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Resumen:

Este estudio explora el impacto de una
campafia de sensibilizacién sobre Enfer-
medades Minoritarias (EM) en la formacion
de futuros docentes, enfocandose en su
preparacién para incluir a estudiantes con
necesidades educativas especiales deriva-
das de dichas enfermedades. La campana,
implementada en la Facultad de Educacién
de la Universidad de las Islas Baleares, bus-

Abstract:

This study explores the impact of an
awareness campaign on rare diseases
(RDs) in the training of future teachers,
focusing on their preparation to support
students with special educational needs
associated with these conditions. The
campaign, implemented at the Faculty of
Education of the University of the Balea-
ric Islands, aimed to reduce the lack of
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ca reducir el desconocimiento sobre las
EM y mejorar la capacidad de respuesta
educativa inclusiva. Para ello, se aplicé una
metodologia cuantitativa y exploratoria so-
bre una muestra de n = 419 estudiantes de
los grados de Educacion Infantil, Primaria
y Pedagogia, analizando el nivel de co-
nocimiento, las concepciones erréneas y
las lagunas de conocimiento mediante el
Rare Disease Knowledge Questionnaire
(RDKQ). Los resultados muestran que los
estudiantes de Educacién Infantil presen-
tan mayores conocimientos sobre las EM
en comparacién con sus pares de los gra-
dos de Pedagogia y Primaria. Asimismo, se
observ6 una disminucién leve en concep-
ciones erréneas y lagunas de conocimien-
to entre los estudiantes que participaron
en la campafa, aunque el nivel general
de conocimientos sobre EM sigue siendo
bajo. Estos hallazgos sugieren que la sen-
sibilizacion es efectiva para incrementar la
conciencia y comprension de los futuros
docentes, aunque se requieren estrategias
de formacién adicionales para consolidar
el conocimiento y asegurar una educacion
inclusiva de calidad.

Palabras clave:
Enfermedad; ensenanza reflexiva; escuela
inclusiva; necesidades educativas.

Résumé:

awareness surrounding RDs and enhance
participants’ capacity to provide inclusi-
ve educational responses. A quantitative,
exploratory methodology was applied to
a sample of n = 419 students enrolled in
Early Childhood Education, Primary Edu-
cation, and Pedagogy programs. Their le-
vels of knowledge, misconceptions, and
knowledge gaps were analyzed using the
Rare Disease Knowledge Questionnaire
(RDKQ). The results indicate that students
in Early Childhood Education demonstra-
ted greater knowledge of RDs than their
peers in Pedagogy and Primary Education.
Additionally, a slight reduction in miscon-
ceptions and knowledge gaps was obser-
ved among students who participated in
the campaign, although the overall level
of knowledge about RDs remained limi-
ted. These findings suggest that awareness
initiatives can effectively increase future
teachers’ understanding of RDs; however,
additional training strategies are needed to
consolidate this knowledge and promote
high-quality inclusive education.

Key words:
Disease; reflective teaching;
school; educational needs

inclusive

Cette étude explore I'impact d’une campagne de sensibilisation sur les maladies rares
(MR) dans la formation des futurs enseignants, en mettant I’accent sur leur préparation a
inclure des éléves ayant des besoins éducatifs particuliers découlant de ces maladies. La
campagne, mise en ceuvre a la Faculté d’Fducation de I’Université des Tles Baléares, vise
a réduire I'ignorance concernant les MR et a améliorer la capacité de reponse éducative
inclusive. Une méthodologie quantitative et exploratoire a été appliquée a un échanti-
llon de n = 419 étudiants des programmes d'Education de la Petite Enfance, d’Education
Primaire et de Pédagogie, en analysant leur niveau de connaissance, leurs idées fausses
et leurs lacunes en matiére de connaissances a I’aide du Rare Disease Knowledge Ques-
tionnaire (RDKQ). Les résultats montrent que les étudiants en Education de la Petite
Enfance présentent une meilleure connaissance des MR par rapport a leurs pairs en
Pédagogie et en Education Primaire. De plus, une légére diminution des idées fausses
et des lacunes en matiere de connaissances a été observée chez les étudiants ayant par-
ticipé a la campagne, bien que le niveau général de connaissance des MR reste faible.
Ces résultats suggerent que les efforts de sensibilisation sont efficaces pour accroitre la
conscience et la compréhension des futurs enseignants, bien que des stratégies de for-
mation supplémentaires soient nécessaires pour consolider les connaissances et garantir
une éducation inclusive de qualité.

Mots clés:
Maladie; enseignement réfléchi; école inclusive; besoins éducatifs.
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Introduccion

La principal caracteristica de las Enfermedades Minoritarias (EM), tam-
bién conocidas como raras, poco frecuentes o enfermedades huérfanas,
es su baja prevalencia en la poblaciéon. Segin la Federacion Espaiola
de Enfermedades Raras (FEDER), afectan a menos de 5 por cada 10.000
habitantes. No obstante, existen mas de 7000 EM que afectan a mds de
300 millones de personas.

