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Conducta y Enfermedades Raras

Intervencion en el ambito educativo y
socio-familiar

Jormada de formacién especializada dirigido
a profesionales y estudiantes del ambito de
la Educacién y personas interesadas

La jornada se organiza con el objetivo de favorecer la inclusién educativa del alumnado con
Enfermedades Raras (ER), dar a conocer las alteraciones de conducta asociadas a
determinadas condiciones minoritarias y ofrecer herramientas que ayuden a profesionales y
familias a una mejor comprensién y manejo en el dia a dia. Para conseguir estos objetivos,
se estructura la Jornada en torno a profesionales especializados. De sus ponencias se
obtienen las siguientes conclusiones:

Present6 la ponencia: “ Trastornos de ,
conducta en enfermedades raras (er) ' s
caracterizacion, reflexiones y criterios : ‘

para una intervencion psicosocial"

Reconoce que el estudio de los fenotipos conductuales en ER, sigue siendo una asignatura
pendiente para con este colectivo. Observar y valorar, para en consecuencia intervenir
eficazmente, requiere salvar los escollos que provienen de las dificultades de los
instrumentos de valoracion, dada su falta de adecuacion a las caracteristicas peculiares de
los nifios y jovenes con una ER; por el otro, los propios de las ER: su baja prevalencia, la
dispersion geogréfica y el caracter multisistémico que las identifica.
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CENTRO DE REFEAENCIA ESTATAL DF ATENCION A
FERSONAS CON ENFEFMEDAES RARAS Y SUS FAMILIAS

La dimensién de esta problemética es tal porque es uno de los factores que, después de las
importantisimas contrariedades médico sanitarias que conllevan, incide significativamente
en el deterioro de la calidad de vida tanto a nivel personal, familiar, como escolar de las
personas que las cursan. También las familias, movidas por las urgencias sanitarias y de
salud, conviven y hasta, sin ser conscientes de ello, descuidan y por ende sostienen los
aspectos conductuales desajustados de sus hijos con una ER.

Son diversas y complejas las etiologias genéticas de las ER, y de ello deviene que las que
cursan con discapacidad intelectual comportan fenotipos conductuales tales, que a la vez
que son muy caracteristicos también son heterogéneos. Ello se debe a que en algunos
sindromes existen variables genéticas dentro del mismo sindrome. No obstante es posible,
haciendo una lectura transversal, localizar denominadores conductuales comunes entre esa
multiplicidad, para poder establecer unos criterios de intervencion también comunes, tanto
en el ambito escolar como en el familiar.

Eduardo insisti6 en la importancia de poner a la persona y a la familia en el centro del
quehacer profesional y la necesidad de “antes de juzgar, diagnosticas, intervenir...
preguntar”’. Observar, mas alla de lo que ven nuestros ojos, y desde la empatia, libres de
prejuicios. Reconocer a las familias como validas interlocutoras.

CARMEN PEREZ PORTILLO. Psicologa
sanitaria. Psicopedagoga. Orientadora del
Equipo de Orientacién Educativa de Avilés
(Oviedo), presento la ponencia:
“Enfermedades raras y problemas de
conducta: Intervencion desde una
Optica preventiva en el ambito
educativo”.

Carmen Portillo en su exposicion nos ha delimitado conceptualmente los términos “conducta”
y “enfermedades raras” y como éstas, dependiendo de sus caracteristicas, del grado de
afectacioén sobre la vida de quien las sufre, de las estrategias de afrontamiento con las que
cuenta cada persona, de la respuesta de los contextos en los que se desenvuelve, pueden
propiciar la aparicion de manifestaciones conductuales desadaptadas. Y qué pasa en los
casos en los que la enfermedad rara conlleva discapacidad intelectual y su posible relacion
con las manifestaciones conductuales.

