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INVESTIGACIONES

Osteogénesis imperfecta y educacion fisica.
Un caso inédito de inclusion educativa

Osteogenesis imperfecta and physical education.
An unprecedented case of educational inclusion

Osteogénese imperfeita e Educagdo Fisica.
Um caso inédito de inclusdo educativa

Daniel Martos-Garcia' y Alexandra Valencia-Peris’

"Universitat de Valeéncia. 0034 963983383. daniel.martos @uv.es
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RESUMEN

El objetivo principal de este trabajo es indagar en la experiencia de inclusién educativa vivida por una alumna
con osteogénesis imperfecta y por sus compaiieras en una asignatura universitaria con contenidos relacionados
con la educacion fisica. La recogida de datos sobre la experiencia se realiz6 a lo largo de un cuatrimestre a partir
de conversaciones informales con el profesor, entrevistas en profundidad y semi-estructuradas, y un cuestionario
de respuesta abierta. El estudio revela la estigmatizacién sufrida por la alumna, tanto a nivel personal como
académico (sobre todo en las clases de educacion fisica) y el desconocimiento e inseguridad que manifiesta tener
el futuro profesorado sobre esta enfermedad y cdmo realizar un tratamiento inclusivo en sus clases. Asimismo,
se describen las adaptaciones realizadas por el profesor de la asignatura con el fin de garantizar y ejemplificar la
inclusion de una alumna con osteogénesis imperfecta en las clases de educacion fisica.

Palabras clave: inclusion, educacion fisica, osteogénesis imperfecta, educacion superior, formacion del
profesorado.

ABSTRACT

The main objective of this work is to investigate the inclusive treatment experienced by a student with Osteogenesis
Imperfecta and their peers in an undergraduate course with contents related to physical education. Data collection
was performed over a semester through informal conversations with the lecturer, in depth and semi-structured
interviews, and an open-response questionnaire. The study reveals the stigma suffered by the student, both
personal and academic (especially in physical education classes), and the ignorance and insecurity demonstrated
by future teachers about this disease and how to perform an inclusive treatment in their classes. The adjustments
made by the lecturer of the course in order to ensure and illustrate with examples the inclusion of a student with
Osteogenesis Imperfecta in physical education classes are also described.

Keywords: inclusion, physical education, Osteogenesis Imperfecta, higher education, teacher training

RESUMO
O principal objetivo de este trabalho ¢ investigar a experiéncia de inclusdo educativa vivida por uma aluna com
osteogénese imperfeita e por seus pares em uma disciplina universitdria com contetidos relacionados a Educagdo
Fisica. A coleta de dados foi realizada na experiéncia, ao longo de um quadrimestre, a partir de conversas informais
com o professor, de entrevistas em profundidade e semiestruturadas e de um questionario de respostas subjetivas.
O estudo revela a estigmatizacdo sofrida pela estudante, nos niveis pessoal e académico (especialmente em aulas
de Educac@o Fisica) e o desconhecimento e a inseguranca manifestada pelos futuros professores sobre esta doenca
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e sobre como realizar um tratamento inclusivo em suas aulas. Além disso, descrevem-se as adaptacoes realizadas
pelo professor da disciplina com a finalidade de garantir e exemplificar a inclusdo de uma aluna com osteogénese
imperfeita nas aulas de Educagio Fisica.

Palavras-chave: Inclusdo. Educacao Fisica. Osteogénese imperfeita. Ensino Superior. Formagao de professores.

1. INTRODUCCION
1.1. EDUCACION SUPERIOR Y ATENCION A LA DIVERSIDAD

Los principios de normalizacion e integracion del alumnado con necesidades educativas
especiales, que aparecen en el Estado espafiol en 1990 con la Ley Orgédnica de Ordenacién
General del Sistema Educativo (articulo 36.3), se vieron reforzados en la recién derogada
Ley Orgénica de Educacién (LOE, 2006), donde se explicita el principio de la inclusién
educativa (articulo 1). De hecho, la nueva y actual Ley Organica de Mejora de la Calidad
Educativa (2013) sigue manteniendo estos principios:

La escolarizacién del alumnado que presenta dificultades de aprendizaje se regird por los
principios de normalizacién e inclusién y asegurard su no discriminacién y la igualdad efectiva
en el acceso y permanencia en el sistema educativo.

(Articulo 79bis, 2013: 97896)

En cierta manera, con el paso de los afios estos principios de normalizacién e inclusion
se han ido extendiendo a todas las etapas educativas, desde la Educacion Infantil hasta la
Educacién Superior (Muiioz-Cantero, Novo-Corti y Espifieira-Bell6n, 2013). La misma
LOE, establece en el articulo 26 que “los centros elaborardn sus propuestas pedagdgicas
para esta etapa desde la consideracion de la atencion a la diversidad y del acceso de todo el
alumnado a la educacién comun. Asimismo, arbitrardn métodos que tengan en cuenta los
diferentes ritmos de aprendizaje de los alumnos, favorezcan la capacidad de aprender por si
mismos y promuevan el trabajo en equipo” (LOE, 2006: 17170). En este sentido, al menos
en el plano normativo, el sistema educativo espafiol incorpora la necesidad de adoptar las
adaptaciones correspondientes, tanto a nivel de acceso como de los elementos bésicos del
curriculo, para que todo el alumnado que participa del proceso de ensefianza y aprendizaje
pueda hacerlo plenamente.

En lo que respecta a la universidad, los esfuerzos normativos por acoger a personas
con discapacidad vienen condensados en la Declaraciéon Mundial de la UNESCO sobre
la Educacién Superior en el Siglo XXI (1998), cuando anima a “facilitar activamente
el acceso a la educacion superior de los miembros de algunos grupos especificos, (...)
y personas que sufren discapacidades”. En el Estado espafiol, la legislacion especifica
se ha ocupado de garantizar “la igualdad de oportunidades y no discriminacién por
circunstancias personales, sociales, o de discapacidad, en el acceso a todos los centros
educativos, incluida la Universidad, permanencia en los mismos y ejercicio de los derechos
académicos” (Muifioz-Cantero et al. 2013:104). En este esfuerzo, en las tltimas décadas
las universidades espafiolas han incorporado a su organizacién institucional unidades
de atencién al alumnado con discapacidad (Comes et al, 2011; Vieira y Ferreira, 2011),
habida cuenta de que la universidad inclusiva no favorece Gnicamente a las personas con
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discapacidad, sino que beneficia a la totalidad del estudiantado (Esteban-Guitart, Rivas y
Pérez, 2012).

