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Resumen.

Actualmente, alrededor de seis millones de personas en Espafia estan paradas, un problema
reflejado en las noticias cada semana. En cambio, los tres millones de personas que poseen
una enfermedad poco frecuente y que viven muchos de ellos una situacion precaria debido a la
falta de informacion y recursos... no es noticia.

Con el presente articulo nos acercaremos a la realidad que puede encontrarse cualquier
individuo que conviva con esta situacion, dando nociones generales de cualquier familia y
particular de una de ellas. Ademas, se mostrard una propuesta pedagdgica para mejorar la
equidad educativa, fruto del trabajo del presente articulo.

Palabras clave: Enfermedades poco frecuentes, diversidad humana, derechos humanos,
educacion, equidad, practica docente, experiencias, modelo médico de la discapacidad,
modelo social de la discapacidad.

Abstract.

Nowadays, around six millions people are unemployed in Spain, an issue showed on the news
every week. On the other hand, the three millions people who have uncommon disease and are
living under precarious conditions and live a lot of them a precarious situation due to a lack
information and resources... this is not something new.

With the present paper we approach the reality that anyone who lives these situations can find,
giving general ideas about every family and individual. In addition, it shows a pedagogical
proposal to improve the equity in education, produce of research of this paper.

Keywords: Uncommon disease, human diversity, human rights, education, equity, teacher
practice, experiences, medical model of disabilities, social model of disabilities.

1. Introduccion?

Se quiere empezar el presente articulo con una frase célebre de Martin (1998): “La
brujeria es la salsa que los idiotas vierten sobre el fracaso para ocultar el sabor de su
incompetencia”. Antiguamente, el nacimiento de un individuo con unas caracteristicas
distintas a lo que se consideraba normal, se atribuia a una actividad demoniaca, por
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lo que, mas que el desconocimiento, la aceptacion acerca de la pluralidad humana
era inexistente.

Esta idea ha sido el muro a derribar de muchas personas que han convivido en la
historia de la humanidad, pero que en las Ultimas décadas se estd empezando a
descifrar las realidades que lo componen.

Partiendo de la premisa de que compartir experiencias favorece el conocimiento, y
que gracias al conocimiento vamos a derribar al prejuicio y al estereotipo, vamos a
intentar acercarnos a la realidad que viven muchas familias en las que alguno de sus
miembros tiene una enfermedad poco frecuente.

Desde el punto de vista etimolgico, la palabra prejuicio indica un juicio que no se
basa en la experiencia y que se expresa sin contar con elementos suficientes de
juicio. Esta simple aproximacion al término ya pone de manifiesto dos aspectos
preocupantes. El primero de ellos es que es una valoracion y aseveracion que no
debe en ningln caso considerarse un conocimiento verdadero. El segundo es mas
sutil y por ello mas peligroso; al ser una premisa que no se bhasa en nuestra
experiencia, se ejerce sobre aquello que consideramos que es completamente
diferente a nuestra realidad. Al llevar esto a las personas, el prejuicio se vuelve
todavia mas peligroso y pasa a convertirse en "estereotipo”. El estereotipo como
sefiala Mazzara (1998) tiene ya un caracter grupal, sucede que un grupo dominante
establece sobre un individuo o colectivo una imagen simplista, exagerada y
deformada. Esta imagen al ser compartida por muchos, falsamente se viste de saber
y puede dar lugar a la creacion de barreras realmente dificiles de derribar, ya que
aquella persona que cree conocer algo abandona el proceso reflexivo.

En el presente articulo se dard una vision médica y social de lo que supone convivir
con una enfermedad poco frecuente, mostrando unos testimonios reales sobre lo
que, a quienes hablan, les supuso convivir con esta realidad y, por otro lado,
analizando desde una perspectiva pedagégica el caso de Ramén, un alumno de diez
afios con Sindrome de WAGR2Z Para terminar, intentaremos hacer algunas
propuestas de mejora educativa en el caso de Ramén vy, finalmente, se dard
informacion sobre un proyecto iniciado con la organizacion que trabaja por y para las
personas con enfermedades poco frecuentes, la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER)

2. Acercamiento médico a las enfermedades poco frecuentes.

Apoyéandonos en Pescador (2009), una enfermedad se considera rara, 0 poco
frecuente, cuando afecta a menos de cinco de cada 10.000 personas. Segun los
datos de la Direccion General de Sanidad y Proteccion de los Consumidores de la
Comision Europea, estas enfermedades afectan hasta a un seis por ciento de la
poblacion total de la Unién Europea, en algin momento de la vida. Es decir,

2 Enfermedad con muy baja prevalencia cuya sigla corresponde al conjunto de caracteristicas que la
componen: tumor de Wilms, Aniridia, Gonadoblastoma y Retraso mental (WAGR)
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alrededor de quince millones de personas de la Unién Europea (en la Europa de los
27) estan o se veran afectadas por una enfermedad poco frecuente.

Cuando calificamos como rara una enfermedad, estamos aludiendo también a la
presencia de una patologia que supone, ademas, un desafio de salud pdblica. Si
bien cada enfermedad rara afecta a menos de 20.000 pacientes en Espafia, el
conjunto de poblacion afectado por todas estas patologias, también llamadas
huérfanas, supera los tres millones de espafioles. El 50 por ciento de los casos
diagnosticados en nuestro pais implica un riesgo vital para la persona afectada.

