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RESUMEN

Aquest article descriu una experiéncia pionera en lambit educatiu: el Centre d'Educacié
Especial Auxilia. Aquest Centre facilita la continuitat del procés educatiu d'aquells xi-
quets i xiquetes afectats per discapacitats fisiques, malalties croniques o malalties psi-
quiatriques i que, degut a la seua malaltia, es veuen obligats a romandre en periodes
determinats als seus domicilis sense poder acudir de forma normalitzada al col-legi on
es troben matriculats. Des del Centre se’ls hi dona una atencié académica domiciliaria
personal i individualitzada que possibilite el seu desenvolupament integral.

PALABRAS CLAVE: Atenci6 academica domiciliaria, educacio especial, discapacitat fi-
sica, malaltia cronica, desenvolupament integral.

ABSTRACT

This article describes a pioneering experience in education - Auxilia Centre for Special Edu-
cation. This centre provides continuity for the education of children affected by physical di-
sabilities, chronic illness or psychiatric illness and who, because of their illness, are forced
to stay at home for certain periods without being able to assume standardized travel to the
school at which they are enrolled. The Centre gives them personal and individualized aca-
demic service at home to enable their development.

KEY WORDS: Academic attention at home, special education, physical disability, chronic disea-
se, integral development.
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INTRODUCCIO

Auxilia és una associacié de voluntariat, sen-
se anim de lucre, dedicada a la promocié
cultural i social de les persones amb disca-
pacitats fisiques i malalties de llarga durada,
amb l'objectiu d'aconseguir la seua plena in-
corporacié en la societat.

Es una associacié d'ambit nacional, reco-
neguda a nivell oficial en lany 1971. Des
d’aquesta data va iniciar la seua activitat a
Valencia i va ser declarada entitat d'utilitat
publica en 1974. El seu treball ha anat evolu-
cionant cap a una atencid integral de les per-
sones amb discapacitats fisiques, l'objectiu
de les quals és desenvolupar el maxim nivell
de normalitzacié.

Auxilia Valencia és coneixedora de la proble-
matica de la persona amb discapacitat i les
seues possibilitats d'integracié en tots els
ambits | és per aixo que totes les seues ac-
tuacions cerquen arribar a la maxima auto-
nomia personal, la superacio de les barreres
socials i psicologiques aixi com la supressio
de les barreres arquitectoniques, ja que la
integracié en tots els ambits socials: esco-
lar, cultural, laboral, etc. de les persones
amb discapacitat fisica, estara condicionada
per lexisténcia de les mateixes.

Des d'aquesta perspectiva i considerant la
influencia del context escolar en el desenvo-
lupament integre de la persona i en la seua
socialitzacid, Auxilia Valencia va diagnosticar
que el sistema educatiu no cobria l'atencid
escolar d'aquells/es xiquets/es i joves afec-
tats per discapacitats o malalties de llarga
durada que havien de romandre llargs pe-
riodes apartats del seu centre i sense poder
accedir a l'ensenyament obligatori.

La suspensio temporal de lescolaritat a causa
d'un ingrés hospitalari i una posterior conva-
lescencia en el domicili, suposa lalteracié en
el ritme d'aprenentatge de lalumnat i tindra
nombroses repercussions, a curt i llarg termini,
que tal vegada s'agreugen en alguns dels casos
a conseqliencia de les seqiieles de la malaltia i
pels efectes secundaris dels tractaments (Bay-
singer, Heiney, Creieu & Ettinger, 1993).
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A pesar que la Llei 14/1970, de 4 d'agost,
General d'Educacié i Financament de la
Reforma Educativa establia una educaci6
obligatoria, universal i gratuita, molts dels/
les xiquets/es i joves no rebien aquesta aten-
ci6 escolar. Detectada aquesta situacio de
desigualtat académica i social, i acollint-se
a la normativa legal, Auxilia sol-licita a les
autoritats educatives una autoritzacio per
a formalitzar latencié a aquest col:lectiu.
L'associacid va decidir treballar en un pro-
jecte pioner i Unic a la Comunitat Valenciana
que tractara d'eliminar aquesta situacio de
desavantatge social.