Una parte importante de este colectivo estd en edad escolar y, a me-
nudo, la escolarizacién se ve interrumpida o es compleja (EURORDIS,
2005; Zuryinski et al., 2008). En ocasiones asisten a centros de educacion
especial o reciben educacién domiciliaria y/o hospitalaria (Clos, 2013;
Hopkings, 2015), aunque se deberia fomentar la escolarizacién regular
(UNESCO, 2009; Coba et al., 2010). A pesar de ello, algunos equipos
directivos de educacion primaria y secundaria consideran conveniente
que el alumnado con alguna discapacidad asista a centros de educacion
especial debido a diferentes motivos (Arndiz et al., 2022), de entre los
que se destaca la falta de preparacién del profesorado. Es evidente que
la formacion docente es un factor clave para garantizar la eficacia es-
colar y que el conocimiento del alumnado con necesidades educativas
especiales resulta fundamental para que la oferta educativa sea inclusiva,
equitativa y de calidad. En el caso del alumnado con alguna EM esta
situacion es todavia mas compleja debido al desconocimiento que se
tiene de estas enfermedades y a la gran cantidad de manifestaciones que
pueden tener. Sin embargo, segtn la Ley 2/2006 de Educacion, se debe
proporcionar una educacion que garantice la igualdad de oportunidades
y la no discriminacién facilitando las adaptaciones personalizadas para
el alumnado con discapacidad y/o enfermedad crénica. Para Verger et
al. (2020), la falta de conocimiento de las EM es uno de los principales
retos a los que debe enfrentarse el profesorado para poder dar respuesta
a las necesidades individuales que el alumnado. La colaboracién entre
los centros educativos y la comunidad es esencial para la inclusion del
alumnado con enfermedades raras, ya que permite movilizar recursos y
establecer relaciones que facilitan su integracion (Moliner et al., 2023).
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En el contexto de las Islas Baleares, no se dispone de estudios publi-
cados ni de registros sistematicos que permitan conocer con precision la
situacion actual de las enfermedades minoritarias en la poblacion infan-
til desde una perspectiva educativa. La informacién disponible se limita,
en su mayoria, a datos de ambito estatal o europeo, lo que pone de ma-
nifiesto un vacio de conocimiento en contextos territoriales especificos.
Esta ausencia de evidencia contextualizada refuerza la pertinencia del
presente estudio, que pretende aportar una primera aproximacién empi-
rica a esta realidad en el ambito balear.

Ante tal situacion la Facultad de Educacion de la Universidad de las
Islas Baleares (UIB), en colaboracion con la Asociacion para la Interven-
cion y la Investigacion Educativa y Tecnoldgica en Pedagogia Hospitala-
ria (INeDITHOS), disen6 e implement6 una campana de sensibilizacion
para dar a conocer las EM entre la comunidad universitaria, de manera
especial en los grados de maestro de educacion infantil, grado de maes-
tro de educacion primaria y grado de pedagogia.

Desde una perspectiva inclusiva, el objetivo de estas sesiones era ofre-
cer informacién sobre las EM para que los futuros docentes comprendie-
ran la problemética derivada de este tipo de enfermedades y pudieran
facilitar su inclusion educativa y social. Los temas tratados en estas se-
siones se centraron en las EM, principales caracteristicas, retos y dificul-
tades que presentan en su escolarizacién y una breve introduccion a los
cuidados paliativos. Cabe sefalar que se aprovechaba la sesion para dar
a conocer la Asociacion INeDITHOS, ofrecer informacion al respecto y
solicitar la colaboracién de los estudiantes en términos de voluntariado.
Las respuestas educativas deben basarse en principios de inclusién con-
siderando las necesidades particulares de este alumnado (Fernandez y
Grau, 2007; Del Bario y Castro, 2008) por lo que, a pesar de que las EM
no se trabajan como contenido en los planes de estudio, resulta relevan-
te facilitar esta formacién en los grados de maestro y pedagogia para que
se pueda atender mejor a sus necesidades, pues, como comentan Leiva
et al. (2019), “la inclusion educativa considera que todas las personas
tienen derecho a una educacién de calidad” (p. 12).

Esta investigacion se centra, por tanto, en valorar los efectos de la
campana de sensibilizacién llevada a cabo por la Facultad de Educacion
en colaboracién con la Asociacion INeDITHOS.
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El impacto de las Enfermedades Minoritarias

El elevado ndmero de EM existentes ha derivado en un amplio abanico
de definiciones de distintos autores a lo largo de los afios (Richter et al.,
2015). Sin embargo, algunos de los elementos comunes de las EM son
su cronicidad, el efecto incapacitante en las distintas areas de desarro-
llo y su elevada comorbilidad (Foster et al., 2021). Ademads, las EM son
poco conocidas debido a su baja prevalencia, motivo por el cual suelen
ser poco estudiadas y carecen de tratamiento especifico (Cortés, 2015).
Segln la autora, otro elemento comun es que producen un compromi-
so vital y son crénicamente debilitantes, ademas de presentar una gran
variabilidad entre e intra enfermedad y una alta mortalidad antes de los
5 anos de vida (30%). Para Carvajal y Navarrete (2015), la mayoria tiene
un curso clinico crénico debilitante con esperanza de vida reducida,
llegando a una mortalidad del 50%. Gracias a los avances en medicina
de las Gltimas décadas se ha producido un cambio de paradigma en el
manejo de la enfermedad limitante o de larga duracién, pasando de la
supervivencia a los cuidados especializados (Aspesberro et al., 2015).
La mejor comprension de los trastornos genéticos ha derivado en un au-
mento de la supervivencia (Foster et al., 2021), lo que se traduce en un
aumento de estudiantes afectados por una EM en los centros educativos.