En la respuesta desde el ambito educativo ha puesto especial énfasis en la prevencién
primaria, sin olvidar la respuesta desde los otros niveles de prevencién y la necesidad de
tener en cuenta los factores de riesgo presentes en los distintos contextos en los que se
desenvuelve el chico o chica y la necesidad de coordinacion con otros sistemas, ademas del
educativo, para la obtencidon de resultados positivos en las intervenciones planteadas.

Carmen Portillo nos deja un valioso decalogo para la intervencion en el que recoge los
puntos basicos, a tener en cuenta, para plantear una intervencion con posibilidades de éxito.
Y como reflexién, la dificultad de algunos programas de atencioén a la diversidad, para
ajustarse a las necesidades uy caracteristicas individuales. Las respuestas han de ser
integrales, flexibles, coordinadas y permanentes. Y en todos los espacios educativos,
patios, comedor,...
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CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
FERSONAS CON ENFEFMEDAES RARAS Y SUS FAMILIAS

MESA REDONDA |
e “Conocer al alumno con Sindrome de Smith Magenis”

El fenotipo del sindrome de Smith Magenis reline una serie de rasgos anatdémicos, clinicos,
conductuales, cognitivos y linguisticos particulares. Con relacion al perfil de comportamiento
caracteristico del sindrome de Smith Magenis, las conductas disruptivas, las fuertes rabietas
y la impulsividad son los aspectos mas destacados de su fenotipo

Desde el ambito educativo, el nifio con sindrome de Smith Magenis es un alumno complejo.
Debido a su discapacidad intelectual y a sus dificultades para procesar el lenguaje oral, el
alumno con sindrome de Smith Magenis trabaja mejor en aulas reducidas y con apoyo de
materiales de carécter visual para comprender mejor los conceptos. Las numerosas rabietas
a lo largo de la jornada en ocasiones se convierten en el aspecto més dificil de gestionar en
el aula para muchos docentes y especialistas que trabajan a diario con nifios diagnosticados
con sindrome de Smith Magenis. Es fundamental que el docente conozca a fondo cédmo es
su_alumno con_este sindrome. Resulta esencial que sepa cémo descansa, si ha
experimentado cambios en su rutina diaria, qué temas y qué personas lo incomodan, etc.

Toda esa informacién sera util para comprender al diagnosticado con sindrome de Smith
Magenis y, lo mas importante, para prever, prevenir y gestionar una rabieta.

e “Conocer al alumno con Sindrome 22q 11.2”

El psiquiatra infantil y del adolescente David Fraguas Herrdez, presento las caracteristicas
clinicas de las personas con delecion y duplicacion 22q11.2. Aportando dos casos clinicos:
“El patio en la educacién primaria y “Las matematicas en la educacién secundaria”. Afirmo
gue en general las enfermedades raras en mayor o menor grado tienen manifestaciones en
el neurodesarrollo, y en los alumnos con este sindrome se materializan especialmente en
dificultades de aprendizaje y ademas en trastornos de conducta. Sefalando el riesgo

El testimonio, como madres, ofrecido por Yolanda, Aldha y Mdénica en las mesas redondas,
si bien cada una desde sus propias particularidades dejé patente la importancia de conocer
y considerar las condiciones fisicas con las que se enfrentan diariamente a la jornada
escolar. Asi como sus fortalezas y debilidades para desarrollar competencias que les permita
no soélo estar, sino participar activamente y alcanzar logros en su etapa escolar.

CENTAO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION
APERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS
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JAVIER MOZON GONZALEZ, Doctor en Educacién. Profesor de la Universidad

del Pais Vasco presento las conclusiones de la investigacion “La inclusién educativa de
personas con una enfermedad rara. La investigacion: ituacion actual y algunos retos
de futuro”

Esta investigacion que constituye una apuesta a favor de un modelo de escuela inclusiva,
reto de nuestro sistema educativo y tarea indispensable para una sociedad democratica. Y
pone en primer plano la voz del alumnado con enfermedades poco frecuentes y de sus
familiares a la hora de analizar las politicas educativas, sanitarias y de servicios sociales con
el fin de conseguir este reto.

