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sectores de la comunidad educativa en
centros de Educacién Infantil, Primaria y
Secundaria, donde se desarrollan buenas
practicas inclusivas con alumnado que
tiene que convivir con una enfermedad
poco comin, nada frecuente y descono-
cida en ocasiones, es decir, con enferme-
dades raras, de las diferentes Comunida-
des Auténomas que han participado en el
proyecto.

Se trata de un estudio de caso multiple
a través de una investigacion cualitativa
utilizando diferentes instrumentos: entre-
vistas grupales, individuales y grupos fo-
cales para recoger las voces de docentes,
alumnado y familias en aras de analizar
las practicas inclusivas desarrolladas en
los centros participantes.

Los resultados muestran que las relacio-
nes que se crean entre los miembros de
la comunidad educativa son satisfactorias
para el alumnado, y son vividas por los
profesionales y las familias como algo
fundamental y un beneficio para todo el
centro; aunque se sigue esperando un ma-
yor respaldo por parte de otros agentes e
instituciones externas para la aceptacion
de este alumnado desde el ambito social
y para facilitar la respuesta inclusiva que
se merece.

Palabras clave:

Educacion inclusiva, participacion fami-
lia-escuela, relaciones, enfermedades ra-
ras.

Résumé:

tors of the educational community in Early
Childhood, Primary and Secondary Educa-
tion centers in different Autonomous Com-
munities, where good inclusive practices
are developed with students who live with
a rare, infrequent and unknown disease. It
is a multiple case study conducted through
qualitative research using different instru-
ments: group, individual and focus group
interviews to collect the voices of teachers,
students, and families to analyze the in-
clusive practices developed in the partici-
pating centers. The results show that the
relationships that are created between the
members of the educational community
are satisfactory for the students, and are
experienced by professionals and families
as something fundamental and beneficial
for the entire center. However, greater sup-
port is still expected from other agents and
external institutions for the acceptance of
these students in the social sphere and to
facilitate the inclusive responses that they
deserve.

Key words:
Inclusive education, family-school partici-
pation, relations, rare diseases.

Cet article analyse les relations et la participation des différents secteurs de la commu-
nauté éducative dans les centres de la petite enfance, de I'enseignement primaire et
secondaire, ol de bonnes pratiques inclusives sont développées avec des éleves qui
doivent vivre avec une maladie peu fréquente et parfois méconnue, c’est-a-dire, avec
des maladies rares, des différentes Communautés Autonomes ayant participé au projet.

Il s’agit d’une étude de cas multiple a travers une recherche qualitative utilisant différents
instruments: entretiens de groupe, individuels et «focus group» pour recueillir les voix
des enseignants, des éleves et des familles, afin d’analyser les pratiques inclusives déve-
loppées dans les centres participants.

Les résultats montrent que les relations qui se créent entre les membres de la commun-
auté éducative sont satisfaisantes pour les éléves, et sont vécues par les professionnels et
les familles comme quelque chose de fondamental et un bénéfice pour I’ensemble du
centre; bien qu’un plus grand soutien soit encore attendu d’autres agents et institutions
externes pour |’acceptation de ce corps étudiant dans la sphére sociale et pour faciliter
la réponse inclusive qu’il mérite.

Mots clés:
Education inclusive, participation famille-école, rapports, maladies rares.
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1. Introduccion

Las personas con enfermedades raras (EERR), también denominadas en-
fermedades poco frecuentes, conforman un grupo heterogéneo con con-
diciones de salud muy variadas que afectan a sus vidas y en todos los
ambitos (educativo, sanitario y social). La baja prevalencia de las EERR, 1
de cada 2000 personas en Europa (Santamaria et al., 2022; Somanadhan
et al., 2023), y el escaso conocimiento que se tiene sobre ellas, son fac-
tores generadores de desigualdades en cuanto a la atencion e interven-
cion desde una perspectiva integral que dé respuesta a las necesidades
presentadas de este colectivo y promueva el desarrollo y aprendizaje de
ninos, nifas y jévenes. En funcion de la respuesta de la comunidad edu-
cativa, el colectivo al que se estd haciendo referencia tiene que afrontar
experiencias que obstaculizan su aprendizaje y las relaciones con los
iguales ya en edades tempranas; mientras que, si se crean las condicio-
nes adecuadas a las necesidades que pueden emerger en cada etapa,
se favorece un proceso de escolarizacién satisfactorio de trascendental
importancia para su calidad de vida y para idear un proyecto de vida
de calidad. En este sentido, un modelo de escuela inclusiva es el que
impulsard respuestas educativas diversas que redunden en beneficio de
todos los nifios, nifias y jovenes.

En la actualidad, el interés por la educacion inclusiva es una cons-
tante que gira alrededor del derecho de todo el alumnado no unica-
mente a estar en la escuela, sino a participar y aprender de y con todos
y todas. Muchas practicas escolares que se autocalifican de inclusivas
siguen siendo excluyentes y discriminatorias en mayor o menor grado
dependiendo del contexto en el que se enmarcan. De ahi la importancia
de hacer referencia a “buenas practicas” a modo de punto de partida
para una transformacién de la institucion escolar en su conjunto, con
implicacion de todos los agentes, siendo clave la voz del alumnado, con
EERR en el caso que nos ocupa, y las voces de las familias. Esto es esen-
cial, como indican Porter y Towel (2020), para apoyar un proyecto de
inclusion transformador a través de un abordaje colaborativo, participa-
tivo y sistémico. Practicas que, por otra parte, promueven saberes, mo-
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vilizaciones sociales y cambios educativos (Calderén y Rascén, 2022);
practicas, para los mismos autores, que contribuyen a humanizar “las
relaciones sociales y educativas que se desarrollan dentro y fuera de la
escuela” (p. 46). Practicas que vislumbran el desarrollo de prioridades y
acciones transferibles a otros entornos (Aréstegui y Monzén, 2017).

