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1. RESUMEN Y PALABRAS CLAVE

El objetivo de este estudio ha sido describir la situacion actual del sistema
educativo, el proceso de escolarizacion y los recursos que, a nivel global,

precisan los/as nifios/as con enfermedades neuromusculares.

Este trabajo se ha realizado a través de un abordaje descriptivo,
retrospectivo y observacional, recolectando y utilizando datos, en un
ambito de aplicacién nacional. Estas referencias explican la situacion
educativa tal y como es, siendo la estudiante una observadora externa de
las mismas. El trabajo ha sido realizado en varias fases consecutivas,
culminando en una Guia de integracion escolar para los/as nifios/as con
enfermedades neuromusculares. Este es el resultado principal del trabajo,
dirigido a los profesionales del ambito educativo, padres y alumnos/as
afectados/as. La guia se ha dividido en varias secciones, reflejando la
situacion actual de la atencion a la diversidad en la educacion, los
recursos disponibles para la integracién, las caracteristicas de los/as
nifios/as afectados por una ENM y sus necesidades, asi como el papel del

terapeuta ocupacional en este ambito.

Una de las conclusiones reflejadas en este estudio es que los recursos
(humanos, materiales y econémicos) no estan al alcance de todas las
personas, ya que algunos centros educativos no disponen de ellos y otros
"no quieren” facilitarlos. Otra conclusion relevante es la necesidad de la
incorporacion del terapeuta ocupacional en el dmbito educativo, ya que
una de sus funciones primordiales es procurar dar respuesta a las
necesidades del alumnado, proporcionando los medios imprescindibles

para que se puedan integrar en el entorno.

Palabras clave: enfermedades neuromusculares, educacién, recursos,

terapeuta ocupacional, necesidades, integracion.
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1. ABSTRACT

The purpose of this study was to describe the current situation of the
education system, schooling process and resources that, globally, require

the children with neuromuscular diseases.

This work was carried out through a descriptive, retrospective and
observational approach, collecting and using data, on a national scope.
These references explain the educational situation as it is, being the
student an external observer of the same. The work has been performed
in several consecutive phases, culminating in a guide of school integration
for children with neuromuscular diseases. This is the main result of the
work, leaded to educational professionals, parents and affected students.
The guide is divided in several sections, reflecting the current situation of
the attention to diversity in education, the available resources for the
integration, the characteristics of the children affected by MND and their

needs, and the role of the occupational therapist in this area.

One of the conclusions reflected in this study is that the resources
(human, material and financial) are not available to all people, because
some schools don't have them and other school "don't want" to provide
them. Another important conclusion is the need of the incorporation of the
occupational therapist in education scope because one of his primary
functions is to solve the needs of students by providing the necessary

means so they can integrate into the environment.

Keywords: neuromuscular diseases, education, resources, occupational

therapist, needs, integration.
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2. INTRODUCCION

La educacion, junto con la economia o la sanidad, es uno de los grandes
retos en el que Espafia tiene que comprometerse, y ademas, la clave para
alcanzar y consolidar una sociedad y una economia avanzadas, asi como
un estado de bienestar. Las instituciones y los ciudadanos tienen pocas
dudas al respecto. De hecho, las busquedas de los espafioles en Google
sobre "educacion”, tienen tanta relevancia como las busquedas sobre

"paro” o "crisis".!

El fracaso escolar y el abandono escolar prematuro son problemas
complejos que tienen multiples causas, tanto individuales como familiares
y sociales. Ante esa realidad que rebasa el &mbito escolar, los factores de
calidad y equidad del sistema educativo habran de potenciarse para que
puedan contribuir de la manera mas eficaz a la solucibn de esos
problemas. En este sentido, los recursos disponibles en los centros y el
apoyo que reciben los alumnos con problemas de aprendizaje o de
conducta son determinantes para obtener mejores o peores resultados

educativos.?

La Declaracion de Salamanca promulga que "Todos los nifios tienen un
derecho fundamental a la educacién. Cada nifio tiene caracteristicas,
intereses, habilidades y necesidades de aprendizaje Unicas. Los sistemas
educativos deberian disefiarse para tomar en cuenta la gran diversidad de

estas caracteristicas y necesidades".?

En 1994, la Consejeria de Educacion de la Junta de Andalucia elaboro el
documento "La atencion educativa de la diversidad de los alumnos en el
nuevo modelo educativo”, con la intencion de proporcionar a los
profesionales de la educacién, en general, y a los de la educacién

especial, en particular, un material basico de actuacién.’
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Ademas de ser un referente en la intervencion de alumnos con
necesidades educativas especiales, ha servido como vinculo de accion
para el resto de profesionales de la educacion. Su publicacion sento las
bases para desarrollar y concretar un nuevo modelo y una filosofia en
donde tuviese cabida la atenciébn a cualquier alumno con diversidad

escolarizado en los centros educativos ordinarios.*

Actualmente, el término diversidad ha ido adquiriendo una mayor
importancia debido a la presencia, en el sistema educativo ordinario, de
alumnos con necesidades especificas, nifios extranjeros y procedentes de
minorias étnicas, con distintas religiones, diversas raices culturales, etc.
Asimismo, existen diferencias fisicas y psiquicas en el nifio, que puede

precisar de una atencién especial y que aumenta la diversidad en el aula.®

Desde hace unos afios existe una tendencia, a nivel internacional, que
orienta la reflexion educativa hacia propuestas mas inclusivas. El debate
sobre cual es la mejor manera de organizar los recursos y servicios que
necesitan los alumnos con diversidad determina la evolucion hacia
postulados mas normalizadores, en estrecha colaboracion con los centros

ordinarios y sus profesionales.®

La atencién a la diversidad se debe entender como un conjunto de tareas
gue pretenden atender a las necesidades educativas especiales de los/as
alumnos/as y que deben ponerse en practica en el aula. Ademas de la
accion del profesor para conseguir la integracion, sera necesaria la
colaboracion del centro, que proporcionara los materiales y recursos

necesarios para todos los alumnos de forma totalmente igualitaria.”

El reconocimiento de las diferencias entre estudiantes y la igualdad de
oportunidades, ademas de un derecho reconocido por nuestra legislacion,
es también pieza clave para mejorar los resultados académicos del
alumnado y paliar el abultado porcentaje de fracaso y de abandono

escolar prematuros en nuestro pais.?
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De esta forma, la educacion inclusiva hoy no es ya una cuestion de
debate, es una cuestion de derecho de la persona; asi lo expresa, la
Convencioén de la ONU sobre derechos de las personas con discapacidad,

que ha sido ratificada por Espafia.®

Inclusiéon no quiere decir obviar las necesidades de los estudiantes con
discapacidad, ni negar la singularidad de sus necesidades, sino responder
a ellas, pero no desde una educacion totalmente diferenciada. La clave
esta en dar una respuesta lo mas ajustada posible a su singularidad pero

desde un contexto educativo mas inclusivo, y éste es un reto importante.®

Los alumnos con discapacidad tienen derecho a participar en los entornos
ordinarios, pero es responsabilidad de los profesionales garantizar que
obtengan resultados significativos y valiosos. Tienen derecho a progresar
en sus aprendizajes, a tener experiencias positivas que contribuyan a que
sean mejores personas y que les proporcionen bienestar y felicidad y que,
a la vez, les permitan, ahora y en un futuro, tener acceso a situaciones lo

més normalizadas e integradas posibles.®

La escuela debe ser flexible para adaptarse a cada alumno, puesto que
una escuela rigida y uniforme, sélo conseguira intensificar las diferencias

y las necesidades educativas especiales de los nifios con dificultades.®

La estructura del sistema educativo, la metodologia en el aula, las
actitudes y comportamientos profesionales en general, se han sustentado
en un enfoque de homogeneidad. Este enfoque considera como normal
gue todos los alumnos realicen unas mismas actividades, con un mismo
material didactico (el libro de texto), en un mismo tiempo, esperando que
todos alcancen los mismos logros académicos. Los alumnos que no los
alcancen son excluidos. Es decir, se viene utilizando una respuesta
educativa basada en la homogeneidad a una poblacion estudiantil

heterogénea, diversa.’
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La integracion y atencion a la diversidad en el ambito educativo consiste
en la adaptacion de la organizacion del aula y del centro a las condiciones
de discapacidad que presenta el alumno. Pero la escuela no debe
entender esta medida como algo excepcional, sino como algo necesario

para el desarrollo educativo normal del alumno.>

La mejora en la atencidén a la diversidad en primaria y secundaria no se
logra con declaraciones de buenas intenciones por parte del Ministerio de
Educacién y de las Administraciones educativas autondémicas, sino con

medidas especificas que requieren de acciones concretas.?

Las politicas educativas deberian asumir como un objetivo prioritario la
coordinacion de esfuerzos y recursos para avanzar hacia una ensefianza
de mayor calidad que, basada en la atencién a la diversidad y en la
compensacion de las desigualdades, ayude a todo el alumnado al

desarrollo pleno de sus capacidades como personas y como ciudadanos.?

Entre otros, uno de los colectivos destinatarios de las medidas de la
atencion a la diversidad son los/as nifios/as con diversidad funcional.
Estos estudiantes necesitan de forma puntual o continua una serie de
elementos que les permitan compensar, paliar o recuperar alguna
limitacién en el desarrollo de ciertas actividades derivada de un déficit en
el funcionamiento. Entre las patologias que pueden provocar y mantener

dicho déficit se encuentran las enfermedades neuromusculares (ENM).

Estas son un conjunto de enfermedades neuroldgicas, hereditarias o
adquiridas, que afectan al masculo, a la unién neuromuscular, al nervio
periférico o a la motoneurona espinal.® Se encuentran dentro del grupo de
las denominadas enfermedades raras y son enfermedades poco
conocidas. Su aparicion puede producirse en cualquier etapa de la vida,

tanto en el nacimiento como en la adolescencia o en la edad adulta.’
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Se caracterizan fundamentalmente por la debilidad muscular progresiva
acompafiada de atrofia muscular, miotonia, calambres o contracturas
musculares, dolores o a veces trastornos sensitivos.® El aumento de las
dificultades funcionales afecta en diferentes grados, segun la enfermedad,
a. la motricidad, la autonomia, la respiracion, la funcion cardiaca o,
incluso, a la nutricién, son las complicaciones subyacentes de estas

enfermedades.’®

La mayoria de estas enfermedades son progresivas: no tienen tratamiento
curativo por el momento, por lo que son crénicas, evolutivas e

invalidantes.®

Los nifios afectados por enfermedades neuromusculares pierden fuerza,
progresivamente segun el tipo de enfermedad neuromuscular que les
afecta. Asi, pueden necesitar diferentes recursos para el desarrollo
adecuado de diferentes areas ocupacionales, entre ellas, la educacion,
que es primordial para disfrutar de toda su capacidad intelectual en
igualdad de condiciones.*

Teniendo esto en mente y con la certeza de que el principal tratamiento
aplicable en estas enfermedades es el de rehabilitacion, se establece
necesario el desarrollo de una intervencion educativa consensuada a
través de un equipo interdisciplinar. Entre ellos, uno de los profesionales
con un papel significativo y activo en el proceso de valoracién e

integracion escolar es el terapeuta ocupacional.

La Terapia Ocupacional (T.0.) es una disciplina sociosanitaria cuyo
objetivo es la promocion de la salud y el bienestar a través de la
ocupacion. Fomenta la capacidad de las personas para participar en las
actividades de la vida diaria, en la educacién, en el trabajo, en el juego, en

el ocio y en la participacién social.®
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La T.O. tiene en cuenta al individuo de forma global, considerando sus
capacidades, necesidades y prioridades y mediante la aplicacion de sus
técnicas y medios propios, ayuda a la persona con discapacidad en el
camino dirigido a conseguir su objetivo final: la realizacion vital en todos

sus ambitos, entre ellos la educacion.®

En lo referente al @mbito educativo, el objetivo de la T.O. es dar respuesta
a las diversas necesidades del alumno (educativas, de relacion, de
autonomia, recreativas 6 ludicas y de accesibilidad), proporcionando los
medios para adaptarse Yy participar activamente en su entorno
maximizando sus niveles de funcionalidad e independencia. La T.O.
contribuye al desarrollo fisico, psiquico y afectivo del nifio, asi como a su

integracion en la sociedad como ciudadano activo y participativo.®

Asi, la T.O. va orientada en este campo a los alumnos con necesidades
educativas especiales que viven dificultades en las areas de desempefio
ocupacional: actividades béasicas de la vida diaria, actividades
instrumentales de la vida diaria, educacion, juego, ocio y participacion

social.®

El rol de estudiante o alumno ocupa gran parte del tiempo del nifio en los
afios de desarrollo. La tarea del terapeuta ocupacional en el ambiente
escolar es facilitar las competencias que ayudaran al nifio a beneficiarse

de la experiencia educativa total.?

En el dltimo Encuentro Estatal de Equipos especializados en discapacidad
motorica celebrado en Malaga en mayo de 2003 una de las conclusiones
recogidas es la necesidad de incluir al terapeuta ocupacional entre los
miembros del equipo multiprofesional que atiende al nifio con
necesidades educativas especiales. Asi sucede, de hecho, en algunas
comunidades autbnomas, mas adelantadas en éste sentido, como Madrid

o el Pais Vasco.®
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El Comité Espafol de Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI), en sus propuestas generales de recursos humanos, alude a la
contratacion de profesionales no sélo de audicion y lenguaje, sino ampliar
el campo de actuacién con terapeutas ocupacionales, ATS, educadores
de personas sordas con dominio del lenguaje de signos en funcién de las
necesidades especificas a atender.?

Por todo lo anterior, se destaca la importancia del papel que desarrolla el
terapeuta ocupacional en el proceso de escolarizacion e integracion
escolar de los/as nifios/as con discapacidad en general y de aquellos con

enfermedades neuromusculares en particular.

Asi, este trabajo tratara de describir la situacion actual del sistema
educativo y los recursos que los niflos con ENM precisan en su ambito
escolar. Intentara hacer comprender la importancia de los diferentes
recursos que el sistema educativo necesita para una normalizacion

completa de la ensefianza y del aprendizaje.
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3. OBJETIVOS

Los objetivos generales de este trabajo son:

- Describir la situacion actual del sistema educativo, el proceso de
escolarizacion y los recursos que, a nivel global, precisan los/as nifios/as

con enfermedades neuromusculares.

- Elaborar una guia en la que se describan los diferentes recursos
disponibles en el ambito educativo de Espafia para los/as nifios/as con

enfermedades neuromusculares.

- Evidenciar la necesidad del papel del Terapeuta Ocupacional en la
intervencién educativa de los/as nifios/as con enfermedades

neuromusculares.

Los objetivos especificos que se pretenden alcanzar con este estudio

son:

- Ofrecer a los profesionales del &mbito escolar una informacion atil y
practica sobre las diversas dificultades y necesidades que pueden

presentar los nifios con enfermedades neuromusculares.

- Dar una orientacion a las familias afectadas de las distintas posibilidades

de escolarizacion para una educacion normalizadora e integradora.

- Fomentar y establecer una coordinacion adecuada entre el equipo de

profesionales para realizar una intervencion optima con el alumnado.

- Mejorar la actuacion de los profesionales del ambito educativo con los
estudiantes afectados repercutiendo en un incremento de su calidad de

vida.
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4. MATERIAL Y METODOS

4.1. Ambito de estudio:
El dmbito de este trabajo se desarroll6 a nivel nacional, desde la

Asociacion Gallega contra las Enfermedades Neuromusculares - ASEM
GALICIA. Esta asociacion es una entidad sin &nimo de lucro, que atiende
a personas con discapacidad fisica afectadas por enfermedades

neuromusculares, y familiares.

Su inicio se remonta al afio 1994, como Delegacién Gallega de la
Asociacion Nacional de Enfermedades Neuromusculares. Posteriormente,
en el 2003, la Asociacion Nacional se convirti6 en Federacion y sus
delegaciones en asociaciones autbnomas, naciendo asi la Asociacion
Gallega contra las Enfermedades Neuromusculares. Es decir, dentro de la
red colaborativa, ASEM Galicia forma parte de la Federacion ASEM.

Asi, ASEM Galicia ha sido el vehiculo de union para la aplicacion del
estudio en todas las entidades que forman parte de la Federacion
Nacional de Enfermedades Neuromusculares.

4.2. Tipo de estudio:

Se ha realizado un estudio descriptivo, observacional y retrospectivo.

Descriptivo porque se ha aplicado la descripcion del objeto a estudiar,
recolectando datos que explican la situacion tal y como es. En este caso,
el analisis descriptivo se realizd mediante la busqueda bibliografica en
internet y monografias especializadas, asi como a través de entrevistas

abiertas.
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Observacional porque no ha habido intervencién por parte de la persona
que realiza el estudio. En el presente, se han considerado las
caracteristicas actuales de la situacion escolar y atencion a las
necesidades educativas en las diferentes comunidades autonomas,

siendo la estudiante una mera observadora de las mismas.

Retrospectivo porque los hechos estudiados se han analizado en el

presente pero con datos del pasado. Para ello, en este trabajo se ha
tenido en cuenta la legislacién vigente y las guias de atencion a la
diversidad de las diferentes comunidades autbnomas.

4.3. Periodo de estudio:

El periodo de realizacion del trabajo se ha extendido desde octubre de

2012 hasta junio de 2013, comprendiendo 9 meses.

4.4, Poblacion:

Este trabajo se ha realizado teniendo en cuenta las caracteristicas y
necesidades especificas de los/as nifios/as con enfermedades
neuromusculares. Para ello, se ha analizado la situacién real y actual que

experimentan estas personas en el contexto educativo.

La informacion recogida en el trabajo se circunscribe al &mbito escolar, y
esta referida a estudiantes con edades comprendidas entre los 0 a los 18
afos, es decir, desde la Educacion infantil hasta el Bachillerato.

A nivel de concepto, la enfermedad neuromuscular, se considerara como
tal segun la definicibn que se ha adoptado por parte de la Federacion
ASEM, es decir, como una patologia neurolégica, que puede afectar al
masculo, a la unidbn neuromuscular, al nervio periférico o a la
motoneurona espinal, teniendo una gran heterogeneidad. Las ENM son
afecciones crénicas, progresivas y neurodegenerativas, siendo la mayoria
de estas enfermedades genéticas, pero también pueden ser adquiridas.®
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La elaboraciéon de la guia tiene como destinatarios finales a los
profesionales del ambito educativo que intervengan directa o
indirectamente con los niflos con enfermedades neuromusculares.
También esta dirigida a las familias de los/as alumnos/as afectados/as por
estas enfermedades. De igual forma, se pueden aplicar los conocimientos
a aquellas personas interesadas en el tema, eliminando el posible

desconocimiento que pueda haber en un principio.

4.5. Material y método:

Este proyecto se ha desarrollado a través de varias fases consecutivas,

las cuales se describen a continuacion:

e Fase 1: Busqueda bibliogréfica: Esta etapa ha permitido la entrada

en el campo y se ha realizado a través de los siguientes recursos:
— Google académico:

Mediante este buscador se realizé una primera identificaciéon de los
elementos clave para el desarrollo del trabajo. Algunos ejemplos de
estos conceptos son: “profesional de pedagogia terapéutica”,
“asistente técnico educativo”, “profesional de audicion y lenguaje”,

“ley organica de educacion”, entre otros.
— Bases de datos bibliogréaficas: Dialnet

Para ello, se utilizaron los siguientes descriptores: "terapia
ocupacional”, "necesidades educativas"”, "necesidades educativas
especificas”, "necesidades especificas de apoyo educativo”,
"enfermedades neuromusculares”, "recursos educativos", "sistema

de educacion".
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— Libros:

Se efectud una lectura especifica de documentos especificos sobre
atenciéon a la diversidad, educacion especial y alumnado con

necesidades educativas especiales.
— Monografias:

Se hizo una pequefia lectura de diversas monografias
especializadas en la enseflanza obligatoria y las necesidades

educativas.
— Guias:

Se amplié la busqueda de informacion sobre las enfermedades
neuromusculares mediante guias relacionadas con estas

afecciones, proporcionadas por ASEM Galicia.

e Fase 2: Andlisis de la busqueda bibliografica: En esta etapa,
después de haber obtenido diferentes resultados e informaciones,
fueron estudiados para determinar los que realmente pudieran
tener utilidad en la aplicabilidad del trabajo. Se hizo una seleccién y
una clasificacion de la documentacion, relacionando su idoneidad

con los diferentes apartados del trabajo y sus resultados.
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e Fase 3: Recogida de datos: Durante el proceso de desarrollo del
estudio se han obtenido diferentes datos sobre el tema central a

través de los siguientes recursos:

a) Andlisis sistematico: Obtencion de informacion referida a los
recursos necesarios en la escuela para las personas con
discapacidad. Es decir, las diferentes medidas de apoyo
educativo que existen en Espafa, los recursos materiales
(accesibilidad del entorno y del propio centro escolar asi
como los productos de apoyo que pueden necesitar los/as
nifos/as con enfermedades neuromusculares), los recursos
econdmicos (becas y ayudas que proporciona la
administracion publica), y finalmente, los recursos humanos

(profesionales externos e internos del centro).

b) Planificacion y ejecucién de entrevistas: Recogida de
testimonios de madres con hijos/as afectados/as por
enfermedades neuromusculares. Esta recopilacion de datos
fue a través de llamadas telefonicas realizando entrevistas a
través de un guidn semiestructurado (ver ANEXO 1I).

c) Planificacidon y realizacién de entrevistas a profesionales de
entidades ASEM de otras comunidades auténomas: Se ha
consultado respecto a la situacion educativa que existe en
sus regiones mediante contacto telefonico. Algunos ejemplos
de las preguntas que se efectuaron son: "leyes especificas
sobre el transporte escolar adaptado”, "ayudas economicas
para familiares afectados”, "papel del Terapeuta Ocupacional
dentro del ambito escolar’, etc. En las comunidades
auténomas en las que no estaba presente ASEM se aplicé el
mismo formato de entrevista a profesionales de la
Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica (COCEMFE) de dichas regiones. El guién
de entrevista se ha incluido en el ANEXO II.
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e Fase 4: Elaboracion de la guia: Ha sido la etapa mas duradera, en
la que se ha llevado a cabo la confeccion de una guia de
integracion escolar que constituye el resultado principal del estudio.
Esta guia esta estructurada en diferentes apartados, con sus
respectivos subapartados:

1. Atencién a la diversidad. Necesidades educativas
especiales: Los contenidos de este apartado reflejan la

siguiente informacion:

1.1Determinacion del concepto de educacion como un

derecho basico.

1.2Descripcion de la atencion a la diversidad y de las

necesidades educativas.

1.3Explicacion de la educacion basica y, sus etapas, asi
como las medidas de atencidon educativa que se

deben tomar en cada una de esas etapas.

1.4Desarrollo y explicacion del proceso de matriculacion,
valoracién y evaluacion de las necesidades del

alumnado. Igualmente, evaluacion de resultados.

1.5Descripcion de las distintas modalidades de

escolarizacion.

1.6Exposicibn de las normativas vigentes en cada

comunidad auténoma.
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2. Recursos disponibles para la atencion a la diversidad:
Este apartado se estructura en:

2.1Medidas de apoyo educativo; que pueden ser:
2.1.1 Ordinarias.
2.1.2 Extraordinarias.

2.2Recursos que pueden necesitar los/as nifios/as con
enfermedades neuromusculares. Los recursos se

dividen en:

2.2.1 Materiales (por ejemplo, accesibilidad,

productos de apoyo, etc.).

2.2.2 Humanos (equipo de orientacion

especifico, orientador, etc.).

3. Enfermedades neuromusculares: En esta parte de la guia

se incluye una descripcion general sobre:

3.1Enfermedades neuromusculares mas frecuentes en la

infancia.
3.2 Necesidades de los/as nifios/as con ENM.

3.3 Consejos basicos para los profesionales a la hora de
relacionarse tanto con los/as nifios/as como con las

familias.

3.4 Papel que desarrolla el terapeuta ocupacional en la

escolarizacion de los/as nifos/as con ENM.

4. Direcciones de interés / Asociaciones.
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e Fase 5: Andlisis de la guia y conclusiones finales: Se ha realizado
un estudio de la posible aplicabilidad de la guia en el ambito
federativo de ASEM. Ademas, se han determinado las carencias,
todavia vigentes, en la integracidbn escolar de los nifios con

enfermedades neuromusculares.
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4.6. Cronograma (tabla I):

Tabla I: Cronograma

Busqueda

bibliogréafica

Anélisis de la
busqueda X X X

bibliografica

Recogida de datos X X

Elaboracion de la

guia

Conclusiones

finales
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4.7. Limitaciones del estudio:

A lo largo de la realizacion del estudio, se detectaron ciertas condiciones

que han podido o podran interferir en el proceso de aplicacion y

generalizacion del trabajo:

Cambio de legislacion: Algunos de los datos encontrados tras la
busqueda de informacion equivalen a las leyes que se establecen
en la actualidad, siendo posible el cambio de ellas en un futuro, con

la consecuencia de su derogacién y desactualizacion.

Informacion y aplicacion a otras comunidades autonomas: Durante
el proceso de busqueda de informacibn en el resto de
comunidades autbnomas se han encontrado ciertas dificultades,
debido a la falta de transparencia en ciertos datos relativos a la
situacion de los equipos de orientacidon especificos. Para algunas
regiones solo se han encontrado referencias de hace mas de diez
afos, estando limitada ciertamente su aplicabilidad a la situacion

actual.

Ubicacion de las entidades de la Federacion ASEM: El contacto con
las asociaciones federadas ha sido de ayuda pero de forma
limitada, debido a su ausencia en algunas comunidades
autonomas, como Castilla Ledn, La Rioja, Murcia, Islas Baleares y
Navarra. Ello ha propiciado dificultades en la obtencion de

informacion rigurosa en dichas regiones.

Fiabilidad de los datos proporcionados por los profesionales: La
informacion facilitada por los colaboradores, aunque han
contribuido a la aclaracién de dudas relacionadas con el ambito
educativo, no se tiene una certeza exacta de su veracidad debido a

su falta de experiencia en la materia.
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- Limitacion en el nimero de documentos sobre la aplicacion de
Terapia Ocupacional en la educacion: A la hora de realizar la
bldsqueda bibliografica de informacién vinculada a T.O. en el &mbito
educativo, se ha constatado una carencia importante de datos
sobre el tema. De esta manera, la profundizacion y extension del

contenido ha sido mas trabajosa.

