANALISIS DOCUMENTAL

El andlisis se lleva a cabo en dos grandes apartados. El primero de ellos es este, que nos situa
nuevamente en los protocolos, y en todos los datos que hemos extraido de ellos. Antes de
comprobar los resultados de cada area presentamos la misma, y enunciamos cudles son los
subtipos de cada una de las categorias.

Los primeros datos obtenidos son descriptivos y especificos de esa funcion que estamos

analizando, realizando posteriormente una sintesis de todos los apartados.
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5.1.1 Dimensiones de los protocolos
5.1.1.1 Coordinacién / Colaboracién
En primer lugar, analizaremos los resultados de la coordinacidn y la colaboracién.
Durante la elaboracién del marco teérico hemos visto la diversidad de agentes a los que se
pedia que estuviesen colaborando en el proceso educativo con menores enfermos, ya fuese
en el hospital o en el domicilio.
Este primer punto podria dividirse en la coordinacion con diferentes agentes generales, de los

gue detallaremos cada uno de ellos:

-Coordinacion con escuela: Analizaremos al centro escolar como institucion, a los tutores, al
profesorado, al departamento de orientacién, a otros profesionales no concretados en el
centro escolar, y veremos como se ejerce el papel de mediador entre el centro y el alumnado

enfermo.

-Coordinacion con familias: Comenzaremos por ver la mediacidn entre las familias y su centro
educativo para posteriormente analizar el nexo con la propia familia, la informacion y

asesoramiento que reciben y la solicitud de colaboracién en el proceso educativo.

-Coordinacion con el hospital: Analizaremos la relacidon que se mantiene con la gerencia de los
hospitales y la relacién con los servicios sanitarios -personal médico, de enfermeria,

rehabilitadores...-.

-Coordinacion con los servicios: Se analizara la coordinacién existente con el profesorado de
los servicios -domiciliario y hospitalario- y la relacidon entre las aulas hospitalarias para el
trabajo en comun de todas ellas, ademds de concretar las comunidades que asignan un tutor

del propio servicio.

-Coordinacion con las administraciones: Primeramente, se comprobara el trabajo junto a la
administraciéon educativa, para pasar a analizar la relacién entre las diferentes

administraciones -educativa, médica, social...-.

-Coordinacion con organismos externos: Analizaremos la vinculacién con los trabajadores

sociales, entidades, asociaciones y voluntariado.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Centro educativo

Tabla 20. CCAA en coordinacién centro educativo Figura 9. Mapa coordinacion centro educativo

AN | Organismo + Profesorado AED/AEH
AR | Servicios
AS  Servicios + Profesorado AED/AEH
IB | Organismo + Profesorado AED/AEH
CN  Profesorado AED / AEH
CB  Servicio AEH + Profesorado AED/AEH
CM  Servicios + Coordinador + Prof. AED/AEH
VC | Profesorado AED/AEH

EX  Profesorado AEH ‘\\" ‘

GA  Profesorado AEH Fuente: Elaboracion propia
MD  Coordinador + Profesorado AED/AEH

MC | Profesorado AED/AEH

NC  Profesorado AED
PV Organismo + Servicios

Rl Servicios + Profesorado AED

l..

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 21. Responsable coord. centro educativo Figura 10. Coordinacion centro educativo
Frec. % Organismo

Organismo control 3 12,5 12,5%

Servicios AED/AEH 6 25,0 Servicios
Coordinador servicios 2 8,3 i 25,0%
Profesorado AED/AEH 9 37,5 \ AED+AEH S

Profesorado AED 2 8,3 : 37,5% Coo;d;r:/ador
Profesorado AEH 2 8,3 \ jos
Total 24 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

La coordinacion con el centro educativo estd presente en casi todas las comunidades
auténomas-15delas 17, que representan un 88,24 % (figura 9)-. Destacamos que esta relacidon
es llevada a cabo en su mayor parte a través del profesorado (figura 10), pero mas resaltable
es que de las 15 provincias en las que apreciamos esa coordinacién, el profesorado participa
en 13 de ellas (tabla 20), lo que supone que esta presente en el 86,67 % de esas comunidades.
La misma tabla nos muestra que en ocho de los lugares son mas de uno los agentes que se
coordinan con el centro escolar, con una frecuencia mas alta de los servicios AED y AEH (tabla
21).

Recordamos en este punto que nos referimos al centro educativo como institucion, sin
focalizarlo en ninguna persona o departamento, algo que si llevaremos a cabo en paginas

siguientes.
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Coordinacién |

ANALISIS DOCUMENTAL
Documentacién Comunicacién TIC
Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Organizacion escolar

Tutor/a del centro educativo

Tabla 22. CCAA en coordinacion tutor/a

AN  Profesorado AED/AEH
AR  Profesorado AED

CN  Profesorado AED/AEH
CB  Coordinador AEH

CL  Profesorado AED / AEH
CM  Servicios

CT  Profesorado AED/AEH
VC  Profesorado AED/AEH
EX  Profesorado AED/AEH
GA  Profesorado AED
MD  Profesorado AEH

MC  Profesorado AED/AEH
NC  Coordinador AED + Profesorado AED
RI Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 23. Responsable coordinacién con tutor/a

Frec. %

Organismo control 0 0
Servicios AED/AEH 1 6,7
Coordinador servicios 2 13,3
Profesorado AED/AEH 7 46,7
Profesorado AED 4 26,7
Profesorado AEH 1 6,7
Total 15 100

Fuente: Elaboracion propia

Figura 11. Mapa coordinacion tutor/a

»
4

|‘\'| ’

Fuente: Elaboracion propia

82,35%

Figura 12. Coordinacion tutor/a

6,7% Coordinado
13,3%

AED+AEH
46,7%

Fuente: Elaboracion propia

La relacidn con los tutores del centro escolar estd recogida en 14 de los 17 protocolos (figura

11). En este caso aparece sefalado un Unico agente en cada comunidad, a excepcion de la

Comunidad Foral de Navarra, que tiene “servicios” y “profesorado AED”. El profesorado, tanto

el sefialado como general para ambos servicios como el especifico para cada uno de ellos, es

un total de 12 de los 15 (tabla 23) que se encuentran contemplados, suponiendo, por lo tanto,

que la relacién con el tutor del centro es llevada a cabo en un 80 % de las ocasiones por uno

de los profesores del servicio domiciliario u hospitalario.

Aunque ampliaremos la informacion posteriormente, indicar que aquellas comunidades en las

gue no se seiialaba la coordinacion en el centro escolar si lo hacen ahora, y viceversa, estando

marcadas anteriormente las que en este apartado no se recogen.
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Coordinacion

ANALISIS DOCUMENTAL
Documentacién Comunicacién TIC
Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Organizacion escolar

Equipo docente del centro educativo

Tabla 24. CCAA en coordinacién equipo docente

AR  Profesorado AED

IB | Profesorado AEH

CB  Profesorado AED/AEH
CL  Profesorado AED/AEH
CM  Servicios

VC  Profesorado AED/AEH
EX | Profesorado AED

MC | Profesorado AED/AEH
NC  Coordinador AED

RI Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 25. Responsable coord. equipo docente

Frec. %

Organismo control 0 0,0
Servicios AED/AEH 1 10,0
Coordinador servicios 1 10,0
Profesorado AED/AEH 4 40,0
Profesorado AED 3 30,0
Profesorado AEH 1 10,0
Total 10 100

Fuente: Elaboracion propia

La coordinacion con el

equipo docente del centro escolar baja en su

Figura 13. Mapa coordinacion equipo docente

|‘\" ’

Fuente: Elaboracion propia

58,82%

Figura 14. Coordinacién equipo docente

Servicios gy
10,0%coordinador®
10,0%

AED+AEH
40,0%

\

Fuente: Elaboracion propia

relacion

considerablemente, algo indicativo de que el contacto se establece preferiblemente con quien

establece una relacién mas estrecha con el alumno -el tutor preferiblemente- o con algun

departamento del centro. De esta forma, en diez de las comunidades es en las que se tiene en

cuenta esta relacién (figura 13), con un Unico agente encargado de esa funcién en cada

comunidad (tabla 24). Si tomamos como referencia solo las regiones en las que se lleva a cabo

(n=10), en un 80 % se hace a través del profesorado (figura 14), lo que se traduce en una

relacion directa entre los docentes que dan clase al alumno, sin intermediarios de por medio.

Resaltar también que en distintos protocolos se sefiala al tutor como mediador entre el equipo

docente que da clase al nifio y el profesorado de AED y AEH, canalizdndose toda la informacién

gue recibe el centro a través del tutor.
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Coordinacion

ANALISIS DOCUMENTAL
Documentacién Comunicacién TIC
Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Organizacion escolar

Departamento de orientacion del centro educativo

Tabla 26. CCAA en coordinacioén orientacion

AN  Organismo + Profesorado AEH
AR  Profesorado AED

CL  Profesorado AEH

CM  Servicios

NC  Coordinador AED

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 27. Responsable coord. con orientacién

Frec. %
Organismo control 1 16,7
Servicios AED/AEH 1 16,7
Coordinador servicios 1 16,7
Profesorado AED/AEH 0 0,0
Profesorado AED 1 16,7
Profesorado AEH 2 33,3
Total 6 100

Fuente: Elaboracion propia

Figura 15. Mapa coordinacion orientacion

“\" ’

Fuente: Elaboracion propia

Figura 16. Coordinaciéon orientacion

Organismo
16,7%

Servicios
16,7%

Coordinador
16,7%

Fuente: Elaboracion propia

La orientacion es uno de los puntos mds controvertidos en la revisidn de las normativas, como

ya hemos mencionado en el marco tedrico. Pese a reiteradas referencias a estos profesionales

durante los textos, su engranaje dentro del grupo de trabajo es casi inexistente en los

protocolos, limitandose su funcién en varios casos a colaborar o asesorar en el desarrollo de

la programacion y no empledndolos como especialistas.

Unicamente cinco de las comunidades tratan esta coordinacién (figura 15), no existiendo

ademas clarividencias en el agente de coordinacion que debe llevarla a cabo (tabla 26).

En el caso de Galicia se cita en el protocolo que habra asesoramiento al departamento de

orientacidén, pero no se considera la coordinacién, por lo que no se ha incluido aqui. El mismo

caso ocurre en Aragén, en donde también se considera el asesoramiento, aunque en este caso

también se indica la coordinacién, con lo que si que se incluye.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Reunion con otros profesionales del centro escolar -sin ser identificados-
Tabla 28. CCAA en reunién otros profesionales Figura 17. Mapa reunion otros profesionales

AN  Profesorado AEH

AS  Profesorado AED/AEH
CN  Profesorado AEH

CB | Servicio AEH

GA  Profesorado AEH

MC | Profesorado AED/AEH
NC  Coordinador AED

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 29. Resp. reunion otros profesionales Figura 18. Coordinacién otros profesionales
Frec. % o
Servicios
Organismo control 0 0,0 14,3% T
Servicios AED/AEH 1 14,3 Coordinador '\
()
Coordinador servicios 1 14,3 e
Profesorado AED/AEH 2 28,6 AED+AEH
Profesorado AED 0 0,0 ‘ 28,6%
Profesorado AEH 3 42,9
Total 7 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

En este caso no estd determinado quiénes son los profesionales, citdndose Unicamente como
“otros” profesionales, a lo que cabe entender que no se refiere a los ya sefialados en sus
respectivos documentos. De un total de siete comunidades (figura 17) que indican estas
reuniones de coordinacion, si cruzamos los datos con las coordinaciones anteriores -con tutor,
equipo docente y orientacién-, cabria la posibilidad de que en Galicia y Canarias estas
reuniones pudiesen ser con el equipo docente y el departamento de orientacidn; en Cantabria
y Region de Murcia con el departamento de orientacién; en Andalucia con el equipo docente;
y en Asturias con cualquiera de los anteriores, al no estar ninguno senalado en su texto. Es

mas llamativo el caso de Navarra, que si cubria todas las opciones posibles.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Mediador entre el centro y el alumno

Tabla 30. CCAA en mediacion alumno-centro Figura 19. Mapa mediacién alumno-centro

AN  Profesorado AED
CB  Profesorado AED/AEH L "
CL  Profesorado AED/AEH f)

Fuente: Elaboracion propia

“\" ’

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 31. Responsable mediacion alumno-centro Figura 20. Mediacion alumno-centro
Frec. %
Organismo control 0 0,0
Servicios AED/AEH 0 0,0
Coordinador servicios 0 0,0 AED+AEH
Profesorado AED/AEH 2 66,7 66,7%
Profesorado AED 1 33,3 \
Profesorado AEH 0 0,0
Total 3 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

En tres protocolos se resalta un papel mediador de un agente entre el centro educativo y el
alumnado que esta recibiendo formacién a través del servicio (figura 19). En el 100 % de los
casos (n=3) es el profesorado de los servicios educativos quien tiene encomendada esta
responsabilidad (figura 20).

Estos son los nimeros que se extraen directamente de lo contemplado en las normativas. Pero
aunque no se cite de forma explicita, podemos determinar que en todas las situaciones de
esta asistencia educativa el profesorado de los servicios ejerce un papel de mediador, ya que
aunque es quien ejerce la formacién educativa, se cifie a los contenidos marcados desde la
escuela, y su papel en la evaluacién del alumno es Unicamente de enlace, pues siempre es el
centro escolar el responsable de evaluar y hacer promocionar al menor, aunque sea el
profesorado de AED y AEH el que le realice las pruebas al nifo. Esas pruebas seran puestas en
conocimiento del centro, recorddndonos los protocolos que a todos los efectos sigue siendo

alumno del mismo y que la responsabilidad es del centro académico.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Mediador entre el centro y la familia

Tabla 32. CCAA en mediacion centro-familia Figura 21. Mapa mediacion centro-familia

AN  Profesorado AED/AEH
CL  Profesorado AED/AEH

Fuente: Elaboracion propia

Vivy

Fuente: Elaboracion propia

s

Tabla 33. Responsable mediacion centro-familia Figura 22. Mediacion centro-familia
Frec. %
Organismo control 0 0,0
Sel"VICIOS AED/.A.EH 0 0,0 AED+AEH
Coordinador servicios 0 0,0 \ 100,0%
Profesorado AED/AEH 2 100,0 ,
Profesorado AED 0 0,0
Profesorado AEH 0 0,0
Total 2 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

En este caso ocurre una situacién pareja a la explicada en la mediacién entre el centro y el
alumnado. Unicamente en dos autonomias consta que se realice el nexo entre las escuelas y
las familias (figura 21), y en ambos casos lo ejercen los docentes de AED y AEH (tabla 33).
Pero analizando pormenorizadamente las normativas, y aunque no se refleje, en todas ellas
existe un papel mediador -y conciliador en ocasiones- en el que las familias recurren al
profesorado de los servicios para conocer las directrices marcadas desde el centro educativo,
pues como detallamos en el apartado de experiencias y necesidades, uno de los handicaps con
los que se encuentran los padres en esta situacion es la dificultad de comunicacion con los
centros de forma directa, bien debido al desconocimiento del procedimiento adecuado o bien
por dejadez.

Pese a este papel que le asignamos por lo desprendido de los textos, oficialmente no se
contempla que sean ellos los encargados de realizar esta especie de coordinacion entre

agentes.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Familias
Tabla 34. CCAA en coordinacion familias Figura 23. Mapa coordinacion familias

AN  Profesorado AEH

AR  Servicios

AS  Servicios + Profesorado AED/AEH
CN  Profesorado AED/AEH

CB  Profesorado AEH

CM  Coordinador

VC  Servicios

EX  Profesorado AED

GA  Profesorado AEH “\" ’
MC  Profesorado AED/AEH Fuente: Elaboracién propia
NC  Servicios AEH + Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 35. Responsable coord. con familias Figura 24. Coordinacion familias
Frec. %
Organismo control 0 0,0 G
Servicios AED/AEH 4 30,8 30,8%
Coordinador servicios 1 7,7 AED
Profesorado AED/AEH 3 23,1 15,4% Coordinador
Profesorado AED 2 15,4 AED+AEH 7,7%
Profesorado AEH 3 23,1 \23'1%
Total 13 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Son varios los puntos referentes al trabajo con las familias, cifiéndonos en este primer
apartado a la “coordinacion” con las mismas, y descartando otras situaciones que
recogeremos en siguientes pdginas -asesoramiento, peticién de colaboracién y mediacion-.
Esta funcion estd presente en once comunidades (figura 23), en las que nueve de ellas tienen
a un Unico responsable para llevarla a cabo (tabla 34).

Entre los agentes encargados de coordinarse encontramos variedad, sin una figura clara que
sea cabeza visible ante las familias (tabla 35). Tampoco esta claro cual es el papel que se le
asigna a estas familias, ya que tras analizar todas las normas y observar la importancia que le
dan, no encontramos entre sus funciones mds que los compromisos familiares que deben
consentir para llevar a cabo la atencién educativa domiciliaria y una solicitud de colaboracion

bastante ambigua que reflejaremos en el analisis correspondiente.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Informacidn y asesoramiento a las familias

Tabla 36. CCAA en info y asesoramiento familias Figura 25. Mapa info y asesoramiento familias

AN  Profesorado AED/AEH
AR  Profesorado AED
AS  Profesorado AED/AEH
IB | Profesorado AED/AEH
CN  Profesorado AED / AEH
CL  Profesorado AED/AEH
CM  Servicios + Profesorado AED/AEH
VC | Profesorado AED/AEH
EX  Profesorado AED “\" ’
GA | Profesorado AEH Fuente: Elaboracion propia
MD  Coordinador + Profesorado AED/AEH

MC | Servicios + Profesorado AED/AEH
NC Objetivos 82,35%

RI Profesorado AED

4..

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 37. Resp. info y asesoramiento familia Figura 26. Info y asesoramiento familias
Frec. %
Organismo control 0 0,0 6 12,5% coordinado
Servicios AED/AEH 2 12,5 6,3%
Coordinador servicios 1 6,3 '
P
rofesorado AED/AEH 9 56,2 AED+AEH
Profesorado AED 3 18,8 56.2%
Profesorado AEH 1 6,3
Total 16 100

Fuente: Elaboracién propia

Fuente: Elaboracién propia

En el caso de informar y asesorar a las familias, son catorce regiones las que contemplan a
través de los profesionales esta competencia, suponiendo un 82,35 % (figura 25).

De este aparado resaltaremos dos aspectos. El primera de ellos es que un total de 16
responsables son sefialados a lo largo de las normativas (tabla 37), suponiendo la suma de
todo el profesorado un 81,3 %. La segunda y mas llamativa estd precisamente en ese
profesorado, analizdndolo de forma individual en cada CCAA. Descartando la Comunidad Foral
de Navarra, que contempla el asesoramiento entre sus objetivos, el resto de los territorios
(n=13) citan siempre (100%) a un docente entre los encargados de ofrecer la informacion. La
justificacidn a este nimero es la continua informaciéon que demandan las familias, que desean
conocer en todo momento el proceso y la evolucién académica que esta realizando su hijo, y

que ven en el docente a la persona mas cercana a ellos para responder a sus dudas.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Solicitud de colaboracidn a las familias

Tabla 38. CCAA en solicitud de colaboracién familias Figura 27. Mapa solicitud de colaboracion familias

AN  Profesorado AEH

AR Profesorado AED 2
1B Profesorado AED

CN  Profesorado AEH

CL  Profesorado AED / AEH

CM  Servicios

EX  Profesorado AED

MD  Profesorado AED

MC  Servicios + Profesorado AED/AEH ‘\\" ‘
NC  Profesorado AED
RI Profesorado AED

e

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 39. Resp. solicitud colaboracién familias Figura 28. Solicitud de colaboracion a familias
Frec. % Servici
: ervicios

Organismo control 0 0,0 16,7%

Servicios AED/AEH 2 16,7 AED+AEH
Coordinador servicios 0 0,0 16,7%
Profesorado AED/AEH 2 16,7

Profesorado AED 6 50,0
Profesorado AEH 2 16,7
Total 12 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Conclusiones parecidas a las anteriores las que enunciaremos en este apartado, pero con
frecuencias distintas sobre todo en el calculo de la moda del profesorado.

La figura 27 dibuja once comunidades en las que se pide a las familias que colaboren en el
proceso educativo de su hijo/a. Igual que ocurria con la coordinacién, esta colaboracién se
enuncia sin especificar en qué consiste, mas alla de la aceptacion de compromisos para la AED.
Si nos centramos en los numeros, el profesorado es quien realiza esta peticién a las familias,
destacando en este caso el papel especifico de los docentes domiciliarios, que suponen la
mitad de los responsables sefialados (n=12), una cifra que aumenta si incluimos a los que
figuran para ambos servicios (66,7 %) (figura 28).

Ademas, con los datos de la tabla 38, comprobamos que los docentes realizan este trabajo en
diez de las once autonomias (90,91 %), pues son los que necesitan de una mayor participacion

familiar en su labor diaria.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Direccion hospitalaria

Tabla 40. CCAA en coordinacion direccion hospital Figura 29. Mapa coordinacion direccion hospital

AS  Servicios

CN  Profesorado AEH
VC  Organismo

MD  Coordinador AEH
MC  Servicios

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 41. Responsable coord. direccién hospital Figura 30. Coordinacion direccién hospital
Frec. %
- Organismo
Orga_nllsmo control 1 20,0 20,0%
Servicios AED/AEH 2 40,0 .
Coordinador servicios 1 20,0 Coordinador
Profesorado AED/AEH 0 0,0 | AivEs Servicios
Profesorado AED 0 0,0 40,0%
Profesorado AEH 1 20,0
Total 5 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

La coordinacién con la direccidn hospitalaria estd presente en cinco de las autonomias (figura
29). Esta relacién con la gerencia del hospital se lleva a cabo en cuatro de las cinco
comunidades a través de responsables mas generales, como el coordinador o “servicios”, sin
determinar quién la lleva a cabo. Este bajo niumero se debe a que en los protocolos no consta
los acuerdos que puedan tener los responsables de los hospitales con los servicios educativos,
ni es el lugar donde se recogen los acuerdos existentes entre las administraciones de sanidad
y educacion para el reparto de funciones y recursos.

Unicamente una comunidad -Canarias- sitia al profesorado de aulas hospitalarias en tareas

de coordinacion con los gerentes hospitalarios (tabla 41).
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Servicios sanitarios

Tabla 42. CCAA en coordinacion servicios sanitarios Figura 31. Mapa coordinacion servicios sanitarios

AN  Profesorado AEH

AS  Servicios + Coordinador + Profesorado AED/AEH
IB  Organismo + Profesorado AEH

CN  Profesorado AEH

CB  Profesorado AEH

CM  Servicios + Profesorado AED/AEH

VC  Profesorado AEH

EX  Profesorado AEH

MD  Profesorado AED/AEH AL o

NC  Objetivos Fuente: Elaboracion propia
PV Organismo

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 43. Coordinacién con servicios sanitarios Figura 32. Coordinacién servicios sanitarios
Frec. % 5
Organismo control 2 14,3 -
7 0,
Servicios AED/AEH 2 14,3 T servicios
_ - ’ - 143%
Coordinador servicios 1 7,1 Coordinador
Profesorado AED/AEH 3 21,4 71%
Profesorado AED 0 0,0 GER
ofesorado b 21,0%
Profesorado AEH 6 42,9
Total 14 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

A diferencia de lo que ocurria con la direccidn hospitalaria, en este caso hay un numero
superior de autonomias que llevan a cabo este desempefio. Un total de once que suponen un
64,71 % (figura 31).

Atendiendo a quién es el responsable, apreciamos que teniendo en cuenta el total de regiones
gue recogen esta coordinacion (n=11), en nueve de ellas es el profesorado (tabla 43), lo que
supone el 81,82 %. Apreciamos en la misma tabla que la moda es el profesorado de AEH (n=6),
al ser el que se encarga en primera persona de su formacion. Esto se debe a que la relacion
con el personal sanitario, tal como hemos recogido en el marco tedrico, debe ser continua,
pues es el encargado de informar diariamente de la evolucidon de las dltimas horas del nifo.
Con esta informacién se determina la viabilidad de la asistencia educativa.

No se focalizan los servicios sanitarios en ninguna persona en concreto, pudiendo ser el
servicio de oncologia, enfermeria, rehabilitacion... pero consideraremos que son los que

trabajan de forma directa con el nifio.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Profesorado Atencidn Educativa Hospitalaria

Tabla 44. CCAA en coordinacién profesorado AEH Figura 33. Mapa coordinacion profesorado AEH

AN  Objetivos

IB | Servicios + Profesorado AED
CN  Profesorado AED/AEH

CB  Profesorado AEH

CM  Objetivos

CT  Profesorado AED

MD  Profesorado AED

NC  Profesorado AED

g T

Rl Profesorado AED “\" ‘ ) .
Fuente: Elaboracion propia Fuente: Elaboracion propia
52,94%
Tabla 45. Responsable coord. profesorado AEH Figura 34. Coordinacién profesorado AEH
Frec. % Servicios
Organismo control 0 0,0 12,5% AED+AEH
Servicios AED/AEH 1 12,5 12,5%
Coordinador servicios 0 0,0
Profesorado AED/AEH 1 12,5
Profesorado AED 5 62,5
Profesorado AEH 1 12,5
Total 8 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

En este caso nos encontramos con numeros similares al anterior, al ser el profesorado del otro
servicio. Un total de nueve CCAA marcan relaciones de coordinacion (figura 33).

Si anteriormente comentdbamos que la frecuencia mayor era con el profesorado del otro
servicio, en este caso ocurre lo mismo, y es el profesorado de AED el que registra un nimero
mayor (tabla 45). Si excluimos Andalucia y Castilla-La Mancha (n=7), que citan la coordinacién
dentro de los objetivos, el 71,43 % de las autonomias que citan a un responsable lo hacen con
el profesorado de atencién educativa domiciliaria.

En porcentajes totales de responsables, el profesorado de uno u otro servicio agrupa a un total
de 87,5 % de los agentes implicados.

Posteriormente ampliaremos este punto y el anterior, al establecer un analisis del profesorado

de ambos servicios y la relacidn de reciprocidad entre ellos.
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ANALISIS DOCUMENTAL

Coordinacién \ Documentacién

Comunicacion TIC

Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion

Recursos Formacién

Profesorado Atencién Educativa Domiciliaria

Tabla 46. CCAA en coordinacion profesorado AED

AN  Objetivos
1B Profesorado AEH
CN  Coordinador + Profesorado AEH
CB  Profesorado AEH
CM  Objetivos
CT  Profesorado AEH
MD  Coordinador AEH
MC  Profesorado AED
NC  Coordinador AED

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 47. Responsable coord. profesorado AED

Frec. %

Organismo control 0 0,0
Servicios AED/AEH 0 0,0
Coordinador servicios 3 37,5
Profesorado AED/AEH 0 0,0
Profesorado AED 1 12,5
Profesorado AEH 4 50
Total 8 100

Fuente: Elaboracion propia

Figura 35. Mapa coordinacion profesorado AED

L -

Bt

|‘\'| ’

Fuente: Elaboracion propia

%

Figura 36. Coordinacion profesorado AED

Coordinador
37,5%

Fuente: Elaboracion propia

La coordinacion con el profesorado de AED se contabiliza en nueve CCAA (figura 35), de las

cuales en ocho Unicamente aparece un responsable reflejado (tabla 46).

Esta relacidn ocurre en la mitad de los casos con el profesorado de AEH (figura 36), debido a

que el trabajo de ambos se continla y complementa, pues en la mayoria de los casos el nifio

pasa de un servicio a otro. Una de las comunidades tiene la coordinacién con otro profesorado

domiciliario, para llevar a cabo un trabajo coordinado entre ellos. Y por ultimo hay tres lugares

gue tienen de enlace al coordinador de los servicios, quien dirige tanto la AED como la AEH.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Entre aulas hospitalarias para un trabajo comun

Tabla 48. CCAA en coordinacion entre AH Figura 37. Mapa coordinacion entre AH

IB  Profesorado AEH
CN  Profesorado AEH !
CL  Organismo
VC | Organismo

MC | Organismo .
— L]

Fuente: Elaboracion propia

|‘\'| ‘

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 49. Responsable coord. entre AH Figura 38. Coordinacion entre AH
Frec. %
Organismo control 3 60,0
Servicios AED/AEH 0 0,0
Coordinador servicios 0 0,0 Organismo
Profesorado AED/AEH 0 0,0 \ 60,0%
Profesorado AED 0 0,0 '
Profesorado AEH 2 40,0
Total 5 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

El trabajo entre aulas hospitalarias aparece en cinco comunidades (figura 37). Un trabajo que
sirve para que en todas las aulas se siga un mismo sistema, y que en tres de los casos se lleva
a través del organismo que controla los servicios y en otros dos a través del propio profesorado
hospitalario (tabla 49).

En el caso del organismo de control, realiza funciones mas organizativas y de gestiéon de
recursos entre todas las aulas; en cambio, en el caso de la coordinacién a través del
profesorado, se realiza mas para un trabajo curricular y en el que se siga una misma linea

pedagdgica con el alumnado convaleciente en el hospital.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Administracion educativa

Tabla 50. CCAA en coordinaciéon Administracion Figura 39. Mapa coordinacion Administracion

AN  Profesorado AED

AR  Coordinador AED

CM  Coordinador

VC  Organismo

MD  Coordinador AED + Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 51. Responsable coord. con Admon Figura 40: Coordinaciéon Administracion
Frec. %
- Organismo
Organismo control 1 16,7 AED 16,7%
Servicios AED/AEH 0 0,0 33,3%
Coordinador servicios 3 50,0
Profesorado AED/AEH 0 0,0 Coordinador
Profesorado AED 2 33,3 50,0%
Profesorado AEH 0 0
Total 6 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

La coordinacion con la Administracion se hace presente en cinco de las comunidades (figura
39). Igual que ocurria con la gerencia hospitalaria, el trabajo con la consejeria competente no
se refleja en los protocolos de forma general.

Si contabilizamos las autonomias, tres de ellas (60 %) tienen al coordinador como responsable
de esta funcion (tabla 50).

Por su parte, el propio servicio de AED y AEH, que podria parecer que es el indicado para llevar
a cabo la labor de coordinarse con la administracion, no es sefialado en ninguno de los

protocolos.
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ANALISIS DOCUMENTAL

Coordinacién \ Documentacién

Comunicacion TIC

Organizacion escolar

Seguimiento y evaluacion

Recursos Formacioén

Entre administraciones

Tabla 52. CCAA en coord. entre administraciones

CN  Organismo + Coordinador + Profesorado AEH

CL  Organismo
GA  Organismo
Rl Objetivos

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 53. Resp. coord. entre administraciones

Frec. %
Organismo control 3 60,0
Servicios AED/AEH 0 0,0
Coordinador servicios 1 20,0
Profesorado AED/AEH 0 0,0
Profesorado AED 0 0,0
Profesorado AEH 1 20,0
Total 5 100

Fuente: Elaboracion propia

Figura 41. Mapa coord. entre administraciones

< W

e mme—— -

=

AITTE

Fuente: Elaboracion propia

Figura 42. Coordinacién entre administraciones

' Coordinador Organismo
kh 20,0% 60,0%

N

—

Fuente: Elaboracion propia

Si anteriormente analizdbamos la coordinacidn con la Administracién, en este punto se detalla

la existente entre las administraciones. Posiblemente esta relacidon no se tenga en cuenta en

los protocolos de cada comunidad, que son especificos de un tipo de atencién educativa, y si

se tenga en cuenta en la documentacién general educativa.

Asi, menos de una cuarta parte de las autonomias (figura 41) aluden en sus textos a esta

conexion, siendo en tres de ellas establecida a través del organismo que controla los servicios

(tabla 53).
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

El servicio asigna un tutor del propio servicio

Tabla 54. CCAA en asignacion de tutor del servicio Figura 43. Mapa asignacion de tutor del servicio

AN  Servicios
AS  Coordinador
EX  Servicios

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

17,6
Tabla 55. Resp. asignacion tutor del servicio Figura 44. Asignacion tutor del servicio
Frec. %
Organismo control 0 0,0 P Coordinador
Servicios AED/AEH 2 66,7 4 33,3%
Coordinador servicios 1 33,3 o
[ Servicios
Profesorado AED/AEH 0 0,0 66,7%
Profesorado AED 0 0,0
Profesorado AEH 0 0,0 \
Total 3 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

En Andalucia, Principado de Asturias y Extremadura existe la figura de un tutor del propio servicio de
AED y AEH (figura 43). Son los propios servicios a nivel general en dos de los casos y el coordinador del
servicio en otro, los que se coordinan con este profesional (tabla 55).

Como decimos, es una figura especifica que en estos territorios se nombra de esta manera, pero cuyas
funciones deberian ser analizadas junto al resto de funciones ejercidas por coordinadores y
profesorado de otras comunidades, para comprobar hasta qué punto hay una especificidad en este

trabajador.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Servicios sociales

Tabla 56. CCAA en coordinacion servicios sociales ~ Figura 45. Mapa coordinacion servicios sociales

AS  Servicios

PV Organismo ‘3‘ 2i o e ) ‘
. iA 3 ,(ﬂ_!,'j ;
Fuente: Elaboracion propia I et ) =

( )
\
]
N
oy
\
-=
&
N

AUPR

Fuente: Elaboracion propia

11,
Tabla 57. Resp. coord. con servicios sociales Figura 46. Coordinacion servicios sociales

Frec. %
Organismo control 1 50

Servicios AED/AEH 1 50 Servicios Organismo

Coordinador servicios 0 0,0 50,0% 50,0%

Profesorado AED/AEH 0 0,0
Profesorado AED 0 0,0
Profesorado AEH 0 0,0
Total 2 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Uno de los porcentajes mas bajos de todas las comunidades autdnomas es el de la
coordinacién con los servicios sociales, con un 11,76 % (figura 45), estando presente solo en
Asturias y Pais Vasco.

Se hace baja esta cifra si recordamos lo expuesto en los derechos del nifio, que citaban estos
servicios sociales en el articulo 25 de la Declaraciéon Universal de los Derechos Humanos de
1948 asi como en el articulo 14 de la Carta Social Europea, revisada en 1996, y que los citaban
para el bienestar, desarrollo y adaptacién al entorno social y para el aprovechamiento del
tiempo de ocio.

También la asociacién Faro daba un papel principal a estos profesionales, al incluirlos dentro
del equipo multidisciplinar que atiende al menor con céncer.

Ademas, ninguno de los dos responsables que aparecen en los protocolos es el profesorado

de los servicios.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Servicios externos

Tabla 58. CCAA en coordinacion asociaciones Figura 47. Mapa coordinacion asociaciones

AN  Profesorado AED/AEH

CN  Servicios AEH

CB  Servicios + Profesorado AEH
CM  Coordinador

VC  Organismo AEH

EX  Profesorado AEH

GA  Profesorado AEH

MD  Coordinador AEH

MC Ser.vic'ios ‘\\" ’ ) |
NC  Objetivos Fuente: Elaboracién propia
Rl Objetivos
Fuente: Elaboracion propia
prop 64,71%
Tabla 59. Responsable coord. asociaciones Figura 48. Coordinacion asociaciones
Frec. % »
. Jrganismo
Organismo control 1 10,0 10,0%
Servicios AED/AEH 3 30,0 o
Servicios
Coordinador servicios 2 20,0 E
Profesorado AED/AEH 1 10,0 AEII?)+£/EH :
Profesorado AED 0 0,0 ‘4 C°°2":'(;';d°"
Profesorado AEH 3 30,0 o
Total 10 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Uno de los agentes principales en la vida del niflo con cancer son las asociaciones, con
presencia a lo largo del territorio nacional y con multitud de desempefios como hemos
analizado en el apartado 3.4.

La coordinacidn con este agente esta contemplada en once comunidades (figura 47), de las
cuales en dos figura entre los objetivos. En el resto (n=9), la frecuencia de responsables varia,
pero tiene un elemento comun: siete de esas restantes (77,78 %) especifican que es en la parte
hospitalaria en donde tiene lugar esa relacidon. De este modo observamos (tabla 58) que
ademas de los docentes, que son especificos de AEH, los organismos que controlan los
servicios, los propios servicios y el coordinador son posicionados en la parte del hospital,
distinguiendo de este modo el servicio domiciliario. Con estos datos extraidos concluimos
también que en la atencidon educativa domiciliaria la posible atencién por parte de las
asociaciones ocurriria de forma totalmente ajena a los servicios y sus protocolos, por lo que

seria gestionada directamente con la familia.
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5.1.1.2 Documentacién
El segundo apartado que analizaremos sera el correspondiente a la documentacién,

con los apartados siguientes:

-Tramitaciéon de documentacion: Analizaremos quién lleva a cabo la solicitud del servicio
cuando la familia -y el centro educativo en representacidon de esta- envian los documentos

requeridos para pedir la atencidon domiciliaria u hospitalaria.

-Registro: Comprobaremos qué comunidades tienen un registro de la atencién llevada a cabo

por el profesorado en el hogar o en el hospital durante el periodo de convalecencia.

-Informes y memorias: Se han separado para el andlisis ambos conceptos, aunque en algunos
protocolos emplean uno y otro de forma indistinta. En algunas comunidades estos
documentos se temporalizan por épocas -al final de cada trimestre, al final de cada curso, al
final de la atencion...- y en otras se determina la periodicidad -cada quince dias, cada mes,
cada tres meses...-. Para nuestro andlisis no se ha considerado la temporalidad, pues no consta
en todos los protocolos, y en algunos simplemente se indica la “elaboracion de un informe”,

sin determinar cuando debe realizarse.
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Coordinacion Documentacion
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion

Tabla 60. CCAA en tramitacion de documentacion

AN  Organismo
AR  Profesorado AEH
AS  Coordinador
IB  Organismo
CN  Organismo
CB  Organismo
CL  Organismo

ANALISIS DOCUMENTAL

Comunicacion TIC

Recursos Formacién

Tramitacion de documentacion

CM  Organismo + Servicios + Coordinador

CT  Organismo

VC  Organismo + Profesorado AED/AEH

EX  Organismo

GA  Organismo
MD  Organismo + Coordinador
MC  Organismo

NC  Coordinador AED

PV  Servicios

RI Organismo

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 61. Resp. de tramitar documentacion

Frec. %
Organismo control 13 61,9
Servicios AED/AEH 2 9,5
Coordinador servicios 4 19,0
Profesorado AED/AEH 1 4,8
Profesorado AED 0 0,0
Profesorado AEH 1 4,8
Total 21 100

Fuente: Elaboracion propia

Figura 49. Mapa tramitacién de documentacion

4..

|‘\'| ’

Fuente: Elaboracion propia

100,00%

Figura 50. Tramitacion documentacion

f’Coordinadcfr' -
19,0%

o Organismo
Servicios

61,9%

9,5%

Fuente: Elaboracion propia

Los tramites de solicitud de los servicios se llevan a cabo en la totalidad (100 %) de las

comunidades (n=17) (figura 49). Son las familias las que solicitan el servicio, ya sea por conocer

su existencia o por ser informadas por parte de los centros educativos o del personal de AH.

El proceso completo de solicitud aparece recogido en todos los protocolos de atencién

educativa domiciliaria, siendo mas complejo que el hospitalario. Para la solicitud de AED se

requiere de la peticién de los padres al centro, adjuntando la documentacién oportuna -como

el informe médico-. El estudio y resolucién es tramitado en la mayoria de los casos por un

organismo. Y son los organismos los que tienen una mayor frecuencia (tabla 61), suponiendo

un 61,9 % (figura 50), y que esta presente en el 76,47 % de las comunidades. Excepto Aragodn,

el resto de las autonomias presentan a las escalas principales del servicio para este tramite.
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Andlisis de datos

ANALISIS DOCUMENTAL

Comunicacion TIC

Recursos Formacioén

Registro de la atencidn recibida

Tabla 62. CCAA en registro

AN  Profesorado AED
CN  Profesorado AED
CB  Organismo + Profesorado AEH
CM  Organismo + Coordinador
VC  Profesorado AED / AEH
GA  Profesorado AED
MD  Profesorado AED/AEH
MC | Organismo AED + Profesorado AED
NC  Profesorado AED
RI Profesorado AED
Fuente: Elaboracion propia
Tabla 63. Responsable de registro
Frec. %
Organismo control 3 23,1
Servicios AED/AEH 0 0,0
Coordinador servicios 1 7,7
Profesorado AED/AEH 3 23,1
Profesorado AED 5 38,5
Profesorado AEH 1 7,7
Total 13 100

Fuente: Elaboracion propia

Figura 51. Mapa registro

g e

|‘\'| ’

Fuente: Elaboracion propia

58,82%

Figura 52. Registro

Organismo
23,1%
Coordinador
7,7%

AED+AEH
23,1%

Fuente: Elaboracion propia

El registro de control de asistencia se realiza en diez autonomias (figura 51). En estas, toda

intervencién que se realiza con el nifio enfermo queda registrada, siendo ademas obligatorio

en algunos casos que los familiares al cargo firmen dicho servicio de forma diaria.

Es preferentemente este registro en la atencidon domiciliaria el mas habitual (tabla 62) al tener

los familiares al cargo que asignar cada dia en una hoja de control al profesorado, para dejar

constancia de que este acudié al domicilio a dar la clase.

El profesorado es quien se encarga de esta funcién, desarrollandola en nueve de los territorios

que lo trabajan, suponiendo el 90 % (n=10). Por su parte, los responsables jerdrquicos -que

comparten tarea en algunos lugares- son los que se tienen en cuenta para guardar y

adm

inistrar esta informacion.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacion Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Informes
Tabla 64. CCAA en informes Figura 53. Mapa informes
AN  Profesorado AED/AEH
AR  Profesorado AED
AS  Profesorado AED/AEH
IB  Profesorado AEH
CN  Profesorado AEH
CB  Profesorado AEH
CL  Profesorado AED/AEH
CM  Servicios + Profesorado AED/AEH
VC  Organismo + Profesorado AED/AEH ‘\\" ’
EX  Profesorado AEH Fuente: Elaboracién propia
GA  Profesorado AED/AEH
MD  Profesorado AED/AEH
MC  Profesorado AED/AEH
NC  Profesorado AED
RI Profesorado AED
Fuente: Elaboracion propia
Tabla 65. Responsable informes Figura 54. Informes
Frec. % anismo’
Organismo control 1 5,9 5,9% Sesrv;:/los
Servicios AED/AEH 1 5,9 -
Coordinador servicios 0 0,0
Profesorado AED/AEH 8 47,1 AED+AEH
Profesorado AED 3 17,6 47,1%
Profesorado AEH 4 23,5
Total 17 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Un alto porcentaje -88,24 %- de las CCAA realiza informes (figura 53) del alumnado atendido.
Estos informes, que pueden ser iniciales, de seguimiento o al finalizar la atencion, tienen la
participacién en todos los lugares -100 %- del profesorado (tabla 64). Es esto importante, ya
gue asi la informacion de la atencion recibida por el nifio la realiza la persona que la llevé a
cabo, sin caer en intermediarios que realmente no son conscientes de lo realizado en el dia a
dia. Permite ademads que el resto de los agentes sepan el punto exacto en el que se quedod el

alumno y puedan retomar desde ese momento la atencién educativa.
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ANALISIS DOCUMENTAL

Coordinacion

AN
AS
CN
CB
CL
c™M
vC
EX
GA
MD
MC
NC

Organizacion escolar

Comunicacion TIC

Documentacion
Seguimiento y evaluacion

Recursos Formacioén

Memoria

Tabla 66. CCAA en memoria

Organismo + Profesorado AEH
Profesorado AED/AEH

Coordinador + Profesorado AEH
Servicios AEH + Profesorado AED
Profesorado AED / AEH

Coordinador + Profesorado AED/AEH
Organismo

Profesorado AED/AEH

Coordinador AED + Profesorado AED/AEH
Coordinador AED + Profesorado AEH
Organismo

Coordinador AED

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 67. Responsable de memoria

Frec. %
Organismo control 3 16,7
Servicios AED/AEH 1 5,6
Coordinador servicios 5 27,8
Profesorado AED/AEH 5 27,8
Profesorado AED 1 5,6
Profesorado AEH 3 16,7
Total 18 100

Fuente: Elaboracion propia

Figura 55. Mapa memoria

|‘\'| ’

Fuente: Elaboracion propia

70,59%

Figura 56. Memoria

Organismo
16,7% Servicios

5,6%

5,6%

AED+AEH
27,7%

-

Fuente: Elaboracion propia

Coordinador
27,7%

La elaboracién de una memoria final se da en mas de un 70 % del territorio (figura 55). Es este

uno de los puntos mas diversos de todos los analizados, siendo ejercido por un total de 17

responsables, habiendo seis comunidades que tienen a una Unica persona para esta tarea y

otras seis que tienen a dos responsables distintos.

Llama la atencion el elevado numero (n=5) de coordinadores que estan al mando de este

cometido, pues no es una figura existente en todas las regiones. En tres de esas cinco

puntualizan que serd el coordinador de atencién domiciliaria el que lo haga.
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5.1.1.3 Comunicacion

Uno de los puntos en los que se insiste de forma reiterada en el marco tedrico es en
la comunicacion que debe haber entre el nifio enfermo y los profesionales y companeros del
centro educativo. Esta permanencia del vinculo es imprescindible durante el proceso para
garantizar que en su retorno al aula el nifio tenga la menor pérdida de relacidn social posible.

Por lo tanto, analizaremos la comunicacién desde los siguientes puntos:

-Comunicacion con los tutores y profesorado del centro educativo: En algunos protocolos se
cita a los tutores y en otros al profesorado, por lo que hemos agrupado a todos ellos bajo el

mismo epigrafe en este analisis.

-Comunicacion con los compaiieros del centro educativo: Analizaremos la relacién, sin valorar
ni categorizar cdmo se lleva a cabo la comunicacién, pues en algunos protocolos se ofrecen
opciones -a través de teléfono, videollamada, cartas, correo electrénico, plataformas

educativas, visitas al hospital o a casa...- .
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ANALISIS DOCUMENTAL

Coordinacion Documentacién

Organizacion escolar

Seguimiento y evaluacion

Comunicacion TIC
Recursos Formacioén

Tutor/a y profesorado del centro educativo

Tabla 68. CCAA en comunicacioén con tutor/a y prof.

AN | Profesorado AEH

CN  Profesorado AEH

VC  Organismo

EX  Objetivos

MD  Servicios AED + Profesorado AEH
MC | Profesorado AED

NC  Objetivos

PV  Organismo

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 69. Resp. comunicacion con tutor y prof.

Frec. %
Organismo control 2 28,6
Servicios AED/AEH 1 14,3
Coordinador servicios 0 0,0
Profesorado AED/AEH 0 0,0
Profesorado AED 1 14,3
Profesorado AEH 3 42,9
Total 7 100

Fuente: Elaboracion propia

Figura 57. Mapa comunicacion con tutor/a y prof.

|‘\'| ‘

Fuente: Elaboracion propia

%

Figura 58. Comunicacién con tutor/ y prof.

Organismo
28,6%

Servicios

14,3%

Fuente: Elaboracion propia

Menos de la mitad -47,06 %- contemplan que haya una comunicacién de los nifios enfermos

con sus tutores o profesorado del centro de estudios de origen (figura 57). De estos, hay dos

contabilizados al aparecer dentro de los objetivos de ese protocolo (tabla 68).

Analizando a los responsables encargados de que el alumno se comunique con el equipo

educativo del centro, se detecta un reparto que no difiere entre los mas jerdrquicos y el

profesorado de servicios, con 42,9 % y 57,2 % respectivamente (figura 58).

Llama la atencion el bajo nimero de responsables de atencidon educativa domiciliaria que

ejercen esta funcién (tabla 69), siendo el domicilio el lugar mas cémodo para proceder a la

comunicacion directa con su profesorado.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacion Documentacién Comunicacion TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Comparieros/as del centro educativo

Tabla 70. CCAA en comunicacién con comparieros/as Figura 59. Mapa comunicacién con compafieros/as

AN  Profesorado AED/AEH
AR  Profesorado AED e
IB  Objetivos

CN  Profesorado AED/AEH
CL  Profesorado AED/AEH

CM  Objetivos

VC  Profesorado AED/AEH
EX  Profesorado AED

MD  Servicios AED + Profesorado AEH ‘\\" ‘
MC  Profesorado AED Fuente: Elaboracién propia
NC  Profesorado AED
PV Organismo

4‘.

Fuente: Elaboracion propia
Tabla 71. Resp. comunicacion compafieros Figura 60. Comunicacién con companeros/as

Frec. %
Organismo control 1 9,1
Servicios AED/AEH 1 9,1
Coordinador servicios 0 0,0

Profesorado AED/AEH 4 36,4 AED+AEH

Profesorado AED 4 36,4 36,4%

Profesorado AEH 1 9,1
Total 11 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

A diferencia del apartado anterior, la comunicacién con los compafieros de clase crece hasta
situarse casi en un 71 % (figura 59). Analizando a los responsables, dos de las comunidades
han sido indicadas por tenerlo entre sus objetivos -seis protocolos lo citan en los mismos-.
Ademas de eso encontramos once responsables en los documentos (tabla 71), de los que el
81,9 % representa a profesorado (figura 60).

Si ademas consideramos las CCAA que tienen a los docentes al mando de esta tarea, suponen
casi todas a excepcién del Pais Vasco.

Nos llamaba la atencidn precisamente, en la comunicacién con el equipo educativo del centro
del apartado anterior, la poca implicacién que se le daba a los docentes de los servicios.
Contrasta por lo tanto con este apartado, con datos totalmente inversos, en los que si que

cobra protagonismo el profesorado.
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5.1.14TIC
En este apartado acerca de las tecnologias de la informacién y la comunicacién

veremos el uso tecnoldgico con diferentes fines.

-Empleo de las TIC para la relacidn social: En concordancia con el apartado anterior, acerca de
la comunicacidn, se nos presenta en este caso esa comunicacion a través de la tecnologia, con
el fin de que se pueda mantener el vinculo con otras personas y salir del aislamiento -sobre
todo en la convalecencia en el domicilio- que produce la enfermedad. Este andlisis conlleva la
relacion social con cualquier agente, sin especificar si es el grupo de iguales, los profesionales

del centro o cualquier otro.

-Empleo de las TIC como instrumento de trabajo académico: Analizaremos el uso que se da a
la tecnologia para continuar la formacion. A través de dispositivos electrénicos y plataformas
digitales, el alumnado puede mantenerse informado de forma constante del trabajo que se
esta llevando a cabo en el aula y realizar las mismas tareas y desarrollo de contenidos como si

fuese un alumno mas.

-Posibilidad de atencién telemdtica: En relacion con el punto anterior, en el que
comentdbamos el empleo de las TIC para actividades académicas, en este caso analizaremos
aquellos protocolos que directamente ofrecen que el alumnado pueda mantener la docencia
de forma telematica y acercarse mucho mads a los contenidos curriculares que se estan

trabajando.

219



CARLOS LOUREIRO ROMERO

ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacion Documentacién Comunicacion

Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Relacidn social

Tabla 72. CCAA en TIC para relacién social Figura 61. Mapa TIC relacién social

AN  Servicios AED + Profesorado AEH
AR  Profesorado AED

CN  Servicios AEH + Profesorado AED
CB  Servicios

EX  Profesorado AED

MD  Servicio AED + Profesorado AEH
NC  Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

%
Tabla 73. Responsable TIC para relacion social Figura 62. TIC para relacion social
Frec. %

Organismo control 0 0,0

Servicios AED/AEH 4 40,00 Servicios

Coordinador servicios 0 0,0 40,0%

Profesorado AED/AEH 0 0,0
Profesorado AED 4 40,0
Profesorado AEH 2 20,0
Total 10 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

El empleo de las TIC con el objetivo de relacionarse socialmente se contempla en siete de las
comunidades (figura 61).

Como observamos en la tabla 72, en todas las autonomias esta presente la parte domiciliaria
-todas lo especifican excepto Cantabria que tiene ambos servicios-, lo que se traduce en un
porcentaje de un 100 % de la conexién desde el domicilio, el lugar en el que el alumno se
encuentra mas comodo y alejado del grupo de iguales. Grupo que si podria encontrar durante

su ingreso hospitalario.
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ANALISIS DOCUMENTAL

Coordinacion Documentacién Comunicacién
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Instrumento de trabajo

Tabla 74. CCAA en TIC como instrumento de trabajo Figura 63. Mapa TIC instrumento de trabajo

AN  Servicio AED + Profesorado AED/AEH
AR  Profesorado AED

CN  Servicios AEH + Profesorado AED
CM | Servicios

NC  Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia

"oy

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 75. Resp. TIC instrumento de trabajo Figura 64. TIC como instrumento de trabajo
Frec. %
Organismo control 0 0,0 o
Servicios AED/AEH 3 42,9 53;":?
Coordinador servicios 0 0,0 =
Profesorado AED/AEH 1 14,3
Profesorado AED 3 42,9 AED+AEH
14,3%
Profesorado AEH 0 0,0 ~—— <
Total 7 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

El uso de las TIC como herramienta de trabajo académico estd Unicamente presente en cinco
regiones (figura 63), sin una clara tendencia ademas de quién debe favorecer este proceso
(tabla 74). Si que hay una ligera preferencia en la parte domiciliaria, lo que es evidente al ser
el lugar donde el alumnado puede disponer de un dispositivo electrénico de forma mas
habitual que en el complejo hospitalario.

Indicar en este contexto que las normativas aplicables son de diferentes afos, incluso de hace
décadas en algun caso; momentos en los que no habia o no se consideraba a la tecnologia
como parte del proceso educativo. Por lo tanto, no se adapta este punto a la situacion actual,
en la que en los ultimos afios se ha evolucionado de forma considerable, y sobre todo a raiz

del confinamiento provocado por la covid-19.

221



CARLOS LOUREIRO ROMERO

ANALISIS DOCUMENTAL

Coordinacion Documentacién Comunicacién
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Atencion telematica

Tabla 76. CCAA en atencion telematica Figura 65. Mapa atencion telematica

o

AN  Servicios
AR  Servicios
CN  Servicios
CB  Servicios AED
GA  Servicios
MD  Servicios AED
MC  Servicios
RI Servicios AED

g b.“ s t;\‘”“'

e
5

|‘\'| ‘

Fuente: Elaboracion propia ,
Fuente: Elaboracion propia

Tabla 77. Responsable atencion telematica Figura 66. Atencion telematica
Frec. %
Organismo control 0 0,0
Servicios AED/AEH 8 100,0
Coordinador servicios 0 0,0 Servicios
Profesorado AED/AEH 0 0,0 100,0%
Profesorado AED 0 0,0
Profesorado AEH 0 0,0 \
Total 8 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

En un 47,06 % de las autonomias (figura 65) se permite que la asistencia educativa sea de
forma telemdtica. Cabe recordar lo comentado en el punto anterior, y es la fecha de
elaboracidn de las normativas, con algunas creadas en algun afio en la que la asistencia a través
de medios digitales era todavia una utopia.