En el amplio marco que abarca la educacién inclusiva, es oportuno
sefalar la investigacién realizada por Bayo y Moliner (2021), en la que
se pone de manifiesto, por una parte, la relevancia del enfoque integral
desde tres ambitos (educativo, sanitario y psicosocial) para dar respuesta
al alumnado con EERR y, por otra, la importancia de los apoyos, sobre
todo “especificos” como dicen las autoras, al igual que se apunta la
notabilidad de la coordinacién entre los agentes implicados en los pro-
cesos educativos y la organizacion de espacios y tiempos (en el aula, el
centro y fuera de este). Al hilo de los apoyos, entiéndanse en un sentido
amplio: entre iguales (Correa-Gurtubay y Osses-Sdnchez, 2023), entre
profesorado (Huguet y Lazaro, 2018; Duran, 2019), con la participacion
de familias para la mejora de las practicas (Simén et al., 2016) y otros
recursos humanos del entorno como fuentes de apoyo (Lozano et al.,
2021).

Al fin'y al cabo, los y las docentes “desde la primera linea educativa,
son los que en ultima instancia hacen posible la equidad y la calidad
en educacién” (TALIS 2018, p. 6). Los relatos de buenas practicas no
aseguran que todas ellas sean inclusivas, es decir, que en los espacios y
entornos de aprendizaje todas las nifas, todos los nifos y jovenes par-
ticipen y aprendan, pero si tienen el potencial de ilustrar evidencias de
practicas eficaces en términos de mejora de los aprendizajes de todo el
alumnado. Porque, en consonancia con el ODS 4 de la Agenda 2030,
garantizar una educacion inclusiva, equitativa y de calidad para todos
(UNESCO, 2015) involucra que los centros educativos atiendan las ne-
cesidades de todos sus alumnos y alumnas, desarrollando nuevas formas
de relacién y colaboracion, que los centros asuman y se sientan como
comunidad de aprendizaje de profesorado, alumnado y familias ade-
mas de otros actores sociales y educativos (Rodriguez Garza, 2006). De
acuerdo con Echeita y Calderén (2016), es fundamental que el derecho
a una educacion inclusiva tenga un desarrollo pleno para lo que se re-
quiere “una mayor presion y lucha proveniente de distintas fuentes” (p.
40), “buscando el significado profundo de la inclusién en relacién con
las politicas de equidad (p. 41).
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A modo de resumen, abordamos este estudio sobre la base de la vi-
sién de la inclusion educativa que enlaza con “buenas practicas” cuyo
cometido es promover el éxito de todo el alumnado, situdndonos en el
contexto de las relaciones internas y la participacion. Estudio que tiene
entre sus antecedentes los resultados de investigaciones previas (Pelle-
jero et al., 2020), que recogen testimonios de familias y alumnado con
EERR que atestiguan las numerosas situaciones complicadas que tienen
que afrontar en el contexto educativo, debido a la falta de implicacion y
sensibilidad por parte de algunos miembros de la comunidad educativa
(Lozano et al., 2021).

Para ello, se ha optado por una investigacion inclusiva en la que las
personas que participan en el estudio tienen un protagonismo central, a
través de sus voces (Susinos y Parrilla, 2013); desde aqui, asumimos el
proceso de investigacién como opcién ética, social y educativamente
comprometida (Darretxe et al., 2020). Con este posicionamiento, el ob-
jetivo principal de la investigacion es analizar buenas practicas que, en
concreto, facilitan la relacién interna y la participacion de los distintos
miembros de la comunidad educativa en diferentes centros escolares
de distintas Comunidades Auténomas. Especificamente, se plantean los
siguientes objetivos:

1. Identificar los elementos clave que configuran experiencias
educativas exitosas y buenas practicas del proceso de escola-
rizacién del alumnado con EERR referidas a la relacion entre
el alumnado y profesorado, entre los mismos compaferos y la
participacion.

2. Sistematizar procesos de ajuste eficaces de la respuesta organiza-
tiva a nivel de centro desde el equipo directivo y desde la coordi-
nacién y relacion de los profesionales.

3. Analizar la relevancia de las relaciones familia-escuela en el desa-
rrollo de practicas inclusivas.

2. Método

El diseno de esta investigacion ha sido cualitativo, se centra en el para-
digma de investigacién inclusiva (Darretxe et al., 2022) manteniendo un
compromiso con el desarrollo de practicas que supongan procesos de

cambio y mejora socioeducativa (Parrilla, 2013), ya que pretende reco-
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ger las experiencias de los profesionales que trabajan diariamente con el
alumnado con EERR.

Se trata de una investigacién con un marcado cardcter participativo,
donde se desarrolla un dialogo igualitario entre los diferentes agentes
(Darretxe et al., 2020) para analizar, interpretar y sistematizar el proceso
de escolarizacion de este alumnado.

La investigacion se realizé durante dos afos y se desarroll6 a través
del estudio mdiltiple de casos (Stake, 2005; Yin, 2013), indagando en
cada uno de los contextos participantes para comprender cada una de
las realidades, analizando de este modo las particularidades de cada
contexto y, al mismo tiempo, establecer una generalidad de las diferen-
tes situaciones y vivencias personales (Denzin y Lincoln, 2013).

2.1. Instrumentos

En esta investigacion se han utilizado instrumentos propios de la meto-
dologia cualitativa, tales como la entrevista individual, entrevistas grupa-
les y los grupos focales. Estos instrumentos tienen el objetivo de recoger
las voces de los participantes en la investigacion.