4.8. Aspectos ético-legales:

Para la elaboracidon de las entrevistas se realizé y entregd anteriormente
una hoja de informacion a los participantes, explicando de modo claro y
breve las necesidades que se necesitan y que se piden para el trabajo
(ver ANEXO III).

Para la realizacion de las entrevistas efectuadas a las diferentes madres
con hijos/as afectados/as por enfermedades neuromusculares se les
entregé un consentimiento informado, respetando en todo momento la

privacidad y anonimato de la persona (ver ANEXO [V).

Todos los datos personales proporcionados por los diferentes
colaboradores se les aplica la legislacion vigente. El tratamiento,
comunicacién y entrega de los datos obtenidos seran tratados con sumo
cuidado y se hara conforme a lo dispuesto por la Ley Organica 15/1999,

de 13 de diciembre, de Protecciéon de Datos de Caracter Personal.t ANEXO

\%
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5. RESULTADOS

En este apartado, se ponen de manifiesto los principales resultados

obtenidos. Estos se pueden agrupar en tres secciones:

Busqueda de datos a través de distintas fuentes de
informacion (Google académico, bases de datos bibliogréaficos,
libros, monografias, guias): Este apartado constituye el principal
resultado del trabajo, a través del cual se ha elaborado una Guia
de recursos educativos para personas con enfermedades
neuromusculares (ANEXO V). En ésta, se realiza una descripcion
de la situacion actual de la atencion a la diversidad en el sistema
educativo. Se ha explicado los distintos recursos que un estudiante
con discapacidad puede necesitar, centrandose en aquellos/as
alumnos/as que sufren una ENM. Igualmente, se ha comentado
cudles son las etapas que tiene el sistema educativo, aclarando

sus caracteristicas y qué medidas se pueden precisar.

De la misma forma, se han tratado otros temas relacionados como:
el proceso de matriculacion del alumnado, su procedimiento de
valoracion y evaluacion de necesidades especificas y, por dltimo, la

evaluacion de resultados.

Ademas, se ha analizado las modalidades de escolarizacion que
presenta el sistema educativo y la legislacién especifica sobre las
necesidades de los/as nifios/as con discapacidad en cada
comunidad autonoma. Donde se ha centrado mayoritariamente el
tema del estudio ha sido en los recursos disponibles en educacion

para la atencion a la diversidad.

Por dltimo, se realiza una breve descripcion y clasificacion de las
enfermedades neuromusculares mas frecuentes en los/as nifios/as,
explicando su epidemiologia, etiologia y sus caracteristicas

principales.
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De la misma forma, se exponen las necesidades que estos nifios
presentan, los posibles consejos a aplicar dentro del &mbito escolar
para conseguir una mayor integracion y el papel que puede
proporcionar el terapeuta ocupacional dentro de la escolarizacion

de los/as nifios/as con ENM.

- Entrevistas realizadas a los diferentes familiares de los

afectados por una ENM:

Los familiares tienen una batalla continua con el sistema educativo,
ya que, en ciertos colegios, no facilitan los recursos que llegan a
necesitar los/as nifios/as con ENM. Sin embargo, por parte del
resto de los compafieros de clase hay una aceptacién hacia estos

nifios, haciendo que su integracioén, en cierta manera, sea mejor.

Asimismo, cuando los/as nifios/as son diagnosticados, tanto
ellos/las como sus familiares no tienen ningdn tipo de
asesoramiento por parte del sistema sanitario. De esta forma,
surge una acumulacion de dudas e incertidumbres que no saben

como resolverlas.

Las familias, en general, se sintieron saturadas en algin momento,
pero, gracias al apoyo familiar cercano, han podido salir adelante.
Aun asi, las madres que tienen hijos/as con una enfermedad
neuromuscular (las que fueron entrevistadas), no pueden
compatibilizar el trabajo con el cuidado del hijo ya que supone
gastar un tiempo que no se pueden permitir. No obstante, algunas
de ellas no pidieron la ayuda de un cuidador externo ya que por el
momento dicen que no lo necesitan, otras desconocian esta ayuda

gue le pueden proporcionar.
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- Entrevistas efectuadas a diversos profesionales de entidades
de ASEM y de la Confederacion Espafiola de Personas con
Discapacidad Fisicay Organica (COCEMFE):

En términos generales, se destaca que la disciplina de terapia
ocupacional en el ambito escolar, en las diferentes comunidades

autonomas, solo esta presente en el Pais Vasco.

De la misma forma, se ha detectado que en las comunidades
autbnomas no existe ninguna ley especifica del transporte escolar
adaptado, y que, dependiendo de la comunidad, el EOE esta
formado por diferentes profesionales, los cuales, siguen realizando

funciones para la integracién del alumnado en el centro educativo.

Finalmente, se puede observar en las comunidades autbnomas la
existencia de diversas ayudas, como pueden ser: la asistencia en
el colegio para el alumnado, la proporcion de los diferentes
productos de apoyo que pueda precisar la persona o, por ejemplo,

ayudas econdmicas para el comedor escolar.

La informacién obtenida en los dos puntos anteriores ha servido para

completar y complementar ciertas secciones de la guia (ANEXO V).
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6. DISCUSION

El presente trabajo ha querido reflejar la situacion actual que presenta el
sistema educativo, el proceso de escolarizaciéon y los recursos (humanos,
materiales y economicos) disponibles para los/as nifios/as con
discapacidad en general, y con ENM en particular. Igualmente, se ha
querido destacar la necesidad de la implantacién del terapeuta

ocupacional dentro del equipo de profesionales del &mbito escolar.

El ser humano, a lo largo de su vida, se encuentra en un constante
desarrollo y pasa por diversas etapas necesarias para su evoluciéon como
persona. Una de ellas, fundamental para el crecimiento personal y el
aprendizaje, es la educacion. Esta se considera un proceso de
socializacion de los individuos, a través del cual, se amplian capacidades
fisicas e intelectuales, habilidades, destrezas, técnicas de estudio y

formas de comportamiento ordenadas con un fin social.™

Uno de los factores necesarios para sustentar el desarrollo de cualquier
persona es poder conseguir que todos/as los/as niflos/as tengan las
mismas oportunidades de cursar y terminar con éxito la educacion basica,

a la vez que se alcanzan los aprendizajes establecidos para cada curso.™

De este modo, todos/as los nifios/as, con y sin discapacidad, tienen
derecho a acudir a un centro educativo en las mismas condiciones, como
lo registra la Declaracion de los derechos del nifio y la Declaracion
universal de derechos humanos, "todos/as tienen derecho a recibir
educacién, que sera gratuita y obligatoria por lo menos en las etapas
elementales, desarrollando aptitudes en condiciones de igualdad de
oportunidades. De la misma forma, los padres tendran derecho a escoger

el tipo de educacién para el hijo/a".*?*3
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De la misma manera, la LEY ORGANICA 2/2006, de 3 de mayo, de
Educacién (LOE), establece que el "alumnado que presente necesidades
especificas de apoyo educativo tendrd a disposicion los medios
necesarios para poder alcanzar el maximo desarrollo personal, intelectual,
social y emocional” (articulo 71). También implanta que "corresponde a las
Administraciones educativas dotar a los centros de los recursos
necesarios para atender adecuadamente al alumnado” (articulo 72), y que
Su escolarizacion "se regira por los principios de normalizacién e inclusiéon
y asegurara su no discriminacion y la igualdad efectiva en el acceso y la

permanencia en el sistema educativo (articulo 74)".**

Ademas, la LOE también registra que "las Administraciones educativas
promoveran programas para adecuar las condiciones fisicas, incluido el
transporte escolar, y tecnologicas de los centros y los dotardn de los
recursos materiales y de acceso al curriculo adecuados a las necesidades
del alumnado que escolariza, especialmente en el caso de personas con
discapacidad, de modo que no se conviertan en factor de discriminacién y
garanticen una atencion inclusiva y universalmente accesible a todos los

alumnos" (articulo 110).*

Por dltimo, sefalar en la ley que "las Administraciones educativas dotaran
a los centros publicos de los medios materiales y humanos necesarios
para ofrecer una educacion de calidad y garantizar la igualdad de

oportunidades en la educacion” (articulo 112).*

Sin embargo, al observar la situacion actual, como se ha visto en este
estudio, estos requerimientos no se estan cumpliendo en todos los

centros educativos de escolarizacion basica ordinaria.
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En el entorno educativo, pueden distinguirse cuatro sentidos distintos del

significado del término “igualdad":**>*°

1. Iguales derechos: Compromiso universal de respetarlos,

independientemente de las condiciones existentes.

2. lgual trato: Implica una consideracion compensatoria para que la
igualdad sea efectiva. Otorgar los mismos derechos a toda

persona.

3. lguales oportunidades: En relacion a la participacion plena de cada

ciudadano, siendo el Estado el garante de los recursos necesarios.

4. lguales resultados: En tanto se cumplan los tres sentidos

anteriormente citados, las consecuencias obtenidas resultan
beneficiosas para los sujetos con diversidad funcional y para la

sociedad en su conjunto.

A lo largo de todo el proceso de escolarizaciobn se produce una
acumulacion de diferencias en el desarrollo y/o en el rendimiento de los
estudiantes, lo que produce, a medida que, avanza la situacion, un
aumento de las desigualdades que, a veces, llegan a convertirse en
desniveles significativos. Estas condiciones no quieren decir que los
estudiantes con discapacidad deban estar en aulas separadas del resto
de los comparfieros, ya que, con su presencia y convivencia, pueden
conseguir un enriquecimiento productivo, tanto para ellos como para el
resto de estudiantes. Sélo en casos necesarios y estipulados, los
estudiantes deben acudir a aulas especiales, considerando esta situacion

como un refuerzo en su educacion.

En una educacién de calidad, el desarrollo de las competencias basicas y
el logro de los aprendizajes de los alumnos deben ser los propdsitos
centrales, metas a las cuales los profesores, el equipo interdisciplinario, la

escuelay el sistema deben dirigir sus esfuerzos.™
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SoOlo un trabajo coordinado y conjunto de todos los profesionales,
permitird llevar a cabo una correcta integracion escolar y dotar de los

recursos necesarios para que ello sea una realidad.

Uno de los aspectos destacados de este trabajo y que ha derivado del
analisis de la situacion actual de los servicios de atencion a la diversidad
es la importancia de la participacion del terapeuta ocupacional en el
equipo de profesionales del &mbito escolar. La terapia ocupacional es una
disciplina cuyo objetivo es la promocion de salud y el bienestar a través de
la ocupacion significativa. De esta forma, busca fomentar la capacidad de
las personas para participar en las diferentes actividades, entre ellas, la
educacion. La T.0. también se dirige a aquellos aspectos variables del
entorno, analizandolos y vehiculando su adaptacion para mejorar la

participacion.™

Asi pues, el objeto de la disciplina es un entrecruzamiento de la persona,
la ocupacién y el entorno, con el fin de conseguir un éptimo desempefio,
segun las etapas del ciclo vital y de las ocupaciones, aumentando de esta

manera la funcién independiente y reforzando el desarrollo.™

En cuanto al &mbito educativo, el fin Ultimo de la Terapia Ocupacional es
dar respuestas a las diversas necesidades del alumno, proporcionando
los medios para que éste se adapte y participe activamente en su entorno,

lo que optimizara sus niveles de funcionalidad e independencia.™

Los/as nifios/as con ENM, ademas de ser usuarios del sistema educativo,
también lo son del sistema sanitario, y ambas realidades son inseparables
en la mayoria de los casos. La figura del terapeuta ocupacional, y su
funciébn como nexo de unién entre ambos sistemas, puede llevar a una
relacion fluida y necesaria entre el &mbito sanitario y el educacional. Este
vinculo, en la actualidad, recae de forma ocasional en los padres o
tutores, los cuales pueden no sentirse capacitados ni formados para

realizar dicha funcion.’
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El T.O. debe trabajar hacia el fin dltimo establecido en el plan educacional,
que es facilitar la integracion del nifio en el sistema educativo. Asi, para
poder lograr las metas educativas es preciso capacitar a otros agentes

para que puedan implementar las estrategias necesarias.*®

El profesional de T.O. evalla, valora y ajusta las habilidades funcionales,
tanto en el aula como en otras zonas escolares. Ademas, el estudiante ha
de adquirir las habilidades funcionales necesarias para acceder a los
materiales educativos, y desenvolverse en el entorno escolar con el
mayor grado de autonomia posible. Para ello, el T.O. puede intervenir

directamente con el alumno y/o el entorno.*®

De esta forma, en el desarrollo de su intervencion en el area educativa, se
puede determinar una distincion entre las diferentes funciones que puede

desempefiar:*°

— Actuaciones preventivas para minimizar los efectos derivados de un
déficit funcional. Esta intervencion puede ser a través de dos

vertientes: los estudios ergonémicos y los de accesibilidad.

— Intervencién directa con el alumno: Cada alumno/a presenta
caracteristicas y necesidades propias, permitiendo de esta manera
orientar la actuacion en una u otra direccion para alcanzar los
objetivos definidos a partir de sus capacidades, es decir, en funcion

de su situacion personal y patologia presente.

Esta actuacion se realizara mediante varias acciones: habilitacion

fisica, habilitacion cognitiva y habilitacion funcional.

— Intervencién directa con otros agentes: Esta dirigida a orientar y
asesorar a las partes elementales de ese ambito: profesores,

comparfieros de aula y padres.

Por ello, es importante reflejar que, sin la intervencion y aportacion
conjunta de todo el sistema educativo, profesionales y familias, nunca se

podrda llegar a una integracion e igualdad escolar.
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En la guia presentada en el ANEXO V, se pretende ofrecer una
informacion veraz, asesorar y dar a conocer los diferentes recursos
disponibles en el ambito escolar a disposicion de los estudiantes con
ENM, sirviendo al mismo tiempo de orientacion para el resto de alumnado

que precise de un apoyo educativo.

A lo largo de la realizaciéon de la misma, se pudo detectar la carencia
legislativa en relacion a determinados aspectos legales, como es el caso
del transporte escolar adaptado. La LOE registra sélo una linea del
articulo 110 para referirse a este recurso, sin mencionar ningun otro dato
relevante al respecto. Sin embargo, se puede comprobar su importancia,
ya que a muchas familias les resultaria de gran ayuda y ahorro de tiempo

y esfuerzo.

Por otra parte, la LOE no indica qué necesidades especificas de apoyo
educativo son indispensables para aquellos estudiantes con dificultades
especificas de aprendizaje, ni para los que presenten necesidades
especificas por condiciones personales o de historia escolar. Esto,
incluso, puede llegar a la duda de si desde la propia Ley de Educacion, se
produce ya la discriminacion al alumnado que precise necesidades
especificas. Es decir, una de las causas por las que surge la exclusion
puede ser debido a factores politicos, culturales y por ciertos prejuicios de
la sociedad, ya que anteriormente se ha caido en errores que han
causado la separacion entre unos y otros. Por lo tanto, ¢ puede ser uno de

estos vacios una de las causas de la discriminacion?
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Una vez recolectada y analizada la informacién proporcionada por

diferentes familias que tienen nifios/as con ENM, se han podido extraer

ciertos datos de interés:

Ninguno de ellos acude a un colegio que se adapte a todas sus
necesidades. Por ejemplo, un centro puede tener ascensor pero
éste no permite el acceso a todas las ubicaciones del recinto, 0 no
se proporciona un transporte escolar adaptado ni para acceder a la

escuela ni para excursiones.

Igualmente, se evidencia la falta de integracion escolar al no
permitir el uso de un eBook para poder seguir las materias
escolares y el ritmo del resto de la clase, debido a las dificultades
qgue tienen los afectados en el manejo de los libros en formato
papel. Asimismo, la ausencia de una rampa en la puerta principal,
hace que los nifios con movilidad reducida tengan que acceder por
un patio trasero, que es dénde se ubica el Unico acceso adaptado

con rampa.

En los colegios ponen, muchas veces, dificultades para integrar de
forma adecuada al alumnado. Estos impedimentos pueden ser
debidos a diferentes causas, en las que algunas de ellas, se
encuentra la exclusion. Determinados centros se despreocupan de
las necesidades que pueden requerir los/as nifios/as con
discapacidad, sin aportar, como se coment6 anteriormente, ciertos
recursos distintos que precisa el alumnado, como puede ser un
transporte escolar adaptado, tecnologias de apoyo o un asistente

técnico educativo.

Dentro de este punto, se puede incluir la percepciéon general de
gue el profesorado no comprende la situacién ni las caracteristicas

derivadas de padecer una ENM.
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Ciertos profesionales no entienden que, a causa de la ENM, se
provoca una fatiga y debilitamiento muscular, haciendo que, con el
paso de las horas lectivas, el alumnado se sienta cansado para

realizar sus actividades escolares.

No obstante, a pesar de todas estas desigualdades, los/as nifios/as
se sienten integrados por parte de los deméas estudiantes, y no
querrian irse a una escuela diferente s6lo porque no les doten con
los recursos necesarios. Todos/as ellos/as quieren seguir
permaneciendo cerca de sus compaferos/as sin tener que

trasladarse a otro lugar.

En definitiva, los diferentes testimonios reflejan una lucha constante con la
administracion en relacion a la solicitud de los recursos adaptados a todas
las necesidades que precisan en el &mbito educativo los nifios/as

afectados/as por una ENM.

Un dato peculiar que surgio a la hora de realizar entrevistas telefonicas a
la Confederacion Esparfiola de Personas con Discapacidad Fisica y
Orgéanica (COCEMFE), fue la aparicion del estigma de la discapacidad
cuando se preguntd por los Equipos de Orientacién Especifico. Es decir,
los profesionales de la confederacion, desde un primer momento, dieron a
entender que ese recurso humano lo desconocian porque no tratan con
personas que tienen discapacidad intelectual, si no que sélo con limitacion
fisica. Esto demuestra la ignorancia de algunas entidades sobre la
realidad de que los EOE no son so6lo para discapacidad intelectual, ya
que, el equipo, se puede componer por diversos profesionales de ambitos
diferentes, que pueden aportar la ayuda requerida a cualquier nifio/a que

presente alguna necesidad.
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Por ultimo, se destaca que, para esta guia pueda ver la luz, se pedira el
ISBN, intentando que este trabajo pueda llegar a todas las personas
interesadas en el tema, teniendo acceso directo a ella. De esta manera,
se presenta este estudio intentando dejar un pequefio aporte para el
progreso Yy el futuro, pretendiendo dar el mayor apoyo posible, asi como
atribuir alguna utilidad e incentivo para la comunidad.
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7. CONCLUSIONES

Las principales conclusiones que se han extraido tras la realizacion de

este trabajo son las siguientes:

Se considera imprescindible una mejora en ciertos apartados de la
legislacion vigente ya que no se proporciona la suficiente aclaracion y el
tipo de ayuda especifica que pueden necesitar los estudiantes con

discapacidad.

Igualmente, es necesario que los profesionales que trabajen en centros
educativos vean la importancia sobre el uso de los productos de apoyo.
Estos constituyen un elemento fundamental para incrementar la
independencia de los/as nifios/as con ENM en el desempefio de sus
actividades escolares. Los productos de apoyo pueden proporcionar
mayor autonomia al individuo, sin la necesidad de recurrir a una tercera

persona Y, facilitando al estudiante, sus tareas.

El papel del terapeuta ocupacional en el ambito educativo es fundamental,
ya que su intervencion es de vital importancia para que se consiga una
integracién total del alumnado, asi como otorgarle a éste las
competencias necesarias para su adaptacion y no exclusién. Cabe
destacar que la introduccién del T.O. tiene que ser dentro del equipo

multidisciplinar por el que se compone el centro educativo.

La integracion escolar completa del nifio, sélo se lograra si todos los

profesionales trabajen en equipo.

En definitiva, la diversidad educativa debe entenderse como una parte
mas de la enseflanza, contemplando los intereses del alumno,
motivaciones, capacidades, estilos cognitivos y necesidades que cada
uno presenta, y de la misma manera, proporcionarle los recursos que

sean imprescindibles para su integracion.
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10. ANEXOS
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10.1. ANEXO I. Guion de entrevista para madres con
hijos/as afectados/as por enfermedades

neuromusculares

¢, Como resumiria su dia a dia?
¢ Es dificil compatibilizar el trabajo - cuidado del hijo?
¢ Se sintié alguna vez saturada?

¢,Necesita cuidador externo?

ok~ 0N RE

¢ Tiene apoyo familiar? ¢Pidi6 y recibié alguna ayuda de

organismos publicos?

6. ¢En su circulo cercano (familiares, amigos...) hay algun otro caso
similar de discapacidad?

7. ¢Una vez diagnosticado su hijo, quiénes le asesoraron?

8. ¢Qué tal el entorno de su hijo? ¢Hay aceptacion por el resto de los
nifos?

9. ¢Su hijo realiza algun tipo de rehabilitacion? ¢ Con qué frecuencia?

10.¢ Su hijo necesita usar productos de apoyo?

11.¢El colegio le puso alguna pega o tuvo que cambiarse de centro
por algin motivo?

12.¢Va a clases de refuerzo en el colegio?

13.¢Conoce los equipos de orientacion especifico?
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10.2. ANEXO II: Guiébn de entrevista dirigido a

11.

12.

13.

14.

profesionales de entidades ASEM

¢Quiénes forman el Equipo de orientacion especifico de su
comunidad autébnoma?

¢El terapeuta ocupacional tiene algun papel dentro del ambito
escolar de su comunidad?

¢En sus comunidades auténomas tienen alguna ley especifica que
dirija el transporte escolar adaptado?

¢ Las familias de los afectados pueden pedir ayudas econémicas, de

apoyo en el domicilio, etc.?
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10.3. ANEXO lll: Hoja de informacién al participante

Esta hoja tiene por objeto ofrecerle informacién sobre un trabajo de
investigacion de fin de grado de la Universidade da Corufia en el que se le
invita a participar. La informacién proporcionada en esta carta es tan solo
para que pueda juzgar si quiere o no colaborar en este estudio. Para ello,

lea esta hoja informativa con atencién:

El propdsito del estudio consiste en describir la situacion actual del
sistema educativo y los recursos que los nifios con enfermedades
neuromusculares precisan en su ambito escolar. Para ello, una parte muy
importante es conocer la vivencia de los/as nifios/as y sus familias, los
cuales tienen que estar en esa situacion dia tras dia, en la que puede
encontrarse la posible separacion de igualdad de oportunidades en los
diferentes centros educativos.

Por ello, se le invita a participar, cumpliendo el requisito de ser un familiar

de un nifio afectado por una enfermedad neuromuscular.

Su colaboracion consistirA en responder a una serie de preguntas
relacionadas con su situacion actual, en la que habra cuestiones
vinculadas a su posicion y también al de su familiar afectado. Estas
preguntas seran de utilidad para conocer la situacion que presentan a la

hora de acudir y permanecer en un centro educativo.

Debe comprender que su colaboracion es voluntaria, gratuita y que puede
abandonar el estudio cuando lo desee. Sus datos seran tratados de forma

confidencial y no supondra ningun riesgo para su persona.

Puede contactar con Raquel Cruces Estévez en el teléfono 685 16 11 26

para mas informacion.

Muchas gracias por su colaboracion.
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10.4. ANEXO IV: Consentimiento informado

Yo D. / Dfia. !
tras entrevistarme con la investigadora y haberme sido explicada la

actividad que se desarrollara:
e Acepto formar parte de la entrevista realizada por la investigadora.

e He sido informado del procedimiento que seguird la actividad a
desarrollar y acepto participar activamente en la misma y facilitar

informacion que pueda ser relevante para el desarrollo del trabajo.

e Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo dejar de

responder a las preguntas en cualquier momento.

e Accedo a que se utilicen mis datos para el desarrollo del trabajo
que me ha sido explicado.

e Entiendo que se respetara en todo momento la privacidad y

anonimato de mis datos personales.
¢ Presto mi conformidad para participar en la entrevista explicada.

En relacion al estudio:
| Deseo recibir informacién sobre los resultados del trabajo.

[ ] NO deseo recibir informacién sobre los resultados del trabajo.

Fdo. (Nombre y firma del participante) Fdo. (Nombre vy firma del

investigador)

A Corufa, a de de

Lg tratamiento, comunicacién y entrega de los datos obtenidos seran tratados con sumo
cuidado y se hara conforme a lo dispuesto por la Ley Orgéanica 15/1999, de 13 de

diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal.
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10.5. ANEXO V: Guia de recursos educativos para

personas con enfermedades neuromusculares
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1. Atencibn a la diversidad: Necesidades

Educativas Especiales

1.1. Laeducacion como derecho basico:

La Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién, pone de
manifiesto, en su predmbulo, que la educacion "constituye un instrumento
de mejora de la condicibn humana y de la vida colectiva y establece los
principios y fines en los que se inspira el sistema educativo, entre otros: la
calidad de la educacién para todo el alumnado; la equidad, que garantice
la igualdad de derechos y de oportunidades, la no discriminacion y la
inclusién educativa; la flexibilidad para adecuar la educacion a la
diversidad de aptitudes, intereses, expectativas y nhecesidades del
alumnado; la orientacién educativa y profesional de los estudiantes para el
logro de una formacién personalizada que propicie una educacion
integral; y la participacién de la comunidad educativa en la organizacion,

gobierno y funcionamiento de los centros docentes".

Mediante estos principios, "se trata de conseguir el éxito escolar de todo
el alumnado con objeto de que alcance el maximo desarrollo de todas sus
capacidades, individuales y sociales, intelectuales y emocionales,
recibiendo una educacion adaptada a sus necesidades y prestando los
apoyos necesarios, tanto al alumnado que lo requiera como a los centros

en los que esté escolarizado".

Elaboracion de una guia sobre recursos educativos para la atencion a nifios/as con ENM



60

1.2. ;Qué es la Atencibn a la diversidad y las
Necesidades educativas?

La Atencion a la diversidad es el "conjunto de medidas y acciones que

se adoptan para todo el alumnado, teniendo en cuenta las diferentes
caracteristicas y necesidades de éste, asi como los ritmos y estilos de

aprendizaje, motivaciones, intereses y situaciones sociales y culturales".

Se entiende por alumnado con necesidad especifica de apoyo
educativo (NEAE) aquél que requiera, "de forma temporal o permanente,
apoyos o provisiones educativas diferentes a las ordinarias por presentar
necesidades educativas especiales, por dificultades especificas de
aprendizaje, por altas capacidades intelectuales, por incorporarse
tardiamente al sistema educativo o por condiciones personales o de

historia escolar".
Las NEAE se pueden clasificar en varios tipos (imagen 1):

- Necesidades Educativas Especiales: se refiere a determinados

apoyos Yy atenciones educativas especificas que requiere el
estudiante, derivadas de discapacidad o trastornos graves de
conducta, por un periodo de su escolarizacion o a lo largo de toda

ella.

