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Esta guia estd creada
con la finalidad de
informar y asesorar

a los profesionales
educativos que frabajan
directamente con
afectados/as por la
Distrofia Muscular de
Duchenne y Beckery a
sus familiares.
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El objetivo de este documento es
que sirva de complemento a la “Guia
Educativa. Distrofia Muscular de
Duchenne y Becker”.

Asi mismo, la informacion que se aporta sirve de orien-
tacion, aclaraciény asesoramiento para toda aquella
persona que trabaje con otras patologias o incluso cual-
quier persona, sea cual sea su profesion, que le interese
dicha tematica.

Dicha guia, es un recurso de gran calidad para los profe-
sionales educativos, al tener como objetivo empoderar
al profesorado para una eficaz intervencién en casos o
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1. ¢ Qué debemos saber
sobre |la Distrofia Muscular
de Duchenne y Becker?

Tras lalectura de la “Guia Educativa.
Distrofia Muscular de Duchenne y
Becker”, el lector o lectora tendr§
una vision concreta de los sintomas,
limitaciones y adaptaciones que
posiblemente puedan necesitar
estos/as chicos/as.

Concretamente, la Distrofia Muscular de Duchenne (DMD)
y la Distrofia Muscular de Becker (DMB), son enfermedades
englobadas en el conjunto de las enfermedades minoritarias.

Esta enfermedad es producida por una deficiencia de una
proteina especifica, la distrofina. Debido a ello, la persona
afectada va sufriendo una debilidad muscular progresivay
poco a poco va perdiendo la movilidad, siendo necesaria una
silla de ruedas para moverse. Ademas de la pérdida de movi-
lidad, en etapas avanzadas suelen aparecer afectaciones a
nivel cardiaco y respiratorio.

En relacidn a ello, estos escolares pueden necesitar una serie
de adaptaciones concretas o incluso mostrar una sintomato-
logia tipica de la enfermedad.

Como bien sabemos, cualquier escolar puede sufrir acoso
escolar, pero podemos confirmar que las personas que
sufren una enfermedad minoritaria se convierten en la
“victima perfecta”. Bien por las limitaciones para defenderse,
por los sintomas que padecen o incluso ante conductas de
celos, estos escolares se convierten en una poblaciéon un
tanto desprotegida.

Segln Encarna Garcia, Presidenta de la Asociacion contra el
Acoso Escolar explicd, en una entrevista concedida al perio-
dista de La Nueva Espana C. Jiménez, que “muchas veces las
enfermedades raras son ‘carne de cafidon’ del acoso escolar o
bullying” (01.12.13). Asi mismo, son numerosos los testimo-
nios que asi lo demuestran:

“Las hemorragias eran tan abundantes que en el colegio la
conocian como “la nifia de los pafiuelos”.
«Entrevista a Fide Mirén», (La Verdad, 24.02.13, pag.24).

“Se corrio en el instituto el bulo de que el herpes que me
salié a raiz de la meningitis era contagioso”.
(El Pais,02.10.12, pag.5).

Son jovenes que expresan el tipo de acoso verbal que
durante afnos han sufrido, por el simple hecho de padecer
una de las numerosas enfermedades minoritarias existentes.

La violencia escolar es un problema tan complejo que se ha
convertido en uno de los temas mas significativos a nivel
educativo. Por ese motivo, creo que el papel del profesor se
convierte en una figura de gran referencia.

Paraello, se propone una serie de aspectos que seran
relevantes para capacitar al profesorado y a la familia, para
actuar frente a este tipo de violencia.



2. . Qué es el acoso
escolar?

El acoso escolar o bullying es un comportamiento prolongado
de insultos, rechazo social, intimidacién o agresividad fisica
de unos alumnos contra otros, que se convierten en victimas
de sus compaiieros/as. Aunque, en principio, las relaciones
entre iguales son paritarias o simétricas, existen casos en los
gue uno o varios ninos dominan a otro que se percibe mas
débil. Se trata de relaciones de dominio-sumision, en las que
se basan practicas cotidianas para controlar a otros mediante
laintimidacion, la falta de respeto y la exclusion (Ortega et al.,
1998). Por ello ha sido definido como «un abuso sistematico
de poder» (Smithy Sharp, 1994).

Estos tipos de conductas generan una profunda perturbacién
en el proceso de socializacién de los menores, donde dicha
perturbacion no solo repercute en la victima, sino también
en el acosador, ya que generalizara esa conducta violenta en
otros contextos.

