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Resumen:
En este trabajo se presenta un estudio 
cuyo objetivo fue caracterizar los recursos 
formativos, humanos, físicos y comunita-
rios que configuran las buenas prácticas 
educativas para la inclusión escolar del 
alumnado que padece alguna enferme-
dad poco frecuente, así como detectar las 
necesidades sentidas por profesionales y 

Abstract:
This paper presents a study whose objec-
tive was to characterize the formative, hu-
man, physical and community resources 
that make up good educational practices 
for the educational inclusion of students 
who suffer from a rare disease, as well as 
to detect the needs experienced by pro-
fessionals and families regarding these 
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familias en cuanto a estos recursos. Para 
ello, se desarrolló un estudio transversal 
y cualitativo en el que participaron profe-
sionales educativos y sanitarios, familias 
y estudiantes con este tipo de patologías. 
Los resultados sugieren que los recursos 
considerados clave son los formativos, 
humanos y comunitarios y que su orien-
tación debería focalizarse en dotar a los 
docentes de estrategias de intervención 
más que en informar sobre estas enferme-
dades. Además, los recursos humanos y 
físicos existentes se valoran positivamen-
te, aunque se señala la necesidad de am-
pliarlos, especialmente mediante la figura 
de auxiliares técnicos educativos. Los re-
cursos y materiales físicos se consideran 
suficientes y se destaca el papel de los 
recursos tradicionales como complemen-
to de las Tecnologías de la información y 
las comunicaciones (TIC). Otro elemento 
central que destacaron los participantes 
fue la coordinación y la interdisciplinarie-
dad en el abordaje de las necesidades de 
este alumnado. Finalmente se discuten las 
implicaciones de estos resultados para el 
desarrollo de prácticas inclusivas, se pre-
sentan las principales limitaciones del es-
tudio, así como se esbozan líneas futuras 
de intervención y de investigación para se-
guir avanzando en la inclusión educativa y 
social de estos estudiantes.
Palabras clave: 
educación inclusiva, escuela inclusiva, re-
cursos educativos, formación docente, en-
fermedades raras, organización educativa.

resources. To this end, a cross-sectional 
and qualitative study was developed in 
which educational and health profession-
als, families and students with this type of 
pathology participated. The results suggest 
that educational, human, and communi-
ty resources are considered key, and their 
orientation should focus on providing 
teachers with intervention strategies rather 
than on informing about these diseases. In 
addition, the existing human and physical 
resources are valued positively, although 
the need to expand them is pointed out, 
especially through the figure of education-
al technical assistants. Physical resources 
and materials are considered sufficient, 
highlighting the role of traditional resourc-
es as a complement to ICT. Another central 
element mentioned by the participants is 
the coordination and interdisciplinarity 
involved in addressing the needs of these 
students. Finally, the implications of these 
results for the development of inclusive 
practices are discussed. Besides, the main 
limitations of the study are presented, as 
well as futures lines of intervention and re-
search which support the educational and 
social inclusion of these students.

Keywords: 
educational inclusion, inclusive school, 
educational resources, teacher training, 
rare diseases, educational organization.

Résumé:
Cet article présente une étude dont l’objectif était de caractériser les ressources formati-
ves, humaines, physiques et communautaires qui composent les bonnes pratiques éduca-
tives pour l’inclusion scolaire des élèves atteints d’une maladie rare, ainsi que de détecter 
les besoins ressentis par les professionnels et les familles à propos de ces ressources. Pour 
cela, une étude transversale et qualitative a été élaborée et à laquelle ont participé des 
professionnels de l’éducation et de la santé, des familles et des étudiants atteints de ce 
type de pathologie. Les résultats suggèrent que les ressources considérées comme clés 
sont les ressources formatives, humaines et communautaires, et que leur orientation de-
vrait viser à fournir aux enseignants des stratégies d’intervention plutôt qu’à informer sur 
ces maladies. De plus, les ressources humaines et physiques existantes sont valorisées 
positivement, bien que la nécessité de les développer soit soulignée, notamment à travers 
la figure des assistants techniques éducatifs. Les ressources physiques et matérielles sont 
considérées comme suffisantes et le rôle des ressources traditionnelles en complément 
des TIC est mis en évidence. Un autre élément central souligné par les participants était 
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la coordination et l’interdisciplinarité pour répondre aux besoins de ces étudiants. En-
fin, les implications de ces résultats pour le développement de pratiques inclusives sont 
discutées, les principales limites de l’étude sont présentées, ainsi que les futures lignes 
d’intervention et de recherche sont esquissées pour continuer à avancer dans l’inclusion 
scolaire et sociale de ces étudiants.
Mots clés:
Éducation inclusive, école inclusive, ressources pédagogiques, formation des enseig-
nants, maladies rares, organisation éducative.