Se destaca de manera especial, en relacion con la alta mortalidad
pediatrica provocada por este tipo de enfermedades, la relevancia de
disponer de formacion y de recursos especificos dirigidos a gestionar el
tema de la muerte y el final de la vida en las aulas, debido al alto im-
pacto que provoca en el alumnado afectado, asi como en los/las compa-
feros/as de clase que lo acompanaran durante el proceso. Son diversos
los estudios (Guerra et al., 2018; Herran, Rodriguez y Yubero, 2019) que
muestran que la muerte no se trata en las escuelas y que reivindican la
necesidad de plantearse una intervencién dedicada a integrar este con-
cepto como tema de reflexién educativa.

La formacion de futuros docentes y las Enfermedades Minoritarias

La literatura sobre EM se centra mayoritariamente en el ambito clinico
(Ronicke et al., 2019), dejando desatendidas las necesidades de forma-
cién docente para responder a la diversidad de sintomas que presentan
estos estudiantes. Segun Foster et al. (2021), la falta de planes indivi-
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dualizados afecta negativamente la experiencia escolar de los alumnos
con EM. Este desconocimiento genera ansiedad en los docentes, quie-
nes reconocen necesitar mayor formacion para implementar interven-
ciones inclusivas con impacto positivo en el aprendizaje y bienestar del
alumnado (Alfaro y Negre, 2019; Wu et al., 2019). Aunque los discur-
sos inclusivos han avanzado, las practicas educativas no han seguido el
mismo ritmo, resultando en casos de exclusién (Arndiz y Guirao, 2015).
Como destacan Gonzalez-Gil et al. (2019), el éxito de la inclusién edu-
cativa depende del papel docente, sus competencias especificas y su
comprension de la diversidad. Sin embargo, un 53.7% de los docentes
desconoce los efectos de las EM en sus estudiantes (Adama et al., 2021).
En Espafa, la LOE (2006) y la LOMLOE (2020) garantizan el derecho a
una educacion inclusiva e igualitaria para estudiantes con EM, aunque
su implementacion efectiva requiere mas recursos y formacion (Verger et
al., 2020; Garcia-Perales et al., 2022). Es crucial identificar buenas prac-
ticas inclusivas para asegurar una educacién de calidad (Molina et al.,
2023). Las familias también destacan la necesidad de mas informacién
y cooperacion entre profesionales sanitarios, docentes y la comunidad
educativa (Gaintza et al., 2018). Ademas, la colaboracion entre familias,
alumnado y centros educativos es clave para crear contextos inclusivos
efectivos (Arostegui et al., 2023).

El término Docente Altamente Calificado (HQT) deriva del impacto
significativo que provocan las cualidades de los maestros en el rendi-
miento de los estudiantes, las cuales vienen determinadas en gran parte
por la autoeficacia de los propios docentes (Haimour y Obaidat, 2013).
De acuerdo con Peebles y Mendaglio (2014), los maestros con un con-
tacto previo con personas con EM manifiestan unos niveles significati-
vamente mas elevados de autoeficacia percibida. Ademas, independien-
temente del contacto previo, se valora positivamente tener formacion
sobre EM. En definitiva, las EM afectan a un gran ndmero de estudiantes,
lo que resulta un desafio para los docentes y los centros educativos. La
literatura muestra una evidente carencia de habilidades y conocimientos
sobre las EM entre el colectivo de profesorado, por lo que resulta nece-
sario determinar el conocimiento actual de los futuros docentes sobre
las EM.

En este contexto se implementa una campana de sensibilizacién di-
rigida a los estudiantes de los grados de maestro de educacion primaria
e infantil, asi como del grado de pedagogia, para dar a conocer la situa-
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cién y las caracteristicas principales de las EM y sensibilizar a los futuros
docentes sobre la importancia de conocer a uno de los colectivos mds
vulnerables, para que, en el desempeno de su profesion, puedan ofrecer
respuestas inclusivas, personalizadas y de calidad. La Universidad, si
pretende ser mds inclusiva, debe responder a las peticiones de la socie-
dad y ofrecer una formacion integral a sus estudiantes (Leiva et al., 2019).
Si la educacién inclusiva debe desarrollar al méximo las posibilidades
de cada alumno o alumna (Martinez-Dominguez, 2005), es preciso ofre-
cer estrategias en las Facultades de Educacion para posibilitar un acerca-
miento a las EM y a todo el alumnado con necesidades educativas espe-
ciales, asi como analizar su efectividad. Esta accién supone una de las
conclusiones del proyecto “Soluciones educativas para la mejora de la
calidad de vida del nifio con enfermedad minoritaria desde una interven-
cién innovadora y transdisciplinar” [EDU2016-79402-R] y se considera
un punto de partida para el proyecto “Cuidados paliativos y calidad de
vida en la infancia y la adolescencia. Respuestas educativas personali-
zadas, contextualizadas e interdisciplinares” [PID2020-114712RB-100].
Este articulo se centra, por tanto, en valorar los efectos en la formacion
de los futuros docentes de la campana de sensibilizacién respecto de los
ninos y jovenes con EM, uno de los colectivos con mayor mortalidad en
la infancia, llevada a cabo por la Facultad de Educacion en colaboracion
con la Asociacién INeDITHOS. Para ello se proponen los siguientes ob-
jetivos especificos:

OE1. Analizar y comparar los conocimientos y las concepciones
erréneas sobre las EM de los estudiantes del grado de Pedagogia y
de los grados de Maestro de Educacion Infantil y Primaria.