En este caso, al tratarse de una asistencia que depende de los departamentos educativos, se
lleva a cabo siempre a través de los propios servicios, ocupando estos responsables el 100 %
de las situaciones (figura 66), detalldndose en tres de ellas que es especificamente para la

parte domiciliaria (tabla 76).
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5.1.1.5 Organizacion escolar
Es este uno de los apartados mas practicos de los que se recogen en las normativas.

Para este analisis atenderemos a los subtipos que hemos creado:

-Flexibilidad en la atencién a las necesidades: A lo largo del estudio hemos sefialado la
importancia de que las normativas académicas en el caso del alumnado enfermo no pueden
cumplirse estrictamente debido a las condiciones cambiantes y particulares que se dan en
cada situacion. Veremos en este apartado qué comunidades contemplan que la atencién
educativa con este alumnado sea flexible, y no se cifia al curriculo, adaptandose

continuamente.

-Atencidn directa y personalizada: Las condiciones particulares que sefialamos en anteriores
lineas provocan que los profesionales que atienden al alumnado enfermo no puedan ofrecer
una docencia general, como si estuviese en un aula con mds alumnado, sino que deberan
personalizar cada atencién, y adaptarse diariamente al menor con el que estan. Esta atencién

individualizada sera analizada en este apartado.

-Preparacion para la reincorporacion a la escuela: Centraremos el andlisis en este apartado en
ver en qué comunidades se prepara al alumnado enfermo para que una vez sea superada la
enfermedad pueda volver al centro en las mejores condiciones posibles. Y dentro de estas
condiciones estan las académicas -con la menor pérdida posible de contenidos curriculares- y

la social -para que el nino no se sienta fuera del grupo en su regreso-.

-Actividades de acogida e integracion: Vinculado con el apartado anterior, en algunos
protocolos que veremos aqui se propone que para una mejor reincorporacion al centro
educativo se deben plantear una serie de actividades que sirvan para que el alumno se adapte

de nuevo a su grupo.
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ANALISIS DOCUMENTAL

Coordinacion
Organizacion escolar

Tabla 78. CCAA en flexibilidad a las necesidades

AN
AR
AS
1B
CN
CB
CL
VC
EX
MD
NC
PV
RI

Tabla 79. Resp. de flexibilidad a necesidades

Documentacién

Comunicacion

TIC

Servicios + Profesorado AEH
Profesorado AED
Servicios AEH

Servicios + Profesorado AED/AEH

Servicios AEH
Servicios
Servicios

Servicio AED + Profesorado AED

Servicio AEH + Profesorado AEH
Servicio AED + Profesorado AEH

Servicios AEH + Profesorado AED

Servicios
Servicios + Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia

Seguimiento y evaluacion
Flexibilidad en la atencién a las necesidades

Recursos

|‘\'| ‘

Formacién

Figura 67. Mapa flexibilidad a las necesidades

Fuente: Elaboracion propia

Frec. %
Organismo control 0 0,0
Servicios AED/AEH 12 60,0 AED
Coordinador servicios 0 0,0 15,0%
Profesorado AED/AEH 1 5,0 AED+AEH
Profesorado AED 3 15,0 5,0%
Profesorado AEH 4 20,0 \
Total 20 100

Fuente: Elaboracion propia

76,47%

Figura 68. Flexibilidad a las necesidades

Servicios
60,0%

Fuente: Elaboracion propia

Hay trece comunidades (figura 67) que dentro de sus protocolos contemplan la flexibilidad

ante las necesidades de los menores enfermos. Esto se traduce sobre todo en la asistencia

diaria que se les ofrece, debiendo adaptarse continuamente a las necesidades de cada nifio

provocadas por los tratamientos recibidos. Son en total veinte responsables los que

encontramos en la revision normativa (tabla 79), de la que el reparto es entre “servicios” y

“profesorado”, con un 60 % y un 40 % respectivamente. Se debe este reparto a que es el propio

servicio el que garantiza que cuando el nifio no pueda recibir la atencién se modifique, y es el

propio profesorado el que lleva a cabo la variacidon de sus clases. En el caso domiciliario se

cancela o modifica el dia de asistencia, mientras que en la asistencia hospitalaria se puede

modificar tanto el momento como el lugar de la atencidn, teniendo en cuenta siempre al

servicio sanitario.
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Coordinacion Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Atencidn directa y personalizada

Tabla 80. CCAA en atencion directa y personalizada Figura 69. Mapa atencion directa y personalizada

AN | Profesorado AEH

AR | Profesorado AED

AS  Profesorado AED/AEH

IB | Servicios + Profesorado AED/AEH
CN  Profesorado AEH

CB  Servicios

CL  Profesorado AED/AEH
CM  Servicios + Profesorado AED/AEH
EX  Servicios AEH + Profesorado AEH ‘\\" ’
MD | Profesorado AED/AEH Fuente: Elaboracion propia
MC | Profesorado AED/AEH

NC  Servicios AEH + Profesorado AED

PV  Profesorado AED/AEH 82,35%

RI Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 81. Responsable atencién directa/personal Figura 70. Atencion directa y personalizada
Frec. %
Organismo control 0 0,0 Servicios
Servicios AED/AEH 5 27,8 27,8%
Coordinador servicios 0 0,0
Profesorado AED/AEH 8 44,4 \ AEDLAEH
\ +
Profesorado AED 3 16,7 44,0%
Profesorado AEH 2 11,1
Total 18 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

La figura 69 nos muestra cdmo en mas del 82 % del territorio espafiol se contempla una
atencién directa y personalizada.

Si lo focalizamos en los responsables, vemos el reparto entre los servicios y el profesorado,
compartiendo siempre los servicios la responsabilidad en las comunidades en las que aparece
excepto en Cantabria (tabla 80). Es por lo tanto la participacién del profesorado la mas
habitual, que aparece en casi el 93 % de las CCAA que contemplan este item, y que hace que
cada docente se adapte a su alumno individualizando su ensefanza.

Como ya explicamos con anterioridad, que no esté reflejado en los documentos no significa
gue en la practica no se lleve a cabo, pues parece razonable pensar que, aunque no esté asi

sefalado, la atencion al alumnado enfermo estd siempre realizada adaptandose a su situacion.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacion Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Preparacion / favorecimiento reincorporacion a la escuela

Tabla 82. CCAA en reincorporacion escuela Figura 71. Mapa reincorporacion escuela

AR  Servicios

AS  Profesorado AED/AEH
IB  Profesorado AED

CN  Profesorado AEH

CB  Profesorado AED/AEH
CL  Profesorado AED/AEH

CM  Servicios

VC  Profesorado AED/AEH
EX  Objetivos ‘\\" ’
GA  Profesorado AED Fuente: Elaboracién propia

MD  Profesorado AED/AEH

MC  Servicios + Profesorado AED/AEH

NC  Coordinador AED + Profesorado AED
PV  Objetivos

RI Profesorado AED

4..

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 83. Responsable reincorporacion escuela Figura 72. Reincorporacion escuela
Frec. % =
- Servicios
Organismo control 0 0,0 20,0%
. AED . .
Servicios AED/AEH 3 20,0 o Coordinado
Coordinador servicios 1 6,7 ‘
Profesorado AED/AEH 6 40,0 : AED+AEH
Profesorado AED 4 26,7 40,0%
Profesorado AEH 1 6,7
Total 15 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Uno de los objetivos principales de la AEHD es que el nifio enfermo pueda reincorporarse en
las mejores condiciones posibles a su centro escolar. Y es por ello uno de los fines que mas
frecuencia tienen los protocolos entre sus objetivos.

En quince de las comunidades aparece esta misién establecida (figura 71), siendo el
profesorado el responsable de mayor frecuencia (tabla 83), que trabajard de forma coordinada

con el centro educativo para un retorno al aula lo mas progresivo y natural posible.
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Coordinacion Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Actividades de acogida e integracion

Tabla 84. CCAA en actividades de acogida Figura 73. Mapa actividades de acogida

AN | Profesorado AEH
CL  Profesorado AEH
MD  Profesorado AED/AEH
NC  Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia

|‘ v 5} ,
Fuente: Elaboracion propia
23,53%
Tabla 85. Responsable de actividades de acogida Figura 74. Actividades de acogida
Frec. %
Organismo control 0 0,0 AED+AEH
Servicios AED/AEH 0 0,0 ke
Coordinador servicios 0 0,0
Profesorado AED/AEH 1 25,0 \ —
Profesorado AED 1 25,0 \ 25,0%
Profesorado AEH 2 50,0 \
Total 4 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Es este un punto bastante en relaciéon con el anterior, concretdndose un poco mas ese
favorecimiento que comentabamos, y es por ello que puede presentar un nimero tan bajo,
siendo de Unicamente cuatro comunidades (figura 73), puesto que es posible que en general
las autonomias incluyan esas actividades de acogida y de integracidon dentro de su trabajo de
reincorporacion.

Esas cuatro CCAA lo hacen siempre a través de los docentes -100 %- (figura 74), al ser un tipo

de actividades que se tienen que llevar junto al alumno afectado de forma practica.
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5.1.1.6 Seguimiento y evaluacion

Trataremos este punto desde dos grupos: el curriculo y la evaluacion.

-Curriculo: En el caso del curriculo analizaremos dos partes, que seran su elaboracién y su
desarrollo. A lo largo de los protocolos observamos diferente terminologia para referirnos a
este documento, que es el mismo independientemente de su denominacién -programacion,
proyecto, plan, trabajo...-, y que consta de todos los elementos que se tendran en cuenta en
el trabajo académico del nifio -contenidos, objetivos, tareas, temporalizaciones,
evaluaciones...-. El doble analisis que haremos dependera de si en los protocolos consta la
“elaboraciéon” -ya sea completa o a partir de la enviada por el centro- o simplemente el
“desarrollo”, desconociendo en este caso en algunas comunidades quién elabora ese
programa, mientras que en otras ya se detalla que es el propio del centro educativo y que

simplemente hay que ejecutarlo.

-Evaluacién: Analizaremos la evaluacién desde el punto de vista de quién la lleva a cabo, pues
recordamos que el nifio estd atendido por tres agentes educativos distintos -aulas
hospitalarias, docencia en el domicilio y el centro escolar-, con lo que se comprobard quién

tiene la responsabilidad de evaluar y promocionar al alumnado enfermo.
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Coordinacion Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Elaboracion curricular

Tabla 86. CCAA en elaboracién curricular Figura 75. Mapa elaboracion curricular

AR  Profesorado AED

AS  Profesorado AED/AEH
CN  Profesorado AEH

CB  Profesorado AEH

CL  Organismo
CM  Servicios

EX | Profesorado AEH

GA | Profesorado AED/AEH
MD  Profesorado AED/AEH ‘\\" ‘
MC | Organismo + Servicios + Profesorado AED/AEH Fuente: Elaboracién propia
PV Servicios

RI Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia 70,59%

Tabla 87. Responsable elaboracion curricular Figura 76. Elaboracion curricular
Frec. % 2
- Organismo

Organismo control 2 14,3 14,3%

Servicios AED/AEH 3 21,4 Servicios
Coordinador servicios 0 0,0 12E3[:/ 21,4%
Profesorado AED/AEH 4 28,6 = AEDIAEH

+,
Profesorado AED 2 14,3 28,6%
Profesorado AEH 3 21,4
Total 14 100

Fuente: Elaboracion propia

Fuente: Elaboracion propia

Después de analizar los textos normativos comprobamos que en doce (figura 75) de ellos se
contempla que debe ser la atencidn educativa hospitalaria o domiciliaria -con responsabilidad
por parte de cualquiera de los agentes analizados- la que elabore la programacién, proyecto,
plan... que debe llevar a cabo el alumno tanto en el hospital como en el domicilio. Se podra
usar como base la programacidn facilitada por el centro, pero consta que debe elaborarse una
adaptada a las necesidades concretas.

La responsabilidad de esta elaboracidn recae en todos los agentes excepto en el coordinador
(tabla 87), con mayor porcentaje del profesorado, sin decantarse claramente si debe ser el
domiciliario o el hospitalario. También hay mas de un tercio del que no sabemos quién en
concreto lleva a cabo la tarea, pues no define ni organismo ni persona del servicio que lo

realiza.
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Coordinacion

AS

CN
CL
VC
MD
MC
NC
RI

Documentacién
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion

Tabla 88. CCAA en desarrollo curricular

Profesorado AED
Profesorado AED
Profesorado AEH
Profesorado AED/AEH
Profesorado AED/AEH
Profesorado AED/AEH
Profesorado AED
Profesorado AED
Profesorado AED

Fuente: Elaboracion propia

Comunicacion

TIC

Desarrollo curricular

|‘\‘| ‘

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 89. Responsable desarrollo curricular

Fuente: Elaboracion propia

Frec. %

Organismo control 0 0,0
Servicios AED/AEH 0 0,0
Coordinador servicios 0 0,0
Profesorado AED/AEH 5 55,6
Profesorado AED 3 33,3
Profesorado AEH 1 11,1
Total 9 100

Recursos

Formacién

Figura 77. Mapa desarrollo curricular

Figura 78. Desarrollo curricular

AED+AEH
55,6%

Fuente: Elaboracion propia

Si en el punto anterior citdbamos la “elaboracion” de la programacidn, en este caso se analizan

Unicamente los casos en los que se cita el “desarrollo”. Son en total nueve comunidades que

asi lo sefialan (figura 77). Como analizaremos posteriormente, hay algunas que contemplan su

elaboracidn, pero no su desarrollo, pudiendo estar sobreentendido en ese caso su desarrollo,

aunque para este andlisis no lo hayamos considerado al no estar reflejado asi en las

normativas.

En el caso de los responsables, observamos en la tabla 88 que cada autonomia tiene a un Unico

agente, que en la totalidad de los casos (figura 78) se corresponde con profesorado de ambos

servicios.
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Coordinacion

Comunicacion TIC

Documentacién
Seguimiento y evaluacion

Organizacion escolar

Recursos Formacioén

Aporta su perspectiva en la evaluacion

Tabla 90. CCAA evaluacion

AN  Profesorado AED/AEH
AR  Profesorado AED
AS  Profesorado AED/AEH
IB | Profesorado AED/AEH
CN  Profesorado AED/AEH
CB  Profesorado AED/AEH
CL  Profesorado AED/AEH
CM | Servicios
VC  Profesorado AED/AEH
EX | Profesorado AED
GA  Profesorado AEH
MD  Profesorado AED
MC | Profesorado AED/AEH
NC  Profesorado AED
PV Organismo
RI Profesorado AED
Fuente: Elaboracion propia
Tabla 91. Responsable evaluacion
Frec. %
Organismo control 1 6,3
Servicios AED/AEH 1 6,3
Coordinador servicios 0 0,0
Profesorado AED/AEH 8 50,0
Profesorado AED 5 31,3
Profesorado AEH 1 6,3
Total 16 100

Fuente: Elaboracion propia

Figura 79. Mapa evaluacion

4..

|‘\'| ’

Fuente: Elaboracion propia

Figura 80. Evaluacion

)rganismo
6,3% Servicios

6,3%

AED+AEH
50,0%

~—

Fuente: Elaboracion propia

Excepto en Catalufia, el resto de las CCAA (figura 79) contemplan la evaluacién dentro de sus

protocolos. Del resto de las comunidades hay un 87,6 % (figura 80) en las que es el profesorado

es quien participa en este proceso. Pero su participacién en ningin momento es vinculante

para su calificacidn final, recayendo la absoluta responsabilidad de la evaluacién en el centro

educativo del nifo. La funcién de los docentes del servicio es dar su opinion al centro educativo

de como ve al nifio, qué contenidos han sido superados, cuales fallan... pero no podra emitir

laca

lificacion final.

Si que se contempla en algunos casos que asesore al centro educativo en la temporalizacién

de la evaluacién de los contenidos o en los sistemas propios de evaluacion a llevar a cabo.
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5.1.1.7 Recursos
En este ultimo apartado del analisis documental profundizaremos en los recursos que

se mencionan en la documentacion revisada, clasificandolos en tres tipos:

-Recursos materiales: Englobaremos dentro de este grupo todo el material, desde el espacial

hasta el curricular.

-Recursos humanos: Todos los profesionales que atienden al alumnado convaleciente forman

parte de los recursos personales.

-Recursos econdmicos: Situaremos en este grupo todos los gastos que se presenten en los
textos, como los ocasionados por compra de material o los personales, ya sea por las funciones

desempeiiadas o desplazamientos.

La mezcla observada en los textos, en los que algunos recursos no tienen cabida exacta en
ninguno de los tres tipos creados, hace que se analicen todos en conjunto y se redacten

explicandolos por comunidades.

232



Andlisis de datos

ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién Documentacién ‘ Comunicacién ‘ TIC

Organizacién escolar Seguimiento y evaluacién m Formacién

Materiales, humanos y econémicos

En este caso, debido a la complejidad generada por la variedad de situaciones que se dan en
las comunidades auténomas, analizaremos de forma individual cada comunidad que recoja los
recursos dentro de sus normativas, enunciando qué normativa es la que se encarga de cada

gestidn, pero sin entrar en detalles de reparto de materiales o asignacién de presupuestos

-Andalucia: La Ley 9/1999, de 18 de noviembre, cita Unicamente que hay que dotar de recursos
humanos y materiales. El Decreto 167/2003, de 17 de junio, tiene en cuenta la provisién
tecnoldgica. El Decreto 246/2005, de 8 de noviembre, contempla los espacios y materiales.

Los protocolos recogen los recursos econémicos.

-Aragén: En el Decreto 188/2017, de 28 de noviembre, se tienen en cuenta los recursos
humanos y didacticos, pero de los centros en general y no de las particularidades de la

atencién domiciliaria u hospitalaria.

-Baleares: El decreto 39/2011, de 29 de abril, indica que es la Consejeria de Salud y Consumo
la que debe habilitar los espacios y el material. Adema3s, el capitulo X estd dedicado a los
recursos humanos y los materiales. En el protocolo se indica quién tiene que llevar a cabo la

parte econémica y la de recursos humanos.

-Canarias: Cita los recursos al sefialar que los procedimientos en la atencion de aulas
hospitalarias dependeran de los recursos existentes -humanos, espaciales y tecnoldgicos-.
Posteriormente indica quién debe hacerse cargo de recursos materiales y asignaciones

economicas en las AH.

-Cantabria tiene en el Decreto 78/2019, de 24 de mayo, articulos especificos -39 y 40- sobre

los recursos.

-Castilla y Ledn: Cita en AEH que las aulas hospitalarias estardn dotadas de los recursos

humanos y materiales, citando que en los materiales deberd haber recursos tecnolégicos.

-Castilla La Mancha: Presenta la Orden 21/2022, de 28 de enero, que es la plantilla organica
de los equipos del servicio. La Ley 7/2010, de 20 de julio de 2010, cita en generalidades en un

articulo los recursos materiales y personales para alumnado con atencién especifica. En las
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instrucciones para el curso 2015/16 se le da al coordinador funciones de gestién de recursos

econdmicos, pero no detalla nada.

-Catalufia: El articulo 24 del Decreto 150/2017, de 17 de octubre, se encarga de los recursos

personales y la provisién de puestos de trabajo.

-Comunidad Valenciana: Tiene en cuenta todos los aspectos espaciales y materiales, asi como

las TIC (art. 17 y 18 del protocolo).

-Extremadura: El capitulo VI del Decreto 228/2014, de 14 de octubre, es para recursos

personales y materiales, detallando ambos.

-Comunidad de Madrid: Tiene una Orden propia -Orden 992/2002, de 11 de diciembre- de
coordinacion entre las Consejerias de sanidad y educacién, en la que establecen cudles son los
recursos que tienen que poner cada una. En AED, en articulos especificos, cita los recursos

econdmicos, los de inventario y el desplazamiento del profesorado.

-Regidén de Murcia: Tiene en cuenta todo -los espacios y materiales-, diciendo en AEH quién
tiene que abonarlos -sanidad o educacién- y especificando cada punto. Contempla recursos

humanos y dotaciones econdmicas de todo.

-Navarra en la Orden Foral 93/2008, de 13 de junio, tiene un articulo -11- de recursos, aunque

no detalla nada. En el protocolo de AED concreta la partida presupuestaria al servicio.

-Pais Vasco: se sefialan en el Decreto 118/1998, de 23 de junio, -articulos 9 y 10- que es para
alumnado con nee y se detallan varios aspectos de los materiales y los personales. Ademas, la
Orden de 30 de julio de 1998 es especifica en buena parte para la dotacidn de recursos,
indicdndolos a lo largo de todo el texto. Y el propio protocolo establece de nuevo -articulo 24-
la relacidn de puestos de trabajo. Ademas, asigna al director de los Centros, de entre sus
funciones, la de los presupuestos. Y también senala que corresponde al Departamento de

Educacion, Universidades e Investigacion la dotacidn presupuestaria.

-La Rioja: Especifica como se cubren los gastos de los docentes de AED.
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5.1.1.8 Formacion

Tras el andlisis de toda la documentacion relativa a la atencién educativa en el
domicilio y en el hospital, comprobamos que en un gran nimero de estos documentos no se
tiene en cuenta la formacion. Para conseguir la informacidn, hemos tenido que revisar aquellos
textos de los que derivaban los protocolos, y que en muchos casos no son ni relacionados con

situaciones de enfermedad.
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ANALISIS DOCUMENTAL
Coordinacién Documentacién Comunicacién ‘ TIC

Organizacién escolar Seguimiento y evaluacién Recursos \m

Formacion

Excepto en La Rioja y la Comunidad de Madrid, en las que no se ha obtenido ninguna
informacion en las normas consultadas, en el resto de las comunidades citaremos los textos

de los que se han obtenido y el tipo de formacién a los que aluden.

-Andalucia: La Ley 9/1999, de 18 de noviembre, cita la formacion del profesorado, equipos
directivos y servicios de orientacién. También detalla la formacién al profesorado que atienda
nee. El Decreto 167/2003, de 17 de junio, indica la formacion permanente del profesorado de
aulas hospitalarias. Ademds, tiene un articulo especifico dedicado a la formacién del
profesorado que esté con temas de compensacién educativa. El protocolo de AEH tiene un
articulo sobre formacién, en el que indica la posibilidad del profesorado de solicitar formacién

para su puesto.

-Aragén: En el Decreto 188/2017, de 28 de noviembre -art. 13- se sefiala la promocién de

formacion en educacion inclusiva.

-Principado de Asturias: En el Decreto 17/2018, de 18 de abril, -Comisiones de salud escolar-
cita la constitucion de grupos de trabajo, y en ellos sefiala Unicamente uno referido a

“formacion del profesorado”.

-Islas Baleares: El Decreto 39/2011, de 29 de abril, tiene un articulo -6- especifico de
formacion, en el que se garantiza la formacion inicial del profesorado y la formacion

permanente para la mejora de la atencidn a la diversidad dentro del plan anual.

-Islas Canarias: En el protocolo de AH se contempla un apartado especifico para la “formacién
del profesorado”, en el que se detalla que el profesorado podra solicitar formacién adecuada
a su puesto para mejorar la atencidn del alumnado. Ademas, sitda a la Direccién General de
Ordenacién, Innovaciéon y Calidad como responsable del plan de formacién. El personal de
aulas hospitalarias estd obligado a asistir a las formaciones que marque la administracién

educativa.

-Cantabria: En el Decreto 78/2019, de 24 de mayo, el articulo 43 es sobre formacion de
profesorado, pero Unicamente indica que la Consejeria facilitara la formaciéon en atencién a la

diversidad. Por su parte, el protocolo regula -art. 7.9- la formacién permanente.
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-Castillay Ledn: A lo largo de la Orden EYH/315/2019, aunque no tiene un apartado especifico

dedicado a ello, manifiesta en varios articulos la formacién especifica.

-Castilla La Mancha: En la Ley 7/2010, de 20 de julio de 2010, acerca de la educaciéon en esa
comunidad, se sefiala que para organizar una respuesta a la diversidad se organizaran
actividades de formacién. Cuenta también con un titulo dedicado a la formacién, pero de

forma genérica.

-Catalufia: En el Decreto 150/2017, de 17 de octubre -articulo 5b-, se indica la formacién en
atencién al alumnado y formacidn especifica sanitaria a los agentes que participan a nivel

educativo con nifios afectados por enfermedades minoritarias, crénicas y cancer.

-Comunidad Valenciana: En la atencion educativa hospitalaria valora los cursos de
formacién en AED y AEH. En el horario del profesorado de AEH se contempla una tarde por
semana para formacion. El articulo 23 del protocolo es especifico de formacion del
profesorado, apareciendo varias lineas tematicas y abriendo la posibilidad de proponer otras

adicionales.

-Extremadura: El Decreto 228/2014, de 14 de octubre, tiene un capitulo -X- especifico de
formacion, en el que indican el derecho y deber de la formacién permanente. También la Ley
4/2011, de 7 de marzo, dedica el capitulo Il a la formacidn, y sefiala que la misma debe tener

“proyeccién directa en la practica docente”.

-Galicia: El articulo 101 de la Orden de 8 de septiembre de 2021 se dedica a la formacién
permanente, y cita que contribuird a la “actualizacién cientifica”, resaltando tematicas como
la atencién a la diversidad, la equidad, la igualdad, la coordinacién, la orientacién, la ensefianza

no presencial...

-Regién de Murcia: La Orden de 23 de mayo de 2012 contiene el articulo 14, que cita la
formacion especifica del profesorado de atencidn educativa hospitalaria para conocimiento y

difusion de las actuaciones con el alumnado enfermo.

-Comunidad Foral de Navarra: En la Orden Foral 93/2008, de 13 de junio -art. 35-, consta que
se favorecerd la formacidn del profesorado para la atencién de alumnado neae. En el protocolo
cuenta con un articulo especifico -15- sobre formacion, en el que destacan la formacién

especializada.
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-Pais Vasco: En Decreto 118/1998, de 23 de junio -art. 12- se dedica el articulo a la formacion
del profesorado. Indica que en los planes de formacién del profesorado se incluyen médulos
referidos al tratamiento de la diversidad, adaptaciones curriculares y medidas de refuerzo
educativo. Ademas, se ofrecera suficiente formacién acerca de nee y diversos grupos de
necesidades educativas, teniendo preferencia de matriculacién el profesorado que esté

atendiendo a este alumnado. Sin embargo, no indica que esto sea obligatorio.
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5.1.2 Sintesis

Tras el andlisis de los bloques anteriores, analizamos a continuacion los resultados de

forma genérica:

-Coordinacion / Colaboracién: Realizaremos la sintesis de este bloque con los mismos

apartados que enunciamos en el respectivo apartado.

Coordinacidon con escuela: Existe coordinacidon con el centro, bien sea a través de la
propia escuela como institucidn o a través de los tutores y del profesorado. Entre los
tres agentes que citamos aparece la totalidad de las comunidades auténomas, por lo
gue podemos concluir que si que existe coordinacién con la escuela.
Diferente es lo que ocurre con los departamentos de orientacién del centro, con los
que la relacién es en un porcentaje muy bajo, lo mismo que ocurre en el papel de los
mediadores, que casi no se da.

Coordinacién con familias: La relacién con las familias se establece en la mayoria de las
comunidades. Si atendemos a la propia coordinacion y a la funcién de informar y
asesorar, quince de las comunidades estan contempladas en los protocolos, ademas
de ser muy frecuente que se les pida a las familias la colaboracién. Igual que ocurre
con la escuela, la mediacién tampoco se da en casi ninguna region.

Coordinacién con hospital: En mas de la mitad de las autonomias se tiene en cuenta al
centro hospitalario para trabajar de forma conjunta. La coordinacién es mayor cuando
se da con el personal que interviene con el nifio que con la gerencia.

Coordinacidn con servicios: Existe un trabajo coordinado entre los profesionales de los
servicios de atencién educativa domiciliaria y hospitalaria en algo mas de la mitad de
las CCAA. Se debe dejar constancia de que Unicamente se ha marcado lo que aparece
textualmente en cada protocolo, pero hay comunidades en las que consta la
coordinacidon por parte de un profesorado y no del otro, cuando la relacién entre
ambos deberia ser reciproca -si entre las funciones del profesorado domiciliario esta
coordinarse con el personal del hospital, deberia ser obvio que el profesorado del
hospital entre sus funciones se coordine con el domiciliario, algo que sin embargo no

aparece reflejado siempre-.
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e Coordinacién con administracion: El papel de relacién con la administracién y de las
administraciones entre ellas es casi inexistente, y se recoge en alrededor de una cuarta
parte de las comunidades

e Coordinacion con servicios externos: Difieren aqui las dos partes analizadas. Mientras
que en los textos apenas se contemplan los servicios sociales, si que se tienen en
cuenta a las entidades, asociaciones y voluntariado, que estdn presentes en mas de un

64 % de las autonomias.

-Documentacién: Diferenciando los cuatro tipos de documentacion que analizamos, la
tramitacion de la documentacién se da en la totalidad de las comunidades, siendo una
responsabilidad ademas en la mayoria de los casos de la administracion.

El registro también se da en mas de la mitad de los protocolos, mientras que los informes y las
memorias son tenidos en cuenta en casi todas las normativas. Debemos considerar ademads lo
indicado en el apartado del andlisis de documentacién, en el que haciamos constar los
conceptos de informe y memoria como sinénimos en algunos documentos, que los empleaban
para referirse a lo mismo. Este tipo de documentacidn queda cubierto en quince de las

regiones.

-Comunicacion: Diferencias entre los niUmeros que nos ofrece la que se realiza con los docentes
a la que se lleva a cabo con los compafieros. Mientras que la del profesorado y tutor no llega
a la mitad, la comunicacién con el grupo de iguales de su centro escolar supera el 70 %. Ambas

comunicaciones son realizadas mayoritariamente a través del profesorado de servicios.

-TIC: A pesar de que esta drea constaba de tres tipos de andlisis, en ninguno de ellos se llega a
la mitad de las comunidades llevandolo a cabo. La antigliedad de algunas normativas puede
evidenciar este bajo uso de las tecnologias, que han dado un profundo cambio en la ultima

década. Aun asi, su utilizacion se da con mayor frecuencia en el dmbito domiciliario.

-Organizacidn escolar: En el caso de la flexibilizacidn y la atencidn directa y personalizada, se
le da una considerable importancia en la legislacién, con ambos items presentes en mas de
trece comunidades auténomas.

La preparacion para la reincorporacién al centro se da en casi todas las comunidades,

frecuentemente por parte del profesorado de servicios. No se observa, sin embargo, un
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numero considerable de comunidades que sefialen el desarrollo de actividades de acogida,
aunque es posible que se deba a que ya se tengan en cuenta en la preparacién a la
reincorporacién, o que en algunas comunidades se empleen ambos items para referirse al

mismo proceso.

-Seguimiento y evaluacidon: Podemos determinar que las comunidades si tienen en cuenta el
curriculo en el proceso, y mas de un 70 % lo contemplan al citar su elaboracion. En este caso
la terminologia nos lleva a un desajuste en los porcentajes de la parte del desarrollo.
Unicamente se han sefialado las comunidades que citan de forma explicita el concepto de
desarrollo. Pero hay regiones que indican la elaboracién y no el desarrollo, cuando la creacion
deberia ir asociada ya a su posterior aplicacién. Ademads, pese a que no se cita, la intervencién
educativa requerird obligatoriamente de la ejecucién de un programa escolar.

En la evaluacidn, casi la totalidad de las CCAA reflejan que la evaluacién es competencia del

centro, pero los profesionales de AEDH podran aportar su opinién en el proceso.

-Recursos: En quince de las comunidades se contemplan los recursos que se deben manejar.
Ademas de citar los genéricos -materiales, personales y econémicos-, se concretan aspectos
como la provision de los puestos de trabajo dentro de los recursos personales, o las partidas
presupuestarias dentro de los econdmicos, ademds de especificar qué departamento o
administracién se tiene que hacer cargo de cada gasto.

Se contempla en varias de las comunidades la provisién tecnolégica como uno de los puntos

mas importantes de los recursos.

-Formacién: Quince de las autonomias presentan en sus documentos la formacion. De todo lo
gue se contempla, y extrayendo de diferentes normativas, destacamos que debe ser una
formacion permanente, especifica y regulada; que en algunos lugares hay la posibilidad de que
el profesorado pueda solicitarla para su puesto, mientras que en otros es directamente
obligatorio que el profesorado las realice; que hay protocolos que establecen la asignacion de
dias concretos en el horario dedicados a formarse; y que excepto en una comunidad -Catalufia-
que especifica el cdncer, en el resto de autonomias no se detalla en ninguna dicha enfermedad

pese a tener diversidad de tematicas formativas.
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5.2 ANALISIS ENTREVISTAS
5.2.1 Dimensiones de las respuestas

5.2.1.1 Coordinacién / Colaboracién

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacion Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar | Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Agentes multidisciplinares

Todas las respuestas en este primer punto muestran la importancia de la coordinacién y
colaboracidn entre todos los agentes -no solo los educativos- para dar solucién desde distintos
ambitos a las necesidades formativas de los menores con cancer. Esto se lleva a cabo a través
de la creacion de equipos multidisciplinares, que estdn compuestos por profesionales que
interactuardan continuamente con el alumnado y que deben estar “perfectamente
estructurados y canalizados” para “atender a sus necesidades de una forma integral”.

Dentro de los agentes que se citan, se destacan aquellos que interactian directamente con el
alumnado, y se encuentran los sanitarios, todo el profesorado -de los servicios educativos y de
la escuela-, el equipo directivo, las asociaciones, las familias y los compaiieros, trabajando

todos “en la misma direccién” y con la creencia de que “los logros van a mejor”.

“Estd claro que debe existir una coordinacién multidisciplinar entre todos y cada uno
de los agentes implicados en la situacién actual del alumno: Familia, equipo directivo
del centro, profesionales de atencién hospitalaria y a domicilio, distintas asociaciones

y, por supuesto, con el resto del alumnado” (CDDC1.11).
En alguna ocasion se manifiesta en la respuesta una necesidad, y es que no se da la
coordinacion entre todos los agentes implicados.
“..falta de coordinacion entre los diferentes agentes que intervienen con el alumno”
(NEAH3.15).
Por lo tanto, la propuesta que ofrece el propio sujeto (MEAH3.15) es un aumento de las
reuniones que tienen lugar entre los profesionales que atienden al menor enfermo.

“Mas reuniones de coordinacion con todos los agentes” (MEAH3.15).

Debemos situar en este mismo punto -aunque también lo citaremos en el apartado de
formacion-, un tema concreto que es el del fallecimiento. Y lo hacemos en este aparado debido

al elevado nimero de respuestas encontradas en el que la incertidumbre pasa por saber cudl
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de los agentes es el que tiene que trabajarlo, pues en el caso de los docentes de aulas
hospitalarias sefialan a los profesionales sanitarios, al psicélogo, a las asociaciones, al tutor y
al departamento de orientacidn, mientras que los docentes sefialan al departamento de
orientacidén y a las asociaciones.

Otra de las inquietudes surge de como afrontar el fallecimiento con el resto de los nifos
convalecientes en el hospital, algo que los sujetos indican que siguiendo recomendaciones de

la psicooncéloga debe tratarse “con normalidad”.

“En los casos de duelo trabajamos con los profesionales sanitarios, con [asociacidn] y

con el Centro Educativo” (CDAH1.1)

Entre las mejoras sugeridas estd una auto demanda, que es “ser resiliente” para llevar el
fallecimiento de una manera mas natural, y otra sugerida por un docente escolar, que

considera que este tema deberia formar parte del plan académico.

“Incorporar la muerte dentro del curriculo” (MEDC1.10).

243



CARLOS LOUREIRO ROMERO

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacion Documentacion Comunicacion TIC
Organizacion escolar | Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Agentes educativos
Los casos que se mencionan en este apartado son respuestas ante la atencion realizada por
esas personas, con percepciones positivas del proceso.
Las experiencias analizadas en las entrevistas destacan en lineas generales el buen trabajo
entre todos los que atienden al menor y la variedad de funciones que tienen los agentes
educativos, en las que aparece una atencion integral que conlleva no Unicamente la ensefianza
de contenidos curriculares, sino un acompanamiento a lo largo de todo el proceso de la
enfermedad -coordinacidn con el equipo sanitario, acompafiamiento a las familias, apoyo

emocional, trabajo con las asociaciones...-.

“...atendemos a las demandas del equipo sanitario, quedarnos con el nifio para que los
médicos hablen con los padres, ofrecerles atencidon educativa, ponernos en contacto
con su centro de referencia, darles apoyo emocional trabajando conjuntamente con

psicéloga y psiquiatra, darles informacidn sobre la atencién domiciliaria...” (CDAH1.1).

Aun asi, se describen casos en los que se presentan necesidades en la coordinacién entre los
agentes educativos y que se deben principalmente a los participantes, pues “es dificil la
colaboracién entre todas las personas que apoyan al alumno”, considerando que el éxito
depende de poner de acuerdo a personas con competencias distintas y disponibilidades
personales y horarias muy variadas. No se trata Unicamente de que se coordinen entre ellas y
lleguen a acuerdos para una mejor atencion, sino que en ocasiones el problema es que quieran
llegar a colaborar en algo. Al ser un proceso que conlleva un trabajo conjunto, la falta de

colaboracién por parte de uno de los elementos, afecta a todo el proceso educativo.

“...necesitamos contacto y colaboracion continua con el tutor/a de referencia, el resto
de maestros/as de las especialidades y con la maestra/o del aula hospitalaria que nos

pasa el testigo” (NEAD3.6).

Las mejoras que han indicado los sujetos pasan por la consolidacién de las coordinaciones y
colaboraciones, con procesos educativos que deben agilizarse mucho mas, y que implique a

todas las partes intervinientes.

“..es necesario que la coordinacién sea continua y permanente entre todos los

profesionales que intervienen...” (MEAH3.11).
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ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacion ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Centro educativo
Disparidad de respuestas las que encontramos en este punto.
En algunos casos, los entrevistados destacan como puntos fuertes el intercambio de
informacidn, la “gran predisposicion” para un trabajo de forma conjunta y la receptiva
respuesta por parte de centro y docentes, que se mostraron “comprensivos en todo momento”
ante la situacién que se presentaba y se adaptaron para un trabajo comun.
Aparecen también recogidos aspectos como la rapidez en la actuacion para que el alumnado
comenzase lo antes posible la atencién, y una comunicacion que fue “constante y fluida”.
En contraposicidn, algunas cuestiones arrojan datos negativos, con experiencias en las que el
centro no ha participado de forma tan activa o no ha seguido las recomendaciones que les

dieron los servicios educativos.

“..todos los centros educativos indistintamente, de la etapa educativa que sea,

presentan una gran predisposicion a trabajar de forma conjunta” (CDAH1.3).

“El centro educativo no ha tenido en cuenta las indicaciones del profesor del [servicio

2]” (CDDC1.10).

Las necesidades expuestas, que ademas son de los tres puntos de atencién educativa -AD, AH
y centro escolar-, advierten de una necesaria concienciacion e implicacion de las escuelas en
el proceso, teniendo en cuenta al alumno y recordando que, pese a que esta siendo atendido
fuera, sigue siendo en todo momento alumno suyo, por lo que debe seguir de forma continua
su evolucién por mucha sobrecarga de trabajo que tengan en el centro.

Es posible que los centros escolares no conozcan o dispongan de la informacidn suficiente de
los servicios disponibles para el alumnado enfermo, lo que significaria que desconocen cudl es
su papel como centro y como parte de la cadena educativa.

Otros problemas que se encontraron en las respuestas han sido la lentitud para el envio de
materiales -escudandose en una “sobrecarga de trabajo”- y la pasividad ante las instrucciones
de los servicios, respondiendo un entrevistado de un centro que “no se han tenido en cuenta

las indicaciones”.

“El centro educativo como tal no se ha involucrado. [...] El centro piensa que es alumno

del [servicio 2], no alumno suyo” (NEAD2.10a).
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Para solventar estas carencias, las respuestas proponen una “mayor implicacién” de los

centros, que, pese a no tener al alumno en clase, lo debe considerar en todo momento.

“En sus centros de referencia deben tener en cuenta siempre al alumno que no esta”

(MEAH1.1).
ANALISIS ENTREVISTAS
Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar | Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Tutor/a y equipo docente del centro educativo

Las entrevistas nos muestran al tutor como “representante” del centro escolar al emprender
la coordinacidn, pues es al que sefialan en la mayoria de las ocasiones, situando en segundo
lugar al equipo docente.

Entre las funciones desempefiadas por el tutor, destacamos el papel que le confieren como
“encargado de adaptar la atencidn”, y el que mejor puede indicar lo que se debe trabajar en
cada momento, pues solo él conoce cédmo es la situacidon de sus compafieros en el aula y debe
buscar que el alumno enfermo se mantenga en unos contenidos similares a los de sus
homoélogos, permitiendo el menor desfase curricular posible y una consecuente mejor
reincorporacion al aula.

El resto del equipo educativo del centro facilita una informacidn relevante sobre la situacién
previa del alumno, que ayuda al personal domiciliario y hospitalario a una atencién mas
individualizada.

Los participantes en el estudio, aunque coinciden en que esas son las funciones que deberian
prestar los tutores y el equipo educativo, divergen en sus experiencias, con relatos en los que

la relacién con los docentes fue fructifera y otros en los que no han tenido ni contestacién.

“.los maestros del alumno/a no siempre estdn receptivos en este aspecto...”

(CDAD3.6).

-“Ha sido clave la comunicacién con el centro educativo -claustro de profesores- [...]
nos ha brindado informacidn sobre la personalidad de la alumna antes de empezar el

proceso de la enfermedad...” (CDAD3.7).

Son varios los problemas que se recogen en las contestaciones, casi todos referentes a la falta

de implicacién del profesorado del centro con sus alumnos. Uno de los sujetos (NEAD2.10a)
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incluso destaca lo frecuente que es que los docentes nunca pregunten por su alumno mientras
esta en atencion educativa domiciliaria.

También se destaca otra necesidad, y es en educacién secundaria. El disponer de un docente
para cada materia dificulta considerablemente la labor de los profesores de servicios, que

deben ponerse en contacto con el que imparte cada asignatura.

“La tutora respondia a mis demandas, pero nunca tuvo la iniciativa de preguntar cémo

estaba SU alumno.” (NEAD2.10a).

Lo que los entrevistados proponen para mejorar este aspecto es que en un primer momento
se realice una reunién con los equipos educativos para dejar claro todo el procedimiento, y
que no se deje “al libre albedrio del tutor/a”, pues este actuara impulsado por su conocimiento
o desconocimiento de las dificultades educativas de un nifio con cancer. Para la coordinacion
incluyen la figura de un asesor, que serd quien dirija la reunion.

También recomiendan que sean los docentes de la escuela los que determinen las unidades
gue se deben impartir en cada mes, pues las estan desarrollando con el resto del grupo —clase,

y situaria el aprendizaje del alumno convaleciente a la par de sus compafieros.

“...al aceptar el caso para que el alumno sea atendido por el [servicio 2], ese asesor se
reuniera con todo el equipo docente y les haga saber la importancia de la coordinacién

entre ellos y yo” (MEAD2.10).

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacion \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacidn escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Equipo directivo del centro educativo
En tres respuestas a las entrevistas se sefiald al equipo directivo como parte del proceso de
coordinacioén, siendo en una de ellas citado el propio equipo, y en las otras la directora y la jefa
de estudios.
En dos de las respuestas se muestra que el contacto con los responsables del centro se produce
al inicio de la atencidn, para una primera reunion, en la que en una de ellas es un paso previo
ademas para explicar el trabajo que se va a plantear y la solicitud para el contacto posterior

con la tutora.
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En los tres casos se ensalza la figura de los miembros del equipo directivo, viéndose un interés
por parte del centro cuando su érgano de gobierno valora y participa de la acciéon educativa

de su alumno.

“En primera instancia me dirijo al Equipo Directivo, explicdndole que vamos a trabajar
de forma conjunta y que para ello necesito ponerme en contacto con el tutor/a del

alumno enfermo para coordinar la atencidn educativa” (CDAH1.3).

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacion Documentacion Comunicacién TIC
Organizacion escolar | Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Departamento de orientacion del centro educativo

El departamento de orientacion, y concretamente la figura del orientador, ha sido mencionada
en varias de las entrevistas.

En algunos casos las contestaciones se han centrado en la utilidad de este profesional en la
atencién a alumnos con cancer, mientras que en otros se han destacado aspectos de los que
cabe mejora.

Entre las funciones que extraemos de las entrevistas y que benefician su participacion esta la
transmision de informacién que puede dar, ya que es quien conoce todo el sistema en cuanto
a necesidades especificas de apoyo educativo, y la legislacién concerniente a las dificultades
de este alumnado. Y como especialista puede planificar la mejor forma de trabajar, asi como
de dar pautas de las particularidades de cada alumno. Es por ello por lo que se destaca al
orientador como un elemento que debe estar presente por parte del centro escolar en las
reuniones de coordinacién.

La problemdtica mas habitual que se presenta es la postergacion de las actuaciones
pertinentes, pues no se realizan las valoraciones en el momento adecuado -el alumnado no
vuelve al aula en condiciones iguales a las que marché- y “esperan hasta que se produce el

fracaso escolar”.

“Cuando el alumno presenta secuelas en determinados se establece coordinacién con
los equipos de orientacidn escolar y los tutores para determinar las necesidades

educativas de estos alumnos segun su tipo de secuela” (CDAH3.15).

“Estos alumnos requieren de una evaluacién psicopedagdgica por parte del EOEP justo

en el momento de su incorporacién para descartar posibles secuelas y/o efectos
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secundarios del tratamiento recibido. La realidad es que esta evaluacion no tiene lugar

y esperan hasta que se produce el fracaso escolar” (CDDC1.10).

De este modo, las necesidades apreciadas por los sujetos del estudio son de problemas de

comunicacién entre los orientadores y los docentes.
“Falta de comunicacion entre el profesor del [servicio 2] y el orientador del centro”

(NEDC1.10).

Para mejorar la atencién educativa, estos profesionales deben reunirse con el profesorado y
establecer la forma de trabajar los desfases curriculares. Para eso, no deben esperar a evaluar

al alumnado, sino que deben hacerlo en el momento en que se reincorpore al aula.

“Concienciar a los orientadores de la necesidad de evaluacion inmediata de estos

alumnos. No podemos hacerles perder mas tiempo” (MEDC1.10).

ANALISIS ENTREVISTAS
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Familias

La relacién que se muestra en las entrevistas con las familias por parte del distinto profesorado
es de un acompafiamiento continuo durante todo el proceso. Se consideran los responsables
de hablar con los familiares para explicarles el procedimiento que se seguirad con su hijo y de

solicitarles la autorizacion y los datos para poder contactar con el resto de los agentes.

“..soy yo la encargada de hablar con la familia para explicarle nuestras funciones,
tranquilizarlos en el aspecto educativo, y de solicitarle los datos y el permiso para

ponerme en contacto con el centro educativo” (CDAH1.3).

Los entrevistados manifiestan que las familias cumplen sobre todo un papel de transmisores
de informacidn, diferencidandose:
e Informacion inicial, en las que las familias dan a conocer al profesorado del centro
educativo la enfermedad.
¢ [nformacién emocional, tanto de cémo esta la familia como los menores.
¢ Intercambio de informacion, en el que cada parte aporta como ve al menor desde su

trato diario.
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También encontramos que la familia “sirve de puente” entre el profesorado de servicios y la

escuela para el intercambio de material.

“La comunicacién con la familia nos situd ya en el presente: cdmo estaba la alumna,
qgué proceso habia pasado en el hospital, qué suefios tenia actualmente, su cardcter,

las necesidades fisicas y emocionales que tuviera...” (CDAD3.7).

“En mi caso fue la madre de la alumna la que me dio la noticia sobre la enfermedad”

(CDDC3.27).

Las necesidades que observamos en las contestaciones son del propio trato que se debe tener
con las familias, pues el momento en el que hospitalizan a su hijo supone un “bache” que
cambia sus vidas, con lo que es necesaria la atencién de un psicélogo que les pueda ayudar. Y
esa atencién no se puede centrar Unicamente en los padres, pues esto hace que se descuide
a los hermanos de los convalecientes, que estan sufriendo la misma sensacidon que sus

progenitores.

“..he notado dificultades a la hora de tratar con la familia. [...]necesitan ayuda

psicolégica” (NEAH2.10).

Las mejoras que proponen los docentes en sus entrevistas se fundamentan en la importancia
gue tiene la familia en todo el proceso educativo y en que se les tenga continuamente
presentes en todos los pasos que dé el resto del profesorado, pues como indicamos en lineas
anteriores son los que mas informacidon pueden aportar a todas las partes, tanto de su
bienestar -estado de animo, evolucién de los tratamientos...- como académica, notificando a
cada agente educativo la parte que se ha trabajado con los otros, ademas de poder trasladar

el material de unos docentes a otros.

“El contexto educativo debe estar en contacto continuo con la familia para que cuando
se incorpore el alumno/a al colegio sepa como se encuentra, si ha podido seguir

trabajando nuevos contenidos curriculares” (MEDC1.19).
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Hospital

Hay que destacar primeramente que en ninguna de las entrevistas se menciona explicitamente
a la gerencia hospitalaria, sino que se hace referencia continuamente al propio equipo
sanitario que interviene diariamente.
Siguiendo sus palabras, la coordinacién que se ejerce con el personal sanitario es “continua” y
se consigue mediante un “equipo multidisciplinar” en el que esta todo el personal que atiende
al menor enfermo, haciéndose desde diferentes dmbitos:

e Fisico

e Psicoldgico

e Neurolégico

e Educativo
La coordinacidn se efectla entre distintos equipos, que mantienen un contacto “casi diario”, y
con reuniones semanales en las que se cita a todos los profesionales para una puesta en comun
de la situacién.
Algunas de las respuestas incluyen también el trabajo coordinado con el servicio de paliativos

cuando es necesario.

“En el [hospital] donde desarrollo mi labor docente los profesionales nos constituimos
en un Equipo Multidisciplinar formado por oncdélogos, enfermeros, psicooncélogas de

la [asociacién], trabajador social, fisioterapeutas y yo como maestra” (CDAH1.3).

“...el contacto con el personal médico y sanitario es casi diario y en todos los casos su
|Il

implicacion en el bienestar tanto fisico como mental del alumno es fundamenta

(CDAH3.15).

Uno de los entrevistados, docente de aulas hospitalarias, realiza como propuesta que el
profesorado del hospital pueda estar también en las reuniones de departamentos especificos,

ya que considera que seria de utilidad la informacién que pudiesen recoger y/o aportar.

“Participar de la reuniéon que hacen todos los profesionales y asociaciones de

Oncopediatria” (MEAH3.31).

251



CARLOS LOUREIRO ROMERO

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacion Documentacion Comunicacién TIC

Organizacion escolar | Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Servicios de atencion educativa

El trabajo coordinado entre el profesorado hospitalario, domiciliario y del centro escolar es
manifestado por ellos mismos como una funcién en la que cada uno de ellos actia como
“intermediario” entre los otros, y entre los que se comparten materiales, recursos, actividades,

programaciones... de forma constante.

“Nos coordinamos para saber qué se ha hecho, en qué punto esta académicamente,

por donde seguir, se comparten programaciones, actividades, recursos...” (CDAD3.6).

Observamos en las respuestas puntos de vista muy diferentes entre el profesorado de los tres
ambitos, con algunos que afirman que el intercambio de informacién habitual es “fructifero”
y la coordinacién es “siempre muy fluida”, y otros que consideran que no hay suficiente
coordinacion en el sistema, lo que implica que unos profesionales no sepan desde dénde

continuar la labor de los anteriores.

“...1a coordinacién de los profesores [servicio 2] con los profesores de [servicio 1] con

los que he trabajado ha sido siempre muy fluida” (CDAD3.21).

“Con los profesores del [servicio 2] cuando el alumno se va de alta. Normalmente no
hay mucha coordinacidon con estos profesores. Cuando el alumno vuelve a estar
ingresado y ya tiene [servicio 2], resulta complicado que se comunique con nosotros

normalmente no sabemos por dénde seguir académicamente” (CDAH3.4).

Las entrevistas han arrojado variedad de necesidades apreciadas por los docentes y
propuestas de mejora que consideran importantes para optimizar la coordinacion entre todos.
Las demandas principales se basan en la falta de informacién y trabas que sufre cada agente
para conocer como estd emocionalmente el alumno, qué ha trabajado con el otro profesorado
y el acceso a los materiales necesarios para la labor educativa. Aluden a una “falta de
comunicacion” y en referencia al trabajo curricular destacan que no siguen una linea continua

de ensefianza, sin seguir las directrices marcadas por uno de los servicios.

“...oposicién por parte de companeros de [servicio 1] a darme informacion sobre el

estado del alumno” (NEAD2.10).

“Las dificultades vienen [...] por la falta de comunicacién con los profesores del [servicio

2]” (NEAH3.4).
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Las proposiciones que ofrecen los profesionales para paliar la problematica actual se refieren
principalmente a dos puntos: de reunién y de asignacion de funciones. De reunién porque
creen que, para una adecuada coordinacion, los contactos para coordinacidon no pueden ser
de forma telematica ni telefdnica, sino que deben hacerse mediante una reunidn presencial.
Y de reparto de responsabilidades, porque cada agente tiene que saber cuales son sus

funciones y las del otro servicio.

“...deberiamos tener tiempo dedicado a coordinacién con el [servicio 1] de forma

presencial. La mayoria de las veces es por email y teléfono” (MEAD2.8).

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacion \ Documentacion \ Comunicacién \ TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion \ Recursos \ Formacién

Administracion educativa
Las respuestas relacionadas con la Administracidon educativa se centran en la solicitud de la
atencién educativa.
Por una parte, se alude a una demora en los procedimientos, que provoca que la atencién no

sea inmediata, por lo que se pide una mayor brevedad en la resolucién de las solicitudes.