Fecha de recepción: 16-05-2023
Fecha de aceptación: 16-09-2023

1. Introducción

Según el Registro Estatal de Enfermedades Raras del Ministerio de Sa-
nidad (2021), entre 2010 y 2018 se declararon en el Estado Español 
más de 30.000 casos de personas que convivían o habían convivido 
con algún tipo de enfermedad minoritaria o poco frecuente, es decir, 
aquellas que en promedio afectan a un 0,05% de personas. Esta cifra, 
además, no representa al conjunto del país, dado que sólo 12 comuni-
dades autónomas han aportado cifras al respecto de esta cuestión. De 
acuerdo con Waldman et al. (2008) y Wakap et al. (2020), este grupo 
de enfermedades afecta en su conjunto a entre un 3,5% y un 5% de la 
población mundial y aproximadamente un 75% de ellas se manifiestan 
en la infancia. Por otra parte, dadas sus características, muchas de ellas 
pueden ocasionar severas limitaciones en el funcionamiento físico y/o 
cognitivo y requieren en muchas ocasiones de cuidados especializados 
ya sea para su tratamiento o para paliar sus consecuencias, en caso que 
dicho tratamiento no exista por el momento (Slade et al. 2018; Cardinali 
et al. 2019). 

A pesar de la inexistencia de datos estadísticos fiables en relación con 
el número de estudiantes afectados por alguna de estas enfermedades 
en los diferentes niveles del sistema educativo español, la prevalencia 
poblacional evidencia que miles de ellos y ellas están presentes en las 
aulas de nuestro país, lo que exige por parte de todos los profesionales 
educativos y sanitarios implicados una respuesta ajustada y de calidad, 
que garantice su participación en el ámbito escolar y el máximo desarro-
llo de sus capacidades (Darretxe et al. 2017; Cabrerizo y Rubio, 2007). 
Para Verger et al. (2016), desconocer las enfermedades raras provoca 
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ansiedad e incertidumbre en los docentes debido a que no disponen de 
la información adecuada para determinar aquello que es lo más apro-
piado para tratar a esta tipología de estudiantes. En este sentido, los do-
centes requieren un mayor conocimiento sobre las enfermedades raras, 
haciendo necesario elaborar materiales que traten de forma genérica 
este tipo de patologías y que ofrezcan información de carácter general 
(dada su diversidad y sus múltiples manifestaciones), sobre sus caracte-
rísticas principales y cómo afectan al alumnado y a sus familias tanto 
en el ámbito de su salud, pero también de su educación y su calidad de 
vida (Alfaro y Negre, 2019). 

No obstante, para el buen desarrollo de prácticas inclusivas en los 
centros educativos, además de una cultura inclusiva liderada por los 
equipos directivos, es necesaria la existencia de políticas públicas a 
nivel autonómico y local para dotarlos de los suficientes recursos hu-
manos, formativos, materiales y tecnológicos que puedan hacer reales 
las buenas prácticas inclusivas, es decir, para que estos procesos sean 
realmente efectivos y de calidad (Intxausti et al. 2017), más allá de la 
propia coexistencia en los centros, propia de la perspectiva de la inte-
gración escolar (Blanco, 2008; Guajardo-Ramos, 2018). En este sentido, 
las sucesivas legislaciones educativas promovidas por los respectivos 
gobiernos de turno han ido profundizando, desde la aprobación de la 
Ley Orgánica General del Sistema Educativo (LOGSE, 1990) hasta la Ley 
Orgánica de Modificación de la Ley Orgánica de Educación (LOMLOE, 
2020), en el carácter inclusivo del sistema educativo y en la importancia 
de promover la participación de todo el alumnado en todas las activida-
des escolares, independientemente de sus características, y en garantizar 
la calidad educativa que lleve a todos los alumnos y alumnas a potenciar 
al máximo sus capacidades (Cabrerizo y Rubio, 2007).