OE2. Determinar si una campana de sensibilizacion sobre EM dentro
de la formacién universitaria influye en el grado de conocimientos
y concepciones errbneas sobre éstas.

OE3. Analizar si otros factores, como el género o el contacto previo
con personas que padecen EM, afectan al grado de conocimientos
y/o concepciones erréneas que muestran en los futuros maestros
y pedagogos.

Al analizar el impacto de la campana de sensibilizacién en estos tres
ejes, este estudio pretende contribuir a la ampliacién de los procesos de
formacioén inicial de docentes, promoviendo una mayor comprensién
y empatia hacia los estudiantes con EM. Los resultados proporcionardn
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indicios sobre la efectividad de las campanas de sensibilizacién y ofre-
ceran pautas para optimizar la formacién inclusiva en las facultades de
educacion, favoreciendo asi la implementacion de practicas educativas
adaptadas a las necesidades especificas de este colectivo.

Marco empirico
Diseio

Este trabajo presenta un enfoque metodolégico de corte cuantitativo, de
caracter exploratorio entendiendo que “las evidencias cuantitativas pue-
den indicar relaciones no visibles facilmente y eliminar algunas ideas
preconcebidas del investigador” (Fernandez-Alarcén, 2006. p. 30). Se
centra en lograr una primera radiografia de los efectos de una campana
de sensibilizacion sobre las EM para obtener informacion que pueda
orientar futuras intervenciones y establecer criterios para el disefio de
nuevas estrategias que faciliten el conocimiento y la comprension de
las EM a los futuros docentes. Se aplica un andlisis transversal para estu-
diar y comparar los efectos de la campana en diferentes grados y cursos
con el objetivo de encontrar pautas comunes (Fernandez-Alarcén, 2006).
Para ello, y siguiendo al mismo autor, se analizan de forma independien-
te cada uno de los constructos (conceptos clave) para, posteriormen-
te, comparar sus particularidades y extraer las conclusiones. Un “cons-
tructo” se produce cuando un concepto puede ser observado, medido
y relacionado con otros conceptos (Gras, 1980). Para Abreu (2012), los
constructos son propiedades subyacentes inmedibles directamente, pero
si a partir de manifestaciones externas. En este sentido, se identifican los
siguientes constructos:

e Conocimientos sobre las EM (constructo C)

e Concepciones Erroneas sobre las EM (constructo E)

e Lagunas de conocimientos (constructo L)

Como puede observarse, estos constructos cumplen con las 2 carac-
teristicas referidas por Gras (1980), ya que, por una parte, se vinculan
unos con otros, atendiendo al aspecto relacional y, por otra, pueden ser
observables y medibles, atendiendo al aspecto reductivo.
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Contexto y Participantes

El estudio se llev6 a cabo en la Facultad de Educacién de la Universi-
dad de las Islas Baleares durante el curso 2021-2022, involucrando una
muestra de 419 estudiantes distribuidos entre los grados de Educacion
Infantil (n = 91), Educacién Primaria (n = 232) y Pedagogia (n = 89). La
muestra incluy6 estudiantes de los primeros tres cursos y del dltimo cur-
so, diferenciados por su exposicion a la campana de sensibilizacion. La
participacion fue voluntaria y con consentimiento informado, sin recibir
compensaciones econémicas o académicas.

Instrumento

El instrumento utilizado fue una adaptacién del Rare Diseases Knowled-
ge Questionnaire (RDKQ), basado en el cuestionario original de Hai-
mour y Obaidat (2013). La versién adaptada evalta el conocimiento
y las creencias sobre las enfermedades raras en el ambito educativo e
incluye, por un lado, items sociodemograficos y de experiencia previa
y, por otro, un conjunto de afirmaciones tipo verdadero/falso/no lo sé.
Estas abordan el conocimiento general sobre las enfermedades raras, as-
pectos médicos y clinicos, caracteristicas del desarrollo infantil, impacto
psicosocial y emocional, asi como implicaciones educativas relaciona-
das con la escolarizacién y las necesidades de apoyo. El RDKQ se so-
metié a un panel de 6 expertos en distintos ambitos relacionados con las
EM (sanitario, educativo y trabajo social) quienes calificaron la validez
estructural y de contenido. Ademas, se calculé el coeficiente de fiabili-
dad de la coherencia interna alfa de Cronbach o = .82, indicador de una
alta consistencia interna. Finalmente, a la versién final del instrumento
se anadio una seccién de informacion demogréfica para poder dar res-
puesta al OE3.