Desde el Proyecto nacional, INKLUNI, se nos ofrecié un guién de
preguntas correspondiente al disefio previo de las entrevistas semies-
tructuradas dirigidas al alumnado, familias y profesionales de los centros
educativos cuyo objetivo era obtener informacién sobre las buenas prac-
ticas inclusivas del alumnado con EERR, a través de distintas dimensio-
nes previamente disefiadas. Este era una adaptacién del Themis (Azorin,
2018), herramienta elaborada para valorar la inclusién educativa.

2.2. Participantes
En esta investigacion han participado seis Universidades (Tabla 1), con
sus respectivos investigadores, ademas de los diferentes participantes

(docentes, personal sanitario, personal no docente) de los centros edu-
cativos donde se han recogido los datos.
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Tabla 1

Comunidades Auténomas y las Universidades participantes con su codificacién
Comunidad Autébnoma Universidad (Codificacion)

Baleares Universitat de les llles Balears (IB)

Castilla y Ledn Universidad de Burgos (BU)

Galicia Universidad Da Coruna (CO)

Region de Murcia Universidad de Murcia (MU)

Pais Vasco Universidad del Pais Vasco/Euskal Herriko

Unibertsitatea (PV)
Comunidad Valenciana Universitat Jaume | (CAS)

Fuente: elaboracién propia

Cada una de las Universidades crea un Equipo Asesor en su Comuni-
dad Auténoma que ha ido participando en los diferentes momentos de
esta investigacion, en la Tabla siguiente se presenta la composicion del
Equipo Asesor de cada Comunidad.

Tabla 2
Integrantes de los Equipos Asesores de las diferentes Comunidades Auténomas
Univer- Fami- Profesionales Profesionales Personas Miembros Represen- Total

sidad  liares Ambito Ambito social con EERR Equipo In- tantes aso-
educativo vestigador ciaciones

1B 2 1 1 4
BU 1 1 4
CcO 3 2 1 6
MU 2 1 2 3 2 10
PV 1 3 1 1 3 3 11
CAS 1 2 2 1 6
TOTAL 7 10 2 5 10 7 41

Fuente: elaboracién propia

Por otro lado, nos encontramos a los participantes con los que se ha
contado en el trabajo de campo: docentes, profesionales no docentes,
familiares de personas con EERR e incluso, en algunos casos, alumnado
con EERR. Todos ellos aportan una informacién sobre las buenas prac-
ticas desarrolladas por los centros educativos ante la escolarizacién de
alumnado con EERR.
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Tabla 3

Participantes
Univer- Titularidad
sidad  Centro
Tipo EERR Alumnado Profesionales Centros educativos ~ Familiares de
alumno con EERR
Edad Curso Equipo Profesorado Especia-
directivo listas
IB Concertado Mdltiples patologias 8 3° Primaria Directora  Tutora Madre
Pdblico Discapacidad motora por 17 4° ESO Directora  Tutora Madre
miopatia congénita severa
BU Pdblico Albinismo ocular 13 2° ESO Director ~ Tutor Madre
Jefe Estudios
Secretario
Pdblico Sindrome de Sjogren 11 5° Primaria Director ~ Tutor Madre
Primario Jefe Estudios
Secretario
CO Pdblico Trastorno neuro-degene- 8 2° Primaria Directora ~ Tutor ~ PT Madre
rativo Orientadora
Pdblico Sindrome de Kabuki 10 Director Auxiliares
Psicéloga
MU Pdblico Distrofia muscular de 8 2° Primaria Director ~ Tutora  PT Madre
Duchenne ATE
Enfermero
Pdblico Ontogénesis imperfecta 7 2° Primaria Director ~ Tutor ~ PT Madre y padre
Enfermero
ATE
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2.3. Procedimiento

FASE T: TRABAJO COLABORATIVO ENTRE LOS DIFERENTES EQUIPOS DE INVESTIGACION
Los investigadores de las Universidades participantes se retinen en varias
ocasiones con el fin de coordinar y realizar el seguimiento del proyecto.

FASE 2: CONSTITUCION DEL EQUIPO ASESOR ETICO Y SELECCION DE CENTROS
EDUCATIVOS CON BUENAS PRACTICAS EN LA ATENCION A ALUMNADO CON EERR
Para garantizar la participacion y colaboracién de todos los miembros
implicados todas las Comunidades Auténomas participantes crearon un
Equipo Asesor. Este Equipo Asesor Etico de Investigacion estaba compues-
to por 6 a 8 personas, entre ellas jévenes con EERR, familiares de personas
con EERR, entidades o asociaciones vinculadas directamente a las EERR y
representantes de las diferentes Consejerias o Departamentos de educa-
cion de las distintas Comunidades Auténomas, todos ellos coordinados
por los Equipos de Investigacion participantes en el proyecto. El objetivo
de este equipo era contar con la representacion y la voz de los diversos
agentes, revisando el disefo de investigacién (realizado previamente) y
detectando aquellos centros y profesionales que estaban trabajando des-
de una perspectiva inclusiva en la respuesta al alumnado con EERR 'y, en
dltimo lugar, contrastar y triangular el proceso de investigacion.