Existe un déficit importante en el conocimiento médico y cientifico de las
enfermedades poco frecuentes y, cuando se produce un progreso, suele estar
referido basicamente a la identificacion de los genes que permiten el diagndstico. A
estos problemas se suman el alto coste a la medicacion y los problemas sociales y
de calidad de vida que esto conlleva.

En conjunto, han sido identificadas cerca de 7.000 enfermedades. En el mundo,
cinco nuevas patologias son descritas cada semana, de las cuales el 80 por ciento
es de origen hereditario y tienen un comienzo precoz en la vida (2 de cada 3
aparecen antes de los dos afios). El 20 por ciento restante se debe a causas
infecciosas (bacterianas o virales), alergias, degenerativas, proliferativas o
autoinmunes.

Las enfermedades poco frecuentes afectan a cualquier persona y pueden
manifestarse a cualquier edad. Desde el nacimiento o en la infancia como por
ejemplo, la amiotrofia espinal infantil, la neurofibromatosis, la osteogenésis
imperfecta, las enfermedades lisosomales, la acondroplasia y el Sindrome Rett. Y en
la madurez, como la enfermedad de Huntington, la enfermedad de Charcot-Marie-
Tooht, la esclerosis lateral amiotréfica, el sarcoma de Kaposi y el cancer de tiroides,
entre otras.

Igualmente, las caracteristicas tienen una amplia diversidad de alteraciones y
sintomas que varian no solo de una patologia a otra, sino también de un paciente a
otro. Dos personas pueden sufrir la misma enfermedad en diferente grado de
afeccién y de evolucion.

El objetivo de este trabajo es centrarnos en la dimension educativa, que
inherentemente, tendra que colaborar junto a la social y la médica. Dedicado al tanto
por ciento de personas que se manifiestan con enfermedades poco frecuentes desde
el nacimiento o en la infancia de esos tres millones de ciudadanos que conviven con
esta realidad. Aunque nos centremos en la realidad social del alumno, debemos
saber que la ausencia de un diagnostico o un tratamiento especifico para ellos, crean
incertidumbre e inseguridad en ese nlcleo familiar.



Revista nacional e internacional de educacion inclusiva
ISSN (impreso): 1889-4208. Volumen 8, Nimero 2, Junio 2015

3. Acercamiento socio-educativo a las personas con enfermedades poco
frecuentes.

La Constitucion espafiola en su “Titulo |, de los Derechos y Deberes fundamentales”,
articulo 49, encomienda a los poderes publicos la realizacion de una politica de
prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion de los ciudadanos disminuidos
fisicos, sensoriales y psiquicos debiendo prestar la atencion especializada que
requieran.

La Ley de Integracion Social del Minusvélido (LISMI, 1982) desarrolla unas
directrices que se deben cumplir en &mbitos de normalizacion de los servicios,
integracion escolar y ensefianza individualizada entre otras.

De acuerdo con esta legislacion y desde un modelo social de la discapacidad, se nos
plantean estas cuestiones:

- ¢El'alumno o adulto con diversidad funcional es menos valido? El término
peyorativo que implica la palabra minusvalido no ayuda a la inclusion de
todos por igual, y requiere una modificacion del mismo para una mayor
aceptacion. Esta apreciacion no busca ser politicamente correcto, sino un
open-minded, una apertura de visién y empatia para acercar el término a la
realidad. Este concepto es usado para todas aquellas personas con
diversidades funcionales, pero no por ello menos validas que otras.

- ¢Do6nde queda la calidad de la educacion del alumnado con enfermedades
poco frecuentes que necesitan respuestas especificas? Una opcién es
concebir la escuela como el lugar donde “aparcar” a los nifios y nifias
“menos vélidos”. En cambio, si se quiere que el hijo, la alumna, el familiar o
vecino esté disfrutando de todos los beneficios de la escuela, y por lo tanto,
de la sociedad, necesitamos implicarnos para conseguir hacer real el
derecho a la educacion que tiene cualquier nifio, cualquier nifia.

Esta demanda ha existido a lo largo de toda la historia de la humanidad, pero atn no
se ha sabido darle una respuesta global y definitiva (aunque si parciales y
progresivas). La conciencia de que todos tenemos derecho a tener una vida digna, y
que gracias al apoyo y trabajo de las maestras y los maestros podemos mejorar la
calidad de vida de las personas con enfermedades poco frecuentes, es un hecho que
se debe conseguir en el siglo XXI. Debemos concebir el rol docente como fuente de
conocimiento y puente para la inclusion y sensibilizacion de la sociedad y, para ello,
tanto el profesorado como las instituciones educativas, ha de asumir y crear las
condiciones necesarias para que dicho rol se lleve a cabo.

Para ello debemos entender a cada alumno como un ser Unico e irrepetible. El ser

humano no decide el lugar de nacimiento o la fecha en la que nace en la historia de
la vida, pero si modela y disefia su vida. Ese poder guiado por las caracteristicas
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individuales de cada uno hace infinitamente rica la interaccién y pluralidad humana.
Las cualidades que nos acompafian no deben sustituir al individuo, lo que no debe
olvidar un buen maestro. Aunque se tenga una clase con doscientos alumnos no
serfa correcto calificar a ese alumnado por las caracteristicas que lo acompafian:
“Todo individuo es, en cierto sentido, como todos los otros, como algunos otros,
como ningun otro” (Kluckholn y Murray, 1948: 15). Dentro de este colectivo, al igual
que en todos los colectivos que forman nuestra sociedad multicultural, existe una
riqueza de personas Unicas e irrepetibles.