Ademas de los distintivos reflejados en la definicion del
concepto, se pueden resaltar otras caracteristicas como son:

¢ Es muy dificil de detectar, ya que se produce casi
siempre en ausencia de los adultos, y el resto del grupo,
que conoce muy bien la situacion, a menudo callay
protege con su actitud a los acosadores por temor a
convertirse en su victima.

e Adoptadiversas formas y grados, desde el desprecioy
elinsulto alaamenazay la agresion.

e Esduradero. Para que hablemos de acoso es nece-
sario que las actitudes de desprecio, violencia o margina-
cién se mantengan en el tiempo.

e Esconsciente e intencionado; busca el dafno
del acosado.
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e Suelevincularse a la presencia en la victima de un
rasgo que la convierte en diferente del grupo y, de
alglin modo, la coloca en situacién de inferioridad
frente a él/ella.

e Lamayoriade las veces son consideradas como
normales entre nifios/as, pero no se trata de cosas de
nifios/as. Puede provocar problemas psicolégicos serios,
depresion e incluso intentos de suicidio.

e Es muy dificil que la victima logre superar la situacién
por si sola, ya que en el fondo del proceso se encuentra
unarelacién de poder en la que el grupo, de algiin modo,
apoya con su tolerancia implicita, e incluso su participa-
cién, ocasional o no, a los acosadores.
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Estos tipos de conductas generan una
profunda perturbacion en el proceso

de socializacion de los menores, donde
dicha perturbacion no solo repercute en
la victima, sino también en el acosador, ya
que generalizara esa conducta violenta
en otros contextos.

Actualmente hay un tipo de acoso que esta proliferando
grandiosamente, como es el tipo de acoso que se produce a
través de las redes sociales. Este acoso presenta unas carac-
teristicas mas desfavorables para los escolares que lo sufren,
ya que se habla de una agresion emocional o psicolégica, que
es alin mas dificil de detectar por los profesores, es si cabe
mas dolorosa porque puede persistir durante mas tiempo y
generar angustia, ansiedad y procesos depresivos.

Tanto en un tipo de acoso como en otro, las caracteristicas de
los agresores y las victimas suelen ser las mismas. A conti-
nuacion se expone las caracteristicas tipicas que se pueden
observar en estos/as escolares:

AGRESORES/AS:

Suelen ser fisicamente fuertes, necesitan dominar, tener
poder, sentirse superiores. Presentan un fuerte tempera-
mento y son facilmente enojables. Son impulsivos/as, con baja
tolerancia a la frustracion, desafiantes y agresivos/as hacia
los adultos. Suelen tener unos comportamientos antisociales
tempranos, y no suelen mostrarse ansiosos/as ni inseguros/
as. Tienen una actitud negativa hacia la escuela.

VICTIMAS:

Son escolares que a menudo tienen dificultades para hablar
en clase, inseguros/as. Por ese motivo, en la mayoria de

los casos, suelen estar solos/as, excluidos/as del grupo y
presentan una escasa habilidad para los juegos y deportes.

A menudo se pueden observar sentimientos como tristeza,
llanto, inquietud, ansiedad. Tienen un autoconcepto negativo
y pueden mostar un deterioro en el interés por la escuela.

3. Importancia de la
figura del profesor

Los docentes tienen una significativa influencia
sobre los/as alumnos/as y contribuyen mucho

a su bienestar y aprendizaje eficaz como
personas, lo que ensefian y su forma de hacerlo.
Estos profesionales se convierten en la mayoria
de los casos en el Gnico canal de cambio; ya sea
porque padres o madres no tengan conoci-
mientos o porque no se encuentren preparados
para abordar dicha informacion.

La importancia del profesorado en estos casos
es doblemente relevante. Estamos hablando
de escolares que pueden presentar déficits en
varios niveles. Asi que una correcta interven-
cion de los profesionales puede ser decisiva en
el futuro de estos/as chicos/as.




El acoso escolar es un
problema de todos.

iLUCHEMOS JUNTOS!

Si nos centramos en la Distrofia Muscular de Duchenne

y Becker, las primeras actuaciones deben ir centradas en

las adaptaciones que el escolar necesite. El equipo multi-
disciplinar educativo, deberia evaluar al alumno/a para
determinar en qué areas puede necesitar las adaptaciones.
Es fundamental que las practicas y las metodologias del
profesorado sean variadas y que apoyen el estilo de aprendi-
zaje de cada escolar.

Una vez determinadas las posibles adaptaciones que
necesite el escolar, se trabajara con la inclusion de ese/a
alumno/a en el entorno educativo. Iniciativas como educar
en enfermedades pocos frecuentes, son fabulosas
estrategias de aprendizaje.

Con ellas, se trabajara de forma general las enfermedades
minoritarias siempre centrandonos en la patologia que aqui
nos ocupa. Cuando el profesorado estd documentado de
dicha patologia, le podra explicar al resto de los escolares la
enfermedad que padece ese/a alumno/a, su sintomatologia,
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Guia Di NO al acoso escolar en Duchenne y Becker | 009

sus limitaciones y las adaptaciones necesarias. Esta trans-
mision de la enfermedad siempre serd autorizada por los
padres o tutores del menor y por el/la menor. Asi mismo, se
le puede invitar al alumnado o padres que sean ellos mismos
los que transmitan y trabajen esta informacion con los
demas escolares.