Esta investigacion muestra los «brillos» en las historias de las personas con una enfermedad
poco frecuente, historias que permiten subrayar las ganas de participar con pleno derecho
en todos los espacios en los que se toman las decisiones que afectan a sus vidas y, a la vez,
recoger las buenas practicas profesionales que se han encontrado en sus trayectorias
vitales.

El trabajo ha sido realizado con la participacion de ocho equipos de investigacion
universidades publicas, coordinado por el equipo INKLUNI de la Universidad del Pais
Vasco/Euskal Herriko Unibertsitatea, con el apoyo de FEDER, la Asociacién Berritxuak y
sobre todo con la implicacion nifios y jévenes con enfermedades poco frecuentes y sus
familias.

En el apartado de conclusiones, esta investigacién ha permitido identificar necesidades en
el &mbito organizativo, necesidades en el dmbito curricular, necesidad de formacién de
profesorado.

Esta demanda de las familia y de los nifios, nifias y jovenes con epf supone:

a) El desarrollo del Principio de la Educacion Inclusiva como necesidad de toda la
sociedad y

b) Cumplimiento de la Ley

DAVID SIMO PINATELLA, Profesor asociado de la FPCEE Blanquera, Universidad Ramon
Lluro en su conferencia” Implementando el apoyo conductual positivo y la evaluacién
funcional de las conductas problematicas” destaco la exigencia de actuar de manera
preventiva y analizar la conducta problema desde una perspectiva comprensiva y
respetuosa.

Destacé la importancia de no centrarse en la conducta, sino en los aspectos que tienen
impacto sobre la conducta ya que se encuentra sujeta a factores contextuales que
interaccionan con las variables individuales.
Sefialé la necesidad de investigacion y
comunicacion de resultados y articular
mecanismos  para incorporar  los
resultados de esta investigacion a la
practica docente.
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En la lll MESA REDONDA , centrado en los “Recursos para familias y colegios”, ANA
MARTIN MORENO, Doctora en Psicologia. Orientadora educativa en el EOEP de
Alcobendas

ha abordado como las distintas administraciones educativas autondémicas han ido
enfrentando este reto de forma diferente y presentdé un resumen de los recursos con que
cada Comunidad Autbnoma cuenta de forma especifica para la atencion los trastornos de
conducta: desde la existencia de equipos de orientacién especificos de trastornos de
conducta, a planteamientos piloto de creacion de aulas o unidades terapéuticas, o la
existencia de centros de educacidén especial 0 centros educativo-terapéuticos donde
colaboran sanidad y educacion.

Un alumno o alumna con un trastorno grave de conducta puede ser considerado como
alumno de necesidades educativas especiales (achee), dentro del colectivo de alumnos con
necesidades especificas de apoyo educativo (acneae), y por tanto es susceptible de recibir
un apoyo extraordinario.

En el caso de los menores con enfermedades raras, si tienen un diagnéstico clinico del
trastorno de conducta asociado y/o presentan otras dificultades (como discapacidad
intelectual, trastorno del lenguaje, trastorno del espectro del autismo...), pueden ser también
considerados alumnos con necesidades educativas especiales. También si precisan de una
atencion médica especial pueden ser considerados alumnos con necesidades especificas
de apoyo educativo.

En palabras de Ana Martin, “los trastornos de conducta son una de las principales
preocupaciones de los docentes espafioles y tanto la definicién conceptual como el abordaje
de estas dificultades son enormemente complejos e implican la intervencion en varios
contextos y coordinacion entre distintos profesionales”.

JAVIER VELASCO BERNAL, director del equipo de atencién al alumnado con trastornos
de conducta de Burgos, presento este recurso especifico junto a dos casos clinicos de
alumnos con alteraciones de conducta abordados en esta unidad.

En esta mesa, Monstserrat Cabrejas del Campo maestra del CREER presento el Centro,
como recurso a disposicion de la comunidad educativa.
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