Su escolarizacién se regira por los principios de normalizacion e
inclusion y asegurara la no discriminacion y la igualdad en el
acceso Y la estancia en el sistema educativo, pudiendo, cuando se
considere necesario, introducirse medidas de flexibilizacion de las

distintas etapas educativas.
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- Alumnado _con altas capacidades intelectuales: este tipo de

clasificacion tiene como caracteristicas:

1. Alta capacidad intelectual. Las capacidades intelectuales
extraordinarias aparecen desde los primeros meses de vida.
Se suelen situar en un coeficiente intelectual de 130, aunque

varia de acuerdo con la edad y la prueba utilizada.

2. Alto grado de dedicacién a las tareas, es decir, aplican una
gran energia a resolver un problema o actividad especifica.

Tienen perseverancia en la realizacion de tareas.

3. Poseen altos niveles de creatividad, ya que las ideas,
preguntas, dibujos, juegos... son originales, ingeniosos,
novedosos y poco corrientes. La dificultad ha sido siempre

como medir dicha creatividad.

El Gobierno establecera las normas para flexibilizar la duracién de
cada una de las etapas del sistema educativo, con independencia

de su edad.

- Alumnos con inteqgraciéon tardia en el sistema educativo

espafiol: corresponde a aquellos alumnos que, por proceder de
otros paises o por cualquier otro motivo, se incorporan de forma
tardia al sistema educativo espafiol. Dicha incorporacion se

asegurara en la edad de escolarizacion obligatoria.

La escolarizacion se realizara mirando las circunstancias,
conocimientos, edad e historial académico del estudiante. De esta
forma, se podra incorporar al curso mas adecuado a sus
caracteristicas y conocimientos previos, continuando con
aprovechamiento su educacion, y si fuera necesario, con los

apoyos oportunos.

- Dificultades especificas de aprendizaje

- Condiciones personales o de historia escolar
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Alumnado con necesidades especificas de

apoyo educativo

* Necesidades educativas especiales por tener
alguna discapacidad

* Dificultades especificas de aprendizaje (lectura,
escritura, calculo...)

* Altas capacidades intelectuales
e Incorporacion tardia al sistema educativo

* Necesidades especificas por circunstancias
personales o de historia escolar

Imagen 1: NEAE
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1.3. Sistema educativo y atencion educativa al
alumnado con necesidades educativas especiales:

La escolarizacion es obligatoria hasta los 16 afios, siendo también la edad
minima para poder trabajar. A partir de este momento, cada alumna y
alumno puede optar por seguir estudiando o por incorporarse al mundo

laboral, siempre que cumpla los demas requisitos administrativos.

La educacion basica estad constituida por la educacion primaria y la
educacidén secundaria obligatoria (ESO), que van desde los 6 a los 16
afos. Antes de la edad minima se puede cursar educacion infantil, y con
posterioridad se puede cursar: bachillerato, formacion profesional,
ensefianzas de régimen especial (idiomas, artisticas y deportivas),
enseflanzas de adultos y/o ensefianza universitaria, siempre que se

cumplan los requisitos de acceso establecidos (imagen 3).

1.3.1. Educacion infantil

Caracteristicas principales:

Es la etapa educativa que atiende nifios hasta los 6 afios de edad. Tiene
caracter voluntario y su finalidad es contribuir al desarrollo fisico, afectivo,
social e intelectual de los nifios. Esta etapa se divide en ciclo de 0 a 3
afos y ciclo de 3 a 6 afos.

Medidas de atencion a la diversidad:

La intervencién educativa tendra como principio la atencién a la diversidad
del alumnado, adaptando la practica educativa a las caracteristicas
personales, necesidades, intereses y estilo cognitivo de los nifios. En

estas edades adquieren el ritmo y el proceso de maduracion.

Las Administraciones educativas establecerdn métodos que permitan
identificar aquellas caracteristicas que dificulten la evolucion escolar de
los nifios. Asimismo facilitaran la coordinacion de las personas que

intervengan en la atencién del alumnado.
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Los centros tomaran las medidas oportunas y atenderan a los nifios que
presenten necesidades educativas especiales buscando la respuesta
educativa que mejor se adapte a sus caracteristicas y necesidades

personales.

1.3.2. Educacion primaria

Caracteristicas principales:

Es la etapa que va desde los 6 a los 12 afios y comprende seis cursos
académicos. Es obligatoria y gratuita, tanto en los centros publicos como
en los privados concertados. Se divide en tres ciclos de dos cursos de
duracion cada uno. Su objetivo es proporcionar una educacion comun que
haga posible la toma de conceptos basicos culturales, asi como los
aprendizajes relativos a la expresion oral, a la lectura, a la escritura y al
calculo aritmético y una progresiva autonomia de accion en el medio.
Cada alumno podr4 permanecer un afio mas en la etapa si fuera

necesario.
Medidas de atencién a la diversidad:

La intervencién educativa tendra como principio la atencién a la diversidad
del alumnado, garantizando el desarrollo de este y dando a la vez una

atencién personalizada en funcién de las necesidades de cada estudiante.

Se estableceran en el alumnado que presente necesidades educativas
especiales las medidas curriculares y organizativas oportunas que
aseguren el adecuado progreso de este, posibilitando alcanzar el maximo

desarrollo de las capacidades personales y los objetivos de la etapa.

Las Administraciones educativas estableceran los métodos oportunos
cuando sea necesario realizar adaptaciones que se aparten
significativamente de los contenidos y criterios de evaluacion del curriculo,
facilitando la accesibilidad de este. Dichas adaptaciones se realizaran
buscando el maximo desarrollo posible de las competencias basicas.
Asimismo, la evaluacién y la promocion seran los objetivos y criterios

fijados en las adaptaciones.
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La escolarizacién en centros ordinarios podra prolongarse un afio mas a
parte del ya previsto, es decir, alargar 2 afios mas los estudios en
Educacion Primaria, siempre que ello favorezca la integracion

socioeducativa.

1.3.3. Educacion secundaria obligatoria (ESO)
Caracteristicas principales:
Es la etapa que va de los 12 a los 16 afios. Se imparte gratuitamente en
los institutos de ensefianza secundaria (IES) y en los centros publicos

integrados (CPI), asi como en los centros privados que la tengan
concertada con la Consejeria de Educacion y Ordenacion Universitaria.

Tiene como finalidades fundamentales:

- Transmitir a todo el alumnado los elementos béasicos de la cultura.
- Formarlo para asumir sus deberes y ejercer sus derechos.

- Prepararlo para la incorporacion a la vida activa o para su

incorporacion a la formacién posobligatoria.

La etapa est& dividida en cuatro cursos. El alumno, como norma general,
repetird curso cuando tenga evaluacion negativa en tres o mas materias.
Cuando no se consiga la promocion, permanecera un afio mas en el
mismo curso. Se podra repetir una vez cada curso y un maximo de dos

veces en toda la etapa.

Los que superen la etapa obtendran el titulo de graduado en educacion

secundaria. De este modo, se podra acceder a la formacion profesional
de grado medio, al bachillerato o al mundo laboral, siempre que se

cumplan los requisitos administrativos exigidos.

Los que no obtengan el titulo de graduado en educacion secundaria

obligatoria recibiran un certificado de escolaridad en el que se le

reconocen los afios cursados. Si asi lo desean, podran retomar sus

estudios a través de la educacion de personas adultas o cursar un
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programa de cualificacion profesional inicial (PCPI), que permite acceder

a la formacion profesional o al mundo laboral.

Medidas de atencion a la diversidad:

Esta etapa se organizara de acuerdo con los principios de educacion
comun y de atencion a la diversidad del alumnado. Las medidas de
atencion a la diversidad estaran orientadas a responder a las necesidades
educativas concretas del alumnado y a la obtencién de las competencias
basicas y los objetivos de la etapa. En ningln caso supondra una
discriminacion que le impida alcanzar dichos objetivos y la titulacion

correspondiente.

Las Administraciones educativas regularan las diferentes medidas de
atencion a la diversidad, organizativas y curriculares, que permitan a los
centros una organizacion de las ensefianzas adecuadas a las

caracteristicas del alumnado. Entre estas medidas se contemplaran:

- Agrupamientos flexibles.

- Apoyo en grupos ordinarios.

- Desdoblamientos de grupo.

- Oferta de materias optativas.

- Medidas de refuerzo.

- Adaptaciones del curriculo.

- Integracion de materias en ambitos.

- Programas de diversificacion curricular.

- Otros programas de tratamiento personalizado para el alumnado

gue presenta necesidades educativas especiales.
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Las Administraciones educativas, con el fin de facilitar la accesibilidad al
curriculo, estableceran adaptaciones oportunas cuando la evaluacion del
curriculo se aparte significativamente de sus contenidos y criterios. Dichas
adaptaciones se realizaran buscando el maximo desarrollo posible de las
competencias basicas. La evaluacion y la promocién tomaran como

referente los criterios de evaluacion fijados en las mismas.

La escolarizacion en esta etapa en centros ordinarios podra prolongarse
dos afios més, siempre que ello favorezca la obtencién del titulo de
Graduado en Educacion Secundaria Obligatoria.

1.3.4. Educacioén secundaria postobligatoria

Comienza a los 16 afios, excepto en los casos en que se repitiese curso

en la educacion primaria o en la educacion secundaria obligatoria.
1.3.4.1. Bachillerato:
Caracteristicas principales:

Para acceder a él es necesario tener el titulo de graduado en educacién

secundaria. Comprende dos cursos.
Sus finalidades son:

- Proporcionar al alumnado formacion, madurez intelectual y

humana.

- Facilitar conocimientos y habilidades que le permitan desarrollar

funciones sociales.
- Incorporarse a la vida activa con responsabilidad y competencia.

También capacita para acceder a la ensefianza superior 0 a la formacion
profesional de grado superior, siempre que se cumplan los requisitos

administrativos exigidos.
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Medidas de atencion a la diversidad:

Contribuira a desarrollar en el alumnado la capacidad que le permita

impulsar la no discriminacion de las personas con discapacidad.

Las Administraciones educativas estableceran las condiciones de
accesibilidad y recursos de apoyo que favorezcan el acceso al curriculo
del alumnado que presente necesidades educativas especiales. Se
adaptaran los instrumentos, los tiempos y apoyos que aseguren una

correcta evaluacion del estudiante.

1.3.4.2. Formacion profesional:
Caracteristicas principales:
Su finalidad es preparar al alumnado para la actividad en un campo
profesional y facilitar su adaptacion a los cambios laborales que se

produzcan a lo largo de su vida, asi como contribuir a su desarrollo

personal.

Las personas que superen la formacion profesional de grado medio

recibiran una titulacién de técnico de esa profesion. Este titulo permite el

acceso directo al bachillerato. Cuando superen la formacién profesional

de grado superior obtendran el titulo de técnico superior. Este titulo

permite el acceso directo a determinados estudios universitarios.
Medidas de atencién a la diversidad:

Las ensefanzas de formacion profesional se adaptaran al alumnado con
necesidad especifica de apoyo educativo para que se garantice su
acceso, permanencia y progresion en estas ensefianzas. Se aplicaran los
curriculos de acuerdo con las caracteristicas y expectativas del alumnado.
La oferta de las ensefianzas de formacion profesional podra flexibilizarse

para todo el alumnado.
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Todos los ciclos formativos incluirdn la formacion necesaria para conocer
las oportunidades de aprendizaje, las oportunidades de empleo, la
organizacion del trabajo, las relaciones en la empresa, la legislacion
laboral basica, asi como los derechos y deberes que se derivan de las
relaciones laborales, para facilitar el acceso al empleo o la reinsercion
laboral en igualdad de género y no discriminacion de las personas con

discapacidad.

Los procesos de evaluacion se adecuaran a las adaptaciones que precise
el estudiante y se garantizara su accesibilidad a las pruebas de
evaluacion. Excepcionalmente, las Administraciones educativas podran
establecer convocatorias extraordinarias para aquellas personas que
hayan agotado las cuatro convocatorias por motivos de enfermedad o
discapacidad u otros que condicionen o impidan el desarrollo ordinario de

los estudios.

Las Administraciones educativas estableceran las medidas e instrumentos
necesarios de apoyo y refuerzo para facilitar la informacion, orientacioén y
asesoramiento tanto a los jovenes con riesgo de abandono prematuro del
sistema educativo como a los colectivos con mayor riesgo de exclusiéon

social.

Las diferentes ofertas de formacion profesional y las pruebas de acceso
deberan observar la legislaciéon en materia de igualdad de oportunidades,
no discriminacion y accesibilidad universal. El alumnado dispondra de los
medios y recursos que se precisen para acceder y cursar estas
ensefianzas. Asimismo, estableceran un porcentaje de plazas reservadas
para el alumnado con discapacidad, que no podra ser inferior al cinco por

ciento de la oferta de plazas.
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1.3.4.3. Educacién de personas adultas:

Caracteristicas principales:

Esta dirigida a la poblacibn mayor de 18 afios, mayores de 16 afios si
tienen un contrato laboral o los deportistas de alto rendimiento. Estas

ensefianzas se pueden seguir por la modalidad presencial o a distancia.

Se puede obtener los titulos de graduado en educacion secundaria,
bachillerato y, s6lo por la modalidad presencial, el de técnico de formacion
profesional. Estos centros también poseen otras ofertas formativas como,
por ejemplo, alfabetizacién para inmigrantes, aulas mentor, iniciacion a la

informética, etc.
1.3.5. Ensefianzas de régimen especial:
Formadas por ensefianzas artisticas, idiomas y deportivas.

- Enseflanzas artisticas:

Son el conjunto de ensefianzas del sistema educativo que tienen
como finalidad proporcionar una formacion artistica de calidad y
garantizar la cualificacion de los futuros profesionales de (imagen
2):
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Imagen 2: Posibilidades de las ensefianzas artisticas

- Ensefanzas de idiomas:

A través de las Escuelas Oficiales de Idiomas (EE.OO.ll.), el
Ministerio de Educacién y las administraciones educativas ofrecen
a la poblacion adulta la posibilidad de aprender, a lo largo de toda
la vida, una gran variedad de lenguas extranjeras en régimen
especial. En ellas se imparten lenguas europeas, lenguas oficiales
y cooficiales en el Estado espafiol y otras lenguas de especial
interés por razones culturales, sociales y econémicas como el
arabe, el chino o el japonés. Las ensefianzas se ofrecen a diversos
niveles de competencia, partiendo desde los mas basicos y con
distintos fines.
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Los requisitos para el acceso a esta formacion son:

o Tener 16 afios cumplidos en el afio en que se comiencen los
estudios. Podran acceder asimismo los mayores de 14 afios
para seguir las ensefianzas de un idioma distinto del

cursado en la Educacion Secundaria Obligatoria.

o Los certificados acreditativos del nivel Basico expedidos por
las Administraciones educativas surtirdn efecto en todo el
territorio nacional y permitiran el acceso a las ensefianzas
del nivel Intermedio del idioma para el que han sido

expedidos.

o El certificado acreditativo de haber superado el nivel
Intermedio permitira el acceso a las ensefianzas de nivel
Avanzado del idioma correspondiente, en todo el territorio

nacional.

o El titulo de Bachiller habilitara para acceder directamente a
las ensefanzas del nivel Intermedio de la primera lengua

extranjera cursada en el Bachillerato.

o Las Administraciones educativas regularan las condiciones
en las que pueden incorporarse a cualquier curso de los
niveles Intermedio o Avanzado de un idioma quienes
acrediten el dominio de las competencias suficientes en

dicho idioma.
- Ensefianzas deportivas:

Tienen como finalidad preparar a los alumnos para la actividad
profesional en el sistema deportivo en relacién con una modalidad
0 especialidad deportiva en los diferentes niveles de: iniciacion,
tecnificacion y alto rendimiento, y facilitar la adaptacion de los
técnicos formados a la evolucién del mundo laboral y deportivo y a
la ciudadania activa.
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Una caracteristica fundamental de estas ensefianzas es la
exigencia de una prueba de acceso de caracter especifico, en la
que se debe demostrar un nivel de dominio suficiente de la
modalidad o especialidad deportiva para poder seguir con
aprovechamiento y seguridad las ensefianzas. Hay grado medio y

superior.
Medidas de atencion a la diversidad:

Corresponde a las Administraciones educativas asegurar los recursos
necesarios para que los alumnos que requieran una atencion educativa
diferente a la ordinaria (NEAE), puedan alcanzar el maximo desarrollo
posible de sus capacidades personales y, en todo caso, los objetivos
establecidos con caracter general para todo el alumnado. Igualmente
estableceran los procedimientos y recursos precisos para identificar
tempranamente las necesidades educativas especificas de los

estudiantes.

La escolarizacion del alumnado que presenta necesidades educativas
especiales se regira por los principios de normalizacién e inclusion y
asegurara su no discriminacién y la igualdad efectiva en el acceso y la
permanencia en el sistema educativo, pudiendo introducirse medidas de
flexibilizaciéon de las distintas etapas educativas, cuando se considere
necesario. La escolarizacion de este alumnado en unidades o centros de
educacion especial, que podra extenderse hasta los 21 afos, sélo se
llevar4 a cabo cuando sus necesidades no puedan ser atendidas en el
marco de las medidas de atencién a la diversidad de los centros

ordinarios.
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Imagen 3: Etapas del sistema educativo
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1.4. ¢(COmo es el proceso de matriculaciéon de un/a

alumno/a?

Todos los nifios tienen derecho a una plaza escolar gratuita en el segundo
ciclo de la educacion infantil (3 — 6 afios) y durante la ensefianza

obligatoria (6 — 16 afos).

Los padres pueden elegir libremente centro docente entre la oferta de
centros sostenidos con fondos publicos.

Para solicitar la admisién en un centro educativo existe un modelo oficial

que se facilita gratuitamente en todos los centros.

Cuando existan mas solicitudes que plazas disponibles, los criterios

prioritarios de admisién serén:

- Hermanos matriculados en el centro.

- Cercania del centro al domicilio familiar o al lugar de trabajo del
padre o de la madre.

- Nivel de renta familiar.

- Discapacidad del alumno, de su madre, de su padre, de la
persona tutora legal o de algin hermano.

- Condicién de familia numerosa.

- Expediente académico (sélo en bachillerato).

Aquellos alumnos que no tengan plaza en el centro solicitado en primer
lugar, la comisién de escolarizacion les asignard plaza en otro centro

educativo.

Para la admision del alumnado que presente necesidades educativas
especiales en centros sostenidos con fondos publicos, las
Administraciones educativas seran las encargadas de regular el proceso,
garantizando el derecho a la educacion, el acceso en condiciones de
igualdad vy la libertad de eleccién de centro por padres y tutores (imagen
4).
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En todo caso, se atendera a una adecuada y equilibrada distribucién entre
los centros escolares del alumnado con necesidad especifica de apoyo
educativo, entre los que se encuentran los/as nifios/as con necesidades

educativas especiales.

Una vez admitidos en un centro educativo, no es necesario realizar una

nueva solicitud cada nuevo curso.

Como posteriormente se comentara, las modalidades de escolarizacion
son multiples. El modo de escolarizacién depende de las necesidades del

nifio y sera determinado por los EOE.

Deseo de los
padres y del

Calidad del ko / " Proyectos de
didlogoy formacion del
disponibilidad nifno y sus
con el equipo deseos
educativo ‘ - profesionales

Criterios
para elegir
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Calidad de los kscolar ” Accesibilidad
cuidados del centro

e

Distanciay
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Servicio transporte

médico entre el
| centroy el
: domicilio

Imagen 4: Criterios para elegir centro escolar
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1.5. Valoracion y evaluacion de necesidades del
alumnado:

La identificacion y valoracién del alumnado que presenta necesidades
educativas especiales, asi como la determinacion de los recursos y de las
medidas complementarias que se requieran para su atencion, se realizara
lo mas tempranamente posible, por personal con la debida cualificacion.
Estos profesionales son los profesores que atienden al alumno,
coordinados por el tutor y con el asesoramiento de los servicios de

orientacion educativa.
Los maestros evaluaran al menos, los siguientes aspectos:

v' La adecuacion de los objetivos, contenidos y criterios de evaluacién

a las caracteristicas y necesidades del alumnado.
v Los aprendizajes alcanzados por el alumnado.
v' Las medidas de atencion a la diversidad aplicadas.

v' La programacion y su desarrollo, la organizaciéon del aula, el
aprovechamiento de los recursos del centro y los procedimientos

de evaluacion del alumnado.

v La coordinacién entre los maestros del ciclo y entre los diferentes
ciclos y del profesorado del tercer ciclo con el de educacion

secundaria.

Una vez evaluado las diferentes necesidades del alumnado, se
estableceran de forma adecuada las medidas de apoyo educativo (ver
apartado Recursos disponibles en educacion para la atencién a la
diversidad).
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1.6. Proceso de evaluacion de resultados:

Al finalizar cada curso se evaluaran los resultados conseguidos por cada
uno de los alumnos en funcion de los objetivos propuestos a partir de la
valoracion inicial. Dicha evaluacién permitira proporcionarles la orientacién
adecuada y modificar el plan de actuacion asi como la modalidad de
escolarizacion, de modo que pueda favorecerse, siempre que sea posible,

el acceso del alumnado a un régimen de mayor integracion.

La evaluacion de los aprendizajes de los alumnos con necesidades
educativas especiales, en aquellas areas o materias que hubieran sido
objeto de adaptaciones curriculares significativas, debe efectuarse
tomando como referencia los objetivos y criterios de evaluacion
fijados para ellos.

Las calificaciones obtenidas por los alumnos en las areas o materias
objeto de adaptacion se expresan en los mismos términos y escalas a
los previstos en las correspondientes 6rdenes legales establecidas para
las diferentes etapas educativas. Pero, ademas, la informacién de
evaluacion que se facilite a los alumnos y sus familias debe incluir la
valoracion cualitativa del progreso de cada alumno respecto a los
objetivos propuestos en su adaptacion curricular.

1.6.1. Alumnado con necesidades educativas especiales con
apoyo tipo A
Las necesidades educativas del alumnado que recibe esta modalidad de

apoyo se consideran transitorias y pueden ser debidas a:

- Retraso madurativo, circunstancias vitales que provocan inhibicion

o depresion...

- Problemas que dificultan los aprendizajes: dislexia, déficit de

atencion con hiperactividad...

- Alguna alteracion del lenguaje.
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En general, estos alumnos necesitan adaptaciones curriculares no
significativas aunque de manera excepcional se realizardn adaptaciones
curriculares significativas si su proceso de ensefianza lo requiere y el

Servicio de Inspeccion lo autoriza.

Los alumnos que hayan sido objeto de adaptaciones curriculares
significativas en alguna asignatura seran evaluados en funcion de la
consecucién o no de los objetivos propuestos en dichas adaptaciones
significativas. Al lado de cada nota figurara un asterisco en las areas en
que haya habido adaptacion curricular significativa. Ademéas en cada

boletin se incluird la nota explicativa.

Para la decision de promocion del alumnado con adaptacion curricular
significativa, siempre que no haya repetido curso, se tendra en cuenta la
consecucién de los objetivos minimos del nivel que permitiran al

alumno afrontar el siguiente curso.

Para el alumnado con necesidades educativas especiales que no haya

repetido curso (tabla Il):

Tabla Il: Proceso de evaluacién sin haber repetido curso

Alumno que no ha logrado Como primera opcioén, la repeticion de
acercarse a los objetivos curso y medidas de refuerzo
minimos aun superado los j‘>ecesarias en el curso siguiente.

propues.t,os . en a La jefatura de estudios, el tutor y el
adaptacion curricular. Departamento de Orientacion
informaran a las familias de dicha

decision.

Alumno que si ha logrado El alumno cuenta con un hébito de

superar los objetivos :Erabajo adecuado y se determinara la

1

propuestos en las romocion de este.

adaptaciones curriculares. L
En el nuevo curso se aplicaran

medidas de refuerzo oportunas.
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Para el alumnado con necesidades educativas especiales que ya ha
repetido curso la promocioén es por imperativo legal. Por tanto si se
acerca como si no a la consecucion de los objetivos minimos de nivel el
alumno promocionara y se le aplicaran las medidas de refuerzo

oportunas en el nuevo curso.

1.6.2. Alumnado con necesidades educativas especiales con
apoyo tipo B

Se ha establecido que son alumnos con necesidades educativas

especiales, con discapacidades permanentes debidas a deficiencias

fisicas, psiquicas, sensoriales, trastornos de conducta o de personalidad.

Este alumnado necesita adaptaciones curriculares, bien significativas o

bien no significativas que en algunos casos son simplemente de

acceso. Estos alumnos cuentan con un dictamen.

La evaluacion se har4d tomando como referencia los objetivos y

criterios de evaluacion fijados en las adaptaciones significativas.

Estas adaptaciones seran significativas cuando modifican los contenidos
basicos, los objetivos generales y los criterios de evaluacion, es decir,

cuando no se consiguen las capacidades de la etapa correspondiente.
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1.7. Modalidades de escolarizacion

Las diferentes formas de educacion se pueden dividir en (tabla IlI):

Tabla lll: Tipos de educacion

Educacion

formal

Educacion

no formal

Educacion

informal

Es aquella que se imparte en establecimientos educativos

aprobados, con caracter estructurado.
Concluye con una certificacion.

Tiene por objeto desarrollar conocimientos, habilidades,

aptitudes y valores.

Es intencional desde la perspectiva del alumno.

Promueve el desarrollo de la persona humana, el
conocimiento y la reafirmacion de los valores nacionales.
También la capacitacion para el desempefio artesanal,
artistico, recreacional, ocupacional y técnico, la
proteccion y aprovechamiento de los recursos naturales y
la participacion ciudadana y comunitaria.

No es ofrecido por un centro de educacion o formacion.
No conduce a una certificacion.

Tiene caracter estructurado y es intencional desde la

perspectiva del alumno.

Aprendizaje que se obtiene en las actividades de la vida
cotidiana relacionadas con el trabajo, la familia o el ocio.

No esté estructurado y no conduce a una certificacion.

Puede ser intencional pero en la mayoria de los casos es
fortuito o aleatorio.
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Los centros educativos se clasifican en:

- Publicos: todas las ensefianzas que se imparten son gratuitas.
- Privados: las ensefianzas que se ofrecen no son gratuitas.