Procedimiento

La campafa de sensibilizacién consistié en sesiones de 1.5 horas in-
tegradas en asignaturas seleccionadas de cada semestre de los grados
participantes. Las sesiones abordaron las caracteristicas de las EM, sus
retos en el contexto educativo y estrategias inclusivas. Los estudiantes
completaron el RDKQ antes y después de participar en las sesiones. El
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RDKQ se administré a estudiantes de los distintos cursos de los grados
participantes. Con el fin de analizar el impacto de la campana de sen-
sibilizacién, se compararon las puntuaciones del alumnado de cuarto
curso, que habia participado en la intervencién formativa, con las del
alumnado de cursos iniciales (1.° a 3.°), que no habia recibido formacion
especifica sobre enfermedades minoritarias. De este modo, el curso aca-
démico se utiliz6 como variable de agrupacion para identificar un grupo
expuesto a la campafa y un grupo de comparacion.

Tratamiento y Andlisis de Datos

Los datos recolectados fueron analizados estadisticamente utilizando el
software SPSS Statistics v27. Se aplicaron pruebas de varianza (ANOVA,
MANOVA) y andlisis de homogeneidad (prueba de Levene) para evaluar
diferencias significativas en los constructos de conocimiento, concep-
ciones erréneas y lagunas de conocimiento entre los grupos. Adicional-
mente, se realizaron pruebas t de muestras independientes para explorar
el impacto de la campana en relacién con el curso, género y contacto
previo con personas afectadas por EM.

Resultados y discusion

Los resultados deben interpretarse teniendo en cuenta que la compara-
cién entre grupos se basa en la participacion o no en la campana de sen-
sibilizacion, implementada exclusivamente en el alumnado de cuarto
curso, mientras que los cursos iniciales no estuvieron expuestos a dicha
intervencion.

El andlisis de las varianzas de los constructos (respuestas correctas
C, concepciones erréneas E y lagunas de conocimiento L) mediante el
estadistico de Levene indica homogeneidad (L(C) = .65, p = .627; L(E)
= 1.459, p = .214; L(L) = 1.706; p = .148). La puntuacién maxima de
aciertos obtenida por un participante es de 25 sobre 30 (83.33%) vy el
porcentaje de aciertos en cada item varia entre el 11.69% y el 87.82%,
con 17 elementos superiores al 50% de aciertos y 13 por debajo. La
media de los aciertos es de m(C) = 13.37 (44.57%; SD = 4.095), por lo
que el conocimiento medio es “Débil”. De acuerdo con los autores del
AKQ, el intervalo Débil-Aceptable-Bueno equivale a los porcentajes de
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acierto [<50;50-70;70<]. La distribucién de las puntuaciones responde
a la homogeneidad de varianzas segtn el estadistico de Levene (p > .05
en los tres casos) — ver tabla 1.

Tabla 1
Media, Desviacion Estandar, puntuacion T, valores F y prueba de Levene para
las puntuaciones generales del instrumento sin agrupacion

Levene
(4, 405)
ConstructoC 0 25 13.37 4.09 66.81 <.001 1.68 .15 .65 .627
ConstructoE 0 15 6.79 2.72 50.93 <.001 .52 .73 1.46 .214
ConstructoL 0 30 9.84 5.75 35.06 <.001 1.12 .35 1.71 .148

Min Max Media SD t p F

Respondiendo al OE1, se realiza un andlisis MANOVA de los factores
en funcién de los estudios (tabla 2). Los estudiantes del grado de Edu-
cacioén Infantil tienen un nivel de conocimientos sobre las EM mayor a
la media m(El) = 14.34. Por debajo, pero con un valor muy cercano a
la media general, se encuentran los estudiantes de educacién primaria
m(EP) = 13.31 vy, finalmente, la menor puntuacién la obtienen los estu-
diantes de pedagogia m(P) = 12.39. En relacién con las concepciones
erréneas, los tres grupos de estudiantes obtienen una puntuaciéon muy
similar, alrededor de los 6 puntos. Sin embargo, los estudiantes de Edu-
cacion Infantil manifiestan unas lagunas de conocimiento menores a los
otros dos grupos (m(El) = 8,68; m(EP) = 10; m(P) = 10.79). Las medias de
cada variable son significativamente distintas en cada grupo (A = .941;
p=.032).

Tabla 2
Media, Desviacion Estandar, Lambda de Wilks y Valores F para los estudios de
Educacion Infantil, Educacion Primaria y Pedagogia

Educacioén Educacién

infantil primaria

N media SD N media SD N media SD A F p

Constructo C 91 14,34 3,80 232 13,31 4,20 89 12,39 3,75.941 1.82.032
Constructo E 91 6,98 2,52 232 6,69 2,72 89 6,82 2,97
Constructo L 91 8,68 5,28 232 10 5,82 89 10,79 5,79

Pedagogia

En relacién con el OE2 se realiza una prueba de muestras indepen-
dientes de los factores segln el curso en el que se encuentran los par-
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ticipantes; si estan en los primeros cursos no han recibido el curso de
sensibilizacién en EM, mientras que si estan en el dltimo curso del grado
ya lo han finalizado — ver tabla 3. El nivel de concepciones erréneas y de
lagunas de conocimiento es menor en los participantes del Gltimo curso,
aunque las diferencias no son significativas (p > .05 en ambos casos). El
nivel de conocimientos si es mayor en los estudiantes de Gltimo curso (t
=-1.97; p = .025), aunque se sigue considerando “Débil”.