Centradndonos en el objeto de este trabajo, en concreto, en personas con una
determinada enfermedad poco frecuente, existen cualidades y pluralidades muy
distintas entre ellas. Con esta idea se quiere hacer patente que, aunque se pongan
en marcha propuestas didacticas y experiencias educativas para un colectivo, no
significa que vayan a funcionar para todos sus miembros por igual.

4. Experiencias de vida.

A continuacién se van a exponer dos situaciones, una vivida indirectamente y otra
experimentada en primera persona por quien esto escribe. De esta forma queremos
acercarnos, ahora desde una perspectiva mas social y experiencial, a una realidad
que demanda condiciones y soluciones para mejorar la calidad de vida de estas
familias. Cuestiones legales, organizativas, de disefio universal, culturales... que han
de vehicularse todas, de manera formal o informal, por la imprescindible cooperacion
entre personas, familias e instituciones.

4.1. Narraciones publicadas sobre la experiencia de vivir con una persona con
enfermedad poco frecuente

Después de hacer esta aclaracion sobre la importancia de no reducir a una persona a
una de sus caracteristicas, se expondrd una recopilacion, extraida de Pescador
(2009), de testimonios de distintos protagonistas que hablan en primera persona
sobre su vivencia junto a una persona con enfermedad poco frecuente. El objetivo
es facilitar la toma de conciencia en los docentes sobre algunas de las situaciones
probables que experimentan estos protagonistas (emocionales, sociales, practicas,
etc.) para poder comprender, empatizar y actuar para propiciar un mejor entorno
socio-educativo:

- “Me pilld de sorpresa. Me costo aceptarlo. No sabia como ayudarle. Nadie sabia
nada” (pag. 230). Momentos de inseguridad, incompetencia e ignorancia afloran al
sentirse con tanto desconocimiento. Tanto la familia como el nifio pierden su
autoconcepto por momentos, y es aqui la labor de los profesionales relacionados con
el ambito educativo para ubicarles y recordarles su papel e importancia en este
mundo.

- “El diagnéstico precoz es muy importante, imprescindible, para poder dar los pasos
adecuados cuanto antes y evitar una incertidumbre angustiosa” (pag. 234). Es
fundamental que tanto la familia como los servicios médicos y socio-educativos se
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movilicen para conocer como y por qué este nifio o nifia tiene unas caracteristicas
peculiares y cuales son los pasos a dar para que interfieran lo minimo posible en su
desarrollo global como persona, incluyendo pero no reduciéndose a las cuestiones
médicas. Los docentes hemos de jugar un papel orientador y de apoyo para que las
familias desempefien el rol protagonista que les corresponde.

- "Sivas de la mano de alguien que ya ha pasado por alli antes que td, es posible
que te ayude a sortear alguno de los obstaculos” (pag. 235). Con este testimonio se
quiere destacar un punto esencial; la necesidad de tener una entidad que apoye y dé
conocimiento, tanto social y adaptativo como educativo, a aquella persona, familia,
colectivo o institucion que lo requiera. El didlogo de la escuela publica con estas
organizaciones, puede constituirse en un gran motor de cambio para mejorar las
situaciones educativas inadecuadas o insuficientes que no bastante alumnado con
enfermedades poco frecuentes viven diariamente. En esta linea, en el Ultimo
apartado ¢Como mejoramos esta situacion? se desarrollara la colaboracion que ha
existido entre el autor de este trabajo y la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER).

- “Estimulaciones del lenguaje, métodos innovadores, prueba esto, prueba aquello
[...] Mi hijo iba evolucionando, eso si, lentamente, pero el mas minimo sintoma de
progreso significaba un reto conseguido, una gran satisfaccion” (pag. 230). Otro de
los testimonios nos dice también: “Las etapas se sucedian con retraso, muchisimo
retraso: la primera vez que levantd solito la cabeza, la primera vez que se senté por
si mismo, los primeros pasos, las primeras palabras” (pag. 42). Igual que es evidente
que no todas las personas tienen el mismo ritmo de aprendizaje e incluso las mismas
capacidades e inquietudes (hecho natural en la pluralidad humana), debemos de
evidenciar también que todas las personas aprenden gracias a la educacion. El
derecho a la educacion de calidad ha de asegurarse también para estas nifias y
nifios con enfermedades poco frecuentes: y no solo por principio ético, sino por
obligacion legal.

“Se fueron disipando algunos miedos. Entre ellos, el miedo consciente e inherente
al hecho de ser distinto en una sociedad donde la imagen lo es todo. jCuanto temor
se puede llegar a sentir por algo tan banal!” (pag. 43). Los modelos de belleza
estandar que tanto dafian a la sociedad y a la pluralidad humana, deben ser tratados
continuamente. El docente tiene un poder Gnico para sensibilizar a su alumnado
cuestionando el que la normalidad mayoritaria sea la mejor y a la que todo individuo
ha de aspirar sea cual sea el coste emaocional, fisico, econdmico, de identidad, etc.,
Como parece que decia Nelson Mandela (1918-2013): “La educacion es el arma més
poderosa para cambiar el mundo”. La posibilidad de que en una clase no exista una
sola imagen valiosa y valorada, nutre la perspectiva y concienciacion del alumnado,
por lo que la convivencia y el trabajo codo a codo con personas de nacionalidades,
familias y caracteristicas distintas tendra como primeros beneficiarios a las propias
personas que vivan estas experiencias.