Aixi en 1977, va comencar a funcionar, amb
caracter experimental, el Centre d'Educacid
Domiciliaria Auxilia. Va Ser autoritzat per
a impartir ensenyament en el domicili de
lalumnat i en els centres hospitalaris on ro-
mangueren ingressats.

INICIS DEL CENTRE
| EVOLUCIO FINS AL
MOMENT ACTUAL

Una vegada obtinguda lautoritzacié per al
funcionament del Centre i el pressupost
necessari per a contar amb el professio-
nal adequat per a desenvolupar el pro-
cés d'ensenyament/ aprenentatge, des de
l'associacié es va contractar en lany 1978
a la primera mestra de l'aula. En el seu co-
mencament, la professional que va iniciar
el treball a l'aula no atenia directament a
tot lalumnat, sind que coordinava i orienta-
va a un grup de voluntaris responsables de
atencid directa. Aquests anaven a hospitals,
a domicilis particulars o feien classe en el
propi local de l'associacid i impartien els en-
senyaments basics a l'alumnat de diferents
edats (fins i tot a adults).

El Centre d'Educacié Domiciliaria Auxilia era
un Centre legalment constituit i, com Centre
d'Educacié Especial, havia d'anar ajustant-
se a les necessitats reals i per descomptat
a la normativa que intentaven millorar les si-
tuacions irregulars en l'ambit escolar.
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Des d'Auxilia, es va anar analitzant la situacid
i caracteristiques de lalumnat al que atenia
i laula va passar a atendre alumnat fins a 18
anys, uns amb atencié exclusiva [no assistien
a cap altre Centre] i altres amb suport edu-
catiu (anaven al col-legi i se li donava suport
puntualment quan i el que necessitaven).

Després de 'engegada de la Llei 13/1982, de
7 d'abril, d’Integracié Social dels Minusvalids
(LISMI), molt d’aquest alumnat que s'atenia
va poder accedir al sistema general educa-
tiu, tenint la possibilitat d'exercir el seu dret
a l'educacid, amb els recursos humans i ma-
terials que necessitaren en funcié de la seua
discapacitat.

No obstant aixo, des de linici del Centre,
sempre han existit xiquets, xiquetes | joves
que han necessitat romandre en la seua casa
llargs periodes després d'intervencions qui-
rdrgiques o han patit malalties reumatiques,
respiratories, renals, oncologiques, etc. que
els impedien lassisténcia normalitzada al
centre escolar. Tots ells tenien dret a rebre
atencidé escolar malgrat les seues circums-
tancies.

Des d'una perspectiva d’educacié inclusiva,
s’han d’executar accions escolars, socials i
comunitaries que eliminen les barreres que
impedeixen la participacié dels estudiants en
l'aprenentatge, acceptant i valorant les di-
ferencies individuals.

Al novembre de 1985 es va definir el Cen-
tre com Unitat Itinerant de caracter privat.
La Unitat estava autoritzada a fer classe en
els seus domicilis als/les xiquets/es i joves
en edat escolar, sempre que no pogueren
assistir a un centre escolar ordinari o ade-
quat a les seues necessitats. A nivell legal,
lalumnat es vinculava a lefecte de matri-
cula al centre escolar que li pertanyera per
zona amb la finalitat d'obtenir el major grau
d’integracio possible.

Amb lentrada en vigor de la Llei Organica
8/1985, de 3 de juliol, Reguladora del Dret
a UEducacié (LODE]) i el sistema de concerts
educatius, el Centre va ser classificat com
d'Educacié Especial per a discapacitats fi-

sics. Aco va suposar un increment del fi-
nancament | va permetre contractar a nou
personal educatiu per a cobrir les deman-
des, cada vegada més creixents, de l'alumnat
ateés. Es va signar un concert educatiu en
1986 per a tres anys.

