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Caracteristicas generales del albinismo

El Albinismo es una condicién genética de caracter recesivo que se
caracteriza por:

Siempre: alteraciones en la visiéon (agudeza visual disminuida).

Generalmente: ausencia o disminucion de pigmento (melanina) en la
piel, los ojos o el pelo.

Debido a la diversidad genética no hay un sélo tipo de albinismo y, en
consecuencia, no todas las personas con albinismo manifiestan idénticas
caracteristicas ni lo hacen con igual intensidad o relevancia. Lo Unico que
comparten es la reducida agudeza visual, mientras que la falta o reduccién
de pigmento en distintas partes del cuerpo, puede aparecer, 0 no,
dependiendo del tipo de albinismo. Los tipos de albinismo que se han
identificado hasta la fecha son:

Tipo OCA o Albinismo oculocutdneo: Muestran afectacion en la piel, en
el peloy en los 0jos. Actualmente se conocen siete tipos de OCA.

Tipo OA o Albinismo ocular: Muestran afectacion Unicamente en los
ojos y actualmente se conoce un sélo tipo.

Tipo Sindromico: Sindrome de Hernansky-Pudlak (HPS), conocemos
diez tipos y Sindrome de Chediak-Higashi (CHS) del que se conoce sélo uno.
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Aspectos preliminares educativos

Las PCA (personas con albinismo) en el ambito educativo, presentan
necesidades de soporte y apoyo, pero se integran dentro de la ensenanza
ordinaria, con NEAE (Necesidades Especificas de Apoyo Educativo).

La deteccién precoz del albinismo es muy importante para que se logre
una rapida intervencion. Desde la entrada de las PCA al centro escolar, el
equipo docente es el responsable de que pueda avanzar con la ayuda
necesaria siendo su responsabilidad actuar con rapidez y eficacia para que el
alumnado con albinismo se sienta identificado y comprendido en las
dificultades a las que se enfrenta dia a dia.

Antes de tomar ninguna decisidn, se debe realizar una evaluacién inicial
o previa para detectar las necesidades. Esta informacion permitira organizar
el tipo de respuesta educativa adecuada a sus necesidades especificas y que
le permitira conseqguir los objetivos establecidos en el curriculo.

En ningun caso la evaluacion tendra caracter discriminatorio ni tendra
como objetivo profundizar en las limitaciones.



Funcionalidad visual

Cuando hablamos de funcionalidad visual no hablamos de agudeza
visual ni de afectaciéon en el campo visual, sino que hacemos referencia a la
capacidad de percibir, es decir, la eficacia con la que un alumno o alumna ve
independientemente, aunque por supuesto, esta relacionado, con su
capacidad visual.

En primer lugar, es necesario identificar cuanto ve el PCA, en seqgundo
lugar, cdmo lo hace y en tercer lugar, en qué condiciones lo hace; para lo que
se requiere una intervencion interdisciplinar en la que participe el PCA, la
familia, los especialistas en oftalmologia, los épticos, los profesores de aula 'y
los profesionales especializados en baja vision.

El objetivo que se debe buscar es determinar, de la manera mas
completa e individualizada, cdmo este tipo de alumnado utiliza su resto
visual, contando con las ayudas épticas y no Opticas adecuadas, en el
conjunto de tareas visuales. Tambiém conviene valorar aspectos
emocionales, sociales, cognitivos y sus posibles implicaciones en el ambito
familiar, social y académico (estilo de aprendizaje, método de ensefianza
adecuado, material especifico, adaptacion curricular, etc...).
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Tipos de intervencion

Como no puede ser de otra manera, a la hora de realizar una
intervencion especifica para el alumnado que presenta deficiencia visual,
hemos de basarnos en la legislacion vigente.

Es a partir de los 5-6 afnos de edad cuando el alumnado empieza a ser
consciente de su deficiencia visual, al necesitar ayuda de otras personas para
realizar actividades de manera auténoma. Y es en este momento cuando es
fundamental poner en marcha los procedimientos necesarios para
garantizar su atencién individualizada, como garantia de su derecho a la
normalizacién y una educacion inclusiva.

