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INTRODUCCION. La diabetes mellitus tipo 1 es la segunda enfermedad cronica mas frecuen-
te en la infancia y en la adolescencia. Dada las caracteristicas de la enfermedad, las personas
con diabetes deben seguir un riguroso tratamiento que conlleva un control continuo de la
glucosa en sangre y un exhaustivo control de la ingesta de carbohidratos. A pesar de ello, en
Espana, son escasas las actuaciones politicas y educativas que promueven el derecho a la edu-
cacion inclusiva del alumnado con diabetes durante la jornada escolar. METODO. Este estu-
dio es de caracter cualitativo y presenta un enfoque narrativo que nos permite explorar las
experiencias y las perspectivas de las pediatras (especialistas en endocrinologia) de la provin-
cia de Segovia en la atencion a infantes con diabetes mellitus tipo 1, desde la perspectiva de
la educacion inclusiva. A través de entrevistas en profundidad se narran sus relatos, se revela
el impacto de la diabetes en el entorno educativo y como las pediatras colaboran en la promo-
cion de practicas educativas inclusivas. RESULTADOS. Los resultados destacan retos, éxitos
y recomendaciones para una atencion mas eficaz y una mayor inclusion del alumnado con esta
enfermedad crénica en el sistema educativo del pais. DISCUSION. El desconocimiento sobre
la diabetes en la sociedad en general y en el ambito educativo en particular provoca una esca-
sez en educacion diabetologica que dificulta la inclusion educativa de este alumnado. Por este
motivo, es fundamental apoyar modelos transdisciplinares de atencion educativa en las escue-
las, utilizando los recursos existentes, y visibilizando la necesidad de incorporar una figura
sanitaria en los centros educativos para mejorar el problema de la inclusion escolar. El estudio
evidencia que el derecho a la educacion del alumnado con enfermedades cronicas requiere
acciones colaborativas y, en este sentido, los profesionales sanitarios tienen un papel funda-
mental.
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Introduccion

Actualmente en el mundo se persigue la educacion inclusiva; sin embargo, estudios bibliografi-
cos internacionales (Caceres et al., 2023; Nabors et al., 2003) ponen de manifiesto que, aunque
la mayoria de nifos y nifias con enfermedades cronicas como la diabetes mellitus tipol (DM1)
estan escolarizados, no todos pueden acceder, participar y progresar en igualdad de condiciones
que los demds.

El concepto de educacion inclusiva puede definirse de varias maneras (Ainscow et al., 2006;
Booth y Ainscow, 2015; Echeita, 2016; UNESCO, 2005, 2015). La UNESCO (2005) describe la
educacion inclusiva como un proceso que aborda y responde a las diversas caracteristicas y ne-
cesidades del alumnado mediante una mayor participacion en el aprendizaje y las actividades
educativas, reduciendo asi la exclusion tanto dentro como fuera del sistema educativo.

Su principal finalidad es que profesores y estudiantes se sientan comodos con la diversidad y la
perciban no como un problema, sino como una oportunidad para enriquecer las formas de ense-
nar y aprender (UNESCO, 2005). Sin embargo, la inclusion en la escuela no puede ser responsa-
bilidad exclusiva de los profesores y/o las familias, ya que estamos hablando de un enfoque cola-
borativo. Esto no exime de responsabilidad a ninguna de las partes, sino que pone de manifiesto
la importancia del papel que asume cada actor.

Para lograr la inclusion educativa de los nifios con DM1, el personal sanitario debe formar parte
del proceso de escolarizacion; por lo tanto, es necesario comprender su papel. En Espana, la fi-
gura del sanitario escolar en los centros educativos no estd legislada en la mayor parte del terri-
torio (Ainscow et al., 2006). Por ejemplo, en la Comunidad Auténoma de Castilla y Ledn, la
Consejeria de Educacion solo regula los profesionales sanitarios en los centros de Educacion
Especial (Orden EDU/1152/2010). Por tanto, en los colegios publicos, son las familias de los
nifos con DM1 quienes se encargan de la atencion directa dentro y fuera del aula.

Tras analizar el contexto educativo del alumnado con DM1 en Espana, nos planteamos como
objetivo de este estudio indagar en las experiencias de los pediatras sobre el papel de la familia y
el papel de la escuela para garantizar el derecho a una educacion inclusiva para el alumnado con
DMI.

¢Qué es la diabetes mellitus tipo 1?