El Centre va aconseguir consolidar-se i va
seguir atenenta l'alumnat en edat escolar en
el domicili. Es va deixar d’atendre a l'alumnat
en hospitals que disposaven d'unitat pedago-
gica.

Es procurava que les hospitalitzacions fo-
ren més curtes i el temps de tractament i
recuperaci6 a casa fora el més llarg ja que
era alli, en un ambient més normalitzat, on
s'aconseguia una millor recuperacio.

La Pedagogia Hospitalaria és considera-
da una ciéncia que pretén donar resposta a
aquelles situacions que, en la conjuncié dels
ambits sanitaris i educatius, la societat va
demandant, ampliant-se latencié en hos-
pitals amb programes d'atencié al xiquet/a
convalescent, és a dir, concebent la conva-
lescencia en el domicili com una prolongacio
del periode d'hospitalitzacié. Es entesa com
una constant comunicacid experiencial entre
la vida de l'educand i la vida de l'educador, i
aprofita qualsevol situacid, per dolorosa que
puga semblar, per a enriquir a qui la pateix,
transformant el seu sofriment en aprenen-
tatge (Lizasoain, 2000).

Fonamentant-se en aquesta concepcid pe-
dagogica, Auxilia desenvolupa el seu treball
en el Centre. En 1989 es va renovar el concert
amb la Conselleria d'Educacié durant un pe-
riode de 4 anys. Per aquells anys de funcio-
nament del Centre, va haver molta demanda
del servei que no va poder ser atesa per falta
de professorat. En 1992 es va sol-licitar una
ampliacié de laula que va ser autoritzada i
es van aconseguir dues unitats pedagogi-
ques i quatre professors en plantilla. A més,
els concerts es renovaven cada quatre anys
sense dificultat.

En lactualitat el Centre d'Educacié Espe-
cial Auxilia (C.E.E. Auxilia) compta amb tres
unitats d'Educacié Especial itinerants (una

Tsnova = 75



Centre d'Educacié Especial Auxilia. Un model d'atencié academica domiciliaria

d'elles de caracter provisional), un con-
cert en regim general amb la Conselleria
d’Educacio, i ha passat a estar gestionat per
la Fundacié privada Auxilia Valéncia, legal-
ment constituida.

El Centre atén a lalumnat que resideix
en la ciutat de Valencia i la seua area me-
tropolitana i que cursen primaria i educa-
ci6 secundaria obligatoria amb problemes
tant de discapacitat fisica (paralisi cerebral,
distrofies musculars, espina bifida, etc.) o
malalts cronics (oncologia, artritis cronica
juvenil, malalts de ronyd, etc.) que es troben
matriculats en centres ordinaris i que, tem-
poralment, no poden assistir al seu centre
educatiu amb regularitat per agreujament
dels problemes de salut que pateixen, per
indicacié en determinats tractaments, con-
valescencies, etc.

No obstant aixo, cada vegada és més fre-
quent lalumnat de secundaria afectat per
malalties psiquiatriques. La majoria d'aquest
alumnat presenta trastorns de conducta as-
sociats que dificulten U'atencié academica.

PROCES D'ATENCIO
EDUCATIVA INTEGRAL

L'atencié que es presta des del Centre con-
sisteix en una formacid integral que abasta
totes les arees importants per al desenvolu-
pament de lalumnat. Es una atencid perso-
nal i individualitzada i es treballa per acon-
sequir lobjectiu de garantir situacions de
normalitat mitjancant l'atencié académica.

Les activitats les desenvolupen els profes-
sors d'Educacié Especial, aixi com la treba-
lladora social i els voluntaris de [Associacié
Auxilia. En aquests moments, el Col-legi
d’Educacio Especial Auxilia compta amb tres
professores de pagament delegat (una per
cada unitat), tres professores a jornada com-
pletaidues a mitja jornada i una treballadora
social.

