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«En clase siempre me dejaban en una
esquina, era el ‘bichoraro'

Unlibro coordinado

por la UPV/EHU recoge
testimoniosy demandas
escolares de estudiantes
con enfermedades raras
y sus familias

: OLATZ HERNANDEZ

BILBAO. En quinto de primariaJo-
kin Fisiko empez0 a tener algunos
problemas con la asignatura de Len-
gua Castellana. (En vez de ayudar-
me, el profesor me mandaba auna
clase para mi soloy, recuerda. Zube-
roaLiendo llegaba media hora tarde
asu aula porque tenia que subir tres
pisos con muletas en el instituto.

(Luego, en clase siempre me dejaban .

en una esquing, era el ‘dicho raro’,

asegura, La suyaesuna situacion que =y

comparten NUMerosos niflos con en-
fermedades raras. Con el objetivo de
conseguir una escuela mas adaptada

y abierta a susnecesidades, elgrupo |

[nkluni de la UPV/EHU ha coordina-
doellibro titulado ‘Alumnado con
enfermedades poco frecuentes y es-
cuela inclusiva’, que recoge la voz de
estos estudiantes y de sus familias,

Jokin y Zuberoa tienen espina bi-
fida e hidrocefalia, lo que les obliga
aestar ensilla de ruedas y les hace
propensos a suftir infecciones de ori-
na. (Te ingresan en el hospital, pier-
des clase y a lo mejor tienes examen
lasemana siguientey, se queja Jokin,
Sus profesores le aconsejaron que es-
tudiara un grado medio, ya que aca-
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Testimonio de una madre

«Fl sistema educativo
actual hace sentir a
tus hijos que ellos
sonel probleman
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vel nacional e internacional, ya que
en la actualidad los profesores no
cuentan con herramientas para adap-
tarlas lecciones a las necesidades es-
peciales de cadaalumno.

«Soloveian mi discapacidadh
(Hoy en dia la educacion de mi hija

4

An rea Folts, Zuberoa L|endoyJo|<|n Fisiko, en primera fila, ayer en la presentauon del libro. :E.c.

Ellibrolo han coordinado los pro-
fesores Javier Monzon, Igone Aros-
tegul y Nagore Ozerinjauregi, de la
Facultad de Educacion, Filosofia y
Antropologia de la UPV/EHU. (Sir-
Ve comouna herramienta de buenas
précticas. El objetivo es mejorar las
aulasy, explico Javier Monzon.
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barbachiller le iba a costar mucho,
(Me quedé con ganas de estudiar tu-
rismo. Bl aislamiento, el rechazo...
hace que no puedas desarrollar tus
aptitudes), confiesa.

Alumnos y familiares de nueve
comunidades auténomas han apor-
tado sustestimonios en este proyec-
to para que los nifios con necesida-
des especiales puedan gozar de las
mismas oportunidades educativas

que los demas.

Este libro nace para ser la herra-
mienta clave de consulta para los pro-
fesionales de la ensenanzay, desta-
coayer ladelegada de FEDER -Fede-
racion espafiola de enfermedades ra-
ras- en Fuskadi, Juana Maria Sdenz.
Es unainvestigacion novedosaa ni-
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depende de labuena voluntad del
profesor y no deberia ser asty, denun-
ciaTeresa Martin, cuya hija sufre
una enfermedad rara. Ademas, a la
hora de pedir que se adapten las cla-
ses a las necesidades especiales de sus
hijos, las familias suelen encontrar-
se con reticencias y dificultades. (El
sistema educativo actual hace sen-
tira tus hijos que ellos son el proble-
may, Se queja.
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Lasenfermedades raras afectana
miles de personas en Euskadi y re-
percuten en la conciliacion de la vida
familiary social de su entorno. Enel
ambito educativo, el cambio pasa por
hacer participes e los centros a es-
tos alumnos. (Rebajar el curticulum
noesla soluciony, agregd Juana Ma-
ria Saenz. «Enmi caso, solo veian mi
discapacidad, no mis capacidadesy,
concluye Jokin.
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