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es la enfermedad endocrinolégica cronica mas frecuente en la
edad pedidtrica (Gomez et al., 2020) y es la segunda enfermedad cronica mas comun en la infan-
cia después del asma (Ordono et al., 2016). Carral et al. (2018) sefialan que la enfermedad tiene
un gran impacto sanitario y social, afectando a 1,7 de cada 1.000 personas mayores de 20 afos
en todo el mundo (Amillategui et al., 2007). Existe una gran variabilidad temporal y geografica
en la aparicion de nuevos casos de DM1 en los paises mads desarrollados “con valores de inciden-
cia que oscilan entre 0,1-1,5/100.000 en China y Japon y 60/100.000 en Finlandia” (Névoa,
2018, p. 65). Asimismo, se percibe un aumento de la incidencia de la enfermedad, con incremen-
tos del 3,4% anual en Europa y del 2,7% anual en EE. UU. (N6voa, 2018). La incidencia media
en Espana es de aproximadamente 17,7/100.000, con un incremento anual del 3,4% (IC 95%
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2,5-4,4) (Amillategui et al., 2007). En menores de 15 anos, asi que estamos hablando de una
prevalencia aproximada de 1.300 nifnos (Betancort et al., 2013).

La DM1 pertenece a un grupo de enfermedades caracterizadas por “hiperglucemia resultante de
defectos en la secrecion y/o accion de la insulina” (Alfaro et al., 2000, p. 33). Se trata de una
enfermedad autoinmune que destruye las células  pancreaticas, lo que provoca la incapacidad
de secretar insulina. Se caracteriza por los siguientes sintomas (Tabla 1):

TaslLA 1. Criterios diagnésticos DM1

Criterios

Sintomas de diabetes (poliuria’, polidipsia® o pérdida inexplicada de peso) junto con glucemia® igual o superior
a 200 mg/dl (11.1 mmol/l) en cualquier momento del dia, o bien,

Glucemia basal igual o superior a 126 mg/dl (7.0 mmol/l), o bien,

Glucemia igual o superior a 200 mg/dl (11.1 mmol/l) a las dos horas durante la realizacion de un test de
tolerancia oral a la glucosa (curva de glucemia con 75 g de glucosa).

Nota: Alfaro et al. (2000, p. 34)

La DM1 es una enfermedad que no tiene cura, pero si tratamiento: mediante la monitorizacion
de la glucosa y las inyecciones subcutdneas de insulina (Carral et al., 2018). Por ello, es necesario
conocer los principales desequilibrios en la DM1: (1) hiperglucemia, cuando hay un nivel alto de
glucosa en sangre (por encima de 180 mg/dl) y (2) hipoglucemia, cuando hay un nivel bajo de
glucosa en sangre (por debajo de 70 mg/dl). Es muy importante reconocer y detectar la sintoma-
tologia de ambos desequilibrios para actuar de forma eficaz y precoz y, asi, evitar complicaciones
agudas (American Diabetes Association, 2017).

En la DMI, la falta de adherencia al tratamiento y el fracaso en el control de la glucemia pueden
conllevar una importante pérdida de calidad de vida a largo plazo (de Pablo, 2014). Los nifnos
diagnosticados a una edad temprana tienen un mayor riesgo de complicaciones debido a la natu-
raleza de la enfermedad y a las dificultades para lograr un buen control glucémico (Salvador,
2004). Los estudios han demostrado que un tratamiento adecuado optimiza el control metaboli-
co y retrasa y reduce la aparicion de complicaciones cronicas en la edad adulta (Gomez et al.,
2009). Ese tratamiento adecuado requiere un seguimiento intensivo las 24 horas del dia, los 365
dias del ano, sin excepciones. Pero ;qué ocurre cuando los nifios y las ninas de edades mds tem-
pranas con DM1 van al colegio?

Necesidad de una mirada pedagégica transdisciplinar

La atencion pediatrica y educativa destinada a infantes escolarizados con enfermedades cronicas
requiere de un enfoque especializado que trascienda las barreras tradicionales de la medicina. En
este sentido, la adopcion de una mirada pedagogica, inclusiva y transdisciplinar por parte de los
profesionales del ambito médico (pediatras) y del ambito educativo (docentes) se ve como un
imperativo necesario. La integracion de conocimientos pedagogicos en el ambito médico, y no
solo eso, sino también la mision ética de la defensa al derecho a la educacion, se revela como una
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estrategia clave para abordar las complejidades que surgen al gestionar la salud de este grupo tan
vulnerable.