- Concertados: son centros privados. Son gratuitas las ensefianzas
para las que tienen concierto, normalmente la educacion primaria o
la ESO.

Las diferentes modalidades en centro ordinario son (imagen 5):

1.7.1. Escolarizacién en centro ordinario:

Los Centros Ordinarios contaran con diversas modalidades de
escolarizacion, segun el tipo de aula que disponga: aula ordinaria
(AO), aula de apoyo a la integracion (AAl) y aula especifica (AE).

El alumnado con necesidades educativas especiales escolarizado en
un centro ordinario podra ser atendido en alguna de estas
modalidades de integracion:

- Integracion total en grupo ordinario a tiempo completo.
- Integracion en grupo ordinario en periodos variables.

- Atencion educativa en aula especifica.

1.7.1.1. Modalidad A: Grupo Ordinario atiempo completo

Es la modalidad de escolarizacion mas integradora. En ella se
atiende al alumnado que puede seguir el desarrollo del curriculo
ordinario con ayudas técnicas de acceso al curriculo o con aplicacion

de medidas de adaptacién curricular y/o de refuerzo educativo.
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El curriculo que desarrolla este alumnado es el correspondiente al
Proyecto Curricular y a la Programaciéon de Aula del nivel de
ensefianzas en el que se encuentra. Tendra medidas de adaptacion

curricular poco significativas y de apoyo necesarias.

1.7.1.2. Modalidad B: Grupo Ordinario con asistencia a Aula de

Apoyo en Periodos Variables

Es la modalidad en la que se atiende el alumnado que, por razén de
su discapacidad, requiere una atencion personalizada especifica y
gue puede integrarse parcialmente, en mayor o menos medida, en
los grupos ordinarios. El grado de integracién varia en funcién de las
necesidades educativas que el alumnado presente, de sus
competencias curriculares, de las adaptaciones curriculares y de los

medios personales y materiales que precisa.

El curriculo que cursa este alumnado toma como referencia el
Proyecto Curricular y la Programacién de Aula del grupo de referencia,

adaptado con el grado de significacion que se requiera.

1.7.1.3. Modalidad C: Centro Ordinario con Aula Especifica

Se atiende en esta modalidad al alumnado cuyas necesidades
educativas especiales y grado de desfase curricular requieren un

curriculo adaptado significativamente.

Las finalidades educativas del Aula Especifica estaran incluidas en el
Proyecto Curricular del Centro. El referente serd el conjunto de
capacidades de los objetivos de la ensefianza basica, incidiendo en:
el conocimiento de si mismos, la adquisicion de la autonomia
personal, el conocimiento y participacion en el medio fisico y social, el

desarrollo de la comunicacion y el lenguaje con los demas.
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1.7.1.4. Modalidad D: Centro de Educacion Especial

Los alumnos con necesidades educativas especiales estaran en
Centros de Educacion Especial cuando sus condiciones personales de
discapacidad requieran adaptaciones curriculares en grado
extremo respecto del curriculo que les corresponda por su edad. Con
esta modalidad de escolarizaciéon se posibilita el desarrollo de las

capacidades personales de los alumnos.

Se atenderan en este centro por el hecho de precisar de unas medidas
extraordinarias y/o muy especificas o recursos humanos y técnicos no

disponibles en los centros educativos ordinarios.

Las modalidades de escolarizacion, asi como los objetivos y
contenidos de trabajo en dicho centro son los referidos con

anterioridad en Centros Ordinarios con Aula Especifica.

1.7.2. Escolarizacion en centros de educacion especial:

Los centros de educacion especial apoyan, por un lado, el proceso de
desarrollo y aprendizaje, y por otro, el proceso de integracion familiar y
social del alumno. Estan integrados en el sistema educativo y son
un “recurso para todos” dentro de dicho sistema, apoyando los
procesos de inclusion y de integracién escolar y colaborando con las

escuelas ordinarias.

En algunas comunidades autonomas estos Centros Especificos
asumen ademas las funciones de Recursos y Formacién con el resto
de los Centros Ordinarios de su zona. Se configuran como centros de
recursos abiertos a otros profesionales, ofreciendo servicios no

disponibles en los demas centros educativos.
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No pueden ser atendidos en las medidas de atencion a la diversidad
de los centros ordinarios aquellos estudiantes que presenten
necesidades educativas especiales y que sus requisitos de apoyos y
atenciones educativas especificas sean derivadas de discapacidad
intelectual severa o profunda, plurideficiencias o trastornos

generalizados del desarrollo.

El limite de edad para permanecer escolarizado en un centro de

educacion especial es de veintilin afios.
Su organizacion se basa:

- Educacion Béasica Adaptada: tiene una duracion de 10 afios,
contando el alumnado con las mismas prérrogas que las

establecidas en el régimen ordinario.

Curriculo: se toman como referentes los objetivos, competencias
basicas y contenidos del curriculo establecido para la ensefianza
basica en todas sus areas de conocimiento, de acuerdo con las
necesidades del alumnado. En los Ultimos afios de la
escolarizacion se da importancia a las competencias vinculadas

con la integracién social y laboral.

- Programas de formacién para la transicion a la vida adulta:
estan destinados al alumnado que tenga cumplidos los 16 afios de
edad y que haya cursado la educacion béasica obligatoria en un
centro de educacién especial y a aquel otro que, cumpliendo el
requisito de edad, sus necesidades educativas especiales
aconsejen que la continuidad de su proceso formativo se lleve a

cabo a través de estos programas.
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Objetivos de los programas:

Afianzar y desarrollar las capacidades del alumnado, en sus
aspectos fisicos, afectivos, cognitivos, comunicativos, morales,
civicos y de insercién social, promoviendo el mayor grado posible
de autonomia personal y de integracion social.

Fomentar la participacion del alumnado en todos aquellos
contextos en los que se desenvuelve la vida adulta: la vida
doméstica, utilizacion de servicios de la comunidad y disfrute de

ocio y tiempo libre, entre otros.

Promover el desarrollo de las actitudes laborales de seguridad en
el trabajo, actitud positiva ante la tarea y normas elementales de
trabajo, asi como la adquisicion de habilidades laborales de

caracter polivalente.

Promover los conocimientos instrumentales basicos, adquiridos en
la educacion basica, afianzando las habilidades comunicativas y
numeéricas, la capacidad de razonamiento y resolucion de
problemas de la vida cotidiana, asi como el desarrollo de la

creatividad del alumnado.

Potenciar hébitos vinculados a la salud corporal, la seguridad
personal y el equilibrio afectivo, para desarrollar su vida con el

mayor bienestar posible.

Organizacion de los programas: estan organizados en un solo ciclo
de dos afios de duraciéon, que puede ampliarse cuando el proceso
educativo del alumno lo requiera o cuando las posibilidades

laborales del entorno asi lo aconsejen.
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1.7.3. Escolarizacion combinada:

Es una modalidad en la que se combina la escolarizacion entre un
centro ordinario y un centro especifico de educacién especial
alternando actividades en uno y otro centro. Dicha férmula sera
establecida por el Dictamen de Escolarizacion del Equipo de

Orientacion Especifica y aprobada por la familia.

1.7.4. Aulas hospitalarias:

Esta modalidad de escolarizacion transitoria plantea la escolarizacion
y rehabilitacién en los centros hospitalarios con el fin de iniciar o
continuar el proceso educativo de los alumnos internados en los
mismos. Se realiza en las etapas de educacién infantil y de ensefianza

basica, mientras dure el periodo de internamiento hospitalario.

1.7.5. Educacion en el hogar:

En cada Comunidad Autbnoma, la escolarizacién domiciliaria se ha
regulado de distinta forma, pero, en términos generales, las

caracteristicas basicas de la educacion a domicilio son las siguientes:

- La atencion educativa domiciliaria suele realizarse por parte de
entidades privadas sin animo de lucro y, en algunos casos, por
personal docente del Departamento de Educacion de la

Comunidad Auténoma.
- Los criterios para acceder a este tipo de educacion son:

o La intervencion se ajusta a las necesidades del alumno vy
sera flexible para adaptarse a los periodos de

convalecencia.
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o Podran solicitarla aquellos alumnos que tengan una
enfermedad crénica, prolongada o por lesiones trauméticas
que, previa indicacion médica, deba permanecer
convaleciente en su domicilio por un periodo superior a un

mes.

- Los nifios que tengan este tipo de educacion permaneceran

escolarizados en el centro educativo en el que se han matriculado

- Esta modalidad de escolarizaciéon debe ser solicitada por los
padres o tutores legales del nifio en el centro en el que esté
matriculado, presentando un formulario cubierto que estara dirigido

a la Direccion Provincial de Educacion correspondiente.

En todas las modalidades, las familias deben estar enteradas y mostrar su

conformidad.
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-

—— Escolarizacién en centro ordinario
» Modalidad A:
* Lamasintegradora.
+ Alumnado que sigue con curriculo ordinario con productos de apoyo de acceso al curriculo o con medidas de
adaptacion curricular y/o refuerzo educativo.
* Modalidad B:
« Se atiende al estudiante con una atencion personalizada especificay que se integra parcialmente en los
grupos ordinarios.
* Modalidad C:
* Alumnado con curriculo adaptado significativamente.
* Los objetivos son de ensefianza basica (adquisicion autonomia personal, comunicacién y lenguaje, etc.).
* Modalidad D:
« Cuando las condiciones del alumnado requieren adaptaciones curriculares en grado extremo.

- Escolarizacion en centros de educacion especial _

+ Apoyan tanto el desarrollo y aprendizaje como el proceso de integracion familiar y social del alumno.
« Limite de edad: 21 afios.
« Organizacion: Educacion basica adaptaday Programas de formacién para la transicion a la vida adulta.

|

-gEscolarizacién combinada

+ Combinacion de la escolarizacion entre un centro ordinario y uno de educacion especial alternando actividades
enunoyotro.

- Aulas hospitalarias
* Escolarizacion y rehabilitacion en los centros hospitalarios.
« Iniciar o continuar el proceso educativo del alumnado en etapas de educacion infantily ensefianza bésica.

-L Educacionen el hogar

« Suele realizarse de entidades privadas sin animo de lucro. Debe ser solicitada por los padres o tutores legales
del nifio.

+ Alumnos con enfermedades cronicas, prolongadas o por lesiones traumaticas.

+ Se permanecera matriculado en el centro educativo.

|

|

Imagen 5: Resumen modalidades de escolarizacion
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1.8. Legislacién sobre educacion en cada Comunidad

Auténoma

A continuacion se detallan las leyes educativas de cada comunidad
autébnoma (tabla 1V):

Tabla IV: Leyes de educacion de las Comunidades Autbnomas

COMUNIDAD
AUTONOMA

se establece la ordenacion de la atencion
educativa a los alumnos y alumnas con
necesidades educativas especiales asociadas a
sus capacidades personales. (BOJA 58, 18/05/02).

ORDEN, de 19 de septiembre de 2002, por la que
se regula la realizacion de la evaluacion
psicopedagdgica y el dictamen de escolarizacion.
(BOJA 125, 26/10/02).

Andalucia ORDEN, de 19 de septiembre de 2002, por la que
se regula la elaboracion del Proyecto Curricular de
los Centros Especificos de Educacién Especial y
de la programacién de las aulas especificas de
educacion especial en los centros ordinarios.
(BOJA 125, 26/10/02).

ORDEN, de 19 de septiembre de 2002, por la que
se regula el periodo de formacién para la
transicion a la vida adulta y laboral, destinado a
los joévenes con necesidades educativas
especiales. (BOJA 125, 26/10/02).
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Aragon

Resolucion de 29 de octubre de 2007, de la
Direccion General de Politica Educativa del
Departamento de Educacion, Cultura y Deporte,
por la que se autoriza la aplicacion con caracter
experimental del Programa de Desarrollo de
Capacidades y se dictan instrucciones para su
desarrollo en centro publicos de Educacion Infantil
y Primaria de la Comunidad Autonoma de Aragon.

Resolucién de 6 de septiembre de 2007, de la
Direccién General de Politica Educativa, por la que
se proponen orientaciones curriculares para los
programas de diversificacion curricular en los
centros de Educacion secundaria de la Comunidad

auténoma de Aragon.

Resolucion de 29 de mayo de 2007 de la direccion
general de politica educativa por la que se autoriza
el programa de acogida y de integracion de
alumnos inmigrantes y se dictan instrucciones para

su desarrollo.

Asturias

Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de
Educacion.

Resolucién de 14 de septiembre de 2001, de la
Consejeria de Educacion y Cultura, por la que se
regulan las condiciones de permanencia
extraordinaria del alumnado escolarizado en
centros especificos de educacion especial, o en
aulas sustitutorias, que haya cumplido los veinte
afios de edad.
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Islas Baleares

DECRETO 39/2011, de 29 de abril, por el que se
regula la atencion a la diversidad y la orientacion
educativa en los centros educativos no
universitarios sostenido con fondos publicos (BOIB
05/05/2011 ndm. 67).

ACUERDO del Consejo de Gobierno de 27 de
mayo de 2011 por el que se corrigen los errores
del Decreto 39/2011, de 29 de abril, por el que se
regula la atencion a la diversidad y la orientacion
educativa en los centros educativos no
universitarios sostenido con fondos publicos (BOIB
28/05/2011 n° 78).

CIRCULAR del director general de Ordenacion,
Innovacion y Formacion Profesional sobre la
interpretacion del articulo 34 en relacion al articulo
11.1 del Decreto 39/2011, de 29 de abril, por el
gue se regula la atencion a la diversidad y la
orientaciéon educativa en los centros educativos no
universitarios sostenidos con fondos publicos
BOIB nim. 67, de 5 de mayo.
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Canarias

Resoluciéon de 9 de febrero de 2011, por la que se
dictan instrucciones sobre los procedimientos y los
plazos para la atencion educativa del alumnado
con necesidades especificas de apoyo educativo
en los centros escolares de la Comunidad

Autonoma de Canarias.

ORDEN de 13 de diciembre de 2010, por la que se
regula la atencion del alumnado con necesidades
especificas de apoyo educativo en la Comunidad
Autonoma de Canarias. De fecha: 13/12/2010.

DECRETO 104/2010, de 29 de julio, por el que se
regula la atencion a la diversidad del alumnado en
el ambito de la ensefianza no universitaria de
Canarias. De fecha: 29/07/2010.

Direccion General de Ordenacion e Innovacion
Educativa. — Resoluciéon de 3 de marzo de 2009,
por la que se establecen los requisitos para la
solicitud y el procedimiento de autorizacion de las
medidas de atencion a la diversidad reguladas en
la Orden de 7 de junio de 2007, en los centros
escolares que imparten enseflanza basica. De
fecha: 03/03/2009.
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RESOLUCION de 22 de febrero de 2006, por la
gue se proponen diferentes medidas de atencién a
la diversidad con el fin de facilitar a los Centros
Educativos de Cantabria la elaboracion vy
desarrollo de los Planes de Atencion a la
Diversidad (BOC de 8 de marzo).

Cantabria DECRETO 98/2005, de 18 de agosto, de
ordenacion de la atencion a la diversidad en las
ensefianzas escolares y la educacion preescolar
en Cantabria (BOC del 29).

Ley de Cantabria 6/2008, de 26 de diciembre, de
Educacion de Cantabria (BOC del 30 de

diciembre).

O. EDU/1152/10, 3/8, por la que se regula la
respuesta educativa al alumnado con necesidad
especifica de apoyo educativo escolarizado en el
segundo ciclo de Educacion Infantil, Educacion
Primaria, Educacion Secundaria Obligatoria,
Bachillerato y Ensefianzas de Educacién Especial,
en los centros docentes de la Comunidad de

Castillay Leon _ ]
Castillay Leon.

RESOLUCION de 28 de marzo de 2007, de la
Direccion General de Formacion Profesional e
Innovacion Educativa, por la que se acuerda la
publicacion del Plan de Atencion al Alumnado con

Necesidades Educativas Especiales.
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Castilla—La

Mancha

Decreto 138/2002, de 8/10/2012, por el que se
ordena la respuesta educativa a la diversidad del
alumnado en la Comunidad Autonoma de Castilla
— La Mancha.

Resolucion de 01/09/2007, de la Direccion
General de Politica Educativa, por la que se
regulan actuaciones de Asesoramiento y Apoyo
Especializado en los Centros de Educacion
Especial de titularidad publica de la Comunidad

Auténoma de Castilla — La Mancha.

Cataluia

Ley 12/2009, de 10 de julio, de Educacion.

Comunidad

Valenciana

REAL DECRETO 696/1995, de 28 de abril, de
ordenacion de la educacion de los alumnos con
necesidades educativas especiales. BOE 131/95
de 2 de junio de 1995.

DECRETO 39/1998, de 31 de marzo, del
Gobierno Valenciano de ordenaciéon de la
educacion para la atencion del alumnado con

necesidades educativas especiales.

DECRETO 227/2003, de 14 de noviembre, del
Consell de la Generalitat, por el que se modifica el
Decreto 39/1998, de 31 de marzo, de ordenacion
de la educacion para la atencién del alumnado

con necesidades educativas especiales.
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Extremadura

Ley 4/2011, de 7 de marzo, de Educacion de

Extremadura.

Decreto 42/2007, de 6 de marzo, por el que se
regula la admision del alumnado en los centros
docentes publicos y privados concertados en la

comunidad autbnoma de Extremadura.

Galicia

DECRETO 229/2011, de 7 de diciembre, por el
gue se regula la atencion a la diversidad del
alumnado de los centros docentes de la
Comunidad Autébnoma de Galicia en los que se
imparten las ensefianzas establecidas en la Ley

organica 2/2006, de 3 de mayo, de educacion.

La Rioja

Resolucién de 25 de abril de 1996, por la que se
regula la elaboracién del proyecto curricular de la
ensefianza basica obligatoria en centros de
Educacién Especial (BOE 17 de mayo de 1996).

Madrid

ORDEN de 22 de marzo de 1999 por la que se
regulan los programas de formacion para la
transicion a la vida adulta destinados a los
alumnos con necesidades educativas especiales

escolarizados en Centros de Educacion Especial.

Resolucién de 21 de junio de 2006, del director
general de centros docentes, por la que se regula
la organizacion y funcionamiento de las practicas
en centros de trabajo del alumnado escolarizado
en centros publicos educacion especial que cursa

programas de transicion a la vida adulta.
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Murcia

Decreto n°® 359/2009, de 30 de octubre, por el que
se establece y regula la respuesta educativa a la
diversidad del alumnado en la Comunidad
Autonoma de la Region de Murcia.

Orden de 3 de mayo de 2011, de la Consejeria de
Educacion, Formacién y Empleo, por la que se
regulan la implantacion, desarrollo y evaluacion de
las ensefianzas a impartir en los Centros Publicos
y Privados concertados de Educacion Especial y
Aulas Abiertas Especializadas en Centros
Ordinarios de la Comunidad Auténoma de la

Region de Murcia.

ORDEN de 25 de septiembre de 2003 de la
Consejeria de Educacion y Cultura, por la que se
regula la ordenacion de las ensefianzas en los

centros de educacién especial.
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Navarra

ORDEN FORAL 133/1998, de 8 de mayo, del
Consejero de Educacion y Cultura, por la que se
dan instrucciones para la escolarizacion y atencion
educativa del alumnado con necesidades
educativas especiales asociadas a discapacidad
psiquica, sensorial y motérica en centros
ordinarios de Secundaria para continuar la

Ensefianza Basica.

DECRETO FORAL 153/1999, de 10 de mayo, por
el que se regula la Orientacién Educativa en los
centros publicos de la Comunidad Foral de

Navarra.

ORDEN FORAL 93/2008, de 13 de junio, del
Consejero de Educacion por la que se regula la
atencion a la diversidad en los centros educativos
de Educacién Infantil y Primaria y Educacion

Secundaria de la Comunidad Foral de Navarra.
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Pais Vasco

DECRETO 118/1998, de 23 de junio, de
ordenacion de la respuesta educativa al alumnado
con necesidades educativas especiales, en el

marco de una escuela comprensiva e integradora.

ORDEN de 30 de julio 1998 del Consejero de
Educacion, Universidades e Investigacion por la
que se establecen criterios de escolarizacion del
alumnado con necesidades educativas especiales
y dotacién de recursos para su correcta atencion

en las distintas etapas del sistema educativo.

ORDEN de 22 de diciembre de 1998, del
Consejero de Educacion, Universidades e
Investigacion, por la que se modifica la Orden de
24 de julio de 1998 por la que se regula la
autorizacion de las adaptaciones del acceso al
curriculo y de las adaptaciones curriculares
individuales significativas del alumnado con
necesidades educativas especiales, asi como el
procedimiento de elaboracién, desarrollo y
evaluacion de las mismas en las distintas etapas

del sistema educativo no universitario.

Ceuta y Melilla

Orden EDU/849/2010, de 18 de marzo, por la que
se regula la ordenacion de la educacion del
alumnado con necesidad de apoyo educativo y se
regulan los servicios de orientacién educativa en el
ambito de gestion del Ministerio de Educacion, en
las ciudades de Ceuta y Melilla.
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2. Recursos disponibles en educacion para la
Atencion ala diversidad

Las Administraciones educativas asegurardn los recursos personales y
materiales necesarios para atender adecuadamente al alumnado que
presenta necesidades educativas especiales. Igualmente dotaran a los
centros de los recursos necesarios para que el alumnado pueda alcanzar
el maximo desarrollo posible de sus capacidades personales y, en todo
caso, los objetivos establecidos con caracter general para todo el

alumnado.

Las Administraciones educativas promoveran programas para adecuar las
condiciones fisicas, incluido el transporte escolar, y tecnoldgicas de los
centros. También los dotaran de los recursos materiales y de acceso al
curriculo adecuados a las necesidades del alumnado que escolariza,
especialmente en el caso de personas con discapacidad, de modo que no
se conviertan en factor de discriminacion y garanticen una atencién

inclusiva y universalmente accesible a todo al alumnado.

Cada estudiante, por sus caracteristicas o circunstancias personales,
puede tener, de forma puntual o a lo largo de toda su vida escolar, unas
necesidades especificas de apoyo educativo a las que se deben dar

respuesta.

Para ello, los equipos de educacion deben adoptar y aportar diferentes
medidas para garantizar su maxima inclusion. Entre ella, destacan las

siguientes:
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2.1. Medidas de apoyo educativo:

2.1.1. Medidas ordinarias

Se consideran medidas ordinarias de atencion a la diversidad todas
aquellas que faciliten la adecuacion del curriculum prescriptivo, sin
alteracion significativa de sus objetivos, contenidos y criterios de
evaluacion, al contexto sociocultural de los centros educativos y a las
caracteristicas del alumnado. Estas medidas tienen como finalidad dar
respuesta a las diferencias en competencia curricular, motivacion,
intereses, relacion social, estrategias, estilos y ritmos de aprendizaje, y
estan destinadas a facilitar la consecucibn de los objetivos y

competencias establecidas en las diferentes ensefianzas.
Entre las medidas ordinarias de atencion a la diversidad se incluyen:

a) Adecuacién de la estructura organizativa del centro (horarios,
agrupamientos, espacios) y de la organizacion y gestion del aula a

las caracteristicas del alumnado.

b) Adecuacién de las programaciones didacticas al contorno y al

alumnado.

c) Metodologias basadas en el trabajo colaborativo en grupo
heterogéneos, tutoria entre iguales, aprendizaje por proyectos y

otras que promuevan la inclusion.

d) Adaptacion de los tiempos e instrumentos o procedimientos de

evaluacion.

e) Aulas de atencién educativa y convivencia y medidas y actuaciones

destinadas a la mejora de la convivencia.

f) Desdoblamientos de grupos.
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g) Refuerzo educativo y apoyo del profesorado con disponibilidad
horaria. El refuerzo educativo son las medidas comunes adoptadas
por el profesorado del area o materia en la que el alumno tiene

dificultades.
h) Programas de enriquecimiento curricular.
i) Programas de refuerzo en las areas instrumentales basicas.
j) Programas de recuperacion.

k) Programas especificos personalizados. El apoyo educativo es la
intervencidn de un profesor de pedagogia terapéutica dentro o

fuera del aula para ayudar a un alumno con dificultades escolares.

l) Programas de habilidades sociales.

2.1.2. Medidas extraordinarias

Se consideran medidas extraordinarias de atencion a la diversidad todas
aguellas dirigidas a dar respuesta a las necesidades educativas del
alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo que pueden
necesitar modificaciones significativas del curriculum ordinario y/o
suponer cambios esenciales en el &mbito organizativo, asi como, de ser el
caso, en los elementos de acceso al curriculum o en la modalidad de
escolarizacion. Se aplicaran una vez agotadas las de caracter ordinario o

porque resultan estas insuficientes.

Para la aplicacion de las medidas extraordinarias sera necesaria la
autorizacion de la direccion del centro educativo, del Servicio de
Inspeccion Educativa, de la jefatura territorial o de la direccion
general que proceda, y si es el caso, informe justificativo del

correspondiente Servicio de Orientacion.
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Se consideran medidas extraordinarias de atencion a la diversidad, entre
otras:

a) Adaptaciones curriculares (imagen 6).

Las adaptaciones curriculares son estrategias educativas para facilitar el
proceso de ensefanza-aprendizaje en algunos alumnos con necesidades
educativas especificas. Estas estrategias pretenden, a partir de
modificaciones realizadas sobre el curriculo ordinario, ser una respuesta a
la diversidad individual independientemente del origen de esas
diferencias: historial personal, historial educativo, motivacion e intereses,

ritmo y estilo de aprendizaje.

De normalizacion

Principios

De
individualizacion

Adaptaciones

. De acceso fisico
curriculares

Adaptaciones
curricularesde

accesoal curriculo
Deaccesoala

comunicacion

No significativas

Adaptaciones
curriculares

individualizadas e
Significativaso

Muy significativas

Imagen 6: Adaptaciones curriculares
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Las adaptaciones curriculares deben estar fundamentadas en dos

principios:

Principio de Normalizacion: Favorece que los alumnos se beneficien,

siempre que sea posible, del mayor niumero de servicios educativos

ordinarios.

Principio de Individualizacion: Intenta proporcionar a cada alumno (a

partir de sus intereses, motivaciones y también en relaciobn con sus

capacidades, deficiencias y ritmos de aprendizaje) la respuesta educativa

que necesite en cada momento para formarse como persona.