Ser docente es mdas que
ser ensenante.

Una vez asimilada la sensibilizacion en la poblacién educativa
sobre este ambito, sera mucho mas facil trabajar la inclu-
sién del escolar en su aula e incluso en el centro educativo

en general. Como bien apuntan Booth y Ainscow (2012),
aumentar la participacion implica el desarrollo de los
sistemas educativos y de las condiciones para responder ala
diversidad, de manera que todo el mundo sea sensible a ello,
valorando a todos por igual. No es suficiente que nuestros
sistemas y condiciones respondan simplemente a la hetero-
geneidad de los/as nifos/as, sino que se beneficien de esas
caracteristicas, creando entornos beneficiarios y eliminando
situaciones que podrian implicar la creacién de una jerarquia
de valores eny entre las escuelas. Por este motivo, una buena
inclusiéon del escolar en el entorno educativo favorecera la
ausencia de burlas, motes, acoso e incluso la violencia fisica.

Tras diversas investigaciones, algunos autores demuestran
que los adolescentes menos populares (Coleman y Byrd,
2003), mas rechazados por los iguales (Salmivalli y Isaacs,
2005), con baja autoestima (Egan y Perry, Reputacién social,
ajuste psicosocial y victimizacién entre adolescentes en el
contexto escolar 181 anuales de psicologia, 2012, vol. 28, n°
1 (enero) 1998), con sentimientos de soledad (Ladd y Tropp-
Gordon, 2003), con sintomas depresivos (Kumpulainen,
R&sinen, y Puura, 2001) y con altos niveles de ansiedad
(Cerezo, 2001) tienen mas probabilidades de ser victimi-
zados/as por sus compafieros/as (Estévez y Emler, 2009). De
esta forma, como sugieren Cava et al. (2007), la experiencia
negativa de acoso sufrida por la victima puede ocasionar un
cicloretroactivo entre factores de riesgo y consecuencias de
la victimizacién escolar.

De modo que, no podemos obviar el gran pilar que repre-
senta el profesorado para los numerosos escolares que
sufren una enfermedad minoritariay a su vez son victimas
de burlas, intimidacion o acoso escolar.
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4. ;Por qué debemos
abordar el acoso escolar
en la Distrofia Muscular de
Duchenne y Becker?

El acoso escolar (Bullying) es un
fenodmeno social que va en aumento,
atacalos derechos humanos e invade el
ambito educativo.

El motivo principal para abordar esta tematica es el incre-
mento considerable de esta problematica en nuestro pais,
dentro de las instituciones educativas y mas intensamente
en la poblaciéon considerada como vulnerable (enfermedades
minoritarias, diversidad funcional, etc).

Es por ello, que es considerado como un tema de suma
importanciay se debe tomar mas en cuenta por parte de
las instituciones educativas, profesorado y familias. Con
una eficaz coordinacidon y trabajo por parte de ellos, se
podra llevar a cabo una intervencién de calidad y reforzar
medidas mas necesarias para poder combatirlo, dado que,
cada vez son mas nifos/as y adolescentes los que sufren
insultos, burlas y acoso escolar, por parte de sus agresores.
Estos agresores, en la mayoria de los casos, son sus mismos
companeros/as de clase u otros alumnos/as mas grandes que
ellos/as, que emplean la tortura, intimidacién e incluso la
agresion fisica.

Es tal el deterioro que este tipo de agresion produce al
menor, que una minoria llegan al extremo de incluso querer
quitarse la vida, para poner fin a tanto sufrimiento.

Como bien nos indica William Voors (2000), la victima
siempre es elegida por ser una persona mas vulnerable.
Lamentablemente, en el caso de las enfermedades minorita-
rias y concretamente en la DMD y DMB, son chicos/as que
progresivamente van presentando deficiencias musculares.

Lorien, afectado por DMD y su padre Carlos

Las caidas que padecen son frecuentes, no pueden correr o
saltar al mismo nivel que cualquier otro escolar de su misma
edad y finalmente suelen utilizar silla de ruedas para despla-
zarse. A ello, debemos unirle cualquier otra adaptacion a
nivel curricular que el escolar necesite.

En otras palabras, el acoso escolar es mas pronunciado en
estos casos porque existe un desequilibrio entre el/la nifio/a
que instiga el acoso y la victima del mismo, es decir debe ser
mas fuerte fisica, verbal o socialmente para que la victima se
sienta arrollada, incapaz de replicar el ataque. Segtin William
Voors (2000) “aunque la victima del acoso intente voltear o
replicar el ataque, el agresor retomard la burla atiin con mds
intensidad, lo que provocard en la victima mds humillacién”.