La infancia, caracterizada por ser una etapa formativa y de descubrimiento, se ve profundamente
influenciada por la experiencia educativa. Cuando nos enfrentamos a nifios y nifias que deben
lidiar con enfermedades cronicas —como la DM 1— mientras asisten a la escuela, la necesidad de
coordinar esfuerzos entre profesionales de la salud y educadores se torna imprescindible (Cace-
res et al., 2023). La mirada pedagogica transdisciplinar emerge como un puente entre el ambito
médico y educativo, permitiendo una comprension mas holistica de las necesidades de estos ni-
fos y nifas y facilitando estrategias de intervencion que aborden tanto su salud fisica como su
bienestar emocional y social.

La colaboracion entre pediatras y docentes, apoyada por una perspectiva transdisciplinar, no solo
busca mejorar la calidad de vida de los infantes, sino también potenciar su presencia, participa-
cion y aprendizaje pleno en el entorno escolar. Este enfoque integrador no solo tiene el potencial
de optimizar los resultados de salud, sino también de fomentar el desarrollo cognitivo, emocional
y social de estos pequenos, contribuyendo asi a su pleno desarrollo en un entorno educativo in-
clusivo (Booth y Ainscow, 2011).

Método

Se disefi6 un estudio cualitativo con un enfoque narrativo basado en entrevistas semiestructura-
das realizadas a dos pediatras especialistas en endocrinologia en la provincia de Segovia (Castilla
y Leon).

La metodologia cualitativa defiende la idea de que el significado de las cosas no es descubierto,
sino construido por las personas a través de relatos subjetivos (Krause, 1995). Segun Bergh
(1989) es un constructo que nos permite analizar, interpretar y comprender la realidad, ya que
no existe una verdad objetiva ni una verdad unica. Teniendo presente que el fenomeno estudiado
es contextual, esta investigacion construye una narrativa que permite conocer, comprender e
interpretar por qué el alumnado con DM1 no tiene garantizado su derecho a una educacion in-
clusiva (Cdceres-Iglesias, 2020).

La investigacion cualitativa con disefios narrativos en educacion contribuye a la comprension de
la naturaleza humana y a la autocomprension (Connelly y Clandinin, 1995). Independientemen-
te de la forma en que se recojan los testimonios, los resultados reflejan vivencias y experiencias
que perfilan una historia de vida importante para identificar causas y vias de solucion al proble-
ma de investigacion. Asimismo, se han considerado los Standards for Reporting Qualitative Re-
search (O’Brien et al., 2014) para garantizar el rigor del estudio.

Procedimiento de entrevistas
En nuestro estudio las entrevistas siguieron un guion validado que nos permitié recabar los datos

que necesitdbamos para construir las narrativas. Esas narrativas estan conformadas por dos rela-
tos que visibilizan la realidad educativa y social del alumnado con DM1.
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Participantes
Las personas entrevistadas debian cumplir con los criterios reflejados en la tabla 2:
TABLA 2. Criterios de elegibilidad para las personas entrevistadas

Profesionales de la salud

Ser pediatras con especialidad en endocrinologia.

Ejercer su labor en el Hospital de Segovia o Valladolid.

Estar implicadas en el tema de la DM1, es decir, asistir a congresos, cursos, etc., sobre esta patologia.

Nota. Elaboracion propia
Contacto con las participantes

A finales del afio 2021 compartimos una invitacion publica para participar en nuestra investiga-
cién. En esta invitacion expusimos el principal objetivo y los criterios de elegibilidad que necesa-
riamente debian cumplir las participantes. En la semana en la que se compartio la propuesta, obtu-
vimos la respuesta afirmativa de dos pediatras que cumplian las condiciones requeridas (véase tabla
2), por lo que el estudio se conformo con ellas dos. Tras recibir su aceptacion, se les envio un
consentimiento informado que resguarda su anonimato y posibilita la viabilidad del estudio.

Elaboracion del guion
Los guiones disenados para las profesionales de la salud surgieron a raiz de lecturas previas sobre
la temadtica, de la revision sistematizada elaborada por Ciceres et al. (2023) y de la participacion

de las investigadoras en asociaciones y redes sociales de personas que conviven con DM1.