El primer paso para elaborar el Plan de Intervencion correspondiente y
el nivel de respuesta educativa adecuada es, identificar y eliminar barreras
que dificultan el aprendizaje, relacionadas tanto con aspectos médicos como
de funcionalidad visual.



Para la elaboracidon del Plan de Intervencidn se solicitarda asesoramiento
tanto a:

A) El departamento de orientacion, que debera proporcionar un
informe con los resultados obtenidos en la evaluacion psicopedagdgica.

B) Las organizaciones especializadas en ceguera y baja vision como la
ONCE (Organizacion Nacional de Ciegos Espanoles) y ALBA (Asociacion
Espanola para la ayuda a personas con albinismo) son las entidades mas
recomendables.

El Plan de Intervenciéon recogera todas las respuestas personalizadas e
individualizadas para que el alumnado pueda desde acceder a la
informacion hasta realizar las tareas encomendadas, incluyendo las medidas
de apoyo adecuadas que faciliten su ejecucion.

El apoyo puede consistir en material, del que se debe dotar al centro
educativo para su uso por y para este alumnado, y/o la presencia total o
parcial en el aula de un profesor/a especialista, que trabajara de manera
coordinada con todos los profesionales incluidos en el Plan de Atencién
Personalizada (PAD).

Entendemos por adaptacién cualquier ajuste o modificacién que se
realice a la oferta educativa comun como respuesta a las necesidades de los
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alumnos o alumnas con Necesidades Especificas de Apoyo Educativo, en
respuesta a la diversidad y a la inclusion.

En el caso del alumnado con albinismo y, debido a su deficiencia visual,
las adaptaciones adecuadas son las siguientes:

Adaptaciones de acceso, que modifican o proponen recursos técnicos,
humanos y medidas organizativas extraordinarias en funciéon de las
necesidades:

A) Recursos técnicos o materiales: ayudas no 6pticas (aproximacion al
material, iluminacién, favorecer contrastes, uso de atriles, macrotipo, tipo de
grafia de maxima legibilidad), ayudas 6pticas (lentes, lupas, telescopios,
pizarras magnéticas de alto contraste) y ayudas tecnoldgicas y digitales.

B) Recursos humanos: Gabinete psicopedagdgico del centro, pedagogia
terapéutica, asociaciones vinculadas a la baja vision, la propia familia, etc.

Adaptaciones Curriculares Individualizadas Significativas: Son
aquellas en las que la adaptacion afecta a los elementos basicos del curriculo
oficial por modificar objetivos generales de la etapa y de las areas,
competencias basicas, contenidos basicos de las diferentes areas curriculares
y criterios de evaluacion. En el caso del alumnado con albinismo, estas
adaptaciones no se deben realizar a no ser que tengan, ademds de la condicidn
genética de albinismo, algun otro tipo de dificultad anadida.
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Entornos educativos inclusivos

Hablar de educacion inclusiva conlleva un modo diferente de abordar la
atencion a la diversidad y comporta disefar e implementar procedimientos
de identificacion, localizacién y demoliciéon de los obstaculos curriculares
presentes en los centros escolares.

Cuando hablamos de centro educativo inclusivo nos referimos a un
centro que garantiza la educacién basica a toda la poblacion de su entorno
independientemente de si muestra necesidades educativas especiales o se
encuentra en una situacion de riesgo de exclusion social.

Este modelo asume que los problemas generados por la falta de
accesibilidad son problemas directamente relacionados con el ejercicio de
derechos y cumplimiento de deberes.

Existen numerosos elementos: formales, materiales, organizativos,
funcionales, actitudinales, etc, que impiden el desarrollo de la inclusién
educativa. Los mas habituales suelen ser: la determinada forma de la practica
de un docente, las normas que rigen la ordenacion académica, las formas de
organizar los apoyos en el centro, o las actitudes excluyentes.
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DISENO UNIVERSAL DE APRENDIZAJE (DUA)

alumnos/as.

e Sistema de apoyo que favorece la eliminacion de barreras fisicas, sensoriales,
afectivas y cognitivas para el acceso, aprendizaje y participacion de los

® Considera que hay “entornos discapacitantes” no “personas discapacitadas”.

