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RESUMEN

El objetivo de este trabajo es evaluar la realidad de los alumnos-as con Enfermedades
Raras y sus posibilidades de inclusion en el marco educativo, identificando los
problemas que les surgen en esa etapa y las necesidades que se les presentan en su
escolarizacion. En este estudio se otorga un peso fundamental la familia, considerandola
el primer motor que vela por la calidad de vida de estos nifios-as y que por tanto, desde
su experiencia, nos muestran la realidad que atraviesan en su dia a dia.

Este estudio se fundamenta en una investigacién empirica, con la obtencion de datos de
corte cualitativo, adquiridos mediante 15 entrevistas semiestructuradas, que son
realizadas a través de una serie de preguntas que forman parte del instrumento de
recogida de datos a estos familiares. Ademas, se contdé con la colaboracion de la
Asociacion de Enfermedades Raras de Castilla y Ledn actuando de intermediaria para la
obtencion de la informacion de las diferentes fuentes utilizadas. En base a esto, se
aporta una vision global sobre lo que ocurre en esta etapa tanto a nivel educativo como
social.

PALABRAS CLAVE: Inclusién, enfermedades raras, problemas, necesidades, familia.

ABSTRACT

The objective of this work is to evaluate the reality of the students with Diseases and
possibilities of inclusion in the educational framework, identifying the problems that
arise in that stage and the needs that appear in their schooling. In this study, a
fundamental weight of the family is given, it considers the driving force of the life of
these children and, therefore, from their experience, to the reality that they go through in
their day to day life.

This study is based on an empirical investigation, with the obtaining of qualitative data,
acquired through 15 semi-structured interviews, which are, nevertheless, through a
series of questions that are part of the instrument of the election of data to these
relatives. In addition, we had the collaboration of the Association of Rare Diseases of
Castilla 'y Ledn in the exercise of intermediation to obtain information. Based on this,
you can see a global vision of what happens at this stage as well as educational and
social level.

KEY WORDS: Inclusion, rare diseases, problems, needs, family.
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1. INTRODUCCION.

El estudio que se presenta a continuacién y que lleva por titulo “La inclusion de
las Enfermedades Raras en el dmbito educativo y su afrontacién por parte de la
familia” cuenta con una variedad amplia de experiencias de familias con al menos
una persona con una Enfermedad Rara en la provincia de Salamanca. De esta forma,
se trata de descubrir su punto de vista acerca de los centros mas indicados para la
escolarizacion de estos nifios-as, teniendo en cuenta los recursos que ofrece cada
centro y las necesidades que presentan estos alumnos y alumnas para poder llegar a
una total inclusion.

El trabajo, en su primera parte, desarrolla el marco tedrico en el que nos hemos
basado, recogiendo la evolucion del concepto de inclusién en Educacion Especial
hasta nuestros dias. Posteriormente, se desarrolla el analisis del concepto de
Enfermedades Raras, atendiendo a sus caracteristicas y a su escolarizacion. Por
ultimo, se trata el papel que tiene la familia y la disposicion del profesorado ante
estos nifos.

En la segunda parte se desarrolla una investigacion empirica de caracter
cualitativo, donde a través de entrevistas semiestructuradas partiendo de un disefio de
preguntas como instrumento de recogida de datos, se ha podido recoger esta
informacion en personas que conocen de primera mano esta realidad, y que sin duda,
aporta a la investigacion una inestimable riqueza permitiendo un amplio abanico de

opiniones y experiencias en el tema tratado.



2. JUSTIFICACION.

Con el presente trabajo se pretende dar a conocer la realidad que atraviesan los
niflos-as con Enfermedades Raras en la etapa educativa, teniendo muy presente los
mecanismos de inclusion que se estan llevando a cabo tanto en los centros ordinarios
como en los centros de Educacion Especial. Ademas, también se dara una vision global
de las dificultades por las que atraviesan estos nifios-as debido a la cantidad de
necesidades que requieren y que, muchas veces, dependiendo del modo de
escolarizacion elegido, no son satisfechas porque son del todo los recursos que se tienen

que implementar para el logro de esa tarea.

La eleccién de este tema como objeto de estudio viene precedida de la experiencia
personal que permitié apreciar la falta de recursos que se orientan a la mejora de la
calidad de vida de estos nifios-as. Por ello, sentia que tenia el deber y motivacion para
llevar a cabo esta investigacion vy, asi, dar a conocer los problemas que existen para la
plena inclusién en la etapa educativa. Todo lo anterior, es plasmado desde el punto de
vista de la familia, que es sin duda, la que mas dedicacion y empefio pone para que los
nifios con Enfermedades Raras reciban todo lo que esté a su alcance y se desarrollen

plenamente.

Los beneficiarios de esta investigacion seran por una parte, la sociedad en su
conjunto, pues en ella se proyectara una mayor conciencia sobre la existencia de estas
enfermedades y sobretodo la necesidad de atenderlas debidamente. Por otro lado, sera
una llamada de atencion a los futuros docentes, para que tomen conciencia de que se
pueden encontrar a alumnos-as con estas caracteristicas en el aula y que necesitan de
implicacion por nuestra parte para que todo sea mas llevadero para la familia. Y por
ultimo, también revertird en las instituciones, que muchas veces no son conscientes de
esta realidad y de la necesidad de proporcionar los recursos suficientes de cara a la

inclusion de estas personas.



3. MARCO TEORICO.
3.1. Evolucién de la Educacién Especial.

La educacion especial ha ido evolucionando a lo largo del tiempo debido a los
cambios educativos y sociales que promovian el derecho a la educacion de todo el
alumnado sin que hubiera ningun tipo de discriminacion.

Para conocer como surge el concepto de Educacion especial, se ha realizado una
revision tedrico-narrativa para poder analizar esta transformacion y comprobar como se
ha llegado hoy en dia a la utilizacion del término inclusion educativa.

Antes de que surgiera el concepto de Educacion Especial, a las personas que se
salian de lo que era considerado “normal” en la antigiiedad clasica y en la Edad Media
se les relacionaba con la presencia demoniaca o divina. Si se constataba algun indicio de
debilidad, malformacion o enfermedad se adoptaba una postura segregadora y de
rechazo o incluso se llegaba al infanticidio. Mas adelante, la iglesia adopt6é una postura
benéfica con estas practicas propiciando la aparicion de los primeros asilos e
instituciones para atender a estas personas que eran abandonadas (Jiménez y Vila,
1999).

Con el Renacimiento, la medicina se empieza a preocupar por estas personas
teniendo en cuenta segln 1ll1an y Arndiz (1996, citado en Jiménez y Vila, 1999, p.86)
los procesos fisico-bioldgicos que influyen en el comportamiento humano,
considerandolo como algo intrinseco a la persona.

Entre los siglos XVII y XVIII se dio segun Fierro (1988, citado en Jiménez y Vil3,
1999, p.88) la época del “gran encierro” donde se ofrecia una respuesta social
segregadora y marginadora, es decir, se intentaba que las personas con alguna
deficiencia no fueran visibles ante la sociedad.

A partir del siglo XIX, se comenzaba a ver a la persona como un sujeto “educable”
y que puede aprender, sin olvidarse del caracter asistencial. Y por otra parte, segun Il1an
y Arnaiz (1996, citado en Jiménez y Vila, 1999, p.91) se confirmo la
institucionalizacion como el mejor procedimiento para la atencion de dichas personas.
Esto provoco que fueran segregadas y concentradas en edificios situados a las afueras
de las ciudades (Jiménez y Vila, 1999).

A principios del siglo XX, empieza a extenderse la obligatoriedad de la educacion y
también la diferenciacion entre dos tipos de propuestas educativas: una educacion mas
general destinada a las personas “normales”, y por otro lado, una educacion especial

para atender a las personas consideradas “anormales”. Con motivo de esto, se empieza a
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dar una respuesta educativa con la creacion de aulas en centros ordinarios con
programas de apoyo y métodos que satisfagan las necesidades de este tipo de alumnado,
y por consiguiente, asistimos a la creacion de la Educacion Especial (Jiménez y Vil3,
1999).

3.1.1 De la integracion a la inclusion.

A partir de la década de los 60, se producen transformaciones en la educacion
especial debido a distintos factores, como considerar la discapacidad en relacion a
factores ambientales o fomentar la individualizacion del alumnado y la idea de otra
forma de escolarizacién (Marchesi, Coll y Palacios, 1990). Por estos motivos, en
Espafa surge la integracion escolar a partir del Plan Nacional de Educacion Especial y
el impulso del informe Warnock en 1978, que se basaba en los principios de
normalizacion, integracion e individualizacién. Es decir, se intentara que las personas
con algun tipo de deficiencia desarrollen una vida normal en la medida de lo posible en
relacion a sus iguales. De esta forma se pone de manifiesto que todas las personas
independientemente de su discapacidad, podran aprender y gozaran de los mismos
derechos teniendo en cuenta sus caracteristicas individuales (Grau, 1998).

Aunque se establecen diferentes grados en el proceso de integracion, segun Birch
(1974, citado en Jiménez y Vila, 1999, p.122), la integracion escolar trata de unificar la
educacion ordinaria y la educacion especial para satisfacer las necesidades de
aprendizaje implementando los servicios necesarios para ello.

Posteriormente, esto fue recogido por la Ley de integracion social del minusvalido
en 1982 y por ultimo en 1990 con la Ley de ordenacion general del sistema educativo.
Esta altima, logro introducir el término necesidades educativas especiales como el mas
valido, dejando atras otros términos mas descalificativos (Jiménez y Vila, 1999).

En ese mismo afio, a pesar de los grandes avances y la consolidacion de la
integracion educativa, se empieza a valorar la postura de no diferenciar quien tiene y no
dificultades para una educacion adecuada (Jiménez y Vila, 1999), por lo que surge el
movimiento a favor de la inclusion, en el que se propugna que educar a todo el

alumnado sean cuales sean sus caracteristicas, valorando positivamente la diversidad.

A continuacion se reflejaran las principales diferencias entre el concepto de

integracion escolar y inclusion educativa.



Tabla 1. Principales diferencias entre integracion e inclusion.

INTEGRACION INCLUSION

Se tienen en cuenta las necesidades Soélo se tiene en cuenta el derecho a la
educativas especiales centrandose en el educacion que incluya sus diferencias.
déficit.

Se centra en la discapacidad y Se centraen sus capacidades.

diagnostico.

Principio de igualdad y competicion. Principios de equidad, cooperacién y
solidaridad.

Se centra en el alumno. Se centra en el aula.

Ofrece a todos los alumnos lo mismo. Ofrece a cada uno lo que necesita.

No persigue que el alumno se adapte al Persigue eliminar las barreras que le

grupo. impiden participar con el grupo.

Nota: Adaptado de la pagina de Doble Equipo. Recuperado de:

https://www.dobleequipovalencia.com/inclusion-e-integracion-10-diferencias/

Elaboracién propia.

3.2. La inclusion educativa.

La inclusion es un desafio para la sociedad y actualmente se deberia de reconocer y
valorar positivamente la diversidad para convivir con ella. Como describen Echeita,
Simon, Lopez y Urbina (2013, citado en Verdugo y Schalock, 2013), hoy en dia estan
implantados una serie de valores y concepciones sobre estas personas que hacen que en
algunas situaciones puedan llegar a ser consideradas inferiores, por lo que es necesario
un cambio en esta perspectiva que debe ofrecer la escuela. Esta debe ser el lugar donde

se ensefie al alumnado a convivir y aprender sobre la diversidad.


https://www.dobleequipovalencia.com/inclusion-e-integracion-10-diferencias/

3.2.1 Definicion de inclusion: ¢Qué es la escuela inclusiva?

A través de la revision histérica Stainback y Stainback (1990) se define la inclusién

como:

aquella que educa a todos los estudiantes dentro de un Unico sistema educativo,
proporcionandoles programas educativos apropiados, que sean estimulantes y
adecuados a sus capacidades y necesidades, y cualquier apoyo o ayuda que tanto
ellos como los profesionales puedan necesitar para tener éxito. (citado a través de

Grau, 1998, p.30)

Es decir, se busca garantizar una educacion de calidad para todo el alumnado, en la
que se eduquen todos juntos aceptando la diversidad (Lépez, 2011).

La inclusion trata de acoger a todas las personas sin hacer ningin tipo de
discriminacion en las aulas, basandose en una serie de principios expuestos por
Stainback y Stainback (1990, citado en Jiménez y Vila, 1999, p.172) basados en:

- Valorar positivamente la diversidad y el derecho a aprender de las personas.

- Principio de sectorizacion, aceptando a todo el alumnado.

- Implicar en la planificacién y decisiones a todas las personas implicadas en el
proceso educativo.

- Desarrollo de modelos de apoyo.