Si la inclusion educativa se ha convertido en uno de los paradigmas mas influyentes
en la pedagogia de las dltimas décadas y, como hemos visto, impregna todas las etapas del
sistema educativo, su relevancia se hace mas notable, si cabe, en los estudios de formacién
del profesorado, como han puesto de manifiesto DePauw y Karp (1994) pues, no en vano,
serdn los y las futuras docentes quienes deberdn desarrollar la inclusién educativa en sus
aulas de Infantil, Primaria o Secundaria.

Siguiendo a Mas y Olmos (2012), esta formacién del profesorado puede estar en
el origen de las barreras que encontrard la inclusién en las aulas; asi, las actitudes del
profesorado hacia la inclusidn, que se asocian a sus procesos de formacién al respecto,
juegan un papel determinante. Rios (2009) explica que una respuesta recurrente es la del
temor hacia la presencia de alumnado con algin tipo de discapacidad.

1.2. EDUCACION FISICA E INCLUSION

La Educacion Fisica (EF), desde un punto de vista general, estd asociada a la promocién
de diversos valores sociales (Gutiérrez, 1995 y 2003) y, segun la Carta Internacional de la
Educacion Fisica y el Deporte de la UNESCO, “contribuye a preservar y mejorar la salud,
a proporcionar una sana ocupacion del tiempo libre y a resistir mejor los inconvenientes
de la vida moderna. En el plano de la comunidad, enriquecen las relaciones sociales y
desarrollan el espiritu deportivo...” (1978, articulo 2.2).

Sin embargo, no son pocos los autores que han alertado del peligro que la simple
préctica fisica y deportiva encierra (Barbero, 1992; Durdn, 1996; Shields y Bredemeier,
1995) lo que, en consecuencia, pone de manifiesto la necesidad de dotar a la practica de una
orientacion adecuada (Devis, 1995; Font, 2009; Gutiérrez, 1995 y 2003). Asi, desde el punto
de vista educativo, en un primer término parece consensuado que la EF presenta un enorme
potencial en aras de la transformacion social (L6pez Pastor, 2012) y, especificamente en
materia de inclusién educativa, la asignatura es una excelente herramienta para la atencién
de las personas con diversidad funcional! (Rios, 2005).

De todas formas, también en este ambito han de tenerse en cuenta las caracteristicas
pedagégicas de la actividad ya que, de lo contrario, las posibilidades de inclusién en EF
pueden convertirse en insalvables barreras de aprendizaje, como apunta Rios (2009), si la
propuesta educativa no es la adecuada. Asi, como recuerda Block (1994), el alumnado con
discapacidad es excluido frecuentemente en las clases de EF. Esta situacién ambivalente,
que nos sitda en una paradoja, ha sido descrita antes por autores como Rios (2005), Bredahl
(2013) o Morley et al. (2005). Afortunadamente, esta discriminacién, que Rios (2009)
denomina ‘falsa inclusién’, ha ido mermando y ya existe una abundancia de trabajos
recientes en lo que respecta a la atencién a la diversidad y la integracién de alumnado en
EF, tanto a nivel nacional (Lopez Pastor, 2012) como internacional (Block y Obrusnikova,
2007). Aunque existen, en esta direccion, diversas publicaciones sobre cémo plantear
una EF adaptada, éstas se centran en alumnado con discapacidades visuales, motrices,
psicoldgicas o sensoriales. Sin embargo, a excepcion de la tesis doctoral de Mercedes Rios

El término Diversidad Funcional, como explican Rodriguez y Ferreira (2010), es el concepto propuesto por el propio
colectivo de personas con alguna discapacidad. Lo emplearemos en algunos casos para difundir asi su uso.
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(2005), no hemos encontrado ninguna publicacién relativa al tratamiento de alumnado con
osteogénesis imperfecta (OI) en EF, caso que abordamos en el presente trabajo.

Pese a la gran diversidad de documentos publicados al respecto, Diaz del Cueto (2009)
advierte que el profesorado de EF atin se percibe con un bajo nivel de competencia a
la hora de adaptar los contenidos al alumnado con necesidades educativas especiales
(NEE), atendiendo a sus caracteristicas personales para que pueda desarrollar plenamente
sus capacidades. Ademds, le atribuye la percepcion de que la asistencia de alumnado con
discapacidad puede afectar los aprendizajes del resto de alumnos y alumnas (en sentido
negativo). Otra problemadtica a destacar, y que ya hemos sefialado, es la falsa integracion,
donde la interaccién del alumno con dificultades y el resto del grupo es muy reducida
y la participacién en las sesiones de EF consiste en adoptar un rol pasivo (Rios, 2001).
Estas carencias a la hora de abordar metodologias inclusivas en las clases de EF se deben,
principalmente, a la falta de formacién del profesorado; por ejemplo, a planes de estudio
que contemplan insuficientemente contenidos relativos a la EF adaptada (Hardin, 2005;
Mendoza, 2008). No obstante, Rizzo y Kirkendall (1995) destacan que el estudiantado
otorga una mayor importancia a las experiencias que viven en las aulas y en sus practicas
con alumnado con NEE que a los propios contenidos académicos. Caus y Santos (2011), por
su parte, destacan que el profesorado de EF manifiesta encontrar dificultades relacionadas
no tanto con la didactica como con la organizacién escolar y la administracién educativa.
En su estudio, realizado con una muestra de 44 profesores y profesoras de EF destacan
los siguientes problemas a la hora de integrar alumnado con NEE: la informacién previa
del alumnado, la comunicacién alumno/docente, la propia formacién del docente (donde
un 90% de los participantes no habia recibido una formacién especifica de actividad
fisica adaptada) y la colaboracion del claustro. En esta direccién, Durdn y Sanz (2007)
enumeran problemas parecidos percibidos por el profesorado de EF en secundaria, entre
los que destacan la propia edad del docente, el nimero excesivo de alumnado por aula y, en
coincidencia, la falta de formacién al respecto.

