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Resumen:
En este artículo, de carácter teórico, y a 
partir de la revisión de la literatura cientí-
fica sobre la inclusión educativa del alum-
nado con Enfermedades Raras (ER) y de 
las orientaciones en el marco actual para 
el desarrollo de una escuela inclusiva, se 

Abstract:
By drawing on available scientific litera-
ture on the educational inclusion of stu-
dents with Rare Diseases (RD) and on the 
guidelines in the current framework for 
the development of inclusive schools, this 
theoretical article presents some keys for 
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presentan algunas claves para el desarro-
llo de contextos educativos inclusivos que 
favorezcan el aprendizaje y desarrollo del 
alumnado con ER. Una escuela inclusi-
va es aquella que camina hacia el éxito 
escolar y que conjuga la calidad con la 
equidad desarrollando una cultura inclu-
siva, participativa, que reconoce y respeta 
la diversidad y promociona las diferencias 
humanas como valor y derecho de las per-
sonas. El sistema escolar avanza en prácti-
cas inclusivas en la medida que supera las 
barreras que emergen de la estructura de 
los centros e identifica, desde las eviden-
cias científicas, los factores facilitadores 
para el desarrollo de prácticas educativas 
inclusivas, a través de una cultura insti-
tucional y una organización escolar que 
persigue el éxito de todo el alumnado. 
Se concluye que las claves para favorecer 
contextos educativos inclusivos para el 
alumnado con ER implican la adopción 
de medidas generales a nivel de centro, 
que potencien la colaboración y partici-
pación de las familias y del alumnado, de 
otros profesionales especialistas, y de las 
asociaciones. Así mismo, la complejidad 
de las necesidades del alumnado con ER 
exige una respuesta integral educativa y 
conjuntamente planificada con los dife-
rentes servicios que atienden a este alum-
nado, incorporando los apoyos necesarios 
para garantizar la su presencia, participa-
ción y el logro educativo. 
Palabras clave: 
Educación inclusiva, participación, valo-
res inclusivos, apoyo educativo, comuni-
dad educativa, enfermedades raras. 

the development of inclusive educational 
contexts that favour the learning and deve-
lopment of students with RD. An inclusive 
school is one that moves towards school 
success and combines quality with equity 
by developing an inclusive and participa-
tory culture that recognises and respects 
diversity and promotes human differences 
as a value and a human right. The school 
system advances in inclusive practices to 
the extent that it overcomes the barriers 
that emerge from the structure of the cen-
tres and identifies, from scientific evidence, 
the facilitating factors for the development 
of inclusive educational practices, through 
the implementation of institutional cultu-
res and school organisations that pursue 
the success of all students. It is concluded 
that the keys underlying educational con-
texts for pupils with RD involve the adop-
tion of general measures at school level 
which promote the collaboration and par-
ticipation of families and pupils, of other 
specialists, and of associations. Likewise, 
the complexity of the needs of pupils with 
RD requires a comprehensive educational 
response that must be jointly planned with 
the different services that attend these pu-
pils, incorporating the necessary support 
to guarantee their presence, participation 
and educational achievement.

Key words: 
Inclusive education, participation, inclusi-
ve values, educational support, educatio-
nal community, rare diseases.

Résumé:
Dans cet article, de nature théorique et basé sur une revue de la littérature scientifique 
sur l’inclusion éducative des élèves atteints Maladies Rares (MR) et sur les lignes di-
rectrices du cadre actuel pour le développement d’une école inclusive, quelques clés 
sont présentées pour le développement de contextes éducatifs inclusifs qui favorisent 
l’apprentissage et le développement des élèves atteints de troubles du développement. 
Une école inclusive est une école qui tend vers la réussite scolaire et allie qualité et 
équité en développant une culture inclusive et participative qui reconnaît et respecte la 
diversité, et promeut les différences humaines en tant que valeur et droit de l’homme. Le 
système scolaire progresse dans les pratiques inclusives dans la mesure où il surmonte 
les barrières qui émergent de la structure des centres et identifie, sur la base de preuves 
scientifiques, les facteurs facilitant le développement de pratiques éducatives inclusives, 
par le biais d’une culture institutionnelle et d’une organisation scolaire qui vise la réussi-
te de tous les élèves. La conclusion est que les clés pour favoriser des contextes éducatifs 