Tipos de adaptaciones curriculares:

Adaptaciones Curriculares de Acceso al Curriculo:
Modificaciones de recursos espaciales, materiales, personales o de
comunicaciéon que facilita el desarrollo del curriculo ordinario, o en
su caso, del curriculo adaptado. Pueden ser de dos tipos:

o De Acceso Fisico: Recursos espaciales, materiales y

personales. Por ejemplo: eliminacibn de barreras
arquitectonicas, adecuada iluminacibn y sonoridad,
mobiliario adaptado, profesorado de apoyo especializado,

etc.

o De Acceso a la Comunicacién: Materiales especificos de

enseflanza - aprendizaje, productos de apoyo Yy
tecnologicas, sistemas de comunicacidon complementarios...
Por ejemplo: Braille, lupas, ordenadores, grabadoras,
lenguaje de signos, etc.

Adaptaciones Curriculares Individualizadas: Aquellos ajustes o
modificaciones en los elementos del curriculo del estudiante que
presente dificultades de aprendizaje o capacidades excepcionales.
Su finalidad es optimizar el desarrollo y aprendizaje del alumno. Se
centra en la ayuda que necesita para alcanzar los objetivos que se
han propuesto. La evaluacion se realiza para identificar sus

necesidades y determinar la ayuda precisa.
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La adaptacion debe ser realizada por un conjunto de profesionales
y se recogerd en un Documento Individual de Adaptacion Curricular
(DIAC) (tabla V).

Tabla V: Documento individual de adaptacion curricular

DOCUMENTO INDIVIDUAL DE ADAPTACION CURRICULAR

Datos de identificacion del alumno

Datos de identificacion del documento (fecha de elaboracion,

personas implicadas y funcién que desempefian, etc.)
Informacién sobre la historia personal y educativa del alumno
Nivel de competencia curricular
Estilo de aprendizaje y motivacion para aprender
Contexto escolar y socio-familiar
Propuesta curricular adaptada
Concrecion de recursos humanos y materiales

Seguimiento y evaluacion (modificaciones sobre las decisiones
curriculares, cambios en la modalidad de apoyo, colaboracion

con la familia...)

Pueden ser de dos tipos:

o No Significativas: Modifican elementos no prescriptivos o
basicos del curriculo. Son adaptaciones en cuanto a los
tiempos, las actividades, la metodologia, las técnicas e
instrumentos de evaluacion... Tienen un caracter preventivo
y compensador. El tutor y/o el equipo docente del alumno
realizaran tales adaptaciones sin necesidad de tramites que
superen el ambito del centro, con la colaboracién de los
equipos psicopedagogicos. No necesitan ser aprobadas por

la administracién educativa.
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o Significativas o Muy Significativas: Modificaciones que se

realizan desde la programacion, previa evaluacion
psicopedagdgica, y que afectan a los elementos
prescriptivos del curriculo oficial porque estas adaptaciones
pueden consistir en adecuar, priorizar, cambiar la
temporalizacion, eliminar y/o introducir determinados
objetivos generales de la etapa, contenidos basicos y
criterios de evaluacion.
Los responsables de la adaptacion curricular son el profesor
tutor y los profesores y profesionales que trabajan con el
nifo. Cuentan con el asesoramiento de los equipos de
orientacion, y necesitan de la autorizacion de Ila
administracion educativa.

El equipo que desarrolle una adaptacidon curricular

significativa ha de ser mas riguroso que en otros casos, y la
evaluacion de los aprendizajes ha de ser mas especializada.

Los alumnos que precisen adaptaciones curriculares muy

significativas se escolarizaran en aulas enclave o en centros
especificos de educacién especial, excepto cuando el equipo
de orientacion educativa y psicopedagdgica aconseje una
escolarizacion mas normalizada. La adaptacion curricular en
aulas enclave sera disefiada por el profesor de educacion

especial, el auxiliar educativo y el orientador.

b) Agrupamientos flexibles.

c) Apoyo del profesorado especialista en Pedagogia Terapéutica y/o

en Audicion y Lenguaje.
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d) Flexibilizacion de la duracion del periodo de escolarizacion. La
flexibilizacibn es una medida que consiste en la modificacion,
cuando se considere necesario, de la duracion del periodo de
escolarizacion en las diferentes etapas educativas. Destinada al
alumnado que presente necesidades especificas de apoyo
educativo derivadas de la posesibn de altas capacidades

intelectuales, de discapacidad o de trastornos graves de conducta.
e) Programas de diversificacion curricular.
f) Programas de cualificacién profesional inicial.

g) Atencién educativa al alumnado que, por circunstancias diversas,
presenta dificultades para una asistencia continuada a un centro

educativo.
h) Grupos de adquisicion de las lenguas.

i) Grupos de adaptacién de la competencia curricular.
2.2. Otros recursos:

2.2.1. Recursos materiales y de infraestructura

La consejeria dotara a los centros educativos del equipamiento necesario
y de los materiales especificos para atender las necesidades educativas
del estudiante. Igualmente de servicios complementarios adaptados al
alumnado cuando se determine su necesidad en los informes y/o

dictdmenes que correspondan.

Las instalaciones y dependencia de los centros educativos seran

accesibles para todo el alumnado escolarizado en ellos.
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2.21.1. Accesibilidad:

Los centros educativos que no reunan las condiciones de accesibilidad
exigidas por la legislacion vigente en la materia, deberan adecuarse en
los plazos y segun los criterios establecidos por la Ley 51/2003 de 2 de
diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y

accesibilidad universal, y en sus normas de desarrollo.

En este apartado se describen las caracteristicas técnicas de las
condiciones de accesibilidad que deberian poseer los espacios fisicos de

los centros educativos.

Llegada al centro:

EllLa estudiante puede acudir al centro empleando un vehiculo, que
puede ser: transporte publico, automdvil particular, autobus escolar o taxi

adaptado.
Las caracteristicas de cada transporte deberan ser las siguientes:

- Transporte publico:

En primer lugar, se debe considerar las condiciones de
accesibilidad urbanistica de los alrededores de la parada. En
este punto se aspectos como su localizacion, la superficie del
pavimento, la longitud, anchura y area de la parada, la altura y
pendiente de la plataforma a la carretera, las caracteristicas de las
sefales de identificacion e informacion del autobls y los paneles
de informacién en la parada. La zona del borde de lo andenes se
han de sefalizar con una franja de pavimento de textura y color
diferenciado del resto del pavimento, con una anchura de 40-60

cm.
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El vehiculo deber4d contar con una plataforma elevadora
(autobuses de piso alto) o una rampa (autobuses de piso bajo) con
borde sefializado mediante una banda antideslizante, de 5cm de
anchura y ubicada a 3cm del borde, encastrada y abarcando toda
la longitud de la rampa (imagen 7). La anchura de las puertas
debera ser como minimo de 1m. El conductor sera el responsable

del accionamiento de esto equipos.

Con el fin de evitar que las personas con movilidad reducida crucen
todo el vehiculo, éstas podrian desembarcar por la puerta de

entrada.

Imagen 7: Rampa de autobus

En el interior del vehiculo, es necesario tener en cuenta varias

consideraciones (imagen 8):

e La altura desde el piso del autobus hasta la calzada.

e El nimero (al menos plazas reservadas, localizaciéon y
sefalizacion de asientos de uso prioritario para personas
con movilidad reducidas y de espacios habilitados para

usuarios de silla de ruedas.

e Las caracteristicas de los sistemas de seguridad para

usuarios de silla de ruedas.
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e El espacio reservado para albergar los productos de apoyo

utilizados por personas con movilidad reducida.

e La Optima percepcion de la informacion relativa a la linea de
autobds, numeros y ramales; la colocacion de
sefalizaciones tactiles, y la ubicacion y correcto
funcionamiento de las sefales luminosas y auditivas que

aportan informacion sobre recorridos, paradas, etc.

e La inexistencia de obstaculos que impidan la movilidad y

circulacion de los pasajeros.
e El pavimento no deslizante del piso del coche.

e De ser el caso, se establecera un sistema de megafonia y
paneles luminosos que permitan conocer con suficiente

antelacion la llegada a las paradas.

Habra un pulsador especifico de solicitud de parada que advierta
al conductor de que una persona con movilidad reducida en silla de
ruedas desea descender para que asi pueda contemplar un tiempo
de apertura de puertas superior al habitual. La altura del pulsador
de solicitud de parada deberia estar entre los 70 y 90cm.

Imagen 8: Interior autobus
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- Automovil particular (imagen 9):

Si el/la nifio/a utiliza una silla de ruedas eléctrica es aconsejable

realizar varia adaptaciones.

El acceso al vehiculo se hara mediante una plataforma elevadora
lateral o posterior, rampas 0 escalones escamoteables. Las
rampas tendran una pendiente maxima del 30% si se usan con
acompafante y del 10% si el usuario es autbnomo, y una anchura
exterior minima de 70cm, siendo recomendable llegar a los 80cm.
El &ngulo minimo de apertura del eje vertical en puertas abatibles
tendra 90°, y habra un dispositivo de enclavamiento que impida
el cierre de la puerta durante la operacion de entrada/salida.

La superficie del alojamiento de la silla de ruedas tendra una
longitud minima de 1°20m y una anchura minima de 70cm. La
altura libre interior del vehiculo entre el techo del mismo y la
cabeza del pasajero en su silla de ruedas, ubicada en el lugar
asignado, sera de 5cm. Se dispondra de un dispositivo de anclaje
para la silla que soporte los esfuerzos de traccion, torsién y flexion
a que puede exponerse la silla, asi como a los movimientos de
traslacion y giro. El anclaje debera sujetar a la silla por elementos
de su chasis y no por otros deformables como las ruedas. El
anclaje se sujetara al chasis o bastidor del automévil. El pasajero
en su silla debera disponer de un cinturon de seguridad. Ademas,
se puede requerir la instalacion de un respaldo con reposacabezas

gue podra ser fijo o desmontable.
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Imagen 9: Automa@vil particular con adaptacion para silla de ruedas eléctrica

En el caso de que el nifio/a utilice una silla de ruedas manual, se
podra realizar una transferencia desde ésta al asiento del coche,
plegar la silla y guardarla en el maletero del vehiculo durante el

trayecto hacia el centro.

Las plazas de aparcamiento reservadas para vehiculos que
transporten personas con movilidad reducida, deben de medir,
como minimo, 5m de longitud por 3'60m de anchura. En caso de
que la plaza tenga dimensiones inferiores debera contar con una
zona adyacente segura para que la persona pueda realizar la
transferencia al vehiculo (anchura minima 90cm). En caso de
aparcamientos en bateria, la zona de transferencia puede ser

comun a dos plazas.

Las plazas estaran ubicadas tan cerca como sea posible de la
entrada al centro. Deberdn estar sefalizadas correctamente,
tanto de forma vertical como de forma horizontal, con el simbolo
internacional de accesibilidad. El nUumero de plazas debe ser, como
minimo, de 1 por cada 40 6 50 plazas de las que dispone el area

de aparcamiento.
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- Autobus escolar:

Como en los casos anteriores, la accesibilidad urbanistica de los
alrededores estara adaptada correctamente. Para facilitar el acceso
al vehiculo se deberd habilitar una plataforma elevadora
(autobuses de piso alto) apta para sillas de ruedas, de 80cm de
anchura y 1’20m de longitud (imagenes 10 y 11). En el caso de
autobuses de piso bajo, se estableceria un sistema de inclinacién
y rampa. Dentro del vehiculo, el pavimento sera antideslizante y
se reservardn al menos 2 espacios habilitados para las sillas de

ruedas.

Imagen 10: Plataforma elevadora

Imagen 11: Autobus escolar
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Las rutas hasta el edificio deben estar correctamente sefalizadas a través

de sefales y paneles informativos exteriores.

- Taxi adaptado:

En algunos casos, los/as estudiantes pueden tener importantes
dificultades para el uso del transporte colectivo, indicado en la resolucion

del grado de discapacidad.

En caso de no poder realizar el desplazamiento hasta el centro educativo
en el vehiculo propio, se pueden solicitar el transporte en Eurotaxi. Los
conductores seran los encargados de la colocacién de los anclajes, de los
cinturones de seguridad y de la manipulacién de los equipos instalados

para facilitar la entrada y salida de personas con movilidad reducida.

Itinerario de acceso al centro — Entorno inmediato:

El patio que rodea al centro educativo carecera de obstaculos o peligros
gue puedan impedir la circulacién en los itinerarios que rodean al edificio
(imagen 12). La anchura de paso de las sendas y aceras de transito

tendran una anchura minima de 1’50m.

La pendiente transversal maxima sera del 2%; mientras que la longitudinal

no seréa superior al 6%.

Estas caracteristicas también son atribuibles a las aceras, ques deben
estar presentes siempre alrededor del edificio, pues se prevé un acceso
al centro. Si la acera linda con el patio del colegio, ésta tendra un bordillo
de 10-15 cm de altura elevado sobre la misma.

El pavimento ha de ser estable, evitando las tierras sueltas, gravas,
arenas y demas. Sus propiedades lo haran antideslizante, tanto en seco
como en mojado y sin rugosidades distintas de la propia pieza. Si se
utiliza como pavimento la tierra compactada, esta tendra una compacidad
no inferior al 90% PROCTOR.
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Imagen 12: Entorno del edificio

En los espacios exteriores al centro educativo (accesos y patio) deben
existir paneles informativos que permitan la visualizacion del mensaje
acustico que se transmita a las personas a través de megafonia, de ser el

caso.

Cualquier elemento de mobiliario urbano instalado en las inmediaciones
del centro o en el propio patio debe respetar el espacio de paso minimo
(2,50 m):

- Papeleras y elementos analogos: Deberan permitir su uso a una
altura de 90 — 120 cm y se evitaran las aristas y elementos

cortantes.

- Bebederos: La boca estara situada a una altura de 85-100 cm. El
acceso al bebedero tendra un espacio que permita inscribir un

circulo de 150 cm de diametro.

- Bancos: Se recomienda la instalacion del asiento a una altura de

40-50 cm, con respaldo y con reposabrazos.

Entrada al edificio:

Al menos una de las entradas al centro educativo debe ser accesible y
ésta estard sefializada con carteles indicadores desde el itinerario

peatonal.
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A ambos lados de la puerta debe existir un espacio libre al mismo nivel,
de al menos 1'50m de diametro, para la maniobra de personas con

movilidad reducida.

Es necesario considerar las dimensiones, colores, materiales y tiradores
de las puertas de entrada. Todos los elementos que puedan significar un
obstaculo deben estar contrastados con color y/o textura diferente. Los

timbres e interfonos deben estar situados a una altura entre 90 y 120 cm.

Para adecuar la entrada principal del centro educativo a la normativa de

accesibilidad, se tienen en cuenta las siguientes caracteristicas:

- Las alfombras deberan estar colocadas sobre el suelo de forma

gue no pueda deslizarse y enrasada con el pavimento.

- En caso de existir un vestibulo o sala de espera con una superficie
mayor a 50 metros cuadrados, se recomienda instalar franjas de
direccion sobre el pavimento, que sirvan como guias y cuyo
itinerario sea desde la entrada accesible hasta el punto de

informacion (por ejemplo, conserjeria).
- Puertas de acceso al edificio:
o Anchura minima: 80 cm.

o Se recomienda que sean de apertura manual o automatica,
bien abatibles o correderas, desaconsejandose las puertas

giratorias.

o El color de la puerta sera contrastado en relacion a la pared

en la que se ubique.
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Interior del edificio:

- Comunicacion horizontal (imagen 13 y tabla VI):

Este apartado hace referencia a todos los itinerarios dentro del centro
educativo que no supongan un cambio de nivel. Asi, al menos uno de los
itinerarios que comunique todos los espacios de este edificio debera ser

accesible, para lo que tiene que cumplir las siguientes caracteristicas:

- El recorrido horizontal ha de ser continuo, sin peldafios aislados ni
existir elementos salientes en las paredes, pues supone un riesgo

de tropiezo y caida.

- Las dimensiones del vestibulo deben permitir realizar las
maniobras de giro necesarias a una persona con movilidad

reducida (en ningun caso menor de 1’50m de diametro).

- Las seifales y paneles informativos interiores deben ser

claramente perceptibles por cualquier persona.

Imagen 13: Puerta accesible
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En caso de existir puertas acristaladas, éstas deben sefializarse con

franjas de color contrastado con respecto al fondo, colocadas a una altura

de entre 1’10 y 1°70 m. En educacion infantil y primaria estas puertas no

son aconsejables por el alto riesgo que suponen.

Detras de

las puertas no se deben colocar objetos (percheros,

estanterias) que puedan dificultar la apertura de la puerta.

Elemento

Caracteristicas

principales

Tabla VI: Caracteristicas de los pasillos, puertas y pavimentos

Dimensiones

Pasillos

La anchura minima
del pasillo depende
de su trazado, del
flujo de personas que
lo transiten y de las
caracteristicas de las

mismas.

Los elementos fijos
como radiadores o
pasamanos no
sobrepasaran mas de
13 cm de la pared y
no afectaran al

espacio de paso libre.

Su anchura no serd menor de
120 cm.

Se deben evitar los obstaculos a

menos de 2,20m de altura.

En algunos pasillos se permite el
estrechamiento de hasta 90 cm
siempre que su longitud maxima

no supere los 90 cm.

Las esquinas y aristas
se deben redondear o

achaflanar.

Cada 10m, como maximo, el
pasillo dispondra de espacios en
los que se pueda dibujar un
circulo de 1'50m de diametro,
para asi facilitar a las personas
en sillas de ruedas el cambio de

sentido de la marcha.
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Puertas de

paso

Es conveniente
proteger la parte
inferior de las

puertas de los golpes
mediante un zo6calo
de una altura minima
de 40cm

Anchura minima libre de paso:
80cm

Altura minima: 2°20m

Angulo de apertura minimo: 90°
Altura de los mecanismos de
apertura: 85 — 110cm.

En todos los casos debe existir
libre de 1'20m a

ambos lados de la puerta.

un espacio

Las manillas y
tiradores deben tener
un disefio ergonémico
y poder ser
manipulados con una
sola mano o con otra
parte del cuerpo. Su
debe

redondeada y suave.

forma ser

Se evitaran los pomos

giratorios.

Para facilitar su
localizacion, las
puertas se

diferenciaran en color
y contrastaran con
los elementos de su

alrededor.

La longitud del tirador seré de 20
— 30 cm y colocado a una altura
de 85 — 110cm, a 20cm del
borde, alineado con la manilla.
Estard separado de la puerta

entre 3’5y 4cm.
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Los tiradores también
deben contrastar

cromaticamente con

la puerta.
Franjas de color y textura
Pavimento y L contrastada para indicar el
Antideslizante N _ o
suelos itinerario por el interior del

edificio.

- Comunicacion vertical:

En este apartado se incluyen todos los elementos que permiten el transito
entre las distintas plantas del centro educativo.

a) Escaleras (imagen 14):

Caracteristicas principales:

Su disefio y trazado deben seguir una directriz recta. La anchura minima

de los tramos de escalera sera de 1,20 m.

El pavimento ser& antideslizante y antes del primer escalon y después del
altimo se ha de colocar una franja de color y textura diferente, de la

misma longitud del escaldn y se prolongaran 1°20cm en ambos extremos.

Ha de haber un area de desembarque de 50 cm de fondo y de anchura
igual a la de la escalera, sin invadir ni ser invadido por otro espacio de

circulacioén (por ejemplo, el barrido de una puerta).
Peldafios (imagen 15):

Los tramos tendran entre tres y doce peldafios. Todos los peldafios de un
mismo tramo tendran la misma altura. El angulo de inclinaciéon de la
escalera debera estar entre 25° y 30°. El peldafio debera tener forma

continua, con tabica y sin bocel.
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No se incluirdn escalones compensados ni peldafios aislados. Todos los
escalones deberan incluir, en la huella, una banda antideslizante de 5cm
de anchura y ubicada a 3cm del borde del peldafio, quedando encastrada

en el escalon y abarcando toda la longitud del mismo.

La dimensién de la huella estara entre 28 y 34 cm y la contrahuella estara

comprendida entre 15y 18 cm.

Imagen 14: Escaleras

90 cm

Imagen 15: Peldafios
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Mesetas (tabla VII): su fondo minimo serd de 1,20m y su anchura
coincidira al menos con el de la escalera, dependiendo del flujo de

personas y del uso.

Tabla VII: Anchura mesetas

Ancho minimo de la escaleray

la meseta
Cruces ocasionales 21’20m
Cruces habituales 21’50m
Cruces continuos 2 1’80m

b) Plataformas elevadoras (imagen 16):

Estos dispositivos suponen una solucion para salvar las escaleras.
Pueden ser de tramos rectos o de tramos curvos (cuando la escalera

tiene un cambio de direccion).

Si es necesaria la instalacion de wuna plataforma elevadora, es

conveniente que existan escalones como medio alternativo de subida.

Imagen 16: Plataforma elevadora
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c) Rampas:

Dimensiones: Sus dimensiones minimas seran las siguientes (tabla VIII):

Tabla VIII: Dimensiones de las rampas

Dimensiones minimas de la

rampa
Cruces ocasionales 2 1’20m de ancho
Cruces habituales 2 1’50m de ancho
Cruces continuos 2 1°80m de ancho
Mesetas de embarque y Suficiente para que quepa un
desembarque circulo de diametro 2 1°50m
_ _ Anchura minimaigual ala de la
Mesetas intermedias o
rampa. Fondo minimo de 1°’50m

Sefalizacién: se sefializan mediante franja tactil y de color contrastado al

inicio y final de la rampa.

Pendiente: Esta determinada por la relacion entre el desnivel que se debe
salvar y la longitud de la proyeccién horizontal. Las pendientes méaximas

son las siguientes (tabla 1X):

Tabla IX: Pendiente de las rampas

Longitud de la proyeccion

_ Pendiente maxima
horizontal (L)

6m <L £9m 6%
3m<Ls<6m 8%
L<3m 10%

Mesetas: en rampas largas, con una longitud mayor a 10 metro, zonas de
descanso intermedias. En éstas se debe poder inscribir un circulo de 120
cm de didmetro si no hay cambio de marcha, mientras que el diametro

sera de 150 cm si existe algun giro en el recorrido de la rampa.
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d) Caracteristicas y elementos comunes a rampas y escaleras:

Pasamanos: se instalaran pasamanos continuos en todo el recorrido a
ambos lados de la escalera o rampa. Ademas, se prolongard 30cm, hacia
abajo para evitar enganches, en el inicio y fin de la misma en los espacios

de circulacién y de uso.

Estos pasamanos seran faciles de asir, de seccion preferentemente
circular, con diametro entre 40 y 50mm, separado de la pared entre 45y
55mm y con sistema de sujecion que permita el deslizamiento continuo de
la mano del mismo. Se recomienda instalar un pasamano doble: el
primero a una altura entre 65 y 75cm y el principal entre 95 y 105cm,
desde el borde de cada peldafio o plano inclinado. Se evitara usar

materiales muy deslizantes o que sufran sobrecalentamiento (imagen 17).

Imagen 17: Pasamanos

Zocalo: los peldafios o tramos de rampa que tengan los bordes laterales
libres, dispondran de un z6calo o elemento de proteccion lateral de 10cm

de altura que podria integrarse en la barandilla.
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e) Ascensores (tabla X) (imagenes 18 y 19):

Cabina: la cabina debe permitir entrar en ella a una persona en silla de
ruedas y su acompafante. Su tamafio dependera del nimero de puertas

de las que conste y de su posicion:

Tabla X: Dimensiones del ascensor

o _ Dimensiones
. imension
Nimero de puertas y Entioliss I ey o

minimas (en metros)

posicion relativa

metros)
dentro de la cabina
Ancho Fondo Ancho Fondo

Una sola puerta 1°00 1°20 1’10 1°40

Dos puertas
1’00 1’20 1’10 1’40

enfrentadas

Dos puertas en

1’40 1’40

angulo

La cabina debe tener un pasamanos perimetral a una altura entre 95 y
105cm, separado entre 45 y 55mm de los paramentos verticales. El
pasamanos debe ser facil de asir y su seccion serd preferentemente
circular, de diametro entre 40 y 50mm. Dispondra también de un z6calo de

altura mayor o igual a 30cm. Puede disponer de un banco abatible.

Las botoneras del ascensor estaran a una altura entre 90 y 120cm y
separados de las esquinas una distancia minima de 40cm. La informacién
de la botonera se representard en altorrelieve contrastado y braille. Los
botones tendran un tamafio mayor de 2cm. Se evitaran los botones
enmarcados ya que deben sobresalir claramente del panel, en ningln
caso se utilizaran pulsadores en bajorrelieve y térmicos. Los indicadores
de parada o alarma seran diferentes en formay color al resto de botones.
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El nivel de iluminacion en el interior ser4, como minimo, de 300lux. Las
paradas serdn sefializadas con un indicador sonoro e informacion
visual sobre la planta de las paradas inmediatas y otros movimientos de

sube y baja.

Puertas: seran puertas automaticas de una anchura libre minima de
90cm y una altura libre minima de 2’20m, con un sensor de cortina. Su
barrido no invadira el espacio de la cabina. En caso de que las puertas
sean abatibles o de librillo debera existir un espacio de 1°00m de ancho y

1’20m de fondo no barrido por la puerta.

Zonas de embarque/desembarque: el vestibulo de acceso tendra unas
dimensiones minimas de 1’50m x 1’50m y estara libre de obstaculos. En
las paradas, el suelo de la cabina y el de la planta deben quedar
enrasados y con una separacion maxima de 2cm. La zona debe estar
sefalizada mediante una franja de pavimento tactil a la altura de la puerta
del ascensor. El pulsador de llamada tendrd las mismas caracteristicas
que la botonera de la cabina. El indicador de planta tendrda un tamafio
minimo de 10cm x 10cm y la numeracién se presentara en altorrelieve
contrastado. Se colocara centrado entre 1'40m y 1°60m del suelo, en las
jambas a ambos lados del ascensor; de no haber espacio en éstas, se

colocara en la zona inmediatamente adyacente a la puerta.

En cada planta, por tanto, ha de haber un sistema luminoso y acustico

(en el interior y en el exterior) que indique la llegada del ascensor
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Imagen 19: Botoneras del ascensor

Interior de las aulas:

Las dimensiones y la distribucion del mobiliario deben permitir el
desplazamiento de una persona en silla de ruedas. Para ello, se crearan
zonas de paso de anchura minima de 1’20m, y algun espacio libre en el
que se pueda inscribir un circulo de 1°’50m de diametro, como maximo

cada 10m.