En este sentido, a partir de la publicación en 1978 del informe War-
nock en Gran Bretaña, existe un debate en torno al propio concepto de 
inclusión, respecto al cual aún a día de hoy no se da un consenso gene-
ralizado. Autores como Amiama et al. (2017) o Gimeno Sacristán (2002), 
sostienen que la escuela inclusiva se enmarca en un paradigma más 
amplio que es el de la sociedad inclusiva que supone incorporar la diver-
sidad (sea del tipo que sea) en todos los ámbitos de participación desde 
la óptica de la justicia social, la equidad y la igualdad de oportunidades 
para todos y todas, lo que obviamente compete al sistema educativo 
como uno de los principales elementos de socialización y preparación 
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para la vida adulta. Por tanto, para que esta igualdad de oportunidades 
sea real, autores como Azorín y Ainscow (2020), Ainscow (entrevistado 
por Parrilla, 2001), Booth y Ainscow (2015) o Slee (2012) sostienen que 
la inclusión educativa se sustenta en la corresponsabilidad, la partici-
pación, y la valoración de la diversidad como algo enriquecedor para 
todos y todas, y no como un problema que dificulta la convivencia y 
el aprendizaje. Por su parte, a partir de la Declaración de Salamanca 
y Marco de Acción sobre Necesidades Educativas Especiales (1994), la 
Organización de las Naciones Unidas para la Cultura, las Ciencias y 
la Educación (UNESCO) ha publicado sucesivos informes y guías para 
orientar el diseño e implementación de procesos inclusivos en el ámbito 
educativo, tanto a nivel de políticas educativas como de los centros que 
han de acoger esta diversidad. Un denominador común a todos estos en-
foques y orientaciones es que todos señalan como elemento central para 
el éxito de estos procesos inclusivos la adecuada dotación de recursos 
(formativos, humanos, etc.), y su ajuste a las características de todo el 
alumnado, en la línea que sostienen Valenzuela et al. (2014). 

Profundizando en la cuestión de los recursos existentes en nuestras 
aulas y de aquellos que son considerados como prioritarios para que se 
puedan dar buenas prácticas inclusivas, Azorín (2018) divide los recur-
sos de los que ha de disponer un centro para su óptimo funcionamiento 
en recursos materiales, humanos, materiales, físicos y comunitarios. Por 
su parte, Monzón et al. (2017), enfatizan que para el buen desarrollo de 
las prácticas inclusivas, además de que los profesionales dispongan de 
una adecuada formación y de todos los recursos materiales y técnicos 
disponibles, resulta clave la coordinación entre todos los actores (educa-
tivos, sociales o sanitarios), lo que nos remite a la importancia del traba-
jo intersectorial entre profesionales internos y externos al propio sistema 
educativo, y al papel clave de la óptica comunitaria en el abordaje de 
estos procesos. Velar por el ajuste entre necesidades y recursos es, por 
tanto, un elemento fundamental para una efectiva atención a la diver-
sidad, pero se hace especialmente prioritario en el caso del alumnado 
con enfermedades poco frecuentes, debido a la gran variabilidad de ca-
racterísticas y necesidades de esta tipología de estudiantes (Del Barrio y 
Castro, 2008), y como elemento para fomentar y promocionar su calidad 
de vida (Paz-Lourido et al. 2020).

En este contexto de constante construcción y revisión de qué es la 
educación inclusiva en el caso de los estudiantes con enfermedades 
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poco frecuentes, el proyecto Inkluni tuvo por objetivo sistematizar las 
buenas prácticas en la inclusión educativa del alumnado con enferme-
dades minoritarias en el Estado Español (Darretxe et al. 2020). Este traba-
jo se centra en responder, en base a los objetivos generales del proyecto 
Inkluni, a la necesidad de caracterizar los elementos comunes presentes 
en las buenas prácticas educativas para la inclusión del alumnado con 
enfermedades poco frecuentes en relación a qué recursos existentes en 
las aulas resultan elementos clave para el éxito de estas prácticas edu-
cativas. Con tal propósito, se formularon las siguientes preguntas de in-
vestigación: 1) ¿De qué recursos disponen los profesionales del ámbito 
educativo tanto a nivel de recursos formativos, como humanos, materia-
les, físicos y comunitarios?; 2) ¿Cuáles son las principales necesidades 
sentidas por los profesionales y las familias de este tipo de alumnado?, 3) 
¿Cuáles de estas necesidades en cuanto a los recursos son las prioritarias 
según la percepción de profesionales y familias?

2. Marco empírico

Para responder estas preguntas, el estudio se desarrolló siguiendo una 
metodología participativa de tipo cualitativo, a través de: 1) una entrevis-
ta semiestructurada realizada tanto a profesionales como a familiares y 
niños, niñas y jóvenes con enfermedades poco frecuentes y 2) un grupo 
focal compuesto con participantes de estos mismos perfiles cuyo objeti-
vo fue detectar entre los resultados de las entrevistas, aquellas necesida-
des sentidas como más relevantes, y poder así caracterizar la situación 
actual entorno a la existencia, uso y dotación de recursos y a las necesi-
dades sentidas por los y las implicadas en este ámbito para maximizar la 
efectividad de la inclusión de este alumnado.