Aróstegui Barandica I., Ozerinjauregi Beldarrain N., De La Iglesia Mayol B. y Dainese R., (2023). 
Claves para desarrollar contextos de aprendizaje inclusivos para el alumnado con enfermedades 

raras. Educatio Siglo XXI, 41(3), 31-50

https://doi.org/10.6018/educatio.566131� 33

inclusifs pour les élèves atteints de MR impliquent l’adoption de mesures générales au 
niveau de l’école, qui favorisent la collaboration et la participation des familles et des 
élèves, d’autres professionnels spécialisés et d’associations. De même, la complexité 
des besoins des élèves atteints de MR nécessite une réponse éducative globale, planifiée 
conjointement avec les différents services qui s’occupent de ces élèves, en incorporant le 
soutien nécessaire pour garantir leur présence, leur participation et leur réussite scolaire.
Mots clés:
Éducation inclusive, participation, valeurs inclusives, soutien éducatif, communauté 
educative, maladies rares.

Fecha de recepción: 14-04-2023
Fecha de aceptación: 02-08-2023

Introducción

El derecho a la educación es un derecho universal proclamado en la 
Declaración de Derechos Humanos de 1948, en la Convención sobre 
los Derechos del Niño de 1989 y en la Convención de derechos de las 
personas con discapacidad de 2006, subrayando la dignidad y el dere-
cho de todas y todos, especialmente, de quienes por su diversidad pue-
den ver en riesgo el cumplimiento de ese derecho, como en el caso del 
alumnado con enfermedades raras (ER). Es un hecho, también, que las 
ER son enfermedades graves con afecciones crónicas debilitantes a largo 
plazo (Paramá, 2021) que en muchos casos ponen al niño o niña y a las 
familias que lo sufren en situaciones sociales complejas, emergiendo 
problemas psicosociales relacionados con la exclusión social (Castro-
Zubizarreta y García-Ruíz, 2014; Coca, 2019). 

El cuarto Objetivo de Desarrollo Sostenible (ODS 4) de la Agenda 
2030 de Naciones Unidas es un llamamiento universal que nos compro-
mete con una educación de calidad, equitativa e inclusiva (Echeita et al., 
2021). Así, una escuela que camina hacia el éxito de todos y todas será 
aquella que intensifica los esfuerzos para identificar y eliminar todas las 
formas de discriminación en el entorno de aprendizaje y el desarrollo 
de la inclusión en la educación, especialmente, de aquellos niños y ni-
ñas que pueden estar en situación de mayor vulnerabilidad (UNESCO, 
2021). Ello requiere un análisis de los aspectos significativos de la res-
puesta educativa que recibe el alumnado con ER y sus familias para que 
revierta en la mejora los procesos de escolarización en el marco de una 
escuela inclusiva (Gaintza et al., 2018).
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En esta línea de trabajo, la Comisión Europea destaca el papel e im-
plicación de los sistemas educativos y de formación para el desarrollo de 
sociedades más justas, inclusivas y prósperas. Subraya la responsabilidad 
de los centros educativos para garantizar que todo el alumnado tenga la 
oportunidad de triunfar y alcanzar su potencial, independientemente de 
su situación personal, características, antecedentes familiares, culturales 
y socioeconómicos. Resulta pertinente destacar en este trabajo dos de 
las recomendaciones propuestas (European Commission-Education Area, 
2022):

•	 Promoción e implementación de ‘enfoques escolares integrales’, 
en los que todos los miembros de la comunidad escolar y las par-
tes interesadas externas participen activamente y en forma colabo-
rativa para promover el éxito educativo de todo el alumnado. 

•	 Apoyo a todo el alumnado para que tenga éxito con medidas que 
pongan los intereses y necesidades del alumnado en el centro.