Representacion

Proporciona multiples medios
de representacion en lo que se
refiere al qué aprender. Nos
remite de nuevo al tema de las
aplicaciones de la Teoria de las
Inteligencias multiples, en el
aula.

Proporciona multiples medios
en relacion al como aprender.
Ofrecer variados materiales
con los que todos los

alumnos/as puedan interactuar.

Facilitar diferentes opciones
expresivas.

Estimular hacia el esfuerzo, la
motivacion hacia una meta

Principios en los que se fundamenta el DUA

Ofrecer opciones amplias que
reflejan los intereses de los

alumnos/as,
afrontar
opciones
reflexiones
expectativas...

estrategias para
tareas nuevas,
de autoevaluacion,
sobre sus

12




Realizacion del Plan de Atencion Personalizada (PAP)

Una vez vistos todos los aspectos a tener en cuenta para realizar el plan
personalizado del alumnado con albinismo se debe realizar un documento
que recoja cémo eliminar las barreras que limitan el acceso a la informacion
y/o bloquean el aprendizaje en todas sus areas.

Estos apoyos se recogeran en el Plan de Atencion Personalizada para
dicho alumno o alumna con albinismo, que quedara reflejado en el Plan de
Atencion a la Diversidad (PAD).

El apoyo puede consistir en un recurso material y/o un recurso humano
que consistira en la presencia total o parcial en el aula de un profesor
especialista, que actuara de manera coordinada con todos los profesionales
incluidos en el plan de intervencion. El apoyo de éste se centrara en el apoyo
directo al profesorado. Lo que nunca incluye, salvo que el caso lo requiera de
manera especifica, la eliminacion de los objetivos y contenidos del
curriculum o la reduccién de éstos.

Este Plan de intervencion es responsabilidad del centro educativo,
que lo realizara con el asesoramiento de profesionales especialistas en cada
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area. La inclusidon educativa es un derecho y la participacion en él de toda la
comunidad educativa es clave.

El PAP siempre debe sequir los principios de accesibilidad, flexibilidad e
inclusividad, evitando el etiquetado y dedicando una especial atencion a la
prevencion, deteccidon e intervencidon. Se debe fomentar la igualdad de
oportunidades en el acceso, participacion y aprendizaje.

Cada centro educativo tiene sus propios modelos de PAP. Estos deben
cumplir con los requisitos establecidos por cada organismo con
competencia directa en materia educativa tanto a nivel general como local, y
deben velar por el cumplimiento del principio de la educacién inclusiva.

Los PAP, consisten en adaptar los procesos de aprendizaje a cada
individuo de forma que sea posible alcanzar el maximo rendimiento de cada
persona, con caracteristicas y capacidades diferentes, oponiéndose, por
tanto, a la segregacion del alumnado con discapacidad en centros de
educacion especial.

El documento siempre debe estar firmado por el tutor/a y el
psicopedagogo/a e ir acompanado de una evaluacién psicopedagdgica de
las necesidades educativas especiales para validar la solicitud de la
adaptacion de acceso al curriculo.
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Dificultades académicas del alumnado con albinismo

La forma de percibir el mundo de una nina o nino con albinismo no es
igual a la del resto de sus companeras y companeros sin deficiencia visual. El
centro educativo debe respetar la especificidad evolutiva del alumno y o
alumna con baja vision, mediante actuaciones didacticas que garanticen la
normalizacion del sujeto con el entorno. No se debe olvidar que la baja vision
supone una disminucidn cualitativa y cuantitativa de la informacion que el
sujeto recibe del medio.

El alumnado con albinismo, en edades tempranas, piensa que todo el
mundo ve lo mismo que él. El desconocimiento de la deficiencia visual y la
imposibilidad de aprender gestos y reacciones a través de la imitacion,
determinan situaciones de aislamiento o incompetencia social.