Les families que desitgen que els seus
fills/as siguen atesos pel C.E.E. Auxilia, ho
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sol-liciten per escrit (adjuntant un informe
medic que justifica la necessitat i acreditant
que la durada de 'hospitalitzacié domiciliaria
és superior a dos mesos) al centre educatiu
on es troba matriculat el xiquet/a. El centre
ordinari adjunta a la sol-licitud un informe
amb el nivell d’aprenentatge i una proposta
curricular a treballar, i remet la sol-licitud a
la Conselleria d'Educacio.

Linspector d’educacié és qui s'encarrega
de valorar les sol-licituds d'atencidé domici-
liaria. Les sol-licituds sén estudiades segons
els criteris i procediment marcat per 'Ordre
de 21 de novembre de 2006 de la Conselleria
de Cultura, Educacio i Esport, en relacié a
lalumnat que requereix compensacié edu-
cativa i atencié domiciliaria en processos
d’allunyament periodic del centre escolar a
causa de malaltia o convalescencia de llarga
durada.

Segons aquesta ordre, s'entén per atencio
domiciliaria de llarga durada aquella que
requereix una permanencia domiciliaria
continuada o una alternanca entre periodes
d’hospitalitzacié i periodes de permanéncia
domiciliaria no inferior a dos mesos per curs
escolar.

Les funcions de la treballadora social dins
del desenvolupament del Centre son, entre
altres: a) recepcid de la sol-licitud d'atencid
domiciliaria de linspector d'educacié (en-
carregat de derivacid); b) entrevista amb la
familia: c] realitzacid de visites domiciliaries i
informes socials; d) intervencid i resolucié de
problemes sorgits en el desenvolupament de
les classes; i) informacid | assessorament a
les families sobre recursos socials d'utilitat;
f] coordinacié amb serveis socials, personal
sanitari, centres escolars ordinaris i serveis
psicopedagogics escolars.

Un alumne/a és ates generalment per més
d'una professora del Centre. L'atencié edu-
cativa es perllonga durant el temps que re-
sulte necessari. Quan el metge autoritza la
incorporacié de l'alumne/a al Centre ordina-
ri, el C.E.E. Auxilia deixa de treballar.
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AREES DE TREBALL DEL
C.E.E.

L'activitat desenvolupada en el domici-
li s'inicia amb un coneixement previ de la
realitat tant academica com sociosanitaria
de lalumnat per part del professorat (edat,
situacid clinica, curs, nivell d'aprenentatge,
necessitats inicials).

Els objectius pedagogics generals en els
quals es basara la intervencid seran els se-
glents: 1) elaborar programes flexibles i in-
dividualitzats partint dels interessos, expec-
tatives i nivell de competéncia curricular que
presenta cada xiquet/a; 2] establir les mesu-
res necessaries perque lalumnat no perda el
contacte amb els seus companys i tutor del
centre on es troba matriculat; 3) mantenir
la inquietud per aprendre i exercitar ['habit
de treball; 4) afavorir l'ocupacié constructiva
del temps lliure mitjancant activitats estruc-
turades que contribuisquen al desenvolupa-
ment integral del xiquet/a; 5) motivar cons-
tantment per a lestabliment de relacions
positives; 6} organitzar activitats terapeéuti-
ques i especifiques en casos concrets. Els
principis metodologics a aplicar seran, entre
altres, loperativitat i normalitzacié (Guillen
& Mejfa, 2002).

Després d'aquest coneixement inicial, es
programara la intervencid amb objectius
definits per a cadascuna de les arees que
es treballara amb lalumnat i que quedaran
arreplegades en el Pla de Treball individual.
La primera de les arees de treball és larea
atencid academica i relacio amb el col-legi i
constitueix el gruix de lactivitat educativa
desenvolupada.