Es por ello que, en la respuesta educativa inclusiva al alumnado con 
ER, teniendo en cuenta su amplia heterogeneidad (Gaasterland et al., 
2019) y necesidades, se hace imprescindible un enfoque integral de ac-
tuación en la escuela si se quiere favorecer su aprendizaje y desarrollo. 
Son las voces de sus protagonistas, alumnado con ER, familias, equipos 
directivos, personal docente y no docente (Bayo y Moliner, 2021; Gaint-
za et al., 2018), las que subrayan la necesidad de un trabajo conjunto 
de profesionales dentro del contexto escolar y entre profesionales del 
ámbito educativo, médico y social. 

Las diferencias existentes entre unos países y otros en el desarrollo 
de la inclusión (UNESCO, 2021), y con respecto a la implementación 
de la inclusión con el alumnado con ER (Linertova et al., 2019), hace 
esencial el análisis de contextos particulares (Ainscow, 2020). Un aná-
lisis que reside en indagar en las interacciones entre la diversidad de 
servicios y sectores implicados directa o indirectamente en el desarrollo 
de la educación, tales como: las familias, el profesorado y otros profe-
sionales que trabajan en la escuela, administración educativa, políticos 
y responsables de la financiación, servicios de otros sectores como salud, 
servicios sociales, asociaciones de grupos minoritarios, realidades socio-
económicas de esa comunidad. 

El análisis de los contextos, más allá de escuelas concretas y, basán-
dose en la evidencia, hará posible seleccionar las estrategias educativas 
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más adecuadas para favorecer el éxito escolar (European Commission-
Education Area, 2022). Esas estrategias educativas tienen como criterio 
mejorar la presencia, la participación y los logros de todo el alumnado 
(Ainscow et al., 2006; Echeita y Ainscow, 2011) a partir de los principios 
de inclusión y equidad educativa. La presencia tiene que ver con el lugar 
donde se educa a los niños y niñas y la frecuencia con la que acuden al 
centro educativo. La participación se refiere a la calidad de las experien-
cias del alumnado mientras permanecen en la escuela, pero también a 
la participación de toda la comunidad educativa y de todos los agentes 
implicados (Plancarte, 2017). Así mismo, implica dar voz al alumnado 
desde la participación en las actividades de aprendizaje y en la toma de 
decisiones. Y todo ello para alcanzar los logros educativos, que tiene que 
ver con los resultados de aprendizaje tanto académicos como sociales. 

El camino de la transformación hacia una escuela inclusiva, de ca-
lidad y equitativa, implica avanzar en la construcción de un proyecto 
educativo inclusivo. Es necesario crear una cultura inclusiva, crear una 
comunidad “en la que se aprende a ser, conocer, sentir y hacer en cola-
boración. Un lugar al que se desea ir, porque alberga algo deseable para 
la infancia: descubrir y construir el mundo en comunidad” (Calderón y 
Verde, 2018, p. 39), “una comunidad cálida y acogedora para todos los 
estudiantes del aula y la escuela” (Sapon, 2013, p. 79). Una comunidad 
acogedora será aquella en la que los valores de la cooperación estén 
presentes, la inclusión de todo el alumnado sea el horizonte, donde 
nadie tenga que “ganarse” la entrada en la comunidad; un entorno en el 
que se valoren y respeten las diferencias; un entorno en el que se fomen-
te la valentía ante cualquier forma de opresión y la exclusión; un am-
biente que ofrezca seguridad tanto física como emocional y relacional 
(Sapon, 2013). Sin embargo, todavía son muchas personas con una ER 
se ven afectadas por algún tipo de rechazo o exclusión (Coca, 2019; von 
der Lippe, 2017), porque “no atender las necesidades de otra persona, 
no preocuparse por otro o evitar el contacto, por ejemplo, son mecanis-
mos violentos en mayor o menor grado, pero violentos, al fin y al cabo” 
(Paramá, 2021, p. 414) son actitudes que sufren muchas personas con ER.

Una revisión de la literatura científica sobre las ER en la esfera educa-
tiva muestra que la investigación se centra principalmente en el ámbito 
médico y que existen escasas investigaciones respecto a la respuesta 
educativa que se ofrece al alumnado con ER en las escuelas (Darretxe et 
al., 2017). La revisión de la literatura realizada en los sistemas de bases 
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de datos Web of Science y Scopus en este trabajo, acotada entre los años 
2018 y 2022, sobre la respuesta educativa que recibe el alumnado con 
ER corrobora la escasa investigación en el campo de la escolarización 
inclusiva de dicho alumnado. En la Tabla 1 se pueden apreciar los resul-
tados del análisis con los términos de búsqueda empleados a partir del 
trabajo previo de Darretxe el al. (2017) que reflejan como el número de 
documentos de la revisión sobre las ER desciende de manera notable 
cuando se incorporan filtros y términos de búsqueda relacionados con 
el ámbito educativo.