- El dltimo y no menos importante: “El empobrecimiento de las familias, causado por
los desmesurados gastos, no cubiertos por el Sistema Nacional de Salud, que deben

6



Revista nacional e internacional de educacion inclusiva
ISSN (impreso): 1889-4208. Volumen 8, Nimero 2, Junio 2015

soportar” La impotencia al sentir que el sistema da la espalda e incluso llegar a
extremos de no poder ayudar a la hija o al hijo. Los medicamentos “huérfanos” son
aquellos que a las industrias farmacologicas no les interesan debido a que
corresponden a un sector minoritario, es decir, que el sistema da la espalda a la
calidad o a la esperanza de vida de muchas personas con enfermedades poco
frecuentes. Y la escuela como institucion también, a veces, da la espalda a estas
familias, afiadiendo nuevas soledades y “empobrecimientos” a la hora de afrontar la
realidad. Por tanto, la labor profesional de movilizar y pedir ayuda para que estas
familias y sus hijos e hijas puedan tener un futuro mas agradable es responsabilidad
de todos.

4.2. Un caso vivido en primera persona: Ramén
4.2.1. Acercamiento a su realidad personal.

En primer lugar, se va a describir a nuestro alumno, al que llamaremos Ramon, junto
a su enfermedad poco frecuente, para asi poder conocer y entender las habilidades
diversas que él posee.

En un pequefio colegio estudia un nifio Gnico e incomparable con otro. Activo,
sonriente y lleno de ilusiones es Ramon, un nifio de diez afios.

Aunque tenga 10 afios, el desarrollo de sus caracteres sexuales secundarios no se
corresponde con su edad cronoldgica, afectados estos por las consecuencias del
Sindrome de WAGR: tiene gran abundancia de pelo en sus piernas y su madre le
afeita una vez a la semana el disperso pero oscuro pelo de su barba y bigote.

Vive con su madre y su hermano, un adolescente muy entregado y carifioso con la
educacion de su hermano. Su padre vive junto a otra mujer en una casa en el campo,
y aunque no convive con Ramén, la comunicacion con el resto de la familia es activa.

El Sindrome de WAGR, también llamado Sindrome del tumor de Wilms-aniridia, es
una enfermedad genética considerada poco frecuente ya que la prevalencia del
tumor de Wilms es de 1 de cada 200.00/250.000 nifios y la aniridia tiene una
prevalencia de 1 de cada 80.000 nifios. Se desconoce la incidencia en concreto del
Sindrome de WAGR, que engloba tanto el tumor de Wilms o nefroblastoma (un tipo
de tumor renal), la Aniridia, el Gonadoblastoma (tumor en las génadas) y el Retraso
mental (WAGR). Este nifio ha sido diagnosticado con tal Sindrome, aunque no sufre
del tumor de Wilms. El nivel hormonal, como ya mencioné anteriormente, es
desproporcionado por lo que asiste regularmente a controles del nefrologo y del
endocrino.

Etimologicamente aniridia significa: "Falta parcial o completa del iris", aunque si
Somos mas precisos la aniridia es la no formacion completa del desarrollo del globo
ocular durante las primeras semanas de gestacion. Este nifio posee discapacidad
visual total desde el nacimiento debido a una alteracion asociada como son las
cataratas. Cuando era mas pequefio se intervino quirirgicamente para intentar
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mejorar su capacidad visual pero no se obtuvo mejoria alguna por lo que
desestimaron cualquier otra intervencion.

El dictamen de escolarizacion estd realizado hace cinco afios, por lo que no
representa una informacion fiable para comentar en la descripcion de Ramdn.
Atendiendo al “Manual de atencién al alumnado con necesidades especificas de
apoyo educativo derivadas de discapacidad intelectual” (2008) de la Consejeria de
Educacién de la Junta de Andalucia, se podria encuadrar a Ramén en la
discapacidad intelectual ligera, con un Cl entre el 50-69 ya que cumple los siguientes
criterios:

Corporales y motrices Ligeros déficit sensoriales y/o motores (asociado a sus
caracteristicas asociadas)

Autonomia, aspectos | En general, aunque de forma mas lenta, llegan a

personales y sociales alcanzar completa autonomia para el cuidado personal

y en actividades de la vida diaria.

Se implican de forma efectiva en tareas adecuadas a
sus posibilidades.

En situaciones no controladas puede darse
inadaptacion emocional y respuestas impulsivas o
disruptivas.

Cognitivas Dificultades para discriminar los aspectos relevantes de
la informacion.
Déficit en habilidades metacognitivas (estrategias de
resolucion de problemas y de adquisicion de
aprendizajes)

Comunicacién y lenguaje | Dificultades en comprension y expresion de estructuras
morfosintacticas complejas y del lenguaje figurativo
(expresiones literarias, metaforas).

- Posibles dificultades en los procesos de
analisis/sintesis de adquisicion de la lectoescritura vy,
mas frecuentemente, en la comprensidn de textos
complejos...

Ramén se encuentra en un aula especifica dentro de un colegio ordinario,
participando varias horas con una clase de quinto. En el dictamen de escolarizacion
se determind que la mejor modalidad para Ramén era la C:

- Modalidad A: Tiempo completo en el aula ordinaria

- Modalidad B: Tiempo mayoritario en el aula ordinaria con periodos de
tiempos variables con apoyo dentro o fuera de clase.