2.1. Participantes

En las entrevistas del estudio participaron 16 miembros de los equipos di-
rectivos de los centros, 9 docentes con funciones de tutoría, 4 docentes es-
pecializados y/o de apoyo, 2 orientadoras, una cuidadora y un enfermero. 
Además, en las entrevistas también participaron 17 familiares de niños y 
niñas con enfermedades poco frecuentes (12 madres, 3 padres y un her-
mano) y 1 estudiante con una enfermedad minoritaria. El estudio abarcó 
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16 centros educativos (13 de titularidad pública y 3 concertados) de 8 co-
munidades autónomas del Estado Español: Andalucía, Baleares, Catalunya, 
Castilla y León, Comunidad Valenciana, Galicia, Murcia y País Vasco. Por 
su parte, en los grupos focales participó un estudiante-paciente, 4 madres 
(una de ellas representante de la Federación española de enfermedades 
raras, en adelante FEDER3), 11 profesionales sanitarios del ámbito de la me-
dicina, la fisioterapia, la enfermería y la psicología, etc., y 54 profesionales 
educativos (docentes y especialistas, tutores/as, miembros de los equipos 
directivos, orientadoras, auxiliares educativos, educadores sociales, etc.). 

2.2. Instrumentos

En el contexto general del proyecto, para la recogida de información se 
empleó una adaptación de la herramienta de análisis de la inclusión edu-
cativa THEMIS de Azorín y Ainscow (2018). Esta consistió en crear una 
entrevista semiestructurada a partir de este instrumento constituida por 4 
dimensiones de análisis y 24 subdimensiones. Las dimensiones generales 
de la entrevista fueron: 1) conceptualización de buenas prácticas; 2) con-
textos inclusivos; 3) recursos; y 4) procesos inclusivos. En el presente es-
tudio nos centramos en los resultados de la dimensión 3, relativa a los re-
cursos de los que dispone y los que siente necesarios incorporar por parte 
del centro y las familias, y sus 5 subdimensiones: recursos formativos, 
recursos humanos, recursos materiales y tecnológicos, recursos físicos y 
recursos comunitarios. Además, la información obtenida de las entrevis-
tas con profesionales y familiares fue triangulada con los resultados de un 
grupo focal en cada comunidad autónoma en el que participaron tanto 
profesionales de la atención educativa a alumnado con enfermedades 
poco frecuentes como familiares de estos estudiantes y estudiantes con 
algún tipo de enfermedad minoritaria. Estos grupos focales tuvieron por 
objetivo dialogar en torno a los resultados de las entrevistas y priorizar de 
forma consensuada aquellos aspectos más relevantes de cada subdimen-
sión de los resultados de las entrevistas del proyecto. 

2.3. Procedimiento

Cada equipo investigador configuró en su comunidad autónoma un 
comité asesor ético integrado por expertos y expertas académicas de 

3	 https://enfermedades-raras.org/ 
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las instituciones participantes, personal sanitario, estudiantes con algu-
na enfermedad poco frecuente, responsables de la administración en el 
ámbito de la educación y/o miembros de asociaciones de familias. Este 
comité asesor ético acompañó, asesoró y validó todo el proceso de in-
vestigación. Además, cada equipo asesor ético realizó su propuesta de 
centros en los que desarrollan buenas prácticas inclusivas en la atención 
educativa de estos estudiantes. Consecuentemente, los equipos de inves-
tigación de cada comunidad autónoma se pusieron en contacto con es-
tos centros y seleccionaron entre uno y tres de ellos en cada comunidad 
autónoma para realizar las entrevistas, en función de la disponibilidad 
de las escuelas y centros de secundaria propuestos. De este modo se 
analizaron 17 casos de buenas prácticas inclusivas en estudiantes de to-
das las etapas del sistema educativo (2 casos de Educación Infantil, 6 de 
Educación Primaria, 4 de la E.S.O. y 1 de Bachillerato). Las entrevistas y 
los grupos focales se realizaron a lo largo de 2019, y en todos los casos 
los y las participantes firmaron un documento de consentimiento infor-
mado previamente a su participación en el proyecto. Una vez recogida 
y sintetizada la información obtenida mediante este procedimiento se 
realizaron los grupos focales en cada comunidad autónoma.

2.4. Análisis de datos

Una vez filtradas y codificadas las transcripciones de las entrevistas y del 
grupo focal, se realizó un análisis de contenido de las entrevistas a través 
de software NVIVO en base a las categorías de análisis establecidas en 
nuestra adaptación del instrumento THEMIS. Finalmente, se realizó una 
síntesis narrativa de los contenidos y conceptos más recurrentes en las 
respuestas para cada una de las subdimensiones de la entrevista, y esta 
síntesis fue triangulada con los resultados de los grupos focales de cada 
una de las comunidades autónomas, para obtener así los resultados fi-
nales del estudio.