Tabla 3
Media, Desviacion Estandar, valores F de la prueba de Levene y puntuaciones T
para los cursos iniciales y el curso final

Cursos iniciales (1-3)  Curso final (4)

N m SD N m SD F p t p
Constructo C 281 12,98 3.93 129 13.83 4.27 .71 .39 -1.97 .025
Constructo E 281 6.81 2.68 129 6.71 2.68 .84 .36 .35 .36
Constructo L 281  10.21 5.57 129 9.47 557 .84 36 1.22 .11

En relacion con el OE3 el andlisis de las puntuaciones revela que
no existen diferencias significativas segtn el género de los participantes.
Como muestra la tabla 4, la prueba F de Levene de igualdad de varianzas
y la prueba t para la igualdad de medias presentan en todos los casos
una p > .05. El nivel de conocimientos de los participantes que han te-
nido un contacto previo con personas afectadas por una EM es mayor a
aquellos que no (m(si) = 14.58; m(no) = 12.84; p < .001), y las lagunas
de conocimiento son menores en el grupo con contacto previo (m(si) =
7.97; m(no) = 10.64; p < .001). Sin embargo, el nivel de concepciones
erréneas es superior en el grupo con contacto previo (m(si) = 7.44; m(no)
=6.52; p<.001) —tabla 5.

Tabla 4
Media, Desviacion Estandar, valores F y puntuaciones T para el género

Género
Masculino Femenino F p t p
N Media SD N Media SD
Constructo C 69 13.29 4.58 346 13.34 4.01 1.09 .29 1 .46
ConstructoE 69 6.59 2.75 346 6.83 2.73 .041 .84 .64 .26
ConstructoL 69 10.12 592 346 9.83 5.74 .003 .95 -37 .35
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Tabla 5
Medla, Desviacién Estandar, valores F y puntuaciones T para el contacto previo

Contacto previo
Si No F p t p
N Media SD N Media SD
Constructo C 117 14.58 3.83 270 12.84 4.01 .42 .51 3.86 <.001
ConstructoE 117 7.44 2.67 270 6.52 2.73 1.31 .25 3.09 <.001
ConstructoL 117 7.97 5.18 270 10.64 5.74 2.03 .15 -4.2 <.001

En cuanto a las diferencias entre el nivel de conocimiento de los par-
ticipantes en funcién del contexto por el que conocen a un afectado, se
observa que aquellos que tuvieron contacto con una persona con una
EM debido a un voluntariado (n = 7) tienen la puntuacién media mas
alta m(V) = 15.14 (SD = 5.21), seguidos por el contexto social (amistad)
m(S) = 15 (SD = 2.89) — tabla 6. En ambos casos la puntuacion es ma-
yor al 50%, por lo que se afirma que tienen un nivel de conocimientos
“Aceptable”. En el resto de los contextos los participantes cuentan con un
nivel “Débil” de conocimientos. Coincidiendo con estos resultados, el
contexto de voluntariado es el que presenta menos concepciones erro-
neas (m(V) = 6.43; SD = 1.51). Sin embargo, el segundo contexto con
menos concepciones erréneas es el familiar (m(F) = 6.88; SD = 2.74), lo
que resulta contradictorio debido a que es el grupo con el nivel de co-
nocimientos mas bajo y mayores lagunas de conocimiento. Finalmente,
el grupo que presenta menos lagunas de conocimiento es el académico
(m(A) = 6.86; SD = 4.17), significativamente menor que la media general.
En la tabla 7 se observa que la diferencia de medias entre los distintos
niveles de las variables no es estadisticamente significativa.

Tabla 6
Estadisticos descriptivos segun el contexto por el que los participantes conocen
de manera previa a una persona afectada por una enfermedad rara

Contexto

Familiar Social Laboral Voluntariado ~ Académico

N Med SD N Med SD N Med SD N Med SD N Med SD

Constructo C 32 13.78 3.70 42 15 2.89 15 14.73 5.857 15.14 5.21 21 14.43 2.58
Constructo E 32 6.88 2.74 42 7.48 22115 7.47 3.467 6.43 1.51 21 8.71 3.07
Constructo L 32 9.34 5.04 42 7.52 39515 7.80 8.057 8.43 6.13 21 6.86 4.17
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Tabla 7
Prueba ANOVA segtin el contexto por el que los participantes conocen de
manera previa a una persona afectada por una enfermedad rara

Suma de cuadrados gl Media cuadratica F p
Constructo C 30.67 4 7.67 59 .69
Constructo E 51.43 4 12.85 1.79 .14
Constructo L 96.61 4 24.15 93 45

Nota. Suma de cuadrados Tipo IlI

En linea con Mukherjee et al. (2000), este estudio parte de la impor-
tancia de que los equipos docentes sean conscientes y comprendan las
necesidades especiales derivadas de la salud del alumnado, por lo que la
comunidad educativa necesita obtener informacion relevante con la que
poder dar respuesta a las necesidades de aquellos que presentan proble-
mas de salud, en especial en el caso de las EM debido a la complejidad
y variabilidad de sus sintomas y de los retos que plantean en el contexto
escolar (Verger et al., 2020). Esta formacién es un condicionante para
ofrecer propuestas normalizadas e inclusivas ya que cualquier alumno
con una EM debe recibir una educacién no discriminatoria e igualitaria
y disponer de las medidas necesarias para hacer mds accesibles e inclu
sivas todas las etapas educativas (Verger et al., 2020), incluso cuando el
final de la vida ya se sabe cercano.