En estos casos, la inclusidon
que el profesorado
propicie en clase y que
el/la alumno/a llegue

a adquirir en el entorno
educativo es un aspecto
determinante.

El trabajo de sensibilizacion tiene una doble direccion: incluir
al alumnado como un miembro mas de la clase o del centro
educativo y favorecer para que el acoso escolar no aparezca
en escolares con cualquier tipo de enfermedad minoritaria.
Por este motivo, lainformacién y formacion del equipo
educativo en estos temas es fundamental.

Centrandome en el caso de las enfermedades minoritarias,
existen multitud de programas cuyo objetivo final es ayudar
al equipo educativo para que obtengan una sociedad educa-
tiva totalmente incluida. Sefialamos proyectos educativos
nacionales como “Las Enfermedades Raras van al Cole” y
“Asume el reto poco frecuente” ambos proyectos promo-
vidos por FEDER, destinados a normalizar la situacién de las
enfermedades minoritarias y la inclusién de estos escolares
en los centros educativos.

Hay que destacar también, que la inclusién no solamente
debe llevarse a cabo con escolares con enfermedades mino-
ritarias, sino que se aplicara a cualquier situacion

donde la personalidad o la circunstancias del escolar le
impidan que dicho proceso de inclusién se realice de forma
natural y normalizada.

La educacion inclusiva va mas alla de la
integracion de las personas con diversidad
funcional. El fin dltimo es educar teniendo
en cuenta las caracteristicas de la persona
de manera individualizada, olvidandose
de estandares, medidas que para muchas
personas cony sin diversidad funcional
son inaccesibles.

www.desafioduchenne.org
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5. Posibles senales
de alerta

A continuacion, se indicaran algunas de las sefiales mas
tipicas que nos pueden indicar que el escolar puede estar
sufriendo este tipo de acoso. Con esto, no quiero decir que
cualquier escolar que muestre este tipo de conducta sufra
acoso escolar, pero si que una vez que observemos estas
conductas, el profesorado debe estar alerta por si esto
ocurre o estd ocurriendo.

Las conductas pueden ser:

¢ Pesadillas o insomnios habituales.
¢ Llantoinmotivadoy frecuente.
¢ Problemas con la alimentacion.

¢ Tienen comportamientos violentos también en la
familia, contra hermanos, abuelos, padres... Sintomas
de ansiedad.

¢ Traen golpes, moratones, arafazos... que no
tienen explicacién normal o vienen con la ropa o el mate-
rial estropeado.

e Angustia para asistir al colegio.
e Descenso brusco del rendimiento académico.
e Pasar mucho tiempo sélo y no salen con amigos.

¢ Insultos, ira exagerada, ridiculizacion de otros, abuso,
tirania excesiva.

e Aumento de la pasividad o absentismo escolar.
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Es de suma importancia
ser conscientes de la
violencia escolar vy la
manera de solucionarlo,
para asi eliminarlo
definitivamente.

Basandome en lo comentado anteriormente, con estas
conductas no podemos concluir definitivamente nada, ya que
las personas que padecen DMD y DMB en ciertas ocasiones
mostraran estas actitudes por el simple hecho de ser uno de
los sintomas o limitaciones tipicos de la enfermedad.

Es decir, si vemos que el escolar muestra moratones pueden
estar generados por el simple motivo de que se haya caido
y se haya hecho dafio. O si vemos que el escolar presenta
conducta de miedo o ansiedad, puede ser debido al descon-
trol que ya supone padecer esta enfermedad y todos los
handicap que trae consigo.

6. Impacto del
ACOSO escolar

El acoso escolar, al igual que otro
tipo de maltrato psicologico, deja
secuelas bastante importantes en el
menor que lo sufre.

Investigaciones recientes nos demuestran que el estrés
sufrido por estos escolares se somatiza anos posteriores
en estrés postraumatico, depresion y trastorno del animo.
Como ya he mencionado, algunas de las conductas mani-
festadas por estos escolares suelen ser insomnio, pérdida
de apetito, ataques de ira, disminucién en el rendimiento
académico, entre otras.

Pero también se pueden apreciar modificaciones psico-
l6gicas y emocionales de otra indole, como la pérdiday
destruccion de la autoestima y confianza en si mismo,
estados depresivos o ansiedad social generalizable a situa-
ciones de inadaptabilidad.

10

Otra conducta a tener en cuenta, son los descensos en

las notas académicas. Si vemos como el/la alumno/a tiene
descenso brusco en las notas puede que necesite adap-
taciones a nivel curricular, o quizas le hayan cambiado el
tratamiento y le afecte a nivel cognitivo o simplemente

este descenso puede estar ocasionado por las numerosas
ausencias (citas médicas, operaciones, revisiones, etc) que
haya tenido en ese periodo. Indiscutiblemente, no podemos
centrarnos solo en estas conductas para determinar ese tipo
de acoso escolar.