1.3. OSTEOGENESIS IMPERFECTA

La OI, popularmente conocida como ‘huesos de cristal’, es un trastorno congénito que
se caracteriza por una baja densidad 6sea y, por lo tanto, presenta una fragilidad excesiva en
los huesos, como consecuencia de una deficiencia congénita en la elaboracién de coldgeno
tipo 1, proteina que da rigidez a los mismos (Asociacién Nacional Huesos de Cristal
[AHUCE], 2014). Algunas manifestaciones de esta enfermedad rara, como decimos,
son la fragilidad ésea (huesos susceptibles a sufrir fracturas), cara en forma triangular,
esclerdticas azules o grises, sordera progresiva, dentinogénesis imperfecta, tono de voz
agudo, estatura baja, musculos débiles, articulaciones laxas y escoliosis, entre otras. La
aparicién de estos sintomas depende del grado de afectacion, existiendo siete categorias de
clasificacién (Rauch y Glorieux, 2004).

A pesar que durante afios se ha desaconsejado a los padres y madres de nifios y nifias
con OI que participen en EF y actividades fisicas, en la actualidad, se recomienda que las
personas con OI realicen ejercicio fisico desde la infancia con el objetivo de disminuir
la apariciéon de fracturas y fortalecer huesos y musculos (Osteogenesis imperfecta
Foundation). Incluso cuando se ha producido una fractura, se aconseja que los periodos de
inmovilizacién sean lo mds cortos posibles con el fin de evitar la osteoporosis por desuso.
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A pesar de que existen diversas guias que desaconsejan actividades fisicas de alto riesgo,
como los deportes de contacto, los saltos en cama eldstica, determinados movimientos
gimnasticos o la equitacién (Great Ormond Street Hospital for Children, 2013), las mismas
aportan algunas alternativas como la natacién, determinados tipos de danza, deportes de
raqueta, juegos deportivos de contacto modificados y recomendaciones sobre seguridad
y organizacién en cuanto a la practica de estas actividades. En esta direccién, pensamos
que las experiencias en EF son clave a la hora de definir que una persona sea fisicamente
activa (Devis y Peird, 1993), lo que parece perfectamente extensible al alumnado con OI.
Para muchos nifios y nifias, la clase de EF supone una primera toma de contacto con las
actividades fisicas y los juegos motrices cuando fuera de la escuela no tienen la oportunidad
de practicarlas. En este sentido, la OI no supone ningin impedimento para que las personas
que la padecen participen en las clases de EF, siempre y cuando se tengan en cuenta las
caracteristicas de la misma a la hora de poner en practica las actividades propuestas en las
programaciones didécticas del profesorado.

El objetivo principal del presente trabajo es evaluar la experiencia de inclusién
vivida por una alumna con Ol en la asignatura de ‘Educacién Fisica, Plastica y Musical y su
Didactica en las Necesidades Educativas Especiales” desde el punto de vista del alumnado
participante, fundamentalmente la alumna con dicha enfermedad.

2. METODO

La experiencia que motiva este articulo se llevo a cabo durante el curso 2012-2013 con
un grupo de 42 alumnos y alumnas de la especialidad de Pedagogia Terapéutica del grado
en Maestro/a de Educacién Primaria de la Facultad de Magisterio de la Universidad de
Valencia, los cuales participaron en la asignatura de ‘Educacién Fisica, Pladstica y Musical y
su DidActica en las Necesidades Educativas Especiales’. Concretamente, durante 8 sesiones,
las que correspondieron a la parte de EF, el grupo particip6 en las clases préicticas dedicadas
a contenidos relacionados con la inclusién en EF, los juegos sensibilizadores o el deporte
adaptado. Ademads, durante 6 sesiones mds, los alumnos y alumnas fueron participando en las
propuestas practicas disefiadas por grupos de 4 compaiieros y compaiieras, donde se integraban
los contenidos de EF, plastica y musica, y se mantenia el caracter inclusivo de las mismas.

Alinicio de las sesiones de EF, la alumna con OI comunicé puiblicamente la enfermedad
que padecia, de acuerdo al pacto establecido con el profesor para poder participar en
todas las sesiones, ya que ello aumentaba la seguridad en la practica. En este sentido, los
contenidos preestablecidos de la asignatura no se modificaron y tan sélo se introdujeron
adaptaciones en aquellas actividades que asi lo requerian, para garantizar la participacién
efectiva de Violeta® y su integridad. Dichas adaptaciones no sélo estaban basadas en lo que
recomiendan algunos de los manuales publicados al respecto (Arrdez, 1998; Gomendio,
2000; Rios, 2003; Toro y Zarco, 1998), sino en la experiencia previa del profesor en un
caso parecido (Martos, 2009) y las medidas que propone la profesora Mercedes Rios (2001
y 2009) para conseguir la inclusién, fundamentalmente el uso del aprendizaje cooperativo
y la adaptacion de algunas de las tareas. La alumna nunca dejé de practicar EF ni se le
asigno tarea alternativa alguna, lo que hubiera estado mas préximo a una falsa integracién.

2

Pseud6nimo que se le asigna a la alumna con osteogénesis imperfecta.
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Los resultados que se describen hacen referencia a una experiencia de inclusion
educativa de una alumna con OI en EF, por lo que se enmarcaria dentro de la llamada
investigacion educativa y afin a lo que Parrilla (2009) llama investigacién inclusiva, puesto
que, entre otras cosas, al estar basada en una intervencion educativa, el alumnado jugé un
papel importante en el proceso de adaptacién de las sesiones, como se explica en la tabla 1,
y esto puso el énfasis en los procesos que se dieron.

En este sentido, el proceso de recogida de datos ha guardado estrictas normas éticas
para con el alumnado, como garantizar la voluntariedad en la participacion, salvaguardar la
identidad de las personas participantes, obtener el consentimiento informado, explicitar los
objetivos del estudio o devolver las transcripciones de las entrevistas para que las personas
entrevistadas pudieran confirmar lo que, en un principio, habian expresado (Kvale, 2011).
De acuerdo a la tradicién de triangulacién de la investigacion cualitativa (Hammersley y
Atkinson, 1994), se combinaron diversas técnicas de recogida de datos y se usaron diferentes
momentos en la recogida de los mismos que atendieron a dos focos distintos (Tabla 1).