Con toda la informacion recabada se fue construyendo una tentativa de temas a tratar con las
participantes. Finalmente, este guion fue validado.

Aplicacion de las entrevistas

Las entrevistas se desarrollaron siguiendo las indicaciones de Gomez et al. (2006), por ello, se
realizaron en un entorno comodo y conveniente a las entrevistadas (véase tabla 3).

TaBLA 3. Lugar, fecha, horario y codificacion de las entrevistas

Persona entrevistada Lugar Fecha Horario Codificacion
. . EP1
Pediatra 1 En su lugar de trabajo 19/03/2022 18:30h
Pediatra 2 Videollamada a través 08/04/2022 18:00h EP2
de Teams

Nota. Elaboracion propia
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Analisis de datos

Las entrevistas fueron transcritas y analizadas siguiendo el procedimiento recomendado por Cor-
nejo et al. (2017) para la investigacion narrativa. Los registros (entrevistas y notas de campo)
fueron codificados inductivamente con ayuda del software de andlisis cualitativo Atlas.ti 9.0.,

dando lugar a las categorias que se muestran en la Tabla 4:

TABLA 4. Sistema de codificacion, categorias y subcategorias

Categorias Subcategorias

Roles/actores Profesionales de la salud

Inclusion educativa
Paradigma socioeducativo Integracion educativa
Educacion sanitaria

Medidas inclusoras (facilitadores)

Resultados Medidas exclusoras (barreras)

Politicas publicas

Acciones formativas

Practicas educativas

Acciones profesionales

Necesidad de interrelacion

Impacto de las relaciones interpersonales

Recomendaciones/limitaciones

Impacto de programas

Impacto Impacto de politicas

Nota. Elaboracion propia.

En este articulo vamos a ahondar en tres cuestiones (subcategorias) en concreto: 1) como es el
inicio de la historia; 2) qué medidas facilitan la escolarizacion (medias inclusoras o facilitadores);
3) qué factores obstaculizan o niegan el acceso a la educacion inclusiva (medidas exclusoras o
barreras).

Resultados

Los resultados se han organizado a partir de las categorias que emergen de las narrativas de las
pediatras y su relacion con la literatura. Asimismo, hemos complementado discusiones con la
literatura actual.

El debut diabético

El debut diabético es el momento en el que se diagnostica la enfermedad. A partir de este mo-
mento, la persona se convierte en insulinodependiente, necesitando la administracion continua
de insulina para poder vivir (Barrio y Ros, 2019). Este acontecimiento tiene un gran impacto en
la vida de los nifios y sus familias, ya que predomina la incertidumbre, el estrés y la adaptacion
(Centro para la Innovacion de la Diabetes Infantil Sant Joan de Deu):
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En el ambito de la salud, concretamente en el pedidtrico, el debut es un momento complicado (...) de
expectacion porque, por un lado, hay que ver como estd la familia y como lo asimilan, ya que unas
familias no son iguales que otras. (...) Por otro lado, no quieres generar mds ansiedad por estrés de
la que ya pueda haber. No quieres que la familia se derrumbe en ese momento (EP2).

Para las familias es un shock (EP1), una etapa llena de preguntas y angustias sobre el dia a dia y qué
va a pasar a partir de ahora, qué va a pasar cuando esté en el colegio, (...) quién va a cuidar de este
nifio, o, por ejemplo, qué va a pasar con él ahora que empieza a salir cuando sale con sus amigos
cuando va a casa de alguien cuando va de excursion, etc. (EP2)

Trianes (2002) argumenta que las familias pueden entender la hospitalizacion y el diagnostico de
la enfermedad de su hijo de diferentes maneras: como un enemigo, un castigo, una pérdida irre-
parable, un signo de debilidad, una estrategia para ganar atencion y afecto, o una oportunidad de
cambio para lograr un mayor desarrollo personal y moral. Otras veces, las familias parecen no
creer lo ocurrido: “Otras familias lo recuerdan como un suefio” (EP2) o “como un momento

triste” (EP1), pero todas “necesitan un par de semanas, o a veces un par de meses, para superar-
lo” (EP1).