“Agilizar los trdmites burocraticos” (MEAD3.6).

Por otra parte, varias respuestas se han referido al procedimiento una vez que ese mismo
alumno sufre una recaida. Surge en ese momento un problema si en el sistema ya han dado
de baja al nifio, pues no se le asignaria directamente la atencidn, sino que tendria que iniciar

una nueva solicitud y esperar la resolucion.

“Volver a la convalecencia Si se le habia dado ya de baja del sistema, los tramites

pueden llegar a ser lentos y pueden tardar en volver a asignar el caso” (NEAD3.6).

Y partiendo del inconveniente anterior, aparece uno nuevo, y es la persona a la que es asignada
el caso tras la recaida.

En las respuestas se pone de manifiesto que fue coincidencia que fueran los mismos docentes
los que atendieron al menor, pues en uno de los casos asi lo relata literalmente y en el otro
explica que, de dos recaidas conocidas, una la atendieron y la otra fue asignada a otro

profesorado.
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Ambos sujetos se muestran de acuerdo en el beneficio de repetir la atencidon, pues se evita
perder el tiempo inicial de conocimiento entre ambos y el alumno esta con mas confianza para
desarrollar su tarea académica, ademas de conocer ya a la familia.

Por lo tanto, y por lo extraido de las declaraciones anteriores, debemos considerar como
propuesta de mejora que sea el mismo docente el que atienda al alumno en caso de una

recaida.

“Por casualidad, pudieron asignarme de nuevo a mi, lo que por un lado eso beneficid

mucho porque ya me conocia y se sentia segura” (SEAD2.8).

ANALISIS ENTREVISTAS
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Legislacion

Entre las respuestas hemos encontrado una mejora que proponen dos docentes de los
servicios, y que hacen referencia a que la actuacion del centro educativo -y su consecuente
coordinacion- esté legislada. Esta cuestion la refleja uno de los entrevistados (MEAD2.10) al
decir que “mi trabajo no puede depender de que un profesor o un centro quiera o no
coordinarse conmigo”, y es que ese es el sentir de una parte de los docentes de servicios -se
puede desprender esta peticién en otras respuestas sin que mencionen el establecimiento
protocolario- que piden que, igual que ellos tienen unas obligaciones, el centro educativo
tenga otras, que deberian ser legisladas para garantizar su cumplimiento. De no ser asi,

siempre quedard a arbitrio de lo que el centro, tutor o equipo docente decida hacer.

“...establecer algun tipo de legislacion sobre el tratamiento de los casos de alumnado

oncoldgico a nivel educativo” (MEAD2.10).
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Servicios externos

Existen “numerosas” asociaciones que prestan sus servicios al alumnado enfermo de céncer,
a sus familiares y a los docentes que los atiende, los agentes entrevistados han respondido
gue mantienen “un buen nivel de comunicaciéon” con ellas.

En el hospital desarrollan tareas muy diversas, que sirven para ayudar y para que todos puedan
desconectar de la situacién que atraviesan. Entre las actividades citan varios proyectos -de
ejercitacién motorica, de ocio...- y voluntariado, y ensalzan la figura del psicdlogo dentro de su
grupo, que puede ser de ayuda al alumno y a la familia.

Los docentes de las escuelas sefialaron un trabajo reciproco con las asociaciones, pues ellos
colaboran con actividades que recauden fondos y las asociaciones participan ofreciendo
“charlas al alumnado sobre la situacidn”, haciéndolas de una forma comprensible para todos.

“Tenemos buen nivel de comunicacidn con las 4 asociaciones de ayuda” (CDAH3.31).

“...estas asociaciones incorporan personal especializado para trabajar con los alumnos

y familiares -psicéloga-“ (CDAH3.15).

En las necesidades hemos obtenido una respuesta -de un docente de un centro escolar- en la
que la asociacidn ha tenido que llevar a cabo una labor que corresponderia al departamento

de orientacion de la propia escuela y que este no tuvo a bien realizar.

“...ha sido el equipo de [asociacién] el encargado de evaluar a nivel educativo al alumno
para descartar posibles secuelas, ya que el EOEP del centro no lo ha considerado

oportuno” (NEDC1.10).

Mads que una mejora, las respuestas nos ofrecen una recomendacion, y es que se contacte con
las asociaciones, que se trabaje con ellas de forma activa desde el primer momento, ya que
pueden ayudar a todas las partes “durante todo el proceso”, y estan acostumbradas a afrontar

esas situaciones.

“Recomiendo contactar con [asociacidn], su ayuda e implicacion fue enorme desde el
primer momento y durante todo el proceso incluyendo la incorporacién al centro”

(MEDC1.10).
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Profesionales: coordinador

En dos ocasiones a lo largo de las entrevistas hemos detectado respuestas en las que los
docentes asumen la funcidn de coordinador.

El primero de los casos es de atencidn hospitalaria, en el que el participante CDAH1.3 narra
que forma parte de un “equipo multidisciplinar” en el hospital y que al mismo tiempo
pertenece a un segundo equipo, especificamente educativo, en el que asume la coordinacién
entre todos: servicio hospitalario, servicio domiciliario y centro educativo -con el tutor y el
equipo directivo-.

El otro caso es de atencién domiciliaria, y detalla el proceso de un alumno que ha tenido que
alternar la atencion educativa en el hospital y en su casa, siendo él la persona que ejercia de

intermediario entre la escuela y el centro hospitalario.

“...me he encargado de llevar la coordinacion de todo el proceso [...] para hacer de nexo

de unidn y que no sea muy caotico” (CDAD3.6).

ANALISIS ENTREVISTAS
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Profesionales: personal especifico
Los sujetos han incluido en varias de las respuestas a dos profesionales como parte
indispensable en la atencion al alumnado enfermo: psicélogos y psiquiatras.
Las contestaciones los muestran cumpliendo varios cometidos. En el hospital trabajan para
evitar la depresion que supone la enfermedad, el ingreso y la ruptura que hacen con la vida

gue tenian hasta ese momento, tanto personal como social. Y a los docentes los guian para

gue pueda realizar el “trabajo emocional”.
Asisten por lo tanto a los convalecientes, pero también ofrecen “ayuda psicoldgica tanto para
la familia como para el profesorado”, que se enfrentan a situaciones complicadas e

inesperadas.

“..fue de gran ayuda la informacién y colaboracion con la psicdloga de la unidad...”

(CDAH3.15a).
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En los resultados uno de los participantes muestra la necesidad de disponer de una persona

que le indique cdmo debe llevar a cabo la relacién con los familiares del menor enfermo.

“...necesitaria una ayuda de algun profesional para saber relacionarme con la familia”

(NEAD2.10).

Y ese mismo sujeto ofrece una propuesta, en la que indica directamente quiénes son esas

personas que deben ayudarlo.

“Ayuda de buenos psicélogos y psiquiatras” (MEAD2.10).

ANALISIS ENTREVISTAS
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Canales de comunicacién entre agentes

Los entrevistados manifiestan diversidad de formas de comunicacion con los centros escolares.

Encontramos:

e Teléfono -a través de llamadas o aplicaciones de mensajeria instantanea-

e Correo electrdnico

e Plataformas educativas

Observamos en las respuestas que es frecuente el empleo de sistemas de comunicacién

asincrénicos, que permiten adaptar los horarios de todos los participantes, pues cuando se

realiza el contacto de manera presencial se hace con demasiada prisa. Asi se ve en varios

relatos, en los que se descarta una reunién inicial presencial por falta de disponibilidad de

fechas o con un contacto “de forma rdpida y con mucha premura de tiempo”. Se justifica esto

en la incompatibilidad de horarios del profesorado de aula con el de servicios.

Se observa por parte del personal de atencion hospitalaria y domiciliaria un interés unanime

en un contacto constante con el centro y preferiblemente de forma presencial.

“...establezco un sistema de comunicacion fluido y constante entre todos los docentes

gue le atendemos en el hospital y su centro de referencia. Los canales de comunicacién

son variados” (CDAH1.3).

“La tutora de mi alumno de 3 afios no quiso que tuviéramos una reunidn de

coordinacidn inicial presencial, porque, seglin ella, no tenia fechas y lo intentamos

‘arreglar’ con una llamada telefénica” (CDAD2.10a).
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Temporalizacion
Las respuestas obtenidas en este apartado muestran la diversidad de procedimientos y
propuestas que se llevan a cabo en diferentes lugares.
Los entrevistados aportan diferentes temporalidades de contacto en funcién de con quién lo
realizan y el objetivo que persiguen. De entre las respuestas extraemos las siguientes:
e Contacto inicial -y presencial- con el profesorado al comienzo de la atencién para
obtener toda la informacion y establecer el plan educativo que se seguira
e Contacto diario con la familia para saber como ha pasado las ultimas horas y valorar la
forma de la atencién
e Contacto diario con la psicooncdloga para conocer como estd psicolégicamente el nifio
e Contacto semanal con los oncélogos para conocer la evolucion del tratamiento
e Contacto semanal con los trabajadores sociales para saber la situacién familiar
e Contacto semanal / quincenal / trimestral con el profesorado del centro educativo,
distinguiendo ademas la propia coordinacién y el tiempo de entrega y devolucién de

materiales.

“Contacto semanal con los oncélogos, que nos cuentan los tratamientos [...] contacto
social con la trabajadora social, que nos informa de la situacién familiar [...] contacto
practicamente a diario con la psico-oncdéloga que nos informa de la evolucién a nivel
psicolégico [...] contacto diario con los padres, que nos informan de cdémo han pasado

la noche [...] y cualquier informacidn que sea relevante” (CDAH3.4).

Se reportan tres ideas que mejorarian la temporalizacidn. La propuesta partiria de realizar
“reuniones periddicas” donde se expusiesen las dificultades encontradas y gestionasen un
mismo plan de actuacién; esto se lograria si se cumpliesen los “tiempos para las
coordinaciones”, los cuales califica de “realmente importantes”. La Ultima proposicion es que
los dos elementos anteriores -reuniones periddicas y temporalidad de la coordinacién- estén
reglados y no sean algo abierto que se realiza, en mayor o menor medida, en funcién de quién

esté al frente de la atencion. Deben establecerse como actuaciones de obligado cumplimiento.

“Establecer una forma de comunicacion y coordinacién con el profesorado de

referencia de nuestro alumnado que sea por protocolo de actuacién” (MEAD2.8).
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5.2.1.2 Documentacion

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacién Documentacion \ Comunicacién TIC
Organizacion escolar ‘ Seguimiento y evaluacion ‘ Recursos Formacién
Tramitacion

Una Unica respuesta ha sido encontrada en relacion con la solicitud de la atencién. No se basa
ademas en la peticidn del servicio en el momento del diagndstico, sino que, igual que ocurrid
en el apartado de “Coordinacién con la Administracién educativa”, se refiere a la solicitud tras
una recaida.
En este caso, en el momento del reingreso en el hospital, los docentes de aulas hospitalarias
tienen que iniciar nuevamente el protocolo y comunicarse con el centro para que les envien
todos los documentos necesarios con los que puedan realizar la atencién educativa durante la
convalecencia.
“Sirecaen [...] volvemos a iniciar el protocolo hospitalario [...] nos volvemos a poner en
contacto con el centro de referencia para comunicarles que su alumno ha sido

ingresado otra vez y volvemos a pedirles la documentacidn pertinente para continuar

con el proceso educativo...” (DOAH3.4).
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ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacién Documentacién ‘ Comunicacién TIC
Organizacion escolar | Seguimiento y evaluacion \ Recursos Formacién

Informes / memoria

Los docentes de los servicios de atencion emiten diversos informes y memorias en el
desempefio de sus funciones, y asi lo han reflejado en las entrevistas.
Dejan constancia de que elaboran unos informes de seguimiento que comparten con las
familias y con los centros educativos, ya sea al tutor, al equipo directivo o al departamento de
orientacién.
Los docentes han argumentado que en esos informes redactan lo que “el alumno ha
trabajado” durante el tiempo de convalecencia, pudiendo incluir las necesidades que el
alumnado presenta en su reincorporacién al centro, ya que los efectos producidos por el
tratamiento pueden limitar sus condiciones.

“Cuando finaliza el apoyo [servicio 2] [...] elaboramos unos anexos en los que especificamos los

contenidos impartidos, el tiempo de docencia [...] logros y las dificultades y los remitimos a los

centros de referencia: tutor/ tutora, equipo de orientacion y J. Estudios” (DOAD3.21).

Una de las respuestas, que ademads proviene de una escuela (DODC1.10), ha detallado que a
pesar de que el profesorado de uno de los servicios hizo una serie de recomendaciones para
gue se realizasen en el centro, estas no se efectuaron, algo que repercutié negativamente en
los resultados del alumno.

“...el profesor del [servicio 2] entregd en direccidon un informe detallando las necesidades del

alumno [...] Estos refuerzos no se han llegado a realizar a lo largo de todo un afio escolar y el

alumno suspende todas las asignaturas instrumentales” (DODC1.10).
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5.2.1.3 Comunicacion

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacién Documentacién Comunicacion \ TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion ‘ Recursos ‘ Formacién

Alumno convaleciente con centro escolar
Los entrevistados se han referido al contacto del alumno convaleciente con su escuela en
reiteradas ocasiones, con experiencias positivas en casi todos los casos, y considerandolo algo
importante para evitar el aislamiento social en el que se encuentra el nifio en su domicilio.
En algunos casos la idea de contactar parte del propio personal de servicios educativos, con el
objetivo de que “el alumno sepa que sus compafieros estan ahi, esperdndole”, y que “sigue
perteneciendo a su grupo de iguales”, aunque él no esté fisicamente en el aula con ellos.
Las formas de relacion con el grupo son de diverso modo. Algunos optan por el empleo de las
tecnologias, pudiendo llevarse a cabo actividades conjuntas mediante videoconferencias, o
grabaciones de audio para reproducir en el aula. En otros casos la comunicacién se produce
mediante cartas, con las que el nifio se entera “de lo que habia ocurrido en clase en plan
cotilleo”. Y hay respuestas que narran la propia visita del nifio enfermo al aula acompafiado
del docente de servicios, para estar con sus compafieros durante un rato de forma presencial
e “interactuar dentro del aula”, considerando estos encuentros como un “éxito”.
Se destaca que la comunicacidn con el grupo-clase se acentla en momentos sefialados del
afio, como puede ser la celebracién de la Navidad u otras fiestas sefialadas.
Observamos que algunos sujetos -que han contado mas de una experiencia- han actuado de
diferente modo ante cada uno de sus casos, pues cada decisién depende tanto de la situacién
del alumno como de laimplicacién de los centros, pero Unicamente hay un caso que manifiesta

que las actividades conjuntas “no se han producido”.

“En ocasiones el alumno estd durante un periodo largo en convalecencia, periodo en

el que estd en casa, desmotivado y alejado de sus amistades” (COAD3.3).

“El nifio [...] ha ido a visitar al centro con mi acompafiamiento [...] Estas visitas han sido
un éxito ya que ha estado en contacto directo con los demas compaiieros y ha podido

interactuar dentro del aula” (COAD3.33).

Comprobamos que hay diferencias entre lo instaurado en algunas comunidades y otras, pues
las vivencias relatadas por algunos, y consideradas como convenientes y enriquecedoras, son
justamente las mejoras que proponen otros docentes y que ven esenciales. De este modo, se

pide un aumento de las actividades conjuntas a través de una mejora en la interaccién con el
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grupo, que el alumno pueda participar independientemente de dénde se encuentre y que se

usen mas las tecnologias para conseguir estos fines.

“...que el alumno/a tenga contacto y participe de las actividades que se realicen en el

centro cuando esté en casa o en el hospital” (MEDC1.19).
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5.2.1.4TIC
ANALISIS ENTREVISTAS
Coordinacion Documentacién Comunicacidn TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Relacidn social

En relacion con el apartado anterior, en el que las vivencias de los docentes nos situaban en
una realidad tecnoldgica en la que se hace un uso habitual de las TIC para comunicar a los
nifios enfermos con sus compafieros de aula, completamos en este apartado las explicaciones
de los docentes, que se muestran partidarios de estos sistemas de comunicacion.

No obstante, debemos considerar situaciones como la que nos apunta un docente de un
centro escolar (TEDC3.27), que cita un caso en el que la comunicacién de una alumna con su
grupo no se podia efectuar de forma habitual, pues “no se queria conectar con el resto de la

clase por videoconferencia por vergiienza”

“..se trata de organizar actividades de comunicacién online con el grupo clase”

(TEAD2.8).
ANALISIS ENTREVISTAS
Coordinacién Documentacién Comunicacion TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos ‘ Formacién

Instrumento de trabajo
Los participantes en el estudio afirman que el empleo de la tecnologia es un elemento
motivacional, pues el alumnado sale de la monotonia que habitualmente ocurre en el aula,

donde el sistema de ensefianza suele ser el mismo.

“Como obijetivo principal intento llevar a cabo la motivacidn del alumno con actividades

innovadoras, utilizando las TIC para el aprendizaje de los contenidos” (TEAH3.11).

Una mejora que se propone es que las editoriales faciliten los recursos digitales con los que
cuentan todas las materias en la actualidad. Aunque el alumno disponga de libro fisico, es
mucho mas motivador para él trabajar con la edicion digital, pues dispone de una variedad de
recursos -videos, actividades, juegos...- que provocan un mayor interés en su uso que la versién
impresa. Ademas, el poder acceder a él desde cualquier lugar es mucho mas cémodo tanto
para el alumno -que no tiene que estar moviendo el material entre el centro, el domicilio y el
hospital — como para los docentes, que pueden disponer de los contenidos en cualquier lugar

para preparar las siguientes sesiones.
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“Accesibilidad a recursos TIC de las diferentes editoriales con las que trabaja nuestro

alumnado” (MEAD3.6).

ANALISIS ENTREVISTAS
Coordinacién Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos ‘ Formacién
Atencion telematica

El empleo de las TIC para la atencién del alumnado enfermo se realiza en algunos lugares,
aunque con inconvenientes, tal y como atestiguan los docentes de los servicios educativos en
las entrevistas.
Las formas de atencion comentadas han sido las videoconferencias, las plataformas educativas
y el correo electrénico. Pero mientras que parte del profesorado cita alguna de estas, como la
videoconferencia, para otros su uso es “imposible” al no disponer de horario libre para poder
efectuarla.
En algun caso, la atencion online con el centro educativo la lleva directamente el alumno, sin
intervencidn de los docentes de servicios.
Los profesionales consideran este sistema muy Util, pues permite una continuidad del proceso
educativo pese a las intermitencias de su asistencia al aula.

“En ocasiones, alumnado que han ido a sus centros, por motivos de salud tiene que

volver a la convalecencia. Les sirve de ayuda el trabajar en grupo online...” (TEAD3.3).

La asistencia telematica es algo que demanda mas el equipo educativo, considerando que es
la forma mas adecuada para acercarse al alumno y mantenerlo al mismo ritmo de trabajo que

el resto de sus compafieros.

“...mas contacto con los alumnos de la clase ordinaria del alumno de forma telematica”

(NEAH3.15).
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5.2.1.5 Organizacion escolar

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Flexibilidad en la atencion a las necesidades

Distinguimos en las respuestas a este punto los ideales que los profesionales concuerdan que
deben cumplirse y la realidad ocurrida en algunos casos que han tenido.

Las declaraciones coinciden en sefialar la “metodologia flexible” que se debe emplear con
nifios enfermos, adaptandose en cada momento al estado en el que se encuentran. No todos
los dias se va a poder desarrollar la jornada del mismo modo, pues las patologias, los efectos
de los tratamientos y las necesidades ligadas a ellos, hacen que los contenidos se tengan que
priorizar y se lleve a efecto “cualquier otra adecuacidon que se pueda observar necesaria o

beneficiosa”.

“Plantear la situacién [...] sesiones de quimioterapia, radioterapia que el alumno o
alumna no va a poder asistir a clase y luego las secuelas que deja los dias siguientes al

tratamiento...” (OEAD2.21).

Varias son las necesidades apreciadas fruto de la falta de flexibilidad que se da en casi todos
los casos, pues Unicamente en uno se cita que estuvieron “muy pendientes del alumno,
adaptando examenes, facilitando su evaluacién, proponiendo recursos...”, con el resto de
testimonios destacando las dificultades encontradas que llegaron sobre todo por parte de los
centros escolares, con experiencias en las que se encontraban que las escuelas
“obstaculizaban” el trabajo, con una falta de empatia y exigiendo los mismos contenidos que

al alumnado presente en el aula. Incluso en alglin caso los exdmenes fueron sin adaptar y

evaluando mediante este medio en todas las asignaturas, sin tener en cuenta los trabajos.

“...cierta escasez de empatia de los profesores de aula exigiendo a los alumnos los

mismos contenidos que si hubieran estado en el aula” (NEAD3.21).

265



CARLOS LOUREIRO ROMERO

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacion Documentacion Comunicacion TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacién Recursos Formacién

Atencion directa y personalizada

En relacion con el apartado anterior sobre flexibilidad, se amplia en este caso la atencién
haciéndola personalizada, adaptandola a cada individuo, y exponiéndose en las respuestas esa

individualizacién educativa que debe seguirse con este alumnado.

“El profesorado que atienda a estos chicos y chicas [servicio 1 o servicio 2] [...] tener en

cuenta que requerirdn de una atencién especifica...” (OEDC1.11).

En cuanto a las necesidades reflejadas, observamos que los docentes ven muy complicada la
adaptacion que hay que hacer con el horario y el ritmo de estudio de los niflos enfermos, que
no todos los dias es el mismo, dependiendo de la situacion sanitaria diaria. Por lo tanto, lo que
en ocasiones indican los protocolos sobre los horarios de atencion y la propuesta académica

gue se hace, se considera que no es siempre la mas adecuada.
“...la edad (3 afios) requeria de tiempos de atencién mas cortos y de actividades mas

dindmicas...” (NEAD1.13).

Para evitar precisamente lo comentado en las Ultimas lineas sobre que los tiempos de atencidn
sean mas cortos, el profesorado propone una reduccién horaria cada dia, intentando que un

exceso de tiempo no haga caer a los nifios en la monotonia.

“Darle clase todos los dias una hora en lugar de dos horas seguidas. El alumnado se

cansa y se desmotiva” (MEAD3.3).

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacién | Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacién Recursos Formacién

Preparacion / favorecimiento reincorporacion a la escuela
Los entrevistados sitlan el retorno al aula como uno de los puntos fundamentales de todo el
proceso educativo de los nifios enfermos de cancer.
Responden que la reincorporacion se produce de forma escalonada, natural, canalizada y
articulada, siendo el profesorado de atencién domiciliaria el que suele acompaiiar al alumno
los primeros dias. Ese profesorado actia de forma coordinada junto al centro, los servicios
sanitarios, el propio alumnado y la familia, que en todo momento debe estar informada del

proceso. Mediante el trabajo conjunto de todos los agentes se busca que “el alumno se inserte
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con facilidad”, en unos primeros dias en los que se pide que los centros sean “flexibles,
respetuosos, comprensivos y empdaticos” para minimizar los nervios e inseguridades del
alumno enfermo.

Las experiencias narradas alternan procesos satisfactorios de incorporacion al aula -valorando
ademas el trabajo previo que se hizo durante la convalecencia con el alumno y con sus
compafieros- con otros negativos, en los que “al volver a escolarizar no hubo adaptacion

III

curricular ni atencidén especia

“...Ia reincorporacién del alumno con cancer al centro educativo debe hacerse de
manera paulatina [...] Hay que procurarle un acercamiento progresivo [...] Hay que

trabajar también con el resto de alumnos” (OEDC2.22).

Las mejoras que se aportan atienden a la preparaciéon de esa reincorporacion, debiendo
realizarse un trabajo previo en el centro escolar -y fuera de él- que implique al profesorado, al
departamento de orientacion y a sus companfieros, para que todos conozcan en qué situacion
llegara el alumno que ha estado fuera y cudles pueden ser sus secuelas, y para tener un
comportamiento frente a él que le evite cualquier incomodidad; son por lo tanto necesarias
“reuniones informativas” que expliquen la vivencia del nifio oncoldgico.

Apuntan, ademas, que todo el proceso, desde el momento en el que el centro tiene en cuenta
al nifio durante su convalecencia hasta su retorno, debe estar bajo un protocolo, que incluiria
la evaluacién psicopedagogica del menor y que aseguraria la vuelta bajo las mejores

condiciones.

“Si en el centro se ha tenido siempre presente al alumno [...] la vuelta al cole con o sin

secuelas sera mas facil” (MEAH1.1).

“Elaborar y establecer un protocolo de reincorporaciéon al centro junto con el equipo

docente” (MEAD2.10).
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ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacion Documentacion Comunicacion TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacién Recursos Formacién

Efectos tardios

El profesorado evidencia el desconocimiento que tiene de los efectos tardios del cancer.
Mientras estan siendo atendidos por los servicios educativos, los docentes conocen las
secuelas “derivadas de la propia enfermedad y las derivadas de los tratamientos”, que son los
efectos secundarios que observan en el dia a dia con el alumno. Sin embargo, desconocen
cuales son los efectos una vez que ya reciben el alta y se integran en el centro de ensefianza.

Desde el hospital se trabaja con las escuelas para que dispongan de toda la informacién sobre

las secuelas en el momento de la reincorporacion.

“No conocemos mucho sobre las secuelas que tienen a largo plazo...” (OEAH3.4).
Los educadores exponen la indisposiciéon del alumnado en algunos momentos debido a los
tratamientos o las asistencias al hospital.

“En ocasiones no se pueden cumplir los objetivos que se nos indican [..] por
cancelaciones de clases [...] como consecuencia de consultas hospitalarias [...] Malestar

puntual como consecuencia de los tratamientos...” (NEAD3.21).

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacién | Documentacion Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Etapas de atencién

En lo referente a las etapas en las que el alumnado es atendido, encontramos en las entrevistas
algunas necesidades correspondientes a la etapa de Educacién Infantil y Bachillerato y
propuestas para paliar las deficiencias del servicio en esas etapas.

Se ve como una necesidad el aumento de horas de atencién educativa de los servicios, que en
el caso de Infantil no se realizd al no considerarse obligatoria la asistencia dentro de su
comunidad autdnoma, con lo que el alumno estd desligado por completo del trabajo de su
centro y de sus compafieros; en el caso de Bachillerato, en la autonomia del entrevistado esta
recogido dentro de su protocolo autonémico que el nimero de horas de atencién es de cuatro,
lo que considera insuficiente para esa etapa teniendo en cuenta que en ESO el nimero de

horas es mayor -nueve-.
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“Durante las frecuentes y largas hospitalizaciones el alumno no recibié atencidn

educativa al ser educacién infantil una etapa no obligatoria” (NEDC1.10).

“...en bachillerato [...] solo 4h/semanales [...] supone una GRAN DIFICULTAD a la hora

de conseguir los objetivos del curso” (NEAD3.21).

Por lo tanto, las mejoras responden a mitigar la rigidez protocolaria y adaptarse a todo el

alumnado teniendo ademads en consideracion las necesidades formativas de su etapa.

Para eso se propone que la Educacion Infantil esté incluida y disponga de personal
especializado, con lo que los nifios desde pequefios podrian solicitar la atencién hospitalaria y
domiciliaria en caso de un problema oncolégico; y que el protocolo a aplicar en la Ultima etapa
-Bachillerato- sea reformulado, con un mayor nimero de horas semanales y con flexibilidad

suficiente para repartir las materias en mas afios.

“...la educacién infantil se conciba como una etapa mas a cubrir desde [servicio 1] con

profesorado especialista” (MEDC1.10).

“...proponemos una adaptacion y ampliacidn de las horas de docencia [servicio 2] a los

alumnos de bachillerato...” (MEAD3.21).

269



CARLOS LOUREIRO ROMERO

5.2.1.6 Seguimiento y evaluacion

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacién | Documentacién ‘ Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion ‘ Recursos Formacién

Adaptaciones curriculares
En muy pocas ocasiones han aludido los participantes a las adaptaciones curriculares, con
Unicamente dos casos que lo mencionan.
En uno de ellos se explica el procedimiento, en el que “la tutora dicta la planificacion del
curriculo”, aunque no detalla si esa planificacion es la misma del aula para todo el alumnado
o estd adaptada para el alumno enfermo.
En el otro caso se subraya la falta de coordinacién con el centro en este asunto, que demora
el paso de materiales y cuando lo hace es sin adaptaciones, debido a que “conlleva una mayor
carga de trabajo”, por lo que acaban siendo los educadores de los servicios los que realizan las

modificaciones.

“A muchos centros les cuesta enviarnos el temario y el material para trabajar con los
alumnos. Una vez que lo hacen, no suelen hacer adaptaciones, asi que al final, las

terminamos haciendo desde el hospital” (SEAH3.4).

ANALISIS ENTREVISTAS

Coordinacién | Documentacién \ Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion ‘ Recursos Formacién

Aporta su perspectiva en la evaluacion
Distinguiendo en este apartado la evaluacién como el proceso de emitir la calificacidn y
consecuente promocion de curso, debemos indicar que apenas ha tenido respuesta valida,
pues en la mayoria de los casos los entrevistados han referido la evaluacion como el
procedimiento de realizar las pruebas enviadas por el centro, actuando de intermediarios

entre la escuela y el alumno.

“Son sus profesores titulares (los del centro) los que se encargan de realizar sus

evaluaciones con la informacion y mediacion del [servicio 2]” (SEAD2.8).
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5.2.1.7 Recursos

ANALISIS ENTREVISTAS
Coordinacién Documentacién ‘ Comunicacion ‘ TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion ‘ Formacién
Materiales, humanos y econémicos

Las respuestas recibidas se refieren casi en su totalidad a la disponibilidad y uso de los recursos
materiales, a excepcidn de una respuesta que ha mencionado la “partida presupuestaria [...]
para la compra del material que consideremos necesario”.

En el resto de los casos se destaca la importancia del uso de materiales adaptados al alumnado
para la situacion fuera del aula. En ocasiones el propio centro participa facilitando los recursos,
con lo que tanto en el hospital como en el hogar se pueden seguir usando los mismos utiles
como si de la clase de la escuela se tratase. Y esos mismos recursos se ponen a disposicion de
las familias.

Algun testimonio de atencion domiciliaria detalla que el material del que dispone pertenece a

la Delegacion de Educacién y al centro educativo con el que esta trabajando.
“Con diferentes recursos de la escuela [...] el alumno se fue adaptando” (REAH3.15a).

“...los profesores nos facilitaron todo el material necesario para dar clase” (NEAD3.35).

Las necesidades que muestra el profesorado son tres:

a) La ausencia de material -provocada porque los padres no lo llevan-, lo que causa que
sea “imposible trabajar los contenidos”

b) Falta de conocimiento sobre cuales son los recursos que se pueden solicitar

c) Carencia de recursos para etapas y contenidos, que incluso en ocasiones no son la

especialidad de quien imparte esas etapas.

“..me gustaria obtener recursos y actividades con las que se puede trabajar esta
tematica tanto con los alumnos que sufren la enfermad como con los compafieros, para

que entiendan y normalicen la situacién” (NEDC3.30).
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5.2.1.8 Formacioén

ANALISIS ENTREVISTAS
Coordinacién Documentacién Comunicacién ‘ TIC

Organizacién escolar Seguimiento y evaluacién Recursos ‘m

Formacion
Uno de los puntos con mayor indice de respuesta es el de la formacion.

De forma undnime, los entrevistados coinciden en la falta de formacidn especifica que tienen
para tratar al alumnado con cdncer, y demandan una mayor cualificacién para desempefar su
labor. Algunos sujetos afirman que les “costaba saber como actuar” ante la intervencién con
las familias. Y, sobre todo, ante un caso mas particular como es el duelo, algunos docentes
dicen no estar preparados.

“..tener en cuenta que requeriran de una atencién especifica que debemos saber

ofrecer, lo que conlleva estar bien formados en este campo” (FODC1.11).

Las necesidades encontradas atienden a ese desconocimiento en diferentes areas al que nos
referiamos en lineas anteriores, tanto por parte de los docentes de servicios como del
profesorado de aula, que desconoce cuales son las caracteristicas de la enfermedad y como

debe trabajar con su alumno cuando regrese a la misma.

“Conocer las caracteristicas de un nifio/nifia con cancer, recursos, materiales y

metodologia que les pueda ayudar” (NEDC1.19).

Se centran las propuestas de mejora en aumentar la formacion en varias tematicas, entre las
gue destacamos la educacidon emocional, el duelo -o cuidados paliativos- y el acompafiamiento
a las familias a lo largo de todo el proceso.

Se destaca que la formacidon no puede ralentizarse desde que se atribuye un caso, pues es
necesario que quien atiende al alumno tenga los conocimientos adecuados desde el primer
instante de la situacién a la que se enfrenta. Asimismo, se propone que la formacién se
extienda fuera de los docentes de servicios educativos, y que todo aquel personal de centros

educativos que esté interesado reciba cursos de formacion.

“Encuentro fundamental la formacién. Creo que deberia ser obligatorio que todos los
docentes pasaran por una formacién sobre el trabajo con alumnado oncoldgico: qué
tratar en la reunidon de coordinacién inicial, cdmo coordinarse [...] cémo evaluarle,
como recibir al alumno y hacer que vuelva a estar integrado con sus companieros, y, por

supuesto, cdmo tratar el duelo del fallecimiento” (MEAD2.10).
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5.2.2 Sintesis

Una vez extraidos los datos de las entrevistas y situados en bloques tematicos parejos a los

gue se habian empleado en el andlisis documental, procedemos en las siguientes lineas a un

resumen con las ideas principales.

-Coordinacion: Analizaremos este primer bloque atendiendo a los apartados establecidos

durante las respuestas de los participantes.

Coordinacién general con todos los agentes: Hay coincidencia en las opiniones de
todos los entrevistados acerca de la necesidad que tiene el trabajo multidisciplinar
para la evoluciéon del niflo. Todos tienen que trabajar de forma coordinada, en equipos
de trabajo, y ahi es donde detectan la mayor carencia, con individuos que no se
implican. La participacion de todos los agentes y un mayor nimero de reuniones entre
ellos es la demanda mas indicada por los docentes.

Coordinacién con centro educativo: Aunque las respuestas consideran que a nivel
general hay una buena predisposicion para el trabajo coordinado desde el centro
educativo, identifican deficiencias en los distintos miembros de cada centro: al equipo
docente, siendo el que mas informacidn puede aportar de cada alumno le reprochan
gue no siempre revela todos los datos y que es reticente a seguir las indicaciones
ofrecidas por los servicios educativos, ademas de los problemas surgidos por el
intercambio de material; el equipo directivo esta muy bien considerado, aunque su
cometido se ve limitado al inicio de la atencidn; y el departamento de orientacién es
valorado como indispensable en la coordinacion, pero se le critica la falta de
comunicacidn en muchos casos asi como la demora en sus actuaciones.

A nivel general, las entrevistas inciden en la existencia de casos en los que falta
implicacion del personal del centro, en los problemas de obtencién de informacién
cuando el alumnado es de Educacidon Secundaria, y en el recordatorio de que el
alumno, aunque esté siendo asistido fuera, sigue siendo alumno de la escuela.

En cuanto a las frecuencias y tipo de contacto que estan realizando, es de
comunicacidn asincrénica -que evita la problemdtica de la incompatibilidad de
horarios-, y con una periodicidad que varia en funcion del agente con el que se hace.

La preferencia mostrada es de una coordinacion presencial y un sistema que esté

regulado legislativamente.
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Coordinacién con familias: Los maestros resaltan el acompafiamiento continuo que
tienen con las familias a lo largo de todo el proceso de convalecencia, con un canal de
comunicacidon constante en el que se produce un intercambio de informacién que
permite conocer la situacion fisica y emocional del alumno, ademas de que actlan
como nexo entre los docentes y el centro escolar para distintos cometidos. Inciden en
la importancia de esa comunicacién y en incluir en la atencidn de las familias a todos
los miembros de la unidad, hermanos de los afectados inclusive.

Coordinacién con servicios: El trabajo entre los servicios de AED y AEH divide su
respuesta entre los entrevistados. Algunos consideran esta una relacion satisfactoria,
en la que actdan unos como intermediarios de otros y donde comparten recursos de
forma continua. Sin embargo, otra parte hace alusiéon a un trabajo sin coordinacién,
sin comunicacion entre ellos, y que acarrea que uno de los servicios desconozca la
propuesta didactica del otro, con lo que no se desarrolla un trabajo continuado. Para
esto se propone un aumento de las reuniones, preferiblemente presenciales, y una
regulacién en la asignacién de funciones, de manera que todos conozcan cudles son
sus competencias.

Coordinacién con administraciéon: Se han obtenido muy pocas referencias de los
educadores hacia la administracién. Sus requerimientos se han focalizado en la
burocracia, solicitando una mayor brevedad en los tramites de solicitud del servicio,
tanto en el acceso por primera vez como ante una recaida.

Coordinacién con hospital: Sin alusiones a la gerencia de los hospitales, se han
centrado los sujetos en los servicios sanitarios, insistiendo en que deben formar parte
de un equipo multidisciplinar que se retina de forma continua. El profesorado, con el
objetivo de conocer mas acerca del estado de salud del alumno y aportar sus
recomendaciones desde su campo, cree conveniente poder participar en las reuniones
sanitarias.

Coordinacién con servicios externos: Las respuestas consideran que las asociaciones
mantienen una relacion muy estrecha con todos los agentes implicados, pues realizan
un amplio abanico de funciones que incluyen a todas las partes, tanto a los
profesionales como al alumno enfermo y su familia, y en ocasiones llegando a

desempefiar funciones que serian competencia de los centros o servicios educativos.
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Por ello plantean que sean consideradas desde el primer momento y de forma
continua.

e Coordinacidn con otros profesionales: Primeramente, se contempla en las respuestas
gue no hay directrices para que una persona en concreto lleve la coordinacién de todo
el grupo, con casos en los que ha sido realizada por personal hospitalario y otros por
el domiciliario. Pero se apunta a psicélogos y psiquiatras como piezas relevantes para
trabajar y asesorar tanto a alumnos y sus familias -para un trabajo psicolégico- como
a los docentes -para guiarlos en el trabajo emocional que deben hacer con el

alumnado-.

-Documentacién: Las contestaciones de los sujetos no consideran en su mayoria la tramitacion
de las solicitudes, y se centran en la elaboracién de informes y memorias. Estos documentos
son compartidos con las familias y centros educativos -con diferentes destinatarios dentro de
cada escuela-, e informan de la atencién educativa ofrecida a cada nifio, ademas de transmitir
las necesidades y ofrecer recomendaciones para que se tengan en cuenta en su

reincorporacion escolar.

-Comunicacion: La relacion del alumno convaleciente con su centro académico es
contemplada de forma repetida en las entrevistas, que la consideran una experiencia positiva
con la que evitar la exclusidn social provocada por el aislamiento derivado de la enfermedad.
Los sujetos identifican varias formas de comunicacién: las realizadas a través de medios
electrénicos, las comunicaciones a través de cartas y los encuentros de forma presencial en las
escuelas, consideradas como las mas enriquecedoras a nivel social. Aumentan ademas en
ciertos momentos del afio en los que se celebran festejos.

Se busca, por lo tanto, que el alumnado participe todo lo posible en actividades conjuntas a

pesar de no poder estar presente con su grupo en el aula.

-TIC: Se distinguen respuestas acerca de su uso para comunicar al alumnado con los
compafieros, como medio de trabajo y para una atencidén telematica. En el caso de la relacién
social, los docentes respaldan su empleo por la facilidad de conexién desde cualquier
ubicacién. Lo mismo ocurre con la tecnologia como herramienta de trabajo, siendo un sistema

alentador para el alumnado.
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En cuanto a la atencion educativa a distancia, algunos entrevistados apuntan a su uso en
algunas comunidades autéonomas a través de videoconferencias, plataformas educativas y
correo electrdnico, con una alta demanda por parte de los educadores al poder continuar asi

el ritmo que sigue el grupo-clase en el centro.

-Organizacidon escolar: Situamos en este contexto diversos apartados sefialados en las
entrevistas. En cuanto a la flexibilidad y a la atencién personalizada, concuerdan los
participantes en que se desarrolle una metodologia flexible, que debe adaptarse diariamente
a la situacién en la que se encuentra cada nifio, individualizando las adaptaciones. Se detectan
dificultades para aplicar este sistema por parte de los centros, que en algunos casos exigen lo
mismo al alumno convaleciente que al resto, sin adaptar sus contenidos ni pruebas y con un
ritmo de trabajo que no pueden cumplir. Esto se debe al desconocimiento existente entre los
docentes sobre el cancer infantil y los efectos producidos por los tratamientos a los que se
somete el alumnado durante la convalecencia.

También se recoge en este apartado la limitacién que hay en la atencién en algunas etapas
educativas, siendo Educacién Infantil y Bachillerato niveles no obligatorios, con lo que no se
contempla en todos los protocolos de las comunidades, algo que los docentes si incluirian y le
dedicarian las horas necesarias para el desarrollo de los contenidos de esas etapas.

En el caso de la reincorporacién a la escuela, se produce de manera gradual y en ocasiones
con el profesorado domiciliario realizando un acompafiamiento los primeros dias, en los que
se pide una acogida flexible a los centros. Las experiencias narran diferentes actuaciones, en
las que hay reincorporaciones donde no se produce ninguna atencién en particular, por lo que
proponen que los centros educativos realicen un trabajo previo que implique a los distintos
equipos / departamentos escolares, y que este proceso deberia estar regulado bajo un

protocolo.

-Seguimiento y evaluacién: Las adaptaciones curriculares y el desarrollo de los programas no
ha sido considerado por la mayoria de los participantes, que ademas no concretan quién es el
encargado de realizarlos. Lo mismo ocurre con la evaluacidn, en la que no se ha tenido en
cuenta la calificacidn al alumnado y Unicamente se contempla a los docentes de servicios como

intermediarios para poner las pruebas.

276



Andlisis de datos

El profesorado argumenta que no tiene casi contacto con el alumnado y el resto de los agentes
una vez que se confirma el alta del servicio, y que en caso de recaida no siempre son ellos

mismos los que vuelven a tratarlo.

-Recursos: Los recursos materiales han sido los mas repetidos por los entrevistados, que ponen
de relieve su uso durante su atencion fuera del centro. Los recursos son facilitados por el
centro o por los servicios, siendo preferible que sean los primeros ya que eso permite que el
alumnado esté igual que en su aula habitual. En ocasiones las familias son las encargadas de
llevar el material, lo que provoca que no se puedan acometer los contenidos. Los docentes
manifestaron que en ocasiones carecen de recursos y desconocen cuales son los que pueden

pedir.

-Formacién: Se han recogido multitud de respuestas que solicitan formacion especializada con
la que atender al alumnado con cdncer y a su familia, interesandose por las dreas de educacién
emocional, acompafiamiento familiar y duelo. Una capacitacién que manifiestan que debe
poseerse antes de iniciar la atencidn y que no debe ceiiirse Unicamente al profesorado de

servicios, sino que debe ampliarse a cualquier profesional educativo interesado.
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5.3 TRIANGULACION DE DATOS
Una vez que hemos analizado y sintetizado la parte documental y de entrevistas de nuestra
investigacién, conocemos la respuesta educativa que se da a la realidad que viven los menores

con cancer derivada del contexto organizativo y de las instituciones y agentes que intervienen.

En este apartado nos apoyaremos inicialmente en un esquema en el que sintetizaremos cada
analisis, que ya ha sido explicado con anterioridad; posteriormente incluiremos las
necesidades, que en el caso de las normativas son acordes a lo que nosotros consideramos
necesario a partir de las carencias apreciadas, y en el caso de las entrevistas deriva de los

requerimientos percibidos en las respuestas.

Una vez hecho esto, determinaremos los puntos concordantes y también los que no se estan
cumpliendo, para finalmente contrastarlo con algunas de las aportaciones de la
fundamentacién tedrica (capitulos 1 a 3) y constatar si hay congruencia entre lo que hay que
hacer -analisis legislativo-, lo que se hace -andlisis de entrevistas- y lo que dice la comunidad
cientifica.

A partir de esos resultados concluiremos la investigacion con una propuesta que se adapte a

las exigencias y demandas de todas las partes.

NOTA:

-Algunos de los datos normativos no figuraban en el propio analisis de documentos al ser
indicadores muy especificos no incluidos en las tablas del capitulo 2, con lo que se han

recogido directamente en la tabla analitica de datos de las CCAA (Anexo 1).

-Se han unificado algunos andlisis documentales, situdndolos en la triangulacidn bajo el mismo

epigrafe debido a la relacion entre ellos.
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5.3.1 Coordinacion / Colaboracién

TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacion \ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacién escolar ‘ Seguimiento y evaluaciéon Recursos Formacién

Agentes multidisciplinares

Tabla 92. Triangulacion de datos: agentes multidisciplinares

ANALISIS DOCUMENTAL

Segun el protocolo de cada comunidad, se cita la coordinacién de todos los agentes o solo la existente

entre algunos. Muchos concretan la existencia de coordinacion entre servicios sanitarios, educativos y

SINTESIS

sociales, pero no establecen el periodo de reunion multidisciplinar.

-Inclusion de la coordinacion multidisciplinar en todos los protocolos.

-Definicién de tiempo y forma de reunion conjunta entre todos.

NECESIDADES

ANALISIS DOCUMENTAL

Coinciden todos los entrevistados en la necesidad del trabajo multidisciplinar, con formacion de equipos

de trabajo y presencia de personal hospitalario, servicios educativos, centro escolar, compafieros,

SINTESIS

familias y asociaciones.

-Aumento en la implicacién de todos los agentes.

-Aumento del nimero de reuniones.

NECESIDADES

Fuente: Elaboracion propia

Los dos andlisis realizados concuerdan en que la coordinacidn educativa tiene que llevarse a
cabo con profesionales sanitarios, con profesionales educativos y con una tercera parte que
conllevaria el plano social. Todos con una maxima implicaciéon, donde las reuniones entre
agentes estén definidas y en un proceso en el que, como sefiala Rabadan (2013) en su estudio,
los equipos multidisciplinares trabajen juntos para cubrir las necesidades. Se corresponde esto
a lo establecido por los Estandares europeos de Atencidn a Nifios con Cancer (2009), que hacia
hincapié en el trabajo de un equipo multidisciplinar.

Sin embargo, no se prioriza en la comparativa el papel de la Administracion, que primé durante
la fundamentacion tedrica como una parte mas de los agentes participantes en la atencion del
nino enfermo (De los Frailes, 2016; Feria et al., 2021; Ferrandis et al., 2010; Tumbaco, 2023).
En Europa, los paises coinciden en la interaccidn entre profesionales de todos los sectores y
en el compromiso que debe garantizarse entre todas las partes implicadas, exigiéndose
también la presencia de las administraciones o autoridades locales en el proceso educativo de

los ninos enfermos.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Centro educativo

Tabla 93. Triangulacion de datos: centro educativo

ANALISIS DOCUMENTAL

Casi la totalidad de la legislacién contempla la coordinacién con el centro docente como institucion,

%)
(] . . . .
E aunque las funciones que vienen redactadas en las normativas son ya personalizadas en alguno de los
Z _

miembros de ese centro.
9 -Nombramiento personalizado en las normativas del profesional que debe ejercer cada coordinacién, y
[a]
< . . .2
) no del centro como institucidn.
wl
(S} . .2 . . P .
= -Asignacion de las funciones individuales de cada miembro del centro.

ANALISIS ENTREVISTAS

Puntos contrapuestos, con opiniones positivas de haber realizado una buena coordinacién -con
(%2}
= comunicacion continua y rapidez de respuesta- y otras en las que la participacién del centro no fue la
=

deseada, sin implicarse, sin seguir las recomendaciones dadas y sin facilitar el material a tiempo.
@ -Implicacién de las escuelas en el proceso educativo del nifio enfermo.
o
< . .y . .
) -Facilitacion del trabajo y de los materiales, con una mayor brevedad de respuesta.
w
O . .2 ;o
2 -Consideracion del alumno como tal, aunque no esté fisicamente en el centro.

Fuente: Elaboracion propia

El centro escolar -como institucidn, sin personalizar en ningln grupo o persona- ha sido una
constante a lo largo de la investigacion. El inconveniente encontrado es que no esta clara la
persona que debe cumplir esa coordinacion dentro del centro educativo: tutor, equipo
directivo, orientadores...; y es que es posible que las experiencias con los centros académicos
puedan resultar insatisfactorias si alguno de los profesionales que actuan en este lugar no
cumple con lo que se espera de él, pudiendo ocurrir esto por desconocimiento de sus
competencias. Por ejemplo, las entrevistas indicaron problemas con la facilitacion del material,
pero los protocolos no siempre recogen quién concretamente debe proporcionar ese recurso.
Es por ello por lo que lo que se necesita es que el término “escuela” de paso a la persona
concreta que va a realizar cada accidn, y esas personas, como destacan diversos autores como
Colmenero et al. (2013) realicen un trabajo colaborativo entre ellas para ofrecer una respuesta
al alumnado en la que se cubran todas sus necesidades.

Para ello, las normativas deberan remitirse al RD 82/1996, de 26 de enero, en el que se define
cudles son las competencias de cada miembro de la escuela, con lo que evitaremos el

problema de desconocimiento de cometidos o el desempeno de funciones no correspondidas.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacion

Tutor/a y equipo docente del centro educativo

Tabla 94. Triangulacién de datos: tutor/a y equipo docente del centro educativo

ANALISIS DOCUMENTAL

Casi la totalidad de las CCAA citan expresamente la coordinacidn con los tutores y/o el equipo docente

del centro, con preferencia de los primeros, y con una relacién que es mayoritariamente llevada a cabo

SINTESIS

por el profesorado de los servicios de AED y AEH.

-Dotar al tutor de una mayor responsabilidad, con un papel mas relevante.

-Aumento de las funciones del equipo docente, con las que ayudar a los tutores en sus tareas.

NECESIDADES

ANALISIS ENTREVISTAS

Sitdan al tutor como pieza principal en la coordinacidn con el centro educativo, debido al alto

conocimiento que tiene del alumno enfermo y lo que le rodea, completandose esta informacién con lo

SINTESIS

que pueda aportar el resto de los docentes. Las experiencias son heterogéneas, con situaciones en las

que los tutores no responden a los requerimientos.

-Reuniones iniciales para concretar los procedimientos a seguir.
-Determinacion de los contenidos a trabajar durante la convalecencia por parte de los docentes del

centro, para que se desarrolle el mismo programa que va a realizar el resto del alumnado en el aula.

NECESIDADES

Fuente: Elaboracion propia

Si las normativas contemplan la importancia de la coordinacién con el tutor y el equipo
docente durante la convalecencia de los ninos enfermos, los docentes entrevistados la
subrayan, destacando al tutor como la persona que mas informacidn puede aportar en todo
el proceso educativo, y no teniendo siempre la respuesta deseada por su parte, algo que
Castilla (2010) relatd en su experiencia con situaciones similares, en las que la dificultad de
reunion, la demora en el paso de informacidén y la falta de acuerdos eran habituales.

Es la persona de referencia para el alumno y su familia, con lo que es necesario que participe
en el proceso educativo, y pueda asesorar a los docentes de los servicios. La accién tutorial no
debe cesar pese a la convalecencia, y como indica Gonzalez et al. (2018), esa “tutoria” persigue
el desarrollo integral a partir de la personalizacion de cada alumno. Algo que esta respaldado
por la ley educativa, al recogerse en la LOMLOE 3/2020, de 29 de diciembre, tanto la tutoria
como la orientacion del aprendizaje y el apoyo del proceso educativo, y por art. 46 RD 82/1996,
de 26 de enero, en el que, entre otras funciones, le compete al tutor la coordinacién del

proceso de evaluacion o la adecuacion del curriculo para paliar dificultades.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacion Documentacién Comunicacién TIC

Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Equipo directivo del centro educativo

Tabla 95. Triangulacién de datos: equipo directivo del centro educativo

ANALISIS DOCUMENTAL

En algunas comunidades se indican funciones especificas de supervisién, aunque en su mayoria sefialan

generalidades como “garantizar la coordinacidn” o “tramitar la solicitud”. Los protocolos no citan

SINTESIS

especificamente al equipo directivo para su coordinacidn con otros agentes, sino que Unicamente

establecen en algun caso que deben coordinar a los profesionales de su centro.

-Inclusion del equipo directivo en las coordinaciones con otros agentes.

-Asignacién de funciones especificas durante la convalecencia a cada miembro del equipo directivo.

NECESIDADES

ANALISIS ENTREVISTAS

El equipo directivo tiene presencia al inicio de la intervencién, durante una primera reunion. Su labor

SINTESIS

es destacada y es un reflejo del interés que pone el centro.

-No se han detectado necesidades en las respuestas.

NECESIDADES

Fuente: Elaboracion propia

Los equipos directivos de las escuelas no son un érgano que los protocolos recojan en sus
coordinaciones. La principal funcidn que le atribuyen es la de tramitar la solicitud de atencién,
mediando entre las familias y la administracion. Sin embargo, las entrevistas mostraron la
participacidn de los directivos en las reuniones iniciales para la atencidn educativa, siendo
ademas evidente que tienen que ser con los que contacten los servicios antes de iniciar el
proceso con el alumno.

Algo coincidente en ambos andlisis es la representacidn que si ejercen dentro de su centro y
gue refleja la importancia que le da su institucién a la atencién de su alumno. A ese liderazgo
se refieren Gonzdlez et al. (2017) y Lépez (2017), que le asignan un rol en el que es responsable
de favorecer la inclusion educativa y de coordinar a la plantilla del centro. La coordinacién de
sus trabajadores es la que citan en varias ocasiones en la legislacion de las comunidades
autonomas, y que como vimos en el marco tedrico, para el claustro es un elemento basico en

el que apoyarse (Carmona, 2012; Colmenero et al., 2012; Feria et al., 2021).
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacion

Departamento de orientacion del centro educativo

Tabla 96. Triangulacion de datos: departamento de orientacion del centro educativo

ANALISIS DOCUMENTAL

Se hace referencia continua al departamento y a los orientadores en la diversa documentacion revisada

)
u) . . . . ’ ’ .
E y se destaca su importancia, pero no se le asignan funciones concretas mas alla de colaboraciones o
asesoramientos. Su coordinacion aparece reflejada en muy pocas normativas.
ot
2 -Incorporacion de los departamentos de orientacidn en el sistema de coordinacion.
a
n . L. . e
o} -Asignacién de funciones especificas.
z
ANALISIS ENTREVISTAS
Se destaca el papel de los orientadores, siendo conscientes de la utilidad de su servicio al ser expertos
(%]
P en la atencion a las necesidades del alumnado, con lo que pueden realizar una planificaciéon éptima. Al
=
mismo tiempo reciben alguna critica, sobre todo en la demora de sus actuaciones en ocasiones.
o
2 -Mejora en la comunicacidn de todos los agentes educativos con los orientadores del centro.
o
b . . .
o} -Celeridad en las intervenciones.
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

Los orientadores educativos son valorados positivamente, y muestra de ello es la presencia
continua que tienen en las normativas y la relevancia que le dan los entrevistados en sus
respuestas. En el caso de la documentacién revisada, una y otra vez aluden a ellos, aunque no
concretan que se tenga que realizar una coordinacién; algo que multitud de autores como de
los Frailes (2016), Gonzalez (2012) o Rodriguez y Hernandez (2012) si contemplan, al incluirlos
en las coordinaciones de todos los equipos de trabajo y destacarlos en la colaboracion que
debe darse entre docentes y orientadores.