- Modalidad C: Tiempo mayoritario en el aula especifica con periodos de
tiempos variables en la clase ordinaria

- Modalidad D: Tiempo completo en el aula especifica en un centro
especifico.

Y este era su horario, repartido entre las clases en el aula ordinaria y la especifica.
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Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes
Asamblea Musica Lectura (5% Lectura (5°) Lectura (5%
Lectura (5°) Lengua Lengua Lengua Lengua
gg)dadama Matematicas | Biblioteca gg)dadama Matematicas
R E CR E 0

Plastica Teatro Conocimiento | Matematicas | Conocimiento
AL I(Egg) Fisica Religion (59) Conocimiento (E5(i) Fisica

Horario de Ramaén. Elaboracion propia

Queremos destacar la importancia de tener el dictamen de escolarizacion revisado
anual o hianualmente, para ir adaptando la modalidad de escolarizacion en funcién
de la evolucion del alumno. Gracias a la educacién podemos conseguir estos
cambios, por lo que el seguimiento del equipo de orientacion académica debe ser
exhaustivo. En el caso estudiado, no muestra evolucion significativa para plantear un
cambio de modalidad.

Después de comentar brevemente algunas de las caracteristicas que nos acercan a
conocer a Ramén, podemos observar la relevancia que pueden tener para este chico
los contenidos curriculares que se trabajan en las clases de Ciudadania. Es cierto
que la relacién social que alcanzaba con sus compafieros era mas significativa que
los aprendizajes mas tipicamente académicos, pero incluso estos, tanto para €l como
para el resto del grupo, son fundamentales.

Una vez hecha una descripcion breve médico-psicoldgica, se va a comentar el
trabajo pedagégico que se realiza desde la escuela para mejorar la educacion de
Ramon.

4.2.2. Larespuesta educativa actual.

Diariamente trabaja con la méaquina Perkins. El conoce todas las letras del alfabeto y
la numeracién en codigo Braille. Con continua estimulacién y motivacion es capaz de
trabajar durante un periodo de tiempo no demasiado largo con la escritura.

Un profesional del Equipo Especifico de Apoyo a Personas Ciegas o Deficientes
Visuales Graves viene cada martes durante una hora para trabajar aspectos de
orientacion en el espacio y de lectoescritura en Braille, asi como para la mejora de
la psicomotricidad fina para, por ejemplo, la lectura con las yemas de los dedos de
los signos producidos por la maquina Perkins. Este aspecto es mas complicado ya
que le resulta muy dificultosa la identificacion tactil de los signos a lo que se afiade
también su concentracion sostenida baja. En este aspecto hay un pequefio conflicto
didactico, ya que se busca la motivacién con adivinanzas o acertijos de palabras para
la lectura de las mismas, aunque de esta forma identifica la primera letra y adivina la
palabra completa. En caso contrario, si se quiere que Ramén lea la palabra completa
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sin este tipo de pistas es muy dificil que se concentre y siga la lectura e incluso
rompe la hoja para terminar con la actividad.

Para conocer la expresion oral de Ramén qué mejor que mantener una conversacion
con él sobre algo que le guste. Intereses, gustos, canciones, deportes... sobre
cualquier tema que pueda llamarle la atencién. De nuevo, la escasa respuesta se
relaciona con la reducida atencion sostenida. Al poco tiempo de hablar sobre algo,
deja el tema manteniéndose en silencio o hablando sobre otra cosa no relacionada.
En ese breve tiempo de conversacion observamos que posee un vocabulario
funcional que usa y repite y que por desinterés no lo usa y no lo mejora. Otro aspecto
son las coletillas que tiene aprendidas y repite constantemente.

La adquisicion de autonomia para Ramén es esencial como para todo nifio. Se
entiende que la autonomia es un hecho no innato en el nifio, por lo que debe ser
aprendida. Ramdn siempre va acompafiado al bafio, pero es capaz de realizar sus
necesidades basicas solo, siempre controlando los esfinteres. Para el cepillado de
los dientes y el lavado de manos el curso pasado ya era capaz de realizarlo solo,
pero este afio, quizas por desinterés o no dejarle un tiempo de accion, lo realiza con
la monitora de aseo personal y desplazamiento. En el comedor tiene un asistente
para ayudarle a comer. El es capaz de vestirse/desvestirse aunque la monitora
pueda prestarle alguna ayuda puntual.

Por otro lado, se observa que tiene una buena memoria, siendo capaz de repetir
definiciones o realizar clasificaciones semanticas, por ejemplo: "el mulo es de la
familia del caballo" o hacer clasificaciones de los verbos: "cantar, saltar, pintar son
verbos".

Este nifio posee inclinaciones musicales y por el idioma inglés. Tiene muy buen oido
con respecto la mdsica y es capaz de recordar pequefias canciones. En casa para
relajar el ambiente escuchan a Antonio Vivaldi. Respecto al inglés es una aficién
curiosa y siempre que se puede se le introduce vocabulario en este idioma para
captar su atencion.

La mayoria de los cientificos afirman que existen ciertas expresiones faciales
universales: reir, llorar, fruncir el cefio, la ira, el temor o la tristeza. Aunque existan
muchas de ellas parecidas entre si, la sonrisa de Ramén es picara, graciosa y Unica.