El profesorado tiene la obligacion de indagar mas alla del
motivo de esta conducta en coordinacion con los demas
profesores e incluso con la familia.

El papel de la familia es muy importante, en estos casos, son
familias muy involucradas en el cuidado de sus hijos/as y
para cualquier demanda van a estar muy atentos/asy
colaborativos/as.

/. Empoderamos frente al
ACOSO escolar

Tal y como sabemos, el/la alumno/a con diversidad funcional
o enfermedad minoritaria forma parte de un grupo mas
vulnerable a la hora de sufrir acoso escolar, podriamos decir
que son “victimas mas faciles”. En ocasiones, el alumnado no
comprende qué significa tener una discapacidad o alguna
enfermedad minoritaria y lamentablemente esta diversidad
funcional o enfermedad minoritaria es motivo de exclusién o
de acoso escolar.

Lainfancia con una enfermedad minoritaria, concretamente
la DMD y DMB, en algunos casos, pueden presentar en
algunos/as nifos/as dificultades para relacionarse, ya que

no son aceptados/as o no son capaces de manejar bien las
relaciones interpersonales con el resto de los/as compa-
neros/as. En la mayoria de los casos, tanto la comunicacion
como laimposibilidad de realizar actividades que hacen sus
companeros/as, son factores propiciantes de exclusion social
0 acoso escolar.



La igualdad es equiparar
la oportunidad, de forma
que todas las personas
puedan desarrollar su
vida con unas
condiciones similares

Para solventar tal problema, es muy importante hacer
comprender a todo el alumnado que la diversidad es parte
de laviday debemos aportarles mecanismos que aumenten
sus valores personales. Uno de los mecanismos mas eficaces
para disminuir el acoso escolar es la educacion inclusiva.
Una educacion en la que el alumnado desarrolle sus propias
habilidades valorando a cada comparero/a de manera
independiente y sin estandares. En el caso del alumnado con
DMD y DMB, a su vez, se le debe motivar y ofrecer estrate-
gias para fortalecer su autoestima, y mas aun, fortaleciendo
la resiliencia ante las adversidades del dia a dia.

Al mismo tiempo, al ser una poblacién mas indefensa, el
centro educativo debe trabajar para garantizar los derechos
y posibilidades del alumnado independientemente de sus
capacidades personales.

www.desafioduchenne.org
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Con la afianzacion de estos derechos,
estaremos empoderandolos para evitar
las posibles burlas, miradas, insultos e
incluso el acoso escolar.

Referenciando algunos estudios como el de Mayorga, F,
Maria José y Madrid, V, Dolores (2010) The inclusive school
with bullying: prevention strategies for teachers. Revista
educacién inclusiva,3,3, podemos confirmar que el empleo
de una educacién inclusiva por parte del profesorado es un
factor primordial para prevenir y evitar el acoso escolar.

En este sentido, los centros educativos deben incluir la
educacion inclusiva, fomentando la ensefianza de las
habilidades sociales y psicolégicas basicas para gestionar
sus propios sentimientos y respetar los sentimientos de los
demas. En el aula, se deben trabajar las diferencias indivi-
duales de cada persona, generando una visidon de equipo
donde el respeto, la empatiay el carifio primen sobre la
necesidad de recriminar y juzgar. En ciertos casos, es funda-
mental trabajar con el grupo los diferentes tipos de discapa-
cidad existentes, capacitando al alumnado de la percepcion
y sentimientos que puede sufrir una persona con diversidad
funcional o enfermedad minoritaria.

Se deberd trabajar para que el/la alumno/a victima de burlas,
insultos o de acoso escolar, recupere y reconozca su propia
identidad personal, favoreciendo su autoestima. Ademas

se empoderara para que sea capaz de aceptar sus cambios,
asi como creer en sus habilidades sociales, factores que le
ayudara a no convertirse en victima ni en persona acosada.

En el caso de la DMD y DMB, son alumnos/as que sufriran
algunos cambios durante su proceso educativo, por lo tanto
es sumamente importante destacar que debemos trabajar
para que el/la alumno/a conozca y acepte sus emociones,
conviva con sus cambios y que nunca se debiliten sus habi-
lidades sociales ni su valia personal, parte esencial de su
autoestima.

La mayoria de las veces, el acoso escolar sucede por el desco-
nocimiento del alumnado de la problematica de la persona
acosada. Por este motivo, es muy importante que se explique
en clase de manera general o especifica lo que son las enfer-
medades minoritarias, la sintomatologia que pueden padecer
y todo lo que conlleva vivir con dichas enfermedades.