En ocasiones sera necesario sustituir la mesa o la silla de algan alumno
para adecuarse a sus necesidades concretas. Las mesas deben permitir

la aproximacion frontal de un alumno en silla de ruedas, por lo que
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contaran con una altura libre minima de 0’70cm desde el suelo a la parte
inferior del tablero. Es interesante disponer de mesas de distintos
tamafos y altura regulable para adaptarse a las necesidades de cada
persona. Es aconsejable que las sillas sean de uso individual y no tipo

banco para dos 0 mas personas.

Es importante evitar espacios cerrados y sin comunicacion con el exterior.

Servicios higiénicos (imagen 20):
Sefalizacion: El bafio accesible se identificara con el simbolo

internacional de Accesibilidad.

Acceso: la puerta de entrada al bafio debera tener una anchura libre de
paso suficiente para permitir el acceso de las personas usuarias de silla
de ruedas, muletas, etc. La puerta dispondra de un cerrojo que permita
conocer de la disponibilidad del bafio desde el exterior. El herraje de
apertura de la puerta serd de facil accionamiento y manipulacion, la
muletilla de cancela de la puerta serd desbloqueada desde el exterior y
su disefio y tamafio permitird su utilizacion a las personas con problemas
de movilidad en las manos. La manilla contrastara con la puerta y la
puerta con el paramento en el que esté situada. La apertura de la puerta

sera preferiblemente hacia el exterior o se instalara una puerta corredera.

Dimensiones interiores: las dimensiones interiores del bafio permitiran la
inscripcion de un circulo de 1'50m de diametro libre de obstaculos y fuera
de la confluencia del barrido de la puerta. Esto permitira a una persona

usuaria de silla de ruedas moverse de forma comoda y segura.

Pavimento: el pavimento serd no deslizante tanto en seco como en
mojado, bien colocado, sin cejas ni resaltes distintos a los del propio
material. El color del pavimento contrastara con el de los paramentos
verticales. El revestimiento de los paramentos carecera de brillo que

produzca reflejos.
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Los interruptores seran del tipo de presion, de gran superficie,
evitAndose los de giro o palanca, los mecanismos se diferenciaran

cromaticamente de la superficie donde se situen.

Aparatos sanitarios: como caracteristica general cabe sefalar que han de

contrastar en color con los paramentos a los que estén adosados.

El lavabo siempre que sea posible se montara sobre un bastidor que
permitird regular la altura de uso. El lavabo no tendra pie ni mobiliario
inferior que impida el acercamiento frontal de una persona usuaria de silla

de ruedas.

Si el lavabo esta encastrado en una encimera, el faldon no impedira el
acercamiento frontal de una persona usuaria de silla de ruedas, dejando
una altura libre inferior minima de 70cm. El grifo se accionard mediante

un mecanismo de presion o de palanca.

El plano del asiento del inodoro estara colocado a 45 — 47cm de altura
para facilitar la transferencia, el asiento y levantamiento. El inodoro tendra
a un lado, y si es posible en los dos lados, un espacio libre suficiente para
situar la silla de ruedas y realizar la transferencia (mayor o igual a 75cm).

El mecanismo de accionamiento de la cisterna permitira su utilizacion a
las personas con problemas de movilidad en las manos, bien mediante

pulsador de gran superficie o palanca.

El inodoro dispondra de dos barras de ayuda firmemente ancladas que
permitan apoyarse o agarrarse con fuerza en la transferencia. La barra
situada en el lado del espacio de aproximacion debera ser abatible (si la
aproximacion se puede realizar por los dos lados del inodoro, ambas
barras seran abatibles y se colocaran a 35cm del eje del inodoroy a 70 —
75cm de altura). Es conveniente que una de las barras disponga de un
accesorio para colocar el papel higiénico.
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El espejo debe de ser de 46cm de ancho por 137cm de alto y colocado de
tal forma que tanto una persona sentada como una persona de pie
puedan verse en él. El espejo podra ser inclinable aproximadamente en

10°. Se deben evitar los reflejos y destellos molestos.

La altura de colocacién del urinario permitird su utilizacién a los nifios y a
las personas de talla baja. Su ubicacion permitira el acercamiento frontal
de una persona usuaria de silla de ruedas. Al menos uno de los urinarios

contara con asidero firmemente anclado al paramento.

El nivel de iluminacién en el interior del bafio sera suficiente: la general

entre 100 y 300 luxes y la puntual entre 200 y 500 luxes.

Imagen 20: Bafio

Vestuarios (imagenes 21y 22):

Exterior y acceso: para poder acceder al vestuario es necesario que exista
un itinerario accesible hasta el mismo desde las &reas de acceso. Los
pasillos y puertas de acceso a los vestuarios deben cumplir los

requisitos de accesibilidad.

Pavimento: debe cumplir las condiciones de accesibilidad. Es
recomendable disponer de desagiies enrasados con el suelo, con rejillas
adecuadas para evitar atrapamientos de las ruedas de las sillas o de los

bastones.

Dimensiones: la superficie dedicada a vestuarios dependera del niamero

de personas que se prevean en las instalaciones. Los vestuarios podran
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ser individuales o colectivos. Los individuales deben medir al menos
1’50m x 1’80m, y debe contar con un asiento abatible (si es posible
regulable en altura), barras de apoyo abatibles, espejo y percha situada
en la zona de alcance. La puerta de entrada al vestuario no debe interferir
en el espacio libre de maniobra. Al menos el 5% de los vestuarios
individuales debe ser accesible.

En los vestuarios colectivos pueden instalarse cabinas individuales de
unas dimensiones minimas de 1'85 x 1’70m, que pueden estar cerradas

con cortinas, lonas u otros tejidos.

Dentro del vestuario existira un espacio minimo de paso de 90cm con
lugares de giro de 1'50m de diametro, como maximo cada 10m. La

anchura minima frontal entre asientos debe ser de 1’80m.

Las puertas de los vestuarios individuales y de las cabinas de los
vestuarios colectivos deberian contar con un espacio inferior abierto y
cerrojos con sefales de libre u ocupado para conocer la disponibilidad del

mismo y desbloqueables desde el exterior.

Bancos y perchas: en general deben cumplir las condiciones de
accesibilidad. A su lado debe existir un espacio libre que permita a las
personas realizar una aproximacion paralela al borde lateral del banco.
Los bancos seran estables y de color contrastado. Deben colocarse
perchas de color contrastado con los paramentos verticales a diferentes
alturas (1°40cm y 1’10cm, para personas en silla de ruedas o talla baja). El

acercamiento a las perchas debe estar libre de obstaculos.

Taquillas: deben ser facilmente alcanzables por una persona en posicién
sentada. Se colocara a una altura maxima de 1'22m sobre una bancada
de 30cm. Deben de disponer de pestillos y tiradores facilmente
manejables. Las taquillas seran de color diferente en cada una de sus filas
y coincidira con el color del llavero que se entrega. Cada una de las

taquillas estard correctamente rotulada en macrocaracteres contrastados
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en relieve y en braille. La numeracion deberd situarse encima de la

cerradura para facilitar su localizacion tactil.

Espejos: la medida minima de los espejos que se localicen en el vestuario
debe ser de 46cm de ancho x 137cm de alto y colocado de tal forma que
tanto una persona sentada en el banco como una persona de pie puedan

verse en él.

Imagen 22: Vestuario

Biblioteca (imagenes 23 y 24):
Las dimensiones y mobiliario de la biblioteca deben permitir el
desplazamiento por ella. Las mesas deben permitir la aproximacion frontal

de un alumno en silla de ruedas.
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Imagen 24: Biblioteca

Recepcion y mostradores (imagenes 25y 26):

Despachos: la puerta de acceso debera tener de ancho como minimo
80cm, estar sefializada y con contraste cromatico con los paramentos
circundantes. En el despacho debera haber un espacio de circulacion y de
maniobra libre para que el usuario pueda desenvolverse de al menos
150cm de didmetro. ElI mobiliario debera ser polivalente. Esta mesa debe
permitir el acercamiento en silla de ruedas. Es conveniente que se
disponga de sillas regulables, o por lo menos con dos alturas de asiento,
para personas con dificultad al levantarse o sentarse. La iluminacion
deberé alcanzar los 500lux.

Mostradores: tendran a disposicion de varias alturas de mostrador (110 y
80cm) y espacio inferior libre para permitir la aproximaciéon del usuario.
lluminacion y contraste suficiente. No debe haber mamparas de cristal ya
que disminuyen la audicion y crean dificultades por reflejos.
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Imagen 26: Mostrador

Paneles informativos:

Ubicacion de los rotulos: las sefales y paneles informativos estaran
situadas junto a la entrada del edificio y seran facilmente localizables.
Toda informacion tiene que poder ser leida a distancias muy cortas, por lo
que se situard de forma que el usuario pueda acercarse, sin colocar

obstaculos delante.

Como norma general, el panel o sefial se colocara a una altura entre 1’45
— 1'75m, centrado a 1'60m. En los itinerarios interiores se colocaran
sefales de direccionamiento al principio, al final y en los cambios de
direccion intermedios. El lenguaje y nomenclatura utilizados en estas
sefales debe ser claros, faciles de entender y uniformes a lo largo del

recorrido.
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Muebles y accesorios:

El mobiliario debe poder ser utilizado por todos, incluyendo las personas
con movilidad reducida, y debe ser adecuado para la tarea que se va a
realizar. El disefio de las mesas debe permitir la aproximacion frontal de
personas en sillas de ruedas. La ubicacion de los muebles debe permitir
el acceso y la movilidad de una persona en silla de ruedas. Se debera
evaluar la altura de las vitrinas y estanterias, la distancia de alcance de
los elementos y los etiquetados de los mismos. Debe existir suficiente

espacio alrededor de mesas y sillas para maniobrar.

Por altimo, es aconsejable que el personal del centro disponga de unas
pautas elementales sobre cémo dirigirse a las personas con diferentes

limitaciones en la actividad.

En las actividades que se realicen fuera del centro educativo (excursiones
y salidas) es necesario pedir informacién con antelacion sobre las
caracteristicas de dichas actividades y del espacio a visitar. Asi se podran
solicitar los recursos necesario y garantizar que los/as alumnos/as puedan
acceder a las instalaciones y hacer uso de ellas en igualdad de

condiciones.
2.2.1.2. Productos de apoyo:

2.2.1.2.1. Material escolar:

« Escritorios:

— Pupitre inclinado: facilita el trabajo de escritura y cualquier otra

actividad de grafismo (imagen 27).
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Imagen 27: Pupitre inclinado

— Mesa adaptada: se recomienda que sea de altura e inclinacién

graduable. Ademas, seria adecuado que la mesa dispusiera de
una escotadura y que se evite la colocacién de objetos por debajo
de la misma. Las esquinas seran redondeadas para evitar dafios
posibles. De esta forma, la persona podra alojarse comodamente

con su silla de ruedas (imagen 28).

Imagen 28: Mesa adaptada
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« Escritura:

— Manquitos para la escritura: estos instrumentos ayudan al nifio a

tomar buenas costumbres desde el principio guiando sus dedos
hacia una buena postura en el boligrafo, facilitando asi el gesto de
escritura. También reduce el cansancio muscular y aseguran una

mejor comodidad de utilizacién (imagenes 29 y 30).

Imagen 29: Manguitos de escritura

Imagen 30: Manguito de escritura

— Engrosadores: para aquellas personas que tienen problemas para

sostener objetos (lapices, pinceles, utensilios de cocina...) los
engrosadores facilitan la presion de las piezas y a la hora de

utilizarlos, requieren menos gasto energético (imagenes 31y 32).
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Imagen 31: Engrosador

Imagen 32: Engrosadores
También, para las personas que tienen debilidad muscular o dificultades
de presidn, existen unos anillos para los dedos que ayudan en la escritura
(imagen 33).

Imagen 33: Anillos de escritura
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+» Productos de manualidades:

— Mantel de mesa antideslizante: es un material antideslizante que

estabiliza y facilita la presion a la hora de utilizar diversos objetos.
Por ejemplo: para una actividad de escritura, el papel no se
desplaza, el boligrafo no cae al suelo, los codos o los brazos no se
mueven. También por ejemplo para la hora de comer, estando los

objetos estabilizados (imagen 34).

Imagen 34: Mantel antideslizante

— Afilador de lapices eléctrico: objeto util para afilar los lapices sin

necesidad de esfuerzo. Colocando en el orificio la pieza se afilara

automaticamente sola (imagen 35).

V4

Imagen 35: Afilador eléctrico

Tijeras: hay tijeras que facilitan el cortar de manera que, si el nifio
no tiene suficiente fuerza muscular o coordinacion, sea capaz. Si

llevan un resorte, las tijeras se vuelven a abrir cuando se deja de
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presionar. Tener en cuenta si las tijeras son para diestros o zurdos,
0 en todo caso, tijeras que sirvan para ambos casos (imagenes 36,
37y 38).

Imagen 36: Tijeras para zurdos

Imagen 37: Tijeras con resorte

Imagen 38: Tijeras con resorte

También existe la posibilidad de tijeras de mesa sobre base, para poder
cortar con una sola mano (imagenes 39 y 40).

Imagen 39: Tijeras sobre base
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Imagen 40: Tijeras de mesa

— Regla con asa: para que la regla tenga un desplazamiento mas

comodo se coloca un asa haciendo que se utilice con mayor

facilidad (imagen 41).

Imagen 41: Regla con asa

« Lectura:

— Guias de lectura: herramienta para facilitar la lectura; el ojo se

focaliza en el texto subrayado por la guia de lectura. En el caso de
gue sea transparente, dejan al lector una visién parcial del resto del

texto (imagenes 42y 43).
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e the direction of the wind
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Imagen 42: Guia de lectura

Imagen 43: Guias de lectura

— Atril: sirve para colocar el libro, dando una lectura mas agradable y
cémoda (imagen 44).

Imagen 44: Atril
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- Libros en PDF (im&genes 45 vy 46):

Para aquellas personas que presenten dificultades para el agarre de los

libros escolares, ya que su peso supone un esfuerzo y un gasto
energético elevado, existe la posibilidad de pasar los libros de texto a
formato PDF en aparatos electronicos, como el eBook. Este dispositivo
permite el acceso a los diferentes libros que uno guarde, pudiendo
acceder a ellos desde la pantalla del aparato. Presenta un peso menor y

un manejo mas agil a la hora de buscar por las paginas.

Para obtener los libros escolares en formato PDF es necesario que el
colegio en el que el nifio esté matriculado se ponga en contacto con la
editorial de cada libro, enviando mediante una carta o correo electrénico

formal su solicitud.

Imagen 45: eBook

Imagen 46: eBook
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2.2.1.2.2. Material comedor escolar:

Algunas de las consecuencias que pueden presentar las enfermedades
neuromusculares son la disminucion de la fuerza muscular y destreza
manipulativa de los objetos, haciendo que resulte complicado el manejo
adecuado de ellos, debido también a la aparicion de la fatiga a causa de

esas complicaciones.

A continuacion se dara una serie de consejos en los que se describira
diferentes utensilios para la hora de comer, intentando que estos sean

mas comodos para la persona que los utilice.
% Cubiertos:

Para los cubiertos, se recomienda el uso de una agarradera provista de
un velcro que envuelva la mano de la persona. En dicha agarradera se
puede insertar el tenedor o la cuchara y asi reducir el esfuerzo en el
manejo de los cubiertos. También se aconseja que los cubiertos sean de
plastico ya que tienen un peso menor y, por consiguiente un menor

esfuerzo a la hora de sujetarlos (imagenes 47 y 48).

Imagen 47: Cubierto con velcro
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Imagen 48: Cubiertos con mango flexible

®,

+ Platos:

Para la adquisicién de los platos, es adecuado que éstos tengan los
bordes elevados para que la comida no se salga por fuera. También es
recomendable que posean una pequefia inclinacion, es decir, que
presenten un desnivel para que la toma de liquidos en el plato sea con

mayor facilidad (imagenes 49, 50y 51).

Imagen 49: Plato con borde elevado

Imagen 50: Plato con borde elevado
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Imagen 51: Plato con borde elevado

Otra solucién es el uso de un borde elevado para plato, pudiendo
acoplarse a diferentes platos sin la necesidad de comprarlos todos con

bordes elevados (imagen 52).

Imagen 52: Borde elevado para plato

Se recomienda que los platos sean antideslizantes.
¢+ Productos para beber:

La actividad de beber se vera facilitada con el uso de una pajita, y con la
longitud que el alumno precise. Hay pajitas caracterizadas por eliminar la
posibilidad de aspirar aire mientras se bebe y asi evitar atragantamientos
(imagen 53).

Imagen 53: Pajita antiaire

Elaboracion de una guia sobre recursos educativos para la atencion a nifios/as con ENM



147

También se recomienda el uso de vasos con asas (a ser posible a ambos
lados) y con boquilla, para que el agarre sea mas facil y el acto de beber
resulte mas comodo y sin que el liquido pueda caer por los bordes del

vaso (imagen 54).

Imagen 54: Vaso con asas y boquilla

Otra idea para facilitar la accion de beber y reducir los movimientos que
se pueden realizar con el cuello, es el uso de un vaso recortado. Su
disefio permite no doblar el cuello hacia atras cuando se bebe (imagen
55).

Imagen 55: Vaso recortado

Se aconseja que los vasos sean de plastico o de melanina ya que
tienen un peso menor y de esta manera, el esfuerzo a la hora de

agarrarlos se reduce. Se recomienda el uso de vasos antideslizantes.
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Los productos que se han expuesto anteriormente se pueden adquirir en
ortopedias, pero también algunos de ellos, de un modo sencillo y

econdémico, se pueden adaptar de manera casera.

2.2.2. Becas y ayudas

Las becas de a&mbito general existentes incluyen tanto ayudas para
material didactico, libros, etc. como para transporte, matricula, comida, o
incluso en educacion superior (universidad), pueden cubrir la cobertura de

la estancia en el lugar donde se deben cursar estudios.

Por otro lado, existen becas y ayudas especificas para apoyar la
integracion y el acceso a los estudios de alumnos. Algunas de ellas son
propuestas por las administraciones publicas de cada region (Ministerio
de Educacion, Juntas autonOmicas, Diputaciones Provinciales), otras son

convocadas por entidades o fundaciones privadas.

El Ministerio de Educacion, convoca cada curso académico una serie de
ayudas y premios para colaborar, promover y favorecer la integracion y
necesidades escolares, en igualdad de condiciones. Estas becas son
anuales, y cada una de ellas presenta unos requisitos especificos para

poder optar a las mismas.

Las becas, ayudas y subvenciones que otorga esta institucién, y que
pueden solicitar los/as alumnos/as con enfermedades neuromusculares o

los centros escolares son las siguientes (tabla XI):

Elaboracion de una guia sobre recursos educativos para la atencion a nifios/as con ENM



149

Tabla XI: Ayudas para personas con discapacidad o centros escolares

Primaria y

secundaria

Bachillerato

Para

estudiar B
Formacion

profesional

Ensefanzas

artisticas

Ayudas
para
alumnos
con
necesidad
especifica
de apoyo

educativo

Convocatoria 2013 (€
maximos)

- Ensefianza: 862€

- Transporte interurbano: 617€

Comedor escolar: 574€

- Residencia escolar: 1795€

Transporte urbano: 442€

Libros y material didactico:
105 — 204€

Reeducacion pedagdégica o

del lenguaje (en caso

necesario): 913€

Para
centros

docentes

(no

_ | Yy Melilla
universitari

0S)

Ayudas a centros educativos

privados concertados de Ceuta

Adquisicién de aulas digitales

del Proyecto Escuela 2.0

Por otra parte, a nivel general todo alumnado que estudia primaria y

secundaria, puede optar a las becas generales, que estan dirigidas para la

adquisicion de libros de texto y material didactico e informatico.

Para el alumnado que estudia bachillerato, igualmente existen otras

ayudas para el estudio, de caracter general y de movilidad. De la misma

manera, en la formacion profesional se puede optar a becas especificas

para esta ensefianza.

En el caso de estudios de ensefianzas deportivas y para el estudio de

idiomas, no existen becas especificas para alumnos con discapacidad.

En la seccion de “becas, ayudas y premios” de la pagina web del

Ministerio de Educacion, se presenta la informacion de manera mas

extensa.
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2.2.3. Recursos humanos

Los recursos humanos que intervienen en el proceso educativo se
clasifican en dos grupos: los profesionales externos al centro, y los
profesionales internos. A continuacion se describen con detalle cada uno

de ellos:

2.2.3.1. Profesionales externos del centro:

— No docentes: Equipo de orientacion especifico (EOE).

Es un servicio que pretende dar respuesta a las necesidades de
intervencidn externa relacionadas con aspectos psicopedagodgicos
especificos y a cuestiones sociales o familiares que tienen incidencia

en el ambito educativo.

Su &mbito de intervencién es de caracter provincial, y abarcan, en su
plan de intervencion, a escuelas de educacion infantil, primaria,
institutos de educacion secundaria, los centros publicos integrados y
los centros integrados de formacion profesional. También intervienen
en los centros especificos de educacion de adultos y en los centros de

educacion especial dependientes de la Administracion educativa.
Las diferentes funciones que puede realizar el EOE son:

= Colaborar en las diferentes actuaciones encaminadas a la
prevencion y atencién temprana que faciliten al alumnado su

desarrollo evolutivo.

»= Asesorar y apoyar a los departamentos de orientacion mediante la
elaboracion de pautas de intervencién, la intervencion directa, el
seguimiento de las acciones iniciadas y cualquiera otra accion o

prestacion de recursos.

» Desarrollar programas de investigacion, elaboracién, recopilacién y
difusibn de recursos para darles respuesta a las necesidades

especificas del alumnado.
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» Asesorar a los departamentos de orientacion de los centros en la
atencién a la diversidad personal y sociocultural del alumnado,

colaborando en la aplicacion de medidas educativas adecuadas.

» Colaborar con los departamentos de orientacion en la evaluacién
psicopedagdgica del alumnado, cuando sea necesaria la
intervencion de un profesional externo, y participar, si es el caso,

en el dictamen de escolarizacion.

» Contribuir a la formacion especializada de las personas integrantes
de los departamentos de orientacion y del profesorado en el ambito

de las necesidades educativas especificas que atienden.

= Colaborar con otros servicios 0 instituciones que desarrollan
actividades en el campo educativo, laboral, social, de la salud y en

aquellos otros ambitos de su competencia.

= Cooperar con los departamentos de orientacion en el disefio,
desarrollo y evaluaciéon de programas de intervencion relativos a la
orientacion profesional, a la modificacion de conducta, a la salud,

etc., o de programas integrados.

= Colaborar en el disefio, desarrollo y evaluacion de actividades o en
programas formativos de orientacion educativa y sociofamiliar, asi
como asesorar y colaborar con las familias sobre el tipo de

intervencion que deben seguir con sus hijos.

Ademas de las funciones que corresponden como persona integrante del

equipo, el coordinador del mismo, ejerce las siguientes:

* Representar al equipo en las reuniones a las que oficialmente sea

convocado.

= Coordinar la elaboracion, seguimiento y evaluacion del plan general

anual y redactar la memoria final.

Elaboracion de una guia sobre recursos educativos para la atencion a nifios/as con ENM



152

= Fomentar el trabajo colaborativo entre los profesionales que
permita  actuaciones  coherentes entre las diferentes

especialidades.

» Impulsar las tareas de formacién y de investigacion y aquellas que
puedan ser de interés tanto para el equipo como para los

departamentos de orientacion de los centros de la provincia.

Las funciones y tareas especificas asignadas a cada especialidad del
EOE giran en torno a las funciones generales y son objeto de un
desarrollo concreto en los planes de actuacion especificos que cada
persona especialista elabora, para su ambito de trabajo, al comienzo

de cada curso escolar.

Accediendo al APENDICE | se presentan las especialidades de los
diferentes profesionales que forman el EOE en las distintas

comunidades autbnomas.

— Otros profesionales: Dependiendo de la comunidad auténoma,
pueden tener una intervencion en el &mbito educativo otro tipo de

disciplinas como: Fisioterapeuta, médico, terapeuta ocupacional...

2.2.3.2. Profesionales internos del centro:
- Tutor de clase:

Es el encargado de un grupo de maximo 25 alumnos/as e impatrtira las

asignaturas basicas del curso.
- Profesorado de area:

Son aquellos que ofrecen asignaturas especificas como educacion

fisica, musica, inglés y religion.
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- Psicopedagogo / orientador:

Es el profesional encargado de tratar las dificultades educativas,
garantizando la integracion del alumnado en la escuela. Es uno de los
recursos fundamentales para atender a los/as nifilos/as que presentan
necesidades educativas especiales. Algunas de las funciones que

desempeinia el orientador son:

a) Atencion a la diversidad del alumno/a, incluyendo desde la
evaluacion de sus necesidades hasta la puesta en practica de
medidas educativas adecuadas.

b) Apoyo a las familias en la educacion de los/as hijos/as.

c) Organizacion de tareas que permitan el aprendizaje académico y
profesional, si es posible, de los/as alumnos/as con este tipo de

necesidades educativas especiales.

d) Asesoramiento y apoyo a equipos de profesores y a otras
estructuras del centro vinculadas a la atencion y seguimiento de

los/as alumnos/as con necesidades educativas especiales.

e) Coordinacion entre centros educativos, entre estos y otros servicios

e instituciones.
- Profesional de Pedagogia Terapéutica (PT):

Es un maestro especializado en Educacion Especial. Su finalidad
primordial es propiciar la integracion e inclusion del alumnado con

necesidad especifica de apoyo educativo, mediante:
a) La atencion preferente y directa.
b) El asesoramiento en materiales curriculares adaptados.

c) El consejo y apoyo al profesorado del centro.
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- Profesional de Audicion y Lenguaje (AL):
Es el profesional encargado de:
a) Fomentar la prevencion de problemas de lenguaje.

b) Diagnosticar y evaluar la existencia o no de un trastorno de la

comunicacion o el lenguaje.
c) Aumentar las capacidades comunicativas y linguisticas.
d) Asesorar a padres y maestros.
- Asistente Técnico Educativo (ATE):

Los Asistentes Técnicos Educativos (ATE), o cuidadores, son los
profesionales de asistencia para aquellos alumnos en situacion de
ausencia grave de autonomia personal, que requieren atencion especifica
de acompafamiento y ayuda para el desarrollo de habitos de autonomia

personal.