Antes de terminar se quiere mencionar las actividades extraescolares programadas
que tiene en la sesion vespertina, por si pudiera ser de orientacién para cualquier
otro chico con Sindrome de WAGR, aunque se observa claramente que sus
actividades tienen una finalidad mecénica, es decir, para mejorar su psicomotricidad
fina y mantener su peso corporal.

Lunes Fisioterapia
Martes Natacion
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Miércoles Terapia ocupacional
Jueves Natacion
Viernes -

Fuente de elaboracion propia.

Por ultimo y con relacion al curriculo, Ramoén trabaja contenidos béasicos de
Educacidn Infantil y algunas nociones del primer curso del primer ciclo de primero de
Primaria. Por ejemplo, en matematicas se profundiza en el aprendizaje basico de las
operaciones aditivas (sumas y restas).

El area de lengua es la més trabajada, y para ello se recure al apoyo de una maquina
Perkins, que permite la lectura de las fichas una vez terminadas. En ellas
encontramos dos elementos importantes, la fecha y la presencia de una linea de
texto de produccion. La fecha permite no sdlo almacenarlas de forma ordenada si no
que también ayuda a valorar los avances y comprobar si las estrategias seguidas
cumplen sus objetivos. Por otra parte, la autoproduccion de texto, pone de manifiesto
la interiorizacion de los contenidos.

En conocimiento del medio trabaja conceptos sencillos y globales como el ciclo del
agua, las estaciones del afio y los animales aunque no se vincula plenamente con
su realidad inmediata.

A continuacion en el siguiente apartado, incluiremos una propuesta de contenidos
mas funcionales y cercanos, muy valido para cualquier nifio/a, siendo una propuesta
ambiciosa y mas significativa que el curriculo repetido afio tras afio.

5. ¢Como mejoramos esta situacion?
5.1. Estudiando: la formacién como base de la accion.

En primer lugar, se quiere adjuntar unas orientaciones conceptuales de objetivos muy
coherentes a trabajar con cualquier alumna o alumno (pero que hay que recordarlos
y rescatarlos para nifios como Ramaén). Me refiero a las dimensiones de calidad de
vida desarrolladas por Shalock y Verdugo (2011), las cuales plantean un curriculo
eficaz y cotidiano. Ambos autores nos platean ocho dimensiones de calidad de vida a
la vez que proponen indicadores e items para su evaluacion.
Dimension de Bienestar emocional que tiene en cuenta los sentimientos como la
satisfaccion, tanto a nivel personal y vital, el autoconcepto de si mismo, a partir
de los sentimientos de seguridad-inseguridad y de capacidad-incapacidad, asi
como la ausencia de estrés que contiene aspectos relacionados con la
motivacion, el humor, el comportamiento, la ansiedad y la depresion.
2. Dimension de Relaciones personales a partir de la interaccion y el
mantenimiento de relaciones de cercania (participar en actividades, tener
amigos estables, buena relacion con su familia,) y si manifiesta sentirse querido

11
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por las personas importantes a partir de contactos sociales positivos y
gratificantes.

3. Dimension de Bienestar material que contempla aspectos de capacidad
econdmica, ahorros y aspectos materiales suficientes que le permitan tener una
vida confortable, saludable y satisfactoria.

4. Dimensién de Desarrollo personal que tenga en cuenta las competencias y
habilidades sociales, la utilidad social, la participacién en la elaboracion del
propio Plan Personalizado de Apoyo (PPA). El aprovechamiento de
oportunidades de desarrollo personal y aprendizaje de nuevas o la posibilidad
de integrarse en el mundo laboral con motivacion y desarrollo de las
competencias personales, la conducta adaptativa y el desarrollo de estrategias
de comunicacion.

5. Dimension de Bienestar fisico desde la atencion sanitaria (preventiva, general, a
domicilio, hospitalaria, etc.); tiene en cuenta los aspectos de dolor, medicacion y
como inciden en su estado de salud y le permiten llevar una actividad normal. El
bienestar fisico permite desarrollar actividades de la vida diaria desde las
capacidades y se ve facilitado con ayudas técnicas si las necesita.

6. Dimension de Autodeterminacién que se fundamenta en el proyecto de vida
personal, en la posibilidad de elegir, de tener opciones. En ella aparecen las
metas y valores, las preferencias, objetivos e intereses personales. Estos
aspectos facilitan la toma de decisiones y permiten que la persona tenga la
opcion de defender ideas y opiniones. La autonomia personal, como derecho
fundamental que asiste a cada ser, permite organizar la propia vida y tomar
decisiones sobre temas de propia incumbencia.

7. Dimension de Inclusion social valorando si se da rechazo y discriminacién por
parte de los demas. Podemos valorarlo a partir de saber si sus amigos es
amplia o limitada, si utiliza entornos de ocio comunitarios. La inclusion puede
medirse desde la participacion y la accesibilidad que permite romper barreras
fisicas que dificultan la integracion social.

8. Dimension de la Defensa los derechos que contempla el derecho a la Intimidad
el derecho al respeto medible desde el trato recibido en su entorno. Es
importante indagar sobre el grado de conocimiento y disfrute de los derechos
propios de ciudadania

Tras el andlisis de una propuesta educativa viable para este nifio con Sindrome de
WAGR, profundizaremos en la fundamentacion tedrica que sustenta la intervencion
en discapacidades asociadas al Sindrome. El objetivo de este andlisis es que
podamos apoyarnos de estudios realizados independientemente, para encontrar las
bases comunes y coincidentes que nos pueden servir de gran apoyo, ya que no
existe fundamentacion tedrica especifica de esta enfermedad poco frecuente, al igual
que sucede con muchas otras.