11
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El didlogo como
generador de cultura
de inclusion

El centro educativo es un agente de socializacion y espacio
en el que tienen lugar las agresiones tanto verbales como
fisicas, por lo tanto ocupa un papel primordial en la inter-
vencion del acoso escolar. Dentro del centro educativo, no
podemos dejar de hablar de laimportancia del aula. El aula
es un contexto imprescindible donde se debe promover un
buen ambiente y para ello hacer ver al alumnado la impor-
tancia de la comunicacién docente-alumnado y familia-alum-
nado. Hay que promover el valor de la diversidad y la impor-
tancia de la comunicacién eficaz y efectiva.

Debemos ser conscientes y no perder de vista a la familia,
contexto esencial en la transmisién de los valores y la confir-
macioén de las actitudes razonables.

La familia tiene una funcién educativa crucial, lugar donde
los/as nifo/as interiorizan las normas de conductas y prin-
cipios que les permiten socializarse de forma constructiva

y positiva. La familia no puede evitar la funcién educativa,
puesto que le pertenece inculcar en el seno familiar un buen
curriculum escolar y la base moral en la que se apoyara el
centro educativo.

12

8. Pautas de prevencion

Segun Ortegay Cérdoba (2006) “La prevencion del acoso
escolar significa anticipacion a la aparicién de situaciones que
puedan obstaculizar el desarrollo de una personalidad sana e
integrada, propiciando que pueda desarrollar al mdximo

sus potencialidades”.

La prevencion del acoso escolar implica:

¢ Minimizar los factores de riesgo de ser agresor o
victima, de ser espectador y de ser un adulto no implicado.

e Maximizar los factores protectores que posibilitan la
competencia personal y social, los valores morales...

El acoso escolar es un tema que afecta a toda la sociedad.
Aunque por su denominacién creamos que solo esta impli-
cado el centro educativo, no es del todo cierto, ya que
requiere del esfuerzo de dos grandes pilares como son: el
centro escolar y la familia.

Ademas cabe sefalar, que el centro educativo y la familia han
de desarrollar aspectos necesarios para ofrecer protecciony
garantizar un contexto escolar positivo y seguro a todas las
personas, centrandose en aquellas personas que por una u
otrarazén sean mas vulnerables.

En el caso de la DMD y DMB, es recomendable que la familia
transmita la enfermedad del hijo/a al centro educativo. A la
hora de transmitir la informacion, no solo estara ofrecién-
dole al nifo/a la oportunidad de enriquecerse de todas las
adaptaciones que necesite, sino que estara comunicando
que esa persona quizas en su trayectoria educativa necesite
apoyo, ayuda y carifio no solo de sus profesores/as, sino de
todo el alumnado.

Si desde edades tempranas de escolarizacién se trabaja la
igualdad, la sensibilizacién y socializacién sin cefirse por
igualdades ni estandares, los/as alumnos/as llegardn a una
etapa de adolescencia donde seran respetados por las dife-
rencias y limitaciones que la enfermedad les autoimpone.
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La formacidn que adquieren los/las
NiINOs/as en su infancia y adolescencia
puede marcar toda su vida.

Por tanto, es importante el conocimiento del mundo en el que vivey las diferencias indivi-
duales que poseen todas las personas. Con una buena educacién inclusiva se impulsara el
saber estar social y se potenciara sobre todo, el respeto y la responsabilidad.

Tal y como se hizo mencidn, las personas que padecen DMD y DMB pueden mostrar una
deficiencia en el desarrollo de las habilidades de comunicacién y socializacién, generada por
la misma situacion vivida y por la propia enfermedad. Por este motivo, es sumamente impor-
tante que desde el colegio e instituto se trabajen estas areas. En este sentido, es fundamental
que el centro educativo disponga de herramientas para lograr esa inclusividad educativa y
poder actuar y prevenir el acoso escolar.

Haciendo mencién al Plan Nacional para la Prevencion del
Acoso Escolar, elaborado por la Asociacion Espanola para la
Prevencion del Acoso Escolar (A.E.P.A.E), se citardn algunas
medidas de prevencién que se pueden llevar a cabo en los

Conuna buena educacion inclusiva centros donde haya alumnos/as con DMD y DMB:

se impulsara el saber estar social _ .
t iar4. sobre todo. el respeto ¢ Unade las primeras fases que el centro educativo

y s€ potencl ) ’ P debe llevar a cabo son las fases de sensibilizacion y

\ lares ponsa bilidad. prevencion entre iguales. Es fundamental que el alum-
nado esté sensibilizado no solo en los aspectos relacio-
nados con el acoso escolar sino en la actuacion en caso de
insultos, burlas, acoso escolar hacia personas con diver-
sidad funcional o enfermedad minoritaria. La clase debe
estar muy concienciada ante esta problematica, siendo
un agente bloqueante en el caso de que ocurra algln caso
de burlas, insultos e incluso acoso escolar.

e Como seguimiento de estas acciones, en caso de que
fuera necesario se le aplicara a toda la clase implicada

el Test de Evaluacién Breve del Acoso Escolar, test que
mide la frecuencia e intensidad del acoso escolar y la
existencia o no de dafo psicoldgico. Se hace mencion de
dicho test, porque nos basamos en las pautas de actua-
cion de A.E.PA.E, pero existen numerosos test que miden
laincidencia de acoso escolar y el dafio que esta produ-
ciendo ese acoso.