Cuando se prescriba la necesidad del auxiliar, deberd asegurarse la
puesta en marcha de un expediente de solicitud de personal laboral,
coordinado por el inspector responsable del centro de destino del alumno,
incorporando, ademas del dictamen de escolarizacion, todos aquellos
documentos que se consideren pertinentes para avalar la solicitud:
informes médicos, informes de equipo docente, informes clinicos,

programacion de las tareas que realizara el perfil solicitado, etc.

Es importante controlar que el asistente responda bien a las necesidades
del nifio y participe en la evolucién de su autonomia y de su desarrollo. El
nifio debe ir acompafiado cuando lo necesite, pero también tiene que
poder pasar tiempo con sus compafieros sin tener que estar con el
asistente al mismo tiempo. Algunos nifios con una enfermedad

neuromuscular no necesitan el acompafiamiento de una tercera persona.
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En el centro educativo también existen otros agentes que participaran en

el proceso de escolarizacion:

El director del centro escolar es el profesional de referencia principal.
Cuando se presenta una dificultad, es necesario contactar con €l lo antes
posible, al igual que con el tutor del alumno, ya que poseen toda la

informacion que reciben del resto de los docentes.

El médico, la enfermera, o psicologo escolar sirven para la atencion de
aspectos médicos y psicoldgicos.

En cualquier momento, y en caso de que haya un problema grave, puede
recurrirse al inspector de educacion, para tratar temas como el
seguimiento de la escolarizacién, discrepancias con el profesor

responsable, asuntos relacionados con el auxiliar técnico educativo, etc.

Las asociaciones de padres de alumnos defienden los intereses de los
alumnos escolarizados. Pueden funcionar como mediadoras entre los

padres y el equipo educativo cuando sea necesario.
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3. Enfermedades Neuromusculares

3.1. Descripcion general:

Las enfermedades neuromusculares (ENM) son un conjunto de mas de
150 enfermedades neuroldgicas hereditarias o adquiridas que afectan a

la musculaturay al sistema nervioso, pudiendo estar comprometidos:

el musculo
- la unién neuromuscular (donde se junta el nervio con el
musculo)
- el nervio periférico (en brazos, piernas, cuello y cara) o
- la motoneurona espinal (células nerviosas que controlan la
accion de los musculos).
Se encuentran dentro del grupo de las denominadas enfermedades raras

y son enfermedades poco conocidas.

Su aparicion puede producirse en cualquier etapa de la vida, tanto en el

nacimiento como en la adolescencia o en la edad adulta.

La enfermedad puede ser transmitida por las lineas genéticas de una
familia, y en algunos casos coexisten varios afectados en la misma
familia. En otras ocasiones no hay ningan historial familiar, y la
enfermedad es resultado de una mutacién genética espontanea, una

respuesta inmune anormal o una causa desconocida (adquiridas).

Tienen en comun una metodologia de estudio y una sintomatologia
clinica bastante homogénea, que se caracteriza por la pérdida progresiva
de fuerza muscular y la degeneracion del conjunto de los musculos y de
los nervios que los controlan. Aunque la degeneracibn muscular no es
dolorosa, la debilidad resultante puede causar calambres, rigidez,
deformidades de las articulaciones, achaques y dolores croénicos, y a
veces el agarrotamiento y paralizacion de las articulaciones

(contracciones).
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El aumento de las dificultades funcionales afecta en diferentes grados,
segun la enfermedad, a: la motricidad, la autonomia, la respiracion, la
funcién cardiaca o, incluso, a la nutricion, son las complicaciones

subyacentes de estas enfermedades.

En general, los pacientes mantienen un nivel cognitivo y una capacidad
intelectual conservados, aunque en algunos casos como por ejemplo, en
la distrofia muscular congénita (DMC) o en la distrofia muscular de

Duchenne (DMD) puede observarse un discreto déficit intelectual.

Las enfermedades neuromusculares son enfermedades crdénicas, es

decir, una vez que aparecen sus efectos, estos perduran de por vida.

Todas las enfermedades neuromusculares son de naturaleza progresiva.
Este tipo de evolucidon provoca que los afectados vean disminuida su
capacidad funcional y, con ello, su autonomia personal para realizar las
tareas cotidianas. Todo ello produce una dependencia fisica cada vez
mayor de una tercera persona, de adaptaciones o de dispositivos de

apoyo.

No tienen actualmente un tratamiento etiolégico, por ello, las
estrategias de rehabilitacion son imprescindibles con el objetivo no de
curar la enfermedad, sino de prevenir sus complicaciones, y asi tratar de

disminuir la discapacidad y mejorar la calidad de vida de estas personas.

La esperanza de vida varia segun la enfermedad y severidad de ésta,
desde muy corta hasta una duracion normal. Los problemas cardiacos y
respiratorios, efectos secundarios del deterioro muscular, son a menudo

las causas del fallecimiento.
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3.2. Epidemiologia:

Las enfermedades neuromusculares estan catalogadas como
enfermedades raras, ya que afectan a un pequefio porcentaje de la
poblacion, es decir, con una incidencia y prevalencia relativamente bajas.
Ademas, al agrupar a mas de 150 diagndsticos diferentes, se caracterizan

por su gran diversidad, e individualmente son poco frecuentes.

Son enfermedades poco conocidas, por lo que los esfuerzos de
investigacion y de difusion son minimos, mas si los comparamos con los
de otras patologias. Este hecho hace que los médicos de familia, a lo
largo de su actividad profesional ven en pocas ocasiones a personas
afectadas por enfermedades neuromusculares. Ademas, los hospitales
generalistas no suelen disponer de la especializacion ni programas

requeridos para diagnosticar y tratar estas enfermedades.

En cifras globales, existen mas de 40 000 afectados por enfermedades

neuromusculares en toda Espafa.

Las ENM de la infancia constituyen un grupo de enfermedades muy
amplio, heterogéneo y complejo. Son consideradas poco frecuentes,
aungue en las ultimas décadas, ha aumentado su prevalencia debido a
una mejor prevencion de las complicaciones y a un aumento de la
supervivencia. En su conjunto, se considera una prevalencia de 100
personas afectadas por cada 100 000 habitantes. Por indicar un dato, la
DM de Duchenne es la ENM mas frecuente en la infancia, con una
incidencia de 1 por cada 35 000 nacidos vivos y una prevalencia de 63
casos por cada millén de habitantes.
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3.3. Etiologia:

Las causas de las enfermedades neuromusculares son muy diferentes.
Incluso, en muchas enfermedades, no se conoce aun el origen pero se

investiga activamente para determinarlo.

Las enfermedades neuromusculares pueden clasificarse, segun su causa

u origen en dos tipos: genéticas y adquiridas.

3.3.1. Enfermedades neuromusculares de origen genético.

Las enfermedades neuromusculares de origen genético se producen
como consecuencia de la alteracion en una estructura relacionada con la
herencia llamada gen. El gen es un compuesto quimico (secuencias de
nucleotidos) insertas en una cadena de moléculas que se conoce como
ADN (acido desoxirribonucleico), que forma, a su vez, unas estructuras

llamadas cromosomas.

A continuacion, se explica el significado de tres conceptos que pueden
resultar confusos entre ellos y cuya comprension resulta Util para
categorizar a las ENM de origen genético: genético, hereditario y

congeénito.

- Enfermedad genética: es debida a una alteracién de una pequefia
porcién del genoma, que es el conjunto de los genes repartidos en
23 pares de cromosomas en la especie humana. La presencia de

una enfermedad genética puede ser debida a:

o La presencia de una anomalia cromosémica.

o La pérdida y/o exceso de un fragmento de cromosoma.

o Al defecto de un gen (mutacion). Una mutacién es en
cambio en la secuencia quimica de un gen con respeto a la
variante normal que tiene consecuencias patoldgicas.

La palabra “genético” indica la causa de la enfermedad.
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- Enfermedad hereditaria: se trata de una enfermedad heredada de
uno o los dos padres y que se transmite a la descendencia. Sin
embargo, en muchos casos, el gen defectuoso no se expresa en
los padres portadores. Una enfermedad hereditaria puede

transmitirse con diferentes patrones de herencia:

o Autondmica dominante: El gen anormal se encuentra en los
autosomas (pares de cromosomas) y su efecto negativo no
se compensa por el gen normal correspondiente. En la
forma dominante uno de los padres se halla afectado
aunque puede estarlo de forma leve. Esto determina un

riesgo del 50% de tener hijos afectados.

o AutonOmica recesiva: Se produce la coexistencia de un gen
alterado y de un gen normal en el mismo cromosoma. Es
decir, en este caso, hay un gen normal en el otro
cromosoma del mismo par y éste «compensa» los efectos
del gen lesionado. Por lo tanto, existe una transmision del
gen alterado, pero la persona puede desarrollar o no la
enfermedad. La enfermedad se manifiesta en los hijos si
ambas alteraciones se combinan y la probabilidad de que
esto ocurra es del 25%. El hombre o la mujer que posee un

gen anormal y un gen normal son portadores asintomaticos.

o Recesiva ligada al sexo: El defecto genético se halla en el
mismo cromosoma que determina el sexo. Los hombres
tienen una conformacion de cromosomas sexuales llamada
XY y las mujeres XX. Por ello, los varones pueden padecer
enfermedades que se hallan ligadas o ubicadas en el
cromosoma X, ya que al tener solo un X, no cuentan con
una version sana del mismo que reemplace la funcion

alterada. De este modo, las mujeres son portadoras de la
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enfermedad y sus hijos varones pueden padecer la
enfermedad con una probabilidad del 50%.

En definitiva, la palabra “hereditario” sefiala el hecho de que una

enfermedad es transmisible de una generacion a otra.

- Enfermedad congénita: Es una enfermedad que se presenta ya al
nacimiento y que, incluso, puede manifestarse durante la vida
intrauterina. No explica la causa de la enfermedad sino,
Gnicamente, el momento de su manifestacion. Es decir, la palabra
‘congénito” indica el periodo en el que se manifiesta la

enfermedad, en este caso, en el nacimiento.

De esta manera y a modo de sintesis, se puede decir que todas las
enfermedades hereditarias son genéticas, pero no todas las
enfermedades genéticas son hereditarias. Las enfermedades congénitas

pueden tener un origen genético o no.

3.3.2. Enfermedades neuromusculares adquiridas.

Las enfermedades adquiridas son no hereditarias, es decir, no se

producen por la transmision genética.

Las enfermedades neuromusculares adquiridas, a su vez, se pueden

clasificar segun su mecanismo causante en cuatro tipos:

- De origen inmunolégico o de base autoinmune: son aquellas en
las que el sistema inmune (encargado de defender al organismo de
invasiones extrafias de microorganismo patdégenos o del desarrollo
de células) ataca a las propias células o estructuras del organismo
porque no las reconoce como tales. Esto da lugar a sintomas muy

variados, en funcion de la estructura afectada.
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Este proceso suele desencadenarse tras una infeccién viral o
bacteriana previa sobre una base de predisposicion genética.
Ejemplos de este grupo son la Miastenia, Polimiositis,
Polineuropatias, etc.

- De origen infeccioso: Se producen por la infeccion provocada por
un agente exogeno (procede del exterior del organismo) que puede
ser virico, bacteriano o parasitario.

- De origen téxico-medicamentoso: Se deben a la accion de
toxicos exogenos como el alcohol o algunos farmacos (como
estatinas), toxicos industriales o toxicos vegetales.

- De origen endocrino-metabélico: Son enfermedades que se
pueden producir por tres mecanismos:

o Deficiencia de nutrientes o vitaminas esenciales.

o Ausencia o exceso de determinadas hormonas.

o Accion de téxicos endogenos (del propio cuerpo) producidos
por el mal funcionamiento de algunos sistemas corporales
como el higado o el rifién.

Ejemplos dentro de este grupo son: Polineuritis Diabética o Urémica,

Miopatias Metabolicas.
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3.4. Clasificacion:

No existe un unico criterio a la hora de clasificar las ENM ya que puede
hacerse desde el punto de vista fisiopatolégico, clinico o bien dar prioridad
a otros conceptos como la forma de transmision hereditaria. Actualmente
tiene interés la clasificacion basada en la biologia molecular, lo que
permite la creacion de nuevos subtipos dentro de un mismo conjunto de

sintomas.

La clasificacion de las Enfermedades Neuromusculares va cambiando a
medida que se conocen nuevos hallazgos sobre las causas de cada una
de ellas. Por lo tanto, esta categorizacién puede variar con los nuevos

avances biomédicos.

Los principales tipos de enfermedades neuromusculares mas frecuentes

en la infancia son:
Distrofias Musculares:

Las distrofias musculares (DM) afectan predominantemente al musculo
estriado y son debidas a un defecto de las proteinas que forman parte de
la fibra muscular, ya sean estructurales o enziméaticas (ejemplos son la

distrofina calpaina, merosinay emerina, entre otras).

Dentro de este grupo se distinguen diferentes categorias. En la infancia

se pueden observar:

1. Distrofinopatias (imagen 56)
Son distrofias musculares progresivas que se caracterizan por anomalias
moleculares de la distrofina, una de las principales proteinas que
mantienen la estructura de la fibra muscular. Tienen una forma de
transmision ligada al cromosoma X, por lo que la trasmiten las mujeres y

la manifiestan clinicamente los hombres.
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Las distrofinopatias engloban las siguientes formas
clinicas:

- DM de Duchenne

- DM de Becker

- Otras

Imagen 56: Tipos de distrofinopatias

2. Distrofias musculares congénitas (imagen 57)
Son distrofias musculares que por alteracion de proteinas musculares que
se manifiestan clinicamente desde el nacimiento o en los primeros meses
de vida. Cursan con hipotonia, debilidad de los musculos de los miembros
y del tronco, y pueden asociar otro tipo manifestaciones como
retracciones musculares, malformaciones oculares o alteraciones de la

sustancia blanca cerebral. El modo de herencia es variable.

Las distrofias musculares congénitas engloban
las siguientes formas clinicas:

- DM por déficit de merosina

- DM de Fukuyama

- Sindrome de Walker-VWarburg v de MEB

Imagen 57: Tipos de distrofias musculares congénitas

3. Distrofia muscular de Emery-Dreifuss
Es una distrofia muscular progresiva con patrén de herencia autosémico
dominante que suele manifestarse entre la 1° y 2° década de la vida. Se
caracteriza por la aparicion de retracciones del biceps, del tendon de
Aquiles y de los musculos cervicales posteriores. Cursa con debilidad

muscular humero-peroneal y afectacion cardiaca.
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4. Distrofias musculares de cinturas (LGMD)
Se trata del grupo mas heterogéneo desde el punto de vista clinico como
molecular. Inicialmente se agruparon bajo este nombre aquellas distrofias
musculares con debilidad fundamental de la cintura pelviana o escapular,

y que no correspondian al fenotipo Duchenne o facioescapulohumeral.

Se dividen en dos grandes grupos segun su modo de herencia

autosémico dominante (LGMD1) o recesivo (LGMD?2).

5. Distrofia muscular facioescapulo humeral

Es una de las distrofias musculares mas frecuentes, y tiene un patrén de
herencia autosomico dominante. Suele manifestarse en la juventud,
aungue existen formas de inicio mas tardio y la penetrancia es variable.
Se caracteriza por la presencia de debilidad y atrofia de los musculos de
la cara y de la cintura escapular: movilidad facial reducida, dificultad para
levantar los brazos por encima de la cabeza, hombros caidos hacia
delante y omoéplatos prominentes. Su evolucibn es muy lenta con
frecuentes periodos de estabilizacion. La esperanza de vida es normal a
pesar de que la incapacidad funcional suele ser grave.

6. Miopatia de Bethlem
Se trata de una distrofia muscular progresiva, con patron de herencia
autosémico recesivo que se produce por déficit del colageno VI. Suele
manifestarse en la 1° década con retracciones articulares importantes, de
codos, aquileas e interfalangicas y que va progresa hacia debilidad
muscular que afecta mas a los musculos proximales que a los distales y a

los extensores mas que a los flexores.
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7. Sarcoglicanopatias
Son distrofias musculares progresivas caracterizadas por la ausencia de
un sarcoglicano (a,b,d,g) asociado a la distrofina, visible en la biopsia
muscular. Cursan con debilidad muscular, que aparece en la infancia en la
raiz de los miembros, especialmente de las piernas. Existe una gran
variedad clinica: formas graves con empeoramiento progresivo implicando
la pérdida de la marcha y formas mas moderadas caracterizadas por la

persistencia de una fatiga importante.

Miopatias distales (imagen 58):

Son un grupo de enfermedades con patrén de herencia autosémico
recesivo o dominante. La afectacibn es predominantemente en la
musculatura distal de miembros inferiores, y segun el tipo serd afectara
fundamentalmente al compartimento anterior o posterior de las piernas.
Algunas de ellas se caracterizan por presenta vacuolas ribeteadas en la

biopsia muscular.

Son progresivas (los sintomas se gravan con el paso del tiempo) con una
afectacién de los musculos ascendente, pero el ritmo de evolucion es

moderado.

Las miopatias distales engloban las siguientes
formas clinicas:

- MD tipo Welander

- MD tipo Markesbery-Griggs

- MD tipo Miyoshi

- MD tipo Nonaka

Imagen 58: Tipos de miopatias distales
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Miopatias congénitas (imagen 59):

Dentro de este grupo se distinguen varios tipos de enfermedades, con
patron de herencia variable. Estas enfermedades se producen por un
defecto en el desarrollo del musculo, lo que implica la aparicion de
alteraciones caracteristicas en la biopsia muscular, especificas de cada
uno de los tipos de miopatia congénita. Suelen diagnosticarse poco
después del nacimiento (de ahi lo de congénitas) al observar que el bebé
se mueve poco, esta débil y adopta posiciones anormales o no se
alimenta correctamente. Pueden aparecer en cualquier etapa de la vida.

Las miopatias congénitas engloban las siguientes
formas clinicas:

- MC Nemalinica

- MC "Central core"

- MC centronuclear

- MC miotubular

- MC con minicores

Imagen 59: Tipos de miopatias congénitas

Distrofia miotdnica de Steinert:

Es la distrofia muscular mas frecuente. Tiene una herencia autosomica
dominante, y se produce el fendbmeno de anticipacion: los sintomas suelen
aparecer de forma mas precoz y suelen ser mas graves en generaciones
sucesivas. Existen formas congénitas (muy graves y a menudo letales) y

formas de inicio mas tardio.

Se caracteriza por la aparicion de una debilidad progresiva de los
musculos faciales, elevadores de parpados (existe ptosis), bulbares (suele
existir disfagia) distales de extremidades rigidez miotonica. Lo que
caracteriza y da nombre a esta enfermedad es la dificultad para relajar los
musculos después de una contraccion mantenida, lo que se denomina

“fendmeno miotdnico”.
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Es habitual la presencia de cataratas, calvicie y anomalias endocrinas,
hormonales y cardiacas. Su evolucién es variable y puede llegar a

alcanzar un estado de gran invalidez a los 15 o 20 afios tras su aparicion.

Miotonias congénitas:

Se manifiestan desde el nacimiento o en la infancia. Dentro de este grupo

se distinguen:

1. Miotonias congénitas: autosomica recesiva (o tipo Becker, mas

grave) y autosdmica dominante (o tipo Thomsen, mas leve).

Es una miotonia difusa que se agrava con el frio y mejora con el
movimiento. Se trata de enfermedades no progresivas que producen una

invalidez, en general, moderada durante toda la vida.

2. Miotonia condrodistréfica (sindrome de Schwartz— Jampel)

Es una miotonia, en ocasiones dolorosa, asociada a problemas del

crecimiento. Por eso, son frecuentes las deformaciones esqueléticas.

Enfermedades musculares inflamatorias:

Se trata de un grupo de enfermedades adquiridas (no hereditarias) de
causa inmunolégica. Dentro de este grupo se distinguen dos tipos, los

cuales uno de ellos puede darse en la infancia:
- Polimiositis y Dermatomiositis

Son enfermedades inflamatorias del musculo que aparecen en la infancia
o en la edad adulta. Se caracterizan por la presencia de mialgias y
debilidad de los musculos predominantemente proximales (hombros,
pelvis y cuello). En la dermatomiositis suele aparecer una erupcion

eritematosa en la cara y en la parte alta del tronco.
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Su evolucion es variable. Se trata de enfermedades tratables, y suelen

responder bien a inmunosupresores.

Miositis Osificante progresiva:

Es una enfermedad que se manifiesta en la infancia. Se producen crisis
de osificacion de los masculos que se vuelven “duros como piedras” (el
hueso empieza a comer al musculo). Estas osificaciones producen

limitaciones articulares y deformidades.

Su evolucién se produce por brotes o por crisis a lo largo de toda la vida.

Miopatias metabdlicas:

Se trata de un grupo de enfermedades genéticamente determinadas, cuya
base etiopatogénica es la dificultad para obtener energia por parte de la

fibra muscular. Este grupo se clasifica, a su vez, en 3 subgrupos:

1. Miopatias mitocondriales
Son miopatias metabdlicas que aparecen en la primera infancia o en la

edad adulta (segun el tipo).

En la mayoria de los casos, aparece debilidad permanente de los
musculos de los ojos (caida palpebral o ptosis) con o sin afeccion
muscular de los miembros. También es frecuente la presencia de
fatigabilidad, a menudo dolorosa con el esfuerzo. Los afectados suelen
tener dificultad para alimentarse y problemas de deglucion (en las formas
graves). Su evolucion es variable segun la gravedad del tipo, aunque la
mayoria no causan demasiada invalidez. En las formas graves, es posible
una afeccién cerebral que pueda causar problemas de equilibrio, epilepsia

y/o parélisis.
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2. Lipidosis musculares (imagen 60)
Son miopatias metabdlicas que aparecen en el recién nacido, en la

infancia o en la edad adulta, segun la forma.

Las lipidosis musculares engloban las siguientes
formas clinicas:

- Déficit de camitina

- Déficit de camitina palmitiltransferasa

- Déficit de acetil CoA deshidrogrenasa

- Déficit parcial de CPII

Imagen 60: Tipos de lipidosis musculares

3. Glucogenosis musculares (imagen 61)

Se trata de miopatias metabdlicas que pueden aparecer a cualquier edad:
desde la infancia a la edad adulta. Suelen cursar con fatiga muscular,

dolores al realizar esfuerzo y calambres.

Las glucogenosis musculares engloban las siguientes
formas clinicas:

- Enfermedades de Mc Ardle

- Enfermedad de Pompe

Imagen 61: Tipos de glucogenosis musculares

Enfermedades de la unién neuromuscular:

Dentro de este grupo se engloban tres subgrupos, los cuales,

especialmente uno de ellos, puede aparecer en la infancia:

- Sindromes miasténicos congénitos
Se trata de enfermedades genéticamente determinadas, que aparecen
desde el nacimiento. Se caracterizan por la presencia de fatiga anormal
debida a una debilidad muscular localizada o generalizada. Algunas

formas responden de forma parcial a tratamiento con anticolinestrasicos.

Elaboracion de una guia sobre recursos educativos para la atencion a nifios/as con ENM



171

Existe una forma adulta de posible comienzo tardio (el sindrome del canal
lento).

Amiotrofias espinales:

Las Amiotrofias espinales constituyen un grupo de enfermedades
caracterizadas por la pérdida o degeneracion de las neuronas del asta
anterior de la médula espinal. EI mal funcionamiento de estas neuronas
hace que el impulso nervioso no pueda transmitirse correctamente y, por
tanto, los movimientos y el tono muscular se ven afectados. Inicialmente,
estdn mas afectados los musculos proximales y la debilidad en los
miembros inferiores suele ser generalmente mayor que la de los

miembros superiores.

Existen diferentes tipos de Amiotrofias espinales, todas con patrones de

herencia autosémico recesivo:

1. Amiotrofias espinales infantiles tipos 1y Ib
Su inicio es antes de los 6 meses de edad y son nifios con una debilidad
tan intensa que no llegan a sentarse. Se caracteriza por presentar una
debilidad simétrica de los muasculos proximales y del tronco,
extendiéndose hacia las extremidades. Son frecuentes las afecciones

respiratorias.

Puede existir afectacion del tronco cerebral (con un inicio antes de los 3

meses) con riesgo de muerte subita.

2. Amiotrofia espinal infantil tipo Il
Su inicio se produce después de los 6 meses de edad, y son nifios que
llegan a poder sentarse, aunque no adquieren la marcha. Cursa con una
debilidad simétrica de los musculos proximales y del tronco. Puede haber

una posible afectacion de los musculos intercostales inferiores.
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3. Amiotrofia espinal infantil tipo Il
Su inicio se produce hacia el final de la infancia o principio de la

adolescencia.

Cursa con debilidad de los musculos proximales, y aunque llegan a
adquirir la marcha lo hacen con dificultad. Suele haber dificultad para

levantarse del suelo y para subir escaleras.

Neuropatias hereditarias sensitivo-motoras (enfermedades de
Charcot-Marie-Tooth):

Las neuropatias hereditarias forman un grupo muy frecuente de
enfermedades genéticas. Las formas mas conocidas son aquellas que se
heredan de forma autosémica dominante, que afectan a la mielina de los
nervios y se manifiestan en la infancia (enfermedad de Charcot-Marie-
Tooth tipo 1A). Esta forma se caracteriza por presentar amiotrofia distal de
las piernas y los brazos. Es frecuente una debilidad muscular que produce
problemas en la marcha. Suelen aparecer problemas de la sensibilidad
profunda y superficial, dolores y, frecuentemente, pie cavo. La gravedad

de la afectacion es muy variable.

Su evolucidén es lentamente progresiva.
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3.5. Necesidades de los nifios con ENM:

En las enfermedades neuromusculares, la pérdida de movilidad funcional
debida a la debilidad muscular progresiva afecta a todos los aspectos de
la vida del afectado/a, entre ellos, la educacion. Ademas, la persona tiene
dificultades para adquirir nuevas habilidades e incluso se produce una

pérdida de las ya adquiridas.

El nivel de autonomia personal de los/as nifios/as con enfermedades
neuromusculares puede reducirse, debido no sélo a las complicaciones
derivadas de la enfermedad sino también a las imposiciones del entorno.
Entonces aparece un sentimiento de frustracion, tanto por parte de los/as
nifios/as como por la de los padres, que deriva de la disputa entre el
"queremos, pero no podemos", afectando negativamente a la calidad de

vida de las personas.

