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La inclusión educativa sigue siendo un reto 
pendiente de nuestros sistemas educati-
vos. A pesar de los avances realizados, son 
muchos los obstáculos a los que se debe 
enfrentarse el alumnado con enferme-
dades raras y sus familias para conseguir 
entornos en los que puedan sentirse una 
persona más y donde se garantice su dere-
cho a una educación de calidad.

En este libro se presentan buenas prácti-
cas inclusivas, desde la propia voz de los 
y las profesionales del ámbito educativo y 
de las familias con hijas e hijos con enfer-
medades raras en edad escolar, que están 
aportando una respuesta exitosa a las ne-
cesidades del alumnado con enfermeda-
des raras. Por buenas prácticas inclusivas 
se entienden aquellas que son «innova-
doras-creativas, sostenibles en el tiempo, 

sistematizables a otros entornos, que fo-
mentan el trabajo colaborativo y en red, 
impulsando la presencia, participación y 
logro de todo el alumnado y ayudando a la 
mejora de la calidad de vida del mismo». 

Estas prácticas se han identificado en 
nueve comunidades autónomas gracias a 
un trabajo de investigación realizado de 
manera colaborativa entre diez universi-
dades del Estado español en el marco de 
un proyecto de investigación Universidad-
Empresa-Sociedad de la Universidad del 
País Vasco titulado Sistematización de bue-
nas prácticas inclusivas en la respuesta edu-
cativa al alumnado con enfermedades raras 
(US18/33) y liderado por el grupo de inves-
tigación INKLUNI. La investigación tam-
bién ha destacado por emplear una me-
todología inclusiva, con un equipo asesor 
en cada comunidad para contrastar todas 
las fases de la investigación y asesorar en 
la búsqueda y sistematización de buenas 
prácticas educativas inclusivas. Así, se ha 
desarrollado una investigación que ha par-
tido «junto con» las personas y no «sobre» 
o «hacia» las personas.
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Prólogo

Iratxe Carrey
Susana Carrey

Asociación Berritxuak

Berritxuak somos una asociación sin ánimo de lucro que nace de 
un grupo de amigos y amigas con el objetivo de fomentar el cono-
cimiento en la sociedad sobre las diferentes enfermedades raras 
que existen, sensibilizando y ayudando económicamente a dife-
rentes proyectos  Nos interesamos sobre todo por la investigación 
de dichas enfermedades, ya que creemos que es muy importante 

En nuestro camino nos hemos encontrado con una investiga-
ción muy interesante sobre la inclusión de las enfermedades raras 
dentro de la escuela  Estas enfermedades por una cosa o por otra, 
porque todas son diferentes, tienen unas necesidades que pueden 
llegar a producir una exclusión en los centros escolares  Esta inves-
tigación nos dio qué pensar    ¿Es inclusivo nuestro sistema educa-
tivo? ¿Cómo podríamos ayudar? Decidimos participar en esta in-
vestigación primero económicamente, pero también quisimos 
aportar nuestro granito de arena con la experiencia de una de nues-
tras berritxu explicando su caso y su experiencia a la hora de escola-
rizar a su hija con una enfermedad rara y las barreras que se encon-
traron en el camino, pero también aportando conocimiento res-
pecto a qué aspectos, personas y entornos fueron los que ayudaron 
a que las experiencias escolares fueran mejores y más exitosas 

Nos parece necesario que se siga investigando en este camino, 
puesto que para conseguir entornos inclusivos es preciso también 
transformar la escuela y adaptarla a las diferentes necesidades para 
atender a la diversidad existente y dar una respuesta inclusiva 
que garantice el derecho de una educación de calidad para todo 
el alumnado 

Prólogo
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1
La escuela inclusiva: la gran apuesta

Javier Monzón González

Universidad Pública de Navarra

Llevamos varios años a vueltas con la inclusión escolar y social  
Recuerdo las palabras de un compañero que decía que la inclu-
sión es buena para todas las personas y urgente para algunas  El 
caso es que durante estos últimos treinta años se ha hecho cami-
no, pero aún estamos lejos de la meta y continúa siendo urgente 
para muchas de ellas 