Tabla 1
Resultados de búsqueda de las bases de datos WOS y SCOPUS
Término de búsqueda (en título) Nº de artículos

Web of Science SCOPUS
“Rare diseases” Total 2,551 2,920

Educación y Ciencias Sociales3 10 124
+ “Educatio” 14 1
+ “Educational” 12 12
+ “Inclusion” 12 11
+ “Integration” 6 6
+ “Mainstreaming” 2 0
+ “School” 6 4
+ “Teacher” 2 1
+ “Support teacher” 0 0
+ “Students” 13 0
+ “Classroom” 2 2
+ “Special needs” 0 0
+ “Disability” 7 9
+ “Curriculum” 0 1
+ “Methodology” 5 6
+ “Collaboration” 7 8
+ “participation” 4 3
+ “values” 0 20
+ “community” 0 17

3	 Nota: Para acortar la búsqueda al ámbito educativo se han empleado los siguientes 
filtros de categorías: 1) En la base de datos WOS: “Educational Research”; “Education 
Scientific Disciplines” y “Education Special”; 2) En la base de datos SCOPUS: “Cien-
cias Sociales”.
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Es por ello imprescindible seguir investigando sobre las formas de cons-
truir centros educativos que constituyan entornos acogedores para todas 
las personas, en el marco de culturas escolares atentas a la diversidad ali-
neadas con los valores y principios de la inclusión (Haines et al., 2015; Si-
món y Barrios, 2019). Escuelas que ofrecen oportunidades para que todo 
el alumnado aprenda, sintiéndose reconocido, partícipe y estimado, al 
margen de sus necesidades educativas concretas (Sánchez et al., 2021). 

Para caminar hacia una escuela más inclusiva y equitativa necesi-
tamos estrechar vínculos con las familias desde la participación en el 
proceso de toma de decisión, evaluación y proceso de aprendizaje. Una 
relación igualitaria basada en el respeto y la confianza (Simón y Barrios, 
2019) implica conocer la diversidad de las familias y favorecer la colabo-
ración y participación de las mismas (Aróstegui et al., 2013). 

1. Una vinculación efectiva entre familia-escuela y otros servicios y 
agentes de la comunidad

La investigación en torno a los procesos de escolarización del alumnado 
con ER desde una perspectiva inclusiva coincide en señalar que algunas 
de las necesidades educativas de este alumnado están vinculadas a las 
particularidades de la ER. Así, el diagnóstico tardío dificulta dar una res-
puesta educativa más acorde a las necesidades específicas de este alum-
nado y acceder a los recursos necesarios (Ahedo et al., 2022). A esto se 
suma el desconocimiento del profesorado y profesionales sobre la ER. 
Sin embargo, ello no puede ser argumento para no crear un adecuado 
contexto de aprendizaje y poner las condiciones y apoyos para dar la 
mejor respuesta educativa a este alumnado. En este sentido, el estableci-
miento de un protocolo para la acogida y atención educativa del alum-
nado con ER puede ser una herramienta que favorezca la coordinación 
de familia y profesionales (Alvarez et al., 2021).

Una de las claves para crear un contexto de aprendizaje inclusivo es 
la participación y la implicación de las familias y la comunidad en la es-
cuela, cuyo impacto positivo y beneficios han sido reconocido desde la 
comunidad científica (Ainscow, 2020). Esta participación cobra especial 
relevancia en el caso del alumnado en situación de especial vulnerabili-
dad (Rodríguez et al., 2018). La familia es clave en la escolarización de 
niños y niñas con ER, informa y conoce mejor que nadie la realidad de 
su hijo o hija; es fundamental crear un clima de confianza y colabora-
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ción. Asimismo, en una investigación reciente, Paz-Lozano et al. (2020) 
destacan el papel fundamental de la participación de la familia en la 
escuela para conciliar y llevar a cabo intervenciones de calidad.