FASE 3: PROCEDIMIENTO PARA LA APLICACION DE LOS INSTRUMENTOS DE RECOGIDA DE
INFORMACION
Tras la deteccion de los casos, a través del trabajo realizado por los Equipos
Asesores Fticos de cada Comunidad Auténoma, cada uno de ellos se pone
en contacto con los equipos directivos de los centros educativos selecciona-
dos por realizar buenas practicas inclusivas ante la escolarizacion del alum-
nado con EERR. A cada uno de los participantes se les da una informacién
inicial y un documento de consentimiento informado donde se explicitaban
las cuestiones éticas del origen, proceso y finalidad de la investigacion.
Cada Equipo investigador, realiz6 entrevistas grupales y grupos foca-
les a los diferentes miembros participantes de la investigacion en cada
Comunidad, para recoger las distintas impresiones y, asimismo, se reali-
zaron entrevistas individuales para conocer las valoraciones personales
de algunos de sus miembros. Todas estas entrevistas fueron grabadas en
audio, siempre bajo el consentimiento de los participantes, para facilitar
su transcripcion posterior.
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FASE 4: ANALISIS DE RESULTADOS, DEVOLUCION Y CONTRASTE DE INFORMACION

Tras recoger los datos en la fase anterior, se procedi6 al andlisis, de acuer-
do con las directrices acordadas desde la coordinacién del Proyecto por
parte del grupo de investigacion INKLUNI del Pais Vasco y se emple6 el
software Nvivo 12 versién, siguiendo las categorias basadas en la herra-
mienta Themis de Azorin y Ainscow (2020). Para ese analisis se explord
la frecuencia de palabras, ademas de la bisqueda de conceptos claves
que aparecian en las diferentes transcripciones. Ademas, las categorias
previamente establecidas, durante el analisis surgieron nuevos nodos
que también fueron analizados.

En este trabajo, solamente nos vamos a centrar en el estudio de al-
gunas de las categorias de andlisis, dentro de los bloques tematico: A.
“Contextos escolares” y C. “Procesos inclusivos”, donde se ha pretendido
valorar las relaciones y colaboracién interna entre el profesorado, alum-
nado y familias; asi como la participacién referida a los tipos de agrupa-
mientos, organizacion de los espacios y tiempos, asi como los modelos
de apoyo, ante la escolarizacién del alumnado con EERR. En la tabla
4, se recoge la descripcion de las categorias que, a priori, se definieron
para el andlisis de este trabajo (Darretxe et al., 2022).

Tabla 4
Descripcion de las categorias de andlisis

Nodos clave Descripcion

Contextos educativos

A.4. Relaciones y colaboracién inter-

na: profesorado, alumnado y familias

A.4.1. Relaciones entre el profesorado Aspectos relacionados con la relacién

y el alumnado entre el profesorado y el alumnado

A.4.2. Relaciones entre el profesorado Aspectos relacionados con la colabo-
racion. Espacios- momentos

A.4.3. Relaciones con las familias Aspectos relacionados con la colabo-
racién centro familia y/o profesorado
implicado/familia

C.2. Participacion Empoderamiento de todos y todas
C.2.1. Tipos de agrupamiento Heterogéneos, homogéneos, etc.
C.2.2. Organizacion de espacios y Relacionados con las necesidades del
tiempos alumnado

C.2.3. Apoyos Aspectos relacionados con el tipo de

apoyo existente
Fuente: adaptacién de Themis (Azorin, 2018)

https://doi.org/10.6018/educatio.567041 155



Lozano Martinez J., Castillo Reche I. S., Cerezo Maiquez M.C. y Forteza Forteza D. (2023).
Relaciones y organizacién interna de la comunidad educativa para dar respuesta al alumnado con
Enfermedades Raras. Educatio Siglo XXI, 41(3), 145-170

Una vez realizado el andlisis de la informacion, se efectu6 una trian-
gulacién de los resultados obtenidos, mediante una reunién del Equipo
Asesor Etico de cada una de las Comunidades; esta reunién tenia como
objetivo contrastar los resultados. Para ello, se crearon grupos focales
donde diferentes participantes de la investigacion han participado con el
Equipo Asesor para analizar los resultados obtenidos y establecer nuevas
estrategias ante la incorporacion del alumnado con EERR a los centros
educativos.

Antes de presentar los resultados es necesario establecer el sistema de
analisis y tratamiento de la informacién desarrollado. En la tabla siguien-
te, se encuentran recogidos los nodos clave, los participantes, instrumen-
tos y las nomenclaturas y acrénimos para su analisis.

Tabla 5
Nodos claves, nomenclaturas y acronimos para el analisis de la informacion
NODOS CLAVE/ CATEGORIAS UNIVERSIDADES
A.4. [Relaciones y colaboracién interna: | IB |Universitat de Les Illes Balears
profesorado, alumnado y familias
A.4.1|Relaciones entre el profesorado y el | BU |Universidad de Burgos
alumnado
A.4.2|Relaciones entre el profesorado CO |Universidade Da Coruna
A.4.3|Relaciones con las familias MU |Universidad de Murcia
A.4.4|Relacién entre alumnos PV |Universidad del Pais Vasco/
Euskal Herriko Unibertsitatea
C.2. |Participacién CAS|Universitat Jaume |
C.2.1]Tipos de agrupamiento
C.2.2|Organizacion de espacios y tiempos
C.2.3|/Apoyos
CASO INSTRUMENTO
C1 |Caso 1 El |Entrevista individual
C2 |Caso 2 EG |Entrevista Grupal
C3 |Caso 3 GF |Grupo Focal
PARTICIPANTES
D |Director/a M |Madre
JE |lefe de Estudios P |Padre
S |Secretaria/o A Wlumno
T [Tutor E |Enfermero
PT |Maestro de Educacion Especial AL |Maestro de Audicion y Lengua-
e
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PTE |Personal Técnico Educativo MA |Maestro
EOEP |Equipo de Orientacién Psicopeda- F |Fisioterapeuta
gogica

Fuente: elaboracién propia

A la hora de presentar los resultados la categorizacion serd la siguien-
te: Universidad- Caso- Instrumento- Categoria- Participante.

