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LA ESCUELA ANTE UN ALUMNO O ALUMNA CON ENFERMEDAD RARAS O ENFERMEDAD CRÓNICA.

* PROTOCOLO

Para la identificación y evaluación del niño o niña con alguna de las patologías y su correcta inclusión y adaptación al sistema educativo debemos seguir un protocolo que consta de los siguientes pasos:
1. Detección del caso: 

La situación idónea es una detección temprana de los principales indicadores de cada patología, utilizando escalas de observación clínica-médicas, entrevistas con los padres, madres, familiares, etc.

2. Especificación de la demanda: 
Concretar qué es exactamente lo que vamos a evaluar.

3. Recoger la información previa: 
Reunir toda aquella información relevante de este caso, procedente de múltiples fuentes.

4. Selección de las áreas e instrumentos necesarios para una correcta evaluación.
5. Información de los agentes implicados: 
En este punto obtendremos la máxima información posible de los padres y madres y de los tutores o tutoras escolares del menor. De los progenitores debemos evaluar las expectativas sobre sus hijos o hijas y sus aptitudes hacia ellos, es decir, hasta qué punto están informados de las características de la patología y de los logros y avances que se pueden conseguir, y qué hacen para ello. Del profesorado tenemos que obtener

información sobre competencias curriculares del sujeto evaluado, su estilo de aprendizaje, las relaciones sociales con sus iguales y las características del contexto escolar.
6. Obtención de información directa del sujeto: 
A través de entrevistas, escalas psicométricas o de observación. En este punto hay que realizar una evaluación psicológica para analizar cómo la presencia de indicadores de su patología afecta a su adaptación e inclusión en el ámbito educativo.

7. En la evaluación psicológica nos centraremos en los siguientes aspectos:

Sistema perceptivo, psicomotricidad, aptitudes cognitivas, comunicación y lenguaje, autonomía personal y conducta social y emocional. Tras esta evaluación tendremos claro cuáles son los puntos fuertes y débiles de esta persona, que nos sirvan de base para diseñar la correcta intervención.
8. Síntesis evaluativa, análisis e interpretación de los resultados: 

En este punto identificamos las necesidades educativas específicas que requiere esta persona.
9. Dictamen de Escolarización, en su caso emitido por el Equipo de Orientación Educativa de la zona.
10. Propuesta de medidas de atención educativa.
11. Seguimiento y evaluación.
* MEDIDAS DE ATENCIÓN A LA DIVERSIDAD
Muñoz y Maruny (1993), señalan que “el principal problema para desarrollar una pedagogía de la diversidad no son tanto los instrumentos didácticos necesarios, como las convicciones sociales, culturales y pedagógicas del profesorado, alumnado y los mismos padres y madres”.

Tras la identificación de las necesidades del alumnado con enfermedad rara o enfermedad crónica y la determinación de la modalidad de escolarización se diseñan y organizan las medidas de atención educativa:

a) Plan de Acogida.

Cuando el alumno o alumna con enfermedad rara o crónica accede al centro educativo y a un aula debemos

asegurarnos de que su incorporación sea lo más normalizada posible. Para ello, es imprescindible que el profesorado esté al tanto de las características del niño o niña y cuáles son sus necesidades. 

No debemos olvidar que a veces se puede producir un rechazo por parte de los compañeros o compañeras; es necesario intervenir informando y explicando sobre la enfermedad y contestar a todas sus preguntas y curiosidades; procurando normalizar la situación.
b) El currículum.

El segundo paso es establecer el currículo que puede ser el ordinario o puede requerir de una adaptación curricular del mismo: casos que sólo requieran la adaptación de los elementos de acceso y otros que necesiten modificar los diferentes elementos que componen el currículo.