- Trabajo en equipo para resolver las dificultades que surjan.

- Adaptacion del curriculum acorde a las necesidades del alumnado.

- Flexibilidad en las actuaciones mediante revisiones en el curriculum.

3.2.2 Caracteristicas de la escuela inclusiva.

La escuela inclusiva es actualmente una de las principales preocupaciones de las
politicas educativas; porque requiere de la escuela y del profesorado una formacién que
ayude a dar una respuesta educativa a todos los nifios y nifias (Lopez Melero, 2011).
Estas respuestas educativas, segun Echeita, et al. (2013, citado en Verdugo y Schalock,
2013) deben ir orientadas a favor de atender las necesidades singulares de manera
individual para ofrecerles a todos los alumnos-as los apoyos que necesiten y conseguir
gue no haya fracaso escolar, exclusion o marginacion.

Debido a esto, las escuelas deben desarrollar ciertos cambios para que haya una

colaboracion entre los diversos integrantes del proceso educativo del alumno-a y, asi,



poder compartir responsabilidades. También es necesaria la construccién de un nuevo
marco curricular comun, rico y significativo, el apoyo y adecuacién de medios y una
evaluacion individualizada entre otras expuestas por Jiménez y Vil (1999). Ademas de
lo anterior, Lopez Melero (2011) considera afadir también, basarse en metodologias
que den respuesta a las peculiaridades de todo el alumnado.

Asimismo, las ventajas de las escuelas inclusivas segun Stainback y Stainback
(1999) vienen precedidas de la idea de una escuela en comunidad donde alumnos-as,
padres y educadores se comprometan en el proceso educativo. De esta forma, todos los
alumnos-as se benefician y no solo se atiende a una categoria de alumno-a determinado.

Otro punto a favor de la inclusion seria que los recursos y estrategias utilizados
vayan enfocados a las necesidades del profesorado, del alumnado y a la propia
ensefianza teniendo en cuenta las necesidades y capacidades de los alumnos-as.

Centrandonos en el aula inclusiva, se debe tratar igualitariamente a todos los
alumnos-as proporcionando un respeto mutuo entre todos y entre la escuela.

Los apoyos méas importantes que se pueden dar en las aulas proceden de los demés
compafieros, mediante el aprendizaje cooperativo, donde lo principal son las relaciones
de ayuda entre los propios alumnos-as fomentando el compafierismo y la comprensién
de las diferencias individuales en el aula.

Esa cooperacion no se basa en aprender conocimientos ni en la competitividad, si
no en que todos los alumnos-as tienen capacidades y debilidades que les permiten hacer
una serie de actividades u otras, en que cualquiera puede necesitar ayuda y por eso todos
deben participar activamente en todos los proyectos que se propongan.

De esta forma, Blanco (2008, citado en Muntaner, Rossell6 y De la Iglesia, 2016)
propone se le tiene que proporcionar a cada alumno-a las ayudas y recursos que necesite
para que se beneficien en igualdad de condiciones y todos puedan aprender alcanzando
el éxito hasta donde le dejen sus capacidades. Estas ayudas las pueden necesitar todos
los alumnos-as en sus tareas en algin momento, por eso, Stainback y Stainback (1999)
propone que esa ayuda en el aula se considere normal, y asi, se podra conseguir unos
alumnos-as mas empaticos, capaces de apreciar tanto sus propios logros como los del
comparfiero.

A partir de lo expuesto anteriormente, Blanco (2008 citado en Muntaner, Rossello y
De la Iglesia, 2016) resume la escuela inclusiva en comprender la diversidad como algo
natural sin establecer categorias de nivel, aceptando las diferentes caracteristicas de los

alumnos-as. Ademas, se plantea una intervencion centrada en las capacidades y
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posibilidades de la persona posibilitandole los apoyos necesarios para que su
aprendizaje sea exitoso.

Frente a esta perspectiva, se encuentra el modelo que considera necesario basarse
en una clasificacion y diagndstico de los alumnos-as con desarrollo atipico viendo la
necesidad de una categorizacion para ofrecerles los recursos y adaptaciones que
necesiten. Este planteamiento, segin Echeita, et al. (2013, citado por Verdugo y
Schalock, 2013) ha hecho que los centros de Educacion Especial hayan crecido
considerandose una de las mejores opciones para los nifios-as con Necesidades
Educativas Especiales.

De acuerdo con Ainscow, Booth y Dyson (2006, citado por Echeita, 2012 en
Verdugo y Schalock, 2013), educar bajo la inclusion debe tener en cuenta la innovacion
y la mejora para la identificacion de las barreras que restringen la presencia, el
aprendizaje y la participacion de todos los alumnos-as en el proceso educativo.

En relacién a esto, la primera barrera que nos encontramos segun estos autores
procede de los propios profesionales, que consideran las capacidades de aprendizaje
como inmodificables para estos alumnos-as, y ademas, ven necesaria la separacion de
estos del resto de alumnado dejando a otros profesionales mas especializados su
atencion. Por la tanto, hay una actitud de desconfianza ante este modelo de
escolarizacion.

De esta forma podemos diferenciar dos tipos de profesionales segun Florian y
Linklater (2010, citado en Verdugo y Schalock, 2013). Por un lado los que estan en
contra de la inclusion, que en las aulas imponen su autoridad, se basan en categorias de
capacidad, diferencian a su alumnado y los dividen por capacidades. Por otra parte, los
que dejan que sus alumnos-as sean participes de la eleccion de actividades y de su
proceso de ensefianza-aprendizaje, apoya Yy cree en el potencial de todo el alumnado y
facilita el trabajo en grupo.

De acuerdo con Lépez Melero (2011) la segunda barrera que impide que los
alumnos-as participen y desarrollen su aprendizaje impidiendo una escuela sin
exclusiones es el incumplimiento de las directrices de la UNESCO contenidas en el
documento Una Educacién Para Todos (UNESCO, 1990). Podemos observar que hay
colegios de Educacion Especial que actian de forma contradictoria a lo expuesto en esa
ley, ya que por un lado se habla de curriculum diverso y trabajo cooperativo y por otro
lado, de adaptaciones curriculares y la necesidad de que el profesor de apoyo saque del

aula al alumno-a.
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La tercera barrera corresponde a esa necesidad de diferenciar al alumnado antes
descrita, pues de esta forma, mediante la categorizacion y etiquetaje de estos se pueden
adoptar las estrategias de ensefianza que llevan a la segregacion y discriminacion. Por
este motivo, el diagndstico se considera esencial para proporcionar €sos recursos cuando
en realidad, este deberia ser meramente orientativo ya que es cambiante y dependiendo
de la educacion que se desarrolle el alumno-a puede mejorar.

En la cuarta barrera se hace referencia a cuestiones didacticas, como las que
fomentan la competitividad en las aulas y que provoca que no se puedan intercambiar
experiencias, opiniones ni se realicen actividades de forma cooperativa, si no de manera
individual. Ademas, el énfasis en el curriculum es el que promueve desigualdades entre
los alumnos-as a la hora de hacer diferentes adaptaciones y esto conduce a que esos
alumnos-as alcancen menos objetivos y contenidos (Lépez Melero, 2011).

Teniendo en cuenta las barreras sefialadas, Francis, Gross, Blue-Banning, Haines y
Turnbull (2016) afiaden a las anteriores la colaboracion entre la familia y los
profesionales que debido a la desconfianza, la desinformaciéon o a aspectos negativos
que los profesionales tienen respecto a los padres de nifios-as con discapacidad,
repercute en la respuesta que se le proporciona a la diversidad del alumnado.

Este sistema educativo inclusivo requiere segin Booth y Ainscow (2011, citado por
Arnaiz, De Haro y Azorin, 2018) cambios en la forma de pensar de la sociedad
abandonando el modelo actual y actuando sobre las barreras que impiden la inclusion en
el sistema escolar. De esta forma, la educacion inclusiva puede plantearse como una
alternativa educativa que podria ayudar a todos a convivir con la diversidad desde el
respeto, la participacion y la convivencia.

3.3. Las Enfermedades Raras en el contexto educativo.

El primer momento clave para los nifios con Enfermedades Raras se presenta a la
hora de escolarizarse en los centros educativos, puesto que se considera primordial que
los alumnos-as con Necesidades Especificas de Apoyo Educativo puedan desarrollarse
integramente de acuerdo a las capacidades y necesidades que presentan.

3.3.1 Definicién y aproximacién al concepto de las Enfermedades Raras.

Las Enfermedades Raras (ER) o poco frecuentes son definidas por la Federacion

Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) como aquellas que tienen una baja

prevalencia en la poblacién. Estas enfermedades empiezan a ser consideradas como
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poco frecuentes cuando afectan a 5 de cada 10.000 habitantes, que corresponderia en
Europa a 1 por cada 2000 ciudadanos.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) citada por FEDER (2018),
existen cerca de 7.000 Enfermedades Raras que afectan al 7% de la poblacion mundial.
En total, se estima que en Espafia existen mas de 3 millones de personas con
enfermedades poco frecuentes.

3.3.2 Caracteristicas de las Enfermedades Raras.

Segun la FEDER estas enfermedades pueden agruparse por ser un nimero amplio
y diverso de desordenes con sintomas muy variados entre las propias enfermedades y
dentro de la misma enfermedad. Son, en su mayoria, cronicas y degenerativas, se
caracterizan por comenzar precozmente (2 de cada 3 aparecen antes de los dos afios),
presentar dolores cronicos a 1 de cada 5 enfermos y tener déficits motores, sensoriales o
intelectuales que causan falta de autonomia. Un 65% de estas enfermedades son graves
e invalidantes y un 35% tiene una alta mortalidad en casi la mitad de los casos
(FEDER., 2018)

Tener una Enfermedad Rara afecta sin duda a la calidad de vida de estas personas
porque compromete su autonomia, pero sin duda, también afecta a su entorno y familia
pues dado el alto grado de desconocimiento resulta dificil diagnosticarlas y luego
encontrar un tratamiento eficaz.

3.3.3 El presente de las Enfermedades Raras.

En la actualidad hay normas en el &mbito educativo que regulan los derechos de
estas personas como, por ejemplo, la Ley Organica 8/2013 del 9 de Diciembre para la
mejora de la calidad educativa (LOMCE) por la que se pone de manifiesto la igualdad
de derechos y oportunidades de todos los alumnos-as para su maximo desarrollo en las
distintas areas implementando los medios que sean necesarios para su atencion
educativa.

Més tarde, en la Il Conferencia de Europlan en Noviembre de 2014 descrita por
FEDER (2018), se recogen los procedimientos para la correcta inclusion de los nifios-as
con ER, al tiempo que insiste en la necesidad de dotar de recursos humanos, materiales
y organizativos suficientes a los centros educativos.

Actualmente, el principal problema que encuentran las personas con ER es el
relacionado con un correcto diagnostico, debido a la falta de informacidn que se tiene de
las diferentes patologias y al gran desconocimiento en torno a ellas. Asimismo, la falta

de diagndstico precoz trae consigo un déficit en la intervencion terapéutica, con el
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consecuente agravamiento de la enfermedad, que, a su vez, se une a la falta en muchos
casos de un tratamiento para paliarla (FEDER, 2018).

En estos casos se considera prioritario para determinar las necesidades que presenta
un alumno-a en el centro educativo conocer el diagnostico de su enfermedad, pero en
realidad, lo importante es centrarse en el alumno-a y no en su enfermedad.

3.3.4 Laescolarizacion de alumnos-as con Enfermedades Raras.

La escolarizacion de estos nifios no es obligatoria hasta el segundo ciclo de
Educacién Infantil, pero a partir de los 3 afios las familias deciden escolarizar. En el
caso del alumnado que presenta una Enfermedad Rara, los padres se ven obligados a
buscar un colegio que pueda desempefiar una correcta satisfaccion de las necesidades de
los alumnos-as, para que estos puedan desarrollar una vida lo més normal posible y
similar a la de sus iguales. Frecuentemente estas enfermedades son desconocidas, y por
lo tanto, provoca que sea cual sea el colegio que se elija no se pueda llevar a cabo una
correcta evaluacion de sus necesidades y, sin embargo, como describen Murillo y
Krichesky (2012), estos colegios deberian ser espacios para fomentar el desarrollo
integral de los alumnos-as asi como el desarrollo profesional y personal del profesorado.

Por este motivo, para plantear cual es el centro que mejor satisface las necesidades
del alumnado se lleva a cabo por los Equipos de Orientacion Educativos una evaluacion
psicopedagdgica proponiendo en primer lugar los centros ordinarios, teniendo en cuenta
si el alumno-a puede acceder al curriculum regular vy, sino, los centros de Educacién
Especial.