La participación inclusiva de la familia parte de una colaboración 
real entre familia, comunidad y escuela (Echeita et al., 2016), relaciones 
igualitarias (Aubert et al., 2008; Flecha, 2015), organizando espacios y 
tiempos que fomentan la participación en la toma de decisiones, en la 
evaluación de la práctica educativa e implicación en la actividad edu-
cativa, tal y como se recoge en los resultados del Proyecto Integrado 
INCLUD-ED (Flecha et al., 2009). Dicha relación igualitaria basada en 
el respeto y la confianza (Simón y Barrios, 2019) implica conocer la 
diversidad de las familias y favorecer la colaboración y participación 
de las mismas (Aróstegui et al., 2013). Una colaboración que puede 
mejorarse con diferentes estrategias (Gobierno Vasco, 2020) como el 
mantenimiento de un contacto sistemático; fortaleciendo la comuni-
cación emocional; valorando los avances del alumnado; teniendo un 
profesional de referencia y de contacto, un papel de coordinación que 
podría ser realizada por el profesorado de apoyo (Gómez-Zepeda et al., 
2017); buscando y desarrollando el contacto y apoyo con entidades y 
asociaciones; y promoviendo la participación en actividades educativas 
y formativas. En este sentido, según Gaintza y Darretxe (2022), la cola-
boración y el trabajo de las asociaciones en el caso del alumnado con 
ER y sus familias con los centros educativos se hace imprescindible para 
avanzar en la inclusión educativa.

En el contexto español, la colaboración y cooperación entre la 
escuela y otros servicios o ámbitos tiene mucho por hacer. Una in-
vestigación reciente (POP, 2019) concluye que las familias de hijos e 
hijas con enfermedad crónica y discapacidad asociada ven una falta 
de coordinación y la necesidad de una mayor colaboración entre la 
escuela y el resto de servicios. También resaltan el papel fundamental 
de las asociaciones de familias para apoyar a otras familias y a los pro-
pios profesionales. Hay algunos proyectos de escuelas de contextos es-
pecialmente desfavorecidos donde esta coordinación entre diferentes 
agentes, profesionales de servicios sociales, sanitario, y asociaciones 
ha sido fundamental para favorecer la respuesta integral al alumnado 
y posibilitar la transformación (Martínez-Soriano, 2012). Así, a nivel 
de atención temprana se han desarrollado más experiencias que con-
firman la importancia de esta colaboración entre diferentes ámbitos 
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en el proceso de atención integrada a niños y niñas con necesidades 
especiales (PAINNE) (Saitua et al., 2015).

En el caso de alumnado con ER, con graves dificultades o discapa-
cidad, la necesidad de cuidados especializados, su repercusión a nivel 
interdisciplinar (nivel psicosocial, médico y educativo) y la necesidad 
de apoyos a largo plazo, implica una planificación y coordinación de 
todos los agentes implicados, así como la organización de los apoyos, 
especialmente, los especializados (Bayo y Moliner, 2021). No será po-
sible dar una respuesta integral a las necesidades de este alumnado si 
la responsabilidad queda sólo en la escuela, sino que será necesario 
un avance hacia el trabajo en colaboración entre los profesionales de 
los diferentes contextos (educativo, médico y social) y con las familias 
(Gaintza et al., 2018), con perspectiva interdisciplinar y desde la propia 
formación inicial de nuestro profesorado (Berasategi et al., 2020). 

Para responder a la complejidad de las necesidades del alumnado 
con ER la acción educativa debe tomar una perspectiva ecológica (Tahir 
et al., 2019) para ofrecer una respuesta integral a través del trabajo en 
red con la familia y todos los agentes de dentro y fuera de la escuela para 
mejorar la calidad de vida y el bienestar del alumnado. Necesitamos un 
abordaje desde una perspectiva inclusiva (Ainscow, 2020) y ecológica 
(Gifre-Monreal y Esteban-Guitart, 2012) para posibilitar la transforma-
ción y una respuesta más inclusiva en las situaciones de más riesgo de 
exclusión, especialmente, cuando la situación de desventaja es intersec-
cional (Piérart et al., 2020; Waitoller et al., 2019).