* CONSIDERACIONES EN TORNO A LA RESPUESTA EDUCATIVA

La asistencia a la escuela y el desarrollo de sus actividades contribuyen de forma decisiva al desarrollo armónico de los niños y las niñas. La escuela es uno de los pilares fundamentales para prevenir el aislamiento y la pasividad a que tiende todo niño o niña con una hospitalización prolongada, continua o intermitente.
Para que la actividad escolar alcance mayor eficacia, se debe:
a) Adecuar todas las actuaciones a las características del menor y su familia:

Ello incluiría el tipo de información que la familia desea transmitir, su situación física y emocional, su desarrollo evolutivo y su historia académica antes del diagnóstico al objeto de establecer siempre objetivos alcanzables. A veces aparecen con conductas de fobia a la escuela, sobre todo en los casos en los que se ha tenido una mala experiencia previa a la enfermedad. Normalmente no se presenta dicho trastorno si las experiencias vividas son tranquilizadoras, gratas y positivas. Ante esta situación de fobia, lo mejor es trabajar con la familia a través del Equipo de Orientación Educativa de la zona.

b) Facilitar apoyos para su adaptación escolar:

Tanto el profesorado como los compañeros y compañeras del escolar con enfermedad crónica necesitan adaptarse a esta situación, al objeto de que puedan brindar un adecuado apoyo. Para ello deben disponer de información suficiente que les permita valorar con objetividad la situación. Es necesario respetar la voluntad de la familia en cuanto a la información que quieren ofrecer o el tratamiento que quieren dar a la misma. Los compañeros y compañeras y el profesorado necesitan expresar sus emociones, dudas y preguntas para actuar de manera que se fomente más la normalización en la actividad y el trato con el compañero/a afectado.

c) Tratarles como a los demás:

La mayoría de los escolares enfermos desean ser tratados como los demás y se sienten incómodos cuando los profesores se muestran demasiado protectores con ellos. Se debe procurar no manifestar sentimientos fatalistas o de compasión.

d) Mantener altas las expectativas:

Es importante mantener un nivel positivo de expectativas del alumnado en estas circunstancias ya que éste responde en gran medida, con sus actitudes y conductas, a lo que capta que se espera de él.
e) Fomentar el contacto personal:

Durante los períodos de hospitalización y estancia domiciliaria, se deberá fomentar el contacto con sus compañeros/as y profesorado. En la actualidad gracias a las tecnologías de la información y de la comunicación, el contacto con el centro puede ser casi inmediato y permanente (ej.: con el programa “Mundo de Estrellas”,...).

Siempre que sea posible, es conveniente visitar al enfermo en el hospital o en su domicilio y hacerle partícipe del interés y de los preparativos para su vuelta al colegio. Además, en estos casos en los que el escolar se encuentra fuera del colegio, se ha de continuar su proceso formativo y establecer procedimientos

adecuados para la evaluación y promoción. En algunos casos, se realizarán adaptaciones curriculares adecuadas a las necesidades educativas de este alumnado.

f) Contactar con las organizaciones de ayuda relacionadas con la enfermedad:

Para atender la necesidad de representación de los intereses de los distintos colectivos de enfermos crónicos ante la Administración y la sociedad en general, se han creado federaciones y asociaciones en las distintas comunidades autónomas que representan, apoyan y asesoran a las personas con enfermedades crónicas y facilitan orientaciones específicas sobre la manera más adecuada de proceder con cada enfermedad.

PAUTAS DE COMPORTAMIENTO:
• Ayudar pero no compadecer.

• Interesarse por su enfermedad pero no interrogar.

• Ser amables pero no complacientes o consentidores.

PARA EL PROFESORADO SE RECOMIENDA:

• Designar un profesor/a como referente, normalmente el tutor o tutora, para que el niño o niña pueda acudir si se “encuentra mal” o surge un problema.

• No centrar excesivamente la atención en el alumno o alumna que se incorpora.

• Exigirle como a los demás siempre que sea posible.

• Integrarle en los grupos ya formados.

• Ofrecerle seguridad y apoyo en los momentos difíciles en la relación con sus compañeros y compañeras.
GUÍA PARA LA ATENCIÓN EDUCATIVA A LOS ALUMNOS Y ALUMNAS CON ENFERMEDAD CRÓNICA
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