En el caso de escoger un centro ordinario, Castro-Zubizarreta y Garcia Ruiz (2014)
comentan que la individualizacion en el aprendizaje es dificil debido a la falta de
informacién de la enfermedad y también por los elevados ratios existentes en las aulas.

Ademas, el profesorado suele estar poco cualificado para tratar las necesidades de
estos alumnos-as y para elaborar las adaptaciones curriculares pertinentes, con el
consecuente bajo rendimiento escolar ante sus amplias posibilidades.

En el caso de los centros de Educacion Especial, los profesionales estan
cualificados para asegurar el desarrollo del alumno-a, y en muchos casos, los
alumnos-as podrian perfectamente acceder al curriculum de un colegio ordinario por
mantener su funcion cognitiva intacta (Murillo y Ahedo, s.f).

En ambos tipos de centros educativos Castro y Garcia (2014) ven necesaria la

coordinacion entre los diferentes agentes que interactdan con el nifio-a, siendo estos la
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familia, la escuela y el personal médico. Cuando esto ocurre, se optimiza el desarrollo
del alumno-a.

Otro factor importante a tener en cuenta en el proceso de escolarizacion del
alumnado son las largas hospitalizaciones que a menudo sufren por causa de su
enfermedad. En estos casos, los centros ordinarios ofrecen pocos recursos socio-
sanitarios para atender a estos alumnos-as una vez que salen del hospital, provocando
que falten a la escuela, por este motivo las familias deciden escolarizarlos en centros de
Educacién Especial, donde si recibirian esta atencion tan necesaria para su calidad de
vida.

Teniendo en cuenta lo mencionado anteriormente, ante la escolarizacion de los
alumnos-as hay dos perspectivas, por un lado la de los que creen que los centros de
Educacién Especial son los mas adecuados para estos nifios y, por otro lado, la de
quienes piensan que los centros de Educacidon Especial es una manera de segregacion
para no incluirlos en la sociedad. Asimismo, hay padres que no quieren que sus hijos
vayan a centros especificos de Educacion Especial y otros que solo ven sus necesidades
satisfechas en ellos.

3.4. Papel de la familia y del profesorado.

Para conocer en mayor profundidad al alumno-as con Enfermedad Rara se
considera necesario establecer un vinculo con la familia para el intercambio de
informacidn que pueda favorecer a ambas partes y sin duda beneficiar al alumnado.
3.4.1 La familia con un nifio-a con una Enfermedad Rara.

Al hablar de cualquier nifio presente o no Necesidades Especificas de Apoyo
Educativo considera necesario mantener un contacto continuo con la familia, que en el
caso de la existencia de una ER en el menor es todavia mas vital mantener ese vinculo
para ofrecer al alumno-a un mejor desarrollo de sus capacidades.

La llegada de un nifio con una ER a la familia cambia su situacion por completo y
esta pasa por distintas etapas de adaptacion y en las que la prioridad es siempre el
bienestar del nifio-a. Las familias se encuentran con escasos medios que provocan la
ausencia de diagnostico, pocas soluciones clinicas y el asumir altos costes de los
tratamientos. Por este motivo, la estas familias necesitan una mayor comprension y
asesoramiento por parte de los profesionales.

Segun Elizalde (2004, citado en Castro Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2014) los

servicios con los que cuentan las familias son de tipo social, educativo y médico que
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deberian estar en contacto para mantener una coordinacion necesaria y conseguir
optimizar los recursos y la atencion, tanto a las familias como a los nifios-as.

Gran parte de este apoyo procede de las asociaciones dedicadas a estos nifios-as y a
sus familias, pues en ellas se comparten experiencias y resultan de gran utilidad para
padres y docentes. EI movimiento asociativo ayuda a la persona y su familia a afrontar
la enfermedad, conocerla y buscarle el lado positivo. Ademas, son un motor del cambio,
al promover la defensa de los derechos que muchas veces no se respetan y proporcionan
ayuda para mejorar la calidad de vida y recursos necesarios para los enfermos (FEDER
y CREER, 2018).

Estas asociaciones luchan por cambiar las politicas y normas insuficientes, la falta
de recursos y prestaciones, problemas de accesibilidad, carencia de financiacion y de
programas para mejorar (OMS, 2011 citado por Verdugo y Schalock, 2013).

Por ultimo, las asociaciones dedicadas a este tipo de enfermedades minoritarias
hacen una importante labor de visibilizacion de las distintas enfermedades, para su total
inclusion en la sociedad intentando que se conozcan estas enfermedades, las

necesidades que presentan y su total normalizacion ante el resto de la sociedad.

3.4.2 Disposicion del profesor-a ante la familia y viceversa.

La relacion entre la familia y los profesores de todos los alumnos-as es esencial y
en el caso de un alumno-a con ER es mas prioritaria esa buena comunicacion entre
ambos para comentar los avances o retrocesos que este tiene tanto en el colegio como
fuera de él.

Por parte de los profesionales cuando se encuentran una situaciéon de un diagndstico
de Enfermedad Rara y con el desconocimiento que provoca esta, las relaciones entre
colegio y familia se dificultan por no recibir un trato igualitario. Las familias son las
que conocen en un primer momento la enfermedad, y los profesores la parte educativa
que con una correcta colaboracion se puede dar una respuesta mas ajustada a las
necesidades que presenta el alumno-a (Murillo y Anhedo, s.f).

La actitud que los profesionales tengan antes estas situaciones es crucial porque su
implicacion en el proceso y en el conocimiento de la enfermedad es muy necesaria. Un
profesional activo y empatico con lo que ocurre ayudara a las familias a no afrontar
solas la enfermedad de su hijo-a y a conseguir avances en el alumno-a, que de lo

contrario no serian posibles. El profesor es el primero que debe velar por el bienestar, la
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socializacion y la educacion de sus alumnos-as dentro del centro de manera igualitaria
sin tener en cuenta sus carencias si no sus capacidades.

Por este ultimo motivo, el profesor debe adaptar su préctica educativa a las
necesidades que presente el alumno-a para que este pueda acceder al curriculum igual
que sus compaferos y avance a nivel educativo hasta donde sus capacidades le
permitan.

Asimismo, también es necesario que haya una participacion activa de las familias
en las actividades dénde se favorezca la socializacion de estos alumnos-as y su
inclusion en la sociedad, ya que no solo se debe pretender la inclusion en el contexto
educativo si no en todos los aspectos de la vida haciendo visible las Enfermedades
Raras a todos los niveles de la sociedad.

Debido a la labor importante que realizan las familias de nifios-as con
Enfermedades Raras para conseguir una calidad de vida digna para sus hijos-as, se
considera necesario conocer el punto de vista de estas acerca del tema de estudio. Por
esta razon, la investigacion que se plantea cuyo objetivo principal es “Averiguar la
realidad educativa para los nifios-as con Enfermedades Raras” estad fundamentada en las
experiencias de estos familiares proporcionando a la investigacion gran validez sobre la

situacion que estos nifios-as atraviesan.
4. PARTE EMPIRICA.
4.1. Disefio.

Tras la revision bibliografica se ha obtenido la informacion necesaria sobre el
tema de estudio, es decir, la inclusién de las Enfermedades Raras en el ambito
educativo y su afrontacién por parte de la familia, para poder establecer la siguiente
pregunta de investigacion:

Pregunta de investigacion.
¢Existe una verdadera inclusion para los nifios con enfermedades poco frecuentes?

A partir de la cuestion propuesta, se han detallado tanto un objetivo general
como otros especificos que encaminaran la investigacion, asi como el tipo de

estudio, el instrumento de analisis y el posterior desarrollo de la investigacion.
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4.1.1. Objetivos.

Objetivo general.

Averiguar la realidad educativa para los nifios-as con Enfermedades Raras.

Objetivos especificos.

Identificar los problemas que les surgen a estas personas y su familia en la
etapa educativa.
Sefialar las necesidades que tienen estos alumnos-as a la hora de

escolarizarse.

4.1.2. Tipo de estudio

El estudio se llevara a cabo con una metodologia cualitativa que se define

segn Denzin y Lincoln (1994, citado por Rodriguez, Gil y Garcia, 1996, p. 32)

como el conjunto de muchos métodos con enfoque interpretativo y naturalista, es

decir, se intenta dar sentido e interpretar en el entorno natural los datos

recogidos a través de entrevistas, experiencias, observaciones...

De acuerdo con Taylor y Bogdan (1986, citado por Rodriguez, Gil y

Garcia, 1996, p.33) se considera esta investigacion como «aquélla que produce

datos descriptivos: las propias palabras de las personas y la conducta

observable» y las caracteristicas que detalla son:

Es inductiva.

El entorno y las personas no son variables, y se consideran como un todo.
Los investigadores son sensibles a los efectos que causan a las personas
estudiadas.

El investigador trata de comprender a las personas desde su perspectiva.

El investigador ve a todas las perspectivas igual de valiosas.

Este método es humanista.

Para Ifiiguez (1999, citado por Mesias, 2004, p. 108) “la cuantificacion y

medicion de procesos tales como opiniones, creencias, actitudes, valores,

habitos, comportamientos y otros se ha presentado como uno de los avances mas

importantes, y se ha convertido en el principal indicador y criterio de desarrollo”
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4.1.2.1. Técnica e Instrumento.

La informacion necesaria para dar respuesta a los objetivos propuestos en
este estudio se ha conseguido mediante la técnica de la entrevista y como
instrumento se ha utilizado el cuestionario semiestructurado, en la que el
investigador por medio de preguntas obtiene los datos sobre el problema
estudiado. Una vez recogida esa informacion, se recopila y elabora para extraer
conclusiones sobre el problema.

Rodriguez, Gil y Garcia (1996) definen la entrevista como “una técnica en
la que una persona solicita informacion de otra (informante), para obtener datos
sobre un problema determinado” (p. 167)

La entrevista con estas familias constara primeramente segin comenta
Taylor y Bogdan (1986, citado por Rodriguez, Gil y Garcia, 1996, p. 169) de una
explicacion por parte del entrevistador para informar de lo que se pretende con el
trabajo. A lo largo de la entrevista se le tiene que ir conduciendo al entrevistado
hasta donde queremos que llegue para no irnos del tema de interés. Si fuera
necesario, también se tiene que dar explicaciones de las preguntas en las que
duden para que la comprendan y puedan contestar.

Como objeto principal se utilizard el dialogo entre el entrevistador y el
entrevistado para recabar los datos necesarios. Mediante esta conversacion el
entrevistado comentard los detalles que crea convenientes bajo su propia

experiencia.

4.1.3. Estrategias de recogida de informacion
Para dar a conocer la realidad que sufren los nifios-as con Enfermedades
Raras y sus familias a nivel educativo sera utilizado el recurso de la entrevista

para la recogida de informacion.

Se ha escogido esta técnica por una parte teniendo en cuenta la
disponibilidad de las familias y por otra, debido a la escasez de recursos
humanos de los que se disponia. Ademas, como las entrevistas son de caracter
mas personal, se pueden obtener mas datos sobre las experiencias y puntos de

vista de los informantes, que con otras técnicas no seria posible.
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Por lo tanto, las entrevistas han dado lugar a un contacto més directo e
intimo con los informantes haciendo posible indagar en otro tipo de informacion

indirecta que es importante para lograr entender a las familias.

Por ultimo, en cuanto al instrumento de anélisis de datos se llevara a cabo
mediante el arbol de indizacion en el que se muestran las diferentes categorias

elegidas mediante un cddigo numeérico y de colores.

4.2. Desarrollo de la investigacion.
4.2.1. Trabajo de campo.

En este apartado se incluyen los tres componentes a utilizar siendo estos la
poblacion que participa, el acceso al campo de estudio y la recogida de datos.
4.2.1.1. Poblacion.

Para este estudio la muestra que se recabara a partir de las familias de
alumnos-as que sufren una Enfermedad Rara, recogiendo los datos de padres y
madres al objeto de conocer su realidad y cdmo afrontan esta enfermedad a nivel
educativo.

Estas fuentes de informacién vienen precedidas por la Asociacion de
Enfermedades Raras de Castilla y Leon. Se cuenta con el estudio de 15 personas
de la provincia de Salamanca (Ver Anexo 1, paginas 40-41). Los sujetos se han
elegido cuidadosamente teniendo en cuenta que tengan un familiar con
Enfermedad Rara y el conocimiento de los temas que se tratan.

Primeramente las entrevistas se iban a llevar a cabo con 18 personas, pero
en la fase de eleccidn de los entrevistados estas tres todavia no tenian a su hijo/a
escolarizado, por lo que no podian identificar los problemas que les surgen a
estos nifios-as ante la inclusion en la etapa educativa.
4.2.1.2 Acceso al campo.