El colectivo de niños, niñas y jóvenes con enfermedades raras, 
junto con sus familias, lleva décadas trabajando para una socie-
dad mejor y su implicación va más allá de la consecución de 
unos derechos particulares o específicos  Su trabajo y esfuerzo 
sigue la máxima inclusiva que dice que las necesidades de algu-
nos alumnos o alumnas nos muestran el itinerario de mejora 
para toda la sociedad 

Consideramos que es una máxima acertada y sugerente  Pri-
mero, porque no podemos dejar crecer a estudiantes viendo que 
algunos de sus compañeros o compañeras van cayéndose por el 
camino, no es un buen aprendizaje para la vida adulta  Segundo, 
porque una escuela que diseña en clave inclusiva y permite los 
desarrollos individuales de cada alumno o alumna, en el grupo 
de iguales, es una escuela que aprende y que sirve a la sociedad 

Si bien tenemos claras las ventajas de la inclusión, cada vez 
hay más estudios que nos muestran que los procesos de incorpo-
ración a los centros escolares ordinarios de personas segregadas 
hasta ahora carecen aún de ajustes que permitan una plena in-
clusión de todo el alumnado y, si bien notamos falta de sensibi-

1  La escuela inclusiva: la gran apuesta



12 Buenas prácticas inclusivas en la respuesta al alumnado con enfermedades raras

lidad en la práctica del impulso a la inclusión, pensamos que 
hoy en día tenemos las mejores condiciones posibles para hacer 
la gran apuesta: un escuela, y una sociedad, que de la seguridad 
necesaria para hacer que las nuevas generaciones crezcan y ma-
duren juntas indistintamente de sus características 

Para la profesora Ocampo (2019, p  67), la educación inclusi-
va es:

[   ] un concepto eminentemente relacional y estructural; como tal, 
se convierte en una estrategia de investigación y una práctica crítica 
para articular una comprensión más compleja del mundo y de sus 
patologías sociopolíticas crónicas, entre ellas, la opresión, la injusti-
cia social y la desigualdad en su pluralidad de ámbitos 

Consideramos que es una bonita definición por muchos mo-
tivos  La construcción de una escuela inclusiva, empezando por 
su concepto, es y debe pivotar funcionalmente en una estructura 
de relación entre todos los agentes implicados en la escuela, in-
cluidas las familias y el alumnado, con capacidad de decidir a to-
dos los niveles más allá de los servicios tipo comedor o extraesco-
lares 

También es interesante la idea de entender que la escuela inclu-
siva es la construcción, es decir, investigación y práctica para com-
prender el mundo y sus carencias, ya que el análisis de la realidad 
compartido (y qué mejor forma de organizar un currículum esco-
lar que trabajar en esta línea en todas las edades y áreas) es una 
tarea necesaria, es la gran apuesta que como sociedad deberíamos 
hacer de cara a garantizar un futuro basado en la justicia social 

1. La escuela inclusiva en estos días inciertos
Tal como sucede con el concepto de educación, la sociedad y los 
distintos agentes sociales proyectan en la inclusión sus opciones, 
expectativas, propósitos y modelos sociales  Esto supone una 
gran dificultad a la hora de generar un consenso social  Además, 
a nivel académico, este mismo magma aparece disperso en la bi-
bliografía científica de nuestra área y, por lo que entrevemos, no 
siempre se parte de los mismos postulados cuando se habla de 
escuela inclusiva 
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De hecho, consideramos que nos encontramos en un tiempo 
incierto en cuanto a la mejora social y el desarrollo de políticas y 
prácticas inclusivas  Ya señalaba Gimeno Sacristán (1999, p  67) 
hace tiempo:

Las políticas y prácticas a favor de la igualdad pueden anular la di-
versidad; las políticas estimulantes de la diversidad quizá consigan, 
en ciertos casos, mantener, enmascarar y fomentar algunas desigual-
dades 