Hospitalizacion pediatrica y educacion diabetologica

La hospitalizacion representa una situacion en la que el sujeto percibe un aumento de su vulne-
rabilidad, al tiempo que existe la presencia de un gran numero de estimulos estresantes e incluso
amenazantes para su integridad fisica (Fernandez-Castillo y Lopez-Naranjo, 2006). En los nifos
pequenos, la estancia hospitalaria puede provocar inquietud, llanto, conductas regresivas, pro-
blemas de alimentacion, ansiedad, tristeza y depresion (Barrio del y Mestre, 1989).

Las pediatras, en el momento de la hospitalizacion, consideran necesaria la educacion diabeto-
logica de las familias. De ahi la importancia de “dejar pasar un tiempo hasta que las familias
estén preparadas para afrontar todo lo que viene” (EP1) y la necesidad de sistematizar el pro-
ceso de formacion. Para conocer como se lleva a cabo este proceso de formacion, discutimos
con los pediatras la pregunta: ;como se inicia el proceso de educacion diabetologica? La res-
puesta fue la siguiente: “una buena opcion es empezar de cero, tengo un esquema y empiezo
por lo bdsico. De hecho, cuando empiezo a explicarlo, lo primero que les digo siempre es:
empecemos de cero” (EP2).

La clave para que las familias comprendan la enfermedad es garantizar el bienestar de los nifos,
por lo que se debe comenzar por los conocimientos bésicos:

Se puede empezar por la fisiopatologia de la propia enfermedad para dar respuesta a estas preguntas
de por qué: por qué le ha pasado esto a mi hijo, y por qué tiene estos sintomas (...) porque si entiendes
por qué le ha pasado esto, es decit; cudl es la base de la enfermedad y sus sintomas al principio, es
mds fdcil entender por qué le pongo insulina aqui, o por qué le digo esto aqui, o qué pasa cuando estd
hipoglucémico, o qué pasa cuando estad hiperglucémico. (EP1)

Probablemente en el momento del debut “las familias sienten que se les da mucha informacion, dema-
siada, pero puedo asegurarles que es necesaria para salir del hospital con cierta tranquilidad” (EP1).
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Con el tiempo, “las familias descubrirdn que leer; preguntar y estar informadas se convertird en la
clave de la nueva normalidad: una vida con diabetes” (EP2).

Las pediatras defienden la importancia de individualizar, en este caso, la educacion diabetologi-
ca. Priegue (2011) sostiene que la individualizacion permite un mayor grado de personalizacion,
lo que conduce a una mayor inclusion del alumnado.

Sin embargo, este proceso también trae problemas:

Cada familia es diferente, y es verdad que a veces se les dice tanto de golpe que es normal que se
bloqueen. Yo siempre (...) lo que intento es que entiendan mejor el razonamiento de por qué se hace
esto. Y, sobre todo, el manejo de la hipoglucemia cuando empieza y saber contar los hidratos de car-
bono, es lo que va a ser el tratamiento en si porque es verdad que muchas familias se bloquean mucho
cuando no lo saben. (EP2)

Como puede verse, el proceso educativo no es sencillo. Hay mucha informacion que explicar y
hay conceptos complicados que requieren una comprension profunda y calculos logico-matema-
ticos que no siempre estan al alcance de las familias, y mucho menos de los nifios en edades
tempranas. A pesar de ello, las pediatras afirman que este proceso de educacion es solitario:

Yo soy la encargada de esto. Antes estaba la parte puramente dietética, las raciones, que compartia-
mos con el endocrino de adultos, con una enfermera que se encargaba de esa parte, que era supervi-
sora, pero ahora, en la actualidad, me encargo yo. Es verdad que en adultos hay un par de educadores
y siempre que les pido algo estdn ahi (EP2).

Debido a esta situacion de soledad, “lo hago cuando puedo y como puedo, basicamente” (EP1).

El proceso de adaptacion
Tras la hospitalizacion, las familias tienen que enfrentarse a la vida cotidiana con la DM1:

En principio, las familias se ven atenazadas por la ansiedad sobre si serdn capaces de responder a los
retos que les esperan. También depende de las familias, pero esto suele ser habitual. Después, con el
tiempo, algunas se adaptan mejor que otras y superan ese primer momento, que, por supuesto, es
angustioso. (EP2)

Escudero-Carretero et al. (2007) sefialaron la existencia de dificultades a las que se enfrentaban
las familias para no verse limitadas por la DM1 en cuanto a oportunidades sociales, educativas y
familiares. Si nos centramos en como influye el diagnéstico en la relacion de la familia con el
nino, se puede decir que:

Lo que suele ocurrir es que hay una sobreproteccion, por razones obvias, que en el caso de un adoles-
cente es mds compleja, porque el adolescente no quiere tanta sobreproteccion. Es mds, le molesta
llevar el sensor; porque le hace diferente, y lo que quiete es ser uno mds del grupo. (EP2)
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Sobre el aprendizaje y el juego, las pediatras subrayan que el control de la glucosa es esencial para
determinar qué acciones pueden realizar los ninos sin peligro:

Siempre debe haber un control antes de hacer nada, pero claro, eso choca con la espontaneidad del
nifo, por eso es un poco mds limitado (EP1). El nifio en si, mientras sea nifio, no cambia su compor-
tamiento. Los pequenos a veces se benefician de ser diabéticos, con un poco de chantaje por su situa-
cion, para conseguir caramelos o cosas similares. (EP2)

A partir de este didlogo, podemos decir que la actitud del nifio ante la vida cambia: “Hay nifos
que pasan de ser muy responsables a ser totalmente irresponsables y al revés. A lo mejor ves que
son un poco mas desordenados, también depende un poco del nifio” (EP1). Ante esto, nos plan-
teamos una pregunta a la que respondié una de nuestras entrevistadas: ;Podria deberse este
cambio de actitud al miedo?

Tal vez, pero, por supuesto, esto va en consonancia con la edad del nifio, porque cuanto mayor es el
nifio, mds consciente es de lo que le ocurre y mds se da cuenta de las consecuencias de, por ejemplo,
la hipoglucemia. Cuanto mayores son, mds conscientes son de las cosas, por supuesto. Porque cuando
son pequerios, no son conscientes de nada de lo que les pasa (EP1).

En cuanto a la implicacion familiar, los pediatras destacan que las redes familiares son agentes
importantes para el afrontamiento y autogestion de la enfermedad: “Hay que implicar a la fami-
lia” (EP2). Asimismo, tejer una red sociofamiliar ayuda a favorecer el bienestar emocional, esen-
cial en el proceso de adaptacion a la enfermedad (de Dios et al., 2003). En este punto, los pedia-
tras defienden con rotundidad que esto no debe depender de “las madres, que llevan el peso de
los cuidados, sino que es importante la colaboracion de todo el entorno” (EP1).

Facilitadores: Hacia una educacion inclusiva

Los facilitadores son aquellos conocimientos, estrategias, recursos metodologicos, humanos y
materiales destinados a garantizar un proceso educativo dindmico, flexible e integral (Padin,
2013). Booth y Ainscow (2015) definen los facilitadores como “apoyos educativos”, identifican-
dolos como “todos los recursos que mejoran la capacidad de una escuela para responder a la di-
versidad del alumnado” (p. 48). Los autores utilizan el término apoyo educativo para identificar,
entre otros recursos y agentes, a los profesionales de la salud. Los apoyos educativos tienen un
cardcter comunitario, no individualizado, lo que significa que toda la comunidad educativa se
beneficia de su presencia en la escuela para la inclusion de los alumnos.

Preguntamos a las pediatras qué opinaban sobre el apoyo sanitario en las escuelas y ambas llega-
ron a la misma conclusion:

Efectivamente, no entendemos cémo puede haber tanto problema con el tema del personal sanitario
en los colegios porque es muy necesario, no entiendo el debate sobre este tema (EP2), pero también
somos conscientes de que, en la incorporacion de una enfermera escolar, por ejemplo, se deben tener
en cuenta las necesidades de cada paciente (EP1).
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Este relato de las pediatras y la concepcion de apoyo educativo de Booth y Ainscow (2015) dejan
clara la necesidad de la incorporacion de una figura sanitaria en la escuela. Sin embargo, autores
como Caceres-Iglesias et al. (2023) enfatizan que el pediatra o la enfermera escolar deben contri-
buir a la escuela de forma transversal y no ser un agente de descarga de trabajo para los profeso-
res o administradores educativos.

La incorporacion de profesionales de la salud en las escuelas no solo facilitaria la inclusion edu-
cativa del alumnado, sino que “también beneficiaria a las familias que muchas veces dejan a sus
hijos con hiperglucemias para pasar la manana (...) con la presencia de un profesional se evita-
rian y minimizarian riesgos” (EP1).