3. Resultados

A continuación, se presentan agrupados por cada subdimensión los re-
sultados del análisis de contenido de las entrevistas y los grupos focales, 
tanto en lo relativo a los recursos disponibles en los centros, como en lo 
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referente a las principales necesidades sentidas de dotación de cada uno 
de estos tipos de recursos.

3.1. Recursos formativos

En seis de las ocho comunidades autónomas se hizo énfasis en la necesi-
dad de formación del profesorado sin limitarla al de nueva incorporación. 
Los objetivos mencionados como prioritarios para estas formaciones fue-
ron garantizar la aceptación e inclusión de la diversidad considerando 
las necesidades educativas del alumnado y fomentando la empatía y 
la ayuda mutua. Así que la formación propuesta al profesorado no se 
restringe a las características de las diversas enfermedades minoritarias 
que presentes en el aula, sino que se extiende a la manera de trabajar 
con el alumnado intentando crear una cultura de inclusión educativa y 
de empatía hacia la diversidad. Además, en una comunidad autónoma 
también se mencionó la falta de formación de padres y madres. Final-
mente, el principal obstáculo destacado por los y las participantes fue el 
de poder ofrecerlas en un horario común que posibilitara el acceso a la 
formación a todo el claustro. Una posible solución a esta dificultad que 
se sugirió fue grabar estas formaciones y hacerlas públicas a través de las 
páginas web de los centros o recursos digitales similares.

3.2. Recursos humanos

Con diferentes matices, en cinco de las ocho comunidades autónomas 
se mencionó la falta de recursos humanos específicos como profesora-
do, auxiliares técnicos educativos y personal sanitario con funciones de 
apoyo educativo. En el caso del personal sanitario, se subrayó la nece-
saria pertenencia al sistema educativo, más allá de recibir visitas de tipo 
asistencial de profesionales de este perfil para dar respuesta a demandas 
puntuales. En dos comunidades se destacó la importancia de disponer 
de una persona de apoyo en la asignatura de educación física y en una 
se comentó la necesidad de personal de apoyo también en actividades 
extraescolares para posibilitar la asistencia de todo el alumnado. En otras 
dos comunidades se reconocieron adecuados los recursos humanos dis-
ponibles hasta ahora, pero también la necesidad de incrementarlos, ya 
que la presencia de alumnado que requiere una atención individualiza-
da va en aumento. Además, en dos comunidades los grupos comentaron 
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la retirada de profesionales a medida que el alumnado crece y avanza, 
lo que ocasiona la pérdida de profesionales que tenían un vínculo em-
pático con el alumnado a lo largo de su proceso educativo. En varias 
comunidades autónomas (cinco), se destacó como elemento positivo el 
hecho de fortalecer, la coordinación, colaboración y apoyo mutuo entre 
los y las profesionales. La formación de redes de apoyo y colaboración 
contribuye así a la resolución colaborativa de problemas y a la orienta-
ción de familias y profesionales. Sin embargo, mientras en una comuni-
dad autónoma se criticaba la falta de implicación y flexibilidad de los 
y las profesionales, en otras dos se elogiaba esta misma implicación, lo 
que sugiere que la implicación profesional es una cuestión variable en 
función del centro educativo del que se trate.

3.3. Recursos materiales

Los recursos materiales fueron comentados en cinco de las ocho co-
munidades autónomas, siempre mencionando los recursos disponibles 
en los centros. Solo en una de las comunidades se señaló la necesidad 
de disponer de más recursos de este tipo. Los recursos materiales de 
los que disponen estos centros pueden ser de elaboración propia (por 
parte de los y las profesionales del centro) o facilitados por la administra-
ción pública, e incluyen materiales más tradicionales como los recursos 
manipulativos, medios digitales fijos o móviles, ordenadores, tabletas, 
dispositivos de robótica, audiolibros y pizarras digitales, aplicaciones 
y recursos digitales, sistemas de comunicación aumentativa de tipo vi-
sual (pictogramas, recursos audiovisuales, etc.), sillas de ruedas y objetos 
tranquilizadores. Un elemento común era la relevancia otorgada a que 
todos los materiales han de estar adaptados a las diferentes necesidades 
del alumnado y a las casuísticas presentes en la escuela para hacer acce-
sibles los contenidos y procesos de evaluación.