Que en estos momentos haya grupos de influencia (y parti-
dos políticos) apostando por los centros específicos como res-
puesta al alumnado con discapacidad no solo es incierto, sino 
preocupante  Por una parte, parece que retrocedemos, que la his-
toria y el avance científico no es lineal y hacia delante, y, por 
otra, parece bastante probable que los centros que han integrado 
alumnado segregado hasta el momento presentan carencias en 
cuanto a su integración, bienestar y logro de competencias 

Todas estas ideas refuerzan, a nuestro entender, la necesidad 
de continuar investigando sobre inclusión y más aún con alum-
nado al que no se le garantiza el pleno derecho a la educación

En esta línea, la Conferencia Mundial sobre Necesidades Edu-
cativas Especiales de la Unesco (1994), celebrada en Salamanca, 
recogía entre sus conclusiones algunas orientaciones hacia la 
consecución de una escuela inclusiva señalando que estas:

[   ] son el medio más efectivo de combatir las actitudes discrimina-
torias, creando comunidades de bienvenida, construyendo una so-
ciedad inclusiva y alcanzando la educación para todos; además, 
proporciona una educación eficaz a la mayoría 

Consideramos posible la consecución de una escuela inclusi-
va y, aunque desde hace años no ha cambiado el concepto y el 
alcance de lo que supone el desarrollo de la escuela y el currícu-
lum inclusivos, sí que consideramos necesario hacer algún breve 
apunte que delimite el marco conceptual actual  Moriña y Parri-
lla (2006, p  518) mencionan que:

En el ámbito educativo, la inclusión implica un proceso que fomen-
ta la participación y pertenencia de todo el alumnado y, al mismo 
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tiempo, la eliminación de las barreras que llevan a procesos de ex-
clusión (Booth et al., 2000)  Desde la educación inclusiva se conci-
be a la escuela y al aula como una comunidad que debe garantizar 
el derecho que todos los alumnos tienen a aprender junto a sus 
iguales desde el marco del currículo común 

Por otra parte, Amiama et al. (2017, p  92) subrayamos que:

La escuela inclusiva supone creer en la necesidad de un cambio en 
la sociedad y en la escuela que incorpora una lectura crítica de la 
diversidad (Gimeno Sacristán, 2002) y la búsqueda de la justicia so-
cial y la acción liberadora (Freire, 1985) por medio de una reformu-
lación del currículum y de la organización escolar mediante la resis-
tencia creativa  (Giroux, 2003; Hargreaves, 2003; Popkewitz, 1997)

Así pues, no se trata solo de que la escuela reconozca que exis-
te la diversidad  Se trata, sobre todo, de si el currículum actual y 
la respuesta que damos a la diversidad es la adecuada; de si sirve 
para que todas las personas puedan participar en igualdad en las 
actividades escolares; de si conseguimos que todos y todas desa-
rrollen al máximo sus capacidades y de si conseguimos formar 
personas felices, competentes, activas y críticas para la sociedad 
presente y futura 

En su guía para la educación inclusiva, Booth y Ainscow (2015) 
plantean un marco de valores que promueve y delimita el desa-
rrollo del modelo inclusivo y que nos parece muy interesante:

Figura 1. ¿Qué valores deberían organizar nuestra convivencia y la forma de vivir 
juntos? Fuente: Booth y Ainscow (2015, p. 32).
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En ese sentido, Booth y Ainscow (2015) hablaban de:

• Igualdad en el sentido de que cada persona sea tratada «como 
de igual valor» 

• Participación en el sentido de actividad participada, pero 
también de la participación como un objetivo de aprendizaje 
que promueva el sentido de identidad, aceptación y valora-
ción de la persona 

• Respeto a la diversidad como puesta en valor del otro/a, con 
un trato justo y un reconocimiento de las contribuciones que 
cada persona hace a la comunidad 

• La comunidad se construye desde la colaboración y la solida-
ridad y supone un reconocimiento de la convivencia, de las 
relaciones de amistad y afecto que promueven el bienestar  Se 
trata de un sentido de responsabilidad, ciudadanía, servicio 
público e interdependencia global 