En primer lugar, se ha realizado una comparacion para buscar los puntos en comin
entre el Retraso Mental y la discapacidad visual:

12
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De acuerdo con los autores Verdugo y Jenaro (2004: 145 y 147) que recogen la Ley
de Asistencia y Carta de Derechos en Discapacidades del Desarrollo de 2000 (Ley
DD) [Development Disabilities Assistance and Bill of Rights Act, DD Act; Pub. L. 106-
402], y en el Codigo de Regulaciones Federales (Code of Federal Regulations- CFR);

Una discapacidad crénica y severa que es atribuible a cualquier otro problema,
aparte de la enfermedad mental, que se encuentre estrechamente relacionado con el
retraso mental porque el problema resulte en una deficiencia en el funcionamiento
intelectual general o en la conducta adaptativa similar al de las personas con retraso
mental, y que requiera tratamiento o servicios similares a los requeridos por las
personas con retraso mental.

En el caso de estudio, el retraso mental convive junto a la discapacidad visual y tiene
como resultado limitaciones sustanciales en tres 0 mas de las siguientes areas de
actividad vital principal: (Marcaremos con un asterisco las limitaciones presentes en
Ramon)

- Autocuidado *

- comprension y uso del lenguaje*

- aprendizaje*

- movilidad*

- autodireccion*

- capacidad para la vida independiente.*

Este planteamiento coincide con Rodriguez y Martinez (2002: 37) que recoge en una
tabla el programa de habilidades para la vida diaria de personas con deficiencia
visual. Podemos ver como coinciden algunos aspectos con las areas de actividad
vital antes mencionadas:

1. AUTOCUIDADO 2. ADIESTRAMIENTO EN LA MESA
HABILIDADES COMPORTAMIENTO
HIGIENE VESTIDO PARA COMER EN LA MESA
- Utilizacion  del | - Vestirse solo* - Localizar la | - Uso de cubiertos
W.C. - |dentificacion de | silla - Uso combinado
- Lavado de | laropa* - Alinearse cuchillo y tenedor*
manos - Orden de | - Localizacién de | - Servir liquidos vy
- Lavado de cara armarios* (tiles* solidos
- Limpieza  de | - Tipo de | - Orientacion en | - Etc.
dientes* abroches el plato
- Manicura* - Calzado* - Etc.
- Peinado* - Etc.
- Lavado de pelo
- Etc.
3.ACTIVIDADES | 4.ACTIVIDADES SMATERIALES | 6.MATERIALES _DE
DEL HOGAR DE RELACION DE USO | USO  ESPECIFICO
COMUN POR CIEGOS
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- Hacer la cama* | - Darla mano - Utilizacion  de | - Libro hablado*
- Barrer* - Formas de | enchufes* - Juegos de mesa*
- Poner y quitar | presentacion* - Utilizacion de | - Uso del reloj vy
la mesa* - Utilizacion  del | llaves* despertador*
- Limpieza de la | teléfono - Manejo del | - Etc.
cocina* - Etc. dinero*
- Etc.

Fuente de elaboracion de Rodriguez y Martinez (2002)

Muchos de los aspectos son coincidentes y no excluyentes, por lo que son
perfectamente conjugables unas actividades con otras, por ejemplo;

- Los materiales de uso especifico para personas con déficit de vision
ayudardn a la consecucién de aprendizajes y compresion y uso del
lenguaje.

- Las actividades del hogar van estrechamente ligadas a la movilidad,
autodireccion y capacidad para la vida independiente.

- Actividades de relacion estén ligadas con las actividades de capacidad
para la vida independiente y el aprendizaje.

Es decir, esta relacion puede ser viable y eficaz para los aprendizajes tanto en la
escuela como en la casa. Con este soporte podemos encontrar informacion Util para
ayudar a profesores y padres. Un medio donde compartir experiencias y aprendizajes
al alcance de todos.

Después de acercarnos a conocer a personas con enfermedades poco frecuentes, se
observa que existe una falta de informacién y formacion importantes que necesitan
de mejores respuestas.

Los testimonios de familias son impactantes y reales: demandan y dejan patente por
escrito que necesitan ayuda y que se debe mejorar esta situacion. En el caso de
Ramdn, observamos que no todas sus necesidades parecen estar cubiertas con las
respuestas educativas existentes.

Llega el momento de hacer nuestra aportacion para intentar mejorar la realidad
educativa en la que vive Ramdn, una realidad comdn para otras nifias y nifios con
enfermedades poco frecuentes.

5.2. Haciendo propuestas de mejora educativa.

En Espafia existe una infravaloracion de la educacion frente a la medicina, y los
estudios realizados y compartidos a nivel de las enfermedades poco frecuentes le
dan la razon. La falta de informacion pedagdgica y social para saber dar la mejor
respuesta al alumnado con caracteristicas diversas, requiere de una accién
inminente.
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Con este articulo se quiere evidenciar, como dice Casanova (2008) “La falta de
informacion y formacion de los tutores y profesores hace que estos deleguen la
responsabilidad en el personal especializado, no existiendo un enfoque transversal
que les permitan responder al apoyo requerido” es decir, las personas con
enfermedades poco frecuentes necesitan de la colaboracion de todos los agentes
educativos para conseguir la 6ptima atencion individualizada.