El rol que se espera de ellos se manifiesta en las entrevistas al considerarlos expertos en la
materia. Coincide Castilla (2010), que destaca la consideracién que tienen de si mismos al
verse con una mayor preparacién para ayudar a los docentes con los problemas del alumnado,
y Tsvintarnnaia et al. (2020), para quienes son la principal fuente de asistencia del profesorado.
Uno de los reproches que se les realiza en las entrevistas es la tardanza cuando tienen que
llevar a cabo una intervencion. Debemos considerar, tomando como referencia a Lopez (2017),
gue en ciertas ocasiones existe una falta de medios en los centros, asi como una sensacion de

escasa colaboracidn con ellos por parte del profesorado.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Familias

Tabla 97. Triangulacion de datos: familias

ANALISIS DOCUMENTAL

Todas las normativas priorizan a las familias, ya sea mencionando la coordinacion, ofreciéndoles

informacidn, asesorandolos o solicitdndoles que colaboren con los docentes. Aun asi, no se determinan

SINTESIS

las funciones que deben ejercer mds alld del consentimiento de docencia y las obligaciones que

adquieren con esa anuencia.

-Identificacion de las funciones a realizar por las familias.

NECESIDADES

ANALISIS ENTREVISTAS

Se realiza un acompafiamiento con la familia durante todo el proceso, y se emplean como fuente de

SINTESIS

informacién constante y enlace con el centro escolar.

-Contacto continuado con las familias.

-Disponibilidad permanente de un psicélogo, que esté a disposicidn de las familias.

NECESIDADES

-Integracion de los hermanos de los afectados en el acompafiamiento.

Fuente: Elaboracion propia

En la legislacidn y en las entrevistas se muestra la importancia de la familia durante el periodo
de convalecencia del menor. Coincide esto con las aportaciones de autores como Arnaiz
(2019), Damm (2014) o Tsvintarnaia (2020), que insisten en la importancia de la implicacién
familiar para alcanzar el éxito en la intervencidn y para una toma de decisiones adecuada.
Otro punto concordante es el de la colaboracién entre profesionales y familia. Las normativas
lo contemplan mayoritariamente, y los docentes lo aplican diariamente para obtener la
informacién de la situacién del nifio, asi como para mediar en ocasiones con el centro
educativo, tanto en la informacidon como en el envio de materiales. Esa relacidon directa que
tienen con el profesorado y la escuela la sefialan Carmona (2019) y Gonzalez (2012), para
qguienes el proceso de informacion e implicacién es bidireccional.

Sobre las necesidades, Medin y Méndez (2007) destacan la busqueda de apoyo y
acompafamiento familiar cuando reciben la noticia de la enfermedad, algo que para los
entrevistados debe ser a través de psicdlogos. Sin olvidar a los hermanos de los afectados, para

los cuales -como hemos visto en el capitulo 3- hay programas especificos en las asociaciones.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacion
Hospital

Tabla 98. Triangulacion de datos: hospital

ANALISIS DOCUMENTAL

La legislacion se refiere por separado a la gerencia hospitalaria y a los servicios sanitarios -formados por

el personal que atiende al menor-, destacando la participacidon de los docentes de servicios en la

SINTESIS

relacion con los trabajadores del hospital, sin determinar con qué trabajadores se deben coordinar.

-Establecimiento de los tipos de coordinacion a ejercer con cada profesional de los servicios sanitarios.

-Designacidn de una persona responsable del equipo sanitario.

NECESIDADES

ANALISIS ENTREVISTAS

Siempre se refieren a los servicios sanitarios y no a la gerencia. Resaltan la coordinacién continua a

través del equipo multidisciplinar, que estd formado por todo el personal que atiende al nifio desde los

SINTESIS

distintos campos de trabajo, y que realiza reuniones periddicas para analizar en conjunto cada situacion.

-Presencia mayor de los docentes en las reuniones médicas, para informarse de forma precisa de la

situacion y conocer hasta donde pueden efectuar su atencion.

NECESIDADES

Fuente: Elaboracion propia

El hospital cumple una funcién principal en el proceso de los menores enfermos. Es el lugar en
el que van a pasar un tiempo durante el tratamiento, con la consecuente asistencia a las aulas
hospitalarias. Ademas, aunque esté en el domicilio, las pautas van a salir del personal sanitario.
Por esa razén resulta fundamental la coordinacién con los profesionales que alli trabajan, para
gue cada uno desde su campo de conocimiento aporte la informacién adecuada, siendo los
planteamientos educativo y clinico necesarios y complementarios, tal y como sefiala Garcia et
al. (2018). Los equipos multidisciplinares deben, en palabras de Grau (2012), actuar desde el
plano sanitario, psicolégico, educativo y social, coordindndose el hospital y la escuela, y es algo
gue los entrevistados ensalzan, mediante un trabajo conjunto con todos los que atienden al
nifo y reuniéndose para tomar decisiones con respeto a cada uno de manera periddica.

Las reuniones, como ya comentamos en el analisis de temporalizacidon, no estan contempladas
de forma especifica en los protocolos, aunque si se incluyen dentro de los agentes que realizan
el trabajo multidisciplinar. Se hace necesario saber con qué personal deben interactuar los
docentes, y evitar que se tenga que preguntar a todos, realizdndose ademas del mismo modo

con todos los casos, independientemente del hospital que sea.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacion Documentacion Comunicacion TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Servicios de atencién educativa

Tabla 99. Triangulacién de datos: servicios de atencion educativa

ANALISIS DOCUMENTAL

Aparece reflejado Unicamente en la mitad de los protocolos la coordinacién especifica entre docentes

SINTESIS

del servicio domiciliario y hospitalario, no indicando coémo se tiene que efectuar dicho trabajo comun.

-Consideracion y detalle de la coordinacidn entre los servicios educativos dentro de las normativas.

NECESIDADES

ANALISIS ENTREVISTAS

Disparidad de opiniones, considerando algunos que la relacion es exitosa -compartiendo recursos y

siguiendo una misma linea de trabajo-, y otros que hay falta de comunicacién constante, con

SINTESIS

desconocimiento por parte de un servicio de lo trabajado en el otro y sin cumplir las indicaciones

ofrecidas.

-Aumentar las reuniones entre servicios, preferiblemente de forma presencial.

-Regulacion de las competencias de cada servicio.

NECESIDADES

Fuente: Elaboracion propia
En el proceso de convalecencia del menor, los dos agentes que posiblemente trabajaran con
él serdn los docentes hospitalarios y domiciliarios, que ademads intercalardn periodos de
atencién debido a los ingresos frecuentes en el hospital y el regreso al domicilio.
Sin embargo, tras la investigacidon, observamos que no hay una consideracién expresa para
este vinculo entre ambos servicios. La legislacién no concreta cudles son los margenes en el
gue debe moverse cada uno, y apenas la mitad de las comunidades mencionan la coordinacién
entre ellos.
La situacidén en la practica no es mucho mejor. Pese a que hay opiniones satisfactorias en cdmo
se gestiona el trabajo comun, existen muchas criticas a la falta de un sistema compartido y
vinculante para todos, expresandose dificultades debidas a falta de comunicacién, negacion
de informacion, impedimento en el traspaso de materiales e independencia de desarrollo
curricular.
La comunidad cientifica tampoco es especifica en este sentido, y no marca la relacidon entre
domicilio y hospital, sino que los situa o dentro de la coordinacidn a aplicar con otros agentes,

o con el centro escolar, o bien tomando ambos servicios como uno solo.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacion

Administracion educativa

Tabla 100. Triangulacion de datos: Administracion educativa

ANALISIS DOCUMENTAL

No se considera la relacién con la Administracidn en el grueso legislativo, y en el caso de realizarse es

SINTESIS

en su mayor parte canalizado a través del coordinador de los servicios educativos.

-Inclusion de la coordinacion con la Administracidon dentro de las normativas.

-Concrecidn de los derechos y obligaciones de la Administracidn ante la convalecencia.

NECESIDADES

ANALISIS ENTREVISTAS

Los docentes no son los mas vinculados a la Administracion en su actividad diaria, pero aun asi ven

afectado su trabajo por la ralentizacidn de los procesos burocraticos y la solicitud ante recaidas.

SINTESIS

-Agilizacion de los trdmites de solicitud.

-Modificacion del sistema de solicitud ante recaidas.

NECESIDADES

Fuente: Elaboracion propia

La Administracion no se encuentra principalmente sefialada en ninguno de los analisis
realizados. Con textos mas de aplicacidn practica que tedrica, la legislacidn no suele referirse
a cual es el papel que desempefa en todo el proceso de convalecencia del nifio, sino que
enfoca las normativas al trabajo directo a realizar con el alumnado. Tampoco los docentes
entrevistados han profundizado en este tema, al no estar bajo la dependencia directa de
ministerios o consejerias, sino de un organismo o institucion intermedio, como puede ser el
centro educativo o el hospital. Si que hay situaciones que afectan a su trabajo directamente,
destacando la lentitud con la que se resuelven los trdmites ante la solicitud del servicio y ante
nuevas peticiones por recaida. Mientras que algunas CCAA determinan el tiempo de respuesta
maximo al iniciarse el proceso, en otras no consta, desconociendo todas las partes cuando
podrad iniciarse la atencién. Por ello, estudios como el de Gonzélez et al. (2017) reflejaron el
sentir mayoritario de la falta de implicacion de la Administracién, y, como afiade Lépez (2020),
la complicacion generada por la documentacién administrativa, concebida como demasiado
rigida. Otros autores, como Feria et al. (2021) y Cortés et al. (2016), se muestran mas criticos

todavia y concluyen la falta de inclusidon debido a unas deficientes politicas inclusivas.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC

Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién
Legislacion

Tabla 101. Triangulacion de datos: legislacion

ANALISIS DOCUMENTAL

Las funciones de los profesionales de los centros educativos no estan contempladas en las normativas

52}
(4] . s’ ’ .
E de todas las comunidades, centrandose en la mayoria de los casos en labores que tienen que hacer
dentro del propio centro y sin asignarle cometidos a realizar con los servicios educativos externos.
[%]
w
<
=) -Legislacion vinculante para los centros educativos.
4
w
=2
ANALISIS ENTREVISTAS
Los entrevistados consideran que muchas de las actuaciones que se realizan obedecen al interés que
(%2}
D . . , - .
= tengan las escuelas y los profesionales que forman parte de ella, sin que estén definidas las actuaciones
=
Z .
dentro de alguna normativa.
ok
2
=) -Incorporacién en la legislacidn de las actuaciones a desempeniar por el centro educativo.
4
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

Las normativas de las respectivas comunidades establecen una serie de deberes muy genéricos
a los trabajadores de los centros educativos durante la convalecencia del nifio enfermo, que
semejan mas un conjunto de recomendaciones que una constitucién de obligaciones.
Funciones genéricas como “coordinacidn con el profesorado domiciliario”, “participacion en la
reincorporacion del alumno” o “colaboracion en la solicitud de intervencion” son solo algunos
ejemplos de la falta de concrecidn que si observamos en otras regiones, en las que se imponen
periodos o formas de coordinacién. Ese vacio legal es el que reclaman los docentes de los
servicios domiciliario y hospitalario, que observan cdmo la falta de obligatoriedad conlleva que
algunos docentes no quieran colaborar con ellos.

Sin embargo, la ausencia de indicaciones especificas en los protocolos no obvia la atencién
gue los centros deben prestar de forma obligada, pues como hemos tratado en el capitulo 1
nos encontramos ante situaciones que requieren la atencién a alumnado con necesidades
especificas de apoyo educativo, que estd contemplado en art. 4 RD 1635/2009, de 30 de
octubre, y por art. 71 LOMLOE 3/2020, de 29 de diciembre, por lo que es deber de los centros

su cumplimiento.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacion

Servicios externos

Tabla 102. Triangulacion de datos: servicios externos

ANALISIS DOCUMENTAL

Se tiene en cuenta a las asociaciones en once de las comunidades, pero no determina la funcion que

%)
u) . . . ’ .
E deben realizar. El mayor contacto se da en el terreno hospitalario, aunque en lineas generales la relacién
se mantiene directamente con la familia y no a través de los servicios de atencion educativa.
w
w . . .7 . . . .
2 -Solicitud de colaboracién a las asociaciones con los agentes educativos, reforzando y ampliando su
a
g labor tanto en el hospital como en los domicilios y centros educativos.
z
ANALISIS ENTREVISTAS
Los sujetos sienten el apoyo que se les da a ellos y a las familias por parte de un gran nimero de
(%]
o asociaciones, con buena comunicacién, y desarrollando tareas de diversa indole. Destacan la funciéon
=
» . .
del psicélogo dentro del grupo de trabajo.
i
2 -Recomendacién de contactar siempre con las asociaciones.
o
o} -Consideracién de las asociaciones para todo el proceso de convalecencia hasta la reincorporacién.
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

Las asociaciones son, sin duda, uno de los grandes apoyos de las familias de los nifios afectados
por un cancer. Dentro de la legislacién estan contempladas en un nimero considerable de
autonomias, pese a que no esta regulado su trabajo en las normativas.

Con presencia en casi toda Espafia, Reyes et al. (2018) las destacaban dentro de su estudio por
la ayuda que ofrecen a las familias y a los propios nifios enfermos. Esto es el mismo resultado
gue extraemos de las entrevistas, que aseveran el apoyo no Unicamente a las familias, sino a
ellos mismos en su trabajo diario.

Es conveniente que las administraciones tengan mas en cuenta el papel que realizan y las
empleen para un trabajo conjunto, pues cuentan con personal especializado que conoce de
primera mano las necesidades de los nifios con cancer y sus familias.

Como detallan las respuestas de los sujetos y ya relatamos en el capitulo 3, las asociaciones
llevan a cabo multitud de acciones con las familias que abarcan desde la ocupacién del tiempo
de ocio hasta la atencidn emocional por parte de los profesionales que tienen, siendo
participes del proceso entero que atraviesa el nifio, desde el momento de su ingreso

hospitalario hasta la reincorporacién al aula.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Profesionales: coordinador

Tabla 103. Triangulacién de datos: coordinador

ANALISIS DOCUMENTAL

Solo en algunas comunidades aparece la figura del coordinador, como responsable del servicio de

%)
(] e . . _ape . . . . . . . .7
e atencién educativa domiciliaria y hospitalaria, y sirviendo de enlace entre la administracion y los
=
» . . ..

trabajadores del propio servicio.
@ -Incorporacién de la figura del coordinador en todas las comunidades.
[a]
<
2 -Desarrollo de la coordinacidn en relacién con el trabajo de todos los agentes y no Gnicamente con su
wl
(S}
g equipo de trabajo.

ANALISIS ENTREVISTAS

2 Consideran que es la persona que ejerce la mediacion entre todo el equipo multidisciplinar, ejerciendo
w
-
= de intermediario entre todos los agentes.
ok
2
a -No se han detectado necesidades en las respuestas.
o
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

La figura de “coordinador” no esta contemplada en todos los protocolos, desempefiando esa
labor el propio profesorado. En varias normativas si que se citan funciones asignadas a
“servicios” en general, por lo que desconocemos quién es la persona que realiza esas tareas.
Las respuestas tampoco se han centrado en ello, pero detectamos dos casos en los que los
docentes han tenido que ejercer la coordinacién de todo el equipo multidisciplinar e
interceder de mediadores entre las partes.

Distinguiremos la figura de coordinador de servicios de la de coordinador del equipo de
trabajo. El primer caso, que contemplan varias CCAA, es el de una persona -en ocasiones los
propios docentes de forma rotatoria- que coordina el trabajo del profesorado de servicios
educativos, y que como cita Portolés et al. (2017) se encarga de gestiones administrativas. El
otro caso es el mismo que en las entrevistas, de la persona que estd a cargo de coordinar a
todos los agentes. Una figura presente en otros paises, como Francia (MENE2020703C, de 27
de agosto de 2021), y que desarrolla su trabajo durante la totalidad del proceso, analizando
inicialmente la situacién, y enviando la informacién a todos los agentes que van a trabajar con

el menor hasta concluir un procedimiento en el que también es responsable de su evaluacién.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacion

Profesionales: personal especifico

Tabla 104. Triangulacion de datos: personal especifico

ANALISIS DOCUMENTAL
§ Apenas se considera en la legislacidn, siendo los trabajadores y los servicios sociales los Unicos a los que
% cita en algunos textos.
i
g -Concrecién del personal especialista que debe formar parte de los equipos de trabajo, asi como la
g implicacion que deben tener.
et
P4
ANALISIS ENTREVISTAS
" Destacan a los psicélogos y psiquiatras como parte del equipo de trabajo, realizando su trabajo tanto
g con el alumnado enfermo como con su familia y el profesorado, al que guian para que sepa como
K desarrollar la actividad emocional.
2
g -Participacién de profesionales que puedan ayudar a los docentes en la relacidn con las familias.
g -Integracion de psicologos / psiquiatras dentro del equipo de trabajo.
=2

Fuente: Elaboracion propia

La revisién normativa no tiene casi en consideracién a otros profesionales que no formen parte
directa de los servicios de atencidn educativa o del centro escolar, sefialando solo en alguna
ocasion la tarea de los trabajadores y servicios sociales.

Sin embargo, las entrevistas han incluido a profesionales que ademads considera esenciales
dentro de su trabajo por la ayuda que les prestan también a ellos, destacando a los psicélogos
y psiquiatras dentro del grupo multidisciplinar. Concuerdan completamente con lo marcado
por la comunidad cientifica, que destacaba a los psicélogos como figuras de mediacién entre
la atencidn sanitaria y psicosocial (Lopez, 2009). También Sanchez y Lépez (2016) apuntaban a
estos profesionales para lograr la atencidn integral, y afiadian al profesorado de pedagogia
terapéutica y a los psicopedagogos.

No obstante, ninguna respuesta menciond a los pedagogos, que Lépez y Camacho (2009)
contemplaban como un profesional que esta preparado para encargarse de la intervencién
educativa y servir de enlace entre la parte académica, la sanitaria y la familia, y que también
era tomada en consideracién por Castafieda (2006), que lo encajaba como centro del equipo

de trabajo, en el cargo de coordinador.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacion Documentacion Comunicacion TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacién

Canales de comunicacién entre agentes

Tabla 105. Triangulacién de datos: canales de comunicacion entre agentes

ANALISIS DOCUMENTAL

2 No se determina que las coordinaciones tengan que realizarse por algun canal concreto de
w
-
= comunicacion.
[%]
w
<
) -Concrecién del canal de comunicacion entre los agentes multidisciplinares.
4
w
=2
ANALISIS ENTREVISTAS

Las respuestas muestran un mayor uso de sistemas de comunicacién asincronicos, pudiendo adaptarse
(%2}
e asi todos los horarios. Pese al uso de correo electrénico, teléfono, aplicaciones de mensajeria y
=
» . . . . . .

plataformas educativas, la preferencia es que las coordinaciones se realicen de forma presencial.
(%}
w
3
=) -Priorizacion de las reuniones presenciales.
4
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

La forma en la que se lleva a cabo la comunicacién entre todos los profesionales no se
determina en la legislacion, que simplemente alude a las reuniones sin especificar de qué
modo deben realizarse.

Todo lo que contienen las normativas acerca de la comunicacién se refiere siempre a la que se
produce entre el alumno enfermo y sus companieros o profesores, pero no se tiene en cuenta
para la relacién entre los docentes.

Los entrevistados advierten de la prevalencia de la comunicacién a través de dispositivos
electrénicos frente a la presencial, aunque prefieren la segunda. No obstante, se les hace
complicado debido a la diferencia de horarios entre docentes.

Los datos ofrecidos por Juan (2011) contrastan con lo que se esta haciendo, pues en su estudio
los sujetos encuestados consideraron con un porcentaje de un 100 % que las reuniones
presenciales fueron imprescindibles y mds productivas que las virtuales, mientras que Cardona
y Wilkinson (2006) consideran que de forma virtual se puede desarrollar un trabajo en equipo
continuo sin necesidad de esperar a una siguiente reunién y poniendo de forma sencilla la

documentacion a disposicion de todos, aspecto que también destacan Diaz y Morales (2009).
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacion Recursos Formacion

Temporalizacion

Tabla 106. Triangulacion de datos: temporalizacion

ANALISIS DOCUMENTAL

Diferencias entre comunidades, desde algunas que ni contemplan la temporalizacién, a otras que
determinan los tiempos minimos semanales y las personas entre las que debe realizarse. También hay

variacion en el horario de los docentes para las reuniones, con territorios en los que no se tiene en

SINTESIS

cuenta ese tiempo y otros que si, difiriendo en ese caso entre los que lo hacen dentro de la jornada y

los que lo hacen como horario complementario.

-Concrecidn de los tiempos minimos y periodos de reunidn de coordinacion.

-Especificacidn de los profesionales que deben reunirse cada tiempo determinado.

NECESIDADES

ANALISIS ENTREVISTAS

Variedad de temporalizaciones de reuniéon dependiendo de quiénes participen en la reunidn, el

momento en el que se establezca y el objetivo que se persiga, con algunas que son diarias y otras que

SINTESIS

ocurren de forma trimestral.

-Programacion de reuniones periddicas obligatorias.

-Obligatoriedad de asistencia a las reuniones programadas.

NECESIDADES

Fuente: Elaboracion propia

Los analisis van en relaciéon uno con el otro, ya que apreciamos en las entrevistas conclusiones
muy diferentes en funcién de quién responda a las preguntas y de dénde sea ese sujeto, pues
dependiendo del protocolo de su autonomia se siguen unas consideraciones distintas de las
reuniones que deben realizarse y su obligada asistencia.

Refiriéndonos a las normativas, muchas no contemplan los tiempos de coordinacion, y
simplemente indican el deber de hacerlo. En otros casos si que la periodicidad se tiene en
cuenta, estableciendo los tiempos de reunién, que ademas se concretan dentro del horario
lectivo o como horario complementario. Asi, observamos la fluctuacion entre CCAA en las que
se destina una hora de horario no lectivo -C.F. de Navarra-, dos horas semanales con los centros
y tres horas trimestrales con la Administracién -Com. de Madrid-, una reunién minima cada
trimestre -Extremadura- y entre tres y cinco horas semanales para coordinacion con el
personal hospitalario y el centro escolar -Com. Valenciana-, en donde ademas se determinan

horarios complementarios de obligada permanencia.
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5.3.2 Documentacion

TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién Documentacion \ Comunicacién TIC
Organizacién escolar ‘ Seguimiento y evaluacién ‘ Recursos Formacién
Tramitacion

Tabla 107. Triangulacion de datos: tramitacion

ANALISIS DOCUMENTAL

La totalidad de las comunidades recogen el proceso de tramitacion de la documentacidn para solicitar

(%2}
B los servicios, principalmente el domiciliario, en una relacién que es mayoritariamente entre la familia y
=z

la administracidon, con mediacion del centro escolar.
o
2 -Mejora del proceso, con alternativa telematica.
a
) -Centralizacion del proceso, sin depender una misma solicitud de diferentes administraciones.
z

ANALISIS ENTREVISTAS

2 Los docentes no participan de este proceso, que es mas administrativo, y Unicamente refieren
w
=
= problemas ante recaidas, debiendo iniciarse el proceso casi desde cero.
(%}
w
2
a -Facilitacidn del proceso en caso de recaida, debiéndose comenzar la atencion de forma inmediata.
4
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

La tramitacion para solicitar la atencién educativa se tiene en cuenta en todos los protocolos
revisados, que ademas detallan en su mayoria los pasos a seguir. Es un proceso en el que la
familia que requiere el servicio se dirige a la administracién indicada a través del centro escolar
del alumno. Un intercambio de documentacién que surge en el proceso y que los entrevistados
critican cuando no es la primera vez que la familia lo necesita, viendo cdmo nuevamente deben
realizar la gestion como si fuese la primera vez. Un procedimiento que, como vimos en el
apartado administrativo, resulta tedioso para concretar la atencion educativa (Lopez, 2020).

El vaivén de solicitudes e informes pasa por varios organismos hasta la resolucién, pues como
marcan las normativas, desde el envio de la solicitud, la documentacién recorre -dependiendo
de la CCAA- diferentes Consejerias, Delegaciones, Inspecciones, Direcciones Generales,
Comisiones Técnicas... en una rueda que ralentiza la respuesta y el consecuente inicio de la
atencién. Es algo que, en el protocolo de otros paises, como ltalia (D.M. 461, de 6 de junio de
2019), se insiste mucho, pues consideran imprescindible que la coordinacidon se extienda a los

tramites administrativos, con los que el beneficiado es siempre el nifio que recibe la asistencia.
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Andlisis de datos

TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacion Documentacion Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos Formacion

Informes / memoria

Tabla 108. Triangulacion de datos: informes / memoria

ANALISIS DOCUMENTAL

Recogido en casi todas las autonomias, es realizado preferentemente por el profesorado, que es quien

%)
4] .7 . . .7 . . . . .
E atendié al nifio, con lo que la informacidén no se pierde en intermediarios. Se consigue que todo el
equipo multidisciplinar conozca lo que se estd trabajando con el alumno, asi como la respuesta ofrecida.
i
2 -Determinacion de la regularidad de los informes.
a
o} -Realizacidon de modelos estandar de informe y memoria, para que no se obvie ningln punto necesario.
z
ANALISIS ENTREVISTAS
Los entrevistados aseguran emitir informes y memorias, con diferente periodicidad y dirigidos a las
(%]
a - . . .
= familias y a los centros educativos, en los que hacen constar el trabajo realizado con el alumno y
=
] . . . L.
recomendaciones a seguir en su reincorporacion.
i
2
a -Seguimiento de las recomendaciones emitidas para su cumplimiento.
4
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

Uno de los objetivos de la atencién al alumnado enfermo es que al reincorporarse al centro
pueda seguir el ritmo del resto compafieros. Para eso es necesario que todos los que trabajan
con él partan de lo realizado con el docente anterior, y por lo tanto se usen documentos en los
gue queden reflejados los desempefios del alumno. En casi todo el territorio se efectua, y pese
a que en algunas regiones se precisa la frecuencia de su elaboracién, en otras no se recoge, asi
como tampoco consta en ninguna los apartados concretos que se deben cumplimentar.

El analisis de entrevistas ha demostrado que los informes y memorias se realizan, dejando
constancia en ellos del programa hecho por el alumno. Pero si que plantean que las
recomendaciones que reflejan deben de cumplirse.

Esta documentaciéon también se redacta en otros paises, con contenidos similares a los de
Espafa y con algunos afiadidos. Por ejemplo, en Alemania (Abl. MBJS/15, n2 3, de 9 de febrero
de 2015) el alumno recibe un informe cuando acaba la atencidn, con la informacion del nivel
alcanzado, pero conlleva vinculacion para el centro educativo. Y en Estonia (RT |, 03.06.2018.)
se detallan también los contenidos y las recomendaciones para la reincorporacion, pero

también constan las evaluaciones y las calificaciones obtenidas.
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5.3.3 Comunicacion

TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacion Documentacién Comunicacion TIC
Organizacién escolar Seguimiento y evaluacién ‘ Recursos ‘ Formacién

Alumno convaleciente con centro escolar

Tabla 109. Triangulacién de datos: Comunicacién del alumno con el centro escolar

ANALISIS DOCUMENTAL

Recogido en casi todas las autonomias, es realizado preferentemente por el profesorado, que es quien

(%2}
D L, o . L, . . - .
B atendid al nifio, con lo que la informacién no se pierde en intermediarios. Se consigue que todo el
=

equipo multidisciplinar conozca lo que se esta trabajando con el alumno, asi como la respuesta ofrecida.
o
2 -Determinacion de la regularidad de los informes.
o
) -Realizaciéon de modelos estandar de informe y memoria, para que no se obvie ninglin punto necesario.
z

ANALISIS ENTREVISTAS

Los entrevistados aseguran emitir informes y memorias, con diferente periodicidad y dirigidos a las
(%2}
7 - . . .
E familias y a los centros educativos, en los que hacen constar el trabajo realizado con el alumno y
k7 . . . .,

recomendaciones a seguir en su reincorporacion.
(%}
w
2
g -Seguimiento de las recomendaciones emitidas para su cumplimiento.
4
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

En el analisis documental hemos dividido la comunicacidn en la que el alumno hace con su
tutor y la que lleva a cabo con sus compafieros, mientras que las respuestas a las entrevistas
se han basado en la importancia de la relacién del menor con su grupo de iguales.

La vinculacion con los semejantes -vista en los protocolos como esencial- se considera también
positiva por los docentes, y es compartida por un gran nimero de autores. Vanegas et al.
(2009) senalan el vinculo afectivo entre el alumno enfermo y el grupo de referencia, que debe
dar apoyo y comprensiéon. Lo mismo concluye Martinez et al. (2021), para quienes debe
trabajarse otra comunicacion paralela, y es la que se le tiene que ofrecer a los companferos de
clase, dandoles informacion para que entiendan la situacion y actiien con conocimiento.

El mismo autor ofrece en la misma investigacidon un dato importante, y es que del alumnado
enfermo, menos de un 50 % se habia reunido con su tutor, con los orientadores o con los
compaiieros, algo que concuerda con lo expuesto en algunas respuestas, que consideraban en
sus experiencias un contacto muy limitado de los nifios con sus iguales y que ocurre, como

afirmaba Gonzdlez (2007) por el aislamiento del nifio al no tener relacidn con los demas.
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Andlisis de datos

5.3.4TIC
TRIANGULACION DE DATOS
Coordinacién Documentacién Comunicacién ‘ TIC
Organizacién escolar Seguimiento y evaluaciéon Recursos ‘ Formacién

Relacion social

Tabla 110. Triangulacion de datos: TIC para relacion social

ANALISIS DOCUMENTAL

La conexion tecnoldgica para comunicar al alumnado no se considera ni en la mitad de las comunidades

(%]
G 7 ’ . . e . 7
= auténomas. Las que si lo contemplan, lo hacen siempre desde el plano domiciliario, que es donde mas
=2
@ . o

aislado se encuentra el nifio.
(%]
w
a
<T . .z .
=) -Empleo de las TIC para una comunicacidn permanente con el centro educativo.
&
w
2

ANALISIS ENTREVISTAS

2 Percibido positivamente por los docentes, que hacen un uso habitual de las tecnologias con los nifios
w
=
= enfermos, sobre todo para comunicarlos con los compafieros.
(%]
w
2
[a) -No se han detectado necesidades en las respuestas.
4
w
2

Fuente: Elaboracion propia

Las TIC desempefian un papel importante para relacionar a los alumnos entre ellos. Pero es
uno de los puntos mas contrapuestos entre lo que nos presentan los textos normativos y lo
gue percibimos por parte de los sujetos involucrados en el estudio.

La legislacidn es consciente de la situacién que atraviesa el alumno cuando recibe atencién
educativa domiciliaria, ya que no tiene una relacién con otros semejantes que si tiene en el
hospital. Y es en el personal domiciliario en el que recae la responsabilidad de “conectar” a
ese alumno con su clase. El problema reside en que ni la mitad de las autonomias contemplan
este tipo de relacién. Debemos ser conscientes también de que, como vimos en el apartado
anterior, la comunicacién si que se cita, y en muchas ocasiones no detallan cémo debe
desarrollarse, con lo que puede quedar abierta a que se haga de manera virtual.

A pesar de la ausencia de la especificacion tecnoldgica en los protocolos, los resultados
obtenidos de las entrevistas revelan de manera consistente que los docentes educativos
domiciliarios y hospitalarios estan haciendo un uso habitual y significativo de las TIC, lo que

refleja la adaptabilidad del profesorado pese a las limitaciones de los textos legales.
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TRIANGULACION DE DATOS
Coordinacién Documentacién Comunicacién ‘ TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion Recursos \ Formacién
Uso académico

Tabla 111. Triangulacién de datos: TIC para uso académico
ANALISIS DOCUMENTAL

2 Se muestra con un doble uso: como instrumento de trabajo para el alumnado y para la atencidn
w
-
= telematica. Hay una mayor presencia de la parte tecnoldgica cuanto mas actuales son las leyes.
o
2 -Actualizacidn legislativa en aquellas comunidades que disponen de normativas antiguas para afiadir /
[a)
Q adaptar las herramientas tecnoldgicas a los protocolos.
z
ANALISIS ENTREVISTAS

Las respuestas informan de un uso habitual del uso de las tecnologias con fines académicos a través de
(%2}
e videoconferencias, aplicaciones / herramientas digitales y correo electrénico, aunque en ocasiones no
=
@ . .

se realiza por falta de horario.
o
2
=) -Mayor uso de la asistencia telematica para acercar al alumnado a su aula de referencia.
o
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

Las TIC aparecen con un doble uso en las leyes y en las respuestas del estudio: como
instrumento de trabajo para desempefiar las tareas que le mandan al alumnado y para una
atencidn directa con los docentes de su centro educativo. En ambos casos coincide ese doble
aprovechamiento, que permite que el alumnado pueda seguir el ritmo de sus compafieros de
aula pese a no estar presente en ella. Esto lo sefalan Pérez y Negre (2020), que disponen de
la tecnologia como medio para compensar la falta de asistencia al centro, y Maris (2001), que
destaca en esas conexiones la ruptura del espacio — tiempo.

No se destaca en el analisis quiénes son los docentes que lo emplean o deben emplearlo, si el
profesorado en general o los orientadores, pese a que autores como Ramirez et al. (2007)
sefialan a los docentes especialistas y de apoyo como el grupo que mas uso hace.

Tampoco precisa la documentacién a través de que medio debe efectuarse la conexién
tecnoldgica, observando en los entrevistados el uso telematico a través de videoconferencias,
aplicaciones y correo electrdnico.

Pese a los beneficios que presenta su empleo (Gonzalez, 2012; Ramirez et al. 2007; Pérez y
Negre, 2020), el uso de las TIC, como indican las entrevistas, no es siempre considerado,

alegando falta de tiempo en el horario para ello.
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Andlisis de datos

5.3.5 Organizacion escolar

TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluaciéon Recursos Formacién

Flexibilidad en la atencion a las necesidades

Tabla 112. Triangulacion de datos: Flexibilidad en la atencién a las necesidades

ANALISIS DOCUMENTAL

Consta en la mayor parte de las normativas, asignandole la responsabilidad tanto al propio servicio en

(%]
G ’ . I . .7
= si como a los docentes, que deben adaptarse tanto en el hospital como en el domicilio a la situacién y
=2
@ . o

necesidades diarias del alumno.
(%]
w
2
=) -No se han detectado necesidades en la legislacion.
&
w
2

ANALISIS ENTREVISTAS

Muestran la diferencia entre lo que consideran que debe realizarse y lo que esta ocurriendo realmente,
(%]
E sobre todo por parte de los centros educativos, que no estan teniendo en cuenta la situacion particular
Z .

y cambiante del alumno.
i
2 -Mejora de la empatia con el alumno por parte de los centros educativos.
o
o} -Adaptacion de los contenidos y la evaluacion a la situacion.
w
2

Fuente: Elaboracion propia

Apreciamos una brecha entre lo que esta recogido en los protocolos y lo que se hace.

Los textos legales recogen la obligatoriedad que tienen los docentes de flexibilizar la atencién.
Como se desprende de varios documentos, no se trata de reducir los contenidos, sino de
adaptarlos a las necesidades diarias del alumnado -que debido a los tratamientos no puede
mantener siempre el mismo ritmo-, y concreta la docencia en el hospital, pudiendo realizarse
en las AH o en la habitacién; algo que se aplica, tal y como relata Portolés et al. (2017) en su
estudio. Por su parte, lo remitido en las entrevistas no se corresponde con lo legislado, y los
docentes exponen desavenencias con las escuelas debido a la falta de consideracién con la
situacion del alumno, sin adaptacion de contenidos y primando la evaluacién por encima del
estado fisico y psiquico. Ese estado biopsicosocial es recogido por Lépez y Fernandez (2006),
gue abogan por la flexibilidad escolar atendiendo a las caracteristicas de los convalecientes.
Pese a las criticas, los entrevistados son conscientes de cdmo debe hacerse la atencién, con
adecuaciones diarias; una realidad cambiante que también menciona Reyes et al. (2018), y

que responde a necesidades que no se pueden predecir (Grau, 2002).
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacién Recursos Formacion

Atencion directa y personalizada

Tabla 113. Triangulacién de datos: Atencion directa y personalizada

ANALISIS DOCUMENTAL

2 Se cita en casi todas las comunidades, siendo casi siempre una funcién asignada al profesorado, al ser
£ . - .
= quien hace en la practica esa personalizacion de las clases.
[%]
w
<
) -Aclaracion del tipo de individualizacidn que se debe dar y los contextos en los que seria de aplicacién.
4
w
2
ANALISIS ENTREVISTAS

Concuerdan con la individualizacidn que se tiene que realizar, pero consideran que lo que marcan las
(%2}
7 . . oy .
e normativas es incoherente con esa personalizacion, pues para desarrollarla no se puede cumplir la
=
»n Sy, . .,

organizacidn que marca la legislacion.
(%}
w
3
=) -Reduccidn de los tiempos de clase para adaptarlos cada dia al estado del nifio.
4
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

La atencion directa y personalizada esta contemplada en casi la totalidad de las autonomias
de Espaia. Los docentes entrevistados son conscientes de la normay la aplican -precisamente
es el profesorado el que tiene que hacerlo-, en una cuestién también compartida en la
fundamentacién teodrica, en la que Lépez y Fernandez (2006) hacen hincapié del diseno
personalizado de los programas educativos, y Portolés (2017) destaca la priorizacion de
contenidos para individualizarlos a cada nifo.

Surge un punto discordante en este apartado, y es que los docentes entrevistados consideran
gue distintos articulos en las normativas no permiten que se pueda conseguir una
individualizacidn real y completa del alumnado enfermo. Dentro de algunos protocolos vienen
concretadas las pautas de actuacidén, como puede ser la de los horarios. Este es uno de los
reclamos que hacen los docentes, que aparezcan ya definidos los tiempos de atencion, pues
la atencion personalizada requiere de modificar -la flexibilidad que analizdbamos en el
apartado anterior- frecuentemente los tiempos de asistencia. Por ello consideramos que los
textos legales deben ampliar sus indicaciones y concretar en los contextos en los que se debe

realizar la atencidn personalizada, adaptando otros articulos para que se pueda cumplir.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacién Recursos Formacién

Preparacion / favorecimiento reincorporacion a la escuela

Tabla 114. Triangulacion de datos: Reincorporacion a la escuela

ANALISIS DOCUMENTAL

Casi en el 90 % de las comunidades se tiene en cuenta la reincorporacion al centro educativo como

)
u) ’ . .7 . . . ’
E ultimo paso de la atencion educativa. Dependiendo de las regiones se concreta cémo debe hacerse ese
@ Ly -
retorno y quiénes deben facilitarlo.
w
w
<
S -Elaboraciéon de un protocolo de regreso al aula.
4
w
2
ANALISIS ENTREVISTAS
Retorno organizado y gradual, acompafiando habitualmente el docente de atencién domiciliaria al
2 alumno durante los primeros dias. Se coordinan todos los agentes para facilitar el regreso al aula,
i
[
= aunque en ocasiones el problema surge en el propio centro, iniciando la actividad académica en el aula
sin adaptacion curricular.
-Preparacion de la reincorporacion con trabajo previo dentro y fuera del aula que implique a todos los
ok
2 agentes.
a
b L . ., - o
o} -Comunicacion de la situacién -dentro del entendimiento- a los compafieros.
w
=2

-Realizacidn de una evaluacién psicopedagdgica antes de la incorporacion.

Fuente: Elaboracion propia

Desde el momento en que un alumno comienza su convalecencia, todos los esfuerzos
educativos se focalizan en el momento del retorno al aula, siguiendo durante todo el proceso
una atencién educativa que se encamina a que note lo menos posible que no esta en el centro,
mediante el contacto con los companeros y con una adaptacion curricular que va a la par de
lo que se trabaja en el colegio. Si todo esto funciona, el menor volvera en condiciones dptimas
para continuar la ensefianza junto al resto de sus compafieros. Pero pese a que esta recogido
en todas las normativas, y en algunas con especificaciones sobre el proceso, los sujetos nos
aportan la otra version, y es la dificultad encontrada en ocasiones: los docentes no tienen en
cuenta el tiempo que el nifio estuvo apartado, y le exigen un ritmo que no puede cumplir.

Para evitar estos desajustes, y el sufrimiento del menor al verse incapaz de cumplir con sus
cometidos, debe planificarse el retorno, como indica Grau (2005), con programas en los que
ademas del alumnado se incluya a los compafieros y a las familias. Las opiniones de los sujetos

del estudio amplian los destinatarios de ese programa al personal del centro escolar.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacién Recursos Formacion

Efectos tardios

Tabla 115. Triangulacion de datos: Efectos tardios

ANALISIS DOCUMENTAL

(%2}
a . - . ,
= Las normativas, al no ser especificas del cdncer, no contemplan los efectos tardios de la enfermedad.
=z
‘@
[%]
w
<
) -Protocolo especifico para nifios oncolégicos.
4
w
2
ANALISIS ENTREVISTAS

Desconocimiento generalizado de los efectos tardios producidos a consecuencia de los tratamientos
(%2}
e contra el cancer mas alld de lo que observan cada dia en la asistencia, pese a que desde el hospital se
=

ofrece toda la informacion posible a la escuela para que conozca las secuelas en la reincorporacion.
(%}
w
3
=) -Conocimiento de los efectos secundarios y efectos tardios de los tipos de cancer.
4
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

La generalidad de las normativas autondmicas provoca que no se contemplen las
particularidades asociadas al cdncer infantil, siendo una de ellas los efectos tardios que derivan
de los tratamientos. Esto repercute negativamente en el trabajo de los docentes, que
desconocen la enfermedad en si, los efectos secundarios y tardios del tratamiento, con lo que
la propuesta didactica no puede ser igual que la planteada ante otras enfermedades distintas.
Ese desconocimiento provoca que el proceso de ensenanza-aprendizaje no sea el adecuado,
exportandose esto a los centros escolares, que en la reincorporacidn del alumno deben saber
en qué condiciones regresa.

Tras la revision tedrica, observamos diversos efectos producidos por el tratamiento (American
Cancer Society, 2020; Asco, 2019; y National Cancer Institute, 2015), entre los que podemos
resaltar, entre otros, problemas de memoria, de aprendizaje, sensoriales y emocionales, que
afectan al rendimiento del menor. El alto riesgo de padecer estos efectos (Erdmann, 2021), nos
regresa nuevamente a la necesidad -y asi lo sefalan los participantes en el estudio- de preparar
a todos los docentes para que comprendan y tengan en cuenta qué impacto tiene el cancer en

el alumnado.
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TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién Comunicacién TIC
Organizacion escolar \ Seguimiento y evaluacién Recursos Formacién

Etapas de atencion

Tabla 116. Triangulacion de datos: Etapas de atencion
ANALISIS DOCUMENTAL

2 Dependiendo de la comunidad, las edades de asistencia varian, siendo Unicamente las etapas
w
[
E . . o
= obligatorias las que se cubren en toda Espafia.
w
w
<
=) -Ampliacién de las etapas de atencion.
4
w
P4
ANALISIS ENTREVISTAS
2 Descontento con las etapas en las que se asiste, pues en ocasiones el alunado de Infantil y el de
i
[
= Bachillerato no esta cubierto ante la presencia de un cancer.
o
2
[a) -Ampliacién de las etapas de atencion.
4
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

Los andlisis de las etapas que cubren los servicios de atenciéon educativa siguen el mismo
discurso, y responden a una falta de sintonia entre CCAA que se traduce en que en cada una
de ellas exista la posibilidad o no de ser asistido -educativamente- en funcion de la ensefanza
que esté cursando. Mientras las etapas obligatorias -EP y ESO- estan siempre salvaguardadas,
el mayor problema surge con El y Bachillerato. Precisamente son en esas dos etapas en las que
las entrevistas centran sus quejas, al reflejar que no estan cubiertas o, de estarlo, el nimero
de horas asignadas no son suficientes para cumplir los contenidos y objetivos de ese curso.
En el caso de los mas pequefios, el segundo ciclo de Educacidn Infantil estd amparado en
algunas autonomias, quedando descubierto el primer ciclo. En el caso del Bachillerato, esta
cubierto en algunas regiones Unicamente. Y en ambas etapas, en algunos territorios dejan la
posibilidad de ampliar destinatarios. Ademads, las normativas establecen un vaivén de
condicionantes que dificultan la atencién en etapas no obligatorias: centros publicos o
concertados, dependencia de si es en el hospital o en el domicilio...

Considerando que muchas de las leyes analizadas garantizan el derecho a la educacién,
destacaremos el articulo 27 de la Constitucidn Espafiola, que garantiza a través de los poderes

publicos el derecho de todos a la educacién -sin concretar edad-.
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5.3.6 Seguimiento y evaluacién

TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién ‘ Comunicacién TIC
Organizacidn escolar Seguimiento y evaluacion \ Recursos Formacién

Adaptaciones curriculares

Tabla 117. Triangulacion de datos: Adaptaciones curriculares
ANALISIS DOCUMENTAL

Consta tanto la elaboraciéon como el desarrollo del proyecto educativo que se realizard durante la

convalecencia, asumiendo la responsabilidad de su confeccion de forma preferente el profesorado de

SINTESIS

los servicios educativos, que parten de la programacion enviada por el centro escolar para adaptarla.

-Concrecién de quién realiza las adaptaciones.

-Participacién del docente del centro junto al docente que va a iniciar el servicio en la elaboracion.

NECESIDADES

ANALISIS ENTREVISTAS

Pocas opiniones recogidas en las que se aprecian carencias en el proceso, con desconocimiento de

SINTESIS

quién es el responsable de realizar la adaptacion y falta de implicacion del centro.

-Envio de la documentacion requerida por los servicios de atencion educativa.

-Realizacidn de adaptaciones por parte del centro, si esa fuese su funcidén.

NECESIDADES

Fuente: Elaboracion propia

Relacion entre las necesidades apreciadas en los protocolos y en las respuestas, centrandonos
sobre todo en el quién. Los textos arrojaron que mas de un 70 % de las CCAA consideraban la
elaboracidn curricular, gran parte de la cual recaia en los docentes de los servicios de atencién
educativa, que son los que la aplican. Pero las entrevistas ofrecen situaciones en las que culpan
a la escuela de las deficiencias en el proceso, motivadas por el envio de materiales sin adaptar,
y dejan entrever que la competencia corresponde a los docentes escolares.

Esta situacion puede deberse a una mala interpretacién o al desconocimiento del mandato
regional. Pero en los protocolos autondmicos consta que a todos los efectos el menor enfermo
sigue siendo alumno del centro durante la asistencia educativa fuera. Remitiéndonos a la ley,
el cap. IV RD 82/1996, de 26 de enero, concreta funciones personales: al tutor le asigna la
adecuacién del curriculo para paliar las dificultades de aprendizaje; al equipo docente, la
programacion curricular. Por ello, como alumno que sigue siendo, y aplicando el citado RD,
corresponde a los docentes del centro la adaptacidn. Refuerza esto aportaciones como la de

Gonzdlez et al. (2018), que marcan la personalizacién de cada alumno como tarea del tutor.
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Andlisis de datos

TRIANGULACION DE DATOS

Coordinacién ‘ Documentacién ‘ Comunicacién TIC
Organizacion escolar Seguimiento y evaluacion \ Recursos Formacién

Aporta su perspectiva en la evaluacion

Tabla 118. Triangulacion de datos: Evaluacion

ANALISIS DOCUMENTAL

Excepto una comunidad en la que no consta nada al respecto, en el resto la responsabilidad de la

%)
u) e . . . . .
E evaluacién es del centro educativo, pudiendo aportar su perspectiva los docentes de los servicios de
atencién educativa, sin que su opinidn sea vinculante.
i
2 -Replantear la evaluacién, teniendo en cuenta la situacion concreta del cancer, que puede tener
a
& apartado al alumno todo el curso.
z
ANALISIS ENTREVISTAS
Las respuestas obtenidas no responden a la calificacidon sino al proceso de evaluar, en el que los
(%]
= docentes de servicios son intermediarios. Alguna de las respuestas si que es referente a la evaluacion
=
7 . .
final, y lo deja en manos del profesorado del centro.
i
2
a -No se han detectado necesidades en las respuestas.
4
w
=2

Fuente: Elaboracion propia

Después de la revision documental, casi la totalidad de las autonomias espafolas ponen en
manos del profesorado de los centros escolares la responsabilidad de la evaluacién. En ese
sentido, nos referimos a la calificacién, pues la elaboracion y el desarrollo de las pruebas no se
indica -que es lo que han respondido en su mayoria en las entrevistas-, con lo que puede ser
realizada por los docentes hospitalarios y domiciliarios. Estos educadores pueden dar su
opinidn a los de la escuela, pero su aportacidn no goza de ninguln tipo de validez oficial.
Acogiéndonos al RD 82/1996, de 26 de enero, la coordinacién del proceso de evaluacién y
promocién es responsabilidad del tutor, mientras que la propuesta de procedimientos
corresponde al equipo directivo. De todos modos, y tal como hemos hecho constar en las
necesidades interpretadas del andlisis legislativo, es importante diferenciar la atencién a
menores con cancer de aquellos que padecen otro tipo de enfermedad, pues la convalecencia
oncolégica puede ser de larga duracién, con lo que puede darse el caso de que no vaya a la
escuela en todo el curso.

En otros paises europeos, la informacién ofrecida puede ser vinculante, como en el caso de

Francia (MENE2020703C, de 27 de agosto de 2021) o Italia (D.M. 461, de 6 de junio de 2019).
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5.3.7 Recursos

TRIANGULACION DE DATOS
Coordinacién Documentacién ‘ Comunicacién ‘ TIC
Organizacién escolar Seguimiento y evaluacién m Formacion
Materiales, humanos y econémicos

Tabla 119. Triangulacion de datos: Recursos
ANALISIS DOCUMENTAL

2 Constan los tres tipos de recursos sefialados. En algunos casos citan simplemente la presencia de ese
w
-
= recurso mientras que en otros lo detallan.
(%]
w
3
a -Constancia en cada normativa de todos los recursos detallados y su dependencia econémica.
a Const d tiva de todos | detallad d d
4
w
=2
ANALISIS ENTREVISTAS
2 Referencia principalmente a los recursos materiales al ser los que afectan de manera directa al
w
=
= profesorado, destacando los materiales adaptados, y en algun caso se detalla de qué entidad proceden.
o
2 -Mayor numero de recursos materiales, adaptados a las etapas de los destinatarios.
a
(%] .. . . . .
& -Conocimiento de los recursos disponibles y los que puede exigir.
=2

Fuente: Elaboracion propia

Tras revisar la documentacién, dividimos todos los conceptos que aparecian identificados
como recursos en tres grupos: materiales, humanos y econdmicos.

En algunos casos los recursos son simplemente citados, pero en otros aparecen detallados,
precisando datos como las dimensiones de las aulas, el nUmero de dispositivos, el personal,
los pagos de desplazamiento a docentes o las cantidades econdmicas asignadas al servicio.
Sin embargo, los menos detallados son los que mds necesitan los docentes, y son los recursos
materiales, con los que realizan su labor a diario. Pese a que destacan su importancia
desconocen cuantos y cuales son a los que tienen acceso, sin disponer en ocasiones de los mas
propicios para las etapas que estan ensefiando. Estas carencias son acordes a las expuestas en
los estudios de Colmenero et al. (2013), Lépez (2017) y Chiner (2011).

En la revision tedrica, son varias las leyes internacionales y nacionales que promueven los
recursos. La LMSPIA 26/2015, de 28 de julio, nombra a las Administraciones Publicas para
regular espacios, centros y servicios para menores, asi como los RRHH; también la LOMLOE
3/2020, de 29 de diciembre, exige a las Administraciones Publicas asegurar los recursos; y la

Declaracién de Inchedn (2015) cita a los docentes, que deben disponer de recursos suficientes.
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5.3.8 Formacion

TRIANGULACION DE DATOS
Coordinacién Documentacién Comunicacién ‘ TIC

Organizacién escolar Seguimiento y evaluacién Recursos ‘m

Formacion

Tabla 120. Triangulacion de datos: Formacion
ANALISIS DOCUMENTAL

Apenas tiene presencia en los protocolos especificos de atencién domiciliaria y hospitalaria, debiendo

)
[ ) . .7 . . e
E remitirnos a otras normativas como las de atencién a la diversidad, que o no son especificas sobre
@ . .
ninguna enfermedad, o de serlo, no tratan nada del cancer.
o
2
[a) -Formacion especifica sobre nifios con cancer.
4
w
2
ANALISIS ENTREVISTAS
Punto de referencia para todos los participantes, que atestiguan la falta de formacion especifica que les
(%]
= impide saber el modo de actuar. Manifiestan que la formacion debe comenzar antes de tener algun
=2
* s . Ly . . -
caso, y que las tematicas necesarias son la educacion emocional, el duelo y el acomparniamiento familiar.
9 -Formacion en areas concretas requeridas por los docentes.
a
< .y . .z .
S -Formacion previa a la atencion educativa.
w
(&) .z . s
o -Formacion para todo el personal de centros educativos que esté interesado.

