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La atencién del alumnado con
enfermedades poco frecuentes
supone un reto necesario desde
la inclusion educativa, dotandole
de voz como primer hito de par-
ticipacion en las organizaciones
escolares. Precisamente, esto es
lo que defienden desde el equipo
INKLUNI (Universidad del Pais
Vasco) cuando los profesores Ja-
vier Monzon, Igone Arostegui y
Nagore Ozerinjauregi coordinan
este libro titulado Alumnado con
enfermedades poco frecuentes y
escuela inclusiva.

La obra se estructura en 11 ca-
pitulos en torno a un proyecto de
investigacion, siendo agrupados
en tres bloques principales. El pri-

mero de ellos esta destinado al marco tedrico, a los objetivos y a la
metodologia de la investigacion. I. Aréstegui y J. Monzén abren el libro
con el capitulo titulado “La escolarizacién de alumnado con enferme-
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dades poco frecuentes en el marco de una escuela inclusiva”, donde
destaca una brillante justificacion de las razones por las que redescubrir
la diversidad en el sistema educativo. A continuacion, el capitulo de N.
Berasategui y L. Darretxe recoge los objetivos generales y especificos de
la investigacion, la descripcién de los participantes y el desarrollo de los
procedimientos, aportando ademas una serie de instrumentos de gran
valor para la recogida de informacion.

Una vez abordado el marco teérico y el disefio metodolégico de la
investigacion, el siguiente bloque de la obra muestra los resultados ha-
llados a través de historias de vida en varias Comunidades Auténomas.
Un primer capitulo ofrece una visién sobre las barreras arquitecténicas
y actitudinales que encuentran los jévenes con enfermedades poco fre-
cuentes en el Pais Vasco, asi como los momentos significativos, los ele-
mentos curriculares y las actividades de coordinacion que directamente
les afectan. A continuacion, el siguiente capitulo recoge la voz de las
familias en la escolarizacion del alumnado con enfermedades poco fre-
cuentes en la Regién de Murcia, destacando la precisién y emotividad
de las historias narradas. Posteriormente, el siguiente capitulo se contex-
tualiza en la Comunidad de Madrid, donde se muestran las principales
incertidumbres, miedos y luchas, pero también recoge un afan de supe-
racién, apoyo incondicional y aprendizajes relevantes. En el contexto
de Castilla y Le6n puede destacarse la participacién en la escuela del
alumnado con enfermedades poco frecuentes como un camino hacia
proyectos verdaderamente inclusivos, reales y compartidos, anadiendo
ademas el compromiso y formacion de los profesionales implicados. Por
otro lado, el informe referente a las Islas Baleares concluye que general-
mente se vive una situacion de invisibilidad y desconocimiento de este
colectivo, dificultando enormemente su escolarizacién y una respuesta
educativa inclusiva. En referencia a la Comunidad Foral de Navarra, se
muestran las voces de alumnos con enfermedades poco frecuentes y de
sus familiares, pero destacan atiin mas las practicas inclusivas y las ricas
orientaciones en varios niveles: (1) nivel institucional (p. e.: mejorar la
coordinacioén intra-servicios, propiciar una fluida relacién con las fami-
lias o facilitar la accesibilidad del alumnado con enfermedades poco fre-
cuentes), (2) nivel profesional (p. e.: tener una mirada atenta hacia este
alumnado, comprender positivamente sus situaciones o propiciar una
implicacién responsable), (3) nivel grupal (p. e.: evidenciar cualidades
positivas del alumnado con enfermedades poco frecuentes, incorporar
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vivencialmente la educacion socio-emocional o intervenir educativa-
mente en situaciones de maltrato) y (4) nivel de aula (p. e.: incorpo-
rar transversalmente la resoluciéon educativa de los conflictos, transmitir
informacién diariamente al alumnado ausente o dotar las materias de
un enfoque lidico-participativo). Seguidamente, se presenta un informe
sobre la escolarizaciéon de este alumnado en la Comunidad Valenciana,
detallando su dia a dia, su vida escolar y su vida familiar. Finalmente,
este bloque cierra con un capitulo destinado al alumnado con enfer-
medades poco frecuentes de Extremadura, donde se recogen algunas
de las barreras mas recurrentes y significativas que encuentran para su
inclusion, esgrimiendo también sus propias razones para apostar por una
sociedad y una escuela mas inclusivas.

Para concluir la obra, J.R. Orcasitas e |. Aréstegui sintetizan las princi-
pales ideas extraidas a partir de los resultados anteriormente mostrados,
las cuales hacen referencia a la clarificacién del constructo referido a las
enfermedades poco frecuentes, a las implicaciones socio-familiares y a
la necesidad de una mejor red de servicios, destacando especialmente
los relacionados con el sistema de salud y el sistema educativo. A ello
hay que sumar algunas de las interesantes recomendaciones que sugie-
ren, como gratificar econémicamente las necesidades, dotar de mejores
servicios, practicar la justicia, facilitar el didlogo entre los agentes, ganar
espacios socio-culturales, visibilizar las necesidades, sensibilizar a la so-
ciedad, promover un cambio de mentalidad, etc.

Por todo ello, puede considerarse como una obra con importantes
implicaciones para las familias, los profesionales de la educacion y los
servicios socio-sanitarios, de cara a que la escuela inclusiva sea una rea-
lidad para los alumnos con enfermedades poco frecuentes.
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