3. Resultados

Tras el analisis realizado con el Programa Nvivo, las frecuencias encon-
tradas en cada una de las categorias de estudio son las que quedan refle-
jadas en la tabla siguiente.

Tabla 6
Frecuencias de las categorias segtin las Universidades objeto de estudio

IB BU CO MU PV CA

A4. Relaciones y colaboracion interna. Profe-
sorado, alumnado y familias
A4.1. Relacién entre el profesorado vy el

No
S3]

29 12 60 144 75

alumnado 38 3 12 11 10
A4.2. Relacion entre el profesorado 4 4 3 12 21 29
A4.3. Relacion con las familias 5 8 6 19 83 28
A4.4. Relacion entre el alumnado 39 0 19 25 38

C.2. Participacioén 1 o 2 2 4 1

C.2.1. Tipos de agrupamiento 5 3 3 3 4 10
C.2.2. Organizacion de espacios y tiempos 2 9 1 13 34 29
C.2.3. Apoyos 5 5 12 17 43 71

Fuente: elaboracién propia

Los comentarios destacados a continuacién incorporan los puntos de
vista de varios informantes de los diferentes centros participantes en la
investigacion, y recogen el discurso comun de estos.

En cuanto a la relacién establecida entre el profesorado y el alumna-
do, tal y como se muestra en la tabla 6, los participantes hablan sobre
esta en 47 ocasiones. Resaltan que esta es crucial y esta muy clara y
presente en todos los centros educativos participantes. Tal y como se
puede observar en las transcripciones, estas relaciones estan basadas
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en la existencia de un buen clima de confianza y se trata de relaciones
cercanas en las que se crea un vinculo afectivo y de apego entre docente
y alumnado:

Todos los maestros de la escuela sienten como suyos todos los alumnos de la
escuela. No solo su grupo. Es una escuela pequena y eso es facil para noso-
tros. (IB-C1-EI-A4.1-D)

Para mi lo que es mas importante, no es estar preguntandole, porque si que
entrariamos en un poco de diferenciacién, sino darle ese ambiente de con-
fianza para que me pueda comunicar cuando hay algo importante en cuanto
a su salud... lo que se pretende es crear esa linea abierta para que me comu-
nique. (CAS-C3-EI-A4.1-T)

Asimismo, se trata de relaciones en las que el docente tiene altas
expectativas, respeta los diferentes ritmos y necesidades del alumnado y
fomenta la autonomia y el maximo desarrollo de sus capacidades:

La tutora y todos y era como tenerlo muy presente en clase y saber que él va
a participar en todo. (MU-C2- EG-A.4.1-PTE)

En el colegio ya te digo que es la normalidad absoluta. Los profesores no han
tenido, aun sabiendo que era un nifio con una discapacidad muy importante,
no han sido sobre protectores con él, que han conseguido que sea un nifio
completamente normal. (BU-C1-EI-A.4.1-P)

Para ello, el docente ha de estar informado y formado respecto de las
caracteristicas que presenta todo el alumnado para adaptar su labor a las
necesidades y garantizar un adecuado ajuste a estas:

Se nos informa desde el principio que tenfa una enfermedad por la cual el
crio no veia bien, vamos, practicamente no veia. Entonces nos advirtieron,
ya que tendriamos que colocarlo en primeras filas, el centro se ocupé de
poner las pizarras blancas, porque era donde el veia mejor, escrito sobre fon-
do blanco y con tintas oscuras, también nos informaron de tener que darle
el material en una letra mas grande con espacios para que el pudiera verlo
adecuadamente. (BU-C1-EG-A.4.1.-PTE)

Atendiendo a la relacién entre profesionales, los participantes, en un
total de 73 ocasiones, destacan aspectos relativos a esta. Afirman que las
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relaciones han de estar basadas en el trabajo en equipo y en la coordina-
cion, siendo fundamental para ello la participacién en reuniones en las
que se comparta informacién y conocimiento sobre el proceso educativo
del menor, se establezcan pautas de actuacion conjunta o proyectos co-
laborativos, convirtiéndose la labor educativa en una tarea compartida:

Con el equipo de apoyo es una coordinacién absoluta y te sientes acompa-
fado. Todo pasa por etapa y cualquier decision... si decidimos hacer cambios
de horarios, que pueda ir a una u otra clase, se consensua con la etapa y con
el ciclo. (IB-C1-EI-A4.2-T)

Debes tener muy claro lo que vas a trabajar esa semana o en ese tema. Enton-
ces hay un trabajo previo de todos. (PV-C2-EG-A4.2-PT)

Es fundamental que existan espacios comunes para la colaboracién
y coordinacién y que estas actuaciones sean realizadas de forma peri6-
dica a través de reuniones preestablecidas incluidas en el horario de los
profesionales:

Entonces como tenemos mucha comunicacién constantemente. Cuando en-
tran, hablo con ellas, pues de repente les digo “qué dia os viene bien y nos
reunimos” porque siempre hay reuniones de todo, entonces a veces es com-
plicado. Nos solemos reunir una vez al trimestre como muy minimo, pero
realmente nos reunimos dos veces, dos. Bueno al trimestre te digo una vez,
pero al mes o a los dos meses nos reunimos una vez. Para ver un poco la
evolucién, si hay algln objetivo erréneo, si a ti no te funciona bien, a mi si,
por qué a ti te funciona bien y a mi no. Entonces en las reuniones yo pauto
como va Clara, vamos a repasar los objetivos. (CAS-C2-EI-A4.2-T)