Seguln Cortés (2015), las EM estan poco investigadas, lo que dificulta
el desarrollo de tratamientos especificos, y este desconocimiento afecta
también al ambito escolar, donde ha aumentado el nimero de estudian-
tes con estas enfermedades (Foster et al., 2021). Esto subraya la nece-
sidad de formar a los docentes, especialmente durante su preparacion
inicial, para que puedan ofrecer soluciones personalizadas, contextuali-
zadas e interdisciplinares.

La campana realizada buscé sensibilizar y proporcionar informacion
bésica a los futuros docentes sobre las EM, preparandolos para evitar la
ansiedad e incertidumbre derivadas de la falta de estrategias de interven-
cion (Alfaro y Negre, 2019). Aunque los resultados no confirman que la
campana haya sido suficiente para alcanzar este objetivo, se pone de
manifiesto su potencial para ser mejorada y replicada, llenando vacios
en los planes de estudio y capacitando a los estudiantes para realizar
intervenciones inclusivas que, como sugieren Wu et al. (2019), aseguren
el bienestar de los alumnos con enfermedades graves y/o raras.
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En relacion con el OE1, se analiza y compara el conocimiento y las
concepciones erréneas de estudiantes de diferentes grados educativos.
Los resultados muestran un mayor conocimiento sobre las EM y menos
lagunas en los estudiantes de Educacion Infantil, seguidos por los de
Primaria, y finalmente, los de Pedagogia. Esto Ileva a reflexionar sobre
la informacién proporcionada, las estrategias y recursos empleados, y la
forma en que se ha transmitido. El tema de la muerte despierta especial
interés, influenciado por la mortalidad infantil del 30% (Cortés, 2015),
lo que podria impactar en las respuestas emocionales de los estudiantes
de Infantil ante futuras situaciones profesionales relacionadas con el fin
de la vida. Segun Verger et al. (2021), el menor nimero de docentes en
Infantil y Primaria facilita las intervenciones, aunque esto no explica
completamente el mayor conocimiento de las EM en estas etapas, pero
podria motivar a enfrentar retos docentes.

En cuanto al OE2, se evalta la campana de sensibilizacién, que,
aunque ha mejorado el conocimiento de las EM y reducido concep-
ciones erréneas, su impacto ha sido limitado. Los mayores avances se
observan en los ultimos cursos, pero las diferencias no son significativas
para considerar la campafia completamente efectiva. Sin embargo, ha
incrementado el conocimiento y se espera que motive a los futuros do-
centes a implementar estrategias proactivas al atender a estudiantes con
necesidades educativas especiales. Los resultados obtenidos son cohe-
rentes con estudios previos que sefialan un bajo nivel de conocimiento
del profesorado en formacion respecto a las enfermedades minoritarias
(Adama et al., 2021; Garcia-Perales et al., 2022), lo que confirma que
la falta de formacion especifica sigue siendo una constante en los con-
textos universitarios. No obstante, el impacto limitado de la campana de
sensibilizacién sugiere que las intervenciones puntuales, aunque nece-
sarias, no son suficientes para generar cambios sustanciales y sostenidos
en el conocimiento y las concepciones del alumnado, tal como también
advierten Foster et al. (2021) y Verger et al. (2020).

El OE3 analiza factores independientes de la campana de sensibiliza-
cion, como el género y el contacto previo con personas con EM. La cam-
pana parece haber tenido un impacto similar en estudiantes de ambos
géneros. En cuanto al contacto previo, los estudiantes que han conocido
a personas con EM tienen un mayor conocimiento general, pero también
mas concepciones erréneas, lo que sugiere que su comprension provie-
ne de experiencias personales y no de fuentes de calidad. Por otro lado,
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quienes han tenido contacto con EM a través de voluntariados presentan
mayor conocimiento y menos concepciones errbneas en comparacion
con quienes lo han hecho por amistades o relaciones familiares. Cu-
riosamente, el contexto familiar muestra menos concepciones erréneas,
aunque también mayores lagunas de conocimiento. El grupo académico
presenta menos lagunas, destacando el efecto positivo de la campana.
Esto apoya la idea de Peebles y Mendaglio (2014) sobre la relacién entre
contacto previo con EM y mayores niveles de autoeficacia percibida.

Ante un 53.7% de docentes que manifiestan desconocimiento sobre
este tipo de alumnado (Adama et al., 2021), y que este conocimiento
es necesario para asegurar una educacion inclusiva de calidad (Alfaro y
Negre, 2016), resulta pertinente llevar a cabo campanas como la que se
analiza en esta investigacion de manera que, a partir de los resultados
obtenidos, se puedan re-disenar estrategias y/o campanas para dar a co-
nocer las necesidades de los estudiantes, de manera especial aquellos
que padecen una enfermedad grave y/o rara. Es de vital importancia que
los futuros docentes sean capaces de disefiar planes individualizados
adecuados para evitar, como comentan Foster et al. (2021), que las expe-
riencias escolares de este alumnado tengan un efecto negativo.