En esta línea de trabajo, la Red Europea de Líneas de Ayuda en Enfer-
medades Raras trabaja en la coordinación de los servicios European Or-
ganisation for Rare Diseases (EURORDIS) y otras asociaciones, así como 
con otras entidades y organizaciones externas, para facilitar la informa-
ción, y promover la búsqueda continuada de recursos y especialistas de 
referencia (Laborda, 2017). Es por ello que las asociaciones de personas 
con ER, así como, otros organismos y entidades que trabajan a favor de 
la calidad de vida de las personas con ER, representan un gran recurso 
de soporte social, ya que, en cualquiera de sus formas, las asociaciones 
son un vehículo natural para alcanzar logros que por sí solos no conse-
guirían en la sociedad (Carrión et al., 2015).
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2. Espacios de aprendizaje con apoyos que garantizan la presencia, la 
participación y el logro del alumnado con ER

Un proyecto educativo por la inclusión necesita de unos valores, ellos 
son la “brújula” en la medida que nos servirán para contrastar nuestras 
acciones y si éstas son coherentes, o si los valores están recogiendo todo 
lo que queremos ser como comunidad escolar desde la perspectiva de 
la inclusión y la equidad. Estos valores según Booth et al. (2015) están 
en interdependencia con el entorno donde está la escuela y en este sen-
tido será adecuado que estos valores se desarrollen en coherencia y en 
diálogo con las necesidades del entorno, para crear procesos de mejora 
sostenibles que favorezcan la superación de las desigualdades sociales 
y mejora de la calidad de vida. Entre esos valores destacan: igualdad, 
participación, comunidad, respeto a la diversidad y sostenibilidad; de-
biendo ser considerados de manera especial para establecer estructuras, 
procedimientos y actividades inclusivas.

Como hemos señalado con anterioridad la participación y el sentido 
de comunidad son dos de los valores que imprimen el carácter de un 
proyecto educativo inclusivo. La participación en cualquier organización 
requiere, sin embargo, realizar cambios transformadores, reconociendo 
a todos los protagonistas del proceso, y dedicar tiempo y compromiso 
para ese desarrollo de acciones de manera conjunta (López-Sánchez et 
al., 2018). Una participación, entendida como el sentimiento de ser par-
te de un proyecto común, implica una responsabilidad recíproca (Flo-
rian, 2017).

Esa participación para Booth et al. (2015) se debería ver reflejada en 
el centro educativo con acciones que incrementen la participación de 
todos los miembros de la comunidad educativa reduciendo cualquier 
forma de exclusión. Desde esta perspectiva, la persona se siente real-
mente partícipe de un proceso o una actividad cuando se siente implica-
da, aceptada y valorada, y con oportunidades para actuar con confianza 
y seguridad (Echeita et al., 2016). Una participación inclusiva que “se 
aprende en la acción” colectiva y en un contexto democrático para ir 
construyendo una escuela donde las personas de la institución que cons-
tituye la escuela intervienen de manera activa y real (Susinos, 2020) para 
mejorar la respuesta a la diversidad desde la equidad y los valores de la 
inclusión.

Así, la participación constituye un constructo complejo imprescindi-
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ble dentro del marco de la inclusión educativa, que remite al bienestar 
social y que dota de sentido las experiencias educativas (Echeita y Fer-
nández-Blázquez, 2021). Sentirse parte, formar parte y tomar parte del 
contexto escolar, hace alusión a sentirse valorado y reconocido en las in-
teracciones con los demás y se encuentra estrechamente vinculado a ser 
escuchado e incluido en las tomas de decisiones educativas (Andrés et 
al., 2020). Dar voz al alumnado como protagonista del proceso fomen-
tando la creación de espacios para el diálogo y la reflexión puede ser 
imprescindible para la identificación de situaciones de exclusión dentro 
del aula (Messiou, 2013) y, más importante aún si cabe, en el caso del 
alumnado con ER (Ozerinjauregi y Darretxe, 2014).