Muestras de carifio de un grupo alumnos /as
aLorién, afectado por DMD.

e Encasode que fuera necesario, se pondran en marcha
los protocolos de actuacion y convivencia que todos los
centros educativos deben tener, y que difieren de una
Comunidad Auténoma a otra.

www.desafioduchenne.org -l 3
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Las personas que
padecen DMD y DMB
pueden mostrar una
deficiencia en el desarrollo
de las habilidades

de comunicacidon y
socializacion, generada
por la misma situacion
vivida y por la propia
enfermedad.
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Por ultimo, resaltar que a pesar de que cada Comunidad
Auténoma puede y debe establecer el marco regulador
para que cada centro elabore su Plan de Convivencia, enla
mayoria de las Comunidades siguen esta misma secuencia:

1. Notificacion de hechos que pueden constituir acoso
escolar.

2. Obtencion de informacion.

3. Verificar la existencia de acoso escolar.

4. Comunicacién inmediata a los progenitores o
representantes legales del nifio/a.

5. Intervencion especifica y desarrollo del Plan de
intervencion del centro.

6. Comunicacion a la Fiscalia de Menores de la existencia
de acoso escolar en el centro.

7. Comunicacién a la Direccion de Area Territorial
(Educacion) correspondiente de la existencia de acoso
escolar en el centro.
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9., Qué hacer cuando
la familia detecta una
sifuacidn de acoso
escolar?

Como se indicd anteriormenete, en esta problematica tanto
el centro educativo como la familia tienen una responsabi-
lidad compartida. Las competencias de las familias frente la
detencioén e intervencién en el acoso escolar es fundamental.

En caso de que sospechemos que una persona afectada con
DMD y DMB sufra burlas, insultos e incluso acoso escolar,
es fundamental mantener la tranquilidad y no precipitarnos.
Este tipo de situaciones normalmente crean desborda-
miento en los progenitores, y mas aln, cuando tienen
sospecha segura de que el/la nifio/a puede estar siendo
agredido/a verbal o fisicamente.

Es dificil controlar el sentimiento de frustracion e impo-
tencia que aparece en los progenitores, pero se les debe
transmitir seguridad y tranquilidad al nifio/a, sin sobrepro-
tegerlos/as. Esto se logrard ofreciéndole una gran fuente
de informacién, donde se les dejen claros sus derechos y la
manera de actuar tras esta noticia.

A continuacién, os expongo varias afirmaciones que podéis transmitir a vuestros/as hijos/as y
asu vez, generar tranquilidad y seguridad:

o Debe saber que nadie tiene derecho a insultarle, pegarle o humillarle. Sea cual sea el motivo,
la violencia no esta justificada.

e Debe saber que lo que esta pasando no es por su culpa ni por la enfermedad. Son los agre-
sores quienes tienen un problema, no él/ella..

e Debe saber que tiene derecho a expresar lo que ha pasado, y si lo hace, tanto el profesorado
como la familia, podran ayudarle. Debemos concienciar de que, sin la ayuda de un adulto difi-
cilmente podra solucionar el problema.

e Debe saber que sentir emociones como miedo, tristeza, enfado e incluso soledad es normal.

Los progenitores en este caso, deben ofrecerle todo su apoyo y ayudarle a que exprese todo
lo que sienta.

www.desafioduchenne.org -l 5
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Enla mayoria de los casos, los/as ninos/as
no han contado anteriormente a nadie la
situacion vivida e incluso la situacion

ha sido tan enmascarada que ni los
mismos profesores se han dado cuenta
de tal conducta.

Por este motivo, os ofrezco una serie de recomendaciones
para que los progenitores sepais actuar frente alglin caso
de acoso escolar o situacion constante de burlas, insultos o
agresiones fisicas.

e Enprimer lugar, es imprescindible indagar sobre las
sefales de alarma que los progenitores hayais observado,
apoyandose en el discurso que el/la nifio/a haya comen-
tado. Se aconseja escuchar con calmay atencién. En la
medida de lo posible, un buen recurso seria hablar con
otros progenitores o amigos/as del nifio/a, para ir obte-
niendo informacién de lo ocurrido. Todo ello de manera
pausada, sin trivializar ni magnificar.