3.4. Recursos físicos

Los recursos físicos fueron discutidos en seis comunidades autónomas, 
centrándose en los espacios disponibles y las modificaciones hechas 
para favorecer la escolarización de este alumnado. Las adaptaciones y 
reestructuraciones de las instalaciones también tuvieron como objetivos 
mejorar la accesibilidad y la seguridad, facilitar la visibilización, la au-
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tonomía y la inclusión del alumnado con enfermedades poco frecuentes, 
así como favorecer la colaboración y apoyo entre el profesorado en caso 
de posibles crisis. La adecuación de los espacios físicos puede variar 
dentro de una misma comunidad existiendo espacios físicos en algunas 
escuelas mejor preparados que los de otras. Por ejemplo, una escuela 
podría disponer de ascensor mientras otra no. Como ocurre con los re-
cursos materiales, la solución de algunos problemas depende más de la 
iniciativa y persistencia de los centros que de la administración pública y 
algunas deficiencias permanecen en algunos centros, a pesar de tratarse 
de casos de buenas prácticas inclusivas de estos alumnos y alumnas.

3.5. Recursos comunitarios

Los recursos comunitarios fueron comentados en seis comunidades au-
tónomas y en todas menos una se relataron casos de colaboración y 
coordinación con otras entidades como la Organización Nacional de 
Ciegos Españoles, la Policía Local, o la FEDER. También se valoró positi-
vamente la coordinación de las escuelas participantes en el estudio con 
otros recursos comunitarios tales como los centros de salud y profesio-
nales privados como fisioterapeutas, logopedas, psicólogos y/o terapeu-
tas ocupacionales, ligados al entorno escolar. Un aspecto destacado de 
este tipo de recursos es que permiten realizar actividades fuera del cen-
tro escolar y hacer derivaciones a otros profesionales según las necesida-
des del alumnado. Además, la coordinación con las entidades externas 
proporciona un apoyo mutuo en lo relativo a los aprendizajes y además 
brinda materiales y recursos para garantizar una educación de mayor ca-
lidad. En una comunidad autónoma se destacó la falta de coordinación 
entre las asociaciones y las Organizaciones no gubernamentales para el 
desarrollo de buenas prácticas.

Discusión y conclusiones

Según Azorín (2018), para que un centro funcione de manera correcta 
debe disponer de recursos humanos, materiales, físicos y comunitarios. 
No obstante, en numerosas ocasiones la referencia a los recursos se cen-
tra exclusivamente en los recursos materiales, sin considerar de forma 
explícita los recursos humanos a pesar de su trascendencia para garan-
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tizar el éxito de la práctica educativa, de manera especial, cuando se 
persigue una inclusión de calidad (Kurniawati et al. 2017). Cabe señalar, 
además, que no se trata solo de considerar la cantidad de personal ade-
cuada, ya que lo realmente importante es que estos equipos docentes 
y técnicos deben disponer de la formación necesaria para ofrecer una 
respuesta educativa inclusiva y adecuada a las necesidades de cada es-
tudiante. A pesar de ello, Escarbajal et al. (2023) manifiestan que los 
docentes son conscientes de la utilidad y necesidad de poner en práctica 
los valores inclusivos, pero adolecen de una falta de preparación que, 
para Menéndez et al. (2020), es necesario que sea inicial y permanente. 

Nuestros resultados sugieren, además, en la línea apuntada por Alfaro 
y Negre (2019), que la elección entre diferentes propuestas formativas 
debe hacerse en función de las prioridades y necesidades percibidas por 
cada uno de los docentes, de acuerdo con su experiencia, que es un 
factor concluyente ya que ofrece seguridad para dar respuesta a determi-
nadas situaciones y determinar qué formaciones implementar entre los y 
las profesionales. En este sentido, nuestro estudio se observa un resulta-
do interesante a este respecto en tanto que la formación reclamada por 
los docentes tendría más que ver con competencias y recursos docentes 
para este alumnado más allá de las características de las enfermedades 
que padecen. 