Del análisis de los diversos asuntos de participación del alumnado 
en la vida escolar que realizan Susinos y Ceballos (2012) de cara a la 
mejora y el cambio escolar destacar:

●	 La participación en el ámbito curricular: un compromiso de la es-
cuela por desarrollar una metodología y contenidos ajustados a 
los valores propios de una cultura democrática en la que se tiene 
en cuenta la participación del alumnado. Las actividades que se 
organizan favorecen procesos de reflexión, argumentación, entre 
otros. 

●	 La participación en el ámbito organizativo: la escuela crea las 
estructuras, los espacios, para que se favorezca la participación 
del alumnado en la toma de decisiones del aula y del centro. Un 
ejemplo son las comisiones mixtas de participación del alumnado 
y el conjunto de la comunidad educativa en las Comunidades de 
Aprendizaje (Adame y Márquez, 2018).

La adopción de medidas comunes y universales basadas en la evi-
dencia científica es una de las claves para desarrollar contextos educa-
tivos realmente inclusivos. Es decir, contextos que se caracterizan por 
incorporar ajustes que facilitan la participación, teniendo en cuenta la 
diversidad y valorándola; y con la colaboración de todos los agentes 
implicados para favorecer la presencia, la participación y el aprendiza-
je del alumnado con más dificultades, como puede ser en el caso del 
alumnado con ER. 

Un ejemplo son las actuaciones educativas de éxito (García-Carrión, 
2017) que demuestran el impacto y beneficios de la combinación de las 
estrategias de grupos interactivos y tertulias literarias dialógicas, obser-
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vándose mejoras en habilidades cognitivas y sociales del alumnado con 
necesidades educativas especiales, un aumento de sus expectativas de 
aprendizaje y autoconcepto, la oportunidad de resolver más tareas con 
ayuda de sus iguales y un aumento del comportamiento prosocial, mos-
trándose mayor solidaridad, empatía y tolerancia entre todo el alumnado.

Facilitar y garantizar la participación del alumnado con ER requiere 
medidas generales curriculares y algunas más específicas:

•	 Planificar y sistematizar adecuadamente el trabajo a realizar para 
que todos y todas puedan sacar el máximo beneficio. Para ello 
será indispensable la colaboración de todo el profesorado en el 
aula, incluido el profesorado de apoyo (Gaintza et al., 2015).

•	 Asegurarse de que el acceso a la información y comunicación 
está garantizado, por ejemplo, en alumnado con necesidades es-
peciales que requiera de tecnologías de apoyo para acceder a la 
información y su procesamiento (Alba et al., 2015; López-Costa y 
Paret-i-Soto, 2019).

Hace un tiempo que la comunidad científica y la política educativa 
están de acuerdo en la necesidad de superar los enfoques restrictivos del 
apoyo (Puigdellivol et al., 2019) y avanzar hacia una perspectiva más 
global y sistematizada de los apoyos que “orqueste” todas las medidas, 
estrategias, recursos humanos y materiales, y que eliminen potenciales 
barreras a la participación y el progreso de su alumnado (Sabando y Jardí, 
2019); desde un enfoque comunitario e inclusivo (Gallego et al., 2018). 

El impacto de las necesidades vinculadas a ER tiene una dimensión 
interdisciplinar , y es por ello que se hace imprescindible la perspectiva 
de un modelo de apoyo inclusivo que planifique y sistematice los apoyos 
en sentido amplio, dentro y fuera de la escuela (Grau, 2012), y regule su 
intensidad; estableciendo las medidas generales y las estrategias a nivel 
de centro y aula que eliminen las barreras al aprendizaje y se adecuen 
y coordinen con las ayudas y apoyos de otros servicios externos como 
el sanitario y social. Así, en un estudio realizado en España se concluye 
que la colaboración entre servicio de salud y escuela, con la presencia 
de una enfermera en el centro educativo junto con el personal de apoyo 
educativo favorece la inclusión de este alumnado (Lozano et al., 2021).