Lalumne/a atés no es desvincula del centre
escolar en el qual es troba matriculat. Els
professors que van a la seua casa visiten
abans el col-legi d'origen de l'alumne, parlen
amb el seu tutor/ai s'informen dels objectius
que ha d’'aconseguir, ja siguen els correspo-
nents al cicle o nivell o a una adaptacié cu-
rricular individualitzada. Des del Centre es
persegueix que lalumnat atés a casa haja

arribat a les mateixes competencies que els
seus companys/as de classe quan torne a la
seua classe ordinaria.

S’intenta seguir la mateixa dinamica educa-
tiva que en classe i fins i tot que facen els
mateixos examens que els seus companys/
as. El sequiment i avaluacio es fa conjunta-
ment amb el professorat del centre ordinari
on esta matriculat l'alumne i es remeten in-
formes amb l'avaluacio6 qualitativa del treball
realitzat. A més, la implicacié de la familia
en el procés d'aprenentatge és fonamental.

No obstant aixo, una educacid integral que
abaste tots els aspectes que tenen a veure
amb el xiquet/a o jove, no es pot centrar tan
sols en l'acadéemic, sobretot quan lalumnat |
la seua familia, es troben en una situacio ex-
traordinaria com és una malaltia o una con-
valescencia. Per aixo, en el Centre es treballa
des de l'area de salut i rehabilitacic.

L'estat fisic afecta, entre altres coses, al tre-
ball academic a casa. Els pares informen de
les visites mediques, tractaments, efectes
secundaris dels mateixos,... al professor que
adapta l'atencié academica a l'evolucio medi-
ca de cada xiquet/a. En el cas que l'alumne/a
estiga hospitalitzat part del curs, els profes-
sors del Centre mantenen contactes amb el
professorat de les aules hospitalaries per a
coneixer la seua situacio i la seua evolucio
academica.

Larea de relacié amb la familia és essencial
per al treball dels professors en el Centre.
Soén necessaries unes condicions ambientals
i materials determinades per al desenvolu-
pament de lactivitat academica. A més en
la relaciéo amb la familia es tenen en comp-
te les aportacions realitzades per ambdues
parts: tant la familia com el professorat te-
nen en compte les aportacions de laltre i es
col-labora amb lobjectiu final d'augmentar
la qualitat educativa i de vida.

Des de l'area dautonomia personal, es tre-
ballen situacions com la sobreproteccié fa-
miliar ocasionada per la situacié de malaltia
que viu el xiquet/a o jove. Els pares eviten
donar-li responsabilitats al seu fill/a a causa
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de el seu estat. Des del Centre, s'orienta a la
familia o se’ls deriva a altres professionals
que complementen la intervencié realitzada
des de l'ambit educatiu com la treballadora
social, psicolegs, etc.

Des d'aquesta area també es treba-
lla laccessibilitat fisica en el domici-
li: Ueliminacié de barreres que redueixen
la mobilitat total o parcialment aixi com
l'adquisicio d’ajudes técniques garantint aixi
la seua autonomia.

Des de l'area de relacié amb ['entorn s'intenta
mantenir les relacions amb altres xiquets/
as del seu grup d'iguals, companys/es de
classe, amics/gues del carrer, fins i tot veins
i familiars. Mantenir aquestes relacions és
essencial per al desenvolupament i la socia-
litzacio. Des del Centre s’intenten detectar
i evitar les situacions d'aillament social de
l'alumnat.

Amb lajuda de voluntaris de lassociacid
Auxilia, es procura que lalumnat s'integre
en activitats d'oci en el seu barri, amb xi-
quets/as de la seua edat i d'acord als seus
interessos i preferencies. En ocasions, la
integracié no és possible a causa del tipus
de malaltia que pateixen, pel que la realitza-
ci6 d'activitats lUdiques es realitza de forma
individual, ja siga en el domicili o en el seu
entorn proxim.