16

¢ Cuando tengdis los indicios suficientes y comprobéis
que realmente la situacion de constantes insultos, burlas,
agresiones es cierta, explicaremos al nifio/a las acciones
que llevaremos a cabo. Se le explicara que, vamos a
acudir al centro con el objetivo de informar de nuestras
inquietudes y solicitar intervenciony cooperacion del
profesorado para clarificar la situacion y tras ello, |a
busqueda de soluciones.

e Conlacolaboracion de ambas partes (profesorado

y familia), se fijard una estrategia de intervencion para
valorar la situacion, y en el caso de que se esté produ-

ciendo el acoso en el centro, localizar el fenémeno y el
momento en el que se produce.

e Por ultimo, se debe dirigir un plan de actuacion de
acoso para detectar inmediatamente el dafio que ha
producido y esta produciendo. En el caso de las personas
afectadas con DMD y DMB, ademas de indagar en el
acoso escolar, el profesorado, al mismo tiempo,

debe promover un plan de accién que permita contra-
rrestar el daio, facilitdndole un entorno seguro,
confiado y tranquilo.



En estos momentos mas que nunca,

es importante abordar la situacion

desde la perspectiva de colaboracion,
maximizando el trabajo en equipo
escuela-familia para compartir
preocupacionesy una buena coordinacion
en la aplicacion del plan de acciéon, no solo
en el entorno escolar sino en casa.

Intensificar la comunicacién familia y escuela es muy influ-
yente. El profesorado debe estar informado de la enfer-
medad del nifo/a, de la sintomatologia que provoca la enfer-
medad, asi como las posibles adaptaciones que requiera. Una
comunicacion adecuada desde el primer momento, influira
en la calidad de vida escolar que el/la menor tenga en el
centro educativo.

Asi mismo, la familia debera refozar el plan de actuaciény
accion que el colegio ponga en marcha. Por este motivo, es
sumamente importante que el entorno familiar tenga un
contacto directo mediante tutoria con la escuela para
poder tratar cualquier tipo de preocupacién que ambos
puedan tener.

Para una resolucién
eficaz de este complejo
problema se precisa de
un esfuerzo conjunto no
solo del profesorado y

la familia sino de los/las
propios/as alumnos/as y
companeros/as.

www.desafioduchenne.org
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Pablo, afectado por DMD, y su padre Cristoph.

Numerosos estudios sefialan la importancia de la calidad de
las relaciones entre iguales, clasificAndolo como un elemento
de vulnerabilidad ante el acoso. Afirman que los/as alumnos/
as rechazados/as por los compaferos/as, mas solitarios/as y
con menor integracién en el grupo de iguales son en mayor
medida objeto de acoso escolar.

Es esencial que el/la nifio/a que padece DMD y DMB
disponga de un clima de confianza y un entorno para poder
comunicar la situacion vivida, y poder afrontarla. No solo
es esencial en los casos donde haya sucedido un tipo de
agresion verbal o fisica, sino en todos los casos de adapta-
cion al colegio e instituto, ya que asi favorecera su mejor
integracién social.

17
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10. Para
ferminar

Estamos
convencidos de
que esta guia
servirade apoyo a
los profesionales vy
a los familiares

de ninos/as
afectados/as por
DMD y DMB.

Siempre es un reto educar, pero cuando a ello se le unen las
controversias que toda enfermedad minoritaria posee, es

un reto mucho mayor. Es muy frecuente apreciar el desco-
nocimiento de la poblacién ante las enfermedades minori-
tarias, de los pocos o escasos recursos que hay tanto a nivel
sanitario, educativo, social, etc. y las pocas adaptaciones que
hay para solventar o para mejorar la calidad de vida de las
personas que la sufren, entre muchas otras.

Junto con la “Guia Educativa. Distrofia Muscular de Duchenne
y Becker”, se quiere transmitir al lector una vision general de
la patologia y la vulnerabilidad que presentan dichos esco-
lares ante la gran problematica del acoso escolar. Ademas,
se pretende empoderar a estas personas informandoles y
haciéndoles participes en su autoconocimiento de las estra-
tegias que posee y que a menudo son utilizadas. Asi mismo,
con lainformacién aportada se pretende enriquecerles para
que sus futuras actuaciones, ya sea de prevencion como de
actuacion ante el acoso escolar, sean productivas.

En definitiva, la diversidad educativa debe entenderse como
una parte mas de la ensefianza, contemplando los intereses
del alumno/a, motivaciones, capacidades, estilos cognitivos
y necesidades que cada uno presenta, y de la misma manera,
proporcionarle los recursos que sean imprescindibles para
su integracién. Con habilidades como la empatia, la resolu-
cion de conflictos y la escucha activa, haremos un entorno
educativo en el cual predomine la inclusividad de todos/as
los/as alumnos/as.

Todavia queda bastante por hacer, por
lograr. Hay que luchar para conseguir
erradicar este tipo de violencia que

tan danina es para cualquier escolar,
familia y entorno educativo. Tenemos
que seguir informando, asesorando y |o
mMas relevante, animando a la poblacién
educativa a incentivar el interés y la
motivacion para conocer mas de lleno
estos dos dmbitos tan dispares y tan
relacionados a la vez.
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