• La sostenibilidad como una educación para que el alumnado 
adquiera formas de vida sostenibles, en contextos locales y 
globales sostenibles con el respeto por la naturaleza y el com-
promiso con las futuras generaciones 

Consideramos que el currículum es la piedra angular del pro-
blema del desarrollo de los proyectos inclusivos  Existe un acuer-
do (mayor o menor) en cuanto a las finalidades de la educación, 
el desarrollo de competencias  Ahora bien, a la hora de concre-
tar el currículum, los objetivos, contenidos y actividades de apren-
dizaje, así como la evaluación nos encontramos con grandes 
desacuerdos que recogen la falta de consenso que como socie-
dad debería suponer una apuesta clara por un sistema educativo 
crítico y emancipador  En este sentido, planteamos la necesidad 
de un plan social marco de inclusión a todos los niveles 

En este proyecto se han podido lograr los objetivos propues-
tos de analizar prácticas educativas desde la perspectiva de profe-
sionales del ámbito educativo  Se han identificado y recogido 
experiencias educativas exitosas en diferentes comunidades au-
tónomas del Estado español, lo que nos está permitiendo siste-
matizar buenas prácticas educativas inclusivas 

Durante el proceso de la investigación se ha creado un Equi-
po Asesor Ético en cada comunidad autónoma con las funciones 
de contrastar tanto el diseño de la investigación como diferentes 
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resultados  Dicho equipo ha estado compuesto de 6 a 8 perso-
nas: jóvenes con enfermedades raras (EERR), familiares de per-
sonas con EERR, representantes de FEDER o alguna asociación 
vinculada a las EERR, asesores/as de centros pedagógicos y algu-
nas de las integrantes del equipo de la universidad  Para poder 
desarrollar este trabajo, ha sido necesario un trabajo que se ha 
nutrido de algunos de los valores inclusivos como son un lide-
razgo pedagógico compartido y respetuoso, una visión comuni-
taria de la cuestión y la participación a distintos niveles de deci-
sión de todas las personas implicadas en la inclusión del alum-
nado con enfermedades raras 
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La inclusión educativa sigue siendo un reto 
pendiente de nuestros sistemas educati-
vos. A pesar de los avances realizados, son 
muchos los obstáculos a los que se debe 
enfrentarse el alumnado con enferme-
dades raras y sus familias para conseguir 
entornos en los que puedan sentirse una 
persona más y donde se garantice su dere-
cho a una educación de calidad.

En este libro se presentan buenas prácti-
cas inclusivas, desde la propia voz de los 
y las profesionales del ámbito educativo y 
de las familias con hijas e hijos con enfer-
medades raras en edad escolar, que están 
aportando una respuesta exitosa a las ne-
cesidades del alumnado con enfermeda-
des raras. Por buenas prácticas inclusivas 
se entienden aquellas que son «innova-
doras-creativas, sostenibles en el tiempo, 

sistematizables a otros entornos, que fo-
mentan el trabajo colaborativo y en red, 
impulsando la presencia, participación y 
logro de todo el alumnado y ayudando a la 
mejora de la calidad de vida del mismo». 

Estas prácticas se han identificado en 
nueve comunidades autónomas gracias a 
un trabajo de investigación realizado de 
manera colaborativa entre diez universi-
dades del Estado español en el marco de 
un proyecto de investigación Universidad-
Empresa-Sociedad de la Universidad del 
País Vasco titulado Sistematización de bue-
nas prácticas inclusivas en la respuesta edu-
cativa al alumnado con enfermedades raras 
(US18/33) y liderado por el grupo de inves-
tigación INKLUNI. La investigación tam-
bién ha destacado por emplear una me-
todología inclusiva, con un equipo asesor 
en cada comunidad para contrastar todas 
las fases de la investigación y asesorar en 
la búsqueda y sistematización de buenas 
prácticas educativas inclusivas. Así, se ha 
desarrollado una investigación que ha par-
tido «junto con» las personas y no «sobre» 
o «hacia» las personas.
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