Fuente: Elaboracion propia

La formacidn es el punto que mas exigencia presenta por parte de los docentes entrevistados.
Son varias las deficiencias que exponen en sus respuestas, que se centran en la falta de
formacion en algunas areas, en hacerla extensa al personal de las escuelas que quieran, y de
aplicarla antes de que el alumno comience a recibir la atencién.

Centrandonos en el déficit formativo, la legislacion no recoge la formacidon en atencién a ninos
con cancer. Para obtener la informacién hemos tenido que acudir a otras normativas
autondmicas de las que derivan los protocolos, y las formaciones responden a la atencién a la
diversidad en general, y como mucho, a las enfermedades, sin especificaciones de ningun tipo.
Como vimos en el marco tedrico, Grau (2005), Lépez y Camacho (2009) y Reyes et al. (2018)
abogan porque los educadores estén formados para atender las necesidades de los nifios
oncolégicos, que precisan de una atencidn distinta a la de nifios con otros problemas de salud.
Un tema que no se ha reflejado en los analisis, pero si destacaba la comunidad cientifica en
los trabajos de Hernandez y Rabadan (2013), Carretero y Rodriguez (2019) y Arruti y Romero

(2022), es la extensidn de la formacién al alumnado enfermo y a sus familiares.
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Esta ultima parte con la que cerramos la investigacidn recoge los aspectos mas relevantes de
nuestro estudio.

Indagamos el problema desde una vision de la necesaria colaboracién entre los agentes del
ambito de la salud y del ambito de la educacién para apoyar el desarrollo educativo de los
menores con cancer. Asi, nos centramos en conocer la respuesta educativa que se da a la
realidad que viven los menores con cancer derivada del contexto organizativo y de las
instituciones, y la percepcién de los agentes que intervienen -en el marco tedrico ya hicimos
el esfuerzo de recoger lo que dice el mundo cientifico y establecer quiénes son las
instituciones y agentes-. Por eso, se hace un analisis de los documentos que emanan de las
politicas educativas y que determinan el contexto de actuacién de estos agentes. Y las voces
de los agentes que tienen una responsabilidad en su quehacer profesional se recogieron a
través de las entrevistas. El contenido de los dos andlisis se relaciona con los objetivos de
indagar la posible relacién -coordinacién, comunicacién, etc.- para que exista una
colaboracién. Después, se triangularon los datos para dar la visiéon lo mas completa posible y,
por ultimo, se identificaron las necesidades mas significativas.

Esta triangulacion nos permitié obtener las conclusiones que presentamos a continuacion, y a
partir de las cuales realizaremos una propuesta de mejora a aplicar en las normativas
autondémicas, con el objetivo de paliar las carencias evidenciadas y servir como fundamento a

las posibles actualizaciones que realicen las comunidades auténomas en sus protocolos.

Resultados generales

En primer lugar, debemos remitirnos a las normativas, al ser los textos de obligado
cumplimiento y a partir de los cuales ejercen su respuesta todos los agentes que rodean al
menor.

Las competencias educativas asumidas por las comunidades autonomas (Ministerio de
Educacion y Formacion Profesional, 2019) provocan una heterogeneidad normativa

manifestada en una falta de elementos compartidos que desencadenan en que coexistan en
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Espafia 17 modelos diferentes de afrontar la atencion educativa durante la convalecencia por
enfermedad. Diferentes modos de entender y atender las necesidades de menores que en
cuestién de dias pasan de estar en su centro escolar con su circulo de confianza a hacerlo en
un hospital o domicilio con sistemas de ensefianza diferentes y personas desconocidas hasta
ese momento. Eso siempre que la etapa para la que se solicite la atencion esté contemplada
en esa autonomia, pues Unicamente Educacién Primaria y Educaciéon Secundaria Obligatoria
tienen asegurada su asistencia en la totalidad del territorio.

Esas demandas detectadas varian en muchos casos por la fecha de elaboracién de las propias
leyes. La revision ha incluido normativas de la década de los afios 90, que en la actualidad
siguen vigentes y son base de los protocolos de atencidn, lo que se traduce en la disposicién
de unas regulaciones que no se ajustan de manera idénea a los requerimientos de la sociedad
contemporanea. Sirva de ejemplo las tecnologias de la informacién y comunicacién, no
contempladas como medio de enseflanza hace unos afios y que son campo inexorable en el
sistema educativo actual.

En cuanto al contenido de las normas, detectamos disparidad de criterios de desarrollo y
aplicacion, aunque con un denominador comun, y es la ausencia de una normativa especifica
para la atencién educativa en menores oncolégicos. Tras el estudio, y sabidas las condiciones
tan particulares que representa el cancer infantil, podemos inferir la imperante necesidad de
una legislacion particular que regule la ensefianza académica durante el tratamiento y la fase

de recuperacidn, y que no resulta valida ante otras enfermedades.

No obstante, y ciiéndonos a las normativas existentes, uno de los mayores problemas
detectados es el de la responsabilidad, con desconocimiento de quién va a desempefiar cada
funcidn, variando entre regiones y con inciertos actores citados bajo el nombre de un grupo.
Esta falta de informacién de la persona a la que le compete cada funcidén deriva en un
desconocimiento de obligaciones en la practica, traduciéndose esto en la omisién de su
cumplimiento.

De este modo, dentro de los textos se han encontrado referencias a individuos concretos y a
colectivos, segregando en nuestro caso todo lo referente a la atencion educativa domiciliaria
y hospitalaria, y obteniendo como resultado los grupos de “organismos” y “servicios” y los

”n u

sujetos “coordinador”, “profesorado domiciliario” y “profesorado hospitalario”.
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A lo que nos referimos en lineas anteriores es a la falta de precision en casos como “servicios”,
en los que se conoce el grupo que lo debe realizar, pero se ignora la persona asignada a ello.
Lo mismo ocurre cuando la relacion se establece con los centros escolares. El término “centro
escolar” es recurrente, pero ese término genérico provoca una dejadez en los miembros de la
comunidad escolar que no ven suya la responsabilidad.

Siguiendo los casos referidos anteriormente, comentdbamos que la despersonalizacidn
conlleva un abandono de funciones, debido a la renuencia a realizar la accién o a la percepcién
de que la responsabilidad recae en otro individuo. Y esto es lo que se ha manifestado en varias
de las respuestas ofrecidas por los docentes en el apartado correspondiente, particularmente
aquellas tareas vinculadas a los profesionales de las instituciones escolares. Acciones como el
traspaso de materiales se ven abocados a una espera que ralentiza el inicio de la intervencién

educativa.

Otro dato controvertido es el de las reuniones entre todos los agentes que intervienen en el
procedimiento. La ambigiiedad documental enuncia la relacién entre dos profesionales o
grupos, dejando a otros al margen de esos encuentros, o incluso obviandolos en la totalidad
de los textos. Tampoco especifica la frecuencia o periodicidad de las juntas, ni determina el
medio con el que debe realizarse. Formulaciones idénticas a las reflejadas en la practica,
expuestas a través de las declaraciones del profesorado, y en las que la indeterminacion
protocolaria conlleva una variacién de actuacién ante cada caso, segun la identidad del agente
involucrado. La consecuencia es que dos agentes pueden conseguir una coordinacién parcial,
pero con desconocimiento por parte del resto de actores sobre la informacidn intercambiada
entre ellos, lo que provoca incertidumbre acerca de cdmo actuar.

Puede parecer que la ausencia de reuniones, la dificultad para convocarlas, la indeterminacién
de canales adecuados de comunicacion y las reuniones parciales son debido a una falta de
coordinacién. Sin embargo, consideramos que no, que la coordinacién se tiene en cuenta en
las normativas, pero que no se cumple debido a las carencias que sefialamos anteriormente.
Las normativas marcan a nivel general que todos los elementos deben “coordinarse”, pero
seran los tiempos -periodicidad, temporalizacién y duracion- y los medios los mecanismos
validos para conseguirlo. Se asume, por lo tanto, una falta de concrecién a lo largo de los textos
legislativos, que dejan a interpretacion de los interesados su cumplimiento, sin directrices

claras de actuacion.
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Siguiendo con la colaboracion y la coordinacién, y dejando de lado los aspectos generales,
podemos profundizar en los resultados extraidos por cada agente de forma individual. Y lo
haremos empezando por la escuela, al ser el lugar del que procede el alumno y al que tiene
gue regresar con la menor pérdida curricular posible.

Dentro de sus posibles mejoras, si que estd contemplada la coordinacidn con el centro
educativo en las vigentes legislaciones, cumpliéndose en algunas ocasiones y detectandose
una falta de implicacion en otras, hecho atribuible al desconocimiento del rol que debe cumplir
cada participante, por lo que la normativa tiene que ampliar su redaccién y ser de caracter

vinculante para las instituciones escolares.

En lo referente a los profesionales del centro educativo, el mayor desajuste entre andlisis ha
surgido con el departamento de orientacién. Ha sido una constante a lo largo de toda la
investigacién (Feria et al., 2021; Gonzdlez et al., 2017; Lépez, 2017) el papel que desempeiiaba
en el proceso educativo este departamento, formado por profesionales especializados, que
eran ademas considerados como los que mas podian aportar ante nuestra problematica
debido a sus conocimientos especificos. Esta teoria fue validada en los resultados de las
entrevistas, que en lineas generales manifestaron la funcionalidad de su servicio como
expertos ante las demandas del alumnado y la contribucién en la planificacién de la atencién.
No obstante, no responde esta atencidn prestada a lo decretado en los protocolos, que pese
a resaltar la importancia del departamento, no le encomienda funciones principales vy
Unicamente lo hace participe del proceso sin especificar cdmo, y sin tan siquiera situarlo
dentro de los grupos de coordinacion. Ante esto, se antoja necesaria la participacion activa del
departamento de orientacién -independientemente de las diferencias entre comunidades
(Sanchez, 2010)- con funciones bien definidas y como parte central del grupo de atencion,
pues no debemos obviar que el departamento esta formado por una variedad de profesionales

entre los que se encuentran psicélogos y especialistas en pedagogia terapéutica.

En cuanto al equipo directivo, a pesar de alguna mejora que incluiremos en la propuesta, existe
unanimidad en los tres ejes de andlisis, con una regulacién normativa en la que se le atribuyen
responsabilidades jerarquicas -solicitando la atencion, supervisando la actuacién vy
promoviendo la participacidn de todo su claustro-, y que se materializa de manera efectiva en

la practica, en la que participa en su proceso de implementacion, dejando su desarrollo en
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manos de los docentes, correspondiéndose esto por lo enunciado por Carmona (2022),

Colmenero et al. (2012) y Gonzalez et al. (2017).

Continuando precisamente por los docentes, verificamos que las obligaciones asumidas en su
cargo son compatibles con las establecidas en la legislacion de atencién domiciliaria y
hospitalaria, que tienen en cuenta al profesorado y en especial al tutor del menor, debido al
conocimiento que tiene del mismo. La implicacion no siempre resulta la mds adecuada,
exponiéndose situaciones en las que se manifiesta falta de cooperacion. Nuevamente nos situa
esto en la indeterminacién normativa, con escenarios en los que el docente puede pensar que
ciertas funciones no son atribuibles a su cargo. Algo que, si bien no es tan apreciable en la
propia coordinacién, si que lo es en las funciones a realizar. Y para escenificar esto, pondremos
como ejemplo las programaciones.

Una vez autorizada la atencién por parte de las administraciones, uno de los aspectos
fundamentales es el de cumplir un programa educativo que en su caso no puede reproducirse
como si estuviese en el aula, sino que necesita una adaptacion. Este ajuste, atendiendo al RD
82/1996, de 26 de enero, corresponderia al tutor del centro. Sin embargo, el 70 % de los
protocolos confieren esta funcidn a los servicios, atribuyéndola a los docentes del hospital y
del hogar en la mayoria de los casos y dejandola en “servicios” en otros casos. Nos surgen
diferentes preguntas ante esta situacion que serian extrapolables a otros temas analizados:
¢Es conocedor el tutor del centro educativo de que en alguna comunidad no tiene que realizar
él la adaptacidn curricular? ¢Es consciente el docente de servicios de que le corresponde a él
en algunos territorios? ¢A quién compete hacerla cuando la responsabilidad recae en
“servicios”? éSera el coordinador o serd un docente? (Y quién debe elaborar esa adaptacion
cuando no pone nada?

Estas son solo algunas incégnitas que se han suscitado en el analisis documental y que se han
visto acrecentadas tras el andlisis de las entrevistas, en las que se revela la falta de claridad en
la asignacion de responsabilidades.

Volviendo al tema, consideramos que la adaptacion deberia ser realizada por el tutor del
centro, que es quien mas informacién tiene del alumno, sabe de sus capacidades y va a
desarrollar los mismos contenidos con el resto de sus compafieros para lograr un desarrollo

integral (Gonzélez et al., 2018).
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A los docentes de los centros educativos corresponde también su evaluacién (RD 82/1996, de
26 de enero). Es un item en el que avienen los textos legislativos -que siempre dan la
responsabilidad al centro educativo- y las opiniones de los entrevistados, que son conocedores
de esta normay del hecho de que su Unica actuacidn en ese proceso es la de realizar la prueba
facilitada por la escuela al alumno y devolverla para su correccidon. No obstante, y como ya
comentamos, debemos contemplar que el cancer infantii no presenta las mismas
caracteristicas que otras enfermedades, y su convalecencia puede transcurrir en un periodo
prolongado de tiempo, pudiendo darse el caso de que el alumno no pudiese acudir a su centro
educativo en todo el curso. No parece logico que ante una situacion semejante la calificacion
final dependa exclusivamente de los docentes del centro académico, que no han estado con
él durante todo el curso, por lo que deberia contemplarse una mayor responsabilidad de los

servicios -pudiendo hacerse a través del coordinador- en la evaluacion del estudiante.

Es importante, por lo tanto, el papel generado por los servicios de asistencia educativa en el
hospital y en el domicilio. En cuanto a esto, extraemos una lectura similar en ambos analisis,
con la mitad de las normativas sin considerar la relacién entre ambos. Un hecho que todavia
puede ser mas agravante si tenemos en cuenta que algunas autonomias tienen el servicio de
manera compartida, bajo el epigrafe “Atencién educativa hospitalaria y domiciliaria”. Y que se
traduce en la posterior descoordinacién que exponen los sujetos entrevistados, en los que
destacan la falta de comunicacién y la continuacion de una misma linea de trabajo, en un

servicio que en el caso del cancer el alumno es posible que alterne de forma continua.

Caso opuesto el que acontece con el hospital. A pesar de que no se contempla en un 35 % de
las CCAA, contraindicando lo recomendado por la comunidad cientifica, existe una satisfaccion
generalizada con la relacién establecida con los servicios sanitarios, y con el trabajo que
desempefian para ayudar en la educacidn de los nifios, mediante una comunicacién vy
asesoramiento constantes. Cabe destacar que dentro del propio personal del hospital no hay
ninguno -o no consta en los propios textos educativos- que actie como coordinador de la parte

sanitaria para ejercer el contacto con esa persona.

Pero si necesario parece un coordinador en el ambito sanitario, mas lo es todavia como eje de
toda la atencién educativa. Un profesional que las administraciones Unicamente contemplan
para sus propios servicios, pero no para ejercer de union entre hospitales, centros escolares,

familias, asociaciones, y por supuesto, alumnos. Una figura en la que concuerdan los docentes
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en sus respuestas, que se resalté en el marco tedrico, y que tomando en consideracidon ambos
puntos de vista, debe ser ejercida por un pedagogo o por un psicélogo, al disponer ambos de
una formacién mas amplia que los docentes para esta situacion (Castafieda, 2006; Duran,

2017; Lopez, 2009; Lopez y Camacho, 2009; Sanchez y Lépez, 2016).

En los servicios externos, nos centramos en la figura de las asociaciones, que son las que
aparecen contempladas con mayor asiduidad. Sucede un caso muy similar al experimentado
con los departamentos de orientacién. Sus funciones no quedan definidas en una legislacién
que las nombra y resalta su papel sobre todo en el &mbito sanitario, y que los docentes alaban
y recomiendan. Su labor engloba areas muy diferentes -como hemos visto en el capitulo 3-
gue estan orientadas no solo al alumno enfermo sino también a su familia y su centro de
estudios, con el que realizan actividades tanto con el personal como con el alumnado (FEPNC,

s.f; Reyes et al, 2018).

Alrededor de todos estos profesionales que hemos examinado estd presente la familia. La
propuesta desde todos los campos es dotar a la familia de todas las comodidades y hacerla
participe de todo el proceso educativo (Predmbulo LOMLOE 3/2020, de 29 de diciembre;
Serradas et al. 2009). No obstante, apreciamos diferentes modos de implicacion familiar. Las
normativas citan la coordinacién, la informacion, el asesoramiento y la solicitud de
colaboracién. Pero la realidad es que mas que recibir informacién, los familiares estan
continuamente desempenado el papel de intermediarios entre los profesionales que estan con
su hijo, tanto para trasladarles la informacién de unos a otros como para el traslado de

materiales.

Al principio de las conclusiones haciamos mencién a las TIC. No podemos obviar dentro de
nuestra investigacion su uso, vinculado a varios desempefios. El primero es el comunicativo, el
gue mantiene la necesaria relaciéon entre el alumno enfermo y sus compaieros de clase.
Conectamos esto precisamente con el bloque de comunicacion, y podemos inferir el uso de
las tecnologias para mantener la comunicacidn entre el grupo de iguales. No se aprovecha su
uso en los protocolos, que recogen mayoritariamente la comunicacién con el grupo-clase pero
en un porcentaje de menos de la mitad que se efectie a través de los dispositivos.

Una situacién que no es acorde a lo que ocurre en la realidad, en la que los entrevistados

declaran hacer un uso habitual de los medios tecnolégicos para mantener el vinculo del
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convaleciente con sus compaiieros. Aln asi, puntualizan la preferencia de hacer esos
encuentros de forma presencial siempre que sea posible.

El otro uso es el académico, explotado a través de actividades que se desarrollan de forma
virtual, y que tienen mayor presencia cuanto mas actual es la legislacidn. En la practica, su uso
se centra mas en herramientas para el desarrollo de tareas, pues la asistencia telematica
depende de los horarios que tengan los docentes escolares, que alegan falta de tiempo para
poder efectuarlas.

De todas formas, cualquiera que sea su uso, la tecnologia no tiene regulada su temporalidad,
con lo que no esta determinado una minima frecuencia de conexién, por lo que depende
Unicamente del docente que esté al cargo.

Contemplamos e impulsaremos en las propuestas otro uso de las TIC que los docentes
emplean y que no estd regulado, y es el de transmisor de informacién entre todas las partes
implicadas. Los docentes podrian mantener una comunicacion diaria a través de plataformas
digitales, a las que también tendrian acceso los especialistas sanitarios para aportar toda
aquellainformacion que considerasen relevante. Con este uso, quedaria registrada la totalidad

Ill

de actuaciones efectuadas desde todos los ambitos, siendo ya el “informe” que se elabora al
finalizar la atencion. Extenderemos su uso a las familias, pudiendo realizar la solicitud de los
servicios de forma telematica, siendo el método habitual en la actualidad para presentar un

documento ante cualquier instancia.

En el andlisis de los recursos podemos indicar una correlacidn existente entre lo contemplado
en las leyes internacionales y nacionales, la comunidad cientifica, y lo establecido en los
protocolos de actuacidn. Remarcable ademas el detalle que se da en algunas de las normativas
regionales a los recursos -espaciales, materiales o personales-, pormenorizando en el caso de
las aulas hospitalarias los espacios que se deben habilitar, las dimensiones y estructuras, el
mobiliario, las conexiones y un sinfin de caracteristicas que exigen a los hospitales su
cumplimiento y evita que se destinen espacios no preparados para la atencién educativa.
Aun asi, en algunos casos se advierte una falta de puntualizacidn, a nivel de recursos materiales
empleados en la labor académica, cuya responsabilidad no son capaces de identificar los
docentes.

Con respecto a los recursos econémicos, en el caso de las aulas hospitalarias se especifica en

algunos textos la responsabilidad financiera, pues confluyen dos administraciones -educacién
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y sanidad- que reparten los gastos, responsabilizandose normalmente la parte educativa del
material y personal docente y la parte sanitaria de los gastos estructurales, mobiliario y
personal sanitario. Es evidente la importancia de esta asignacién independiente, y deberia

contemplarse en la creacidn y funcionamiento de todas las aulas hospitalarias.

Como ultimo bloque, arrojaremos un asunto de suma importancia y que define perfectamente
la falta de un protocolo especifico en nifios oncoldgicos, y es la formacién.

Alo largo del estudio ha sido una constante la importancia de la formacion en los profesionales
que trabajan con los nifios con necesidades especificas. Y podemos afirmar con rotundidad la
relevancia que le dan en todos los ambitos a la formacién, pero no a las necesidades
especificas de los menores con cancer.

Tras el desarrollo del marco tedrico y empirico, desgranamos los protocolos en busqueda de
la formacién que enuncian los investigadores, y que se indica en variedad de leyes
internacionales y nacionales. Ante la ausencia de la temdtica en buena parte de los textos,
comprobamos leyes similares y otras de mayor rango de las que emanan los protocolos. El
resultado es que existe una oferta formativa amplia, permanente, y destinada a todos los que
la soliciten. Pero no esta orientada a las particularidades del cancer que exigen los docentes
entrevistados, y que responden a temas muy concretos como la atencién emocional, el
acompafiamiento familiar, y sobre todo, lo que mas diferencia a esta enfermedad de otras mas
genéricas, el duelo.

Pese a las carencias formativas, que ademas han sido mostradas de forma continua en el
desconocimiento de la enfermedad y de los efectos tardios por los tratamientos, debemos
extraer la parte positiva, y es que la Administracién es consciente de la importancia de la
formacion, y en la redaccién de las normativas recoge en varias la obligatoriedad del personal
de servicios de formarse, con dedicacion del tiempo semanal para ello. Es por consiguiente un

déficit detectado con una solucién de sencilla implementacion.

A modo de conclusién general para cerrar este primer apartado, consideramos que un nifio
gue padece un cdncer puede ser atendido académicamente de 17 formas distintas, que
dependen principalmente de la comunidad auténoma en la que resida y que ese lugar va a
determinar incluso si estd en una etapa en la que puede adherirse a los programas educativos

0 no. Su atencidn -que es lo que deberia primar- se va a ver mermada por las carencias de unas

319



CARLOS LOUREIRO ROMERO

normativas que debido a su antigliedad o a su ambigliedad responden de manera inexacta a
las necesidades no solo de los nifios sino de todos los agentes que lo rodean, y que no tienen
claro su modo de actuacion.

Agentes imprescindibles que no tienen casi cabida en los textos legales, como los
departamentos de orientacion y las asociaciones, y figuras que por desconocimiento de la
enfermedad no son capaces de prestar los servicios adecuados, generando una atencion
incompleta en los menores, que repercute en su retorno al contexto escolar. Y por el medio,
familias que, a pesar de estar ante una situacion de dificil asimilacion, deben iniciar unos
tramites burocraticos lentos y mantener un papel de interlocutor a lo largo de todo el proceso.
Se hace, por lo tanto, obligatorio tomar una serie de medidas que abordaremos a continuacién
y que deberian servir para replantear el cuidado de estos nifios, con una auténtica atencion
integral que abarque a absolutamente todos los agentes, y que goce de las mismas

oportunidades con independencia del lugar donde viva o los profesionales que lo atiendan.

Propuesta de mejora

Tras las dificultades identificadas, y el estudio de su posible mejora, nos encontramos en
posicidn de contribuir al progreso del sistema con una serie de pautas que desarrollaremos a
continuacién. Tomando en consideracion las dimensiones sobre las que hemos trabajado a lo
largo del andlisis, procedemos a enunciar todas las medidas de acuerdo con esos bloques
tematicos.

Algunas de ellas, en cierto modo, se estan realizando en alguna comunidad.

-Coordinacion:
Multidisciplinar
e Concrecion de agentes participantes, tiempos y formas de reunién.

Conscientes de la dificultad de hacer coincidir a todos los participantes en un mismo
lugar y al mismo tiempo, pero teniendo en cuenta también la importancia de ser
conocedores de la situacién y de mantener una reunién entre todos, seria importante
la realizacién de una junta inicial, preferiblemente presencial, que sirviese de puesta
en comun desde diferentes ambitos. A partir de ahi, las reuniones podrian ser ya entre

agentes concretos, pero seria recomendable mantener de forma puntual o ante ciertos
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acontecimientos -como un empeoramiento de la situacion- alguna entre todos los

agentes, pudiendo efectuarse de manera telematica.

Mayor responsabilidad.

El tutor debe tener un papel mucho mas determinante ante el alumno enfermo. Su
participacién debe quedar regulada y dejar claras sus funciones, entre las que constara
la adaptacién de la programacion, el envio y recepcién de tareas, la evaluacion, el
contacto con su grupo-clase y la coordinacién del resto del equipo docente del centro

escolar.

Equipo directivo

Tareas de responsabilidad y control.
La reunion inicial debe estar encabezada por el equipo directivo del centro -director
y/o jefatura de estudios-, que serd quien posteriormente haga cumplir a sus docentes

todos aquellos acuerdos a los que se llegd en dicha reunidn.

Comunicacién con gerencias, organismos y asociaciones.

Todas aquellas reuniones que se lleven a cabo con dérganos superiores seran
efectuadas por la direccién del centro, con el fin de dejar registrados los acuerdos a los
que llega el centro educativo. Sera el equipo directivo quien posteriormente

comunique las decisiones al claustro.

Facilitacidon de documentacion.
A través de la secretaria del centro, se facilitara de manera inmediata toda aquella

documentacién administrativa que necesite la familia.

Orientacion

Nombramiento del coordinador multidisciplinar.

Ante la necesidad demostrada de una figura que ejerza de mediadora entre todos los
agentes, y tras las conclusiones de los principales investigadores en la materia,
consideramos que sera un miembro del equipo de orientacién el que ejerza esa

coordinacion, debiendo disponer de la titulacién de Pedagogia o Psicologia. Se
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Familia
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encargard de hablar con todas las partes implicadas, acordar las fechas de reunién,
asesorar a todos y recoger en actas todos los acuerdos. Ademas, sera la persona de
referencia de la familia y la que le informara de la posibilidad del servicio, facilitando

todo lo que necesiten.

Incorporacidn de un orientador en todas las reuniones.

Todas las reuniones que se realicen deberan contar con la presencia de un orientador,
gue asesorara a todas las partes en el plano educativo y en la relacién con las familias.
Podria ser el mismo que ejerza la coordinacién o una segunda persona del equipo si se

considerase que dispone de una formacidn necesaria en esa intervencion.

Asistencia psicoldgica a todos los miembros de la familia.
No solo se prestard atencion a los padres del nino enfermo, sino que la situaciéon
requiere que la atencién se extienda a los demds miembros que lo precisen,

especialmente a los hermanos de los afectados.

Eleccidn de visitas al centro.

Los padres podran exigir, siempre con autorizacion previa de los servicios médicos, las
visitas puntuales al centro educativo, con el objetivo de mantener firmemente el
vinculo con su grupo de referencia. Estas visitas se realizaran cumpliendo con las

medidas sanitarias adecuadas.

Informacién educativa constante.
A través del coordinador principal, la familia dispondra de informacién permanente en
referencia a su atencidon educativa, evitando tener que solicitarla a los distintos

docentes que atienden a su hijo/a.

Formacidn en cancer infantil.

Es necesario que las familias conozcan la situacion del nifio en el momento del
diagnéstico, pero también que lo hagan de lo que se aviene. Deben disponer de
fuentes fiables que les expliquen los tratamientos y los efectos que producen -en este
caso priorizamos los efectos a nivel educativo-, evitando que obtengan la informacién

a través de medios poco rigurosos.
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Hospital

Personal de contacto.

La multitud de personas que atienden el proceso sanitario en el hospital hace que en
ocasiones no se sepa a quién solicitarle la informacién en ciertos momentos. Por eso,
deberd haber una persona -oncdélogo o del servicio de enfermeria- que sirva como

contacto de la parte sanitaria para el resto del equipo de trabajo.

III

Trato “preferencial” al alumnado con cancer.

La situacidn de los nifios con cancer es muy diferente a la de otras enfermedades.
Desde el momento del diagndstico se sabe que va a ser un proceso largo, por lo que
deberia realizarse el contacto con el centro educativo desde el primer dia y favorecer

la asistencia en la habitacion los primeros dias mientras se asimila la situacién.

Asociaciones

Convenios de colaboracion.

Como principales conocedores de la situacién, y al disponer de multitud de
experiencias, las asociaciones son parte fundamental en todo el proceso. Es necesario
que se establezcan convenios de colaboracién con hospitales, servicios de atencidn
educativa, colectivos escolares -por ejemplo, fundaciones educativas- que permitan
recibir orientacién y asistencia regulada en todos los dmbitos posibles. Charlas en
centros educativos, propuestas de mejora en hospitales, colaboracién en la
elaboraciéon de contenidos para cursos de formacién, apoyo y refuerzo educativo,
acompafamiento en la reincorporacién al aula, asesoramiento a familias y docentes...
Son algunos ejemplos de tareas que podrian ser asignadas de manera automatica en

esos acuerdos.

Informacidén a familias.

Aunque las asociaciones ofrecen mucha informacion a las familias, es necesario que
esa informacién sea recibida desde el primer momento, comprendiendo todas las
posibilidades de continuacién formativa que existen para ellas. Ademads, como hemos
expuesto en el punto anterior, pueden ser de ayuda mediante actividades de apoyo y

refuerzo con los alumnos que lo necesiten.
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Formacién a profesionales de diferentes ambitos.

No con las tematicas que aportaremos en el apartado de formacién, sino simplemente
mediante informacién en centros educativos -acerca de la enfermedad, las
posibilidades para continuar con los estudios y la importancia de la implicacién en el
proceso-, en hospitales -al personal sanitario para que comprendan la necesidad de
asistencia a las aulas hospitalarias-, e incluso ante la administracién -para trasladarle
las necesidades de todos los agentes e implicarlos, desde su posicion, en la atencién

educativa-.

-Documentacion:
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Solicitud telematica del servicio de atencion educativa.

El procedimiento actual de presentacién de solicitudes para la atencién educativa
domiciliaria precisa del contacto de la familia con el centro escolar, facilitandoles la
documentacion oportunay el informe médico. A su vez, la escuela tiene que elevar esa
propuesta a la administracion, quien posteriormente notifica la aceptacidon o
denegacion del servicio. En algunos casos lo notifica a todas las partes, mientras que
en otras lo hace al centro, que a su vez tiene que remitirlo a la familia. Por lo tanto,
como un ahorro de tiempo y debido a la implementacidn tecnoldgica para los tramites
telematicos en todas las administraciones, las solicitudes deberian gestionarse

directamente a través de la red.

Concesidn inmediata por recaida.

Ante una posible recidiva, frecuente en los casos de cancer, la asignacién del servicio
debe hacerse de forma automadtica, sin requerir de nuevo toda la documentacidn
como esta ocurriendo en la actualidad en algunos lugares, en los que se estudia de
nuevo el caso, o en los que hay que realizar una nueva peticién siempre que se inicie

un curso.

Modelos estandar de informe.

La situaciéon actual deja al descubierto el contenido de los informes, registrandose
informacién distinta en funcion de la persona que lo realice. Esto provoca que se
omitan datos que pueden ser importantes para el destinatario del informe, y que

generen dudas en las siguientes actuaciones. La creacién de un modelo estandar, que
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responda a todas las cuestiones importantes, hara que no quede a juicio del emisor el
reporte, y se obligue a la cumplimentacidn de todas las partes.

En el bloque de “TIC” ampliaremos esta propuesta.

Tiempo maximo de entrega de documentacion.

Una vez que el alumno ha sido admitido en el servicio, la atencién debe iniciarse lo
antes posible, para lo que el centro debera facilitar la documentacion -adaptaciones
curriculares, informes, materiales...-. Para evitar que ese traspaso se diluya en el

tiempo se decretard el plazo maximo, que no deberia exceder de una semana.

-Comunicacién:

-TIC:

Obligatoriedad de comunicacién del alumno con su grupo de referencia.

Desarrollaremos la comunicacién a través de las tecnologias en el bloque de “TIC”".
Pero consideraremos también la posibilidad de encuentros presenciales, que tan
buenos resultados han mostrado en la investigacidn. En el caso de que el nifio acuda
de forma presencial al centro, se tomardn todas las medidas oportunas para que el
menor no vea perjudicado su estado de salud. Contara esta medida con la autorizacion

previa del equipo sanitario y de la familia.

Traspaso de informacidn a través de la red.

En el bloque de “documentacion” realizamos una mejora acerca de los informes, con
la elaboracién de un modelo estandar que atienda a las preguntas de los profesionales.
Este informe debe realizarse en la nube. Por supuesto, mediante la codificacién de
datos personales y con un sistema encriptado que garantice la proteccién de la
informacién. Esto permitira el registro diario de asistencia y de todas las intervenciones
gue se hagan con el nifo, pudiendo acceder a él todos los agentes autorizados que
trabajan en el contexto educativo. Permitira la emision inmediata del informe, y todos

los docentes podran mantener una misma linea de trabajo.

Actividad semanal con los companieros.
La importancia evidenciada del vinculo del nifio enfermo con su grupo de referencia

debe llevarnos a ampliar las actividades con sus semejantes. Puede ser a través de
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video, de imagenes, de audio, bien mediante una tarea cooperativa o por medio de un
juego, pero cada semana deberia establecerse algin momento de conexién con los
companeros del centro escolar. Esta asiduidad reforzaria la sensacién de pertenencia

al grupo, importantisima en su reincorporacion.

-Organizacion escolar:
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Ampliacion de etapas.

La Educacion Infantil completa y el Bachillerato deben estar incluidos en todas las
comunidades auténomas. En el caso de Infantil, hay algunas autonomias que no tienen
asistencia y otras que Unicamente la tienen para el segundo ciclo, siendo una etapa
gue, pese a no ser obligatoria, si que es vital en el desarrollo cognoscitivo de los nifios
(Palacios et al. 1990y Papalia et al. 2012), por lo que se necesita el refuerzo de personal
cualificado que desarrolle tareas propias de la edad.

En el caso del Bachillerato, deberia contemplarse al ser la ultima etapa en el centro
escolar, con estudios previos a la universidad, y con alumnado que sigue siendo menor

de edad.

Independencia de tipologia de centro.

La asistencia tendra que ofrecerse independientemente del tipo de centro al que asiste
el alumno. Tiene que ofrecerse a nifios que asisten a centros publicos, concertados o
privados, con un servicio prestado desde la Administracién y con los mismos

procedimientos de solicitud para todos.

Modificacidén de horarios de asistencia.

Debe adecuarse el tiempo de docencia a las exigencias de la etapa que se esta
cursando. Actualmente hay comunidades en las que el Bachillerato recibe menos horas
de clase que el alumnado de Educacién Primaria. No estableceremos en esta propuesta
un numero concreto de asistencias, al desconocer la idoneidad, pero si que
demandamos una revisidn de los tiempos y su consonancia con el nivel.

Dentro de este mismo punto si que propondremos la asistencia mas repartida,
evitando que se concentren demasiadas horas en una misma jornada. Se han

constatado situaciones en las que la asistencia se hace dos veces a la semana, con
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acumulacién horaria en esos dias, lo que resulta perjudicial para los nifios oncolégicos,

gue necesitan periodos de descanso debido a sus tratamientos.

Atencion permanente.

La enfermedad puede aparecer en cualquier momento del afo, por lo que la atencién
debe darse también independientemente de la fecha de diagndstico. Deben evitarse
los periodos en los que en algunas comunidades no se puede solicitar el servicio -a
partir del mes de mayo, por ejemplo-. Si la logistica complica el inicio del servicio al
tratarse del final de un trimestre, debera garantizarse mediante el centro educativo la
prestacion del servicio en los medios que considere oportunos.

Ademas, se proporcionard la asistencia a los nifios con cancer de forma prioritaria,
debiendo asistirseles sin perjuicio de la disponibilidad horaria de los docentes de los
servicios, pues en algunas autonomias se establece que, en caso de no haber suficiente

disponibilidad de docentes, se priorizara la antigliedad de peticién.

Docencia estable.

Al tratarse de un puesto de atencidn tan especifico, y que requiere de una preparacién
especial, se promovera la permanencia de los docentes dentro del servicio. Debera
evitarse la rotacion obligatoria de puestos y el tiempo maximo de permanencia como
ocurre en algunas comunidades, pues precisamente esos profesionales con

experiencia son los mas necesarios.

Reincorporacion gradual y bajo unas condiciones minimas.

Enfocdandose desde dos perspectivas. La primera, la del regreso con los comparieros,
para lo cual deben estar informados todos de la situacion y evitar que surjan
situaciones incdmodas. La segunda, la de la accién que debe plantear el propio centro
a nivel curricular, para que el alumno no sienta una desventaja en su retorno. Por eso,
deberia realizarse una evaluacion previa que permita decidir si esta en condiciones de
integrarse en el aula al mismo ritmo que el resto del grupo, o si por el contrario debe
hacerlo con una persona auxiliar que esté en el aula asistiéndolo las primeras semanas,
hasta que se adapte al ritmo habitual. Ademas, se considerard también la posible
asistencia con una persona auxiliar por motivos médicos derivados del tratamiento,

como limitaciones de movilidad, problemas de habla...
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Adaptacion de contenidos.

En algunas materias, sobre todo en aquellas de cardcter practico -por ejemplo,
educacion fisica-, se considerara su desempefio mediante un ajuste curricular que le
permita seguir siendo participe de la clase. Esto puede implicar una adaptacién de
contenidos y métodos de evaluacién. Ademas, se revisaran los contenidos minimos

para facilitar su labor.

-Seguimiento y evaluacién:

328

Programacion.

El alumno sigue a todos los efectos matriculado en el centro, con lo que la ultima
responsabilidad sigue siendo del mismo. La escuela estd obligada, a través de su
personal, a favorecer la continuidad del proceso educativo, facilitando todos los
elementos necesarios para que se cumpla. Esto incluye la elaboracién de las
adaptaciones curriculares, que sera realizada por el tutor y el equipo docente, junto a
un miembro del departamento de orientacién; el director del centro sera el encargado
de revisarlas y firmar su aceptacion, ddndoselas posteriormente a conocer a la familia.
Una vez preparadas, el coordinador le dara traslado a los servicios de atencidn

educativa.

Posibilidad de evaluacion por un agente externo.

La responsabilidad de la evaluacién dependera del centro educativo del alumno, pero
se deberdn cumplir unos minimos, que deberdn atender a un minimo de asistencia
anual. Ante la posibilidad de que el alumno no acuda al centro en todo el curso, resulta
incongruente que sea quien lo evalle. Por eso, y siempre en colaboracién con el
departamento de orientacién del centro, serd un responsable de los servicios de
atencién educativa domiciliaria y hospitalaria -no un docente- quien realice la
evaluacién que dictamine si alcanza los contenidos minimos para promocionar. Esta

medida se esta realizando ya en algunos paises europeos.
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-Recursos:

Aumento del nimero de profesionales.

Un mayor niumero de profesionales implicara un mayor abanico de asistencia en los
domicilios y una menor ratio en las aulas hospitalarias, que permitirdan una mejora de
un servicio que tiene que ser lo mas individualizado posible, y que en muchas

ocasiones se da en la propia habitacidn del hospital por el riesgo de infecciones.

Concrecidn de los recursos materiales.

Se debe concretar, tanto en nimero como en responsabilidad de reposicion, debiendo
saber la administracion u organizacion competente que es tarea suya la reposicién de
los materiales cuando sea necesario, debiendo restablecerlos en el menor tiempo

posible.

Atribucidn de los gastos econdémicos.
Como ya indicamos, en algunos protocolos consta la administracidon que tiene que
hacerse cargo de cada gasto. Esto debe extenderse a todas las comunidades,

determinando en todas las normativas el organismo al que corresponde cada gasto.

-Formacion:

Planes de formacion en areas especificas.

A partir de lo comprobado en el estudio, es necesario una formacién especifica que
ayude a los profesionales en su labor. De los temas que han surgido, hay dos que son
trascendentales por la especificidad en el cancer infantil, y son el conocimiento del
propio cancer -lo que hemos analizado en esta investigacion: conocimientos basicos
de la enfermedad, tratamientos, efectos...- y el afrontamiento del duelo, siendo algo

para lo que los docentes no estan preparados.

Formacion obligatoria.

Aquellos docentes que quieran ejercer su labor con nifios con cancer deberan acreditar
la realizacién de cursos homologados de formacion especifica en esta materia,
debiendo disponer de los conocimientos adecuados para realizar una labor que sera

diferente en el trato a otras enfermedades.
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e Revisidn de los actuales planes de formacién.
Deberan examinarse las formaciones actuales para docentes acerca del cancer infantil,
tanto las impartidas en ensefianzas publicas como a través de entidades privadas,
debiendo estar los contenidos actualizados y atendiendo a la legislacién de cada
comunidad auténoma. Se evitard todo tipo de formacién generalista en cuanto a
atencion educativa domiciliaria y hospitalaria que se base en elementos que son

aplicables Unicamente en ciertas autonomias.

e Seleccion de formadores.
Adecuacion de los docentes que imparten la formacién al conocimiento del tema.
Deberd contarse con personal con experiencia en el asunto, conocedor de las
caracteristicas principales que deben considerarse en la atencién y de la situacion

normativa en cada regién de Espaiia.

Futuras lineas de investigacion

A partir de los hallazgos de la tesis quedan abiertas algunas cuestiones relacionadas con la

misma, que podrian ser de interés para un futuro estudio.

-Evolucién de la legislacion: En el caso de que la propuesta realizada se desarrollase en alguna
comunidad, seria valioso realizar un nuevo analisis de entrevistas a medio plazo en el que se

cotejasen los resultados actuales y futuros.

-Analisis de los planes de los proyectos educativos de centro, de los planes de convivencia y
de cualquier documentacidn relacionada con atencidn a la diversidad: Mediante una revisién
en diversos centros de distintas autonomias de la documentacién relativa a atencién a la
diversidad, comprobariamos cuadles serian los planes establecidos por los centros ante un

alumno con cancer.

-Formacidn: Andlisis de las formaciones actuales realizadas por entidades publicas y privadas
con relacion a la atencion educativa domiciliaria, atencidén educativa hospitalaria y atencién
educativa a nifos con cancer. La formacién en funcién de las necesidades necesita mucha
investigacién y, como se constatd en el marco tedrico, es muy escasa, por lo que se propone
realizar estudios sobre necesidades y en modalidad de estudios de caso, para disefar una
formacion adecuada a cada realidad educativa que, como se aprecia en el analisis de los

contextos autonémicos, tiene sus peculiaridades.
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Conclusiones

Limitaciones del estudio

A lo largo del estudio hemos encontrado diferentes complicaciones, mayoritariamente acerca
de la recopilacién de documentacién oficial.

Por una parte, nos encontramos con una actualizacién constante a lo largo del estudio. El
volumen de fuentes legislativas que consultamos fue tan elevado que hubo que ir
modificdndolas para trabajar siempre con la mas actual. Esto repercutié en la elaboracién de
las tablas de atencion domiciliara y hospitalaria -capitulo 2- y también en el correspondiente
analisis -capitulo 5-, viéndose alterados ambos de forma frecuente. Los cambios continuos que
ocurren en politica educativa son, sin duda, la mayor limitacién que presenta el estudio.

Por otra parte, la obtencién de algunas normativas resulté complicada. En algunos casos las
propias paginas web de los organismos no estaban actualizadas, y contaban con legislacion ya
derogada que constaba como vigente -ocurrid incluso en la web del Ministerio de Educacion y
Formacion Profesional-. En otros casos, y ante la imposibilidad de localizar los documentos
necesarios, fue necesario llamar por teléfono a las Delegaciones del Gobierno de algunas
Comunidades Auténomas -Aragoén, Cantabria y Cataluiia-. El resultado fue de desconocimiento
de lo que se solicitaba, y de intercambio de llamadas entre diversos departamentos. En el caso
de Catalufia, hubo que solicitarlo por escrito en un formulario habilitado para ello; la respuesta
fue con un documento que no era el solicitado, y ante una nueva peticién, enviaron una

normativa que ya estaba derogada.

El caso de la normativa también influyd en la parte sobre orientaciéon educativa. Cada
comunidad tiene su propia legislacion, con lo que nos encontramos con multiples documentos
gue eran de aplicacidon solo en esa autonomia, y que no eran validos para exportar al resto del

territorio para una propuesta a nivel nacional.

Tampoco se han encontrado facilidades para acceder a algunos recursos, como el caso de la
formacion. Tras intentar acceder a los contenidos que se impartian en cursos de entidades
privadas sobre la atencion educativa domiciliaria y hospitalaria, unicamente fue posible a
través de su pago, no prestandose ninguna de las empresas a su acceso con fines

investigativos.
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REFERENCIAS LEGISLATIVAS

Debido a la falta de pautas especificas referente a la legislacion y jurisprudencia dentro de la
normativa APA, para la elaboracién de las siguientes referencias se han seguido las
recomendaciones sefaladas en los recursos electrénicos de la Biblioteca Universitaria de
Santiago de Compostela, que ofrecen indicaciones para citas legislativas.

Se ha referenciado Unicamente la legislacion de la que se ha extraido informacidn a lo largo de
la investigacion, asi como en el andlisis documental, excluyendo aquellas normativas que
simplemente se han considerado como existentes pero que no se han examinado, y que ya
han sido citadas en los apartados correspondientes. Tampoco se han tenido en cuenta todas
las normas que pese a ser revisadas no disponian de contenidos validos para los datos de
nuestro estudio.

En todas las referencias se ha mantenido el formato con el que aparecian publicadas, excepto
en el caso de las normativas generales internacionales, cuyo nombre ha sido traducido al
castellano. La legislacion de los paises europeos se ha conservado con su denominacion
natural y con su posterior traduccion, igual que la de las comunidades auténomas de Espafia
con idiomas cooficiales, con el objetivo de facilitar su bdsqueda, comprension y que pueda ser
empleado como material de consulta.

Aquellas normativas que tienen una correccidn posterior -parcial o integra-, han sido citadas
dentro de la propia correccidn -siguiendo su referencia mas actual-, para no ser repetidas y
evitar la confusién entre ellas.

Los datos de las Comunidades Autdnomas, con sus protocolos, han sido revisados vy
actualizados con fecha de 1 de octubre de 2023. Para comprobar que se trataba de las mas
actualizadas se ha buscado en las Consejerias de educaciéon de cada comunidad. Algunas,
como por ejemplo La Rioja, poseen un buscador que facilita saber si la ley sigue vigente o ya
fue derogada. Las demas normativas han sido cotejadas mediante la pagina web de Noticias
Juridicas (https://noticias.juridicas.com), que muestra la vigencia actual de todas normasy la
gue la ha sustituido en caso de haber sido derogada.

Debido al desacuerdo legislativo de la normativa APA, durante el desarrollo de la
fundamentacién teérica hemos citado atendiendo a las normas o al ente que las promulgo,
guiandonos por lo que mas facilitase su lectura y comprensién, asi como los nombres
traducidos de la legislacién de los paises europeos.

El listado que presentamos ha tenido la siguiente categorizacion:
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e Legislacion general internacional
e Legislacion de paises europeos
e Legislacion espafiola

e Legislacion de las comunidades auténomas

Se han modificado ligeramente las recomendaciones citadas anteriormente para que toda la
legislacidn mantenga la misma estructura y sea mas sencilla su identificacion, comenzando
siempre las referencias por el tipo de normativa -algo que variaba en las Ordenes Ministeriales
y en los Reglamentos y Decretos Autondmicos- y siguiendo el orden que atienda al rango de
ley. En algunas referencias no ha sido posible la localizacion de todos los datos, al tratarse de
documentacidn que no sigue los mismos criterios que la espafiola.

Por ultimo, sefialar que en algun caso se ha incluido dentro de este listado algun documento
gue no es legislativo -véase referencia de Finlandia-, pero que es una guia para el trabajo de

los profesionales en ese pais.

Internacional

Asamblea General de las Naciones Unidas. (10 de diciembre de 1948). Declaracion Universal
de Derechos Humanos. Carta Internacional de Derechos Humanos. Resolucion 217 A
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https://www.ohchr.org/sites/default/files/UDHR/Documents/UDHR_Translations/spn
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https://www.ohchr.org/sites/default/files/Documents/Professionallinterest/cescr_SP.p

df
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ANEXO 1. TABLAS DE DATOS DE COMUNIDADES AUTONOMAS

Tabla 121. Datos cualitativos Andalucia

ANDALUCIA

ADMINISTRACION
-Ley 9/1999, de 18 de noviembre (art. 21y 22).
-Decreto 167/2003, de 17 de junio (art. 3, 4, 34-38).
Normativa -Decreto 246/2005, de 8 de noviembre (art. 11).
-Instrucciones de 14 de noviembre de 2013.

-Instrucciones de 29 de junio de 2007.

-Consejeria de Educacién y Ciencia: garantiza la continuidad del proceso educativo del
alumnado que no pueda asistir al centro por razones de enfermedad.

-Sistema Sanitario Publico de Andalucia: colabora con la Consejeria de Educacion para que
los menores hospitalizados continden su formacién.

Responsables | -Delegacion Territorial de Educacién: en cada delegacidn se forma una Comision Provincial
(organigrama) | de AED (formada por el Jefe de Servicio de Ordenacién Educativa, coordinador del Area de
Compensacion Educativa, trabajador o educador social) que se retine dos veces cada curso.
La Delegacién autoriza al profesorado para renovar el puesto de trabajo en las AH.
-Delegacion Provincial de Educacion: Autoriza las modificaciones en horarios de AH.
-Servicio de Organizacion Educativa: Organizan el funcionamiento del profesorado de AH.

Servicios Aulas Hospitalarias. Atencidn Educativa Domiciliaria.

Determina -El acceso a las aulas hospitalarias sera siempre que sea posible en funcién de su
enfermedades | enfermedad (sin determinarlas).

-El puesto llevara complemento especifico por dificil desempefio.

-Los gastos de desplazamiento de profesorado y de uso de materiales estdn en el
b » presupuesto del Equipo Técnico Provincial para la Orientacion Educativa y Profesional.
otacion -Las Delegaciones Provinciales, dentro de los recursos econdmicos para atencién a la
diversidad (gestionado por los Equipos Técnicos) realizan la asignacion econémica para

funcionamiento y material de AH.

Observaciones | El Decreto 167/2003, de 17 de junio, cita que el alumnado de ESO puede hacerlo a distancia.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Alumnado que no pueda asistir a su centro educativo por razones de enfermedad y

Destinatarios .
convalecencia.

Temporalizacidon | Un mes minimo de convalecencia.
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Procedimiento

-El centro educativo recoge la instancia de los tutores legales y el informe médico, y lo envia
(el director del centro) a la Delegacion Territorial junto a un informe elaborado con el
equipo de orientacion.

-Las Delegaciones Territoriales de Educacién, Cultura y Deporte analizan las solicitudes
(priman las de larga duracion).

-Se organiza la AED.

-Si ya se atendio durante el curso se podra solicitar de nuevo de forma inmediata, sin volver
a tramitar todo.

Organizacion

-A través de mddulos horarios, adaptandose a las necesidades de alumno y familia.
-Entre dos y cuatro sesiones semanales, con un maximo de 10 horas.
-En ESO en ambitos sociolinglistico y cientifico-técnico.

Documentacion

-Informe - protocolo de AED, elaborado por el equipo de orientacion y el tutor.
-Realizacion de informes de progreso para el centro.

Profesorado

-Personal docente de la Consejeria de Educacién, de EP y ESO.
-En ESO atenderd a los ambitos sociolingtiistico y cientifico técnico.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

-Alumnado hospitalizado en alguno de los Centros Hospitalarios de la CCAA.

Temporalizacion

-Durante el tiempo que dure la hospitalizacidn.
-Corta estancia -menos de 1 semana-, media estancia -entre 1y 3 semanas- y larga estancia
-3 0 mas semanas-.

Organizacion

-Cada AH estard adscrita a un colegio publico de la zona donde esté el hospital.

-La atencién dependerd de los recursos humanos y espacios de cada centro, asi como la
autonomia del alumnado.

-Se realizara en AH o en la habitacidn.

-La jefatura de estudios del centro o el tutor enviard al hospital la documentacién del
alumno.

-Los horarios seran adaptados a la organizacion de los hospitales y el alumnado, siendo de
cinco horas de docencia diaria -de 9 a 14- y cinco horas de trabajo complementario -entre
lunes y jueves para coordinacidon y preparacién del trabajo-, pudiéndose proponer
modificaciones horarias.

Documentacién

-Plan Anual de AEH: realizado por el profesorado y contendra los objetivos, la propuesta
educativa, recursos, seguimiento, evaluacion...

-Memoria anual: el profesorado la elabora para el Servicio de Ordenacién Educativa y
contiene: datos de las intervenciones, valoracién de la intervencidn, de la organizacion, de
la coordinacidn con los centros educativos, familias y propuestas de mejora.

-Informe de valoracion sobre los progresos.

Profesorado

-Profesorado de convocatoria publica, en régimen de comision de servicios, con reserva de
puesto, renovable anualmente.

-Adscritos administrativamente al centro docente de la zona del hospital.

ESCUELA

Funciones del
centro

-Tramitar la documentacidn de solicitud de AED y elaborar un informe.
-Participar en el proceso de cambio de etapa educativa.

Funciones del E.
directivo

-El director envia la documentacion de AED.
-Jefatura de estudios envia la documentacion para solicitar AEH.
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-Elaboracion de un plan intensivo de accién tutorial en alumnado que permanezca en el
Funciones del | domicilio.

tutor -Coordinar al profesorado del centro.
-Establecer las lineas orientativas para la intervencién del profesorado de AED.

Funciones .
. No especifica
equipo docente

Funciones -Elabora junto al tutor un informe - protocolo de AED.
Orientacion -Participa en el proceso de cambio de etapa educativa.

-El Plan Anual de centro contendrd las actividades a realizar en el AH.

-Informe - protocolo de AED: constara el plan de actuacién de la AED.

Documentacién | -Plan de accidn tutorial, que tendrd las dreas y materias a realizar en AED.

-Se facilitard la programacion de aula al profesorado de AED, ademas del material que se
esté trabajando en el aula.

-Corresponde al centro educativo, teniendo en cuenta los informes del profesorado de AH
y de AED.