Se ha accedido a la informacion para el estudio de manera progresiva
mediante la observacion que comienza desde el primer momento que se tiene
contacto con los informantes (Garcia Jiménez, 1994 citado por Rodriguez, Gil y
Garcia, 1996, p. 72).

De esta forma, los datos obtenidos han sido resultado de las entrevistas
realizadas a partir de una serie de cuestiones de interés sobre el tema tratado y de

la observacion llevada a cabo en ese momento. Estas entrevistas fueron
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realizadas a las familias antes mencionadas de la asociacion (AERSCYL) que ha
sido la intermediaria para comunicarme en un primer momento con ellas.
4.2.1.3. Recogida de datos.

La recogida de datos en esta investigacion proviene de entrevistas
semiestructuradas y personales con cada familiar, que tras pedir el permiso,
fueron grabadas para posteriormente ser transcritas al ordenador.

En estas entrevistas se ha obtenido la informacion mas significativa a partir
de un cuestionario que constaba de una serie de preguntas de acuerdo a las
necesidades que presenta el estudio, para mas tarde, poder analizar estos datos.

Estas, tuvieron lugar entre los meses de Marzo y Abril de 2019 teniendo que
adaptarse el entrevistador a la baja disponibilidad de las familias. De esta forma,
todas las entrevistas tuvieron lugar de manera presencial en la sede de la
asociacion para comodidad de todos los informantes.

4.2.2. Fase analitica.

Esta fase constatara del tratamiento de los datos para conseguir reducirlos, y
asi, orientar el proceso a categorizarlos y codificarlos para ofrecer la
informacidn organizada y poderla interpretar correctamente.
4.2.2.1. Tratamiento de los datos.

Durante el estudio y las entrevistas, se ha recalcado la privacidad que se
llevard a cabo en el tratamiento de los datos teniendo actitud de respeto y
confidencialidad, siendo estos utilizados de manera rigurosa para guiar el
proceso de estudio (Rodriguez, Gil y Garcia, 1996)

Se llevara a cabo el proceso citado por Miles y Huberman (1994, citado por
Rodriguez, Gil y Garcia, 1996, p. 204) partiendo de una categorizacion para
clasificar los datos mediante teméticas ateniendo a los mismos criterios.

Posteriormente, se llevara a cabo una codificacion indicando a cada
categoria un codigo numeérico. La informacion al transcribirla sera contabilizada
en cada linea mediante una unidad textual (u.t)

La validez del estudio es maxima, considerando los resultados y
conclusiones aportados dentro del contexto estudiado.

4.2.2.2. Elaboracion del instrumento de analisis: Arbol de indizacién.

Para representar la informacion por categorias y subcategorias de manera

ordenada se llevard a cabo una representacion grafica mediante un arbol de
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indizacion mediante un c6digo numeérico y un color para facilitar la reduccién de
datos.
A continuacion, se observa el “Arbol de indizacion” realizado y el codigo de

color establecido.

— 1.1 Escolarizacién

1.2 Implicacion

- 1.3 Inclusion

2.1 Sensibilizacion

2.2 Socializacion

3.1 Materiales

La inclusién de las enfermedades raras en el
ambito educativo y su afrontacion por parte
de la familia

3.3 Sanitarios

Figura 1: Arbol de indizacion referente a las categorias y subcategorias utilizadas.
Elaboracién propia.
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Tabla 2 Definicion de categorias y subcategorias.

La inclusién de las enfermedades raras en el &mbito educativo y como lo afronta la
familia.

1. Educativo: Ensefianza que tiene relacion con la educacion y sirve para educar. (RAE)

1.1 Escolarizacién: Accion y resultado de proporcionar la ensefianza obligatoria a una
persona. (The free dictionary)

1.2 Tmplicacién: Participacion voluntaria en un asunto. (The free dictionary)

1.3 Inclusion: Proceso por el que se identifica y responde a la diversidad de necesidades
de todos los estudiantes para que haya mayor participacion y aprendizaje. (UNESCO)

2. Social: Relativo a la sociedad y las relaciones entre sus miembros. (The free
dictionary)

2.1 Sensibilizacién: Accion o efecto de sensibilizar o sensibilizarse. (RAE)

2.2 Socializacién: Accion de socializar o socializarse. (RAE)

3. Recursos: Medio de cualquier clase que sirve para conseguir lo que se pretende.
(RAE)

3.1 Materiales: Conjunto de herramientas e instrumentos necesarios para desempefiar
una actividad. (The free disctionary)

3.2 Humanos: conjunto de los empleados o colaboradores de una organizacion.
(Wikipedia)
3.3 Sanitarios: Son los encargados de promover y mantener la salud. (Wikipedia)

Nota. Tabla de referencia sobre los conceptos de las categorias y subcategorias del estudio.

Fuente: Elaboracion propia.
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4.3. Resultados.

En esta ultima fase de la investigacion, se expondran los resultados obtenidos a
partir de las repuestas descritas por los entrevistados que presentan una Vvision
basada en su experiencia concreta sobre el nifio o nifia con Enfermedad Rara. A
partir del analisis textual de un total de 453 unidades de texto, por medio de tablas y
figuras, se recogera la frecuencia y los porcentajes de aparicion de esta informacion,
y maés tarde se procedera a analizarla al objeto de dar respuesta a la pregunta de
investigacion establecida: “¢Existe una verdadera inclusion para los nifios con
enfermedades poco frecuentes?” ¢ intentar conseguir el objetivo general propuesto:

“Averiguar la realidad educativa para los nifios-as con Enfermedades Raras.”

4.3.1. Distribucién general de los datos.

A partir de los datos recogidos en las entrevistas se ha creado la tabla 3 que
se presenta a continuacion para contabilizar el nimero total de unidades de
andlisis recogidas a partir de las categorias y subcategorias establecidas.
A continuacién, se ha realizado un ciclograma general (Figura 2) y uno
especifico por cada categoria. En estos, se ven reflejadas las unidades didacticas
(u.d) de cada subcategoria que corresponde al color establecido con su nimero
respectivo de linea. De esta forma, se conocerd la opinion de cada familia
respecto al tema tratado y al final de todo, se podran extraer las conclusiones

pertinentes.

23



Tabla 3 Distribucion general de los datos de las categorias.

N° de Educativo Social Recursos

informantes

Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

(%) (%) (%)
1 15 0.15 5 0.05 15 0.15
1 15 0.15 4 0.04 6 0.06
1 20 0.20 5 0.05 9 0.09
1 25 0.25 4 0.04 15 0.15
1 11 0.11 3 0.03 7 0.07
1 13 0.13 5 0.05 11 0.11
1 11 0.11 4 0.04 11 0.11
1 20 0.20 4 0.04 7 0.07
1 12 0.12 2 0.02 14 0.14
1 18 0.18 4 0.04 12 0.12
1 15 0.15 3 0.03 13 0.13
1 14 0.14 4 0.04 14 0.14
1 9 0.09 2 0.02 12 0.12
1 26 0.26 3 0.03 10 0.10
1 15 0.15 2 0.02 5 0.05
15 239 2.39 54 0.54 161 1.61

Nota: Tabla de referencia sobre la cantidad de unidades textuales de las categorias sefialadas en
el arbol de indizacion que aparecen a lo largo de la informacién obtenida de las entrevistas.

Elaboracion propia.
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Porcentaje segun categoria Enfermedades
Raras en el ambito educativo.

M Social M Recursos u Educativo

Figura 2: Ciclograma representativo del porcentaje por categorias analizadas.

Elaboracidn propia

A partir del ciclograma general de resultados, de un total de 15 entrevistas
con 454 unidades textuales analizadas puede observarse que la categoria que
mas predomina es la educativa con un 52% correspondiendo a una frecuencia de
239 u.t. A esta le sigue con un 36% la categoria de recursos que corresponde a
161 wu.t. Por dltimo, la categoria social con una frecuencia de 12%

correspondiente a 54 u.t.

Tras el estudio de estos porcentajes se puede decir que, entre toda la
informacion que se ha proporcionado, se le da mas importancia a nivel educativo
aunque no con mucho desfase le sigue los problemas con los recursos que
existen para atender a estos nifios-as. También se puede observar que a pesar de
tener mayor informacién de estas dos categorias, la social también tiene un
caracter significativo e importante a la hora de estudiar la inclusion de los nifios-

as con Enfermedades Raras.

25



4.3.1.1. Categoria 1: Educativo.

En este apartado pueden verse los resultados obtenidos en relacion con
la categoria Educativo, dividiéndolo mediante las subcategorias en

escolarizacion, implicacion e inclusion.

Tabla 4 Frecuencia de las subcategorias de la categoria 1: Educativo.

N° de Escolarizacion Implicacion Inclusion

informantes

Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

(%) (%) (%)
1 8 0.08 1 0.01 6 0.06
1 3 0.03 1 0.01 11 0.11
1 6 0.06 3 0.03 11 0.11
1 6 0.06 1 0.01 18 0.18
1 3 0.03 2 0.02 6 0.06
1 6 0.06 2 0.02 5 0.05
1 3 0.03 1 0.01 7 0.07
1 10 0.10 1 0.01 9 0.09
1 7 0.07 1 0.01 4 0.04
1 6 0.06 1 0.01 11 0.11
1 7 0.07 2 0.02 6 0.06
1 5 0.05 1 0.01 8 0.08
1 3 0.03 2 0.02 4 0.04
1 10 0.10 1 0.01 15 0.15
1 6 0.06 1 0.01 8 0.08
15 89 0.89 21 0.21 129 1.29

Nota: Tabla de referencia sobre la cantidad de unidades textuales de la categoria Educativo que
aparecen a lo largo de la informacion obtenida de las  entrevistas.

Elaboracidn propia.
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Educativo

M Escolarizacién  ® Implicacién & Inclusion

Figura 3: Ciclograma representativo del porcentaje de la categoria Educativo y su
representacion mediante subcategorias de analisis asignadas.

Elaboracién propia.

En el analisis realizado en esta categoria se puede observar un total de
239 u.t dedicadas a la misma, que en lineas totales ocuparia un 52% del total

de texto analizado.

Con respecto a las subcategorias que se han mencionado con
anterioridad sobre la categoria Educativo, se puede observar que la inclusion
predomina con un 54% seguido de la escolarizacion con un 37% y por

altimo con un 9% la implicacion del profesorado.

En las diferentes observaciones que se han realizado sobre la inclusion
de las Enfermedades Raras destaca la siguiente informacién que se repite y

que por tanto son de gran relevancia para este analisis.

Escolarizacién: Esta subcategoria corresponde a un 37% del total y la
mayoria de los informantes no tuvieron indecisién a la hora de escoger el
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colegio para sus hijos-as ya que todos sabian en cuanto a sus necesidades,
el colegio que mejor podia proporcionérselas. A su vez, esta eleccion “debe
ser la familia la que pueda escoger” (u.t 611) por eso los familiares eligen
teniendo en cuenta las necesidades de cada alumno-a y coinciden en que “si
son grandes necesidades prefieren colegio de educacion especial y si son

menores un colegio ordinario” (u.t 467-468)

Por ese motivo, a la hora de escoger el colegio en las familias hay
disparidad de opiniones y dependiendo de las dificultades asociadas a la
Enfermedad Rara, coinciden en escoger un colegio de Educacion Especial
para estos nifios-as ya que “la afectacion suele ser grave” (u.t 17) en la
mayoria de encuestados y mantienen que escoger un colegio ordinario “no

le dard las ayudas que el alumno pueda necesitar” (u.t 345)

Inclusion: Esta subcategoria ocupando el 54% del total, los informantes
hacen referencia a que las actividades llevadas a cabo para la inclusion en
los diferentes modos de escolarizacion, los alumnos-as que van a centros de
Educacion Especial estdn conformes con estas ya que son diversas “huertos

inclusivos, patios inclusivos, fiestas, salidas...” (u.t 214-215)

Al contrario, en los colegios ordinarios no se hacen actividades que lleven a
cabo el objetivo de la inclusion o intenten mejorarla para estos nifios-as. De
esta forma, consideran que “los colegios de Educacion Especial promueven
mucho mas la inclusion que cualquier otro centro” (u.t 475-476). Ademas,
para esta plena inclusion todos los familiares consideran la sensibilizacion
sobre estas enfermedades muy necesaria “para que se conozcan otras
realidades” (u.t 914)

En cuanto al nuevo modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de Educacion Especial, todos los entrevistados coindicen en que
seria una pérdida de derechos y posibilidades de aprendizaje en los alumnos
que sufren una afectacion grave, saliendo estos muy perjudicados, aunque si
ven la “posibilidad de un colegio ordinario” (u.t 116) para los nifios-as con

menos afectacion.
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Asimismo, este modelo “no creen que sea inclusion” (u.t. 381) sino mas
bien lo categorizan como “exclusion” (u.t 264) estando los nifios-as “mas
desplazados en las aulas” (u.t 326) si acudieran a centros ordinarios.
La inclusion para los entrevistados es “que cada nifo reciba lo que necesita”
(u.t 264-265) refiriéndose a los apoyos que potencien todas sus

posibilidades dentro del aula.