VALORACIO DE
LEXPERIENCIA |
PERSPECTIVES DE FUTUR

“Em dic Laura i tinc 15 anys, fa tres anys
em van diagnosticar cancer i tota la meua
vida va canviar de cop i volta. La quimio-
terapia em va impedir sequir fent el que
abans feia, jugar, anar al col-legi, eixir amb
les meues amigues,... totes les coses nor-
mals que es poden fer amb 12 anys. En
aquells moments tan durs per a mi | per
a la meua familia, va aparéixer Auxilia, es
van oferir a fer-me classes particulars per-
que no perdera el curs quan tot allo passa-
ra. Puc assegurar que em van donar molt
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més que classes particulars: no solament
em van ajudar amb les assignatures, tam-
bé em van animar en els pitjors moments,
quan tot es venia baix. Malgrat que la qui-
mioterapia no em deixava seguir les clas-
ses amb normalitat, aquells dos anys vaig
estudiar gracies a l'obstinacid i als anims
dels professors dAuxilia, | vaig aconsequir
aprovar segon i tercer com qualsevol altra
xiqueta normal”

Laura és una de tantes alumnes ateses pel
centre des de la seua creaci6 fa més de
trenta anys. En la seua valoracié expressa
la seua satisfaccio pel suport educatiu rebut
pels professionals d’Auxilia, que van garantir
la seua educacio durant els dos anys que va
durar el tractament de quimioterapia per a la
curacio de la seua malaltia. El seu sentiment
és compartit per la totalitat de lalumnat atés
i pels seus familiars, que sempre han mos-
trat un alt grau de satisfaccié amb latencioé
rebuda des del Centre.

El Centre d'Educaci¢ Especial Auxilia consti-
tueix un projecte pioner en lambit educatiu i
des del seu comencament, el projecte desen-
volupat ha atés a gran nombre d'usuaris/es.
En els seus primers anys de funcionament,
el Centre va arribar a atendre en un curs lec-
tiu (en hospitals, domicilis particulars i en
el propi local de l'associacid) a uns setanta
alumnes, entre xiquets, joves i adults.

La demanda d'atencié sempre s'ha vist incre-
mentada. En 1985, el perfil de lalumnat es va
redefinir i es va limitar al deixar de latencid
en hospitals, aixi com a lalumnat major de
18 anys, i aco va suposar una reduccié en
el nombre de xiquets/as i joves atesos. No
obstant aixo, des de llavors ha augmentant
la qualitat en latencid aixi com el nombre
d'hores dedicades a cada alumne/a. En el
curs 2009-2010, el Centre ha ates a un total
de 39 alumnes dels quals 28 cursaven edu-
cacié primaria, 9 secundaria, 1 educacio in-
fantil i 1 educacié especial. En relacié a les
malalties de lalumnat, 24 patien malalties
oncologiques, 6 malalties croniques, 5 disca-
pacitat fisica i 4 problemes de malformacié
d’ossos i de salut mental.
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A més de Llincrement en la demanda
d'atencio, ha vist incrementada tant la
seua professionalitzacié com el suport de
les administracions. Actualment, les rela-
cions amb UAdministracido han millorat amb
l'assignacio d'un inspector d'educacio per
a les unitats pedagogiques dels hospitals i
l'atencié domiciliaria.

En el futur, des de la Fundacié Auxilia es se-
guira insistint en la necessitat d'atencié al
llarg de tota l'educacié obligatoria aixi com
en la renovacié dels concerts per a donar
continuitat al projecte.

El C.E.E. Auxilia és un recurs necessari en
la societat actual ja que déna resposta efi-
cac a una necessitat existent i no coberta pel
sistena educatiu. Es un exemple de projecte
de coordinacié dels ambits educatiu i social a
través del treball d’'un equip interdisciplinari
de professionals en estreta col-laboraciéo amb
el professorat dels centres educatius i que
treballen la integracié escolar de lalumnat
ates a més d’altres arees de treball neces-
saries per al seu desenvolupament formatiu
i d'autonomia personal.
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