Evaluacion

FAMILIAS

Se las tiene en cuenta para que participen en el proceso educativo, sobre todo en AEH, en donde se les pide
colaboracidn, se les asesora y se mantiene una coordinacidn con ellas.

ASOCIACIONES

-La ley 9/1999, de 18 de noviembre, pide que se favorezca la participacion y colaboracién social. El decreto
167/2003, de 17 de junio, afiade que el personal voluntario se coordinard con el profesorado de la
Administracién.

-Posibilidad de hacer convenios con entidades publicas y asociaciones sin animo de lucro para desarrollar
programas de AED.

-La AEH promueve que participen instituciones publicas y entidades privadas.

-En AEH se cita la coordinaciéon con voluntariado y asociaciones.

COORDINACION

-Coordinacion entre el trabajo del personal voluntario y de profesorado de la Administracion.

-Coordinacion del profesorado de AH con el tutor y la jefatura de estudios del centro escolar.

-Las Delegaciones Territoriales coordinaran a través de los equipos directivos y equipos de orientacion los
cambios de etapa educativa.

-El profesorado AED tiene como funcion mediar entre el centro, y el alumnado y su familia.

-Coordinacion con el Servicio de Ordenacién Educativa para organizar la atencién educativa de los
demandantes.

-El tutor coordinara las actuaciones del resto de profesorado del centro.

-La AEH establece como objetivo la coordinacidon entre las aulas hospitalarias y los tutores del centro, el equipo
de orientacion, voluntariado...

-Coordinacion entre los centros docentes y el profesorado de AH.

-En AH, una de las funciones es la coordinacién entre el profesorado de AH y el centro educativo (equipo
directivo, tutores y orientadores).

-El profesorado de AH, en la Memoria anual, tendra que recoger la valoracién del proceso de coordinacion con
el centro.

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 122. Datos cualitativos Aragon

ARAGON

ADMINISTRACION

Normativa

-Orden de 25 de junio de 2001 (art. 10).

-Decreto 188/2017, de 28 de noviembre (art. 8.4, 26a).
-Decreto 164/2022, de 16 de noviembre.

-Orden ECD/913/2023, de 11 de julio.

-Instrucciones de 13 de enero de 2023.

Responsables
(organigrama)

-Inspeccion Educativa: informa la solicitud; nombra al coordinador del SAED entre el
profesorado de este.
-Unidad de Programas Educativos -UPE-: comunica al SAED los casos para atender.

Servicios Atencion educativa domiciliaria. Aulas hospitalarias.

Determina Se tiene en cuenta para el empleo de tecnologias la discapacidad fisica y organica y el
enfermedades | autismo.

Dotacién No especifica.

Observaciones

-El decreto 188/2017 establece en el articulo 26.1A que las condiciones de salud que
dificulten la asistencia al centro serdn consideradas neae por “condiciones personales o de
historia escolar”.

-En AED consta que en ningun caso podra ser atencidn Unicamente presencial. Sera mixta
o Unicamente telematica.

-En AED se establece un sistema de ayuda entre iguales: para que tenga un
acompafnamiento con su grupo de referencia.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que por motivos de salud no pueda asistir por un periodo prolongado al centro
educativo.

Temporalizacion

Imposibilidad de asistencia al menos 30 dias lectivos.

Procedimiento

-La familia presenta un escrito a la Direccién del centro con el informe médico solicitando
el servicio (si se solicité el curso anterior, debera presentarse un nuevo informe).

-La direccion envia toda la documentacidon por correo electrénico a Inspeccion Educativa.
-Inspeccion Educativa comunica la autorizacién a la Unidad de Programas Educativos -UPE-
o a la Direccién General de Personal.

-La UPE comunica al SAED los casos para atender.

-El coordinador del SAED comunica a familia y centros el inicio de la atencidn.

-Mientras no se resuelve, el centro realiza la atencidn telematicamente.

Organizacion

-Si la atencidn se inicié en AH se iniciara la peticidn de la AED desde el momento del ingreso
hospitalario. Es el profesorado de AH quien informara a la familia y tramitara la solicitud al
Servicio Provincial. El informe por parte del centro sera cubierto por el director. En las
instrucciones aparece detallado como seria el proceso.

-Nunca se hara atencion exclusivamente presencial. Podra ser mixta o exclusivamente
telematica.

-Entre cuatro y cinco sesiones semanales en funcidn de las necesidades y caracteristicas del
alumnado. Tres seran presenciales, con un maximo de cuatro. Una sesidn telematica,
pudiendo ser dos maximo. Se adaptara a las necesidades segun evolucione la enfermedad.
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-El alumnado accede a los mismos contenidos que en el aula, pero prima el bienestar
personal y emocional.
-El profesorado de AED informa al equipo docente cada semana.

Documentacion

No se concreta documentacion especifica.

Profesorado

-Del propio centro del que sea el alumno.
-En Zaragoza sera del SAED excepto para alumnas de EE que sera del propio centro.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Temporalizacidon

Organizacion

Documentacion

Profesorado

No especifica.

ESCUELA

Funciones del

centro

-Acuerdan junto a los tutores el procedimiento de coordinacion.

Funciones del E.
directivo

-La direccién gestiona la solicitud e informa a la inspeccion de la finalizacion del servicio.

Funciones del
tutor

-Coordina a todo el equipo educativo del alumno.

Funciones
equipo docente

-Desarrolla y evalua el proceso de ensefanza-aprendizaje en colaboracion con el
profesorado de AED.

Funciones

Orientacion

-Asesora en el proceso de ensefianza-aprendizaje.
-Lo tienen en cuenta en la coordinacién con el profesor de AED para mejorar la socializacion
del alumno.

Documentacion

-Plan de trabajo educativo: objetivos, recursos, metodologia y evaluacion.

Evaluacion

La realiza el centro educativo.

FAMILIAS

-Esta recogida su actuacidn en un articulo especifico.

-Tendra una entrevista inicial telematica por parte del tutor, donde se le explicard la metodologia y la
coordinacién que se va a llevar a cabo.

-La familia recibird informacién cada 15 dias, y dara informacion de la situacion emocional familiar. Podra
solicitar la asistencia del servicio de orientacidn.

ASOCIACIONES

No especifica.

COORDINACION

-Coordinacion del docente de AED con el tutor para obtener y compartir informacion del alumno.

-Se tiene en cuenta la coordinacién entre el profesorado de AED y el equipo de orientacidn.

-Articulo especifico de coordinacién del equipo docente.

-Articulo especifico de coordinacién con las familias.

-En los anexos del protocolo de AED se prevé la coordinacion entre tutor del centro y profesorado de AED.

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 123. Datos cualitativos Principado de Asturias

PRINCIPADO DE ASTURIAS

ADMINISTRACION

Normativa

-Resolucion de 11 de mayo de 2015
-Decreto 39/2015, de 3 de junio (art. 2).
-Decreto 17/2018, de 18 de abril (art. 6).
-Resolucion de 27 de marzo de 2018.

Responsables
(organigrama)

-Comisién de Coordinacién de Salud Escolar (dependiente de las Consejerias de Salud y
Educacidn): responsable de aulas hospitalarias.
-Equipo regional para la atencién al alumnado con neae: desarrollo del programa.

Servicios Aulas Hospitalarias y Atencion Domiciliaria.

Determina No. En todo momento se hace referencia a “problemas graves de salud”, sin especificar
enfermedades | ninguno.

Dotacién No estd recogida en la normativa de educacion.

Observaciones

-La resolucion de 27 de marzo de 2018 recoge las dos modalidades del programa. Especifica
cada uno en los articulos 7 y 8.

-Determina que todo el equipo docente del programa hard apoyo educativo en el hospital
y en el domicilio, menos quien asuma la coordinaciéon que Unicamente hara apoyo en el
hospital.

-El articulo 3 de la Resolucién de 11 de mayo de 2015 sitda las aulas hospitalarias y la
atencién domiciliaria dentro del alumnado con necesidades especificas de apoyo
educativo.

-La coordinacion del programa asigna un tutor, que se coordinara con el centro educativo
y hara el apoyo en el hospital y en el domicilio.

-Area I: establecido en el Decreto 147/2014, de 23 de diciembre, es una de las areas
funcionales en las que esta estructurado el equipo regional para atencion de alumnado con
neae. Esta drea asesora a los servicios de orientacidn de los centros educativos para que el
alumnado que tenga graves problemas de salud pueda acceder al programa de atencion
educativa hospitalaria y domiciliaria.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que haya estado hospitalizado, se prevea que convalecera en el domicilio y no
tenga autonomia para desplazarse al centro educativo.

Temporalizacion

Mas de dos meses convaleciente en el domicilio.

Procedimiento

-La direcciéon del centro -colabora el orientador y el tutor- realiza la solicitud de
intervencion al Equipo Regional via electrdnica, adjuntando solicitud de los representantes
legales y el informe médico en un plazo maximo de diez dias desde que se sepa que es una
enfermedad de larga duracion.

-La coordinacion del Area | y el equipo docente valoran la solicitud en un plazo méaximo de
diez dias, comprobando si se cumplen los requisitos.

-El coordinador del Area | comunica la respuesta a la direccién del centro en un plazo
maximo de cinco dias.

-Si es admitido, el tutor designado al alumno se reunira con el equipo docente del centro
educativo, que dara el plan de trabajo.
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Organizacion

Numero de horas variable en funcion del plan de trabajo y de la disponibilidad horaria del
equipo docente del programa.

Documentacion

Elaboracion de una programacion general anual al inicio donde conste el procedimiento
previsto y una memoria final.

Profesorado

-Maestros (E.P.) y especialistas en ambito sociolingtistico y cientifico tecnolégico (ESO).
-Acceso mediante procedimiento de seleccion.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado hospitalizado en el Hospital Universitario Central de Asturias y en el Hospital
Universitario de Cabuefies.

Temporalizacidon

Corta estancia (1 a 15 dias), media estancia (16 a 30 dias) y larga estancia (mas de 31 dias).

Organizacion

-Elabora y desarrolla una programacion individual teniendo como referencia la facilitada
por el centro (en larga estancia).
-Se lleva a cabo en las aulas hospitalarias o en la habitacion.

Documentacion

No especifica.

Profesorado

-Maestros (E.P.) y especialistas en ambito sociolingtistico y cientifico tecnolégico (ESO).
-Acceso mediante procedimiento de seleccidon

ESCUELA

Funciones del
centro

Organizara la respuesta educativa que se dé al alumnado enfermo, haciendo constar la
actuacion en el plan de trabajo y en el Plan de Atencién a la Diversidad.

Funciones del E.
directivo

Responsable de tramitar la solicitud de intervencion.

Funciones del
tutor

Colabora con la direccion en la solicitud de intervencion.

Funciones
equipo docente

-Se relne con el tutor del programa
-Elabora y facilita al tutor del programa el plan de trabajo.

Funciones
Orientacion

Colabora con la direccion en la solicitud de intervencion.

Documentacion

El plan de trabajo -facilitado por el equipo docente al programa- contendra areas, materias
y objetivos prioritarios, asi como orientaciones metodoldgicas; ademas se concretaran

contenidos, material de trabajo y propuestas de actividades.

Evaluacion

-Los criterios de evaluacion deberdn constar en el plan de trabajo.
-Corresponde al equipo docente del centro educativo -teniendo en cuenta la informacion
del tutor del programa-.

FAMILIAS

-Constan las obligaciones en la atencion domiciliaria.

-Colaboraran en el desarrollo del programa.

ASOCIACIONES

Tiene en cuenta que podran colaborar agentes externos y voluntariado para actividades ludicas vy

complementarias en el hospital.

COORDINACION

-El centro escolar se coordinara con la AEH y AED para llevar a cabo la accién educativa.

-El tutor del programa -asignado por la coordinacion del programa- se coordinara con el centro educativo.

-Coordinacion del coordinador del programa con el personal sanitario.
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-Coordinacién del coordinador del programa con el Area | del Equipo Regional.

-Coordinacion del profesorado del programa con el centro docente, personal sanitario, familias y otros
servicios y profesionales.

-Coordinacion en el centro entre el tutor y el equipo docente para el seguimiento del plan.

-Colaboracién de la Direccidn del hospital, el personal sanitario, el personal de Trabajo Social y las familias en
el desarrollo del programa.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 124. Datos cualitativos Islas Baleares

ISLAS BALEARES

ADMINISTRACION

Normativa

Decret 39/2011, de 29 de abril (art. 16, 17).
Instruccions de 3 de septiembre de 2021.
Resolucié de 21 de octubre de 2014.

Responsables
(organigrama)

-Consejeria de Educacién y Cultura junto a Consejeria de Salud y Consumo: ofrecen
atencién educativa a alumnado que para asistir al centro necesitan atencidén sanitaria
personalizada. Firman convenios para la creacién y mantenimiento de AH.

-Consejeria de Salud y Consumo: habilita los espacios para AH y dota las instalaciones.
-Direccion General de Administracion, Ordenacién e Inspeccidon Educativa: establece
sistemas de flexibilizacidn en el propio centro.

-Direccion General de Innovacion y Formacion del Profesorado: establece los términos para
la AED y AEH. Se encarga de la coordinacion entre el personal docente, el centro educativo
y el personal sanitario.

-Direccion General de Personal Docente: dota de profesorado a las AH.

Servicios Atencidn educativa hospitalaria y domiciliaria.
Determina -Tiene en cuenta en AEH si es enfermedad crdnica, para la metodologia.
enfermedades | -En AED se tiene en cuenta la enfermedad crdnica para temporalizacidn.
Dotacién Tienen en cuenta la creacidn de AH, la adecuacidén de las mismas y el personal del servicio.

Observaciones

-Ofrece alternativa de flexibilizacién de temporalizacidn (haciendo un curso en dos afios) o
flexibilizacién horaria (reduciendo el tiempo de la jornada diaria).

-En los destinatarios de los servicios cita a alumnado con neae. Pero si atendemos a los
casos de neae que recoge el Decreto 39/2011, no tendria cabida ninguno de los servicios si
no existiese desfase curricular de dos cursos. En las instrucciones no hace referencia a las

neae.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que por motivos de salud debe permanecer en el domicilio sin asistir al centro.

Temporalizacion

Periodo superior a 30 dias.

Procedimiento

-Lo solicita la familia a través del centro educativo con el informe médico.
-El centro lo remite al Servicio de atencién a la diversidad.

Organizacion

No especifica.

Documentacion

No especifica.
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Profesorado

-Forma parte del Programa de Unidades de Acompafiamiento y Orientacién Personal y
Familiar del alumnado educativamente vulnerable.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado que por motivo de salud ha de estar hospitalizado y necesita la atencién
educativa.

Temporalizacion

No especifica.

Organizacion

-El equipo médico debe autorizar la atencién educativa.
-No se requiere autorizacion para llevar a cabo la AEH.
-Se podra llevar a cabo la atencién en AH o en la habitacion.

Documentacion

-Informe: Lo hace el profesorado de AED para el centro educativo.

Profesorado

No especifica.

ESCUELA

Funciones del

centro

-Cuando el centro escolar conozca el ingreso debe ponerse en contacto con el profesorado
de AH.

-Informar a la familia de la existencia de las AH.

-Tramitar la documentacién para la solicitud.

-Facilitar las programaciones a AED y la documentacion escolar.

-Elaborar las adaptaciones curriculares.

-Facilitar la coordinacién con AED.

Funciones del E.
directivo

No especifica.

Funciones del
tutor

-Coordinarse con el profesorado de AH.

Funciones

equipo docente

-Elaborar las adaptaciones educativas y los procedimientos para su evaluaciéon

Funciones

Orientacion

No especifica.

Documentacion

El profesorado facilita la programacion a AH y AED, y ambos servicios siguen esa.

Evaluacion

-El centro escolar tiene que establecer procedimientos que faciliten la evaluacion. En caso
de ser hospitalizacidn de larga duracién se hace en colaboracién con el profesor de AH.

FAMILIAS

Garantizar que haya un adulto en el domicilio en AED.

ASOCIACIONES

No especifica.

COORDINACION

-Establece la Direccion General de Innovacion y Formacion del Profesorado como la encargada de coordinar

al personal docente, al centro y al personal sanitario.

-En las Instrucciones hay un apartado especifico de coordinacion, que serdn comandadas por el director:

reuniones con el equipo y con el servicio de atencidn a la diversidad.

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 125. Datos cualitativos Islas Canarias

ISLAS CANARIAS

ADMINISTRACION
-Decreto 25/2018, de 26 de febrero (art. 11, 17).
-Orden de 13 de diciembre de 2010 (art. 2, 17).
-Resolucion 1248/2022, de 7 de octubre de 2022.
-Resolucion 1101/2023, de 15 de septiembre de 2023.

Normativa

-Consejeria de Educacion, Universidades, Cultura y Deportes: destina profesorado para la
Responsables | atencion en centros hospitalarios. Aumenta o disminuye el nimero de AH.

(organigrama) | -Direccién General de Ordenacién, Innovaciéon y Calidad -DGOIC: regulard los
procedimientos para la atencion domiciliaria. Propone la ampliacién o disminucion de AH.

Servicios Atencidn domiciliaria. Centro de ensefianza en linea. Aulas hospitalarias.
Determina ) L. L
Cita enfermedades crdnicas para temporalizacion en AED.
enfermedades
-Los espacios para las aulas, su mantenimiento, los equipos informaticos y la conectividad
» corresponden a la gerencia del hospital.
Dotacion

-El mobiliario y los materiales corresponden a la Administracion educativa.
-La Administracidn educativa dara una asignacion anual para estos gastos.

-El Decreto tiene en cuenta los posibles acuerdos entre las Consejerias de Sanidad y
Educacion. Estos acuerdos estan recogidos en la normativa, con el personal que acudira a
las reuniones.

-El Decreto 25/2018, de 26 de febrero -Atencién a la diversidad-, indica en su articulo 11e
que las “razones de enfermedad o problemas de salud temporales o crénicos” entran
dentro de “especiales condiciones personales o de historia escolar”, y entrarian dentro de
las neae.

-La solicitud de AED se puede solicitar hasta el 15 de mayo. A partir de ahi es
responsabilidad del centro.

-Tanto para AED como para AH la atencién se contemplara en el plan de atencién a la
diversidad del centro escolar.

Observaciones
-Se oferta un tercer servicio: centro de ensefianzas en linea -CEL-. Una vez analizada la
documentacion referente al mismo podemos concluir que aunque pueda parecer una
opcidn sustitutiva de la AED -y asi consta en la AED, que recoge que se concedera si no se
puede usar el CEL-, no lo es, pues se asemeja mas a una modalidad de escolarizacion
alternativa, en la que hay cabida para un grupo inespecifico de estudiantes, ya que cita a
alumnado que quiera obtener titulaciones de ESO -sin especificar enfermedades- y
detallando pormenorizadamente los curriculos de referencia, los periodos de docenciay la
organizacion lectiva. Ademas, asume completamente la evaluacién y promocién del
alumnado, algo que no ocurre con la AED.

-El protocolo de AH detalla totalmente las funciones del profesorado, asi como todas las
coordinaciones existentes.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Alumnado que no pueda asistir al centro por prescripcion médica o alumnado con

Destinatarios enfermedades crdnicas por tratamiento médico o convalecencia en domicilio, y que no
pueda ser atendido telematicamente por razones justificadas.
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Temporalizacidon

-Ausencia por un periodo superior a 30 dias, o mas de dos dias por semana para
enfermedades crénicas.

Procedimiento

-La familia/tutores -o el alumno si es mayor de edad- solicitan al centro el servicio junto al
informe médico.

-El centro remite la solicitud al DGOIC de forma telematica junto al informe en el que
constara la ausencia.

-Al mismo tiempo, el equipo directivo busca profesorado voluntario en el centro.

-La DGOIC notifica al centro la resolucion, y el centro a los interesados.

Organizacion

-En horario de mafana o tarde en funcién de la jornada del profesorado y acorddandose con
la familia. Si se cubre el horario se hard en prolongacién de jornada.

-Cada asistencia al domicilio quedara registrado en una hoja de firmas, que sera entregada
en el centro, para horas extraordinarias. El centro educativo lo remitird a la DGOIPE.
-NUmero de horas semanal: El (4 horas), 12 y 22 EP (6 horas), 32 a 62 EP (7 horas), ESO (4
horas cada dmbito), Bach (8 horas).

-Tiempos de coordinacion: una hora semanal.

Documentacion

-La organizacion y medidas estaran en el plan de atencidn a la diversidad del centro.
-Hoja de registro diario.

Profesorado

-Voluntario en régimen de prolongaciéon de jornada. Deberan ser docentes a tiempo
completo en un centro publico, siendo interinos, funcionarios o sustitutos. Seguiran el
orden: profesorado propio del alumno, profesorado del claustro y profesorado de otro
centro publico.

-Debera ser docente a tiempo completo en un centro publico con las mismas ensefianzas
que las del servicio.

-En los centros concertados gestionara el servicio la titularidad del centro.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado que tenga que estar ingresado en el hospital.

Temporalizacion

Corta estancia (menos de 10 dias), media estancia (de 10 a 29 dias), larga estancia (30 dias
0 mas).

Organizacion

-Por cada 30 camas de pediatria, una unidad educativa.

-Si no hubiese ratio suficiente serd atendido por profesorado asignado al hospital en
prolongacién de jornada.

-El personal sanitario determina la viabilidad del apoyo educativo.

-Serd en horario de mafana, pero podra adaptarse (con autorizacion de Inspeccion) en otro
horario.

-Cada dia el personal educativo y el sanitario se coordinan para determinar las actuaciones
de ese dia.

-El horario se distribuye en funcion del alumnado y su tipo de atencidn (aparece en la
normativa el orden de prioridad para intervencion).

-Podra hacerse en la habitacidn o en las aulas hospitalarias.

-Se priorizara el trabajo de las competencias con metodologias innovadoras y con caracter
ludico. Se llevaran a cabo actividades para desarrollar la interaccion social.

-Se utilizaran las TIC.

-Se recoge la opcidn de ensefianza telematica si fuese posible.

Documentacion

-Recogeran en el Plan de atencidn a la diversidad el procedimiento de coordinacion.

-Plan de trabajo: estructura, organizacion y funcionamiento.
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-Informe trimestral e informe final al centro escolar.
-Memoria anual con objetivos alcanzados, propuestas de mejora, alumnado atendido y
evaluacién de las coordinaciones.

-El asignado a AH.
Profesorado . . .
-Misma jornada que la del profesorado de EP y ESO de los centros educativos.

ESCUELA

-Iniciar el procedimiento de AED recibiendo la solicitud y enviandola a la DGOIC.

. -Facilitar los contenidos y recursos al profesorado de AED.
Funciones del .
‘ -Dar al profesorado de AH toda la documentacién del alumno: tareas, pruebas...
centro
-Mediar entre el profesorado de AED y la Administracién para el pago de horas

extraordinarias.

-Busqueda de profesorado voluntario en AED.

. -Jefatura de estudios: junto al tutor hard la coordinacion con el profesorado hospitalario,
Funciones del E. ., o, .,
el proceso de evaluacioén, y facilitara la documentacion adecuada.

directivo . o o L
-Direccion: mediard en la coordinacién entre AH y AED.
-Valoran la solicitud de la AED.
Funciones del | -Junto a la jefatura de estudios hara la coordinacion con el profesorado hospitalario, el
tutor proceso de evaluacion, y facilitara la documentacién adecuada.
Funciones

. No especifica.
equipo docente

Funciones Se cita en las reuniones del ambito sanitario la presencia del personal de orientacion

Orientacion educativa, pero no la del centro, sino la de la administracion.

En la normativa de AED se contempla en los aspectos generales, pero no se detalla quién
Documentacién | elabora el documento. En la normativa de AH no se cita nada, pero si aparece en los anexos
-1C- para que el centro la remita especificando los contenidos, materiales, actividades...

Evaluacion -Responsabilidad del centro. Colaboran servicios.

FAMILIAS

-Se citan obligaciones familiares.

-Cumplimentardn la hoja de firmas diaria.

-Entre los objetivos se encuentra la formacion a la familia en materia educativa para que pueda participar en
las actividades propuestas.

-Hay un apartado especifico en la normativa dedicado a la coordinacién con la familia del alumno, entre las
gue destacan las funciones de facilitar la coordinacién entre el centro educativo y AH y la participacion en
tareas y actividades del AH.

-En ambos servicios se tiene en cuenta la coordinacién con la familia, asi como su asesoramiento.

ASOCIACIONES

-En los objetivos se tiene en cuenta voluntariado y asociaciones para actividades de ocio e instituciones
publicas y entidades privadas para la insercién del alumnado.
-También se trata dentro de las coordinaciones las establecidas con las entidades y asociaciones.

COORDINACION

-La Orden de 13 de diciembre de 2010 indica la coordinacion periddica entre el hospital y el centro escolar /
equipos docentes.

-En AED se tiene en cuenta una hora de coordinacion semanal en cualquier etapa.

-Coordinacion entre el profesorado de AED, el equipo docente y el tutor del alumnado.
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-Coordinacion entre el profesorado de AED y AH, para garantizar la continuidad de la atencion.
-Coordinacion y asesoramiento a la familia.

-En la evaluacion del alumnado en AED da como responsable al centro escolar, en coordinacién con el
profesorado de AED.

-Coordinacion entre los profesionales del alumnado hospitalizado y los centros.

-Comunicacion entre el centro, las familias y los servicios sanitarios.

-Se programan actividades en coordinacién con voluntariado, asociaciones y otros profesionales.

-Hay coordinacién diaria entre el personal sanitario y el profesorado de AH para informar sobre su salud y la
viabilidad de la atencidn ese dia.

-Hay un apartado especifico de “coordinaciones”: entre profesorado de AH y centro; con las familias; con la
Administracién; entre Administraciones; entre el profesorado de AH; con la gerencia de los hospitales y
personal sanitario.

-En el caso de la coordinacion con el personal sanitario se emplea para formacion, realizaciéon de protocolos,
informacion para la intervencion educativa y sanitaria, se organizan eventos con organismos, y se organizan
espacios y horarios.

-Se tiene en cuenta una evaluacion de las coordinaciones en la memoria final.

-Se realiza coordinacion entre administraciones educativa y sanitaria.

-Se realiza coordinacion con la Administracion.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 126. Datos cualitativos Cantabria

CANTABRIA

ADMINISTRACION
-Ley 6/2008, de 26 de diciembre (art. 25).
Normativa -Decreto 78/2019, de 24 de mayo (art. 26).

-Instrucciones de inicio de curso 2023-2024 de Equidad Educativa y Convivencia.

-Consejeria de Educacion y Formacidon Profesional: responsable del programa.
Responsables | -Direcciéon General de Innovacidn e Inspeccion Educativa: determina las zonas de actuaciéon
(organigrama) | de AED.

-UTADC: coordina el programa.

Servicios Atencidn educativa hospitalaria y domiciliaria.

-Para el trabajo entre consejerias se tiene en cuenta trastornos de salud mental.

Determina -Para la atencion en hospitalizacién también se tiene en cuenta la salud mental.
enfermedades | -En la asistencia a domicilio se tiene en cuenta la aparicion de enfermedades
infectocontagiosas.

-Establece que los equipos directivos de los centros docentes son los que organizan los
Dotacidn medios y recursos.
-Se tienen en cuenta gastos de desarrollo, material y desplazamiento.

-La actuacién se incluira en el plan de atencidn a la diversidad del centro.

. -Alumnado con necesidades educativas derivadas de condiciones personales vinculadas a
Observaciones .
motivos de salud. En el Decreto 78/2019, de 24 de mayo, aparece como alumnado que

presenta neae por condiciones personales o de historia escolar.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA
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Destinatarios

Alumnado que permanece en el domicilio por razén de enfermedad prolongada ya que no
puede asistir al centro educativo.

Temporalizacion

Periodo superior a un mes.

Procedimiento

-Los padres/tutores presentan la solicitud en el centro junto a la documentacion de
compromiso de la familia y el informe médico.

-Se remitira por correo electrénico a la asesoria de AEHD.

-Cuando sea aceptada la solicitud se avisara por mail o teléfono a la familia y al centro
educativo.

-El centro enviard la informacion inicial del alumno, la persona encargada de la
coordinacién en el centro y el horario de las coordinaciones.

Organizacion

-Siempre presencial, salvo algunos casos que se analizardn individualmente. Si la
enfermedad precisa mayor aislamiento se decide si se hace virtual, explicando el modo de
atencidén telematica.

-Atencion por 3 meses, momento en que debera ser renovado.

-Horarios de atencidn: EP, 8 horas distribuidas en 4 dias. ESO, 10 horas distribuidas en 3
dias.

Documentacién

Plan de trabajo, pero indica que serd elaborado por el centro del alumno.

Profesorado

-Si es telematico sera profesorado del propio centro.

-Maestros en EP y profesorado de los ambitos cientifico tecnolégico y linguistico y social en
ESO.

-Administrativamente dependen de su centro de destino.

-En EP hace 16 periodos lectivos a la semana, dedicando el resto del horario lectivo a su
centro de referencia con las funciones de su especialidad (PT/AL). Este profesorado no hara
funcién de tutoria. El horario complementario contempla horas de coordinacién y horas de
desplazamiento.

-En ESO hace 10 periodos lectivos a la semana, dedicando el resto del horario lectivo a su
instituto de referencia. No tendra tutorias ni guardias. El horario complementario sera de
horario en el centro para reuniones de departamento o atencidn a padres, preparacién de
materias, coordinacidn y horas de desplazamiento.

-Los ED concentraran la actividad del profesorado en las primeras sesiones de

cada jornada.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado sometido a tratamiento médico en el hospital.

Temporalizacion

Corta, media y larga estancia, pero no especifica la duracion de cada una.

Procedimiento

-Los padres/tutores solicitan el servicio en el Centro de AEHD ubicado en el hospital.
-En media y larga hospitalizacién, el CAEHD se comunica con el centro -a través de JE- para
avisar e iniciar la coordinacidn. Se hard una reunién con el coordinador del programa en el

centro -o en su defecto el tutor-.

Organizacion

-Se llevara a cabo en AH o en otras instalaciones del hospital.

-Tendra la figura de un director -nombrado por el Director Gral. de Personal Docente y
Ordenacion Académica a propuesta de la Directora Gral. de Innovacién e Inspeccidon
educativa.

-Horario de mafana y dos tardes.

Documentacion

En larga hospitalizacion, un informe mensual al centro.
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Profesorado Maestros en EP y profesorado de ESO.

ESCUELA

Funciones del . . L
Asignar a una persona para ejercer la coordinacién en el centro y ser contacto con AED.
centro

-Facilita la coordinacién del profesorado del centro con el de AEHD.
-Tramitan la documentacion para la AED.
Funciones del E. | -Se encargan de organizar los medios y recursos.

directivo -Jefatura de estudios: Organiza las actuaciones que faciliten la coordinacion de los
docentes, los espacios, tiempos y reuniones. Es con quien se pone en contacto el
profesorado de AEHD para iniciar la atencion

Funciones del | -Seran los que mantengan el contacto con las familias.
tutor -Ejerce el contacto con el hospital en ausencia de coordinador.

) -Da la informacidn del plan de trabajo.
Funciones . . .
) -Realiza las adaptaciones curriculares.
equipo docente . . . .
-Elabora los planes de trabajo de las materias no incluidas en AEHD.

-No establece tareas especificas. Sin embargo, en el reparto horario del profesorado de EP
Funciones de AED indica que el tiempo que no esté con AED lo dedicara a su especialidad (PT/AL).

Orientacion -En el protocolo, a nivel general si cita funciones -asesorar y colaborar con profesorado

principalmente- pero en lo referente a la AEHD no lo nombra en ningin momento.

Documentacién | Plan de trabajo elaborado entre el centro y el profesorado de AEHD a propuesta del centro.

» Responsabilidad del centro, siendo el personal de AEHD el enlace para evaluar, por lo que
Evaluacidn i B
se tendra en cuenta su valoracion.

FAMILIAS

En uno de los anexos que deben entregar en la solicitud de AED se indican todas las condiciones que deben
cumplir.

ASOCIACIONES

Unicamente se tienen en cuenta para que la AEH se coordine con ellas.

COORDINACION

-En la Ley 6/2008, de 26 de diciembre, se indica la coordinacidn entre servicios sanitarios, educativos y
sociales.

-Se hace responsable el ED de la coordinacion entre el profesorado del centro con el de servicios.

-En AED indica que el centro tiene que nombrar a una persona que sera la que coordine la AED desde el centro,
estableciendo un horario de reunién.

-En la organizacidn se tiene en cuenta el tiempo semanal de coordinacion -una hora-.

-Se le da mucha importancia a la figura de la jefatura de estudios, ejerciendo la coordinacién en muchos
aspectos.

-SitUa a todo el profesorado del centro teniendo que coordinarse con el profesorado de servicios.

-En la organizacion de la AEH indican las estrategias de coordinacion con varias figuras.

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 127. Datos cualitativos Castilla y Leén

CASTILLA Y LEON

ADMINISTRACION

Normativa

Orden EYH/315/2019, de 29 de marzo (cap. IV y V).

Responsables
(organigrama)

Comision Técnica Regional para el alumnado con necesidades sanitarias o socio sanitarias:
coordina las actuaciones en materia educativa, sanitaria y socio-sanitaria. Tendra un
integrante de la Consejeria de Educacion, otro de Sanidad y otro de Familia e Igualdad,
nombrados todos por la Consejeria con competencia de Educacion.

Servicios Atencidn educativa hospitalaria. Atencién educativa domiciliaria.
Determina . . L,
Tiene en cuenta para los tipos de AH alumnado con problemas de psiquiatria.
enfermedades
Dotacis Se tiene en cuenta en AH el mobiliario y equipamiento -incluidos recursos tecnolégicos-
otacion

pero no profundiza en la persona que se ocupa del cargo.

Observaciones

-En el protocolo de la Consejeria de Economia y Hacienda, muchos de los supuestos que
aparecen son competencia de Sanidad.

-Las consejerias de Sanidad y Educacién estableceran el nimero de AH.

-El protocolo establece que es para alumnado que presenta necesidades sanitarias o
sociosanitarias no puntuales.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que, por enfermedad crénica, prolongada o lesiones no puede asistir
regularmente al centro.

Temporalizacidn

Ausencia superior a un mes, o seis 0 mas dias continuados en un mes, durante al menos

seis meses.

Procedimiento

-Los padres/tutores presentan la solicitud a la Direccion Provincial de Educacion -presencial
o electrénicamente-, junto a la documentacién requerida -informe médico, informe del
centro escolar y compromisos familiares-.

-La Direccién Provincial de Educacidn resuelve en un plazo de cinco dias, notificandose al
centro educativo y a la familia. Se informara del docente asignado y el horario de asistencia.

Organizacion

El horario serd el de caracter general.

Documentacion

-Programacion individual, elaborada por el equipo docente del centro.
-Informe mensual: servira para adecuarse a las necesidades cambiantes del alumno.
-Informe final.

-Memoria final: actuacidn global de la atencion.

Profesorado

-Docentes maestros en EP y de los ambitos socio-lingtistico y cientifico-tecnolégico en ESO.
-La Dir. Gral competente en atencidn a la diversidad determinara el nUmero de docentes.
-Adscritos administrativamente al equipo de OE multiprofesional de la provincia.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado que por permanencia en un complejo hospitalario precise de atencién educativa

en un aula.

Temporalizacion

Corta estancia -menos de 15 dias-, media estancia -entre una quincena y un mes-, larga
estancia -igual o superior a un mes-.

Organizacion

-La normativa establece que la atencidn comprendera en igual medida los dmbitos
académico, psicoldgico, emocional, familiar y social.
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-Se detallan los tipos de aulas hospitalarias disponibles.

Documentacion

-Programacion individual.

-Informe mensual: servira para adecuarse a las necesidades cambiantes del alumno.
-Informe final.

-Memoria final: actuacion global de la atencion.

Profesorado

-Perteneciente al cuerpo de maestros con especialidad de PT o AL en EP; especialidad de
orientacion educativa en ESO.

-El horario serd el del cuerpo al que pertenezca, adaptandose a la organizacion del centro
hospitalario y a la situacion sanitaria del alumno.

ESCUELA

Funciones del
centro

Emite un informe para unir a la solicitud de la AED.

Funciones del E.

directivo

Garantizar la coordinacion del equipo docente del centro y del equipo de orientacion con
el profesorado de AH para ajustar la programacion.

Funciones del
tutor

Hacer un seguimiento trimestral del alumnado hospitalizado o en domicilio.

Funciones
equipo docente

-Elaborar la programacién educativa individual.
-Proporcionar toda la informacion necesaria.

-Hacer actividades de reincorporacion.

Funciones
Orientacion

El plan de orientacion recogerd todas las actuaciones y la coordinacién del alumnado que
necesite AEH.

-En ESO el profesorado debera tener la especialidad de orientacién educativa.

-En AED se asesora al profesorado del servicio.

-Con el asesoramiento del servicio de orientacién del centro educativo en donde esté
escolarizado el alumnado, estando adscritos administrativamente al equipo de orientacion
educativa multiprofesional de la provincia.

Documentacion

-Programacion individual: la hace el equipo docente del centro.
-Plan de orientacidn del centro: se hard referencia en él a la coordinacién con AEH y AED.

Evaluacion

En AH indica que el profesorado realiza la evaluacidon y seguimiento del aprendizaje
mientras esté hospitalizado en una parte, y posteriormente dice que se tendra en cuenta
segun los informes emitidos.

FAMILIAS

Se citan Unicamente los compromisos para solicitar la asistencia.

ASOCIACIONES

No especifica.

COORDINACION

-Entre los principios sefiala la coordinacién de los recursos que intervienen.

-Entre los objetivos sefala la coordinacidn entre los agentes que participan.

-La coordinacion entre la parte educativa, la sanitaria y la socioeducativa se hace a través de la Comision
Técnica Regional para el alumnado con necesidades sanitarias o sociosanitarias.

-En AH se determina un minimo de una reunién de coordinacion cada 15 dias entre el profesorado de AH y el
tutor del centro.

-Hay un apartado de coordinacién en AEH, sefialdndose en una la coordinacién entre AH.

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 128. Datos cualitativos Castilla-La Mancha

CASTILLA-LA MANCHA

ADMINISTRACION

Normativa

-Ley 7/2010, de 20 de julio (art. 126).

-Decreto 85/2018, de 20 de noviembre (art. 5).
-Orden de 30 de marzo de 2007.

-Orden 21/2022, de 28 de enero.
-Instrucciones de 21 de octubre de 2015.

Responsables
(organigrama)

-Delegacion Provincial de Educacidn y Ciencia
-Inspeccion educativa: supervisa la propuesta de intervencion. Es responsable de la
supervision del plan de actuacion.

Servicios Atencidn educativa hospitalaria y domiciliaria.
Determina L. . .
Solo enfermedad crénica en destinatarios.
enfermedades
Dotacién No especifica.

Observaciones

-Para la atencidon establece prioridades: etapas obligatorias, mayor duracion de
convalecencia y menor autonomia.

-Distingue dos niveles: en el primero organizandose a través del propio centro y en el
segundo a través de los equipos de AEHD.

-En la disposicién adicional primera sefialan que los equipos se corresponden con las Areas
de la Salud de la Consejeria de Sanidad.

-No dice directamente que sean neae. En el Decreto de inclusidn educativa sefiala que
seran “medidas de inclusion para ofrecer una educacion comun de calidad y se pueda
garantizar la escolarizacidon en igualdad de oportunidades, para adaptarse a diferentes
ritmos, estilos de aprendizaje y motivaciones”. En la Ley de Educacidn si que sefala (art.
121.3) que sera alumnado con neae el que requiera respuesta propia e individualizada para
alcanzar los objetivos, dentro del titulo dedicado a la equidad en la educacién, en el que
también estd la AEHD.

-Se ha afiadido un documento que son las Instrucciones para la AEHD para el curso
2015/16, siendo imposible encontrar las de ningln otro curso académico, con lo que se ha
tenido en consideracion estas. Aun asi, poco afiadia de lo encontrado en el resto de
documentacién. En el portal de educacion de Castilla la Mancha no constaban ni esas
instrucciones.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que por prescripcidon facultativa debe permanecer convaleciente en su

domicilio.

Temporalizacion

Periodos superiores a 20 dias.

Procedimiento

-Mismo procedimiento para ambos servicios, ya que la normativa no los diferencia.

-Los padres/tutores solicitan a la Direccion del centro el servicio junto a un informe.

-La Direccién del centro remite la solicitud a la Delegacion de Educaciéon y Ciencia y al
equipo AEHD.

-Inspeccion educativa supervisa la peticion.

Organizacion

-Se prioriza en funcién de la duracion de la convalecencia y del grado de autonomia.
-Se hardn 2 dias en EP -entre 4 y 8 horas- y 3 dias en ESO -entre 5y 9 horas-.
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Documentacion

-Plan de trabajo individual: elabora en colaboracién con el tutor.
-Informe final: constara el progreso del alumno y se envia al centro cada curso o al acabar
la convalecencia.

Profesorado

-Acceso mediante un concurso especifico.

-Estara en comisidn de servicios, con renovacion anual por un periodo maximo de 5 afos,
tras el cual podra participar de nuevo en el concurso especifico.

-Si hay cuatro, dos seran de ESO, con especialidad de ambito sociolingliistico y cientifico
tecnolégico.

-El horario incluira la actuacién con el alumnado y la coordinacién con el equipo sanitario,
tutores, familias y equipo de orientacion, ademas del resto de equipos de AEHD.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado que debe estar hospitalizado.

Temporalizacidon

Corta estancia -menos de 15 dias-, media estancia -de 15 a 29 dias- y larga estancia -mas
de 30 dias-.

Organizacion

-Se prioriza en funcion de la duracién de la convalecencia y del grado de autonomia, dando
prioridad a media y larga estancia.

-A diferencia de otras comunidades, en este caso el director del centro comunica igual que
en domiciliaria las necesidades a la Delegacién de Educacion y Ciencia y al Equipo de AEHD.
-Normalmente se lleva a cabo por las mafianas.

Documentacion

-Plan de trabajo individual: elabora en colaboracién con el tutor.

-Informe final: constara el progreso del alumno y se envia al centro cada curso o al acabar
la convalecencia.

-Programacion Anual de Trabajo.

Profesorado

-Acceso mediante un concurso especifico.

-Estara en comisidn de servicios, con renovacion anual por un periodo maximo de 5 afios,
tras el cual podra participar de nuevo en el concurso especifico.

-Si hay cuatro, dos seran de ESO, con especialidad de ambito sociolingliistico y cientifico
tecnoldgico.

-El horario incluira la actuacién con el alumnado y la coordinacién con el equipo sanitario,
tutores, familias y equipo de orientacion, ademas del resto de equipos de AEHD.

ESCUELA

Funciones del

centro

No especifica.

Funciones del E.
directivo

-El director es el responsable de comunicar la necesidad de la atencion a la Delegacién de
Educacion y al Equipo de AEHD.

-El director garantiza la coordinacién en el proceso.

-Jefatura de estudios: recibe el Plan de Atencion Educativa Individual del profesorado de
servicios para incluirlo en el Plan de Trabajo Individualizado.

Funciones del
tutor

-Colabora en la elaboracion del Plan de trabajo individual.
-Elaboracion del informe inicial.

Funciones
equipo docente

No especifica.

Funciones
Orientacion

-Colabora en la elaboracion del Plan de trabajo individual.
-Elaboracién del informe inicial.
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-Aunque no se le cita directamente, al indicar que en el primer nivel de respuesta se
organiza el centro actuando en respuesta a la diversidad, implicitamente sefiala a los
orientadores como responsables de esto.

-Plan de Orientacién y Atencion a la Diversidad: se concreta el procedimiento de actuacion
para la atencion del alumno enfermo.

-Informe final: constara el progreso del alumno y se envia al centro cada curso o al acabar
la convalecencia.

» -Informe inicial: se incorporara al expediente, y sera realizado por tutor y orientador, con
Documentacion
las competencias y la programacidn, que sera base para la respuesta educativa.

-Plan de atencion educativa individual: elaborado por el equipo AEHD y con la colaboracién
del tutor, orientacion y familia. Aparecen objetivos, horario, programa... Se detalla en la
Orden los principios metodoldgicos.

-Plan de Trabajo Individualizado.

Evaluacion -Lo hace el equipo de AEHD en colaboracién con el centro.

FAMILIAS

Colabora en la elaboracién del Plan de atencion educativa individual.

ASOCIACIONES
En la Ley 7/2010, de 20 de julio, indica que la atencion se hara por profesionales y en su caso por entidades

sin animo de lucro mediante convenio con la Consejeria.

COORDINACION

-La Ley 7/2010, de 20 de julio, indica que se desarrollard la AEHD en colaboracién con familias, centros

docentes y hospitalarios.

-En objetivos aparece la comunicacion entre centro educativo, familias y servicios sanitarios, y la coordinacion
entre los profesionales que trabajan con el alumnado, centro educativo y equipos de AEHD.

-El director garantiza la coordinacién entre el centro, los profesionales de la atencién educativa y las familias.
-El horario del profesorado incluye tiempo para coordinacidon con equipo sanitario, tutores, orientacion,
familias y otros equipos de AEHD.

-Contiene un articulo especifico de coordinacién. Cada equipo AEHD tendra un coordinador de entre los
miembros nombrado por el Delegado de Educacién y Ciencia, que representa a su equipo y coordina
programacién y desarrollo, evaluacién, recursos y elabora la memoria final.

-En las instrucciones para el curso 2015/2016 se detallan las funciones del coordinador del servicio,
asignandosele ademds un horario de entre 3 y 7 horas en funcién del lugar que sea.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 129. Datos cualitativos Cataluia

CATALUNA

ADMINISTRACION
Decreto 150/2017, de 17 de octubre (art. 5b, 9.5).
Resolucion EDU/3699/2007, de 5 diciembre.

Normativa

Responsables .
. No especifica.
(organigrama)

Servicios Atencidn educativa domiciliaria.

404



Anexos

En el Decreto 150/2017, en su articulo 5 -Funciones de la Administracion educativa-, en el

Determina

apartado “b” concreta el cancer para formacion en atencién al alumnado y formacion
enfermedades N L . . .

especifica sanitaria para los agentes que intervienen educativamente con el alumno.
Dotacidn No especifica.

Observaciones

Los consideran alumnos con medidas y apoyos adicionales, con lo que entran en el grupo
de alumnado con neae.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que sufra una enfermedad prolongada y no pueda asistir al centro.

Temporalizacidon

Periodo superior a 30 dias.

Procedimiento

-Los padres/tutores presentan la solicitud en el centro escolar junto al informe médico.
-El director del centro envia la documentacién a los servicios territoriales.

Organizacion

-El protocolo ofrece la prestacidn de un ordenador portatil si fuese necesario.
-En la solicitud debe constar el tiempo de previsién aproximada de tiempo de asistencia.

Superado ese tiempo se requerird un nuevo informe.

Documentacion

No especifica.

Profesorado

No especifica.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Temporalizacion

Organizacion

Documentacion

Profesorado

No especifica.

ESCUELA

Funciones del
centro

No especifica.

Funciones del E.
directivo

El director envia la documentacion a los servicios territoriales.

Funciones del
tutor

No especifica.

Funciones

equipo docente

Elaborar la propuesta curricular.

Funciones
Orientacion

Cita al equipo de asesoramiento psicopedagdgico para asesorar en la propuesta curricular.

Documentacion

Propuesta curricular de la programacién

Evaluacion

No especifica.

FAMILIAS

No especifica.

ASOCIACIONES

No especifica.

COORDINACION

Coordinacidén entre el profesorado de AEH, el de AED y el tutor del centro.

Fuente: Elaboracion propia
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Tabla 130. Datos cualitativo Comunidad Valenciana

COMUNIDAD VALENCIANA

ADMINISTRACION

Normativa

-Decreto 104/2018, de 27 de julio (art. 13, 16, 22).

-Orden 20/2019, de 30 de abril (seccién tercera).

-Orden 10/2023, de 22 mayo (art. 4k, 6g, 32b, disposicion le).
-Resolucion de 6 de julio de 2023.

Responsables
(organigrama)

-En Decreto 104/2018, de 27 de julio, cita en el art. 13 en varias ocasiones el papel de los
servicios de sanidad.

-Consejeria de educacidn: se encarga de la especializacidn del profesorado que hace AEDH.
-Direccidn general en materia de AEH: Determina numero de puestos docentes.
-Direccion territorial de educacion: Nombra al coordinador de la AEH.

Servicios Atencién educativa domiciliaria y hospitalaria.
Determina .. .
Para casos de salud mental, procesos de gestacidn y trastorno del espectro autista.
enfermedades
Dotacic Cita medios personales, educativos, sanitarios y técnicos de las dos consejerias implicadas
otacion

(Educacion y Sanidad)

Observaciones

-El Decreto 104/2018, de 27 de julio, sefiala que seria alumnado con neae, y la Orden
20/2019, de 30 de abril, afiade que seria por condiciones personales.

-La normativa en referencia a AEH determina Unidades Pedagdgicas Hospitalarias (UPH) y
no Aulas Hospitalarias.

-Si el tiempo de convalecencia domiciliaria es menos de 2 meses, lo hard el centro,
organizandolo la jefatura de estudios y coordinandolo el tutor. Si esta en el Gltimo curso de
etapa, aunque sean mas de dos meses también podria llevarlo a cabo el profesorado del
centro con horario incompleto.

-Si es en Bachillerato se le facilitara la opcidén a distancia -se establece la organizacion en
Orden 20/2019, de 30 de abril-.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que tiene que permanecer convaleciente en el domicilio por problemas médicos.

Temporalizacion

Convalecencia superior a dos meses. Opcidn de periodos intermitentes que se prolonguen
mas de cuatro meses.

Procedimiento

-Los padres informan al tutor y hacen la solicitud en la secretaria del centro adjuntando los
compromisos familiares y el informe médico.

-Mientras se tramita la solicitud, la Jefatura de estudios organiza todo y el tutor coordina
al equipo docente para las medidas iniciales, manteniendo el vinculo con el profesorado y
compafieros.

-La direccion hace la solicitud a través de ITACA 3, haciendo constar la fecha y el informe.
-El servicio competente en AED resuelve a través de ITACA 3. Si hay que subsanar algo, se
dan 10 dias.

-La direccion informa de la resolucidn a la familia, registrando la fecha del aviso.

-Cuando comience la AED el centro lo notifica a la Direcciéon Territorial de Educacion

-Es unicamente para el curso vigente. Si se continta necesitando hay que hacer una nueva
solicitud.
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Organizacion

-Reparto horario: EI/EP -7 horas y media semanales-, ESO -10 horas semanales, 5 para cada
ambito-, Bachillerato -7 horas semanales, con acceso a modalidad a distancia, y especifica
varias situaciones concretas en esta etapa-.

-Horario de coordinacion: EI/EP -media hora semanal-, ESO y Bachillerato -una hora
semanal-.

-Una vez que finaliza la AED, si hay preinscripcién médica que lo diga, se podra incorporar
al alumno al centro progresivamente, haciendo horario de AED y horario de aula por 30
dias -prorrogable-.

Documentacion

Informe final: Sera entregado al centro educativo al acabar.

Profesorado

-Si la convalecencia es inferior a dos meses la tiene que facilitar el propio centro.

-Cuando es mayor a dos meses la lleva a cabo profesorado del propio centro con horario
incompleto, profesorado adscrito a una UPH o profesorado adicional que es asignado al
centro para la AED.

-EP: maestros de especialidades de El y EP y especialistas en Pedagogia Terapéutica; ESO:
especialistas en los ambitos humanistico lingliistico y cientifico tecnolégico, ademas de la
posibilidad de PT. En Orden 20/2019, de 30 de abril,

aparecen todas sus funciones.

-Distingue si el centro es publico o concertado para la asignacion de profesorado.

-Si el alumno ingresa en el hospital, y es por menos de 30 dias, el profesor ira a prestar
apoyo en el centro educativo.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado que continta su proceso educativo teniendo que permanecer hospitalizado.

Temporalizacion

Corta estancia: menos de 15 dias; media estancia: entre 15 y 30 dias; larga estancia: mas
de 30 dias.

Organizacion

-El profesorado de la UPH se pone en contacto con la familia para ofrecer la prestacion.
-Puede llevarse a cabo en el aula de la UPH o en la propia habitacidn.

-Si la hospitalizacion es de mas de 15 dias se coordinara la UPH con el centro escolar. El
centro escolar al recibir el aviso del profesorado de la UPH tendra 7 dias para facilitar el
informe del alumno.

-Horario de 8:30 a 17:00 con hora y media de comida y descanso.

-Hay horario complementario de obligada permanencia para la coordinacidn -con escuela
y personal sanitario-.

-Las aulas estdn adscritas a la direccidn territorial y se organizan en Agrupaciones
Pedagdgicas Hospitalarias (APH), donde estara todo el personal de UPH y un coordinador.

Documentacion

Informe final: Se enviard al centro educativo para informar de la atencidn prestada y
favorecer la continuacién del proceso en la escuela o en el domicilio.

-Programacion general anual: elaborada por las APH, recoge las indicaciones para la
docencia y su organizacion.

Profesorado

-EP: Maestros de especialidades de El y EP y especialistas en Pedagogia Terapéutica; ESO:
especialistas en los ambitos socio linglistico y cientifico tecnolégico, ademas de la
posibilidad de PT. En Orden 20/2019, de 30 de abril, aparecen todas sus funciones.
-Ademas de valorar tener especialidad en lengua inglesa y plataforma Aules, se valorara
también la formacién en AED y AEH.

-Se consideran puestos de especial dificultad, y se facilitara la continuidad y especializacion

del profesorado
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ESCUELA

Funciones del
centro

-Organiza la atencidn educativa si la convalecencia es inferior a dos meses.

directivo

Funciones del E.

-Jefatura de estudios: organiza la atencidon del propio centro cuando es convalecencia
menor a dos meses.

-La direccidn de estudios coordina la recogida de informacién para la programacion,
organiza las coordinaciones internas y el calendario de coordinacién entre tutor y
profesorado de servicios.