Por ultimo, consideran que ese modelo de inclusion seria un problema ya
que los alumnos-as se quedarian en casa y serian los padres los que
asumirian su educacion de manera alternativa, ofreciéndoles a sus hijos-as

terapias y apoyos por su cuenta adecuados a sus necesidades.

Implicacion: Esta subcategoria corresponde al 9% del total de datos en los
que la mayoria ven mucha mas implicacion en los colegios de Educacion
Especial ya que “siempre trabajan con el tema de la inclusion” (u.t 222)
porgue consideran muy necesario que tanto el centro como los profesores se
impliquen para ofrecerle al alumno-a un amplio abanico de posibilidades
para aprender y esto conlleva tanto conocer la enfermedad, adaptaciones...
Al contrario, los alumnos-as que van a centros ordinarios la mayoria no
reciben esa implicacion tan necesaria por los profesores ya que los que se

implican “son pocos y todo a nivel personal” (u.t 417).
4.3.1.2. Categoria 2: Social.

En este apartado pueden verse los resultados obtenidos en relacion

con la categoria Social, dividiéndolo en sensibilizacion y socializacion.
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Tabla 5 Frecuencia de las subcategorias de la categoria 2: Social.

N° de Sensibilizacion Socializacion
informantes
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

(%) (%)
1 3 0.03 2 0.02
1 2 0.02 2 0.02
1 3 0.03 2 0.02
1 3 0.03 1 0.01
1 1 0.01 2 0.02
1 3 0.03 2 0.02
1 2 0.02 2 0.02
1 1 0.01 3 0.03
1 1 0.01 1 0.01
1 3 0.03 1 0.01
1 1 0.01 2 0.02
1 2 0.02 2 0.02
1 1 0.01 1 0.01
1 1 0.01 2 0.02
1 1 0.01 1 0.01
15 28 0.28 26 0.26

Nota: Tabla de referencia sobre la cantidad de unidades textuales de la categoria Social que
aparecen a lo largo de la informacién obtenida de las entrevistas.

Elaboracién propia.
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Social

M Sensibilizacién W Socializacién

Figura 4: Ciclograma representativo del porcentaje de la categoria Social y
representacion mediante subcategorias de analisis asignadas.

Fuente: Elaboracion propia.

En el analisis realizado en esta categoria se puede observar un total de
54 u.t dedicadas a esta, que en lineas totales ocuparia un 12% del total

analizado.

Con respecto a las subcategorias que se han mencionado con
anterioridad sobre la categoria Social, se puede observar que hay poca
diferencia entre una subcategoria y otra aunque predomina la sensibilizacion

con un 52 % frente a un 48% de la socializacion.

De toda la informacidn recogida sobre esta categoria, cabe destacar las

siguientes:

Sensibilizacién: Esta subcategoria corresponde al 52% de los datos en los

que el total de los entrevistados coinciden en que hay muy poca

sensibilizacion sobre las Enfermedades Raras, que “queda mucho por hacer”
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(u.t 31) y que “se necesita mas” (u.t 94) aunque aun asi, tambien consideran
que hay mucha mas informacién que antes y que “cada vez los colegios y el
profesorado estd mas preparado” (u.t 641-642) para tratar estas
enfermedades en las aulas. Por ultimo, también mencionan que el
desconocimiento de las Enfermedades Raras y la poca informacion que se
tiene de ellas es un problema para que haya una total sensibilizacion tanto
en los colegios como en la propia sociedad.

Socializacién: Esta subcategoria corresponde al 48% del total de los datos
en los que mayoria de los entrevistados consideran que las actividades
llevadas a cabo por los diferentes colegios para que los alumnos-as
socialicen “no son suficientes” (u.t 628) o que “siempre se puede mejorar”
(u.t 707) ya que por ejemplo, en los centros de Educacién Especial si hacen
actividades para ello “y ponen las medidas necesarias” (u.t 479) aunque
concluyen en que “siempre podria haber més” (u.t 905). Al contrario, en los
centros ordinarios es donde ven “mas problema” (u.t 480) porque no se tiene
en cuenta la diversidad y la necesidad de que haya una socializacion entre

todos los compafieros para comprender que todos somos diferentes.

A la hora de la hospitalizacién, en los largos periodos que atraviesan estos
nifios en el hospital la mayoria no estd conforme con la atencion que se les
da, ya que el aula hospitalaria no se utiliza como deberia o que, debido a la
gravedad de la enfermedad, tampoco pueden asistir como otros nifios-AS.

Por este motivo, no ven eficacia ni utilidad a esta aula.

4.3.1.3. Categoria 3:
En este apartado pueden verse los resultados obtenidos en relacion con

la categoria Recursos, dividiéndolo en materiales, humanos y sanitarios.
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Tabla 6 Frecuencia de las subcategorias de la categoria 3: Recursos.

N° de Materiales Humanos Sanitarios

informantes

Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

(%) (%) (%)
1 5 0.05 4 0.04 6 0.06
1 1 0.01 2 0.02 3 0.03
1 3 0.03 2 0.02 4 0.04
1 5 0.05 6 0.06 4 0.04
1 1 0.01 2 0.02 4 0.04
1 2 0.02 4 0.04 5 0.05
1 4 0.04 3 0.03 4 0.04
1 1 0.01 2 0.02 4 0.04
1 5 0.05 2 0.02 7 0.07
1 5 0.05 3 0.03 4 0.04
1 4 0.04 2 0.02 7 0.07
1 4 0.04 2 0.02 8 0.08
1 7 0.07 2 0.02 3 0.03
1 3 0.03 2 0.02 5 0.05
1 1 0.01 2 0.02 2 0.02
15 51 0.51 40 0.40 70 0.70

Nota: Tabla de referencia sobre la cantidad de unidades textuales de la categoria Recursos que
aparecen a lo largo de la informacién obtenida de las entrevistas.

Elaboracion propia.
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Figura 5: Ciclograma representativo del porcentaje de la categoria Recursos y

subcategorias de analisis asignadas.

Elaboracidn propia.

En el andlisis realizado en esta categoria se puede observar un total de
161 u.t dedicadas a esta, que en lineas totales ocuparia un 36% del total

analizado.

Con respecto a las subcategorias que se han mencionado con
anterioridad sobre la categoria Recursos, se puede observar que el mayor
porcentaje se le atribuye a los recursos sanitarios con un 43%, por debajo se
encuentran los recursos materiales con un 32% y por altimo, los recursos
humanos con un 25%.

Del total de informacion recogida de esta categoria, la informacion

mas llamativa es la siguiente.

Materiales: Esta subcategoria corresponde al 32% de los datos en los que se

hace referencia en un total de los entrevistados que los colegios ordinarios
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no estan preparados para tratar a los nifios con Enfermedades Raras ya que
“no cumplen todas las necesidades” (u.t 536) que podrian tener estos
alumnos porque “no tienen los suficientes recursos” (u.t 133) para
atenderlos correctamente. De esta forma, la solucion mas eficiente para
estos nifios-as consideran que es un centro especializado para que “todo este
adaptado” (u.t 211) al alumno-a ya que piensan que los centros ordinarios
“necesitarian mucha preparacion” (u.t 225) que todavia no tienen, y un
alumno con Enfermedad Rara “necesita todos los recursos a su alcance”
(u.t 254) y mas si tiene “una afectacion grave” (u.t 226). Por ultimo,
consideran que también hay “barreras arquitectonicas” (u.t 583) que

impiden que estos colegios ordinarios estén adaptados a sus necesidades.

Por ultimo, en el aula hospitalaria en cuanto a recursos materiales todos
estan de acuerdo en la falta de estos siendo “pocos recursos” (u.t 366)

destinados a los nifios-as “con necesidades educativas especiales” (u.t 499).

Humanos: Esta subcategoria corresponde al 25% del total en la que todos
los entrevistados consideran muy necesaria e importantisima la
participacion de las familias para la inclusion del alumnado con enfermedad
rara, en las que las familias deben ser las primeras que tienen que
“participar” (u.t 235) y “juegan un papel fundamental” (u.t 237) llevando
por ejemplo, a los alumnos-as a los diferentes sitios y actividades sin
esconderlos, sino ensefiando que esa realidad también existe y que sean
visibles (u.t 784). Por este motivo, “es primordial” (u.t 646) que las familias
participen porque también son los primeros interesadas que estos alumnos

sean uno mas.

Asimismo, en cuanto a la comunicacion entre el centro, los profesionales y
la familia, en los centros de educacion especial se nota una mejor situacion
ya que en esos centros detallan que la comunicacién es “estupenda, llamo
cuando quiero” (u.t 239) mientras que en los centros ordinarios a los que
van los alumnos-as comentan que es “muy poca o nula” (u.t 363) a
excepcion de tres respuestas en las que si hay una correcta comunicacion

aunque “no del todo como quisiera” (u.t 851)
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Sanitarios: Esta subcategoria corresponde al 43 % del total de datos de esta
categoria en los que se dividen las opiniones entre centros de Educacion
Especial donde si hay recursos sanitarios para atender a los alumnos-as ya
que “es imprescindible” (u.t 44) tenerlos en el colegio. Se ve necesario que
haya una enfermera por 1o menos en los centros y mas atin “si hay nifios con
Enfermedades Raras” (u.t 730) y también un médico que les atienda con
rapidez. Al contrario, en los colegios ordinarios no hay recursos sanitarios y
ven también muy importante tener una enfermera “tanto para niflos con

Necesidades Educativas Especiales como para los que no” (u.t 374)

Ademas, todos los entrevistados piensan que tener 0 no estos recursos
interfieren en la calidad de vida de los alumnos-as por la cantidad de
cuidados que necesitan en el colegio, si hay recursos los padres también
“estaremos mas tranquilos” (u.t 108) sabiendo que hay una persona
cualificada para atenderles en los primeros momentos. Se reitera la
necesidad de personal sanitario, siendo “imprescindible que haya enfermera
y médico escolar” (u.t 250-251) porque si no “repercutiria en su salud” (u.t
576) ya que si no hubiera estos recursos “estas arriesgando su vida” (u.t
506) y por consiguiente, estas necesidades serian atendidas en casa faltando
al colegio aunque tendria que ser una obligacion “dar los recursos

pertinentes para acceder a la escolarizacion” (u.t 863-864).
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5. CONCLUSIONES.

Tras el analisis realizado de los resultados y teniendo presente tanto la pregunta
de investigacion como los objetivos planteados al inicio de la investigacion, se ha
podido realizar una imagen acercada de la realidad educativa a la que se enfrentan
los alumnos-as con Enfermedades Raras y su familia, teniendo en cuenta tanto las
posibilidades como los problemas que les surgen en esta etapa.

Esta investigacion sobre “La inclusion de las Enfermedades Raras en el ambito
educativo y su afrontacion por parte de la familia”, ha ayudado no solo a dar
visibilidad a la existencia de estas enfermedades, sino también a conocer las
respuestas educativas que se les proporcionan a estos nifios-as a la hora de
escolarizarse, en las que hay que tener en cuenta las necesidades que estos
presentan, para asi proporcionarles soluciones que les ayuden a tener una calidad de
vida igual a la de otros nifios-as de su misma edad. Como hemos visto, la
investigacion se fundamenta en las experiencias de los familiares de estos nifios-as
pues son ellos el medio para hacerse oir y su pilar fundamental.

En cuanto a los resultados obtenidos en relacion a los objetivos especificos, los
principales problemas y necesidades de tipo educativo que hemos observado son la
gran cantidad de necesidades que los alumnos-as presentan como por ejemplo a
nivel de escolarizacion, las familias, de manera personal, se decantan en la eleccion
del centro escolar teniendo en cuenta las dificultades que su hijo-a presenta asociado
a la Enfermedad Rara. A nivel de inclusion, los centros de Educacion Especial si
fomentan actividades inclusivas para todos los alumnos-as, mientras que en los
centros ordinarios las actividades no tienen en cuenta a estos nifios-as ni sus
dificultades. A su vez, respecto al nuevo modelo de escolarizacion que quieren
implantar, las familias coinciden en que seria una pérdida de derechos de los
alumnos-as, siendo los centros de Educacion Especial los mas efectivos para los
nifios-as que presentan grandes dificultades. Por otro lado, a nivel de implicacion,
las familias estdn de acuerdo en la necesidad de mantener coordinacién con los
profesionales y de proporcionarles adaptaciones adecuadas teniendo en cuenta su
nivel cognitivo, motor y conductual.