Este conocimiento debe gestionarse correctamente y tratarse como 
un recurso humano altamente valioso. Como apuntan nuestros resulta-
dos, la retirada de profesionales al ir creciendo el alumnado es un factor 
negativo ya que la empatía y el vínculo que se va suscitando con los 
distintos docentes y técnicos es un valor añadido que se debe tratar de 
forma adecuada. La formación y la interacción con las familias también 
resulta relevante, por lo que las charlas dirigidas a las familias y la pro-
puesta de situaciones en las que se comparten experiencias y consejos 
resultan un recurso de gran valor tanto para las familias como para los 
docentes. En este contexto, es necesario ser proactivo y, en algunas oca-
siones, ser también autosuficiente para conseguir la formación necesaria 
y, en otras, saber buscar ayuda en otros profesionales. Por otra parte, la 
información que ofrece la familia es también un recurso muy importan-
te para favorecer la toma de decisiones del equipo docente, así como 
el importante papel que desarrollan como apoyo a otras familias ante 
situaciones de desconocimiento e incertidumbre. Se valora como un as-
pecto positivo ofrecer información en diferentes formatos para asegurar 
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que se conocen los aspectos más importantes de la enfermedad y que 
esta información sea accesible para todos los docentes y para todas las 
familias. Para ello, lógicamente, se precisa también de la infraestructura 
necesaria para grabar estas formaciones, administrarlas y gestionar una 
plataforma de formación o espacios virtuales en las que compartirlas. 
Tal vez sería interesante disponer no solo de las sesiones grabadas y re-
forzarlas con otros recursos (herramientas de colaboración, de comuni-
cación, documentación, …) que permitan una formación más completa 
y actualizada. Paralelamente, facilitar la comunicación y el intercambio 
entre las familias puede resultar un recurso interesante, lo que puede 
precisar también de recursos tecnológicos para poderla llevar a cabo de 
forma rápida y eficaz.

Entre los recursos humanos requeridos para gestionar una escuela 
inclusiva, se señalan los equipos de orientación, el equipo directivo y el 
docente, la familia, los mismos compañeros/as, personal sanitario como 
fisioterapeutas y, de manera especial, el papel del/de la Auxiliar Técnico 
Educativo (ATE). En este contexto, el equipo directivo debe ser capaz de 
realizar acciones dirigidas a la coordinación de todo este personal para 
conseguir la mejor atención posible. Para ello, es necesario disponer de 
estrategias y recursos que posibiliten su coordinación, ya que, como 
comentan Monzón et al. (2017), la coordinación entre todos los acto-
res, la importancia del trabajo intersectorial y el papel comunitario son 
elementos necesarios para el buen desarrollo de las prácticas inclusivas. 
Para Bayo y Moliner (2021, p.583), “la planificación y la coordinación 
de los agentes implicados es necesaria para orientar las prácticas inclusi-
vas”, coordinación que también es necesaria para adaptar el proceso de 
enseñanza-aprendizaje al alumnado (Escarbajal et al. 2023). Las sesio-
nes de educación física suponen uno de los mayores retos para algunos 
alumnos con enfermedades minoritarias, por lo que la figura del maestro 
especialista se convierte en un referente muy importante, identifican-
do como una necesidad la dotación de personal de apoyo. También se 
identifica como un recurso necesario el apoyo en salidas extraescolares 
o campamentos para garantizar, como comentan Bayo y Moliner (2021), 
la participación fuera del aula.

En cuanto a los recursos materiales, nuestros resultados sostienen 
la necesidad de conocer las características y las necesidades de cada 
alumno ya que esto resulta decisivo para poder seleccionar los recursos 
y las adaptaciones necesarias. En general, los recursos utilizados son 
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de elaboración (o adaptación) propia, lo que incide nuevamente en la 
necesidad de contar con la formación necesaria para diseñar o adaptar 
los materiales, así como de los medios que posibiliten este proceso, en 
general medios tecnológicos como ordenadores, tabletas, aplicaciones 
de diseño, etc., aunque también se precisan materiales de carácter más 
tradicional como, por ejemplo, recursos manipulativos. Otra necesidad 
detectada es la facilitación de la comunicación mediante pictogramas, 
soportes para lenguajes alternativos, comunicadores, etc. En cuanto a los 
recursos, hay que recordar que, como sostienen Alfaro y Negre (2019), 
las TIC son herramientas útiles para obtener información y recursos so-
bre y para las enfermedades raras. En este sentido, los recursos mejor 
valorados, estas autoras destacan las páginas web, blogs, redes sociales 
y apps.

En referencia a los recursos físicos, uno de los principales proble-
mas se refiere a la accesibilidad arquitectónica y en la disponibilidad de 
rampas y ascensores para el alumnado con problemas de movilidad. En 
algunos centros se han llevado a cabo adaptaciones y reestructuraciones 
dirigidas a favorecer la escolarización de todo el alumnado, facilitando  
no sólo el acceso y uso de las instalaciones, también la seguridad y la 
autonomía. Como se comentaba anteriormente, la coordinación entre 
los equipos docentes es fundamental para poder llevar a cabo prácticas 
inclusivas de calidad (Monzón et al. 2017; Bayo y Moliner, 2021; Escar-
bajal et al. 2023), lo que requiere espacios de trabajo que faciliten el 
acuerdo, la colaboración y el trabajo interdisciplinar. Cabe señalar que 
no todos los centros disponen de la infraestructura necesaria, lo que 
genera diferencias muy significativas respecto a la atención educativa 
que se puede llevar a cabo, dificultando metodologías clave como los 
agrupamientos, la organización de espacios y tiempos y la disposición 
de los apoyos necesarios (Bayo y Moliner, 2021).