Tabla 1. Técnicas y momentos en la recogida de datos de la experiencia
segtin las personas participantes.

Participantes Datos registrados, técnica y procedimiento Momento temporal

Conversaciones informales entre el profesor de la asignatura
y Violeta, las cuales tenfan la intencién de informar el

proceso de ensefianza y aprendizaje para procurar una mejor | Antes, durante

Alumna con OI

participacién de Violeta. En este caso, se acerca a lo que
presupone la investigacidn-accion en el sentido de ‘accion-
reflexion’ (Latorre, 2004) y se asemeja a lo que propone
Ainscow (2002) para la investigacién inclusiva.

y después de las
sesiones de EF.

Entrevista en profundidad a Violeta de 33 minutos de duracién.
Los temas versaban desde sus vivencias de la nifiez, sus recu-
erdos sobre la EF o sus opiniones sobre la experiencia vivida.

Finalizado el
cuatrimestre.

Compaiieros y
compafieras de
clase

Después de cada sesion el grupo, reunido en asamblea,
valoraba las actividades propuestas, especialmente en lo con-
cerniente a la participacién de Violeta. Estas conversaciones
informales servian para mejorar el proceso educativo y de-
sarrollar las concepciones personales en torno a la inclusion.

Después de las
sesiones

Cuestionario anénimo de 8 preguntas y de respuesta abierta
administrado a todo el alumnado. Se les preguntaba por
los conocimientos en torno a la O, las creencias sobre la
inclusién o sobre la participacion de personas con Ol en EF.

Primer dia de
clase.

Entrevista grupal semi-estructurada de 43 minutos de dura-
cién a 4 alumnas de clase que participaron voluntariamente.
Todas ellas tenian una relacion cercana a Violeta. Las pre-
guntas versaban, sobre todo, acerca de su opinién sobre la
experiencia vivida y las posibilidades de la inclusién.

Finalizado el
cuatrimestre.
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El andlisis de los datos recogidos, mediante los cuestionarios y las entrevistas, se hizo
a través de una identificacion de las unidades de andlisis, la posterior agrupacion de éstas
en categorias de cdédigos inductivos y la extraccidén de los temas clave, a través de una
comparacion y discusién constante entre los dos investigadores. Este proceso también
sirvi6 para obtener frecuencias y porcentajes sobre algunas respuestas del cuestionario
administrado al grupo-clase. Para aumentar la credibilidad, ademas del uso del ‘amigo
critico’, que ha servido para conectar la teoria y las propias interpretaciones (Sparkes y
Partington, 2003), se les pidi6 a las personas entrevistadas que confirmaran y, en su caso,
completaran lo dicho en las entrevistas.

3. RESULTADOS Y DISCUSION
3.1. LA OSTEOGENESIS IMPERFECTA

La enfermedad de Violeta tiene una incidencia de 1:10.000 y 1:15.000, estando afectada
Unicamente un 0,008% de la poblacién mundial (AHUCE, 2013). De hecho, en su caso,
es la Unica de cuatro hermanos con OI, ademds de su madre quien, sorprendentemente, no
supo de su enfermedad hasta que se la detectaron a su hija, y es que “yo veia a mi madre,
ella estd bien...”. Mads alla de la incidencia, como en muchas otras enfermedades, existen
diferentes niveles afectacion, como pone de manifiesto la propia Violeta al aclarar que, en
su caso, esta es leve:

Quiere decir que cuando alguien no se hace nada yo me los puedo romper [los huesos]
pero en mi caso no es muy extremo.

Aun asi, los datos estadisticos centran su atencion exclusivamente en la enfermedad,
en el déficit, lo que conlleva, sin tener en cuenta otros pardmetros, reduciendo la realidad
a las limitaciones que la persona presenta, situdndonos, como explica Rios (2003:128), en
un “paradigma individual centrado en el déficit”. Este hecho ha servido, en muchos casos,
como sustento de una concepcion de las personas con deficiencia basada en su incapacidad,
visiéon enmarcada en el modelo médico dominante, en contraposicion a una vision mas
educativa o social (DePauw, 2000; DePauw y Doll-Tepper, 2000). La propia Violeta
desprendia cierta queja de la sobrestimacion del hecho médico: “hay compafieros de clase
que también se han roto cualquier parte del cuerpo”. Se ha de tener en cuenta que, mas alld
del tratamiento médico, existe una realidad plagada de necesidades educativas y sociales.

Puede que, junto con el estigma que provoca una vision sustentada de forma excesiva
en la medicina, el miedo y la desconfianza que provoca el desconocimiento social de la
OI sea la peor barrera. De hecho, de entre el alumnado al que se le pasé un cuestionario
an6nimo, sélo un 24% manifesto saber, a principio de curso, lo que era la OI. Asi lo ponian
de manifiesto sus compaifieras entrevistadas cuando decian saber poco sobre la enfermedad:

Personalmente no conocia ningtin caso, sélo lo que salia en los medios de comunicacién (Marina).

Yo no sabia nada, habia escuchado lo de la tele (Raquel).

Dicha desinformacién, que acompafia a muchas de las enfermedades que se padecen,
estan en la base de la estigmatizacién de las personas que las sufren.
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La primera sensacion que tienes es como de lastima (Marina).

...te encuentras en que no sabes muy bien lo que es, ‘huesos de cristal’, pero jeso qué quiere
decir? ;Es una persona que estd muy limitada? ;Puede hacer cosas? ;No puede? ;Lleva una vida
normal? ;| Morird pronto? (Laura).

Sobre esta cuestion, acerca de sus limitaciones y de las capacidades para llevar una
vida normal, Violeta ha sido tajante: “Yo tengo que tener cuidado, pero no es degenerativo,
de repente no me voy a quedar en una silla de ruedas...”. En este sentido, Molina y
Valenciano (2010) describen una actitud semejante de enfrentamiento de las limitaciones
que una deficiencia supone; es como si se tratase de un acto de rebeldia personal ante las
adversidades.