De tipo social, hemos constatado que los informantes coinciden en que a nivel
de sensibilizacion existe poca, pero que al ser cada vez mas visibles las
Enfermedades Raras, la informacion sobre estas va aumentando. A nivel de

socializacion, en ninguno de los centros educativos las actividades son suficientes
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para la familia, pero se llevan mas a cabo en los centros de Educacion Especial ya
que en los otros son nulas. En los largos periodos de hospitalizacion tampoco se
Ilevan a cabo correctamente los servicios de aula hospitalaria para estos nifios-as.

Por ultimo, en cuanto a recursos es donde més dificultad encuentran las familias,
ya que, por ejemplo, a nivel de materiales, los centros ordinarios no disponen de los
suficientes recursos al alcance de estos nifios-as para cumplir todas sus necesidades.
Por este motivo, las familias procuran buscar unos centros mas especializados donde
si se satisfagan. A nivel de recursos humanos, las familias constatan la importancia
de su participacion para dar visibilidad a las Enfermedades Raras ya que son los mas
interesados en que sus hijos-as sean uno mas en la sociedad. La comunicacion entre
el centro, los profesionales y la propia familia también la consideran importante para
mejorar la situacion en la que se encuentran sus hijos-as, siendo esta comunicacion
maés favorable y comprometida en los centros de Educacion Especial respecto a los
centros ordinarios. A nivel de recursos sanitarios, se ve con mucha importancia la
necesidad de personal especializado para atender las necesidades basicas de higiene
y alimentacién de los alumnos-as con Enfermedad Rara porque afecta a su calidad
de vida.

En cuanto al objetivo general propuesto para este estudio y contando con las
numerosas experiencias proporcionadas por parte de las familias, se ha podido, sin
duda, averiguar la realidad educativa a la que se enfrentan estos alumnos-as con
Enfermedades Raras y sus familias, haciendo referencia a esas carencias y
necesidades que sufren a la hora de conseguir una plena inclusién en los centros
escolares.

Por tanto, respondiendo a la pregunta planteada sobre si “;Existe una verdadera
inclusion para los nifios con Enfermedades Raras?”, se puede afirmar que la
verdadera inclusion se lleva a cabo donde estos nifios-as puedan cumplir todas sus
necesidades, es decir, donde se le ofrezcan los suficientes recursos para que
aprendan, tengan calidad de vida y se les trate en igualdad de derechos que el resto.

De este modo, no se puede proporcionar un modelo de escolarizacion mejor o
peor, sino aquel que satisfaga las necesidades de cada uno teniendo en cuenta sus
caracteristicas especificas, ya que son muy diferentes entre si. En este sentido, es
muy necesario, como hemos comprobado, escuchar las opiniones fundamentadas

gue manifiesta cada familia. Asimismo, la inclusién no solo se debe llevar a cabo en
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el colegio, sino que ha de involucrar a toda la sociedad para que salga de cada uno
una vision positiva de esta diversidad.

Por altimo, se ha podido comprobar el alto grado de desinformacion que adn
existe sobre las Enfermedades Raras y las necesidades que los nifios tienen en su
escolarizacion. Por lo tanto, considero necesaria mas investigacion sobre ellas para
ofrecerle a estos alumnos-as una intervencion educativa més ajustada a sus
necesidades.
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ANEXOS.

ANEXO 1: Preguntas realizadas a los entrevistados.

Premisas

10.

11.

Esta entrevista forma parte sobre una investigacion de mi TFG para recoger
informacion sobre el alumnado con ER.

La entrevista se ha realizado a partir de items de estudios realizados.

La investigacion trata de conocer la realidad sobre la inclusion de los alumnos
con ER y como se afronta por parte de las familias.

Los datos de los participantes seran privados y la informacion sera utilizada para
mi TFG.

¢Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
¢ Cudl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacion especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

¢Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?

¢ Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas.../cuales?

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,

adaptando actividades...)

¢ Crees que hay sensibilizacion sobre las ER en los colegios? ¢ Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

¢ Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
alumnado con ER?
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?

En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son
suficientes?

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ;De qué manera?

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se estéa favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢ Qué crees que
ocurriria? Si llevarias a tu hijo al colegio por ejemplo...
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ANEXO 2: Analisis de entrevistas por categorias.

ENTREVISTA 1

1.

10.

11.

12.

13.

¢ Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Madre

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio? Si la
respuesta es si, ¢por qué?

Si, porque yo queria que me dieran mas opciones que un colegio especial y no me
daban.

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
NGREICENEEIBYNS. A unque depende del nifio.

¢Cual crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo estos
la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacion especial en un colegio ordinario o
un centro exclusivo en Educacidn especial.

Educacion especial en mi caso, 0.combinada en casos en los que puedan.

¢Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?

No, porque en el caso de mi hijo que tiene afectacién grave en un colegio ordinario
serfa inviable. Los colegios ordinarios no tienen los materiales ni medios suficientes

¢Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la inclusion del
alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...;cudles?

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
Siempre se puede mejorar.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este alumnado es
favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad, adaptando
actividades...)

En los colegios especiales s, en los colegios ordinarios no me consta.

¢ Crees que hay sensibilizacion sobre las ER en los colegios? ¢Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

Todavia queda mucho por hacer. Es necesaria para la inclusion, saber lo que es la
enfermedad es muy bueno si queremos de verdad una inclusién, aunque yo no estoy
muy a favor de la inclusién en mi caso.

¢Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del alumnado
con ER?

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacién centro/profesionales/familia?
En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes para

que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?
No, porque el nifio estd muy afectado y no es conveniente que salga de la sala.
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67
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76
77
78
79
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82

14. ¢ Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son suficientes?

15. ¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de vida
del alumno/a? ¢ De qué manera?

16. Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

17. ¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?
No estoy nada de acuerdo, porque mi hijo tiene una afectacion grave y esos EOICOIOS

<‘|
o

estoy a favor de los nifios que tengan afectacion leve, pero no los de afectacmn
grave.
18. En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢Qué crees que ocurriria?

ENTREVISTA 2

¢Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?
Madre

2. En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio? Si la
respuesta es si, ¢por qué?

3. Elalumno/a ¢ha |do alguna vez a un colegio ordinario?

4. ¢Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?

5. ¢Cual crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo estos

la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacion especial en un colegio ordinario o
un centro exclusivo en Educacion especial.

6. ¢Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?
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7. ¢Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la inclusion del
alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...;cudles?

8. ¢Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
En este momento son suficientes.

9. ¢Laimplicacién del colegio y de los profesores para la inclusion de este alumnado es
favorable? ¢ De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad, adaptando

)
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10. ¢ Crees que hay sensibilizacion sobre las ER en los colegios? ¢Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?
Algo, pero se necesita méas. Si aunque se necesita conocer la enfermedad también y
deficiencias que cada uno tiene ya que influye mucho.

11. ¢ Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusién del alumnado
con ER?

12. En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?

13. En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes para
que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?
Si.

14. ;Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ;Son suficientes?

15. ¢ Piensas que tener o0 no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de vida
del alumno/a? ¢ De qué manera?

16. Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

17. ¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

No, no es inclusion, tendrian que hacer muchas mas cosas.
18. En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢Qué crees que ocurriria?

ENTREVISTA 3
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125
126
127
128
129
130
131
132
133
134
135
136
137
138
139
140
141
142
143
144
145
146
147
148
149
150
151
152
153
154
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157
158
159
160
161
162
163
164
165
166
167
168

10.

11.

12.

13.

14.

¢Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Madre.

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?

¢ Cudl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacion especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

¢Piensas que otro modelo de escolarlzacmn no seria tan inclusivo? ¢Por qué?

¢ Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegldo promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...¢cuéles?

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
No.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,

)

adaptando actividades

¢ Crees que hay sensibilizacién sobre las ER en los colegios? ¢ Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

No, conozco casos que me atreveria a decir que maltrato. Veo necesario la
sensibilizacion, ya que no se da a conocer la enfermedad ni interés por conocerla
pero tampoco hay informacion de ella.

¢Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
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En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?

En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

No, el tiempo que he estado en el hospital no habia recursos ni personal.
¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son
suficientes?



169
170
171
172
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175
176
177
178
179
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191

192
193
194
195
196
197
198
199
200
201
202
203
204
205
206
207
208

15. ¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de

vida del alumno/a? ;De qué manera?

16. Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros

nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

17. ¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los

centros de EE? ¢Crees que eso es inclusion?

Fatal. de muy poco corazén y himanidad:Creo que son personas que no les han

tocado de cerca estas cosas que ni lo conocen ni lo quieren conocer.

18. En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢Qué crees que

ocurriria? Si llevarias a tu hijo al colegio por ejemplo...

ENTREVISTA 4

1.

¢Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?
Madre.
En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

porque creia que
era el mejor sitio para ella.
El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?

¢ Cuadl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacién especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

El modelo que hay ahora mismo, los centros ordinarios los mejorarfa porque hay

nifios con necesidades que podian estar en centros ordinarios pero otros nifios no

¢Piensas que otro modelo de escolarizacidn no seria tan inclusivo? ¢Por qué?
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209
210
211
212
213
214
215
216
217
218
219
220
221
222
223
224
225
226
227
228
229
230
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232
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237
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

¢Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...¢cuéles?

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacién de los alumnos?

Si, se tiene que incluir en los colegios pero también en la sociedad y se tiene que

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

¢ Crees que hay sensibilizacién sobre las ER en los colegios? (,Plensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

Ahora cada vez mas, y hay mas concienciacion pero queda mucho que hacer. Y
también se necesita para los nifios para que no reciban bullying.

Es muy necesaria tanto en el colegio, como en casa y si saben de lo que estas
hablando més se implicaréan.

¢Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del

alumnado con ER?
CORSUSIRIOSENOEESMESISIES A\ ntcs se escondia a los nifios y no se les sacaba y
por eso juega un papel fundamental familia que es quien los lleva a los sitios.

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?

En los largos periodos de hospitalizacidn, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

No lo sabe.

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son
suficientes?

Si, hay enfermera y médico. Nunca son suficientes pero esté bien, no hay horas
suficientes que deberian tener pero estamos cubiertos ahora mismo.

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ;De qué manera?

, porgue hay nifios que necesitan respiradores, con PEG que tiene que

controlar una enfermera o médico y profesionales formados. Es imprescindible
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253
254
255
256
257
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263
264
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269
270
271

272

273
274
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276
277
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279
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16.

17.

18.

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

Claro porque (iillNIROMECESItA080S I0SFECUrSOSASUAICANGE y i no se los dan
no favorecen esa inclusion.

¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

INEéfasto, en contra totalmente. No se conoce muy bien el colectivo del que se
habla ya que tienen una gran discapacidad. Los centros de educacion especial
son centros especializados que deben seguir existiendo. L& inclUsion que quieren
plantear es negativa, aunque estoy a favor de la inclusion de los nifios que

puedan: Nuestros nifios en un aula de 25 afios que no habla, tiene pafial no pinta
nada, en este colegio de especial aprende cosas que le van a valer en su vida.

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢Qué crees que
ocurriria? Si llevarias a tu hijo al colegio por ejemplo...
Los padres no lo vamos a consentir, es un gran error. Hay modelos como

Portugal que los nifios se quedan en casa. ERiMiCas0 /o Ia Ilevariaan centra

ordinarid pero tienen derecho a su educacion.

ENTREVISTA 5

1.

¢ Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Padre.

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
¢ Cual crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacién especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

Dependiendo de la enfermedad, Si'€s posible pues educacion ordinaria.

¢Piensas que otro modelo de escolarizacién no seria tan inclusivo? ;Por qué?

¢ Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...;cuéles?

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacién de los alumnos?
No
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

No, no hay implicacién. En otros modelos de escolarizacién habria mas, yo creo

¢ Crees que hay sensibilizacion sobre las ER en los colegios? ¢ Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

No hay sensibilizacion y la considero necesaria.

¢Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusién del
alumnado con ER?

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?

En los largos periodos de hospitalizacidn, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

No, esas aulas estan pensadas para nifios mas mayores y no tienen recursos para

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son
suficientes?

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ;De qué manera?

S EESECEaRONCHERUNASRISHRSIRMIRNG 1 <~ c2so de mi hijo un
terapeuta.

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

No, no'se favorece. Si no los hubiera mi hijo no podria ir a clase porque le tienen
que ayudar a subir y bajar escaleras.

¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusién que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

No lo veo normal, no es inclusion.

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢ Qué crees que
ocurriria? Si llevarias a tu hijo al colegio por ejemplo...

ko8 nifios con'NEE Ios iffan desplazando y no Ios incluirian. Hay nifios a los que

les hace falta y nifios a los que no. Deben coexistirlvarios modelos.

ENTREVISTA 6

1.

¢ Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Madre.

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
¢ Cudl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacidn especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

En'el'que lo’puedanincluir y tenga ayudas para todo. Un'aulaespecial’en un
centro ordinario.