La escolarizacion de un/a nifio/a con una enfermedad neuromuscular
exige anticipacion y esfuerzo personal. Cada estudiante presenta
necesidades distintas, y a menudo son necesarias medidas de
adaptacion. Llegado a este caso, con tiempo suficiente, es preciso poner
en marcha medios de compensacion para favorecer una buena
escolarizacion. El equipo multidisciplinar debe prestar una atencion
adecuada a los/as alumnos/as con necesidades educativas especificas,
estableciendo los recursos, dispositivos e intervenciones requeridas para

sus condiciones.

El objetivo de la promocion de la autonomia personal es mejorar la
calidad de vida, en la que la persona estara totalmente integrada, en la

medida en que tenga una sana relacion consigo misma y con el entorno.

Para compensar la limitacion en diferentes actividades escolares, en el
caso de ENM, suele ser indispensable el uso de dispositivos de ayuda. A
continuacion se muestran, entre otros, diferentes recursos que pueden

necesitar los/as nifios/as con enfermedades neuromusculares:
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Productos de apoyo: el alumno debe disponer de adaptaciones
especificas a sus necesidades. Debe también contar con
adaptaciones en los medios informaticos (se pueden ver en el
apartado Recursos disponibles en educacién para la atencién a la
diversidad y en la parte TIC en el &mbito educativo).

— Adaptacion y mejora de la accesibilidad: de los centros, del

transporte entre el domicilio y el centro, adaptaciones de los
examenes, funcionamiento de la clase, salidas y visitas escolares,
actividades deportivas... (ver apartado Recursos disponibles en

educacion para la atencion a la diversidad — otros recursos).

— Asistente personal: acompafiamiento de una tercera persona

(asistente técnico educativo) (ver apartado Recursos disponibles en

educacién para la atencion a la diversidad — otros recursos).

Perro de asistencia: ciertos nifios pueden disponer de la ayuda de
un animal. Este debe ser aceptado en clase y en todos los

desplazamientos del nifio.

3.5.1. ;Qué se puede hacer?

En el caso de nifos/as con enfermedades neuromusculares, es necesario

realizar una actuacion, con el objetivo de compensar el déficit creado por

la enfermedad y aumentar su nivel de independencia. Asi se garantiza su

participacién activa en las actividades escolares, respondiendo a las

necesidades e intereses personales. Para ello, se seguirdn los siguientes

pasos:

En primer lugar, se realiza una evaluacion individualizada de las
capacidades del alumnado para el desempefio de las actividades
escolares y una valoracion de su entorno (puesto escolar,
transporte, accesibilidad del centro, recursos disponibles -

humanos y materiales).
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e Posteriormente se realiza una intervencion, la cual sera diferente
para cada alumnado, teniendo en cuenta las caracteristicas,
necesidades y prioridades especificas. Esta actuaciéon puede
implicar la aplicaciéon de medidas de apoyo educativo, las cuales
dependiendo de la situacion del alumnado, podran ser ordinarias o
extraordinarias (ver apartado Recursos disponibles en educacion
para la atencion a la diversidad — Medidas). Igualmente se
aportaran otros recursos que pueden ser necesarios para el
estudiante:

— Asesoramiento y adaptacion de materiales necesarios para
el dmbito escolar (productos de apoyo). Se incluyen las
adaptaciones de las tecnologias de la informacién y la
comunicacioén (TIC).

— Adaptacion del entorno: esta actuacion permitira crear un
medio facilitador, a poder ser, totalmente accesible, que
posibilite la integracion de la persona en la escuela.

— Asesoramiento de las posibles dificultades y/o dudas que
puedan tener los maestros del estudiante con enfermedad

neuromuscular.

e Toda esta intervencidn necesita la aplicacion de un plan de
seguimiento, con revisiones y reevaluaciones periddicas que
permitan determinar la necesidad o no de realizar una nueva

intervenciéon o modificar los objetivos de actuacion.

El seguimiento permite asegurarse que el/la alumno/a dispone del
apoyo previsto para su escolarizacion y que la organizacion de ésta
le permite aprender segun lo establecido en los programas

escolares en vigor y anticipar futuras necesidades.

Lo ideal es hablar con los padres un par de semanas antes de la
reevaluacién para repasar los puntos que hay que mejorar y

averiguar si tienen alguna duda.
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Hay que asegurarse de que la reevaluacion se actualiza y que se
anotan las habilidades actuales del nifio y sus necesidades

previstas.

El equipo de seguimiento evalla, al menos una vez al afio, el
desarrollo del nifio y, si se considera necesario, propone nuevas
adaptaciones. Dentro de este equipo, el profesional que mejor
puede informar del proceso de promocion de la autonomia seria el
terapeuta ocupacional, que realiza un trabajo coordinado con el
resto de los miembros del equipo.

En la circunstancia de que no se disponga de esta figura
profesional, el responsable de la administracién y seguimiento de
los recursos proporcionados al alumnado con necesidades
educativas especiales sera el orientador, que consultara al equipo

de orientacion especifico de la provincia correspondiente.

El equipo de seguimiento esta formado por personas que
contribuyen directamente a la puesta en marcha del proyecto
personalizado (profesores cuya clase esta el alumno en
colaboracion de la unidad de orientacion).
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3.6. Consejos basicos:

3.6.1. Para profesores:

Los aspectos clave que hay que tener en mente para tratar tanto con

los/as estudiantes afectados/as, como con el resto de alumnos/as de la

clase y profesores, pueden ser:

Un/a nifio/a con una ENM puede necesitar ayuda fisica relacionada
con las condiciones de movilidad. En un porcentaje muy pequefio

de los casos puede requerir un apoyo en el aprendizaje académico.

Para la clase, puede ser util conocer el tipo de enfermedad
neuromuscular que afecta a su compafiero/a. Con cierta
informacion basica, los compafieros tendrdn menos tendencia a
molestar o sobreproteger, y mas inclinacion a ayudar al nifio/a

afectado/a.

La escuela también debe ayudar a los nifios a hacer amigos y a
desarrollar una identidad fuera de la familia. Las escuelas
desempefian un papel vital para ayudar, permitir y animar a un nifio

a vivir y pensar de manera independiente.

3.6.2. Para los profesionales en su relacion con los

padres:

- La aportacion de los padres es vital: puede que necesiten ayuda con la

situacion o pueden ofrecer a nueva informacion (la cual puede ser

necesaria para mejorar la intervencion con el alumnado).

- Mantener el contacto con las familias. Es (til e importante realizar una

reunion trimestral o una conversacion telefénica quincenal.

- Cuando un nifio entra por primera vez a una nueva escuela o clase, o

hay un cambio en el personal o centro, hay que realizar una reunion con

los padres del nifio.
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- Los profesionales, en la medida de lo posible, pueden asesorar a los
padres. Un libro o guia donde haya una explicacion de las ENM podria

ayudar a solventar ciertas dudas.

- Nunca decirle al nifio algo de su condicion salvo que se esté seguro de
que los padres estadn de acuerdo: Se debe explicar a los padres que han
surgido preguntas y explorar cual es la mejor manera de abordar esta
situacion. Es importante que la escuela y los padres den las mismas

respuestas.

- Es importante comprender el impacto que puede suponer el diagnostico
para la familia. El saber escuchar y el no tener miedo a la hora de hacer
preguntas o al pedir mas informacién, hara que el trabajo conjunto mejore

para la resolucion de dificultades.

- Entender que los padres y sus hijos pueden tener una alteracién del
patron del suefio. Las rutinas de cuidados pueden ocupar una gran

cantidad de tiempo, dando como resultado un gran cansancio fisico.

3.6.3. Para los profesionales en su relacion con los
nifos/as afectados/as:

- Los maestros deben mantener expectativas elevadas del rendimiento

escolar del estudiante, teniendo una clara comprensioén de su condicion y

de lo que el nifilo puede hacer o no para evitar posibles frustraciones, sin

pensar solamente en la severidad de la discapacidad.

- Adoptar un enfoque inclusivo para el plan de estudios, y si fuera

necesario, modificar lo prescindible.
- Adoptar una actitud de cercania/aproximacién, no de distanciamiento.

- Algunas ENM pueden generar discapacidad en el aprendizaje, pero la
mayoria de los estudiantes tienen una media adecuada de cociente

intelectual.
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- Los/as nifios/as se enfrentan a retos fisicos, académicos y sociales. Las
tareas escolares pueden situarse en un segundo plano a causa de que
algunos/as nifilos/as deben acudir a muchas citas médicas y/o recorrer un

largo recorrido con el transporte.

- La fatiga del estudiante se va haciendo cada vez mayor a medida que

pasa el dia escolar, debido a las consecuencias de la ENM.

- Los estudiantes podrian necesitar métodos alternativos para participar
en actividades académicas. Con imaginacion, casi cualquier actividad

puede adaptarse para que sea accesible.

- Normalmente, la mayoria de los/as nifios/as con ENM pueden percibir la
escritura como agotadora, asi que la adquisicidon de recursos de apoyo es
vital. Un lapiz engrosado, un libro digital o el uso del ordenador pueden
ser algunos de los recursos adecuados (para mas informacion ver el
apartado Recursos disponibles en educacion para la atencion a la

diversidad — otros recursos).

- Dirigir y asesorar al niflo cuando sea necesario. Al mismo tiempo,

asegurarse de que se responde a las dudas que esta preguntando.

- Ayudar a los estudiantes a hacer amistades mejora su capacidad y
rendimiento escolar. Igualmente puede reducir la intimidacion y

provocacion.
- Se debe estar alerta a un posible acoso escolar.

- La escuela debe ser una experiencia positiva por lo que es importante

buscar aquellas areas en las que se puedan lograr avances.

- Los estudiantes con discapacidad pueden beneficiarse de la arte terapia
0 musica, mejorando por ejemplo, su motricidad, su expresion 0 sus
respuestas psicofisiolégicas, ademas de aumentar su comunicacion y

otras caracteristicas de las personas.
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- Las escuelas informadas, cooperadoras y accesibles, y las relaciones
sélidas familia-escuela son vitales para ayudar a los estudiantes a
enfrentarse a los retos y obtener el maximo rendimiento en su recorrido

educativo.

3.6.4. Directrices. Qué no hacer:

- Dar informacién falsa.
- Dar respuesta a todo.

- Cargar al nifio con informaciéon que aun no puede entender o0 no quiere

saber.

- Al resto de la clase nunca dar mas informacién que al nifio/a afectado/a y
asegurarse de que el/la nifio/a y los padres estan de acuerdo en compartir
la informacion. Es bueno explicar como pueden ayudar y lo que pueden

hacer para incluir a su compaiiero.

3.6.5. El futuro:

El rendimiento académico y el desarrollo de las habilidades sociales son
muy importantes, ya que ayudaran a preparar al niflo a ser un adulto
independiente capaz de vivir una gran variedad de actividades y

experiencias. Las escuelas desempefian un papel clave en este proceso.

Teniendo en cuenta la progresion que puede tener la enfermedad, es
importante anticiparse a los cambios que puedan acontecer, realizando
una planificacién consensuada entre el equipo de profesionales, la familia

y el estudiante.

Ademas, es importante determinar con antelacién lo que se hara después
de la escuela y concienciar a la persona de que piense si lo que quiere es

realizar ensefianza superior 0 empezar a trabajar.
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3.6.6. Recordad que:

El nifio y su familia se enfrentan a una situacién de constante cambio ya
que los musculos del nifio se van debilitando y las capacidades se ven
afectadas. Ademas, la familia de un nifio con ENM normalmente no tiene
informacion suficiente sobre lo que supone la enfermedad y el transcurso

de ésta (puede ser una experiencia muy solitaria).

Las necesidades fisicas aumentaran con el tiempo, requiriendo de mas
apoyo, y por lo tanto, es esencial la consideracion de nuevos y/o

diferentes recursos.

Para las actividades fisicas hay que evaluar el riesgo que supone
realizarlas. Fomentar la participacion, por ejemplo, de la natacion, del

fatbol en silla de ruedas o el montar a caballo.

Igualmente, las emociones de todos los miembros de la familia se veran
afectadas de diferente manera, presentando distintas necesidades que no

deben de ser ignoradas.
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3.7. ¢Como os podemos ayudar?

La Federacion ASEM, entidad nacional representante de las ENM ofrece
diferentes servicios que pueden ser de utilidad para el/la nifio/a con ENM
y sus familiares. Entre las contribuciones para el ambito escolar destacan

las siguientes:

— Informacion general y resolucién de dudas especificas sobre las
diversas enfermedades y las dificultades que puede tener el

alumnado en el contexto educativo.

— Orientacién respecto a los productos de apoyo que se pueden
precisar en el colegio para una mayor autonomia personal del

estudiante.

— Valoracion y elaboracion de un plan de adaptacién del puesto

escolar y accesibilidad del centro educativo.

— Asesoramiento sobre las distintas prestaciones econdémicas que

pueden ser de utilidad en el entorno escolar.

— Sesiones o charlas de sensibilizacion a toda la comunidad
educativa sobre diferentes aspectos de la discapacidad en general
y de las ENM en particular.
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3.8. El papel del terapeuta ocupacional en la

escolarizacion de los nifios con ENM:

La Terapia Ocupacional en la escuela tiene como propésito capacitar al
estudiante para superar o compensar las dificultades que puede

experimentar, con el fin de lograr el maximo potencial.

En el ambito educativo, el servicio de terapia ocupacional puede abordar
el desempefio del estudiante con metas que se dirigen a mejorar el
curriculo, el acceso al contexto escolar y la participacion en actividades

extracurriculares.

El objetivo de la Terapia Ocupacional es dar respuesta a las diversas
necesidades del alumno (educativas, de relacion, de autonomia,
recreativas o ludicas y de accesibilidad), proporcionando los medios para
permitir la adaptacion y la participacion activa en su entorno, maximizando

los niveles de funcionalidad e independencia del estudiante.

El profesional de Terapia Ocupacional esta vinculado fundamentalmente
con las ocupaciones significativas de los estudiantes dentro del ambiente
escolar. Muchos/as alumnos/as sufren enfermedades que producen
ciertas limitaciones que requieren la aplicacion de determinados apoyos
en parte o a lo largo de toda su escolarizacion.

En la evaluacion del alumno con necesidades educativas especiales, el
terapeuta ocupacional colabora con el equipo interdisciplinar. La
evaluacion ocupacional tiene como propésito, en un primer momento,
detectar todo aquello que es o que podria ser un obstaculo o una
imposibilidad para el desarrollo natural de una actividad, ocasionando, de

forma transitoria 0 permanente, restriccion en la ocupacion.

Principalmente, para que el alumnado pueda participar de una forma mas
autonoma y satisfactoria, se deben identificar las capacidades, destrezas
y/o habilidades personales, y las oportunidades de los contextos

ocupacionales.
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La Terapia Ocupacional se administra, dentro de lo posible, en los
ambientes tipicos del alumno. Estos ambientes pueden ser, entre otros: la

clase, el comedor escolar, los servicios higiénicos o el recreo.

Las intervenciones se pueden desarrollar directamente con un alumno/a o
grupo de alumnos, y de forma indirecta a través de otros profesionales y

sobre el entorno (colegio, familia, etc.).

Entre las intervenciones que desarrolla el terapeuta ocupacional en el
ambito escolar para favorecer la autonomia del alumno, se puede

destacar:

— Planificar y ejecutar el programa dirigido a desarrollar, reaprender,
mantener, compensar y/o sustituir las capacidades y/o habilidades
a un nivel suficiente de competencia que permita lograr la maxima

autonomia en las actividades escolares.

— Asesorar en las adaptaciones curriculares y en las adaptaciones de
acceso al curriculo en aquellos aspectos relacionados con el
desempefio ocupacional: adaptaciones y/o modificaciones del
entorno (aula, patio, comedor, etc.), con los materiales y utensilios
(didacticos, de escritura, acceso al ordenador...), tanto a los
profesionales que participen en la respuesta educativa del
alumnado con necesidades educativas especiales como a los

propios alumnos/a y a sus familias.

— Favorecer la adquisicion de conductas precursoras del aprendizaje
y de habilidades propias referidas a praxias especificas, para

desarrollarse en las diferentes ocupaciones de su vida.

— Disenar actividades y/o tareas para el desarrollo de destrezas,
analizando y/o adaptando actividades para que se ajusten a las

necesidades de los/as alumnos/as.

— Valorar, disefar, adaptar, entrenar, asesorar y orientar en el uso de

los productos de apoyo y ortesis.
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— Asesorar qué adaptaciones y reformas son necesarias para las
caracteristicas de los/as alumnos/as, garantizando la accesibilidad

tanto en el centro como en su interior, asi como en otros entornos.

— Planificacion de programas orientados a la capacitacion pre laboral
y de transicién a la vida adulta.
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4. Direcciones de interés / Asociaciones

En total hay 21 asociaciones pertenecientes a la Federacion ASEM (tabla
Xil).

Tabla XlI: Asociaciones de interés

Federacion ASEM
C/ Jordi de Sant Jordi, 26-28 — Bajos

08027 Barcelona

@
"-||rr' AS E M TIf. 934 516 544. Fax: 934 083 695.

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

www.asem-esp.orqg /

aseml5@suport.org

ASEM Aragon
P° Maria Agustin, 26 Local.
50004 Zaragoza

TIf. 976 282 242. Fax: 976 283 513

www.asemaragon.com /

asem@asemaragon.com
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ilir@semcan

Asociacion Cantabra de enfermos neuromusculares

ASEM Cantabria.

Centro de usos multiples “Matias Sainz

Ocejo”
Avda. Cardenal Herrera Oria, 63 — Int.
39011 Santander
TIf. 942 320 579. Fax: 942 323 609

www.asemcantabria.org /

asemcan@yahoo.es

CASTILLA LA MANCHA

ASEM Castilla La Mancha
C/ Pio XIlI, 17 bajo izq.
45600 Talavera de la Reina (Toledo)
TIf. 925 813 968

www.asemclm.com /

asemcim@hotmail.com

Assoctacio Catalana
de Malaltics Neuromusculars

ASEM Catalunya

“Can Guardiola” C. Montsec, 20-22

bajos
08030 Barcelona
TIf. 932 744 983. Fax: 932 741 392

www.asemcatalunya.com /

asemcatalunya@telefonica.net
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ASEM C. Valenciana

Avda. Bardon de Carcer, 48, 8°

Despacho F.
46001 Valencia
TIf. / Fax: 963 514 320

www.asemcv.org /

asemcv@telefonica.net

ASEM Galicia
C/ Péarroco José Otero, 6 bajo
36206 Vigo (Pontevedra)
TIf. / Fax: 986 378 001

www.asemagalicia.com /

asemga@teleline.es

L ASEM
s Madrid
:- Asociacién Madrileiia de Enfermedades Neuromusculares

ASEM Madrid
C/ Valdebernardo 24, local 15.
28030 Madrid
TIf. 917 737 205

www.asemmadrid.org

info@asemmadrid.org
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ASEM Principado de Asturias

Avda. Gaspar Garcia Laviana, Blq 40

bajo
33210 Gijon
TIf. 985 165 671

asemasturias@hotmail.com

ASEM
CASTILLA Y LEON

Asociacion de Enfermedades

Neuromusculares de Castilla Ledn
C/ Batuecas, 10, 3°D
37500 Ciudad Rodrigo (Salamanca)
TIf. 923 482 012 / 645 366 813

asemcyl@hotmail.com

Arabako Neuromuskularren Elkartea
(ARENE)

C/ Pintor Vicente Abreu, 7 B, Despacho
8

01008 Vitoria-Gasteiz (Araba)
TIf. 945 200 836

www.arene.es / areneas@euskalnet.net
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‘jAsenecan

Asociacion de Enfermedades
Neuromusculares de Canarias
(ASENECAN)

C/ Presidente Alvear, 47
35007 Las Palmas de Gran Canaria
TIf. 928 226 668

Asenecan.blogspot.com /

asenecan@hotmail.com

Asociacion de Enfermedades
Neuromusculares de Cordoba
(ASENCO)

C/ Periodista Quesada Chacén, n° 2,
bl 3, 5-D

14005 Cérdoba
TIf. 659041734

www.asenco.es.tl

asenco2010@gmail.com
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>R

Asociacion de Enfermos
Neuromusculares de Granada

(ASEMGRA)
C/ Vivaldi, 57
18650 Durcal (Granada)
TIf. 670 785 671

www.asemgra.com

asemgra@gmail.com

Asociacion de Enfermos
Neuromusculares de Sevilla

(ASENSE)

C/ Manuel Olmedo Serrano, blq 7,
bajo drch

41530 Mord6n de la Frontera (Sevilla)
TIf. 639 082 842

www.asense.es /

asensevilla@gmail.com

ELA

Asociacion Espariola
contra la Leucodistrofia

Asociacion Espafiola contra la

Leucodistrofia (ELA)

El Cero C/ Manuel Azafia, s/n
28822 Coslada (Madrid)
TIf. 912 977 549

www.elaespana.com /

leuco@asoleuco.orqg
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o AMES

dzeciacicn Miaztenia de Esparia

Asociacién Espafiola de Miastenia
C/ Llano de las Fuentes s/n
14520 Fernan Nafez (Cérdoba)
TIf. 629 327 674. Fax: 957 382 103

www.aemiastenia.orqg /

aemiastenia@aemiastenia.org

Rbose/

Asociacion Espafola de

Paraparesia Espastica Familiar
Strimpell-Lorrain (AEPEF)

C/ Fuente Grande, 18 - bajo

28860 Paracuellos del Jarama
(Madrid)

TIf. 916 584 859 / 636 580 681

www.aepef.org / info@aepef.org

Asociacion de
Familiares y Enformos

VA

Neuromusculares. VALEN

Asociacion de Familiares y enfermos
Neuromusculares de Valencia
(AFENMVA)

Avda. General Avilés, 42 bis 9.
46015 Valencia
TIf. / Fax: 963 638 332

www.afenmva.org /

afenmva@afenmva.orqg
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Asociacion Navarra de
Enfermedades Neuromusculares
(ASNAEN)

C/ Doctor Gortari, s/n, plt baja
31012 Pamplona
TIf. 948 332 637

asnaen@hotmail.com

—= BENE

BIZKAIKO ERITASUN NEUROMUSKULARREN ELKARTEA
ASOCIACION DE ENFERMOS NEUROMUSCULARES DE BIZKAIA

Bizkaiko Eritasun
Neuromuskularren Elkartea (BENE)

Avda. Lehendakari Aguirre, 42
48014 Bilbao — Bilbo (Bizkaia)
TIf. / Fax: 944 480 155

www.asociacionbene.com /

bene@euskalnet.net

@)

Gipuzkoako Eritasun

Neuromuskularren Elkartea (GENE)
Txara | Paseo Zarategui, 100.

20015 Donostia - San Sebastian

(Guipuzcoa)
TIf. 943 245 611 / Fax. 943 112589

infogene@telefonica.net
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5. APENDICES
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APENDICE |: Equipo de Orientacion Especifico (tabla XIlI).

Tabla XIlI: Especialidades del Equipo de Orientacién Especifico

1. Andalucia:

Psicologo

= Pedagogo

» Psicopedagogo

» Audicion y lenguaje
= Médico

= Trabajador social

» Maestro de compensatoria

Maestro para escolares ciegos
2. Aragon:*

» EOE discapacidad motora:

- Psicopedagogo

- Trabajador social

Se crearan también EOE de trastorno
generalizado del desarrollo y para trastornos

graves de la conducta

3. Principado de Asturias:

EOE de discapacidad fisica:

Orientador educativo

Servicios a la comunidad

Audicion y lenguaje
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- Fisioterapeuta

» EOE de discapacidad auditiva:

- Orientador educativo

- Servicios a la comunidad

- Audicion y lenguaje

= EOE alteraciones del comportamiento:
- Orientador educativo

- Servicios a la comunidad

* Equipo mixto de atencion a la
discapacidad visual (Convenio de la
Consejeria de Educacion y la ONCE):

- Maestros de la ONCE

- Pedagogia terapéutica de la Consejeria
de Educacion

= EOE de autismo:
- Orientador educativo

= Unidad de atencion al alumnado con altas

capacidades:
- Orientador educativo
. Islas Baleares**
. Canarias:
» Unidad de orientacion
= Unidad de atencion

» Unidad de trabajo social
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Cantabria:

» Profesorado especializado en psicologia y
pedagogia

= Profesorado técnico de servicios a la
comunidad

Castilla la Mancha:

» Equipo de orientacién y apoyo:

- Unidad de orientacion

- Maestro de pedagogia terapéutica
- Audicién y lenguaje

Castillay Ledn:

= Profesorado de ensefanza secundaria, de
la especialidad de orientacion educativa

= Profesorado técnico de formacion
profesional de la especialidad de servicios
a la comunidad

Catalufa:*

Pedagogo

Psicologo

Trabajador social

Médico
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10.Comunidad Valenciana:*

» Psicologo
» Pedagogo
= Médico

» Fisioterapeuta
= Logopeda

= Educador

» Asistente social

11.Extremadura:

EOE atencion a discapacidad auditiva:
- Psicologo

- Pedagogo

- Técnico de servicios a la comunidad

- Audicion y lenguaje

= EOE atencion a discapacidad visual
(convenio ONCE):

- Psicologo
- Pedagogo
- Técnico de servicios a la comunidad

- Profesorado especialista de apoyo
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12.Galicia:

= Audicién y lenguaje

Discapacidades motoras

Discapacidades sensoriales

Orientacion vocacional y profesional

Sobredotacion intelectual

Trabajo social

Trastornos de conducta

Trastornos generalizados del desarrollo

13.La Rioja:
» Psicologo
= Pedagogo

= Trabajador social
14.Comunidad de Madrid:**
Existen diferentes EOE:

= EOE deficiencias visuales

= EOE deficiencias auditivas

= EOE deficiencias motoricas

» EOE alteraciones graves del desarrollo
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15.Comunidad Foral de Navarra:*
= Pedagogo
* Psicologo
= Trabajador social
= Administrativos
= De servicios
16.Pais Vasco:
= Berritzegunes:

- Asesores de distintas etapas (Infantil,
Primaria, Secundaria y EPA)

- Asesores de programas de normalizacién
linguistica, tecnologias de la informacién y

de la comunicacioén

- Asesores de necesidades educativas

especiales
- Secretarios — documentalistas
17.Region de Murcia:
»= Psicologo
= Pedagogo

» Trabajador social

* Los EOE encontrados para esta guia se proporcionaron del afio 1998, es decir, desde ese
afio a la actualidad posiblemente hubo un cambio en el equipo de profesionales

* No se pudo encontrar informacion de los profesionales que forman el EOE para la
comunidad autbnoma
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