En lo referente a los recursos comunitarios, algunos participantes ma-
nifiestan que la accesibilidad a servicios públicos ha ido mejorando con 
el tiempo percibiéndose, cada vez más, como un derecho de todo ciuda-
dano. En ocasiones una rampa, disminuir el desnivel de un bordillo, un 
escalón, eliminar las tarimas, disponer de espacios con mucha luz natu-
ral, etc., son soluciones que facilitan el uso común y sin restricciones de 
los diferentes espacios comunitarios. Existen, no obstante, espacios que 
necesitan de una mayor inversión y, sin la ayuda de otras instituciones 
como Ayuntamientos o Consejerías, no podrían ser utilizados por una 
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parte de la Comunidad Educativa. Como es sabido, la atención integral 
de los niños y jóvenes con enfermedades minoritarias precisa de la in-
tervención de diferentes agentes educativos y sanitarios, y también de 
las aportaciones de diferentes agentes sociales y comunitarios. El trabajo 
conjunto y colaborativo de estos colectivos (ONG, policía, centros de 
salud, Ayuntamientos, …), supone una gran contribución a la calidad 
de vida de estos niños y jóvenes. De estas organizaciones, la FEDER es, 
posiblemente, el principal referente para familias y centros educativos 
y sanitarios. Las asociaciones tienen un gran valor para la gestión de 
las enfermedades raras, fundamentalmente en términos de información, 
apoyo emocional y psicológico y actuando ante las administraciones 
públicas (Del Barrio y Castro, 2008). Si bien la coordinación entre los 
recursos comunitarios y los centros no se valora siempre de forma posi-
tiva, en general se considera que esta coordinación y colaboración son 
factores muy necesarios para ofrecer una respuesta educativa de calidad. 
Es preciso, por tanto, que tanto los centros como las entidades y organi-
zaciones del entorno asuman el compromiso y el reto que supone aten-
der a todo el alumnado de la mejor forma posible, independientemente 
de sus necesidades específicas (Bayo y Moliner, 2021). La complejidad 
de la respuesta educativa que precisa este alumnado es elevada y se 
acrecienta cuanto más complicada es la situación, lo que deriva en la 
impetuosa necesidad de disponer de atención y coordinación socioedu-
cativa y sanitaria (Galende, 2014).

Como ocurre en gran parte en las investigaciones sobre enfermedades 
raras, la mayor limitación se encuentra en la diversidad de enfermedades 
que se acogen a esta denominación, la baja prevalencia de cada una de 
ellas y la extraordinaria diseminación geográfica de las personas afec-
tadas, lo que complican aún más la situación de familiares, docentes y 
sanitarios. Es por ello que los grupos de ayuda suponen una ayuda muy 
bien valorada por lo que “la creación de centros y redes de referencia 
cobran especial relevancia, ya que permiten la concentración de cono-
cimientos técnicos en relación a una temática concreta, específicos por 
enfermedad o especializados por grupos de enfermedades” (Del Barrio, 
2008). Esta limitación se extiende también a la dificultad de obtener una 
muestra amplia y con un mismo diagnóstico, lo que obstaculiza ofrecer 
respuestas globales y transferibles para cada alumno y concretar los re-
cursos necesarios para cada una de las situaciones que se producen en 
cada uno de los centros educativos. Como perspectivas futuras se plan-



Méndez-Ulrich J. L., Parra Ramajo B., Padilla-Petry P. y Negre Benassar F. (2023). Recursos para 
la inclusión educativa del alumnado con enfermedades minoritarias. Educatio Siglo XXI, 41(3), 
99-116

114� https://doi.org/10.6018/educatio.568571

tea la necesidad de diseñar estrategias para poner a disposición de fami-
liares y profesionales los recursos de apoyo social, educativo y sanitario 
que puedan ofrecer respuestas a los problemas derivados de la enferme-
dad, que son, según Del Barrio (2008), los siguientes: desconocimiento 
del origen y diagnóstico de la enfermedad, rechazo social y pérdida de 
la autoestima, desinformación sobre cuidados, ayudas técnicas y espe-
cialistas, aislamiento, falta de protocolos, falta de ayudas económicas, 
de cobertura legal y de medicamentos específicos para tratar la enfer-
medad. Estos problemas crean necesidades especiales que requieren re-
cursos específicos que ofrezcan soluciones viables, ágiles, prácticas y de 
calidad, todo ello desde una mirada solidaria e inclusiva.
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