¢Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?
No, porque cada uno le da las ayudas que el nifio necesita.

¢Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...jcuales?

No. No hay actividades.

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacién de los alumnos?
No, deberia haber.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

No, no hay implicacién. En otros modelos seguro que habria mas, deberian tener

¢ Crees que hay sensibilizacién sobre las ER en los colegios? ¢ Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

No, yo creo que no. Y la veo necesaria.

¢Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
alumnado con ER?

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?

En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

No, veo las aulas hospitalarias con pocos recursos.

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son
suficientes?

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ;De qué manera?

Bl en el colegio SENEEESIEIPEISONEl para que la atencion primaria sea favorable
y se vele por esos nifios. [NEIGYICHICERIOSIOIGINANOSNAUCBEHEIGDCHIONGN

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifilos/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.
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17.

18.

¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusién que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢Crees que eso es inclusion?

Mal, porque hay nifios que necesitan un colegio especial y no estan para un
centro ordinario illGSICOIGGIOSIOMdINAHOSIESaNIAdAPIAg0s. No es inclusion, los
nifios yo creo que recibirian mas acoso porque no hay sensibilizacion.

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢ Qué crees que
ocurriria? Si llevarias a tu hijo al colegio por ejemplo...

En un futuro MUCAOS Nifios se quedarian en casa y las madres no dejariamos que
pasara eso. Yo lelllévaria porobligacicn por su educacion FEiGIIONCHURENE!

ENTREVISTA 7

1.

10.

¢ Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Padre.

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
¢ Cual crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacién especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

Da lo mismo mientras el centro ElGHNGISIGHENUANOSISUNCISHIGSIBONIS0S para
atenderle, que en este caso son |os de Educacion Especial.

¢Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?
Yo creo que si se utiliza para que haya recursos si, pero si se utilizan los centros
de educacion especial para que los nifios no estén con los demas no, lo
consideraria como no inclusivos los centros de especial. Depende 1o que el

¢ Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...;cuales?

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
No.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

¢ Crees que hay sensibilizacién sobre las ER en los colegios? ¢ Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Cada vez se es mas consciente para tener informacidn pero yo creo que sigue
habiendo poca. Es necesaria para la inclusion.

¢ Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
alumnado con ER?

SlECEeECIEECEANRIOSIRORNBSISARES Jo cncargarse de las cosas
que ellos solos no pueden hacer.

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?
No.

En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

No, no creo que sean suficientes ni eficaces.

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ;Son
suficientes?

No.

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ¢{De qué manera?

Bl porque da mucha tranquilidad que si pasa algo se pueda atender deprisa y
SEERGERICSRECIRNSIRIESEa \ on o poder estar controlados.

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

si, porque SilioNeIdanMIGMinimo para GUENIEGUEsatoaosIOSIaemas no estan
favoreciendo la inclusion.

¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

Sobre el papel esta bien pero [SINOSENOSUGIONCSNENIGAMIOIUTIGIGHE
para que se desarrolle. Y van a quedar nifios fuera si o si. N@€SinCIUsSion, es
ahorro, de quitar donde mas gaste.

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢Qué crees que
ocurriria? Si llevarias a tu hijo al colegio por ejemplo...

NS A SORANBHVAGOIMERIEAS .- ! estado no les

dé y tendrian que buscarse la vida por su cuenta.

ENTREVISTA 8

1.

¢Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Tia.

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?
Si, el primer afio.
¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

SR AOSIONAYAEAIGSIMEEISEE. Cuando la discapacidad es

pequefa se podria adaptar pero con grandes no.

¢ Cudl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacion especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

Cuando son grandes necesidades pues colegios de EE y cuando son necesidades
menores un colegio ordinario. Pero estoy en contra de las aulas de especial en un
centro ordinario porque eso si disgrega.

¢Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?

Si, creo que las aulas especiales en los colegios ordinarios lo que hacen es
discriminar a los nifios.

¢Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...jcuales?

Creo que sf, los colegios de EE promueven mucho més la inclusion que
cualquier otro'centro, no solo hacen inclusion en las aulas si no fuera de ellas
con actividades extraescolares, ocio, salidas...

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacién de los alumnos?
Creo que en los centros de educacion especial si ponen las medidas necesarias,
veo mas problema en los centros ordinarios.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? z,De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades..

Si, muy favorable. _
por parte de los profesores porque no solo se necesita un profesor si no mas
profesionales y no hay implicacion.

¢ Crees que hay sensibilizacion sobre las ER en los colegios? ¢ Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

Ninguna, y creo que es necesaria a nivel de alumnos y a nivel de familias.

¢Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
alumnado con ER?

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?
En los largos periodos de hospitalizacién, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

No, porque existen recursos educativos pero [iSHCoUISOSICONCANNOSIONICHIatoS

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son
suficientes?

Bl aunque nunca son suficientes. SEINCCCSIGIMMIES Porque hay muchos nifios en
mi caso.

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ;De qué manera?
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16.

17.

18.

BBl no los hay las necesidades que tengan los nifios EElGSIGIICSOGNUOISUNINE

su calidad de vida.

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

Totalmente, la educacion en casa no funciona para nifios de educacion especial.
¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

Horroroso; me parece na forma de Segregar a los alumnos. Todos los alumnos
tienen derecho a una educacion ordinaria y todo el que quiera deberia poder ir al
igual que hay nifios con NEE que no pueden ir a centros ordinarios porque no
van a aportar nada al centro ni el centro les va a aportar. Entonces fienen que ira

Centros de Eduicacion Especial donde no se haga una educacion ordinaria si no
que le ensefien lo que van a necesitar en su vida. No es inclusion.

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢ Qué crees que
ocurriria? Si llevarias a tu hijo al colegio por ejemplo...

Muchas madres tendrian que dejar de trabajar para hacer terapia con sus hijos y
hacer una educacin alternativa. No lo llevaria a un colegio ordinario porque
seria un mueble alli, no tienen lenguaje verbal la mayoria y no tendria contacto
ni aprovecharia el tiempo.

ENTREVISTA 9

1.

¢ Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Madre.

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?

¢ Cudl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacién especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

Sitiene ER un centro de Educacion especial porque esta muy afectado.
¢Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?
Creo gue para sus necesidades es el mejor, y los demas [iGICUMPIIFianSUS
necesidades.

¢ Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...;cuales?
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Si, hacen actividades con los otros colegios, patios inclusivos, operacion bocata,

van a la biblioteca...

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
Si, aunque puede haber més.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

Si, ellos intentan siempre que participen todos en todas las actividades.

¢ Crees que hay sensibilizacion sobre las ER en los colegios? ¢ Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

En colegios donde hay muchos nifios y poco personal, no. Y es necesaria.

¢ Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
alumnado con ER?

Bl es bueno que las familias vayan a las actividades y estén todos juntos.

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacién centro/profesionales/familia?
Si, es muy importante.

En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

No se nos ha dado el caso todavia.

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son
suficientes?

SEREICEOINEIESIEIEReIa cstamos muy contentos, con cualquier cosa te
atienden enseguida, rapidez y empatia.

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ¢{De qué manera?

Bi. en positivo porque muchas veces con cualquier cosa nos contesta y nos lo
resuelve y EliGOICOISIANNESICSPECIANZA00.

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

Si no lo hubiera [EHEIGHINGISANAIAING ce! nifio porque ESUAMENIAIGNE
tenga tanto el médico como la enfermera.

¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

Me parece sub-realista, si quitan la educacion especial mi'hijo se quedaria en
ECEESANSTAGAMSISIEEESIANES. = |0s centros ordinarios habria (S
SRS REUERIRORMOREBIREIGE, (<ndrian que adaptar totalmente
el colegio.

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢ Qué crees que
ocurriria? Si llevarias a tu hijo al colegio por ejemplo...

No llevaria a mi'hijo, pero tampoco creo que se implante ni dejariamos que se
implantase.
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ENTREVISTA 10

1.

¢ Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Madre

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

NG, si que es verdad que miramos muchos buscando el que mejor se adaptara a
nuestras necesidades y ENUCNICIAMOSIUCHDICIACIONeuIta00 .

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

Si él va a un colegio ordinario.

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?

DS ESNECESHRRESIRERHANIRE. ror cjemplo nuestro peque no necesita

grandes cuidados por lo que el ir a un cole ordinario no supone ningun
problema, pero si que es verdad que [ENICESOSIUCHCaIMCHICIOICHCUCHIan
CUBIETESNOtESISUSIEESIangS  no pueden optar por esta opcion.

¢ Cudl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacion especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

Yoicreo que fodaslasmodalidades'son necesarias. Y que la hora de escoger
entre uno y otro es muy personal y debe'serlafamilialaquie puedaescoger cusl

cree que es la mejor para su hijo o hija.

¢Piensas que otro modelo de escolarizacién no seria tan inclusivo? ¢Por qué?
Yo creo que la inclusividad no depende del modelo de escolarizacion sino de la
educacién como tal. No porque un nifio con alguna discapacidad vaya a un cole
ordinario estamos hablando de inclusividad, muchas veces no se cumple. Estan

alli como si no estuvieran. Y muchas veces 105 coles de educacion especial
fomentan muicho mas estainclusién. Creo que lo que debe cambiar es la

educacion que se brinda no como se brinda.

¢ Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas ¢cuéles?

Como digo antes en nuestro caso realmente no lo vemos porque nuestro peque
Ileva una vida igual al resto de nifios de su edad. Se de otros casos de otros coles

donde si sucede esto I0STifioS SOn URG MAS'y no'se Ve reflejado paranada una
exclusion por tener otras necesidades. Pues de actividades no lo sé porgque no es

nuestro caso.

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
No suficientes no, creo que todo esto se debe trasladar a la vida diaria fuera de
los centros educativos, pero si hablamos Unicamente de lo que sucede dentro de
los centros, segun los casos cercanos creo que tienen las mismas condiciones
que sus comparfieros.

59



632
633
634
635
636
637
638
639
640
641
642
643
644
645
646
647
648
649
650
651
652
653
654
655
656
657
658
659
660
661
662
663
664
665
666
667
668
669
670
671
672
673
674
675

9.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

En nuestro caso si. han estado muy dispuestos
a ayudarnos en lo que puedan y a informarse sobre la patologia de nuestro
peque. De hecho nos han guiado en muchas cosas que como padres primerizos
no teniamos ni idea.

¢ Crees que hay sensibilizacion sobre las ER en los colegios? ¢ Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

Creo que cada vez mas los colegios y el profesorado esta mas abierto y méas
preparado para afrontar estos temas, si que es verdad que todavia queda mucho
por hacer.

¢ Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
alumnado con ER?

Creo que FOCIDECIESIE DRI ICNEINACINEIGE <n <sto, si nosotros que
somos los primeros interesados en que nuestros peques sean Uno Mas no estamos
ahi al pie del cafién no lo va a estar nadie.

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacién centro/profesionales/familia?

Bl estamos siempre en contacto y la profe siempre esta dispuesta para todo lo
gue necesitemos.

En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

En nuestro caso aun no se ha dado el caso. Cuando nuestro peque ha estado
hospitalizado aun no estaba en el cole.

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son
suficientes?

SIEEIGENE. Creo que adan [EINEIMUCHOINEIRERET < cste tema.

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ;De qué manera?

8. hay muchos nifios que si no hay algin recurso sanitario en un cole que no sea
Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa. [EHGHOIHDUCUCIE!
BIEESE. Pero también pienso que tenemos que movernos nosotros. Como te dije
se de casos que van a coles ordinarios y SUS padrés han movido cielo y tierra
para que tengan todas sus necesidades cubiertas y asi poner favorecer esta
inclusién] Sé que deberian ser los centros los que lo busquen no los padres, pero
si nos quedamos nosotros con los brazos cruzados que somos los interesados,
nadie se va a mover.

¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

N0 estoy para nada de acuerdo, creo que debemos ser los padres los que
busquemos cual es la opcidn que mejor se adapta a nuestros peques y que no sea
el sistema el que lo implante.
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18.

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ;Qué crees que
ocurriria? Si llevarias a tu hijo al colegio por ejemplo...
Bueno creo que para muchos casos puede suponer un trastorno e incluso muchos

forma de'inclusién! Nadie nos obliga a comer lo mismo a todos, tenemos

opciones para escoger, creo que esto es més de lo mismo, HiCOIIUCHOUOSHOS

centros deben estar preparados para recibir a cualquier alumno pero yo como

padre pueda escoger el que vea que mejor se adapta a nuestras necesidades.

ENTREVISTA 11

1.

10.

¢Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Madre

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
INGHENGENERIROYIS . A unque depende del nifio.

¢ Cual crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacién especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacién especial.

¢Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?
No, porgue en el caso de mi hijo que tiene afectacion grave Sl NCOICEI0

¢ Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...jcudles?