Barreras educativas: situaciones de exclusion

Las pediatras estan convencidas de que la incorporacion de apoyos sanitarios puede reducir la
exclusion a través de la “educacion sanitaria dentro de los colegios” (EP2) y para expresar estas
ideas relatan sus experiencias:

Un nifio vino un dia a la consulta y me dijo que habia pensado en quitarse el sensor. Le pregunté por
qué le ayudaria a controlar su glucemia, y me dijo que en el colegio se reian de él. Un dia, incluso se
lo arrancaron. Le dijeron que no lo decia en serio, que solo era una broma, pero, claro, imaginate lo
que significo para €l esa broma (EP1).

Los episodios de exclusion escolar no solo los sufren los nifos, sino también sus familias:

Las familias tienen muchas dificultades, todas, porque veo que hay una falta de comprension, no solo
por parte de la sociedad hacia este problema sino también por parte de los comparneros sanitarios, que
no son conscientes del trabajo que hay detrds de un nino diabético (EP2).

Este hecho hace que las familias se cuestionen si estan haciendo bien su trabajo como cuidado-
res, sin tener en cuenta todo el esfuerzo emocional, laboral, fisico y psicologico que realizan cada
dia (Watt, 2015): “El desconocimiento lleva a la incomprension y no son conscientes de la mag-
nitud del problema. En mi caso personal, tengo que sacar tiempo de donde no lo hay y por su-
puesto de la sociedad para las familias” (EP2).

Discusion y conclusiones

Las pediatras participantes en el estudio sefialan que la principal medida inclusiva para los ninos
con o sin DM1 en la escuela es la incorporacion de profesionales sanitarios en los colegios (Bus-
to-Parada et al., 2021; Ruiz et al., 2015). Sin embargo, en Espana, este profesional sanitario no
esta legislado a nivel nacional. Actualmente, solo esta reconocido en tres comunidades auténo-
mas: Canarias, Cataluna y Madrid (Consejo General de Enfermeria de Espana, 2019). Este he-
cho, ademads de provocar una clara desigualdad, refleja la falta de regulacion de este personal
sanitario, la pasividad de las Administraciones Publicas y la falta de politicas publicas que pro-
muevan la inclusion educativa del alumnado con enfermedades cronicas (Armas y Fernandez,
2002; Watt, 2015).
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La falta de formacion del profesorado y de las familias en DM1 ha llevado a argumentar la nece-
sidad de personal sanitario en los centros educativos (Nabors et al., 2003; Kise et al., 2017; Will-
gerodt et al., 2020), concretamente, explicando el alivio que sienten las familias y los equipos
docentes. Sin embargo, algunos autores critican este alivio, argumentando que no es deber de un
profesional sanitario asumir cargas que pueden ser atendidas por la propia comunidad docente
(Muntaner et al., 2014). En este punto, trabajos como el de Musgrave y Levy (2020) ponen de
manifiesto el desconocimiento de la educacion inclusiva que tienen los profesionales sanitarios,
ya que imponen en la escuela un enfoque médico-asistencial, que es una de las principales barre-
ras para la inclusion educativa (UNESCO, 2001, 2003, 2005).

El desocnocimiento generalizado de la DM1 en la escuela y en la sociedad (Knestrict, 2007),
validado por las protagonistas de nuestro estudio, se traduce en una insuficiente educacion dia-
betologica por parte del profesorado (Flinn, 2016) y en una falta de interés de la comunidad
educativa por conocer la enfermedad, lo que conlleva una falta de apoyo al alumnado con DM1.
Llegados a este punto, creemos que es fundamental apoyar modelos transdisciplinares de aten-
cion educativa en las comunidades educativas, utilizando los recursos existentes, para mejorar el
problema de la inclusion escolar.

Este estudio demostro que las experiencias de las pediatras ponen de manifiesto la importancia
del papel de las familias y de la escuela para garantizar que los nifios con DM1 puedan participar
activamente en la sociedad. Sin embargo, las pediatras informan de que se enfrentan a multiples
retos, ya que las escuelas carecen de recursos y profesionales, como enfermeras, para apoyar la
escolarizacion de estos ninios con DM1 y sus familias.

En conclusion, es evidente que la defensa del derecho a la educacion inclusiva del alumnado con
enfermedades cronicas requiere acciones especificas coherentes con los principios de colabora-
cion, y aqui el papel de los profesionales sanitarios es fundamental. El hecho es que estos alum-
nos plantean retos para la inclusion porque la escuela no asimila esta diversidad. Se invita a la
comunidad cientifica y a la sociedad en general a observar y analizar los resultados en busca de
la creacion de propuestas y experiencias coherentes con los hallazgos presentados.