Se recalca, en este sentido, la labor de los tutores y el equipo directi-
vo como figuras clave para promover dicha coordinacion entre todos los
miembros, esencial para ofrecer una atencién que tenga como base la
inclusion plena del alumnado:

No lo podriamos llevar a término si no fuera por el profesorado, su colabo-
racion es bdsica y claro mas el profesorado que te forma y ademas estan las
tutorias y quiere implicarse, quiere formarse, es un éxito seguro, después
cada profesor y cada docente son de una manera y pueden aplicarlo de una
forma o de otra. (CAS-C3-GF-A4.2-D)
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Quiero destacar [...] la labor del director por haber confiado en todo lo que
plantedbamos, no es por mi, ni por dos, es porque hay un equipo que atiende
a los nifos, hay un colectivo que estd unido, que trabaja de forma global, de
forma inclusiva, atendiendo a las necesidades que todos esos nifios nos plan-
tean, pero es que hemos tenido una coordinacién extraordinaria todo el pro-
fesorado... Hay un colectivo de companeros que te empuja, [...] y porque hay
un equipo directivo que esta contigo [...]. Hay que destacar la dedicacion y
profesionalidad que se ha demostrado todos los afios. (MU-C2-EG-A4.2-PT)

Todo ello, permite que los y las estudiantes se sientan acogidos en el
centro y aceptados como son, sintiéndose uno mas.

Tal y como se observa en la tabla 6, los participantes hacen referencia
a las relaciones entre iguales en 74 ocasiones. Respecto de las relaciones
del alumnado destacan que estas son muy buenas, pues los companeros
aceptan muy bien al alumno con EERR y son conscientes de su situacion:

Yo creo que lo que ella aporta es que entiendan que todos ellos son diferen-
tes, y es una manera de no solo ver la diferencia de N, sino que aprenden a
descubrir sus propias diferencias. Es decir, que, si son 26 alumnos, no hay
ninguno de igual. (IB-C1-EI-A4.4-T)

La relacion entre los iguales ha sido muy buena. Los nifios aceptan las dife-
rencias muy bien. (MU-C1-EI-A4.4-T)

[...] el resto de los companeros le quieren muchisimo, es un nifio muy cari-
fioso, le quieren muchisimo y tienen aceptadas sus limitaciones o sea que ya
saben que no le van a ir a buscar para echar una carrera porque él no puede
correr, pero luego los ves..., estan en el parque o estan en el patio y esta otro
de 3 afos explicindole cémo chutar para meter a gol... el otro no le manda
ir a correr a por el balén porque sabe que no lo hace. (PV-C1-EI-A4.4-M)

Dichas relaciones se ven mejoradas cuando los docentes y el centro
en general las fomentan y potencian, trabajando la inclusién desde la
normalidad y cotidianidad; promoviendo espacios de encuentro tanto
informales como en las actividades de aprendizaje y la educacién en
valores y emocional que permite la sensibilizacién de todos:

Todos los colegios que trabajan la discapacidad a nivel estratégico y a nivel
de centro, esos nifios tienen una sensibilidad muy especial, pero desde la

normalidad: entender las diferencias, pero a la vez entender también que son
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nifios como ellos, completamente normales, es que yo veo mis hijos como
son y es que a mi me gusta mucho como son. (BU-C1- EI-A4.4-P1)

Se destaca la importancia del grupo-clase para crear sentido de per-
tenencia, ayuda mutua y seguridad a todo el alumnado. Por ello, es fun-
damental desarrollar metodologias que fomenten el didalogo del grupo-
clase como puede ser la asamblea:

Y luego es una gozada ver los compafieros como estan al tanto de él con
cualquier cosita que tenga: “X espera que ya te ayudo, que esto es asi, que
esto se mete por aqui”. (PV-C2-EG-A4-D)

[...] porque establecimos delegados en cada una de las aulas, estableciendo
una norma, una gran norma de convivencia en el centro “me gusta que me
respeten y respetar”. (CAS-C1-GF-A.4.4-AL)

Se acentla que, cuando la proporcién de ayudas para la incorpora-
cién y participacion del alumnado con EERR se ofrece entre iguales (a
veces promovidas por el profesorado o surgidas de forma espontanea),
se facilita esta labor de inclusion. Por este motivo se apunta a la creacion
y promocion de la figura del alumnado mediador:

Ha hecho un grupo en el recreo, entonces se han acercado a él. La verdad
es que su nlcleo de amigos y, ademds, eso, en su clase hay otro alumno
mediador, son nifos que les ha unido probablemente la diferencia. (BU-C1-
EG-A.4.4-D)

Por otro lado, la relacion del centro educativo con las familias de los
estudiantes es la mas nombrada, Ilegando a una frecuencia de 149. En
cuanto a esta, se remarca que es extraordinaria respecto a implicacion,
participacion, comunicacién y satisfaccion, estableciéndose estos facto-
res como esenciales y determinantes de la inclusién del alumnado con
EERR.