Es muy importante también contar con la ayuda e intervencion de los
iguales, los companeros del aula, que poco a poco iran conociendo al
alumno/a con discapacidad visual y aprendiendo como pueden participar
todos juntos en su inclusion. Es muy importante pensar que la presencia de
alumnos/a con estas caracteristicas en el aula es beneficiosa para todos por
los valores que transmiten, el acceso a materiales diversos, etc.
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Las personas con deficiencia visual presenta dificultades en el
aprendizaje por imitaciéon, por lo que debemos usar técnicas basadas en
aspectos no visuales para este tipo de aprendizaje. Ademas requiere de un
esfuerzo desmesurado para leer, aun textos breves y tienen dificultad para
acceder a sus propios escritos, con la consiguiente falta de control sobre los
mMismos.

Es frecuente que adopten posturas incobmodas y perjudiciales a la hora
de leer o escribir y, por lo general, presentan una excesiva lentitud en la
lectura y una caligrafia desproporcionada.

Por ello es imprescindible dejar claras las normas en cuanto al orden,
tipo y tiempo de intervencidn en las situaciones de comunicacién: solicitar el
turno de palabra, los moderadores, etc.

Hay que tener en cuenta la realidad a la que se hace referencia a la hora
I/ P4

de dar d6rdenes; términos como: “ahi’, “esto’, “aquello”, “él..." no aportan
mucha informacion para las personas con baja vision.

Asimismo el ritmo, tanto en la elaboracion como en la interpretacion de
las representaciones graficas, siempre sera mas lento, por ello la precisién y
la presentacion formal no deberan ser valoradas desde criterios
generalizados. Tambien es de destacar la importancia del apoyo verbal, que
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sera basico para afianzarlo en su trabajo o alertarlo sobre los posibles errores
cometidos, tanto durante el proceso de interpretacion como de elaboracién.

Conocer, manipular, representar e interiorizar una amplia gama de
recursos se reflejaran en el desarrollo de su capacidad de abstraccién, en la
elaboracion de estrategias de generalizacién y en la construccion de
categorias naturales de mayor complejidad.

Las nifas y ninos con albinismo presentan problemas para generalizary
formar categorias, debido a que la experiencia que tienen con el mundo real
es todavia muy escasa.

El curriculum debe contener los mismos objetivos educativos, enfatizar
el desarrollo cognitivo, socio-emocional y motriz, la auto imagen, el lenguaje
y la comunicacién. Se estimulara la adquisicion de un auto concepto
positivo, actitudes sanas y de independencia.

La falta de progreso en un alumno no debe considerarse como un
fracaso sino mas bien como una necesidad de encontrar el método
educativo adecuado para satisfacer las necesidades individuales. Por lo
tanto, la mejor practica es controlar cuidadosa y sistematicamente las
actitudes y las metodologias educativas aplicadas dentro del aula.
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Los companeros deben aprender a respetar las diferencias, a adaptar los
juegos para que todos puedan participar, a valorar el material especifico del
alumno/a con discapacidad visual. Todo ello es importante para que la
inclusidn social y educativa sea un hecho.

Pese a las dificultades que un nifo o nina con albinismo pueden
encontrarse en el aprendizaje diario, son nifos muy despiertos, activos y su
curiosidad por aprender y no quedarse atras en su aprendizaje les hace
superar todas las dificultades que hay a su alcance. Los educadores y la
familia trabajando en una misma linea consiguen a diario, que las diferencias
cada vez sean mas insignificantes. De todos depende su integracion, su
motivacion y sus ganas de superacion. Ese esfuerzo conjunto les lleva a forjar
en este tipo de alumnado valores educativos tan importantes como el
esfuerzo, el teson y las ganas de luchar por alcanzar sus propésitos, para
llegar a ser lo que quieran.

Para mas informacion puedes descargarte las guias realizadas por ALBA
dentro del proyecto europeo “Together we can overcome barrieres: strategy for
the equity” , ADAPTACION CURRICULAR INDIVIDUALIZADA PARA PERSONAS
CON ALBINISMO y ENTORNO EDUCATIVO PARA PERSONAS CON ALBINISMO
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