Funciones del

-Coordina el desarrollo de la atencion cuando la lleva a cabo el centro, recogiendo
informacion de todo el profesorado. En este caso se valoran las TIC para la atencidn.
-Colabora en la coordinacién de la recogida de informacién para hacer la programacion
personalizada.

equipo docente

tutor
-Recogen informacién de cada asignatura, dan informacién del alumno, mantienen
contacto regular con las familias, coordinan el retorno al aula y coordinan las reuniones con
el equipo docente.
-Acuerda las actividades para la atencidn cuando se hace cargo el propio centro.
Funciones -Da la informacion de las programaciones con las neae si fuese el caso, dan informacion de

las tareas y evaluaciones, participan en las reuniones de coordinacién y colaboran en el

retorno al centro.

Funciones
Orientacion

-El Decreto 104/2018, de 27 de julio, sefiala en diferentes ocasiones el papel de orientacion
para determinar la neae y planificar la transicion entre niveles.

-Participa en las coordinaciones internas y externas, y asesora en la programacion.

-En los centros concertados participa en la planificacion de la respuesta educativa.

Documentacién

Lleva a cabo las adaptaciones, y le facilita la informacion de las mismas al profesorado de
los servicios.

Evaluacién

-Corresponde al centro educativo. Tiene que dar informacion sobre las pruebas al
profesorado de servicios.

-Tienen que establecer las formas de recuperacién que no se pueden hacer al estar en AED.
-El profesor de AED tiene que informar al centro del proceso de aprendizaje para plantear
la evaluacion de esos contenidos.

-La promocion y titulacion sigue el mismo criterio que para el resto del alumnado.

FAMILIAS

Compromisos familiares en AED.

ASOCIACIONES

El articulo 19 del protocolo indica la posibilidad de acuerdos de AEH con asociaciones y entidades publicas y
privadas para complementar la actuacion que se lleva a cabo alli -previa autorizacion de la gerencia
hospitalaria-. Estas actuaciones seran promovidas por las consejerias de Sanidad y Educacion.

COORDINACION

-En la Orden 20/2019, de 30 de abril, indica que para la respuesta educativa tiene que haber coordinaciéon
entre el profesorado del centro, el domiciliario, el hospitalario, los profesionales sanitarios y la familia y que
las medidas que se tomen tendran que ser de seguimiento continuo por parte de todos los que intervienen.
-En el apartado del centro docente tiene en cuenta la coordinacidon entre el propio profesorado del centro, asi
como del profesorado del centro con el de servicios.

-Se tiene en cuenta la coordinacién con los profesionales sanitarios para organizar la respuesta de las UPH.
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-Al acabar el servicio, el centro tiene que registrar en ITACA 3 la acreditacién de las coordinaciones entre el
profesorado, los resultados, el registro de atencion y el informe de AED.

-En las reuniones entre AED y tutor del centro, el profesorado de AED informara de cdmo va el proceso de
aprendizaje, para que se pueda ir evaluando.

-El profesorado de AED hace acta en cada reunién con el profesorado de la escuela, firmando todos. Esta acta
se entrega a la direccion del centro cada 15 dias, junto al registro de asistencia.

-Si la UPH tiene tres o mas docentes habra una persona haciendo la coordinacion.

-En el horario complementario de AEH se contempla la coordinacién con escuela y personal sanitario, siendo
de entre 3y 5 horas semanales.

-En AEH hay un articulo especifico -art. 15- de coordinacidn, en el que se describe la coordinacién con las
escuelas. En ese mismo articulo también se nombra la coordinacién de la direccién general competente en
AEH con los coordinadores de las APH y la Inspeccién de Educacion.

-El protocolo en la parte de AEH describe todo el proceso de las APH y UPH, asi como las coordinaciones entre
todos los participantes de ambas.

-Hay la figura de un coordinador de la APH, relatandose sus funciones.

-Se describe a la comisién coordinadora de los servicios y sus funciones.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 131. Datos cualitativos Extremadura

EXTREMADURA

ADMINISTRACION

-Ley 4/2011, de 7 de marzo (art. 12, 30).

-Decreto 228/2014, de 14 de octubre (art. 2, 19, 28).
-Instruccion 6/2021, de 28 de julio de 2021.
-Instruccion 13/2001, de 10 de octubre de 2001.

-Servicio de Programas Educativos y Atencién a la Diversidad de la Direccion General de

Normativa

Innovacidn e Inclusién Educativa: difunde, coordina y evaluda el plan.
Responsables . . . o »
. -Unidades de Programas Educativos de las delegaciones provinciales de Educacion:
(organigrama) o
colaboran en el seguimiento del plan.

-Inspeccion educativa: supervisa, asesora y apoya el plan.

Servicios Docentes de acompafiamiento para alumnado en domicilio. Atencién hospitalaria

Determina Cita enfermedades infectocontagiosas para que se tomen medidas preventivas en la
enfermedades | asistencia.

Dotacion En AED los gastos del plan iran con cargo a los gastos de funcionamiento del centro.

-La Ley 4/2011, de 7 de marzo, sefiala las neae y dentro de ellas al alumnado con
dificultades de asistencia regular a los centros educativos, aludiendo en el articulo a los
. problemas de salud -art. 30-. El Decreto 228/2014, de 14 de octubre indica neae por
Observaciones o S
condiciones personales o de historia escolar.

-La Consejeria de Educacién de la Junta de Extremadura dispone de la plataforma Rayuela,

para la gestién académica y administrativa de los centros.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios Alumnado que no puede asistir al centro educativo.

Temporalizacion | Periodo igual o superior a un mes.
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Procedimiento

-El centro presenta la solicitud junto con el informe médico por mail al Servicio de
Programas Educativos y Atencidn a la Diversidad.
-Si el expediente es favorable se asigna el recurso.

Organizacion

De 2 a 3 horas diarias hasta completar la jornada del docente.

Documentacion

-Plan de acompafiamiento: recoge la adaptacion de las asignaturas. Lo hace el tutor,
asesorado por el orientador y con supervision de la Jefatura de estudios.
-Memoria de acompafiamiento: entre el

tutor y el maestro acompafiante -la

responsabilidad es del acompafiante-.

Profesorado

-Perteneciente al cuerpo de docentes -especialidad EP, PT y AL-, en media jornada.
-Adscrito al centro educativo del alumno, formando parte del claustro y completando su
jornada en el centro educativo.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado con dificultades de escolarizacidn por problemas de salud.

Temporalizacion

Corta hospitalizacidn -menos de 15 dias-, media hospitalizacidn -entre 15y 30 dias- y larga
hospitalizacion -mas de 30 dias-. Recibirdn atencién los de media y larga hospitalizacion.

Organizacion

-La familia informa al tutor y solicita el Servicio de Atencién Hospitalaria.

-El tutor envia un informe al profesorado de la Unidad Hospitalaria con informacion del
alumno y la programacién de aula, para que puedan disefiar el plan de trabajo en el
hospital.

-Si el tutor no tuviese informacidn, sera el profesorado hospitalario el que se lo solicite.
-Podra hacerse en las AH o en la habitacion.

Documentacion

-Informe del tutor a AH: con la informacidn del alumno y la programacion del aula.
-Informe del profesorado de AH al tutor: con lo trabajado por el alumno.

-Plan de trabajo.

-Programaciéon General Anual: en donde ird concretado el plan de actuacién por el
profesorado hospitalario. En las instrucciones aparecen todas las partes que tendra que
contener, incluso las de coordinacion., enviandose a Inspeccién Educativa y a la Unidad de
Programas Educativos de la Direccidn Provincial.

-Memoria anual: analisis cuantitativo, cualitativo y datos estadisticos.

Profesorado

-Adaptard su horario a las necesidades hospitalarias.

ESCUELA

Funciones del
centro

-Presenta la solicitud de servicio.

Funciones del E.
directivo

-Adjuntar el plan y la memoria de acompafiamiento a la plataforma Rayuela.

-La jefatura de estudios supervisa el Plan de acompafiamiento.

-Se asignan funciones especificas a la direccion: elaboracién, integracion y desarrollo del
plan, informando a todo el personal; gestionan la documentacién adecuada.

Funciones del
tutor

-Elabora el Plan de acompafiamiento.
-Colabora en la memoria de acompafnamiento, que evalla el plan.

Funciones
equipo docente

No especifica.

Funciones
Orientacion

Asesora al tutor en el Plan de acompafiamiento
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» Plan de acompafiamiento: recoge la adaptacidon de las asignaturas. Lo hace el tutor,
Documentacién . L . .
asesorado por el orientador y con supervision de la jefatura de estudios.

Evaluacion

FAMILIAS

No especifica.

ASOCIACIONES

No especifica.

COORDINACION
-Ley 4/2011, de 7 de marzo, en el articulo 12 ya indica la coordinacion de todos los miembros de la comunidad

educativa.

-En AED, coordinacién con el tutor semanalmente -una hora, horario complementario-.

-Coordinacion de AED con familia, facilitando el contacto de la familia y el tutor un minimo de una vez por
trimestre.

-En AEH establece coordinacidon de las AH con equipo docente del centro educativo, familias, personal
sanitario, asociaciones y entidades.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 132. Datos cualitativos Galicia

GALICIA

ADMINISTRACION
-Decreto 29/2011, de 7 de diciembre (art. 25).
-Orden del 8 de septiembre de 2021 (art. 39y 62).

Normativa

-Jefatura territorial: concede la AED. Controla los centros de los que se nombra al

profesorado para AED.
Responsables » . . . L.
( ) ) -Inspeccion educativa: Organiza y supervisa la AED. Serd informada por el profesorado de
organigrama
ganig AEH de todos los detalles: coordinacién, horario, colaboracidén con entidades... y recibe la

memoria final.

Servicios Atencion educativa domiciliaria. Atencién educativa hospitalaria.

Determina En la temporalizacidn, tiene en cuenta las enfermedades crdnicas para recibir AED por falta
enfermedades | de asistencia.

Dotacidn No especifica.

-Se tiene en cuenta una situacion especial: alumnado que por salud no puede asistir por
tiempo superior a cinco dias, pero no recibe AED o alumnado que solamente puede ir una
parte de la jornada. Sera el equipo docente, coordinado por el tutor, quien elabore las
actividades, entregandoselas a los padres/tutores de forma telematica.

Observaciones | -La normativa establece una tercera via de atencién educativa: atencién educativa virtual.
Destinada a alumnado vulnerable que no acuda al centro por una emergencia sanitaria. No
aplica en este caso.

-En AED incluye la posibilidad de realizarse de modo virtual o mixto, recomendandose que
sea impartida por el profesorado del centro.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Alumnado que deba permanecer convaleciente en el domicilio por prescripcién médica,

Destinatarios ., . . .
enfermedad, lesion, vulnerabilidad propia o convivientes.
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Temporalizacion

Tiempo superior a un mes. Con enfermedad crénica, falta de asistencia de 6 o mas dias
continuados al mes en un periodo de 6 meses.

Procedimiento

-Los padres/tutores entregan la solicitud a la direccion del centro, acompafidandola del
informe sanitario -debe constar la conveniencia de la atencién y la prevision del tiempo-.
-La direccidn del centro hace un informe con la disponibilidad de profesorado del propio
centro, y envia toda la documentacion a la jefatura territorial en un plazo de 5 dias desde
que recibe la solicitud.

-La jefatura territorial, con informe previo del servicio territorial de Inspeccion Educativa,
resuelve en un plazo de cinco dias, comunicandoselo al centro.

-El centro informa a los padres/tutores.

Organizacion

-La prestacidn del servicio se revisara, como minimo, cada evaluacion.

-La resolucién de Inspeccion Educativa no podrd superar un curso académico y ya concreta
la asignacion horaria y la duracion de la atencion. A partir del curso académico, habra que
enviar una nueva solicitud y esperar autorizacion.

-Si procede de AEH, sera el centro educativo el que envie el informe del profesorado de
AEH.

Documentacion

-Mensualmente o previamente a cada evaluacion, emitira un informe sobre la atencidn.

-Memoria final en la que se explica la atencién con las propuestas de mejora.

Profesorado

-Depende de los centros publicos que determine la Jefatura Territorial. Puede ser
profesorado del propio centro, con preferencia del tutor, siendo algo voluntario y que no

podrd implicar incremento de personal en el centro.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado ingresado en un centro hospitalario a tiempo completo o en hospitalizacién de
dia.

Temporalizacidn

Corta estancia -menos de 15 dias-, media estancia -entre 15 y 30 dias- y larga estancia -mas
de 30 dias-.

Organizacion

-Elalumnado de corta estancia hara actividades generales, mientras que el de mediay larga
estancia recibird atencién en coordinacién con el centro.

-El profesorado informa a las familias de la existencia del servicio y al servicio territorial de
Inspeccion Educativa del horario, de la coordinacion con los centros, mantenimiento del
vinculo con el grupo, relacién con las familias y colaboracién con las entidades.

-El centro enviara cada quince dias una propuesta de actividades elaborada por el equipo
docente, para que el profesorado de AH elabore el plan de trabajo.

Documentacion

-El profesorado de AH enviard al centro una copia de la solicitud del servicio por parte de
los padres y del certificado médico en donde aparezca la previsién de tiempo hospitalizado.
-Trimestralmente o al finalizar la atencidn emitiran al centro un informe del desarrollo
educativo.

-Memoria anual con todo el trabajo desarrollado, estadisticas de intervencion y
propuestas, que se envia a Inspeccion Educativa.

Profesorado

El propio de las AAHH.

ESCUELA

Funciones del
centro

El alumnado que pase de AEH a AED, enviara el informe facilitado por un servicio al otro.
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Funciones del E.
directivo

La direccion se encarga de tramitar la solicitud de AED. En AEH les remite quincenalmente
las actividades creadas por el equipo docente.

Funciones del

-Preferencia para llevar a cabo directamente la AED entre el profesorado de su centro.
-Tiene que realizar un informe de la situacidn académica previa.
-Elabora -junto al profesor de AED- un programa individualizado de atencién educativa.

equipo docente

tutor -Recibe el informe del profesorado de AED.
-Coordina el trabajo del equipo docente en la elaboracién de actividades si el alumno no
asiste a clase mas de cinco dias, pero no recibe AED.
Funi -Elabora las actividades si la ausencia del alumno es superior a cinco dias, pero no recibe
unciones

AED.
-En AEH elabora cada 15 dias una propuesta de actividades.

Funciones
Orientacion

-Participa en la elaboracién del programa individualizado de atencidn educativa para AED.

Documentacion

-Se elabora un programa individualizado de atencion educativa para AED: trimestral y

ajustandolo cada evaluaciéon, conteniendo aspectos curriculares metodoldgicos,

temporalizacidn, coordinacién...

Evaluacion

Es competencia y responsabilidad del centro. Se tendra en cuenta la valoracion de AEH.

FAMILIAS

Unicamente se tienen en cuenta las condiciones que deben cumplir en el domicilio para la AED.

ASOCIACIONES

En AEH se cita la posible colaboracién con entidades.

COORDINACION

-En el programa individualizado de atencion educativa en AED deben constar aspectos de coordinacién.

-En AED la persona que tutorice se coordinara con el profesorado de AED.

-En AEH, coordinacion con los centros docentes.

-No hay coordinacion entre AEH y AED, pues cuando pasa de un servicio al otro, es el centro educativo el
responsable de enviar la documentacion.

-El articulo 39 de la Orden -escolarizacién y formacidn- cita la coordinacién entre administraciones y la

integracidn de actuaciones de los servicios educativos, sociales y de salud.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 133. Datos cualitativos Comunidad de Madrid

COMUNIDAD DE MADRID

ADMINISTRACION

Normativa

-Orden 2316/1999, de 15 de octubre (39).

-Orden 992/2002, de 11 de diciembre.
-Resolucion de 11 de junio de 2001.
-Instrucciones de 29 de noviembre de 2018 (AEH).
-Instrucciones de 29 de noviembre de 2018 (AED).

Responsables
(organigrama)

-Servicio de la Unidad de Programas Educativos de |a Direccién de Area Territorial: recibe
la documentacioén de solicitud del SAED.
-Inspeccion Educativa: realiza la supervision de la AED y de las AH.
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-Direccién de Area Territorial: nombra al coordinador del SAED. Tramita la solicitud del
SAED.

-Direccion General de Educacion Infantil, Primaria y Secundaria: Coordinan las AH. Propone
a la Direccidn del Area territorial a los directores y coordinadores de AH.

Servicios

Atencidn educativa domiciliaria. Atencién educativa hospitalaria. Apoyo en centros
educativo - terapéuticos.

Determina
enfermedades

-En AED indica ausencia al centro por proceso de gestacion.

-Concreta enfermedades cronicas para temporalizacidn -bajas intermitentes inferiores a un
mes-.

-Concreta “salud mental” para documentacidn en AED y para recibir la atencion educativa
hospitalaria en otros lugares.

-Concreta “enfermedades infectocontagiosas” como prevencidn para el profesorado.

Dotacion

-EI SAED cuenta con asignacion para gastos de funcionamiento, que se enviaran a la cuenta
del centro al que esté adscrito el profesor, usandose solo para el programa.

-El coordinador de las AH realiza la administracidn econémica.

-Las AH cuentan con asignacién para su funcionamiento.

-El material del SAED y de AH se incluird en el propio inventario del servicio.

-Se tienen en cuenta los desplazamientos del profesorado en AED.

Observaciones

-Hay diferencias entre lo que manda la Orden 2316/1999, de 15 de octubre, y lo que
establece el protocolo en algunas cosas, como las etapas de los destinatarios y los periodos
de hospitalizacidn. Se han tomado como muestra los datos del protocolo, al ser especifico
para ello y mas reciente.

-En la Resolucion de 11 de junio de 2001 se explican algunos procedimientos de la AED y
AEH. No se han tenido en cuenta estos sino los propios de los protocolos, al ser mas
actuales.

-Posibilidad de atencion telematica por el equipo docente del centro si asi se aconseja.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que por prescripcion médica no pueda continuar con su asistencia regular al
centro.

Temporalizacion

-Tiempo de convalecencia superior a un mes salvo que sea por enfermedades crénicas, en
cuyo caso seran bajas intermitentes inferiores a un mes.
-Concreta un punto distinto para alumnado que esté en centros de educacion especial.

Procedimiento

-Los padres/tutores presentan la solicitud de atencidn en la secretaria del centro junto al
informe médico.

-El director del centro afiade un informe del tutor y equipo docente y lo envia -fax o correo
electrénico- al Servicio de la Unidad de Programas Educativos de la Direccién de Area
Territorial.

-La Direccién de Area Territorial abre un expediente con la documentacién -incluida la de
coordinacién- y comunica la concesion del servicio al profesorado SAED, al centro
educativo y a los padres/tutores. Ademas, envia una copia a Inspeccidn Educativa para que
haga el seguimiento, y la solicitud a la D. Gral. de El, EP y ESO para que se determine la
necesidad del servicio.

Organizacion

-Cuando sea atencién de larga duracion se renovara el informe médico cada tres meses,
valorandose si sigue con apoyo.
-Al inicio de cada curso siempre hay que presentar una nueva solicitud.
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-Dos horas semanales de coordinacidon con los centros -horario complementario-.

-Dos horas trimestrales de coordinacién con la Direccién de Area territorial -horario
complementario-.

-Horario de asignacién: EP -12 ciclo: 6 horas. 22 ciclo: 7 horas. 32 ciclo: 8 horas-. ESO: 9
horas en 2, 3 0 4 dias. Bachillerato y FP: 4 horas semanales.

-En EP principalmente en matematicas y lengua. En ESO y Bachillerato en dambitos
linglistico social y cientifico matematico.

Documentacion

-Control diario de actuaciones.

-Apertura de un expediente de cada alumno en el que se incluye la programacién, que sera
remitida al centro escolar.

-Informe individualizado.

-Informe de prestacién de servicio a la Direccién de Area Territorial.

Profesorado

-Adscritos a un centro dependiendo de las necesidades del servicio.
-Con el horario que marque el nivel educativo. Sera la Direccién de Area Territorial quien
determine el tiempo de desplazamiento.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado ingresado en el hospital.

Temporalizacion

-Corta estancia -menos de 1 semana-, media estancia -1 a 3 semanas- y larga estancia -mas
de 3 semanas-.

Organizacion

-El profesorado recibe cada dia el nimero de ingresos nuevos.

-Se distribuira el tiempo entre el alumnado de AH y el que esta encamado.

-El horario complementario serd para coordinacidén con el centro escolar y el resto de
profesorado de AH.

-Cuando el alumno que acabe la hospitalizacion vaya a AED, se enviara una copia del
informe al SAED.

Documentacion

-Documento de Organizacion de las Aulas Hospitalarias.

-Programacion General Anual.

-Memoria final.

-Resumen estadistico de las atenciones del mes anterior.

-Informe individualizado: antes de cada evaluacidn y al finalizar la estancia en AH.

Profesorado

-Puede haber uno mas profesores adscritos al SAED. Si no tiene atencién domiciliaria, hara
el servicio en AH.

ESCUELA

Funciones del

centro

-Facilita la programacion y toda la documentacion necesaria en SAED y AEH.
-Facilita la coordinacién del profesorado de AH.
-Colabora en el plan de acogida.

Funciones del E.
directivo

El director envia la documentacién para la AED.

Funciones del
tutor

Debe realizar un informe junto al equipo docente que entrega al director.

Funciones
equipo docente

Participa junto al tutor en el informe.

Funciones
Orientacion

No especifica.
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La programacion debe incluirse en el expediente individual que le abre el SAED a cada
Documentacién | alumno. Sera elaborada por el profesorado del SAED, con la referencia de la del centro. En
AH también hay un anexo concreto que deben cumplir con la programacion.

Evaluacion No especifica.

FAMILIAS
Aparecen en un articulo de la AED los compromisos.
ASOCIACIONES
Entre los objetivos de la AEH aparece el de coordinarse con las asociaciones.

COORDINACION

-La Orden 2316/1999, de 15 de octubre, indica la coordinacién entre: equipo docente, familias, personal

sanitario, asociaciones y entidades.

-En AED la Dir. Area Territorial al abrir el expediente, hace constar el documento de coordinacidn.

-En AED el profesorado tiene que cubrir un anexo especifico cada vez que asista a una reunion de coordinacion.
-En AED se establece tiempo de coordinacion. Dos horas semanales con los centros y un minimo de dos horas
trimestrales con la Administracién.

-Se establece que la funcion de coordinaciéon del SAED es realizada por una persona que nombrara la Direccion
de Area Territorial. Posteriormente, en un articulo especifico, indica que se realizara en la Dir. Gral de El, EP y
ESO en colaboracién con el Area Territorial.

-Se indica la coordinacion con el personal hospitalario.

-En AH, una de las funciones del profesorado es la coordinacion con el tutor del centro escolar.

-En AH aparecen las funciones del coordinador del servicio.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 134. Datos cualitativos Region de Murcia

REGION DE MURCIA

ADMINISTRACION
-Decreto 359/2009, de 30 de octubre (art. 7,6g, 21, 22).
-Orden de 23 de mayo de 2012.
-Orden de 22 de diciembre de 2022.
-Resolucion AED curso 2021/2022.

Normativa

-Consejeria de Sanidad: se tiene en cuenta para el desarrollo de AH y asume la habilitacion
de espacios en los hospitales, los gastos de infraestructura, el mobiliario y el personal
sanitario en las salas de atencién educativa.

-Consejeria en materia de Educacién: regula el nimero de AH, la dotacion de profesorado,
gasto de funcionamiento y equipamiento técnico de AEH.

-Direccion General con competencias en atencién a la diversidad: coordina las AH con un
Responsables plan de trabajo conjunto. Coordina 6rganos directivos de los hospitales con AH. ActUa junto
(organigrama) | a la Dir. Gral. con competencias en RRHH para ofrecer profesorado cuando no exista
disponibilidad. Supervisa el Plan anual de AEHD. Coordina la atencion educativa.
-Inspeccion de educacién: Supervisa las actuaciones de AED.

-Direccion General con competencias en RRHH: autorizara el procedimiento de retribucion
de horas extraordinarias al profesorado de AED. Actla junto a la Dir. Gral. con
competencias en atencion a la diversidad para ofrecer profesorado cuando no exista
disponibilidad.
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Servicios Atencidn Educativa Hospitalaria y Domiciliaria.
. -Establece medidas distintas para enfermedad mental.

Determina L, " . e .

-Para temporalizacidn de AED establece “enfermedad crénica” sin especificar mas.
enfermedades N o . ]

-Especifica en el procedimiento de AED las enfermedades infectocontagiosas.
-Consejeria de Sanidad se hace cargo de habilitar espacios en centros sanitarios, gastos de
infraestructura, mobiliario, conservacién del equipamiento técnico y el personal sanitario
que necesite estar en las AH.
-Consejeria en materia de educacion se encarga del profesorado, equipamiento técnico y

Dotacidn gastos de funcionamiento de AH.

-En AED se tendra en cuenta el desplazamiento, que sera abonado por el centro docente
del profesorado de AED, recibiendo después el abono por parte de la Dir. Gral. de atencion
a la diversidad.

-En el caso de centro concertados no varia el concierto establecido.

Observaciones

-Concreta como deben ser las AH.

-Concreta la figura del director de AEHD, propuesto por el profesorado y nombrado por
cuatro afios por el Director Gral. de RRHH.

—Dos ambitos de intervencidn -uno a través del propio centro en el Plan de atencién a la
diversidad y otro como atencidn especifica de AEHD, en el que la AED sera con profesorado
del centro o de otros centros, salvo si no fuese posible que serd del equipo de AEHD-.
-Posibilidad de atencidn telematica o mixta en AED, pero serd obligatoria una visita
presencial al mes.

Se establece que, para la coordinacidn educativa de todas las partes, se registraran todas
las actuaciones en la plataforma Plumier XXI Gestidn, un programa de gestion de centros
de la Regién de Murcia.

En las disposiciones adicionales se incluye la creacién y mantenimiento de una herramienta
informatica on-line en la que se afiadiran las actuaciones desarrolladas en AH con el
alumnado.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que no pueda asistir al centro por enfermedad crdnica o prolongada.

Temporalizacion

Mads de 30 dias convaleciente en el domicilio o bajas intermitentes de seis dias continuados
al mes en un periodo minimo de seis meses.

Procedimiento

-Los padres/tutores legales envian el modelo a la direccidn del centro, acompafiandolo del
informe médico.

-El tutor y profesorado tienen que afiadir un informe educativo.

-En un plazo de diez dias la direccion del centro lo enviard por fax a la Dir. Gral. con
competencias de atencidn a la diversidad.

-La Dir. Gral. con competencias en atencion a la diversidad resuelve en un plazo de cinco
dias, notificandolo a la direccion del centro, familia, profesor, Inspeccidon de educacion y
equipo de AED, con el horario de asistencia.

-Las instrucciones para el curso 2021/2022 indican por su parte que en el momento que lo
solicita la familia y la direccidn del centro lo comprueba, comienza a aplicarse la medida, y
que sera la Jefatura de estudios la que organice todo.

Organizacion

-EP: 6 horas semanales maximo -3 bloques de 2 horas-, para lengua castellana y
matematicas. ESO y FP: 8 horas -4 blogues de 2 horas-. Se podra valorar mas tiempo.
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-Para ambos servicios, dentro de su horario, se incluye el tiempo de actuacion y el de
coordinacidn.

-Se contempla la posibilidad de una reincorporacion progresiva, combinando asistencia al
centro con AED.

-La Orden de 2022 dice que en casos excepcionales podra hacerse por entidades privadas
sin animo de lucro.

Documentacién

-La programacion sera elaborada por AED teniendo como referencia la del aula.
-Elaboracion de un informe mensual donde se desarrolle lo que se esta trabajando.
-Elaboracion de un informe final al centro con los contenidos trabajados y la propuesta de
mejora.

-En el Plan de atencién a la diversidad constaran las actuaciones de la AED.

-Informe educativo: realizado por el tutor y equipo docente, para solicitud del servicio.
-Plan anual de AEHD -para ambos servicios-: recoge las actuaciones de atencion, criterios,
procedimientos, seguimiento y evaluacion.

Profesorado

-A través de profesorado voluntario del propio centro docente o de otros centros -publicos
o privados concertados-, teniendo preferencia el tutor en EP y profesorado de ambito
sociolingtiistico o cientifico matematico en ESO. Si no fuese posible, sera el Equipo de
AEHD. Al profesorado con disponibilidad horaria le constara como horario lectivo. Si no se
puede hacer en horario lectivo se hara fuera de él, con autorizacion previa.

-Si no hubiese, las Direcciones Generales de atencion a la diversidad y RRHH se encargaran
de la prestacion del servicio con profesorado voluntario.

-Si sigue sin haber, se hara cargo el equipo de AEHD.

-Si el profesor es de un centro diferente al del alumno afectado, tendra una hora quincenal
de coordinacidn con el centro de referencia.

-Hay una bolsa anual de profesorado.

-En EP seran al menos un especialista en PT y otro en AL.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado que por prescripcion facultativa tiene que estar ingresado.

Temporalizacion

-Corta estancia -menos de 15 dias-, media estancia -entre 15 y 29 dias- y larga estancia -a
partir de 30 dias-.

Organizacion

-Necesarios ocho alumnos de media o larga estancia.

-Se podra variar el numero de AH en funcién del nimero de alumnos.
-Se podra realizar en hospitales privados.

-Prioridad para el alumnado con mayor tiempo de hospitalizacion.
-En AH o en la habitacion.

-Horario de 9 a 15 horas.

-Se pasard un informe a AED y al centro de lo trabajado en AH.

Documentacion

-Programacion individual adaptado, elaborada por el profesorado de AH con la referencia
de la del centro.

-Plan de trabajo conjunto: para coordinar las AH entre ellas.

-Plan de atencién educativa hospitalaria y domiciliaria: recogera la coordinacion entre los
organos directivos del hospital y las AH.

-Plan anual de AEHD: incluird las actuaciones de asociaciones y entidades en AEH.
-Informe: realizado por el equipo de AEHD sobre el trabajo individual que hace el alumno.

Profesorado

-A través del Equipo de AEHD.
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-Minimo un maestro. Si hay un minimo de 8 alumnos de ESO se asignard un profesor del
ambito sociolingliistico -con habilitacién en inglés- y otro cientifico tecnoldgico.

ESCUELA

Funciones del
centro

-Informar a los tutores legales de que existen los servicios, coordinando su demanda vy
desarrollo.

-En el Plan de Atencidn a la Diversidad contempla el proceso, actuaciones y la coordinacién
con el servicio requerido.

-Gestionar las solicitudes de AED.

-Custodiar la documentacién del profesorado de AED.

-Cotejar cada 3 meses la atenciéon y coordinacion.

Funciones del E.

directivo

-El Director informa a las familias de la existencia del servicio.

-Organizan todo para el inicio del servicio de AEH, tramitando la documentacion.

-Los directores organizan el proceso para que se inicie la AED, tramitan la documentacion
y garantizan la coordinacién del centro, el profesorado de AED, el equipo de AEDH vy las
familias.

-El director hace la propuesta del profesorado que puede llevar a cabo el servicio de AED.
Si no hubiese profesorado, lo hara constar.

-Jefatura de estudios: Supervisa y hace cumplir el plan de AED.

Funciones del
tutor

-Recabar informacién de la competencia curricular del alumno y los contenidos de las
programaciones.

-Responsable de la direccién y orientacion del aprendizaje.

-Informar a la familia de la AED.

-Elaborar el plan de AED y coordinarlo.

-Mantener contacto regular con los padres.

-Coordinar la evaluacidn y calificacién.

-Responsable de las actividades de reincorporacidn.

-Elaboracién de un informe trimestral.

Funciones

equipo docente

-Ofrecer la AED.

-Facilitar la programacion de sus materias.

-Coordinarse con el profesorado de AEHD para evaluacién y seguimiento.
-Informar a las familias de la existencia del servicio de AEHD.

-Asistir telematicamente al alumnado si fuese necesario.

-Participar en la reincorporacidn del alumno al centro.

Funciones

Orientacion

Si el alumno tiene neae, los orientadores estaran presentes en las reuniones de AED cuando
esa atencidén no la hace el propio tutor.

Documentacion

-Plan de atencidn a la diversidad y PAT: se recogera el procedimiento para la actuacién con
el alumnado con AED.
-Programacion: La enviara el profesorado del centro a los servicios.

Evaluacion

-En coordinacion de equipo docente y profesorado de AEHD.
-Se valora opinién de AED.

-Al retornar al centro tendra que hacer una evaluacion inicial.
-Deberan ser evaluadas todas las materias.

FAMILIAS

Compromisos familiares en AED

ASOCIACIONES
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Colaboracion de entidades publicas y privadas sin animo de lucro y asociaciones, para actuaciones de atencion
educativa, previa autorizacion del hospital.

COORDINACION
-Situa a la Administraciéon como responsable de coordinar a los diversos profesionales docentes que trabajan

con el nifo hospitalizado, asi como entre el personal docente y el sanitario que atiende al paciente.

-El centro educativo serd quien coordine la demanda de los servicios.

-En los principios de la Orden encontramos la cooperaciéon de la comunidad educativa.

-La respuesta educativa requiere de la coordinacidn del centro, la familia, el profesorado de los servicios y el
personal sanitario.

-Coordinacidn entre los profesionales que actuan con el nifio enfermo.

-Comunicacion entre el centro docente, las familias y los servicios sanitarios.

-El profesorado de AH se coordinara con los centros educativos, personal sanitario y otros profesionales que
trabajan con el nifio.

-Establece la coordinacién de AH entre ellas.

-Cuando se inicia el proceso de AEH los directores de los centros coordinan al centro, al personal de AH y a las
familias.

-Coordinacidn continua entre profesorado de AH y tutor para una continuidad del proceso educativo.
-Coordinacion entre drganos directivos del hospital y las AH. La gerencia del hospital valorara la idoneidad de
las actuaciones educativas.

-El profesorado de AED si no es del propio centro del alumno tendra una hora cada 15 dias para reunion de
coordinacién con el centro de referencia.

-En AED, coordinacién del profesorado de AED con centro ordinario, familias y con el equipo de AEHD. Si no
lo hace el tutor, reunidn de coordinacion con el tutor cada 15 dias, con presencia del equipo de orientacion si
el alumnado tiene neae.

-Coordinacion entre profesorado de AEHD.

-Sefiala a los directores de los centros escolares como responsables de garantizar la coordinaciéon entre el
profesorado de AED, el equipo de AEDH vy las familias.

-Dentro del horario del profesorado se tiene en cuenta el dedicado a la coordinacién con equipo sanitario,
tutores, familia y resto de profesionales.

-El articulo 34 de la Orden de 23 de mayo de 2012 es especifico de la coordinacidn en la atencién educativa al
alumnado enfermo. Establece que la coordinacion se llevard a cabo por Dir. Gral. con competencias de
atencidn a la diversidad.

-Entre las funciones del responsable de AED esta coordinar el servicio de AED y los docentes adscritos.

-El profesorado tendra una hora al mes de coordinacidn.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 135. Datos cualitativos Comunidad Foral de Navarra

COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA

ADMINISTRACION
-Orden Foral 93/2008, de 13 de junio (art. 14.3).
-Decreto Foral 47/2010, de 23 de agosto (art. 4.f2).
-Orden Foral 86/2018, de 14 de septiembre.
-Orden Foral 69/2023, de 21 de agosto.
-Orden Foral 75/2023, de 31 de agosto.
-Resolucion 322/2023, de 8 de agosto.

Normativa

420



Anexos

-Centro de Recursos para la Equidad Educativa.

Responsables
(organigrama)

CREENA: Pertenece al Departamento de Educacion.

Servicios Atencion educativa domiciliaria. Atencién educativa hospitalaria.
. -Para temporalizacidn, especifica también gestacion.
Determina o L . .
-En el procedimiento, especifica si son enfermedades de salud mental o infectocontagiosas.
enfermedades . .
-En AEH cita las enfermedades fisicas y trastornos mentales.
Dotacidn Se establece en el protocolo para centros concertados la cuantia destinada.

Observaciones

-La Orden 93/2008, de 13 de junio, cita las neae, y sin embargo situa la AED y AEH bajo el
epigrafe de nee.

-Hay dos normativas diferentes para AED: una para centros publicos y otra para
concertados.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que, por prescripcidn facultativa, debe permanecer de forma prolongada en su

domicilio.

Temporalizacion

Convalecencia superior a 60 dias. Convalecencia intermitente inferior a dos meses mas de
dos dias a la semana, durante un minimo de seis meses.

Procedimiento

-Los padres/tutores presentan la solicitud en el centro escolar junto al informe médico.

-El director del centro escolar envia la documentacion junto al plan de trabajo, un informe
inicial y el informe médico al coordinador del Equipo de AEHD del CREENA por correo
electrénico.

-El coordinador del Programa abre un expediente con todos los documentos y se lo envia
a la Comisién evaluadora.

-El coordinador informa al centro educativo de la resolucion.

-Cuando esta asignado el profesorado, el coordinador del programa tiene una reunidn con
los agentes implicados.

Organizacion

-Se especifica que en etapa postobligatoria deberan ser menores de edad para poder
beneficiarse de la AED.

-Tiene en cuenta si el alumnado estd en un centro de educacion especial.

-Se concreta la actuacién para casos en los que no estd cubierta la atencidon, o que la
ausencia no llegue a dos meses, con lo que la tendrad que llevar a cabo el centro escolar,
supervisado por la jefatura de estudios.

-El tiempo se destinara a asignaturas troncales. El resto de las materias se llevardn a cabo
con trabajos si la convalecencia es duradera.

-Podra ser en horario de mafiana y tarde, en funcion de los recursos.

-Tiempo semanal: El, hasta 4 horas. 12 a 32 EP, hasta 6 horas. 42 a 62 EP, hasta 8 horas. ESO
y Bachillerato, hasta 8 horas. Ciclo grado medio, hasta 5 horas. FP basico, hasta 4 horas.
-En ESO y Bachillerato, dedicacién a los ambitos sociolingliistico y cientifico tecnoldgico.
-Coordinacion con el centro educativo de una hora semanal, que sera horario
complementario.

Documentacion

-Informe médico: deberd renovarse cada 3 meses y siempre antes del inicio de cada curso
escolar.
-Informe inicial escolar del centro al Equipo de AEHD, para dar la situacién escolar del
alumno.

-Informe mensual: con el trabajo desarrollado.
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-Informe final: con lo trabajado, para remitir al centro educativo y al coordinador.
-Plan de trabajo individual: elaborado por el centro.

Profesorado

-Maestros de El y EP.
-Profesorado de ESO de dmbito socio-lingtiistico y cientifico-tecnolégico.
-Profesorado especialista en orientacidn escolar y en pedagogia terapéutica.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado que por enfermedad o traumatismo debe permanecer en ingreso hospitalario.

Temporalizacion

No especifica.

Organizacion

No especifica.

Documentacién

No especifica.

Profesorado

Profesorado especialista en orientacion escolar y en pedagogia terapéutica.

ESCUELA

Funciones del

centro

Se contempla que la atencion domiciliaria sea en un curso que no esta en la normativa o

que la ausencia sea inferior a dos meses, con lo cual lo llevard a cabo la propia escuela.

Funciones del E.
directivo

-El director gestiona la solicitud e informa a las familias de la resolucion.

-El director informa a AED de la finalizacién del servicio por reincorporacién del alumno.
-Jefatura de estudios: coordina la atencidn si esta es inferior a dos meses y la tiene que
llevar a cabo el centro.

-Participan en la reunidn inicial.

-La direccidn organiza los medios para la AED y garantiza espacios, tiempos y actuaciones

para coordinaciones.

Funciones del

-Informa a los padres de la existencia del servicio de AED.
-Coordina al profesorado con el Plan de trabajo individual
-Coordinacion con el profesorado de AED.

equipo docente

tutor -Participa en las labores de reincorporacién del alumnado.
-Informa a las familias del rendimiento académico.
-Participa en la reunién inicial.
Funciones -Facilitar al profesorado de AED el material y actividades.

-Participar en la reunion inicial.

Funciones

Orientacion

-Informan al profesorado del servicio de AED y asesoran en el procedimiento.

-Participan en la reunién inicial.

Documentacién

-Plan de trabajo individual: lo elabora el equipo docente.
-Plan de atencidn a la diversidad: se recoge la actuacion.

Evaluacién

-Responsabilidad del centro escolar. El profesorado del servicio sera el enlace, pero no
evaluara las pruebas, sino que se las pasara al centro.

FAMILIAS

En el protocolo aparecen recogidos todos los compromisos que adquiere con el servicio.

ASOCIACIONES

No especifica.

COORDINACION

-En los principios del protocolo AED se indica la coordinacion y colaboracion de los profesionales que
intervienen: centro docente, familia, profesorado del servicio y personal sanitario.
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-Seintenta que en el procedimiento se implique a familias, centros docentes y a la Administracién, para “lograr
una respuesta integral educativa y emocional”.

-Cuando se asigna el servicio de AED el coordinador del programa tiene una reunién con el tutor, equipo
docente, servicio de orientacién, miembro del equipo directivo y profesorado que va a atender al alumno. Se
concretara el plan de trabajo, calendario, sistema de coordinacion...

-Cada dia en AED se realiza un registro diario, compartiéndolo en linea con el resto de profesorado que acuda
al domicilio y con el coordinador de la AED.

-A los tutores se le asigna la funcién de coordinacién con el profesorado de AED.

-En AED se indica una hora semanal de coordinacidn con el centro escolar.

-Aparecen las funciones del coordinador del servicio.

-El CREENA establece que la respuesta se basa en la interdisciplinariedad de los diferentes profesionales de la
atencion.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 136. Datos cualitativos Pais Vasco

PAIS VASCO

ADMINISTRACION

-Decreto 118/1998, de 23 de junio (art. 25).
-Orden de 30 de julio 1998 (cap. V: art. 31-35).
-Decreto 201/2008, de 2 de diciembre (art. 19.2).
-Decreto 266/2006, de 26 de diciembre.

Normativa

-Inspeccion Técnica de Educacion: aprobara el informe del centro escolar sobre la situacion
del profesorado del centro.

-Jefatura Territorial de Recursos: asigna profesorado si el centro escolar no dispone de él.
-Departamento de Educacion, Universidades e Investigacion: crea un centro de AEHD en
cada territorio de la comunidad.

Responsables | -Centros Territoriales para la Atencién Educativa Hospitalaria, Domiciliaria y Terapéutico
(organigrama) | educativa. Dependen organicamente de las Delegaciones Territoriales de Educacidn,
funcionalmente de la Direccidn de Innovacién Educativa del Departamento de Educacién,
Universidades e Investigacion; supervisados por Inspeccion Educativa. Tendra como
6rganos de gobierno: director, coordinadores de ambito, Consejo de centro, equipo
directivo y claustro. El protocolo detalla cada una de las funciones que tienen los érganos

anteriores.
Servicios Atencidn Educativa Hospitalaria y Domiciliaria.
Determina . L. ..
Solo puntualiza enfermedades crénicas o de larga duracién.
enfermedades
Dotacid El Departamento de Educacién, Universidades e Investigacién serda quien asigne el
otacion

presupuesto de los Centros Territoriales.

-Mismo documento para AED y AEH.

-Varios de los puntos se repiten en distintas normativas.

Observaciones | -Una buena parte del Decreto 266/2006, de 26 de diciembre, es para explicar el
organigrama de los Centros Territoriales (Capitulo I, Articulos 5 a 16). Y cada vez que hace

referencia a “centro” se refiere a este mismo, no al centro de referencia del alumno.

423



CARLOS LOUREIRO ROMERO

-Destaca que el profesorado de este servicio solo intervendrd cuando no lo pueda hacer el
propio centro docente del alumno afectado.

-Esta recogido en el Decreto 118/1998, de 23 de junio, en el capitulo V -la respuesta a los
distintos tipos de necesidades educativas especiales- como “alumnado con necesidades
educativas especiales derivadas de hospitalizacion y enfermedades de larga duracién”.

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Destinatarios

Alumnado que no pueda asistir de manera habitual al centro escolar por estar en
hospitalizaciéon domiciliaria.

Temporalizacion

No especifica.

Procedimiento

-Los tutores legales solicitan al centro -con la colaboracidon del tutor- la asistencia
domiciliaria, adjuntando el informe médico.

-La Direccion hace un informe -que debera aprobarlo Inspeccion Técnica de Educacion- de
la situacion del profesorado del centro para atender al alumno.

-Se remite la documentacion al centro de AEHD, que abre un expediente y establece el Plan
de Trabajo Individual.

Organizacion

No especifica.

Documentacion

-Elaboracién de un Proyecto Educativo y un Proyecto Curricular.
-Plan de trabajo individual para cada alumno de AH o AED.

Profesorado

-Si el centro de AEHD no dispone de profesorado lo demanda a la Jefatura Territorial de
Recursos, que asignara profesorado itinerante.

-Adecuara su horario a las necesidades del alumnado, siendo de mafiana y tarde.

-A partir de los 6 afios de ejercicio continuado podra hacerse indefinido.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado que no pueda asistir de manera habitual al centro escolar por estar
hospitalizado.

Temporalizacion

No especifica.

Organizacion

No especifica.

Documentacion

-Elaboracion de un Proyecto Educativo y un Proyecto Curricular.
-Plan de trabajo individual para cada alumno de AH o AED.

Profesorado

-Si el centro de AEHD no dispone de profesorado lo demanda a la Jefatura Territorial de
Recursos, que asignara profesorado itinerante.

-Adecuara su horario a las necesidades del alumnado, siendo de mafiana y tarde.

-A partir de los 6 afios de ejercicio continuado podra hacerse indefinido.

-Aquel profesorado adscrito a AH se integrara en los Centros Territoriales para AEHD.

ESCUELA

Funciones del
centro

No especifica.

Funciones del E.
directivo

-Elaboracidon de un informe con las posibilidades o dificultades de AED por el profesorado
del centro.

Funciones del
tutor

-Elaborar junto al servicio de AEHD el plan de trabajo individual.
-Colaborar en la solicitud del servicio.

Funciones

equipo docente

No especifica.
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En el protocolo -Decreto 266/2006, de 26 de diciembre-, no se indica nada. Sin embargo,

Funci en la Orden de 30 de julio de 1998, se incluye a los equipos multiprofesionales, aplicandose,
unciones
Orientacid ademads -articulo 47-, a la escolarizacidn hospitalaria y domiciliaria. En la Orden se indican

rientacién
las funciones de esos equipos, entre las que destacamos la orientacién al equipo directivo,

al claustro, asi como la informacidn y orientacién a las familias.

» Consta la realizacién de un Plan de trabajo individual, que se realizara en colaboracion
Documentacion o
entre el Centro territorial y el tutor del centro escolar.

., Se indica que se coordinara el Centro territorial y el centro escolar para acordar el
Evaluacion o o
procedimiento de evaluacion.

FAMILIAS

No especifica.

ASOCIACIONES

No especifica.

COORDINACION

-Elaboran el plan de trabajo de forma coordinada el servicio de AEDH y el tutor del centro.

-Actuacién coordinada AEHD con el centro.

-Coordinacion del Centro Territorial con el centro educativo de referencia.

-El director de los Centros Territoriales para la Atencion Educativa Hospitalaria, Domiciliaria y Terapéutico-
educativa, tiene dentro de sus funciones coordinar al Centro con otros servicios e instituciones, aunque no
especifica cuales.

-En la Orden de 30 de julio de 1998 se indica la coordinacion de los equipos multiprofesionales con todos los
agentes que trabajan desde el campo social, laboral y sanitario.

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 137. Datos cualitativos La Rioja

LA RIOJA

ADMINISTRACION
-Resolucion 3452, de 6 de noviembre de 2014 (32.3).
Normativa -Resolucion 37/2022, de 27 de agosto.
-Resolucion 30/2023, de 17 de mayo.

R bl Direccion General de Innovacion educativa: tiene que autorizar la modalidad online o mixta;
esponsables . . o .
) aprueba el calendario escolar de AED; autoriza al alumnado al servicio de AED; comunica la
(organigrama) . . L .
baja del servicio a la Inspeccién educativa.

Servicios Atencion educativa domiciliaria.
Determina .
No especifica.
enfermedades
Dotacidn Se recoge el pago al profesorado de AED.

La resolucion 30/2023 para el curso 2023/24 es idéntica a la Resolucién 37/2022, que
regulaba el programa de AED.

Observaciones

ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

Alumnado que presente necesidades especificas de apoyo educativo, derivadas de lesiones

Destinatarios ..
o enfermedades de larga duracién.
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Temporalizacion

Convalecencia superior a un mes.

Procedimiento

-La familia solicita al centro el servicio adjuntando el informe médico.

-El centro cumplimenta la solicitud y planifica la AED -sera el tutor en colaboracién con el
equipo educativo y el responsable de orientacion-, enviando todo a la Direccién General de
Innovacién educativa.

-La Direccion General de Innovacion educativa comunica la resolucién al centro docente, a
la familia y a Inspeccion Educativa.

Organizacion

-Serd presencial, pero de forma excepcional se podria solicitar telematico o mixto.
-Reparto horario: hasta 52 EP -4 horas semanales-; 62 EP -hasta 6 horas semanales-; ESO y
Bachillerato -7 horas semanales, repartidas en 3 horas en cada ambito y una en inglés-.
-Todo el profesorado tendra una hora dedicada a la coordinacion con el centro docente, a
excepcion del responsable en lengua inglesa que tendrd media hora.

-Se podra denegar la asistencia si el Servicio con competencia en Atencion a la Diversidad
considera que el alumno puede ser atendido en el centro con medidas de atencion a la
diversidad.

Documentacion

-Informe de seguimiento.

-Adaptaciéon curricular individual: elabora y desarrolla el profesorado de AED en
colaboracion con el equipo docente del centro.

-Informe al finalizar y tras cada trimestre: contenidos y consecucién de los objetivos.

Profesorado

-Serad elegido por el propio centro escolar, con profesorado voluntario de la propia escuela.
-En centros publicos, el Director elige al profesor entre los voluntarios. Si no hubiese, la
Direccidn General de Innovaciéon educativa designara a otro docente.

-En centros concertados el servicio lo llevard a cabo el profesorado o empresa que mande
el propio centro.

-En EI/EP habra un Unico docente. En ESO/Bachillerato habra entre uno y tres profesores
en funcidén de los ambitos y la situacién del alumno.

-Si algun docente no puede continuar, debera seguir hasta que sea reemplazado.

ATENCION EDUCATIVA HOSPITALARIA

Destinatarios

Alumnado que presente neae derivadas de hospitalizacion por enfermedad prolongada.

Temporalizacion

Organizacion

Documentacién

Profesorado

No especifica.

ESCUELA

Funciones del

centro

-Tienen que facilitar el acceso a las clases de su grupo sincrénica o asincronicamente.

-Aparecen en un articulo detalladas todas las funciones que le corresponde.

Funciones del E.
directivo

-La direccioén recibe el informe de seguimiento de AED y lo remite a la Direccidon General de
Innovacion educativa.
-Visa el informe de peticion de AED.

Funciones del
tutor

-Realiza la planificacién de AED.
-Un minimo de una tutoria mensual con el alumno convaleciente.

Funciones
equipo docente

Colabora con el tutor en la elaboraciéon de la planificacién de AED.
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Funciones
Orientacion

Colabora con el tutor en la elaboracion de la planificacidon de AED.

Documentacion

Aparece la adaptacion curricular, en la que colaborard el centro con el profesorado de AED.

Evaluacion

Primeramente, dice que se coordinaran, pero en el articulo especifico da la responsabilidad

al centro.

FAMILIAS

Aparecen reflejadas las funciones de la familia.

ASOCIACIONES

Las tiene en cuenta en los objetivos, que cita la coordinacion entre la Consejeria de Educacién y las

asociaciones.

COORDINACION

Se recogen los tiempos de coordinacion de cada profesor con el centro educativo.

Fuente: Elaboracion propia
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ANEXO 2. PROTOCOLO DE ENTREVISTA

QD Tecnoeduc

https://www.tecnoeduc.es/

Investigacién sobre la colaboracién en el apoyo a nifios/as con céancer
Protocolo de entrevista

Presentacion

El enfoque de la investigacion se centra en mejorar el apoyo a los nifios/as con cancer desde el
trabajo conjunto de todos los agentes que estan en contacto en su etapa educativa, entendiendo
que ese apoyo tiene que darse desde la coordinacion y colaboracidn entre todas las personas. El
objetivo final de ese apoyo es dar todas las oportunidades para que su experiencia favorezca su
desarrollo integral. En la atencion educativa se han organizado protocolos desde las
administraciones que van ayudando a definir los roles de esos agentes y sus funciones, pero es
necesario conocer la experiencia de los profesionales para que puedan aportar su vision desde
dentro de la experiencia.

Dado que ahora tenéis una perspectiva mas amplia de las necesidades de los menores y las
posibilidades que se pueden dar desde una atencidén educativa completa gracias al curso de
formacion, os pedimos que analicéis vuestra experiencia anterior y nos deis la vision desde la
practica para ayudar a definir como se puede mejorar la atencion y apoyo. Nosotros recogeremos
vuestras aportaciones para definir una estrategia de colaboracién hacia la mejora del proceso
educativo.

El interés de la investigacion se dirige a identificar cdmo establecer una coordinacidn y colaboracién
para dar un apoyo mas completo al nifio o nifia que esté acompanando todo el proceso de la
enfermedad y sus secuelas. Para eso, hemos estructurado la entrevista en las distintas etapas de la
experiencia con la enfermedad: deteccion de la enfermedad, periodo de hospitalizacion,
convalecencia en el hogar, incorporacion a la escuela, posible vuelta a convalecencia (hospital
/hogar), reincorporacion total a la escuela, alta de la enfermedad y secuelas, o duelo.

Esta entrevista que os planteamos tiene tres objetivos:

12, Conocer vuestra experiencia sobre los contactos y formas de colaboracién entre todas las
personas que dan apoyo al alumnado (contactos, ayudas mutuas, informacion compartir, actividades
conjuntas, recursos, etc.)

29 En esa experiencia qué dificultades habéis encontrado y qué necesidades teniais respecto a como
se gestiond el apoyo, con quién se ha trabajado, qué actuaciones se desarrollaron y de qué recursos
disponiais (informacion, materiales educativos, tecnologias, etc.)

32 |deas qué propondriais para la mejora al pensar sobre la experiencia vivida.