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
Siempre se puede mejorar.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

¢ Crees que hay sensibilizacion sobre las ER en los colegios? ¢Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

Todavia queda mucho por hacer. Es necesaria para la inclusion, saber lo que es
la enfermedad es muy bueno si queremos de verdad una inclusion en la
sociedad.
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

¢Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
alumnado con ER?

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?

Bi. bueno, a veces, HlGIEECIDUCHCICIOmR] -

En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

No, hay aulas pero no para estos nifios.

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son
suficientes?

Bl totalmente. Todo lo que sea sanitario para los nifios que tienen muchas

dolencias es imprescindible. EiSINGIESUEDEHEIAPENENNOUOSIOSICOISGIOSIONE

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ¢ De qué manera?

eSS AREESUSIOSIBMIEGES tcnicndo que atender
esas necesidades en casa.

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

Evidentemente si no hay una enfermera al colegio al que va, que ERGCRNOS

¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

No estoy nada de acuerdo, porque mi hijo tiene una afectacion grave y esos
EOIEGieSeIES P EPAREOSIBARMESIORINGS con mucha afectacion, no se
tendria en cuenta al nifio y o' potenciarian sus posibilidades.

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢Qué crees que
ocurriria?

No creo que llegue a implantarse porque no lo vamos a permitir, pero yo'no
porque alli no pintaria nada.

ENTREVISTA 12

1.

¢ Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Hermana

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

¢ Cuadl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacion especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

¢Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan mcluswo? ¢Por qué?

¢Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve Ia
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas... cudles?

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
Siempre se puede mejorar.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ¢;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

En'este colegio ha dependido muicho dellaprofesora, ya que ha habido algunas
que si pero otras totalmente nulo.

¢ Crees que hay sensibilizacién sobre las ER en los colegios? ¢ Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

No, pero porque tampoco se conocen las enfermedades propiamente como para
poder conocerlas.

¢Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
alumnado con ER?

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacién centro/profesionales/familia?

En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

En mi caso i, aunque no_habia recursos para llevarle al aula si habfa juguetes

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son
suficientes?

NORSCRIMARBEESARNS. £ mi caso cuando atravesaba por la hospitalizacion

y volvia a clase necesitaba oxigeno y la AT se negaba a ponerlo. [EiGIICoesao

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ;De qué manera?

8i porque se tendrfan que quedar en casa y o se estén favoreciendo sus

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

Evidentemente si no hay una enfermera al colegio al que va, que en centros
CICIRERCSIOIEYASIEIgE, < tondria que quedar en casa. Entonces hablan dé
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17. ¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los

centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

Por una parte gstoya favor delaiinclusion de todos 1o nifios ya que estando
lejos de los que se consideran con desarrollo tipico lo veo exclusion. Deberian
estar todos mas cerca para que se hicieran mas actividades juntos. Lo mismo que
ahora pero concentrados.

18. En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢Qué crees que

ocurriria?

ENTREVISTA 13

1.

10.

¢ Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Madre

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
INBIRBNBIBIES. Pero teniendo en cuenta las necesidades que tenia yo solo podia
ir a un colegio ordinario.

¢ Cudl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacion especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

¢ Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?
Me parece que se puede acoger a nifios con NEE en los colegios ordinarios si

¢ Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas. .. cuales?

¢ Crees que esas actividades son suﬁmentes para la socializacion de los alumnos?
No, se necesitan mas.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ¢ De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

¢Crees que hay senS|b|I|zaC|on sobre las ER en los colegios? ¢Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

No, se necesita mas participacién para poder conocerlas.

¢ Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
alumnado con ER?

Bl porque son los que se ocupan de los nifios y saben todo de ellos.

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?
S, pero no del todo como quisiera.

En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

Si iba al aula [ISHONGISINOCOSNEGNISOS

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢ Son suficientes?
No hay, y se necesitaria una enfermera para atender a estos nifios

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ;De qué manera?

Bl porque tener o no recursos [EREICUICICIISHISaINE Vv en su derecho a ir al
colegio.

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

No habria inclusién porque SElEiERdIianiuedarIos FeCUrSos e fusran
e e e EIESeOIRasIoN ' 2ctualmente sin tenerlos, corren el
riesgo de no tener una atencion primaria que es importantisima si ocurre algo.

¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

A mi [0 me importaria Gue todos 165 Mifios estiivieran todos JURLOS pero también
entiendo a las demés familias que tienen Gue teneroportunidad de elegir.

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢ Qué crees que
ocurriria?

Nos deberiamos acomodar todos a lo que se dicte, SlJONCINOSHCCUISoSeId

ENTREVISTA 14

1.

¢Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Madre

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecision a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

Si; porque'solo me offecian colegios de EE Y Yoo Gueria esos centros porque
como no la conocia nadie quiere eso para sus hijos. ¥ al final la meti'en tun
centro ordinario pero luego ahora esté en un centro de EE.
El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?
Si, el primer afio.

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
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5.

10.

11.

12.

13.

14.

¢ Cuadl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacion especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacion especial.

Depende Ias necesidades que tengan dentro de una realidad, URif0/de EEES
imposible que este én U Centro Ordinaric con los recursos necesarios, pero

tienen que satisfacer sus necesidades en cuanto a tiempo, ratio,personal... y no.
¢Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?
Hay modelo de educacion inclusivo cuando el nifio esta con todos si, pero
depende de la discapacidad del nifio. Si lo que necesita es poco y la
administracion se lo puede dar pues es inclusivo pero cuando se necesita es muy
grande y esta4 muy afectado el nifio tiene que estar en un centro de EE. No'hay

¢ Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas... cudles?

Si, si'se hacen actividades con los centros ordinarios de la zona y se hacen
actividades en la ciudad con otros centros. La inclusion para mi va mas alla de
las 5 horas lectivas.

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
Siempre podria haber més, pero bueno.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ;De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

Sil Enotros modelos no creo que hubiera esaimplicacion, porque si ya es dificil
de llevar una clase con un alumno de NEE no podria.

¢ Crees que hay sensibilizacion sobre las ER en los colegios? ¢Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

Muy poca, aunque se esta llegando cada vez mas. Es necesaria para la inclusion
y para todo, (Uié'Sé conozcan otras realidades y de que va nuestro dia a dia

ademas del que puede ir el suyo el dia de mafiana porque puedes nacer con una
ER o desarrollarla con el tiempo.

¢Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusion del
alumnado con ER?

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?

En los largos periodos de hospitalizacién, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

No, ofrecen el aula hospitalaria pero ElEEUISOUSIIGHENIGHICINOSDIEINOI

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ;Son
suficientes?

SHEREIEERIEEEIEEI, ¢ momento son suficientes.
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15.

16.

17.

18.

¢Piensas que tener o no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ;De qué manera?

Bl totalmente. Sl cualquier problema y hay EEIISOSSCIDICUSISIBSANGRDEID

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusion con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

Si no los hubiera no habrfa inclusién pero a mayores se vulnerarian sus derechos
y/ Sus necesidades que es lo que se intenta cubrir.

¢ Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢Crees que eso es inclusion?
Es una utopia, ya que si hay dificultades en trabajar con nifios que son un poco

méas movidos que el resto imaginate uno con NEE, [iSIESiaiIDICDalatosHos
eSS OSSR A demas el resto de nifios tampoco tienen
que ver lo que les pasa a estos nifios si por ejemplo convulsionan, no es
inclusion ni es real. Meterlos'en Un'aula’a todos juntos'en un centro ordinario
seria la clase de los tontos y eso es segregacién. Meterlos en un centro ordinario
para luego sacarlos todos los dias a un centro de recursos para llevarlos a
logopedia, fisio y demas, primero que no se tienen en cuenta las condiciones
sanitarias de los nifios porque no creo que sea bueno en el invierno sacarles para
que reciba las terapias y ademas Si tienen gue sacarles dénde esta lainclusion, lo
que nos venden en otros paises ha sido un verdadero fracaso. Encima de na
favorecerse la inclusion va a potenciar que otros nifios en escolaridad obligatoria
no vayan a clase.

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢ Qué crees que
ocurriria? Si llevarias a tu hijo al colegio por ejemplo...

No, quieren quedar bien pero los padres que somos los que elegimos lo mejor
para nuestros hijos ahora resulta que un nifio que vaya a EE estas vulnerando sus
derechos pero hace 5 afios y no me daban la opcion y en un centro ordinario no
podria haber ido. L0 nifios Si se implanta se quedarian en casa, podrian seguir
aprendiendo en cosas necesarias para ellos y evolucionar pero §inoes
obligatoria se quedaré en casa y los que estén en nivel obligatorio no podrian
asistir porque su nivel de salud y maquinaria no se lo va a permitir. Serfa una

locura.

ENTREVISTA 15

1.

¢Qué vinculo tiene con el alumno/a con ER?

Madre

En cuanto a la escolarizacion, ¢tuviste indecisién a la hora de escoger colegio?
Si la respuesta es si, ¢por qué?

Estuvimos reunidos en el centro y te dejan elegir el que quieres. Pero R tenia

El alumno/a ¢ha ido alguna vez a un colegio ordinario?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Si.

¢ Crees que los colegios ordinarios estan preparados para tratar a estos nifios/as?
BDEREREE cn que, FSICIEINERERRERERER pcro |a situacion es la que es. Yo soy
consciente de donde le llevo.

¢ Cudl crees que es el mejor modelo de escolarizacion para el alumno? Siendo
estos la escolarizacion ordinaria, el aula de Educacion especial en un colegio
ordinario o un centro exclusivo en Educacién especial.

Los colegios ordinarios.

¢ Piensas que otro modelo de escolarizacion no seria tan inclusivo? ¢Por qué?
Son todos inclusivos.

¢Crees que en el modelo de escolarizacion que has elegido promueve la
inclusion del alumno/a? Si promueven actividades inclusivas...;cudles?

Si, se hacen actividades inclusivas, mi colegio es el primer colegio inclusivo de
Salamanca.

¢ Crees que esas actividades son suficientes para la socializacion de los alumnos?
No, nunca es suficiente.

¢La implicacion del colegio y de los profesores para la inclusion de este
alumnado es favorable? ¢ De qué manera? (Interés por conocer la enfermedad,
adaptando actividades...)

Si, de momento bastante bien.

¢ Crees que hay sensibilizacion sobre las ER en los colegios? ¢ Piensas que es
necesaria para la inclusion de estos nifios/as?

No, los que tenemos la enfermedad somos los que lo sentimos, los que no la
tienen no pueden sentirlo. Se tiene sensibilizacion cuando lo tienes cerca, si no,
no. ES necesaria, pero no se ensefia, se vive.

¢Ves la participacion de las familias como algo positivo en la inclusién del
alumnado con ER?

Si es necesaria, pero no creo que después se impliquen tanto como dicen. Ellos
eligen un colegio de inclusidn pero no invitan a todos los nifios de la clase a un
cumplearios, si no a 5, 6, 7 que quieren. Y esos 5 sobrantes se enteran de que no
les han invitado y siempre son los mismos 5. Me parece que hablan de inclusion
pero que después cuando tienen que incluir no se hace. Es una mentira.

En tu caso, ¢Hay una correcta comunicacion centro/profesionales/familia?

Bi. se portan bien.

En los largos periodos de hospitalizacion, ¢se adoptan los recursos suficientes
para que el nifio/a siga teniendo contacto con otros nifios/as?

No he tenido.

¢Hay recursos sanitarios para atender al alumno/a en el centro? ¢Son suficientes?
No.

¢ Piensas que tener 0 no recursos sanitarios en el colegio afecta a la calidad de
vida del alumno/a? ;De qué manera?

Bl hombre sabemos que EIEHIGHNGIAINOSNEHUNAIRIOUOSIDIEN cesde 0s

alumnos hasta al de la limpieza.
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16.

17.

18.

Si no los hubiera, ¢pensarias que no se esta favoreciendo su inclusién con otros
nifios/as? Como por ejemplo, teniéndose que quedar en casa.

¢Qué piensas sobre el modelo de inclusion que quieren implantar cerrando los
centros de EE? ¢ Crees que eso es inclusion?

Hay nifios que necesitan estar ahi, asique es una locura. Si cognitivamente un
nifio de 9 tiene la de 2, no va a estar donde tiene que estar y los 24 restantes
tampoco van a estar igual porque hay un nifio que se le tiene que prestar mas
atencion porque sus capacidades no son parecidas. Hay que tener en cuenta al
nifio y ver donde puede estar mejor y donde mejor estén los demés. Los nifios de

ASPACE que tienen paralisis cerebral Glie'iace en tn colegio ordinario, asique

En un futuro si esto se implantase para todo el alumnado, ¢Qué crees que
ocurriria?

No, Ie'joroban la vida'a esos nifios porque si les cierran los centros donde tienen

que estar no van a estar comodos.
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