Por otra parte, el tema de la muerte, cuando se trata de ofrecer res-
puestas educativas en un contexto en el que se atiende a alumnado con
enfermedades graves, emerge como una de las necesidades basicas de
la formacién de los docentes, a pesar de que, segln Riera y Ruiz (2021),
“existe una escasa formacion general que impide trabajar de manera ade-
cuada estos aspectos” (p. 131). En consecuencia, de cara a interven-
ciones futuras, es necesario revisar la informacién que se ofrece en la
campana en este sentido, y, junto con propuestas formativas de calidad,
disenar estrategias y ofrecer recursos que permitan su gestién en las au-
las de forma adecuada.

Cabe considerar que el estudio de los constructos presentados es un
proceso multi-dimensional e interdisciplinar, lo que dificulta el analisis
de su impacto en la formacion de los futuros docentes, por lo que seria
necesario proponer nuevas campanas aumentando la muestra y trian-
gulando con otro tipo de técnicas de recogida de informacién como
entrevistas, grupos focales... A pesar de ello, esta primera aproximacion
exploratoria permite afirmar que los constructos C, E y L presentan cierta
dependencia segun los resultados presentados en las tablas 4, 5, 6y 7.

En este sentido, y de cara a futuros trabajos, seria posible reconsi-
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derar los 3 constructos como dimensiones que no guardan diferencias
significativas respecto al impacto provocado. El impacto respecto a la
formacion e informacién recibida por parte de futuros docentes se debe
corresponder con acciones que garanticen su efectividad, por lo que se
valoran las aportaciones presentadas en este trabajo destinadas a mejorar
el proceso realizado, valorar su impacto en las intervenciones que se
llevaran a cabo por estos futuros docentes y a reflexionar sobre su apli-
cabilidad en otros colectivos de alumnado con necesidades educativas
especiales.

Estos resultados significan un punto de partida para futuras campa-
fas de sensibilizacion y para estudios posteriores dirigidos a ampliar los
procesos de formacion (Garcia-Perales et al., 2022) y preparar a los fu-
turos docentes para permitir el acceso a conocimientos que permitan
una respuesta adecuada a los estudiantes o, en su caso, para favorecer la
toma de consciencia ante situaciones complejas como las que presenta
el alumnado con EM. Estas campanas también deberian tener en consi-
deracion la opinién e inquietudes de las familias para, de esta forma, dar
respuesta a su necesidad de proporcionar informacion a los docentes
favoreciendo la cooperacion entre diferentes colectivos profesionales
como equipos sanitarios y la comunidad educativa (Gaintza et al., 2018).

Esta investigacion ha proporcionado una visién inicial sobre el impac-
to de la campanfa realizada en la Facultad de Educacién de la UIB junto
con la Asociacién INeDITHOS, aportando valiosas ideas para mejorar
la formacién de futuros docentes en atencion a grupos desfavorecidos,
especialmente aquellos con EM. Futuras investigaciones deberan eva-
luar la fiabilidad interna de estos constructos mediante andlisis factorial
exploratorio. Con todo, debe interpretarse con cautela la comparacion
entre cursos iniciales (1°-3°) y 4° curso debido a la descompensacion en
tamanos muestrales y al caracter transversal del disefo.

Se recomienda complementar estas campafas informales con inter-
venciones respaldadas por investigaciones que midan su impacto. Estas
iniciativas podrian incluir metodologias innovadoras, como la gamifica-
cion, para abordar temas tabd como el duelo, la pérdida y la muerte. Re-
cursos como juegos, canciones, cuentos, peliculas y otras herramientas
interactivas facilitarian un acercamiento natural y desmitificador a estas
realidades dentro del aula.
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Conclusiones

Se demuestra la importancia de formar a futuros docentes para atender
las necesidades de estudiantes con EM. Aunque la campana de sensi-
bilizacién implementada logré mejorar ligeramente el conocimiento y
reducir concepciones erréneas, el impacto general fue limitado, eviden-
ciando la necesidad de reforzar estas iniciativas. Futuras campanas de-
ben complementarse con estrategias innovadoras y colaborativas que
incluyan enfoques como la gamificacion y la gestion emocional del due-
lo, asi como el trabajo conjunto con familias y profesionales de la salud.
Ademads, el contacto practico con personas con EM, especialmente en
contextos educativos y de voluntariado, se muestra clave para potenciar
el aprendizaje y la empatia en los docentes.

Garantizar una formacion inclusiva requiere un esfuerzo institucional
para dotar a los futuros docentes de las competencias necesarias para
promover una educacién equitativa y de calidad, fortaleciendo su ca-
pacidad para responder a las necesidades de este colectivo vulnerable.

Este estudio aporta evidencia empirica sobre las limitaciones de las
campanas de sensibilizacién aisladas en la formacién inicial del profe-
sorado, poniendo de relieve la necesidad de integrar de forma sistema-
tica contenidos relacionados con las enfermedades minoritarias en los
planes de estudio universitarios. Los resultados sugieren que la sensibili-
zacién debe ir acompafnada de propuestas formativas estructuradas, ex-
perienciales y sostenidas en el tiempo, que permitan no solo aumentar el
conocimiento, sino también reducir concepciones erréneas y favorecer
una respuesta educativa verdaderamente inclusiva.
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