El protocolo de entrevista estd pensado para dar una estructura, pero como puede haber
experiencias muy diferentes la respuesta que se buscar es abierta. Esta estrategia sirve para que
podamos recoger la experiencia de las distintas personas con diferentes roles (atencion hospitalaria,
atencion domiciliaria, docentes en centros). Para responde hemos separado las etapas, pero si tenéis
experiencia con varios menores podéis identificar con experiencia 1, experiencias 2, etc. En cada
etapa recoged todo lo que habéis vivido incluyendo si no ha habido contacto o disponiais de
informacion o alguna otra cuestion que consideréis que ayuda a comprender como se esta viviendo
en la realidad de la practica. Es decir, lo mas importante es recoger vuestra experiencia y aportacion
personal desde vuestra reflexion. Por ello, podéis responder de forma libre como os resulte mas facil
e incorporar aquello que credis necesario, aunque no aparezca explicito.
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»”90 Tecnoeduc Grupo de investigacion TecnoEduc de la Universidad de Santiago de Compostela
i o Investigadores: Beatriz Cebreiro Lopez, M. Carmen Fernandez Morante y Carlos Loureiro Romero
https://www.tecnoeduc.es/

Todos los datos recogidos en esta entrevista se procesaran de conformidad con el Reglamento
General de Proteccion de Datos de la UE (2016/679). Al dar su consentimiento para cumplimentar
este protocolo acepta que ha recibido informacion adecuada sobre su participacion, que
procesaremos los datos y que cualquier informacion que proporcione se almacena de forma
anonima. Se aplicarda la Politica de Privacidad y Proteccion de Datos de la USC
(https://www.usc.gal/es/politica-privacidad-proteccion-datos).

Muchas gracias por la colaboracién

DATOS IDENTIFICACION

Perfil: Atencién hospitalaria / atencién domiciliaria / docente en un centro / otros (también si se
tiene varias experiencias en roles diferentes)

Experiencia docente (niimeros afios):
Género (masculino /femenino/ otros):
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QD Tecnoeduc

Grupo de investigacion TecnoEduc de la Universidad de Santiago de Compostela
Investigadores: Beatriz Cebreiro Lopez, M. Carmen Fernandez Morante y Carlos Loureiro Romero
https://www.tecnoeduc.es/

A. DETECCION DE LA ENFERMEDAD

A.1. Conocer vuestra experiencia sobre los contactos y formas de colaboracion entre todas las
personas que dan apoyo al alumnado (contactos, ayudas mutuas, informacion compartir,
actividades conjuntas, recursos, etc.)

A.2. En esa experiencia qué dificultades habéis encontrado y qué necesidades teniais respecto a
como se gestiond el apoyo, con quién se ha trabajado, qué actuaciones se desarrollaron y de qué
recursos disponiais (informacién, materiales educativos, tecnologias, etc.)

A.3. Ideas qué propondriais para la mejora al pensar sobre la experiencia vivida.

B. PERIODO DE HOSPITALIZACION

B.1. Conocer vuestra experiencia sobre los contactos y formas de colaboracion entre todas las
personas que dan apoyo al alumnado (contactos, ayudas mutuas, informacién compartir,
actividades conjuntas, recursos, etc.)

B.2. En esa experiencia qué dificultades habéis encontrado y qué necesidades teniais respecto a
como se gestiond el apoyo, con quién se ha trabajado, qué actuaciones se desarrollaron y de qué
recursos disponiais (informacion, materiales educativos, tecnologias, etc.)

B.3. Ideas qué propondriais para la mejora al pensar sobre la experiencia vivida.
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) QD Tecnoeduc Grupo de investigacion TecnoEduc de la Universidad de Santiago de Compostela
X T Investigadores: Beatriz Cebreiro Lopez, M. Carmen Fernandez Morante y Carlos Loureiro Romero
https://www.tecnoeduc.es/

C. CONVALECENCIA EN EL HOGAR

C.1. Conocer vuestra experiencia sobre los contactos y formas de colaboracion entre todas las
personas que dan apoyo al alumnado (contactos, ayudas mutuas, informacion compartir,
actividades conjuntas, recursos, etc.)

C.2. En esa experiencia qué dificultades habéis encontrado y qué necesidades teniais respecto a
como se gestiond el apoyo, con quién se ha trabajado, qué actuaciones se desarrollaron y de qué
recursos disponiais (informacién, materiales educativos, tecnologias, etc.)

C.3. Ideas qué propondriais para la mejora al pensar sobre la experiencia vivida.

D. INCORPORACION A LA ESCUELA

D.1. Conocer vuestra experiencia sobre los contactos y formas de colaboracion entre todas las
personas que dan apoyo al alumnado (contactos, ayudas mutuas, informacion compartir,
actividades conjuntas, recursos, etc.)

D.2. En esa experiencia qué dificultades habéis encontrado y qué necesidades teniais respecto a
como se gestiono el apoyo, con quién se ha trabajado, qué actuaciones se desarrollaron y de qué
recursos disponiais (informacion, materiales educativos, tecnologias, etc.)

D.3. Ideas qué propondriais para la mejora al pensar sobre la experiencia vivida.
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QD Tecnoeduc

Grupo de investigacion TecnoEduc de la Universidad de Santiago de Compostela
Investigadores: Beatriz Cebreiro Lopez, M. Carmen Fernandez Morante y Carlos Loureiro Romero
https://www.tecnoeduc.es/

E. POSIBLE VUELTA A CONVALECENCIA (HOSPITAL /HOGAR)

E.1. Conocer vuestra experiencia sobre los contactos y formas de colaboracion entre todas las
personas que dan apoyo al alumnado (contactos, ayudas mutuas, informacion compartir,
actividades conjuntas, recursos, etc.)

E.2. En esa experiencia qué dificultades habéis encontrado y qué necesidades teniais respecto a
como se gestiond el apoyo, con quién se ha trabajado, qué actuaciones se desarrollaron y de qué
recursos disponiais (informacién, materiales educativos, tecnologias, etc.)

E.3. Ideas qué propondriais para la mejora al pensar sobre la experiencia vivida.

F. REINCORPORACION TOTAL A LA ESCUELA

F.1. Conocer vuestra experiencia sobre los contactos y formas de colaboracion entre todas las
personas que dan apoyo al alumnado (contactos, ayudas mutuas, informacién compartir,
actividades conjuntas, recursos, etc.)

F.2. En esa experiencia qué dificultades habéis encontrado y qué necesidades teniais respecto a
como se gestiond el apoyo, con quién se ha trabajado, qué actuaciones se desarrollaron y de qué
recursos disponiais (informacion, materiales educativos, tecnologias, etc.)

F.3. Ideas qué propondriais para la mejora al pensar sobre la experiencia vivida.

432




Anexos

QD Tecnoeduc Grupo de investigacion TecnoEduc de la Universidad de Santiago de Compostela

https://www.tecnoeduc.es/

Investigadores: Beatriz Cebreiro Lopez, M. Carmen Fernandez Morante y Carlos Loureiro Romero

G. ALTA DE LA ENFERMEDAD Y SECUELAS

G.1. Conocer vuestra experiencia sobre los contactos y formas de colaboracion entre todas las
personas que dan apoyo al alumnado (contactos, ayudas mutuas, informacion compartir,
actividades conjuntas, recursos, etc.)

G.2. En esa experiencia qué dificultades habéis encontrado y qué necesidades teniais respecto a
como se gestiond el apoyo, con quién se ha trabajado, qué actuaciones se desarrollaron y de qué
recursos disponiais (informacién, materiales educativos, tecnologias, etc.)

G.3. Ideas qué propondriais para la mejora al pensar sobre la experiencia vivida.

H. DUELO

H.1. Conocer vuestra experiencia sobre los contactos y formas de colaboracion entre todas las
personas que dan apoyo al alumnado (contactos, ayudas mutuas, informacion compartir,
actividades conjuntas, recursos, etc.)

H.2. En esa experiencia qué dificultades habéis encontrado y qué necesidades teniais respecto a
como se gestiono el apoyo, con quién se ha trabajado, qué actuaciones se desarrollaron y de qué
recursos disponiais (informacion, materiales educativos, tecnologias, etc.)

H.3. Ideas qué propondriais para la mejora al pensar sobre la experiencia vivida.
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https://www.tecnoeduc.es/

ESPACIO ABIERTO PARA COMENTARIOS
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ANEXO 3. EXTRACTOS DE ENTREVISTAS

Tabla 138. Respuestas de entrevistas sobre coordinacion

COORDINACION

GENERAL

CDAH1.3 “Considero fundamental la coordinacidn fluida y constante entre los equipos docentes que atienden
educativamente al alumno desde su diagndstico. Estos son: maestra de Aula Hospitalaria, centro educativo de
referencia y [...] docente de atencidn educativa en domicilio”

CDAH3.11 “...es necesario que la coordinacién sea continua y permanente entre todos los profesionales que
intervienen...”

CDAH3.31 “La familia, los sanitarios, las asociaciones, los docentes, vamos en la misma direccidn y los logros van
a mejor”

CDAD?2.8 “La mayor dificultad radica en la coordinacién del trabajo con tantos profesores a la vez, cuando tenemos
mucho alumnado”.

CDAD2.10 “Normalmente soy yo la que tengo que contactar con todos [...] Mi experiencia me dice que es dificil la
colaboracién entre todas las personas que apoyan al alumno”

CDAD3.6 “Contacto y colaboracion continua con el tutor/a de referencia, el resto de maestros/as de las
especialidades y con la maestra/o del aula hospitalaria”

CDAD3.6 “Desde este puesto, necesitamos contacto y colaboracién continua con el tutor/a de referencia, el resto
de maestros/as de las especialidades y con la maestra/o del aula hospitalaria que nos pasa el testigo”

CDAD3.33 “El contacto con la familia, la asociacidn, el centro educativo ha sido excelente”

CDAD3.35 “La interaccion entre profesorado del [servicio 2], familia, centro y alumna ha sido muy rapida y
eficiente. La colaboracién ha sido muy buena”

MEAH3.15 “Mas coordinacion y rapidez en los procesos educativos”
NEAH3.15 “...Ia principal dificultad es la coordinacién”

NEAH3.31 “..no somos invitados a la reuniéon de coordinacién que realizan con las asociaciones y que
consideramos que sin animo de inmiscuirnos en cuestiones muy personales seria beneficioso tener mas
conocimiento de la informacidn que se trata en dichas reuniones”

NEAD3.33 “El centro educativo en mi caso, me ha aportado todas necesidades que he requerido, también por
parte de la asociacion y por la familia”

MUTIDISCIPLINAR

CDAH1.3 “En nuestro Equipo Multidisciplinar contamos con el Coordinador de [organismo] y con los profesionales
de la [asociacidn] que me orientan y al centro educativo también”

CDAH1.3 “..Ia unica forma de atender a las necesidades del alumnado con cdncer es a través del trabajo
perfectamente estructurado y canalizado en un equipo multidisciplinar donde los diferentes profesionales que
atienden al alumno enfermo y a su familia puedan atender a sus necesidades de una forma integral...”

MEAH3.15 “Mas reuniones de coordinacion con todos los agentes”
NEAH3.15 “...falta de coordinacién entre los diferentes agentes que intervienen con el alumno”

CDAH3.11 “La coordinacidn es un factor importante en el proceso educativo de cualquier alumno, pero mas en un
alumno con cancer ya que durante todo el proceso de enfermedad y hasta su reincorporacién a su centro de
referencia van intervenir profesionales de diversos ambitos, con distintas competencias y con quienes el alumno
va a tener que interactuar”

CDDC1.11 “Esta claro que debe existir una coordinacion multidisciplinar entre todos y cada uno de los agentes
implicados en la situacién actual del alumno: Familia, equipo directivo del centro, profesionales de atencién
hospitalaria y a domicilio, distintas asociaciones y, por supuesto, con el resto del alumnado”
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REUNIONES / TEMPORALIZACION

CDAH3.4 “Contacto semanal con los oncélogos, que nos cuentan los tratamientos [...] contacto social con la
trabajadora social, que nos informa de la situacion familiar [...] contacto practicamente a diario con la psico-
oncologa que nos informa de la evolucion a nivel psicolégico [...] contacto diario con los padres, que nos informan
de como han pasado la noche [...] y cualquier informacién que sea relevante”

CDAD?2.8 “...coordinacion semanal con su profesorado y la forma de hacer entrega al [servicio 2] de todos los
materiales, fichas, examenes... Al igual que la forma de devolucion, una vez realizado. Generalmente, el
profesorado [servicio 2] acude al centro a recogerlo de forma quincenal”

CDDC1.11 “Se deberian llevar a cabo reuniones periddicas para poner en comun las diferentes pautas de
actuacion, asi como las dificultades...”

CDAD2.21 “Reunidn presencial inicial con los profesores del centro”
MEAH1.1 “Es fundamental el trabajo en red entre todos los implicados para darle una atencidn integral al alumno”

CDAD2.8 “...reuniones presenciales con sus profesores al inicio, al final de la actuacién siempre y en algunas
ocasiones para cerrar evaluaciones”

MEAD?2.8 “...mejoraria la actuacion respetando tiempos para las coordinaciones. Son realmente importantes...”

CENTRO ESCOLAR

CDAH1.1 “...trabajamos con el alumno con los materiales proporcionados por su Centro, siempre en contacto
estrecho con ellos”

CDAH1.3 “En primera instancia me dirijo al Equipo Directivo, explicandole que vamos a trabajar de forma conjunta
y que para ello necesito ponerme en contacto con el tutor/a del alumno enfermo para coordinar la atencién
educativa”

CDAH1.3 “...el tutor el encargado de adaptar la atencion, asi como de trasladar al resto de docentes que atienden
al alumnado las indicaciones que les explico”

CDAH1.3 “...establezco un sistema de comunicacién fluido y constante entre todos los docentes que le atendemos
en el hospital y su centro de referencia. Los canales de comunicacidn son variados”

CDAH1.3 “...todos los centros educativos indistintamente, de la etapa educativa que sea, presentan una gran
predisposicion a trabajar de forma conjunta”

CDAH3.4 “Contacto con los centros de referencia. Mandamos correos a diario y nos comunicamos con ellos de
forma telefénica”

CDAH3.15a “...contacto con la tutora del alumno de forma telefénica y con un protocolo de actuacién...”
CDAH3.15b “Contacto de forma trimestral con la tutora”
CDAH3.15c “...usamos el protocolo de informacién y seguimiento de la alumna para coordinarnos con la tutora”

CDAH3.15 “Cuando el alumno presenta secuelas en determinados se establece coordinacidn con los equipos de
orientacion escolar y los tutores para determinar las necesidades educativas de estos alumnos segun su tipo de
secuela”

CDAH3.31a “Muy buena respuesta del Centro y la tutora que realiza la atencion domiciliaria”
CDAH3.31b “Contacto fluido con la tutora via Classroom y WhatsApp”

CDAH3.31c “Mientras recibia tratamiento con continuidad me esforzaba en trabajar lo apropiado a su nivel, sin
respuesta del tutor solo la directora del centro...”

CDAH3.31d “Buen contacto con el centro y nos comunicamos y compartimos lo que realizamos con ella...”

CDAD2.8 “El profesorado [servicio 2] ejerce como una figura mediadora entre sus profesores titulares y el
alumnado”
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CDAD2.10 “Con respecto a los centros, todavia es mas dificil si el alumno es de Secundaria [...] el tutor no tiene la
informacién que necesito [...] tengo que contactar con todos los profesores del equipo docente. Unos contestan y
otros no”

CDAD2.10a “La tutora de mi alumno de 3 afios no quiso que tuviéramos una reunién de coordinacidn inicial
presencial, porque, segun ella, no tenia fechas y lo intentamos “arreglar” con una llamada telefénica”

CDAD2.10b “En la reunidn de coordinacion inicial estuve acompafiada, ademas de por la tutora, por el profesor
de Lengua y Matematicas [...] y por la jefa de estudios. Esto ya dice mucho del centro. Tienen interés en reunirse
conmigo. Tienen interés por SU alumno. Tuvimos una relacion muy estrecha. Nos escribiamos semanalmente”

CDAD2.21 “...comunicaciones por e-mail explicando el avance, y cémo se estan pudiendo desarrollar las clases”

CDAD3.6 “...los maestros del alumno/a no siempre estan receptivos en este aspecto, hay que hacer una gran labor
de concienciacion para buscar la colaboracién...”

CDAD3.7 “Ha sido clave la comunicacién con el centro educativo -claustro de profesores y orientacion- desde el
principio de la intervencion educativa. Esto nos ha brindado informacion sobre la personalidad de la alumna antes
de empezar el proceso de la enfermedad...”

CDAD3.7 “Desde el departamento de orientacion, nos brindaron informacion sobre la posibilidad de hacer el
bachillerato en tres cursos...”

CDAD3.21 “Los contactos con el profesorado de aula han sido: Reunidn inicial de coordinacién, reuniones
esporadicas cuando la situacidon académica o de salud lo requeria, correos electrénicos periddicos y esporadicas
llamadas telefdénicas dado que el profesorado del aula no tiene un horario compatible con el horario [servicio 2]
en la mayoria de los casos”

CDAD3.35 “...el [centro escolar] actud con velocidad y la incorporacion de la alumna al [servicio 2] fue muy rapida.
Los profesores fueron comprensivos en todo momento”

CDDC1.10 “Durante la convalecencia, la comunicacion entre el tutor del centro educativo, el profesorado del
[servicio 2] y la familia fue constante y fluida”

CDDC1.10 “Estos alumnos requieren de una evaluacidn psicopedagdgica por parte del EOEP justo en el momento
de su incorporacion para descartar posibles secuelas y/o efectos secundarios del tratamiento recibido. La realidad
es que esta evaluacion no tiene lugar y esperan hasta que se produce el fracaso escolar”

CDDC1.10 “El centro educativo no ha tenido en cuenta las indicaciones del profesor del [servicio 2]”

CDDC1.11 “El profesorado que atienda a estos chicos y chicas [servicio 1 o servicio 2] debe estar coordinado con
el centro educativo...”

MEAH1.1 “En sus centros de referencia deben tener en cuenta siempre al alumno que no esta. Este aspecto hay
que trabajarlo con ellos”

MEAH1.3 “Sera el orientador del centro educativo el que establezca la forma de trabajar ese desfase”

MEAH3.4 “...profesores del centro de referencia seria muy facil decir qué unidades debemos trabajar en el mes
que estamos...”

MEAH3.31 “Reuniones con los equipos educativos y no esperar a que vuelva el alumno a su escolarizacidn ya que
se deja al libre albedrio del tutor/a y su implicacién o conocimiento de las dificultades, secuelas...”

MEAD?2.8 “Establecer una forma de comunicacion y coordinacién con el profesorado de referencia de nuestro
alumnado que sea por protocolo de actuacién. Por ejemplo, poder dejar en horario una sesidn para ello y poder
acudir quincenalmente a los centros de forma presencial a la entrega y recogida de material y realizar la
coordinacion”

MEAD?2.8 “La realidad es que las coordinaciones son siempre por email, teléfono, recogiendo los materiales a
través de la familia o pasando el [servicio 2] a recogerlos por el centro pero siempre de forma rapida y con mucha
premura de tiempo”

MEAD2.10 “...al aceptar el caso para que el alumno sea atendido por el [servicio 2], ese asesor se reuniera con
todo el equipo docente y les haga saber la importancia de la coordinacidn entre ellos y yo”
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MEAD2.10 “...establecer algun tipo de legislacidon sobre el tratamiento de los casos de alumnado oncoldgico a
nivel educativo. [...] deberiamos marcar una obligatoriedad en las actuaciones. Mi trabajo no puede depender de
que un profesor o un centro quiera o no coordinarse conmigo...”

MEAD3.6 “Mayor implicacidn por parte del centro de referencia...”

MEDC1.10 “Concienciar a los orientadores de la necesidad de evaluacién inmediata de estos alumnos. No
podemos hacerles perder mas tiempo”

MEDC1.10 “Reunidn de coordinacion entre el profesor del [servicio 2] y el orientador del centro”
NEAH1.1 “La colaboracion y coordinacidn con algunos centros de referencia”

NEAH3.4 “Las dificultades que tenemos [...] con los centros de referencia, que como tienen sobrecarga de trabajo,
les resulta complejo mandar el material y lo hacen, no tan pronto como nos gustaria”

NEAH3.15 “...falta de informacion de los centros educativos sobre la existencia de las aulas hospitalarias y que
procedimiento se lleva a cabo. Tampoco de la atencién domiciliaria”

NEAD2.10a “El centro educativo como tal no se ha involucrado. La tutora respondia a mis demandas, pero nunca
tuvo la iniciativa de preguntar cdmo estaba SU alumno. Esto es algo que ocurre con frecuencia. El centro piensa
gue es alumno del [servicio 2], no alumno suyo”

NEDC1.10 “Falta de comunicacion entre el profesor del [servicio 2] y el orientador del centro”

FAMILIAS

CDAH1.1 “Mantenemos una relacidn estrecha tanto con el alumno como con su familia durante todo el proceso”

CDAH1.3 “...soy yo la encargada de hablar con la familia para explicarle nuestras funciones, tranquilizarlos en el
aspecto educativo, y de solicitarle los datos y el permiso para ponerme en contacto con el centro educativo”

CDAH3.15a “...la ayuda del progenitor ha sido muy importante, ya que nos sirve de puente para llegar mas
facilmente al alumnado en los momentos del primer ingreso hospitalario en la unidad...”

CDAD?2.8 “En el caso de ingreso hospitalario [...] el envio de material a través de la familia”

CDAD2.10 “Hablar con antelacién con la familia para que sepa los pasos que se seguirdn si se establece un periodo
de adaptacion”

CDAD3.7 “La comunicacion con la familia nos situd ya en el presente: como estaba la alumna, qué proceso habia
pasado en el hospital, qué suefios tenia actualmente, su cardacter, las necesidades fisicas y emocionales que
tuviera...”

CDAD3.21 “La ayuda es mutua y el aprendizaje con las familias reciproco [...] cada intercambio de informacién con
las mismas es un continuo aprendizaje que va generando herramientas psicoldgicas para comprender a las familias
y sus actitudes frente a la enfermedad”

CDDC1.10 “La familia me comunicé el diagndstico nada mas producirse”
CDDC3.27 “En mi caso fue la madre de la alumna la que me dio la noticia sobre la enfermedad”

MEAH3.4 “Nosotras decimos a las familias que, cuando les asignen el [servicio 2] y sus hijos ingresen, nos manden
un correo diciendo qué paginas debemos trabajar [...] con el objetivo de dar continuidad al proceso educativo del
alumno”

MEAD3.21 “Escuelas de padres de alumnos que son pacientes con cancer”

MEDC1.19 “El contexto educativo debe estar en contacto continuo con la familia para que cuando se incorpore el
alumno/a al colegio sepa cdmo se encuentra, si ha podido seguir trabajando nuevos contenidos curriculares”

NEAH1.1 “...no nos olvidemos de los hermanos y hermanas de estos nifios. Son los grandes olvidados”

NEAH2.10 “...he notado dificultades a la hora de tratar con la familia. [...] para ellos es, l6gicamente, un bache
enorme ver de nuevo a su hijo ingresado y necesitan ayuda psicoldgica”

SERVICIOS
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CDAH3.4 “Con los profesores del [servicio 2] cuando el alumno se va de alta. Normalmente no hay mucha
coordinacion con estos profesores. Cuando el alumno vuelve a estar ingresado y ya tiene [servicio 2], resulta
complicado que se comunique con nosotros [...] normalmente no sabemos por dénde seguir académicamente”

CDAH3.15a “Con la maestra de [servicio 2] establecemos un contacto mas estrecho y continuo donde esta nos
proporciona muchos de los materiales y recursos”.

CDAH3.15b “Contacto de forma sistematica sobre todo con la maestra de [servicio 2]...”

CDAD?2.8 “Cuando el alumnado se ingresa [...] el [servicio 2] se pone en contacto con el profesorado del [servicio
1] para dar la informacién pertinente sobre qué deben continuar trabajando alli...”

CDAD?2.8 “En general, todos los equipos docentes de nuestro alumnado facilitan la labor del [servicio 2], enviando
y coordinando siempre el trabajo...”

CDAD2.10 “Cuando he tenido alumnado ingresado, contacto con el correo del aula del hospital en el que se
encuentra. Normalmente se produce un fructifero intercambio de informacion”

CDAD2.10 “Estrecha coordinacidn con el [servicio 1]”
CDAD3.3 “En ocasiones estan varios dias en el hospital y otros dias en casa”

CDAD3.6 “Nos coordinamos para saber qué se ha hecho, en qué punto estd académicamente, por donde seguir,
se comparten programaciones, actividades, recursos...”

CDAD3.21 “...Ia coordinacién de los profesores [servicio 2] con los profesores de [servicio 1] con los que he
trabajado ha sido siempre muy fluida”

CDAD3.21 “...cuando los ingresos han sido de corta duracién, hemos hecho de “intermediarios” entre los centros
de referencia del alumnado y los profesores de [servicio 1] siempre a través de correos electrénicos por
disponibilidad horaria por ambas partes”

CDDC3.27 “...en todo este procedimiento me he puesto en contacto con el maestro del [servicio 1]. Hemos tenido
una comunicacion fluida”

MEAD2.8 “Cuando el alumnado se ingresa, lo que suele ser muy a menudo ya que para los tratamientos a los
nifios suelen ingresarlos. El [servicio 2] se pone en contacto con el profesorado del [servicio 1] para dar la
informacidn pertinente sobre qué deben continuar trabajando alli y se envia el material a través de la familia”

MEAD?2.8 “...deberiamos tener tiempo dedicado a coordinacién con el [servicio 1] de forma presencial. La mayoria
de las veces es por email y teléfono”

MEAD?2.8 “Establecer unos protocolos claros por parte de las aulas hospitalarias en cuanto a la coordinacién con
el profesorado del [servicio 2]. [...] deberia estar establecido el trabajo de cada una de las partes durante el ingreso
del alumno”

MEAD3.21 “Si la compatibilidad de los horarios profesores [servicio 1 / servicio 2] seria muy interesante mantener
una reunion presencial entre ambos grupos de profesores”

NEAH3.4 “Las dificultades que tenemos son con los profesores de [servicio 2], que normalmente no nos envia el
material para poder continuar cuando el alumno es ingresado...”

NEAH3.4 “Las dificultades vienen [...] por la falta de comunicacién con los profesores del [servicio 2]”
NEAD2.10 “...oposicidn por parte de compafieros de [servicio 1] a darme informacidn sobre el estado del alumno”

NEAD2.10 “Si yo ya habia empezado a trabajar con mi alumno vy, de repente, tiene que ingresar, en ocasiones,
compruebo que no contindan con lo que yo estaba trabajando, sino que hacen con el alumno lo que piensan que
deben hacer de acuerdo al curso en el que estan”

NEAD3.21 “...la dificultad que me he encontrado cuando un alumno que tras el alta hospitalaria recibia [servicio
2] ha sido la falta de informacién de los contenidos trabajados en [servicio 1] [...] quien proporcionaba dicha
informacidn era al alumno o alumna y la familia”

ADMINISTRACION

MEAD3.6 “Agilizar los trdmites burocraticos”
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NEAD3.6 “Volver a la convalecencia Si se le habia dado ya de baja del sistema, los tramites pueden llegar a ser
lentos y pueden tardar en volver a asignar el caso”

HOSPITAL

CDAH1.1 “Una vez que le dan el alta, coordinamos con el equipo de [servicio 1]. Esa coordinacidn se da durante
todo el proceso”

CDAH1.3 “En el [hospital] donde desarrollo mi labor docente los profesionales nos constituimos en un Equipo
Multidisciplinar formado por oncélogos, enfermeros, psicooncélogas de la [asociacion], trabajador social,
fisioterapeutas y yo como maestra”

CDAH1.3 “Todas las situaciones planteadas a nivel psicoldgico, neuroldgico y educativo son consensuadas por los
distintos profesionales”

CDAH3.15a “... y con el buen hacer del personal sanitario el alumno se fue adaptando”

CDAH3.15 “...el contacto con el personal médico y sanitario es casi diario y en todos los casos su implicacion en el
bienestar tanto fisico como mental del alumno es fundamental”

CDAH3.15 “...reuniones semanales con todo el equipo médico, sanitario y la psicéloga en sesiones clinicas...”

CDAH3.15 “En el caso de que suceda en el hospital, hacemos un trabajo también en coordinacidn con paliativos,
pero mas de acompafiamiento”

CDAH3.31 “La comunicacidn con la supervisora de Planta y el Jefe de servicio es muy positivo, idem con los equipos
de Oncologia y Oncohematologia...”

MEAH3.31 “Participar de la reunién que hacen todos los profesionales y asociaciones de Oncopediatria”

AGENTES EXTERNOS

CDAH3.15 “...existen en el hospital numerosas asociaciones que incorporan actividades para los alumnos (terapia
con perros, proyectos de robodtica para interaccidn con pacientes con cancer infantil, voluntariado para organizar
el ocio, proyecto volante para la ejercitacion motora en el entorno hospitalario, proyecto al museo en pijama [...]
estas asociaciones incorporan personal especializado para trabajar con los alumnos y familiares -psicéloga-“

CDAH3.31 “Tenemos buen nivel de comunicacion con las 4 asociaciones de ayuda”
CDAH3.31b “...actividades de refuerzo y de respiro de [asociacidn]...”

CDDC1.10 “...ha sido el equipo de [asociacidn] el encargado de evaluar a nivel educativo al alumno para descartar
posibles secuelas, ya que el EOEP del centro no lo ha considerado oportuno”

CDDC3.27 “...desde el centro educativo realizamos una recolecta para su familia y posteriormente una carrera
solidaria para el alumnado con céncer [asociacion]. Posteriormente ellos se pusieron en contacto conmigo para
dar una charla al alumnado sobre la situacion”

MEDC1.10 “Recomiendo contactar con [asociacion], su ayuda e implicacion fue enorme desde el primer momento
y durante todo el proceso incluyendo la incorporacién al centro”

MEDC3.27 “La charla que ofrecié [asociacion] fue muy positiva y muy adecuada a su nivel de comprension”

PERSONAL ESPECIFICO

CDAH1.1 “El trabajo emocional lo realizamos guiadas por el equipo de psiquiatria”
CDAH3.15a “...fue de gran ayuda la informacién y colaboracidon con la psicéloga de la unidad...”

CDAH3.15c “....los primeros momentos fueron complicados porque no habia forma de que saliera de la habitacion
del hospital y no queria relacionarse con nadie. [...] La psicdloga aqui jugd un gran papel”

MEAD2.10 “...ayuda psicolégica tanto para la familia como para el profesorado del [servicios 2]”
MEAD2.10 “Ayuda de buenos psicélogos y psiquiatras”

NEAD2.10 “...necesitaria una ayuda de algun profesional para saber relacionarme con la familia”

COORDINADOR
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CDAH1.3 “...coordino otro equipo multidisciplinar compuesto por esta parte, el centro educativo de referencia -
tutor y equipo directivo- y los compafieros del servicio de [servicio 2]”

CDAD3.6 “He tenido algun caso de alumnos que estaban un mes en casa, un mes ingresados con tratamiento [...]
En estos casos, me he encargado de llevar la coordinacién de todo el proceso, es decir, me encargaba de la
comunicacion con el profesorado y con la maestra del [servicio 1], para hacer de nexo de unidn y que no sea muy
caotico”

Fuente: Elaboracidn propia

Tabla 139. Respuestas de entrevistas sobre documentacion

DOCUMENTACION

TRAMITACION

DOAH3.4 “Si recaen [...] volvemos a iniciar el protocolo hospitalario [...] nos volvemos a poner en contacto con el
centro de referencia para comunicarles que su alumno ha sido ingresado otra vez y volvemos a pedirles la
documentacion pertinente para continuar con el proceso educativo...”

INFORMES / MEMORIAS

DOAH3.31d “...en la actualidad recibe tratamiento en [CCAA] y llevd un informe de seguimiento que elaboré y que
le comparti a su familia y a la tutora”

DOAD3.3 “Debemos entregar un informe al centro para que sepan lo que el alumno ha trabajado durante este
tiempo...”

DOAD3.21 “Cuando finaliza el apoyo educativo, los profesores [servicio 2] en [CCAA] elaboramos unos anexos
informativos en los que desarrollamos la docencia impartida”

DOAD3.21 “Cuando finaliza el apoyo [servicio 2] [...] elaboramos unos anexos en los que especificamos los
contenidos impartidos, el tiempo de docencia [...] logros y las dificultades y los remitimos a los centros de
referencia: tutor/ tutora, equipo de orientacién y J. Estudios”

DODC1.10 “La incorporacion se produjo en septiembre y de forma previa (en junio), el profesor del [servicio 2]
entregd en direccién un informe detallando las necesidades del alumno [...] Estos refuerzos no se han llegado a
realizar a lo largo de todo un afio escolar y el alumno suspende todas las asignaturas instrumentales”

Fuente: Elaboracion propia

Tabla 140. Respuestas de entrevistas sobre comunicacion

COMUNICACION

PROFESORADO

MEDC1.19 “...que el alumno/a tenga contacto y participe de las actividades que se realicen en el centro cuando
este en casa o en el hospital”

COMPANEROS

COAH1.3 “...hacer una sesion de videoconferencia con sus compaiieros. Cuando contacto con el centro educativo
siempre les propongo hacer actividades de este tipo para que el alumno sepa que sus comparieros estan ahi,
esperandole, que sigue perteneciendo a su grupo de iguales y que esos vinculos no se van a perder”

COAH3.15b “Hemos desarrollado actividades conjuntas con su aula a través de video llamadas (debates,
proyectos...)”

COAD2.8 “...es posible realizar un acompafamiento al colegio para que nuestro alumnado pueda acudir en
momentos puntuales a actividades en fiestas (navidad, carnaval, fin de curso...), siempre que los médicos lo
autoricen”

COAD2.10a “...el alumno ha visitado a sus compafieros y ha estado como dos horas con ellos”
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COAD2.10b “Todos los viernes, un alumno de la clase del alumno oncoldgico, le llevaba a casa un sobre con
escritos de sus compaiieros [...] contandole lo que habia ocurrido en clase en plan cotilleo”

COAD2.10b “...siempre han contado con este alumno para todo lo que hacian en clase. Por ejemplo, en Navidad
organizaron una actividad en la que el alumnado debia recitar una poesia. Este alumno grabo su poesia, y ese dia,
todos escucharon su voz...”

COAD3.3 “En ocasiones el alumno esta durante un periodo largo en convalecencia, periodo en el que esta en casa,
desmotivado y alejado de sus amistades”

COAD3.21 “...actividades conjuntas [servicio 2] / profesores / compafieros de aula — alumnado, no se han
producido”

COAD3.33 “El nifio [...] ha ido a visitar al centro con mi acompainamiento [...] Estas visitas han sido un éxito ya que
ha estado en contacto directo con los demas compafieros y ha podido interactuar dentro del aula”

MEAH3.15 “M4ds uso de nuevas tecnologias. Mas contacto con compafieros de clase a través de internet”

MEAD3.6 “...mejorar la interaccion con el grupo-clase a través de actividades conjuntas”

Fuente: Elaboracién propia

Tabla 141. Respuestas de entrevistas sobre TIC

TIC
RELACION SOCIAL

TEAD2.8 “...se trata de organizar actividades de comunicacién online con el grupo clase”

TEDC3.27 “la gran mayoria de las ocasiones la alumna no se queria conectar con el resto de la clase por
videoconferencia por verglienza”

TRABAJO ACADEMICO

TEAH3.11 “Como objetivo principal intento Ilevar a cabo la motivacion del alumno con actividades innovadoras,
utilizando las TIC para el aprendizaje de los contenidos”

MEAD3.6 “Accesibilidad a recursos TIC de las diferentes editoriales con las que trabaja nuestro alumnado”

TEAH1.1 “Todo el trabajo que se realiza lo hacemos en red entre equipo sanitario — educativo — familia”

POSIBILIDAD TELEMATICA

TEAH3.4 “Cuando los alumnos estan en sus casas, normalmente les damos clase mediante correo electrdnico, ya
que es imposible concertar una cita para hacer video conferencia porque estamos por todo el hospital atendiendo
aalumnos. [...] Cuando ya les asignan los profesores del [servicio 2], dejamos de darles clase y son estos profesores
los que acuden a sus casas o les dan clase por videoconferencia”

TEAH3.15c “...I]a alumna se coordina directamente con su tutora y se establece un seguimiento a través de
tecnologia digital (classroom, videoconferencia)...”

TEAD1.13 “La intervencion la llevamos a cabo de forma online de septiembre a abril, y en el propio domicilio de
forma presencial de abril a junio”

TEAD3.3 “En ocasiones, alumnado que han ido a sus centros, por motivos de salud tiene que volver a la
convalecencia. Les sirve de ayuda el trabajar en grupo online...”

NEAH3.15 “...mas contacto con los alumnos de la clase ordinaria del alumno de forma telematica”

Fuente: Elaboracién propia
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Tabla 142. Respuestas de entrevistas sobre organizacion escolar

ORGANIZACION ESCOLAR

FLEXIBILIDAD

OEAD?2.8 “...se realizan las mismas tareas que realizan en sus respectivas clases, priorizando y flexibilizando...”

OEAD?2.8 “Las clases [servicio 2] en el domicilio [...] siguen siempre una metodologia flexible para adaptarnos en
todo momento a su estado...”

OEAD2.21 “..segun la patologia y las necesidades, el contexto educativo tendra que adaptar el ritmo, la
iluminaciodn, barreras arquitectdnicas, duracion y contenido de los exdmenes, y cualquier otra adecuacion que se
pueda observar necesaria o beneficiosa”

OEAD2.21 “Plantear la situacion [...] sesiones de quimioterapia, radioterapia que el alumno o alumna no va a
poder asistir a clase y luego las secuelas que deja los dias siguientes al tratamiento...”

NEAH3.4 “...nos mandan los mismos examenes que al resto de los alumnos (sin adaptar). Muchas veces nos envian
3-4 examenes por asignatura con lo que necesitamos 3-4 dias para ello, lo que nos quita tiempo para otras cosas.
Les repetimos que nos manden un examen por asignatura troncal y un trabajo por asignatura no troncal, pero
muchos no lo entienden y hacen caso omiso”

NEAD2.10b “..muy pendientes del alumno, adaptando exdmenes, facilitando su evaluacién, proponiendo
recursos...”

NEAD2.10c “La experiencia vivida con este centro ha sido nefasta. No solo no se adaptaban a las necesidades del
alumno que yo les transmitia, sino que obstaculizaban su posible incorporacion”

NEAD2.10c “...no paraban de mandarme trabajos y exdmenes que [...] no podiamos hacer por el delicado estado
del alumno”

NEAD3.6 “...dificultades [...] ante la incorporacién de un alumno/a es la poca empatia por parte del profesorado
ya que esperan que el alumno/a haya mantenido el mismo ritmo de trabajo...”

NEAD3.21 “...cierta escasez de empatia de los profesores de aula exigiendo a los alumnos los mismos contenidos
que si hubieran estado en el aula”

ATENCION DIRECTA Y PERSONALIZADA

OEDC1.11 “El profesorado que atienda a estos chicos y chicas [servicio 1 o servicio 2] [...] tener en cuenta que
requeriran de una atencion especifica...”

MEAD3.3 “Darle clase todos los dias una hora en lugar de dos horas seguidas. El alumnado se cansa y se
desmotiva”

NEAD1.13 “...la edad (3 afios) requeria de tiempos de atencidon mas cortos y de actividades mas dinamicas...”

NEAD3.3 “El principal problema que veo es la adaptacidn al horario, ritmo de estudio, etc.”

REINCORPORACION

OEAH1.1 “Normalmente la incorporacion escalonada al centro la hacen con los profesores el &ambito domiciliario”

OEAH1.3 “Gracias al desarrollo del proyecto, la reincorporacion se realiza de una forma natural y totalmente
canalizada y articulada”

OEAH1.3 “...el trabajo constante por parte de la familia, el [servicio 1], el centro educativo y el propio alumnado,
permite que este proceso -la reincorporacién- se lleve a cabo de forma natural”

OEAH3.15 “...el alumno con alta de la enfermedad se incorpora al centro escolar y esta actuacion es coordinada
por el maestro de [servicio 2]”

OEAH3.31c “...al volver a escolarizar no hubo adaptacién curricular ni atencién especial y le costé al principio
poder llegar al nivel competencial esperado”
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OEAD1.13 “La adaptacion en 22 de Ed. Infantil fue muy positiva. Durante [servicio 2] también trabajabamos con
fotos de los alumnos de su clase y en el colegio hicimos dinamicas para trabajar el momento en el que el menor
se incorporase al colegio”

OEAD2.8 “...desde el [servicio 2], se realiza siempre un acompafiamiento durante el primer o segundo dia de clase,
segun lo que se vea necesario en cada caso a modo de adaptacion. [...] les suele gustar mucho, ya que la vuelta
les suponen muchos nervios e inseguridades”

OEAD2.10 “Coordinacién maxima con el centro. Establecer un protocolo de acogida y vuelta a la normalidad”.
OEAD2.10 “En la reincorporacion maxima coordinacién con el centro y toda la informacion a la familia”

OEAD3.3 “Debemos [...] tener coordinacién con todo el equipo educativo para que el alumno se inserte con
facilidad”

OEAD3.6 “...se les da unos dias para que comprueben si realmente estdn preparados para incorporarles antes de
darles de baja del servicio de [servicio 2]. Hay que ser flexibles, respetuosos, comprensivos y empaticos para
facilitar la incorporacién al centro...”

OEDC2.22 “...Ia reincorporacion del alumno con céncer al centro educativo debe hacerse de manera paulatina [...]
Hay que procurarle un acercamiento progresivo [...] Hay que trabajar también con el resto de alumnos”

MEAH1.1 “Si en el centro se ha tenido siempre presente al alumno [...] la vuelta al cole con o sin secuelas sera mas
facil”

MEAH3.31 “Reuniones informativas, actividades de inclusidn que pongan en valor lo que se vive en la familia de
un nifio/a oncoldgico”

MEAD?2.10 “Elaborar y establecer un protocolo de reincorporacidn al centro junto con el equipo docente”

MEDC1.10 “Establecer un protocolo de evaluacion psicopedagdgica obligatorio por parte de los centros educativos
en el momento de incorporacion total a la escuela...”

NEAH3.31 “Requerir mas implicacion de los equipos pedagdgicos del Centro o de la zona -orientador, inspector-“

NEAD3.6 “...antes de la incorporacidn al centro se debe volver a trabajar con el profesorado y con el alumnado en
cuanto a la situacion del compariero/a, posibles secuelas, impacto visual [...] que el alumno/a en cuestion se sienta
incdmodo/a y observado/a”

EFECTOS TARDIOS

OEAH1.1 “Si el alumnado tiene secuelas trabajamos con el Centro de referencia para que la incorporacion sea lo
mejor posible”

OEAH3.4 “No conocemos mucho sobre las secuelas que tienen a largo plazo, ya que muchos cumplen los 18 afios
y ya no les vemos”

OEAD3.21 “Desconozco las secuelas tras el alta de enfermedad. Si conozco algunas que presentan los alumnos
mientras dura la atencidn [servicio 2]: Derivadas de la propia enfermedad y las derivadas de los tratamientos”

NEAD3.21 “En ocasiones no se pueden cumplir los objetivos que se nos indican [...] por cancelaciones de clases
[...] como consecuencia de consultas hospitalarias [...] Malestar puntual como consecuencia de los tratamientos...”

ETAPAS DE ATENCION

MEAD3.21 “...proponemos una adaptacion y ampliacion de las horas de docencia [servicio 2] a los alumnos de
bachillerato si estos aprovechan el recurso ofrecido”

MEAD3.35 “...alumnos que quieran hacer bachillerato deberian tener la posibilidad de hacer el bachillerato en
tres afios...”

MEDC1.10 “...la educacion infantil se conciba como una etapa mas a cubrir desde [servicio 1] con profesorado
especialista. El alumnado de infantil en estas circunstancias se encuentra desamparado a nivel educativo”

NEDC1.10 “Durante las frecuentes y largas hospitalizaciones el alumno no recibié atencidon educativa al ser
educacidn infantil una etapa no obligatoria”
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NEAD3.21 “...Ia mayor dificultad es el cambio de nivel educativo [...] ESO reciben 9h/semanales [...] en bachillerato,
al no ser ensefianza obligatoria [...] solo 4h/semanales [...] supone una GRAN DIFICULTAD a la hora de conseguir
los objetivos del curso”

DUELO

CDAH1.1 “En los casos de duelo trabajamos con los profesionales sanitarios, con [asociacion] y con el Centro
Educativo”

CDAH3.4 “Cuando un alumno fallece, si los compafieros del hospital quieren hablar del tema [...] lo abordamos sin
problema, contestando a sus preguntas en la medida que sepamos las respuestas. La psico oncdloga nos dice
siempre que tratemos el tema con normalidad. Desconocemos como lo tratan en su centro de referencia”

CDAH3.15 “En los casos de duelo [...]. Lo trabaja sobre todo la psicéloga con la familia. Y en el centro educativo se
coordinan la orientadora y el tutor”

CDDC2.22 “Consultaria antes de nada con especialistas como los de [asociacidon] para tratar el asunto y trazaria
junto con el equipo de orientacion unas directrices a seguir”

MEAH3.31 “...dar apoyo y contencidn, ser resilientes, deberiamos poder llevarlo con mas fluidez...”

MEDC1.10 “Incorporar la muerte dentro del curriculo”

Fuente: Elaboracién propia

Tabla 143. Respuestas de entrevistas sobre seguimiento y evaluacion

SEGUIMIENTO Y EVALUACION

ADAPTACIONES CURRICULARES

SEAH3.4 “A muchos centros les cuesta enviarnos el temario y el material para trabajar con los alumnos. Una vez
que lo hacen, no suelen hacer adaptaciones, asi que al final, las terminamos haciendo desde el hospital”

SEAH3.15a “En el protocolo la tutora dicta la planificacion del curriculo y a su vez nosotros le trasladamos la
informacién sobre el progreso del alumno”

NEAH3.4 “...no suelen hacer adaptaciones (los centros escolares) porque conlleva una mayor carga de trabajo”

EVALUACION

SEAD2.8 “Son sus profesores titulares (los del centro) los que se encargan de realizar sus evaluaciones con la
informacién y mediacion del [servicio 2]”

SEAD3.7 “...han sido muy importantes [...] los instrumentos de evaluacién de sus materias”

SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO

SEAD2.10 “No mantengo relacion con el alumnado una vez han sido dados de alta. Tan solo contacto algunas veces
al con familias que veo receptivas a ese contacto. Observo que, la mayoria, a pesar de sentirse profundamente
agradecidas a mi trabajo, quieren pasar pagina”

SEAD3.21 “...en la mayoria de los casos asistidos una vez que el alumnado paciente de cancer se incorpora al aula
se produce una desvinculacién involuntaria con el alumnado, salvo en algunos casos muy concretos en los que
la atencién domiciliaria es prolongada y la relacion con la familia entrafiable...”

CDAH3.4 “Cuando se incorporan a la escuela, ya no tenemos comunicacién ni con el alumno ni con el centro. [...]
Con el resto de personal -oncdélogos, trabajadores sociales, pisco-oncdlogo, profesorado [servicio 2]- no tenemos
comunicacion tampoco”

SEAD2.8 “...una nifia que pasd un afio en el [servicio 2] en segundo de primaria, se incorpord al cole durante el
siguiente curso y al pasar a cuarto de primaria, tuvo que volver a iniciar tratamientos ya que se habia reproducido.
Por casualidad, pudieron asignarme de nuevo a mi, lo que por un lado eso beneficié mucho porque ya me conocia
y se sentia segura”
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SEAD3.21 “En mis afios de experiencia [servicio 2] solo he tenido dos casos de vuelta a la convalecencia [...] Uno
de ellos fue atendido por otra pareja de profesores, el otro lo volvimos a atender nosotras [...] al alumno ya lo
conociamos tanto a nivel personal como a nivel educativo con lo que la asistencia [servicio 2] fue mas rapida desde
el inicio porque ese periodo de conocimiento mutuo no se produjo y con la familia pasé igual, aunque el
recibimiento fue mas caluroso...”

CDAD1.13 “El vinculo con la familia y la relaciéon que hoy en dia todavia mantenemos es cercana y buena”

Fuente: Elaboracién propia

Tabla 144. Respuestas de entrevistas sobre recursos

RECURSOS

REAH3.15a “Con diferentes recursos de la escuela (mascota de la unidad, cuentos, marionetas, actividades ludicas,
...... ) [...] el alumno se fue adaptando”

READ2.8 “...los materiales, el centro nos facilita el que corresponde al alumnado y desde la DAT se hace entrega
de una partida presupuestaria al [servicio 2] para la compra del material que consideremos necesario...”

READ3.6 “Los recursos de los que dispongo son Tablet personal, ordenador portatil facilitado por Delegacién de
Educacidn, libros en papel y en formato digital facilitados por el centro educativo”

READ3.7 “Los recursos educativos brindados por los profesores también han sido muy importantes...”
READ3.21 “Los recursos utilizados generalmente son los mismos que los que se emplean en el aula”

REDC1.10 “Compartimos muchos recursos, el profesor del [servicio 2] se encargaba de recogerlos en el centro
educativo y los llevaba al domicilio”

MEAH3.15 “Rercursos materiales”

NEAH3.15 “...los recursos materiales en algunos casos el compariero de [servicio 2], se lo da a los padres y estos
no lo traen al hospital, con lo cual en algunos casos es imposible trabajar los contenidos”

READ1.13 “Proporcionaba material a la familia (lidico mayormente) para ese periodo en el hospital por si les fuese
de utilidad”

NEAD2.10 “Tuve problemas porque yo no soy maestra de Infantil y no tenia suficientes recursos”
NEAD3.35 “...los profesores nos facilitaron todo el material necesario para dar clase”

NEDC1.11 “Conocer herramientas y metodologias que mejoren mi practica educativa...”
NEDC1.19 “...saber qué recursos se pueden solicitar desde los centros”

NEDC3.30 “...me gustaria obtener recursos y actividades con las que se puede trabajar esta tematica tanto con los
alumnos que sufren la enfermad como con los compafieros, para que entiendan y normalicen la situacion”

Fuente: Elaboracién propia

Tabla 145. Respuestas de entrevistas sobre formacion

FORMACION

FOAH3.15 “En los casos de duelo, es donde mas carencias existen, hay muy poca formacién”

FOAD1.13 “Dificultades al comienzo de la intervencion, sobre todo a nivel de cdmo gestionar ciertas dudas con la
familia [...] en ciertas ocasiones me costaba saber cdmo actuar”

FODC1.11 “...tener en cuenta que requeriran de una atencion especifica que debemos saber ofrecer, lo que
conlleva estar bien formados en este campo”

FODC2.22 “Este es un tema tan delicado (el fallecimiento) que creo que no estoy preparada aun para asumir”

MEAH3.15 “Formacion docente educacion emocional”
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MEAH3.15 “Formacion para los docentes en educacion en cuidados paliativos”

MEAD1.13 “Ofrecer mayor informacién a los docentes acerca de como acompafiar a familias que se encuentran
en esta situacion”

MEAD?2.10 “Encuentro fundamental la formacion. Creo que deberia ser obligatorio que todos los docentes pasaran
por una formacion sobre el trabajo con alumnado oncoldgico: qué tratar en la reunion de coordinacion inicial,
como coordinarse [...] cdmo evaluarle, cdmo recibir al alumno y hacer que vuelva a estar integrado con sus
compafieros, y, por supuesto, cdmo tratar el duelo del fallecimiento”

MEAD2.10 “...formacién, formacién y mas formacion para todas las partes implicadas”
MEAD?2.10 “La Inspeccidon educativa también tendria que recibir su formacion...”
MEAD3.6 “...considero esencial la rapida intervencion en cuanto a formacion del equipo docente...”

MEAD3.7 “Mas formacidn en este tema para docentes domiciliarios, asi como para los que desempefian su labor
en los institutos -y estén interesados-...”

MEAD3.21 “Escuelas/ cursos de formacidn/ informacidn sobre pautas de actuacién para los de aula con alumnos
con cancer...”

NEAH3.15 “...conocer mas recursos para trabajar esas emociones que se despiertan en los alumnos tras conocer
su diagndstico e ingresar por primera vez en la unidad y una mejor formacidn para atender estas situaciones”

NEAH3.15 “Mas formacién a nivel de educacion emocional”
NEAH3.15 “Falta de formacién a nivel de actuacidén educativa en cuidados paliativos”

NEAD2.10a “La maestra tutora se ha quedado preocupada por el nivel que tiene el alumno [...] no es consciente
de que un alumno que recibe tan solo 4 horas de clase a la semana y, ademas, tiene leucemia, no puede estar al
nivel académico y de madurez que el resto de sus compafieros de clase”

NEAD2.10 “Ante el duelo, la dificultad que he tenido [...] ha sido la falta de formacion”

NEAD2.21 “Necesidad de formacién. Hay muchos afios con alumnado con esta patologia y hay muchas cuestiones
tedricas [...] consejos o pautas [...] que serdan muy bienvenidas y beneficiosas para el proceso de ensefianza y
aprendizaje”

NEAD3.6 “...necesario la formacién directa y previa”

NEAD3.7 “Como docente domiciliario, no contaba con suficiente formacidn en este tema [...] se ha puesto en
conocimiento de la coordinadora que lleva el programa en el que trabajo, sugiriendo una formacion para los
profesores [servicio 2] que empezamos en el servicio, a principio de curso, en la que nos den formacién sobre los
posibles casos que podemos encontrarnos...”

NEDC1.19 “Conocer las caracteristicas de nifios/nifias con cancer, recursos, materiales y metodologia que les
pueda ayudar”

NEDC2.22 “Conocer las caracteristicas del alumnado con cancer para poder atenderle de la mejor manera posible”

Fuente: Elaboracion propia
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La investigacion consiste en un estudio exploratorio de caracter
descriptivo para responder al objetivo de “Analizar la
colaboracion entre profesionales para proponer estrategias
para una orientacién educativa y profesional en nifios con
cancer”. A través de la investigaciéon indagamos en el sistema
actual de coordinacion que tienen los principales agentes

en la atencién educativa a nifios con cancer, elaborando una
propuesta que permita mejorar la situacion actual.

Nos hemos aproximado a esa realidad a través de un analisis
documental sobre las politicas y los protocolos que se

estan aplicando desde las Administraciones Publicas como
agente implicado, y a través del analisis de entrevistas a
agentes que estan en la realidad cotidiana en contacto con
estos menores y que conocen las situaciones desde dentro.
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