3.2. VIOLETA

Violeta nacié en un pequefio pueblo de la meseta castellana, es la tercera de cuatro
hermanos (ninguno de ellos afectado por la OI) y siente la necesidad de reivindicarse
a si misma. Antes de estudiar, se trasladé a la ciudad a trabajar, pero acabd dejando el
trabajo por los estudios. Concretamente, ha finalizado el Grado en Maestra de Primaria,
especialidad en Pedagogia Terapéutica; ademds de ello, tiene formacién en lenguaje de
signos, lo que le permite viajar bastante, “me voy con los sordociegos a Sevilla, a Madrid,
a un campamento...”, y hasta se traslada a Marruecos “a trabajar como profesora de
espafiol”. Estos viajes los apunta Violeta como una reivindicacién de su capacidad, “no
hay ningtn problema en irme por ahi”, ya que desde pequefia ha sufrido, no sélo cierta
sobreproteccion, sino también los estigmas derivados de la visién estrictamente médica
de la OI. En este sentido, dentro de los recuerdos de su historia personal, marcados por
la enfermedad, Violeta relata dos momentos clave que marcaron su vida y que separaron
una infancia en que “yo era una mas para jugar con los compafieros a béisbol, a todo... a
media manga” y otra en que “iba poniéndome limites. .. fue tanto el miedo que cogi...”. El
primero de sus recuerdos la traslada encima de una bici cuando “vi una avispa, me entré
miedo y me cai. A partir de ahi fuimos al traumat6logo” y lo que hasta ese momento era
una actividad de una nifia normal de su edad se convirtié en una carrera de obsticulos,
“esto no lo puedo coger, esto tampoco...”. La segunda experiencia incide ain mas en la
enfermedad como estigma y tiene que ver con el comentario que de nifia le escuché decir
aun médico a su madre recomendédndole que no tuviera hijos. Violeta relata haber pensado
“lo peor, ‘no me van a querer’, ‘ya no soy lo suficientemente mujer’”’; ella misma reconoce
haberle “otorgado demasiado poder a ese hombre”, y sentencia, “desde ese momento eres
inferior, es lo que sientes”.

Tanto marcé ese comentario a Violeta que, desde ese instante, parece que su vida ha
sido una lucha constante contra las limitaciones y los miedos que la sentencia le infundi6.
A ello hay que afiadir el vivir en un pueblo pequefio y las continuas visitas al médico. De
este modo, se forja una personalidad fragil, “cualquier cosa te hace sentir inferior y te dan
ganas de llorar”, pero con muchas ganas por “descubrir qué puedo y qué no puedo hacer”.
Este hecho, parece guardar una aparente relacion con su enfermedad, la cual provoca
fragilidad 6sea. De acuerdo con Bredahl (2013), percibimos y experimentamos el mundo a
través de nuestro cuerpo por lo que, en el caso de Violeta, es como si la vida en un cuerpo
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fragil hubiera conformado una personalidad fragil. De hecho, Rios (2005) hace la misma
relacién entre la fragilidad del cuerpo y de la personalidad, en el caso de OI que describe
en su tesis doctoral.

Con el tiempo, Violeta ha sabido conformar su entorno fisico a sus necesidades de
prevencién, huye de las aglomeraciones y no soporta cosas tiradas por el suelo en su casa,
pero todo en su justa medida, como ella matiza:

...no es como ves en las peliculas que todo estd forrado, mesas y todo, no es ese extremo. Lo
dnico es que tengo que tener cuidado sobre todo con el suelo, muy controlado. No aguanto si
hay cosas tiradas...

La actitud de Violeta parece moverse ambivalente entre la exigencia de prevenir
accidentes, en forma de caidas o golpes, y la necesidad de olvidarse de los imperativos de
su enfermedad, para sentirse una persona normal. En este caso, las caracteristicas visibles
de Violeta, si bien pueden hacer sospechar alguna cosa, no son ni de largo tan obvias
como desplazarse en silla de ruedas o padecer sindrome de Down, hasta el punto que sus
compaifieras de clase no sabian nada de la OI hasta que ella misma lo desvel6 con motivo de
esta experiencia. Una de sus compafieras asi lo confirmaba: “no sabia que Violeta lo tenia y
la conozco desde hace tiempo”, lo que permite a Violeta pasar desapercibida: “no me gusta
nada llamar la atencién... soy de las que si no me miran mejor. Esa es mi forma de ser”.
Este hecho contrasta con una experiencia anterior de inclusién de un alumno en silla de
ruedas (Martos, 2009), quien no dudaba en afirmar no ser igual que el resto; en el caso de
Violeta, esta decisién podria venir condicionada por la asentada sobredimensién que se le
otorga a la discapacidad (Valenciano y Molina, 2010).

El tema de la asuncién de la enfermedad se manifiesta cada vez que Violeta se enfrenta
a un reto o una situacién nueva; en parte, por ello, no suele hacer publica su condicion,
“nunca lo digo ni cuando voy a trabajar ni nada”. Puede que el ocultamiento sea la mejor
manera de sentirse normal, de evitar “una cierta expresion en la cara y en la forma de
hablar como de lastima”, hecho que parece del todo 16gico y comtin a las personas con
discapacidad. Rios (2005) explica como el nifio con OI rechaza jugar con otros nifios
con la misma enfermedad y que su sensacién de pudor va aumentando con el tiempo. La
visibilidad de una deficiencia puede ayudar en la integracién de esa persona pero, como
ocurre en muchos otros casos, puede ser la base de un proceso de estigmatizacién. Se
entiende, en este sentido, que Violeta argumente:

...alolargo de mi vida siempre me han mirado como una persona mds y el hecho de decir lo que
tengo es como si de repente estuviera en una silla de ruedas. Es como si de repente fuera muy
visible lo que tengo...