Para ello, ya que vivimos en la sociedad de la informacién y de la comunicacion,
deberiamos poseer experiencias educativas de las distintas enfermedades poco
frecuentes para conseguir acercarnos a la equidad educativa. En este punto vuelvo a
mencionar el testimonio de una madre recogido en el libro de Pescador (2009) “Si
vas de la mano de alguien que ya ha pasado por alli antes que tu, es posible que te
ayude a sortear alguno de los obstaculos” (pag. 235).

Toda propuesta de mejora debe tener en cuenta los aspectos de apoyo educativo
especifico de cada colectivo para poder concretarse en medidas adecuadas. Si
observamos el “Manual de atencién al alumnado con necesidades especificas de
apoyo educativo por padecer enfermedades raras y crénicas” (2008) de la Consejeria
de Educacion de la Junta de Andalucia debemos trabajar los siguientes aspectos:

a) Necesidades relacionadas con la autonomia personal, derivada de limitaciones
motoricas y sensoriales.

b)  Necesidades relacionadas con la accesibilidad al medio fisico y social.

c)  Necesidades relacionadas con la comunicacion y lenguaje.

d)  Necesidades relacionadas con la rehabilitacién psicomotora.

e) Necesidades relacionadas con la construccion de la autoimagen y la

autoestima.
f)  Necesidades relacionadas con el desarrollo de las capacidades cognitivas.

Estas necesidades podrian ser perfectamente los epigrafes a tratar y a compartir
entre todos los profesionales y familias que desean mejorar las vidas de tres millones
de personas, pero ¢, Ddnde lo compartimos?

5.3. FEDER: Proyecto de un Espacio para Compartir.

Ante la falta de informacion pedagdgica encontrada, la solucién fue buscar una
ayuda fiable y con garantias. Dicha ayuda se encontrd en la organizacion que trabaja
por y para las personas con enfermedades poco frecuentes: la Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras (FEDER). Ellos dicen: “somos la voz de méas de tres
millones de personas en Espafia”, que ayudan a las familias a recobrar la esperanza.

Como motor de este articulo y de esta experiencia educativa, se ha propuesto a
FEDER un proyecto pedagdgico para intentar conseguir la ansiada equidad
educativa. Sabemos que compartir es conocer, por lo que se ha planteado que se
cree un espacio en el cual se puedan recopilar las experiencias educativas con
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personas con enfermedades poco frecuentes para asi poseer cierta informacion de
las mdltiples personas que componen este colectivo.

Se ha solicitado que FEDER abra un espacio dentro de su pagina web,
concretamente en su listado de patologias de los socios de FEDER. Quizas esta
proposicién habria sido utdpica haberla realizado hace varias décadas, pero hoy dia,
las nuevas tecnologias y la web 2.0, que nos permite interactuar en la red, hace que
esta sea una propuesta real y con garantias.

¢Cudl es la finalidad de este proyecto? Pues que si existen tres nifios con el
Sindrome de WAGR en Espafia, las familias, los profesionales que trabajan con ellos
y los propios individuos puedan compartir sus experiencias para asi comparar y
ampliar conocimientos.

Esta organizacion esta compuesta por mas de 200 asociaciones que trabajan para
mejorar la calidad de vida a corto, medio y largo plazo de las familias con
enfermedades poco frecuentes. Trabajan tanto a nivel nacional como internacional,
intentado representar los derechos humanos de este colectivo y defender la voz de
las familias.

Las funciones principales que esta realizando FEDER van encaminadas a mejorar la

situacién actual de las familias en distintos ambitos, que en el siguiente mapa
conceptual realizado por la Federacion queda bien definido:

CARTERA DE SERVICIOS Y PROYECTOS *vQ

VISIBILIDAD

‘Campaiia de Sensibilizacion Dia Mundial
i de Din ¥

En Accién con los Medios de Comunicacion

Carreras Populares por la Esperanza

Red Social Europea “RareConnect”

Premios FEDER

Tienda Sclidaria MiDesvan.org

GESTION ASOCIATIVA
MEJORAR LA Programa de Participacién Asociativa
CALIDAD DE VIDA *  Comisiones de trabajo
DE LAS PERSONAS + Coordinadores de zona
CON ER Y SUS Servicio de Asesoramiento
FAMILIAS Fondo Integral de Ayudas
«  Fondo FEDER de apoyo a sus socios
«  Banco de recursos para el mov. Asoc.

a e Convenios de colaboracion
FORMACION Y CONOCIMIENTO m

Escuela de Formacién PROMOCION DE LA IMAGEN POSITIVA

DEFENSA DE DERECHOS
Allanzas
Representacion Institucional
Documentos de posicionamiento
Incidencia politica
Propuestas normativas de mejoras sociales

=

ACCION SOCIAL

Servicio de Informacién y Orientacion
Servicio de Atencién Psicoldgica
Servicio de Asesoria Juridica
Servicio de Atencién Psicosocial
Orientacién de casos sin diagnéstico
Promacidn y apoye al Asociacionismo
Programa de Voluntariado
Programa de Acceso a Productos sanitarios

Formacién online
Congresos, Jornadas, Talleres y Encuentros
Comité Asesor
Observatorio ER
Estudios de investigacién socio-sanitaria
Publicaciones
Acciones de formacion de profesionales

Las Enfermedades Raras van al Cole
Asume un reto poca frecuente
RefuERzo en Educacion
Actividades de Ocio Inclusive

Fuente de elaboracion: FEDER
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