Para fomentar la participacion de las familias en los diferentes centros
se indica que es fundamental que las familias se sientan incluidas en
el aula y en el centro. Cumplen una labor esencial las organizaciones
como el AMPA(Asociacién de Madres y Padres de Alumnos) y el Consejo
Escolar identificando estas estructuras como un factor de conexion:
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Yo creo que las familias del Consejo Escolar son las familias mas informadas,
pero las demds quien tiene mas interés o menos tenemos una pagina Web, el
Telegram que continuamente les damos informacién, pero creo que deberian
entrar mas a la escuela. Por esa parte no es que no lo hagamos, pero siempre
pensamos que es un punto que deberemos mejorar. (CAS-C3GF-A4.3-D)

Se resalta, ademas, el papel de las tecnologias para su implicacion:

Ayuda a que las familias puedan ver lo que ocurre en el aula todos los dias y
eso les da confianza y tranquilidad. (CO-C1-EI-A4.3-T)

Igualmente, se utilizan canales de comunicacion para el intercambio
de informacién y el acompanamiento en el proceso educativo del menor.
Fundamental dicho proceso, sobre todo, en periodos de hospitalizacién,
faltas por enfermedad, etc.:

El centro ha colaborado con otros sistemas de atencién. se han facilitado las
atenciones necesarias del alumno por enfermedad, operacién, salidas y en-
tradas al centro, por tiempo en traslados, etc. (MU-C2-EI-A4.3-ATE)

Aunque las reuniones presenciales son los canales mas habituales,
se utilizan, también, otros como el correo electrénico, web del centro,
WhatsApp, o espacios informales como las entradas y salidas del menor
en el centro educativo:

Personalmente a mi esa fluidez me ha ayudado mucho. Tener el mévil de
esas personas y poder llamar o mandarles un WhatsApp... eso nos ha ayuda-
do bastante. (PV-C2-EI-A4.3-M)

Lo importante de tales relaciones es que han de ser fluidas y periédi-
cas:

Entonces estas reuniones son importantes, porque no son para poner nota,
sino para seguimiento de ese alumno, y, por supuesto, siempre se comunica
a los padres, desde jefatura de estudios a los tutores, se les dice que hay que
hablar con los padres, no ya en la reunién general, que se tienen tres reu-
niones generales, asi puestas por protocolo, sino reuniones individualizadas.
(BU-C1-EG-A4.3-JE)
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Asimismo, es importante que estas relaciones sean satisfactorias para
ambas partes y que, ademas, dicha satisfaccion sea percibida incluso por
el alumnado quien se beneficia del trabajo colaborativo:

En general los profesores estan muy contentos con las familias. Cuando ha-
blamos no detectamos problemas familia-maestro. Ni aqui a nivel de admi-
nistracién, ni a nivel de aula. Las familias son muy colaboradoras, por ejem-
plo, acabamos de tener un mercado solidario. (CO-C1-EI-A4.3-D)

Pues nosotros estamos totalmente satisfechos por lo que te digo. Porque las
personas que en un momento dado pueden tomar decisiones sobre el aspec-
to académico o relacional de mi hijo en los colegios, pues siempre han sido
personas accesibles que nos han informado y se han dejado informar, que
eso también es interesante. (BU-C1-EI-A4.3-P)

En relacion con la participacion, se identifican como elementos clave
para fomentarla:

- el tipo de agrupamiento, que ha de ser, tanto a nivel de aula como de cen-
tro, heterogéneo y ha de permitir el trabajo cooperativo y la participacion
de los diferentes miembros de la comunidad.

- laorganizacién de espacios y tiempos, que permitan disponer de espacios
para la reflexion y el intercambio social, en el aula, el centro y fuera de
este.

- Laexistencia de figuras de apoyo con las que el tutor y el resto del equipo
docente ha de tener una responsabilidad compartida. Los apoyos pueden
ser desarrollados de forma diversa, aunque se promueve la utilizacién de
espacios ordinarios dentro del aula.

Atendiendo a los tipos de agrupamientos, son 28 las veces que esta
tematica surge en el discurso de los participantes, como se recoge en
la tabla 6; y en relacion con estos se indica que se fomentan los grupos
heterogéneos, para que se relacionen alumnos con diferentes caracteris-
ticas:

[...] al finalizar Infantil, en segundo de Primaria y en cuarto es cuando volve-
mos a agruparlos. Es una tarea dificil y nuestro reglamento interno nos dice
qué debemos tener en cuenta a la hora de agrupar, todo esta establecido...
(BU-C2-EG-C21-D)
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Ya no es que ella sea diferente, es que todos son diferentes, sno? Y todos te-
nemos habilidades, todos tenemos algunas cosas en las que necesitamos mds
ayuda. (CAS-C1-GF-C21- PT)

La organizacion de los espacios y los tiempos es sefialada en 64 oca-
siones, tal y como se recoge en la tabla 6. Con relacién a esta se resalta
que se trata de una tarea compleja dentro del funcionamiento de los
centros educativos. Se prioriza, siempre que se pueda realizar, el apoyo
dentro del aula para garantizar la inclusién del alumnado:

El apoyo siempre se hace dentro del aula exceptuando casos muy, muy pun-
tuales. (IB-C2-EG-C22-D)

Los espacios y tiempos del alumnado se organizan en sesiones de 60 minutos
en las aulas. Otras como PT, AL, Fisioterapeuta son 30 minutos. (MU-C1-El-
C22- ED)

Por Gltimo, sefialar la importancia de los apoyos, con una frecuencia
de 114 aportaciones dadas por los participantes (ver tabla 6) para la in-
clusién de este alumnado. Se acentla que estos profesionales son dtiles
en diferentes momentos de la jornada escolar, ya que propician su ayuda
en aspectos curriculares y otros complementarios a todo el alumnado
del aula que lo necesiten:

No son para un Unico nifio, permiten ayudar a la profesora a que haga su
trabajo, se ayuda a quien pueda necesitarlo en cada momento. (CO-C2-El-
C23-D)

Hay cosas que ella no puede hacer, entonces ella la hora de gimnasia tiene
fisio... para ella eso es superimportante y creo que es una de las cosas que
aqui puedo contar con ello y estoy supercontenta. (BU-C2-EI-C23-M)
Nosotros el apoyo lo organizamos a partir de las necesidades que tenemos y
valoramos las prioridades en funcién de los casos que tenemos. (IB-C1-EG-
C23-D)