Sabando y Jardí (2019) recogen como ejemplo la propuesta de siste-
matización de los apoyos del Decreto 150/2017 de 17 de octubre de la 
Generalitat de Catalunya (España) para la atención educativa al alumna-
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do en el marco de un sistema educativo inclusivo4. Este sistema se ins-
pira en el modelo norteamericano Response to Intervention (RtI), el cual 
se engloba, en cierta medida, en el marco del denominado Multi-Tiered 
System of Support (MTSS), que añade, la dimensión del comportamiento 
y la socioemocional (Burns et al, 2005; Fuchs y Fuchs, 2006). Este de-
creto plantea un proceso sistémico con una serie de medidas y apoyos 
para responder a las necesidades de todo el alumnado, siendo las medi-
das aquellas acciones que el centro realiza para eliminar las barreras al 
aprendizaje que puedan estar dándose en el entorno y prevenir dificul-
tades, mientras que los apoyos serían los recursos personales, materiales 
y tecnológicos, así como otras ayudas contextuales y comunitarias. Así 
mismo, se establecen tres niveles de intensidad de las medidas y apoyos 
para la intervención: 

a)	Medidas y apoyos universales: aquellas dirigidas a la eliminación 
de las barreras para el aprendizaje con las que se puede encontrar 
la totalidad del alumnado, como la organización de los recursos, 
agrupamiento del alumnado, trabajo colaborativo del profesorado 
y la docencia compartida, agrupamientos flexibles, etc. Para Sa-
bando y Jardín (2019) sería adecuado considerar la aplicación de 
prácticas basadas en el diseño universal de aprendizaje, relevante 
para que el alumnado con ER tenga acceso al currículum común 
(Bayo y Moliner, 2021).

b)	Medidas y apoyos adicionales: aquellas medidas y apoyos tempo-
rales y más específicas dirigidas la eliminación de las barreras con 
las que se encuentra el alumnado como, por ejemplo, el apoyo lin-
güístico, la atención domiciliaria o la participación en programas 
de diversificación curricular. 

c)	Medidas y apoyos intensivos: apoyos con un carácter más perma-
nente y dirigidos a eliminar las barreras con las que se encuentra 
el alumnado con necesidades educativas especiales. En el caso de 
las ER son frecuentes ayudas para poder estar presente en el aula 
(incluso cuando se está en el hospital), apoyos para poder asistir a 
las excursiones, viajes, actividades físicas.

Una de las consecuencias de la nueva perspectiva del apoyo edu-
cativo “inclusivo” es el cambio en el rol del profesorado de apoyo en 
el centro. La atención a la diversidad desde este enfoque marca una 

4	 https://dogc.gencat.cat/es/document-del-dogc/index.html?documentId=799722
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relación entre profesorado de apoyo y profesorado tutor basada en el 
trabajo colaborativo en el aula (Gallego, 2011). Según Gómez-Zepeda 
et al. (2017), la labor de apoyo se asume como una labor del conjunto 
de la comunidad que moviliza a profesores, especialistas y agentes di-
versos. Esta transformación del rol del profesorado de apoyo favorece 
una mejor atención a las necesidades del alumnado y a su aprendizaje, 
optimizándose los recursos existentes en colaboración con toda la co-
munidad educativa. Este tipo de apoyo inclusivo genera un nuevo con-
texto y colaboración entre todo el profesorado que mejora la enseñanza, 
a través de la co-docencia, y el apoyo en la relación y comunicación 
con las familias. 

Una escuela inclusiva que tiene en cuenta las voces de todo el alum-
nado y especialmente de aquel con más dificultades (Messiou, 2019) ha 
de promover actividades que favorezcan la participación del alumnado 
con más dificultades a través del diálogo democrático en diferentes for-
mas (Susinos, 2020) para compartir experiencias, sentimientos, y promo-
ver la empatía, el reconocimiento y respeto a la diversidad.

En la medida en que la respuesta educativa se adopta teniendo en 
cuenta estrategias educativas basadas en la participación y la interacción 
y el agrupamiento inclusivo, es decir, heterogéneo y con los recursos ne-
cesarios en el aula, podremos garantizar respuestas educativas inclusivas 
(Flecha, 2011).

Sabemos que la respuesta a la diversidad desde un marco inclusivo 
debe hacerse desde el marco común, creando proyectos educativos que 
promuevan prácticas educativas que favorezcan el aprendizaje de todos 
y todas y de aquellos niños y niñas con más necesidades de apoyos.
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