A nivel personal, la vida de Violeta es una lucha constante contra los estigmas que
rodean su enfermedad, como hemos apuntado anteriormente. De este modo, cada situacién
nueva le supone el reto de descubrir si serd capaz de llevar a cabo la tarea, a pesar de que a
priori todo apunta a que no serd asi: “yo misma me pongo muchas limitaciones, asi es que
lo que quiero es descubrir qué puedo y qué no puedo hacer”, e incide en que la clave es la
seguridad en si misma ya que “puedo hacer muchas cosas que, muchas veces, pienso que no
soy capaz de hacer”. De entre estas situaciones, una de las mds notables es su presencia en la
asignatura de EF, dadas las caracteristicas de la materia que hemos descrito con anterioridad.
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Violeta manifiesta no haber participado nunca en las sesiones practicas de EF, ni en
la Educacién Primaria ni en Secundaria o Bachillerato, lo que se traduce en unos borrosos
recuerdos de aquellas etapas en que tan sélo acierta a recordar que “miraba o [le mandaban]
un trabajo final de explicar el balonmano...”. Consecuentemente, la concepcién de Violeta
sobre la EF estd totalmente mediatizada por sus experiencias previas. Por ello, expresa que
la EF “no es hacer un trabajo en que no aprendes nada...” como le ha ocurrido a ella por
estar exenta de la parte practica de la materia, “no me preguntes ahora sobre el balonmano
porque no me acuerdo de nada”, matiza. Ante esta tesitura, la exencién de participar en
EF coloca a Violeta ante una nueva estigmatizacién, que la aleja de la ‘normalidad’ de la
clase. Ademas, a ella le gusta la EF y el deporte, y cuando descubre que el plan de estudios
de Magisterio contempla dicha asignatura, ella piensa en una convalidacién antes que en
realizar trabajos tedricos como habia hecho hasta ahora.

...yo pensaba que no iba a hacer nada, yo ya iba a que me la quitaran porque no me apetecia
hacer un trabajo tedrico en los que de verdad no aprendes nada. Y cuando me dijiste, ‘me dejas
que haga algo’, pues ‘vale, si’. Yo me quedé sorprendida.

Después de la experiencia, Violeta pensé para si: “por fin he hecho EF”, lo que le llevé
a considerar que su participacién en dichas clases era posible, acercandose un poco mas, si
cabe, a una efectiva inclusion: “si que la puedo hacer”.

3.3. LA OSTEOGENESIS IMPERFECTA Y LA INCLUSION: UNA EXPERIENCIA EN EDUCACION
FISICA

La experiencia de inclusién educativa que motiva este articulo, como ya hemos
comentado, se desarrolla en una asignatura compartida por las tres dreas de conocimiento,
Miisica, Plastica y EF, ubicada en el primer cuatrimestre del cuarto curso. En el reparto de
las sesiones, las de EF se llevaron a cabo en la dltima parte del cuatrimestre, justo antes
de las clases dedicadas a la exposicion de los trabajos en grupo. En dichos trabajos, a cada
grupo se le pidi6 que expusiera de forma practica una propuesta que integrara los tres
contenidos de la asignatura y, ademds, mantuviera un caracter inclusivo.

Las sesiones de EF, particularmente, estaban dedicadas a tres contenidos concretos:

1.- La inclusidén: en estas clases, al alumnado se le presentan juegos populares o actividades
deportivas que debe adaptar por la presencia de personas con diversidad funcional
(simuladas) a modo de resolucién de problemas. Finalmente, el profesor muestra posibles
soluciones para hacer de los juegos actividades inclusivas.

2.- Los juegos sensibilizadores: propuesta tomada de Rios, Blanco, Bonany y Carol (1998)
en que el alumnado practica una diversidad de juegos donde todos y todas presentan una
discapacidad (simulada) sensorial o fisica

3.- Deporte adaptado: el alumnado vivencia la participacién en algunos deportes adaptados,
como el voleibol sentado o el futbol para invidentes, y especificos, como el goalball o la
boccia.

En este orden de cosas, hay que dejar claro que la participacién de alumnado con

discapacidad en estas sesiones supone una buena oportunidad para mostrar la realidad de su
condicién y que las simulaciones se hacen con la intencién de aproximarse a esta realidad;
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por ello, la presencia de Violeta, en este caso, supuso una extraordinaria oportunidad de
vivenciar la inclusién en toda su dimensién, una magnifica ocasién para aprender y, por qué
no, como explica Vislie (2003), cierto reto a nuestra capacidad docente. Los contenidos de
las sesiones no variaron para garantizar, con ello, el aprendizaje de los contenidos basicos
establecidos en la gufa docente y evitar asi la estigmatizacion de la persona con NEE. A las
adaptaciones de las actividades previstas para incluir a las personas que simulaban alguna
discapacidad, se afiadieron nuevas estrategias inclusivas para garantizar una participacién
efectiva de Violeta. Estas adaptaciones se implementaron tratando de respetar algunos de
los principios de la inclusién que detalla Rios (2001), como modificar 1o menos posible las
actividades, intentando conservar el referente cultural de los juegos, o garantizar que todas
las personas pudieran asumir cada uno de los roles que la actividad plantea. Asimismo,
en otros casos se hizo uso del aprendizaje cooperativo. En la Tabla 2 se muestran algunos
ejemplos de juegos y sus respectivas adaptaciones para algunas de las discapacidades.

Tabla 2. Ejemplos de juegos y adaptaciones para facilitar la inclusién.

Juego sin modificaciones

Ejemplo de modificaciones para
la inclusion de personas con NEE

Ejemplo de modificaciones para
la inclusioén de Violeta

Tula: una persona paga y
ha de tocar a cualquier otra,
quien pasa a pagar

Persona en silla de ruedas: para
pillarla hay que robarle un pafiue-
lo que lleva enganchado en la
parte trasera de la silla. Cuando
paga, para hacerlo puede lanzar
una pelota.

Para pillarla hay que quitarle un
pafiuelo que lleva enganchado en
el pantalén. Cuando paga, puede
lanzar una pelota. Ademads, se
considera la posibilidad de asig-
narle ‘un guardaespaldas’ que la
proteja de posibles golpes.

La cadena: una persona
paga y cuando pilla a otra,
ésta se le une de la mano,
formando una cadena.

Persona sorda: sin adaptaciones
en el juego.

Persona con movilidad reducida:
para pillarla, la cadena debe ro-
barle un paiiuelo que lleva engan-
chado en el pantalén. Cuando es
pillada, hace las veces de satélite,
no se coge a la cadena y pilla al
resto lanzando un balén. A quien
toca, se une a la cadena.