El apoyo se lleva a cabo en el aula, el patio, en salidas y excursiones. (MU-
1-C23-EI-ATE)
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4. Discusion y conclusiones

Para abordar este apartado vinculamos la discusién de los resultados y
conclusiones con cada uno de los objetivos especificos planteados. Asi,
comprobamos que respecto del primero, identificar los elementos clave
que configuran experiencias educativas exitosas y buenas practicas del
proceso de escolarizacion del alumnado con EERR referidas a la rela-
cion entre el alumnado y profesorado, entre los mismos companeros y la
participacion, se constata que los elementos clave en la exitosa relacién
entre docentes y alumnado reside en la existencia de un buen clima de
confianza entre ambos que conlleva relaciones cercanas en las que se
crea un vinculo afectivo y de apego entre docente y alumnado. Se trata
de relaciones fundamentales, en todos los centros educativos objeto de
estudio, que posibilitan al alumnado sentirse acogido, donde el docente
tiene altas expectativas, respeta los diferentes ritmos y necesidades de
todo el alumnado y fomenta la autonomia y el maximo desarrollo de sus
capacidades (Pellejero et al., 2020; Lozano et al., 2021).

Sobre las relaciones entre iguales por parte del alumnado, se aprecia
que estas son muy buenas en los centros estudiados, pues los compa-
fieros aceptan muy bien al alumno con enfermedades raras y son cons-
cientes de su situacion. La clave para ello reside en los docentes cuando
fomentan la inclusién desde la normalidad y cotidianidad; promovien-
do espacios de encuentro tanto informales como en las actividades de
aprendizaje y la educacién en valores y emocional. También, se destaca
como una clave fundamental para la participacion la importancia del
grupo-clase, para crear sentido de pertenencia, ayuda mutua y seguridad
a todo el alumnado; y se apunta a la creacién y promocién de la figu-
ra del alumnado mediador, al fomento de los grupos heterogéneos, la
realizacion del apoyo dentro del aula (Forteza-Forteza et al., 2022) y la
importancia de los apoyos especializados que aparecen como profesio-
nales utiles en diferentes momentos de la jornada escolar, al tiempo que
propician su ayuda en aspectos curriculares y otros complementarios a
todos los alumnos del aula que lo necesitan (Bayo y Moliner, 2021). En
suma, y en la misma linea de Calderén y Rascén (2022), esto tiene lugar
cuando se pretende humanizar dichas relaciones sociales y educativas.
Para ello, es imprescindible que el docente esté informado y formado
respecto de las caracteristicas que presenta todo el alumnado para adap-
tar su labor a las necesidades y garantizar un adecuado ajuste a estas.
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Acerca del segundo objetivo planteado, sistematizar procesos de ajus-
te eficaces de la respuesta organizativa a nivel de centro desde el equipo
directivo y desde la coordinacion y relacion de los profesionales, se ve-
rifica, en primer lugar, que la labor de los tutores y del equipo directivo
resulta ser clave para promover la coordinacién entre todos los miem-
bros de la comunidad educativa (Gaintza et al., 2018), y el pilar primor-
dial para ofrecer una atencion fundamentada en la inclusién plena del
alumnado. Se enfatiza que la relacién entre profesionales ha de ser un
quehacer educativo compartido, basado en el trabajo en equipo y en la
coordinacion, siendo decisiva la participacién en reuniones, que deben
estar programadas y secuenciadas y en las que se comparta informacion
y conocimiento sobre el proceso educativo del menor, y se establezcan
pautas de actuacién conjunta o proyectos colaborativos. Para ello, es
primordial que existan espacios comunes para la colaboracién y coordi-
nacion y que estas actuaciones sean realizadas de forma periddica.

Referente al tercer objetivo analizar la relevancia de las relaciones
familia-escuela en el desarrollo de practicas inclusivas se evidencia que
es exitosa en todos los centros y resulta determinante para la inclusién
del alumnado con EERR. La implicacién de las familias es cardinal para
la construccién de una escuela inclusiva (Arnaiz y de Haro, 2020); la
esencia estd en que las familias se sientan incluidas en el aula y en el
centro. Cumplen una labor relevante las organizaciones como la AMPA
y el Consejo Escolar, y la comunicacion fluida a través del correo elec-
tronico, web del centro, WhatsApp, o espacios informales como las en-
tradas y salidas del menor en el centro educativo.

En términos generales, se reconoce que las claves del éxito de estas
practicas en la escolarizacion del alumnado con EERR estan en conso-
nancia, sin duda, con el Objetivo de Desarrollo Sostenible 4 de la Agen-
da 2030, cuya misién es garantizar una educacion inclusiva, equitativa y
de calidad para todos, considerando sus necesidades (UNESCO, 2015).

Seguir profundizando en estudios de casos en investigaciones futuras,
a la luz de los resultados y conclusiones, es, en nuestra opinion, necesa-
rio e importante para poder indagar en los factores de éxito emergentes
en los nuevos escenarios, a raiz de la aplicacién de la LOMLOE (2020)
en todas las Comunidades Auténomas. No menos relevante es analizar
las barreras que pueden encontrarse nifios, nifas y jévenes con EERR a
lo largo de su transito por el sistema educativo en sus contextos singula-
res. Porque tan significativo es lo primero como lo segundo, teniendo en
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cuenta que la deteccion de barreras y su eliminacién es el paso inicial
para desarrollar practicas inclusivas dirigidas al conjunto de la pobla-
cién en edad escolar.
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