Notas

1 Poliuria: aumento de la cantidad de orina producida por los rifiones (FEDE, s.f., parr. 1).
2 Polidipsia: mayor necesidad de ingerir liquidos (FEDE, s.f., parr. 1).
3 Glucemia: es la denominacion que recibe la glucosa que circula por la sangre (FEDE, s.f., parr. 13).
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Abstract

Pedagogical vision of the educational inclusion of students with diabetes. The voice of
pediatricians

INTRODUCTION. Diabetes Mellitus Type 1 is the second most common chronic disease in
childhood and adolescence. Given the characteristics of the disease, people with diabetes
must follow a rigorous treatment that involves continuous control of blood glucose and ex-
haustive control of carbohydrate intake. Despite this, in Spain, few political and educational
actions promote the right to inclusive education for students with diabetes during the school
day. METHOD. This qualitative study presents a narrative approach that allows us to explore
the experiences and perspectives of pediatricians (specialists in endocrinology) in the prov-
ince of Segovia in the care of infants with type 1 diabetes mellitus, from the perspective of
inclusive education. In-depth interviews tell their stories, reveal the impact of diabetes in the
educational environment and reveal how pediatricians collaborate in promoting inclusive ed-
ucational practices. RESULTS. The results highlight challenges, successes and recommenda-
tions for more effective care and greater inclusion of students with this chronic disease in the
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country’s education system. DISCUSSION. The lack of knowledge about diabetes in society
in general and the educational sphere, in particular, causes a shortage of diabetes education
that hinders the educational inclusion of these students. For this reason, it is essential to sup-
port transdisciplinary models of educational care in schools, using existing resources, and
making visible the need to incorporate a health professional in schools to improve the prob-
lem of school inclusion. The study shows that the right to education of pupils with chronic
illnesses requires collaborative actions and, in this sense, health professionals have a funda-
mental role to play.

Keywords: Diabetes, Public health, Equal education, Doctors, Health education.

Résumé

Vision pédagogique de l'inclusion éducative des éleves ayant un diabéte. La voix des pédiatres

INTRODUCTION. Le diabete sucré de type 1 est la deuxiéme maladie chronique la plus fré-
quente chez l'enfant et adolescent. Compte tenu des caractéristiques de la maladie, les per-
sonnes atteintes de diabete doivent suivre un traitement rigoureux qui implique un controle
continu de la glycémie et un controle exhaustif de Papport en hydrates de carbone. Malgré
cela, en Espagne il y a peu d’actions politiques et éducatives promouvant le droit d'une éduca-
tion inclusive pendant la journée scolaire pour les éleves ayant un diabéte. METHODE. Cette
étude est de nature qualitative et présente une approche narrative qui nous permet d’explorer
les expériences et les perspectives des pédiatres (spécialistes en endocrinologie) de la pro-
vince de Ségovie dans les soins aux enfants atteints de diabete sucré de type 1, du point de vue
d’une éducation inclusive. Des entretiens approfondis racontent leur histoire, révelent Iim-
pact du diabete sur lrenvironnement éducatif et montrent comment les pédiatres collaborent
a la promotion de pratiques éducatives inclusives. RESULTATS. Les résultats mettent en évi-
dence les défis, les réussites et les recommandations pour des soins plus efficaces et une plus
grande inclusion des éleves atteints de cette maladie chronique dans le systeme éducatif du
pays. DISCUSSION. Le manque de connaissances sur le diabéte dans la société en général et
dans la sphere éducative en particulier entraine une pénurie d’éducation sur le diabete qui
entrave I'inclusion éducative de ces éleves. C’est pourquoi il est essentiel de soutenir les mo-
deles transdisciplinaires de soins éducatifs dans les écoles, en utilisant les ressources exis-
tantes, et en rendant visible la nécessité d’incorporer un professionnel de la santé dans les
écoles pour améliorer le probleme de I'inclusion scolaire. Létude montre que le droit a I’édu-
cation des éleves atteints de maladies chroniques nécessite des actions de collaboration et,
dans ce sens, les professionnels de la santé ont un role fondamental a jouer.

Mots-clés: Diabete, Santé publique, Education égalitaire, Médecins, Education a la santé.
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