Para pillarla, la cadena debe ro-
dearla. Una vez pillada, juega ‘de
satélite’, como en el caso de alum-
nado con movilidad reducida.

La introduccién de adaptaciones en algunas actividades no ha contado siempre con el
respaldo de Violeta, como relataba una compaiiera, “...ella misma decia que no, que ella
podia participar sin ninguna modificacién”. Esta actitud concuerda con la expresada por un
alumno en silla de ruedas a quien se propuso participar en sesiones practicas de pelota y
ante las adaptaciones argumentaba que “No quiero que el juego se pare. Me gusta modificar
lo menos posible” (Martos, 2009: 106). El rechazo a la modificacién de las actividades,
‘por su culpa’, nos retrotrae al tema de la visibilidad y la necesidad de pasar desapercibida
como una exigencia de normalidad. Violeta, ante la pregunta de cémo se habia sentido,
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respondia que “muy sefialada... no me gusta llamar la atencién... Por ese lado, ha sido
un poco agobiante”. Las discapacidades menos visibles, en este sentido, como el caso de
la OI de Violeta, suponen un mayor reto en relacién a la EF puesto que son susceptibles
de ser ‘pasadas por alto’ y no necesitar adaptaciones (Bredahl, 2013), lo que le atribuiria
una mayor condicién de normalidad. En cambio, la alumna se muestra satisfecha por su
participacion en las sesiones practicas, ““...poder hacer todas las actividades, muy bien,
pues me notaba como una mas”. Sobre la efectividad de las adaptaciones introducidas, sus
compaifieras entrevistadas estdn de acuerdo en que dieron el resultado buscado, “ella ha
participado absolutamente en todo”.

Sin embargo, la OI presenta unas caracteristicas especiales que hacen necesaria su
comunicacién al resto de la clase puesto que hay ciertas precauciones bésicas, y que coinciden
con el caso que relata Rios (2005), para evitar golpes y ‘balonazos’, fundamentalmente.
Ante este hecho, el profesor vio la necesidad de, por una parte, anunciar la presencia de
Violeta, cosa que ella también se habia planteado, “tenia pensado hacer y que no llegué a
hacerlo es haber reunido a todos mis compaifieros y haberles explicado yo misma”; por otra,
se hacia imprescindible introducir adaptaciones especificas en algunas actividades para
garantizar, no solo la seguridad de Violeta, sino del resto de la clase. Hemos de entender que
cualquier golpe, por fortuito que fuera, podia producir una lesion, cosa que se debia evitar
por todos los medios para favorecer asi un espacio seguro y agradable para el aprendizaje.
Asi, aunque Violeta manifestaba preferir pasar desapercibida, la introduccidn de estrategias
de inclusién se hacia necesaria, habida cuenta de que “los golpes me agobian, cuando es
algo de correr, cuando hay mucha gente corriendo”; se entiende, que dichas estrategias son
como un ‘peaje’ innegociable en este caso, si queremos incluir a una persona con OI.

Las compaiieras entrevistadas, vistos los resultados de la participacién de Violeta, se
mostraron bastante de acuerdo con las estrategias usadas para asegurar la inclusion:

...le veo limitacion en juegos agresivos, en plan lucha, pero los demds juegos que hemos hecho
no me parecia mal (Raquel).

...aunque en EF no lo puede hacer todo, si que puede hacer muchas cosas... seguro que habra
muchas cosas que puede hacer, de hecho lo hemos visto en tus clases (Laura).

La inclusidn, en este caso, es viable a los ojos de las alumnas que han participado en
la experiencia, aunque ‘el profesor tiene que ser consciente de lo que hace, debe conocer
esa situacion y plantear actividades que pueda desarrollar todo el mundo” (Marina). En
cuanto a los resultados del cuestionario anénimo, al preguntar a los y las participantes en
la experiencia si consideran que un alumno o alumna con OI puede hacer clases de EF, un
80% reconoce que si, “pero siempre tomando las precauciones necesarias para evitar que
sufra algin dafo” o “realizando las adaptaciones correspondientes”. Por otro lado, el 90%
de los futuros docentes manifiesta que un alumno/a con OI debe realizar EF por diversas
razones. Algunos apuntan a motivos de mejora fisica: “supongo que le ayudard a poder
moverse mejor, y eso es beneficioso”, y otros a cuestiones de igualdad: “Creo y considero
que cualquier persona, con discapacidad o sin ella, debe tener acceso a la clase de EF.
Incluidos los nifios con huesos de cristal”, o “Todo el mundo debe poder hacer EF aunque
haya que adaptar o modificar las actividades”. En este sentido, las actitudes del alumnado
para integrar a compaiieros con NEE son positivas, lo que concuerda, por ejemplo, con lo
expuesto por Mufioz-Cantero et al. (2013).
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Ante esta tesitura, la inclusién plantea la necesidad de repensar nuestra actividad
docente, ya que no se trata de introducir a una persona con diversidad funcional en
nuestras sesiones de siempre, sino de tener en cuenta las necesidades de todo el alumnado
previamente al disefio de nuestras actividades. Como apunta Giné (1998), se pasa de pensar
en el individuo a hacer del contexto la piedra angular. En efecto, una de las claves de este
paradigma pone el acento en proponer actividades que no necesiten modificacién ninguna,
lo que parece posible en opinién de una alumna: “hay actividades que las puede hacer todo
el mundo sin tener que adaptar”. Sin embargo, la OI presenta peculiaridades propias que
afiaden dificultades manifiestas al proceso de ensefianza-aprendizaje, sobre todo en una
asignatura relacionada con el movimiento y el cuerpo; quizds por esta razén, no hemos
encontrado antecedentes de su participacién (a excepcion del caso de la tesis de Mercedes
Rios), ni literatura dedicada a este tipo de alumnado. Por ello, como en muchos otros
ambitos educativos, la sensibilidad es esencial y més dada la ausencia de referencias previas
con respecto a la OI; el papel del profesorado y su actitud son fundamentales en este punto
(Duréan y Sanz, 2007). Sin todo esto, la situacién de ‘falsa integracion’ se perpetia. Una
compaiiera de Violeta imaginaba como podian funcionar las cosas:

...evidentemente, el profesor tiene que ser una persona formada, y el médico tiene que reciclarse
o investigar. Yo creo que hay veces que los médicos, por no investigar, por no pararse a Ver,
le dicen ‘no hagas nada y ya estd’. Y ella también se habra encontrado en su carrera como
estudiante con profesores que no... estd claro que el profesor tiene una responsabilidad muy
grande y si a €l le dan un papel del médico donde pone que esa persona no puede hacer nada, no
te lo puedes saltar, pero si td por tu cuenta investigas y le dices a la alumna ‘oye mira, esto es lo
que yo he encontrado y lo que creo que puedes hacer, vete y consulta con tu médico a ver si €l
te asegura y tal’... El médico ha dado por sentado que, debido a su enfermedad, no podia hacer
nada, y tampoco se ha encontrado con un profesor que haya dicho ‘un momento, habra cosas que
puedas hacer, vamos a ver qué’. Yo creo que el profesor debe estar formado, saber qué es y €l
tener estrategias para encontrar recursos. Y debe haber un médico que ayude, sino, al final quien
acaba perdiendo es ella. Entonces, claro, también es cierto que el profesor tiene mucha faena, y
a veces es mds facil ‘decir ‘quédate sentada’ y asi no molestas. Yo lo que he visto siempre en EF
es lo mismo siempre... no se hace nada, ni siquiera para los chavales que no tienen ningtn tipo
de enfermedad. Si ya no se implican con otro tipo de personas, imaginate...

En nuestro caso, hemos encontrado que sélo el 60% de las futuras maestras de la
especialidad de Pedagogia Terapéutica se considera bien informada sobre lo que significa
la inclusién en educacidn, lagunas que coinciden con las que presenta el profesorado de
EF (Arrdez, 1998). Senalan, en esta direccidn, que conocen bien el concepto a nivel teérico
pero no tanto a nivel prictico. De hecho, tinicamente el 28% se ve capaz al dia de hoy de
poner en prictica unidades didécticas con sesiones totalmente inclusivas, manifestando
inseguridad y falta de formacion al respecto.

A pesar de tener informacion tedrica, creo que no seria capaz de ponerlo totalmente en practica
porque toda la informacién ha sido muy tedrica.

No estamos formados para hacer este proposito posible. Es triste que estando en cuarto de
carrera no nos hayan preparado, ni formado convenientemente para este fin.

Creo que si que serfa capaz, aunque es posible que no saliera todo lo bien que quisiera debido a
la poca experiencia que tengo en la puesta en practica de unidades didacticas.
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En relacién con la formacién del profesorado, coincidimos con Flem, Moen y
Gudmundsdottir (2004) en que ésta es inadecuada y que, por ello, existe una necesidad de
replantearse los planes de estudio del futuro profesorado especialista, ya sea en Pedagogia
Terapéutica o en EF. Una de las lineas a seguir, tal y como han planteado las alumnas,
seria la de llevar a cabo una formacién mas vinculada y aplicada a la vida en el aula, es
decir, mas experiencias formativas con alumnado con NEE (Hardin, 2005), para fomentar
contactos significativos en contextos reales de aprendizaje. Es necesario favorecer un
modelo que atienda la complejidad, propenso a la reflexién enmarcada en la investigacién
sobre la ensefianza, donde se delibere sobre las acciones y se confronte con los supuestos
que subyacen en las acciones docentes (Chacén y Sudrez, 2006). De este modo, desde la
optica de la inclusién educativa, la escuela puede jugar un papel de transformacién, como
explica Rios (2005), asociada al cambio y la innovacién para, con ello, tratar de luchar
contra las desigualdades e injusticias que, en este caso, provoca un modelo segregado de
educacioén o la simple “integracion fisica” (Toro y Zarco, 1998: 75) en el espacio comin
del alumnado con diversidad funcional.

4. CONCLUSIONES

En el caso del alumnado con OI, al miedo que provoca desconocer cudndo se va a
‘quebrar’ un hueso y las responsabilidades que ello conlleva (lo que en el &mbito educativo
comporta tomar medidas muchas veces rigurosisimas) se le une la estigmatizacién social
de la enfermedad. Por ello, tradicionalmente el alumnado con esta y otras enfermedades
ha estado exento de la practica de la EF hasta mediados los afios 90 y, a continuacion,
escolarizados mediante las adaptaciones pertinentes (Rios, 2005). En este esfuerzo, ha jugado
un papel importante la progresiva adaptacién normativa espafiola a los nuevos paradigmas
educativos, fundamentalmente el inclusivo. No obstante, los esfuerzos de integraciéon no
siempre han dado los resultados esperados ya que, como explica Parrilla (2002), el proceso
seguido fue un simple traspaso del alumnado con diversidad funcional de unos centros a
otros, sin que los ordinarios acometieran los cambios y adecuaciones necesarias.

Ante las criticas a la integracién por insuficiente, en parte por su desatencién del
propio proceso de ensefianza y aprendizaje (Vislie, 2003), se va abriendo paso la inclusién
educativa lo que, segin Echeita y Sandoval (2002) traslada el ‘problema’ educativo desde
el alumno o alumna hacia el sistema educativo en general y los centros en particular. De
este modo, la institucién educativa y por ende el profesorado, ya desde los planes de estudio
de su formacién inicial, debe conocer y asumir sus responsabilidades en este proceso de
cambio. Esta experiencia es fruto de esa asuncion.

Sélo de esta forma, asumiendo los riesgos que la experiencia comporta, podemos
situarnos en el proceso real de desarrollo de la inclusién educativa, mas alld de los enunciados
tedricos. En esta faceta, el papel del profesorado es esencial, independientemente de
la etapa en la que se encuentre, para, con ello, darle visos de posibilidad a la inclusion,
aprovechando la realidad para lanzar un mensaje educativo contundente. La educacién
como herramienta de transformacién social, y por ende, de superacion de las injusticias,
debe concretarse en los contextos reales de practica (Giroux, 1990), y la inclusion educativa
adolece, al menos en la EF, de experiencias concretas. Se espera, por lo tanto, que esta
iniciativa sirva de acicate.
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