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INTRODUCCION. El ambito educativo desempena un papel fundamental en el desarrollo de las
habilidades y competencias en el alumnado, tanto a nivel académico como en lo personal. Esta
investigacion pretende realizar una aproximacion a la inclusion educativa de los estudiantes con
enfermedades raras que asisten a Educacion Infantil a partir de las percepciones de sus familias
sobre su educacion. METODO. Por medio de una metodologia mixta de investigacion, se han
evaluado las percepciones de familias espafiolas cuyos hijos e hijas padecen enfermedades raras
con el fin de valorar como conciben la inclusion educativa recibida en la etapa de Educacion
Infantil (3-6 afios). Para ello, se ha construido un cuestionario ad hoc que han cumplimentado
90 familias. RESULTADOS. Los resultados han reflejado puntos fuertes (accesibilidad de insta-
laciones, atencion igualitaria a todo el alumnado y prevencion de discriminacion y segregacion)
y débiles (asesoramiento y orientacion recibida, intercambio de vivencias con otras familias,
conocimiento de recursos socioeducativos en horario extraescolar y generalizacion de formacion
especifica), respecto a la inclusion de este alumnado en esta etapa, completando esta aproxima-
cion con un analisis de los resultados en funcion de distintas variables sociodemograficas, obte-
niendo significacion estadistica al analizar los resultados en funcién de la edad de los participan-
tes. DISCUSION. Esta investigacion ha permitido indagar sobre el nivel de inclusion educativa
presente en este colectivo de estudiantes en la etapa de Educacion Infantil, aspecto esencial para
aunar esfuerzos para lograr una educacion ajustada a sus caracteristicas y necesidades. Ademas,
se integran factores que incidirian en el abordaje socioeducativo de los escolares con enferme-
dades raras y sus familiares desde Educacion Infantil.

Palabras clave: Familia, Inclusion, Salud infantil, Educacion Infantil, Equidad en educacion.
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Introduccion

La inclusion educativa hace referencia al enfoque pedagogico que tiene como fin garantizar que
todo el alumnado, independientemente de sus capacidades y necesidades, tenga acceso a una
educacion de calidad en igualdad de condiciones que el resto de los escolares. Se trata de un
concepto que va mds alla en el logro de la equidad que el relativo a integracion (Cabero y Coérdo-
ba, 2009). Su objetivo es asegurar que todos los estudiantes tengan la oportunidad de desarrollar-
se plenamente, dejando a un lado las diferencias o caracteristicas personales, respetando la diver-
sidad y las diferentes individualidades que pudieran aparecer y eliminando cualquier forma de
discriminacion (UNESCO, 2008), aspecto clave desde la etapa de Educacion Infantil (Lopez-
Machin y Pérez-Figueiras, 2023).

Aunque en los ultimos afios se han producido grandes avances en educacion que han permitido
progresar hacia una escuela mas inclusiva (Meijer y Watkins, 2019; Jia et al., 2022), incluyendo
la incorporacion de la tecnologia en el desarrollo de procesos educativos inclusivos (Sanahuja-
Ribés et al., 2020), todavia queda camino por recorrer (Hernandez-Beltran et al., 2023; Nilsen et
al., 2019; Sundqvist y Hannas, 2021). A modo de ejemplo, se senalan aspectos sobre los que
habria que continuar incidiendo: plena participacién e insercién del alumnado con necesidades
educativas en los centros educativos, mayor formacion docente, participacion y rol de diversos
profesionales destinados a atender al alumnado, innovacion de recursos didacticos, incorpora-
cion de las tecnologias de la informacion y la comunicacion, uso de metodologias especificas o
papel de las familias, entre otras.

Estos aspectos son esenciales en la etapa de Educacion Infantil, momento de escolarizacion
que por su propia idiosincrasia deberia contar con un enfoque educativo inclusivo que fomen-
te la igualdad de oportunidades, la accesibilidad, la participacion, el trabajo cooperativo y el
respeto a la diversidad. Esto va en la linea de lo establecido en la Agenda 2030 (Naciones Uni-
das, 2015), que considera que las politicas educativas no deben dejar de lado esta etapa y pro-
pone una educacion de calidad en su Objetivo de Desarrollo Sostenible n.° 4 (ODS4) centrado
en garantizar una educacion inclusiva, equitativa y de calidad, asi como en promover oportu-
nidades de aprendizaje durante toda la vida para todos (Naciones Unidas, 2015). Ademas,
implica eliminar las barreras tanto fisicas como educativas que puedan impedir el acceso pleno
de los estudiantes a la educacion en estos primeros niveles de escolarizacion. Pero alcanzarla
no es un proceso sencillo en estas edades iniciales, puesto que se precisa del compromiso,
coordinacion y colaboracion de toda la comunidad educativa. Ademads, no solo se ha de inter-
venir desde el ambito educativo, sino que otros servicios de diversa tipologia cumplen un rol
esencial en la inclusion y la equidad del alumnado con necesidades educativas en estos mo-
mentos iniciales de escolarizacion.

Entre este alumnado, aparece aquel que presenta necesidades educativas por padecer una enfer-
medad rara. La Educacion Infantil es un periodo crucial en el desarrollo humano (Hurtado,
2021). Durante esta etapa, los estudiantes no solo adquieren habilidades académicas fundamen-
tales, sino que también desarrollan aspectos emocionales, sociales y cognitivos que sientan las
bases para su futuro crecimiento y su éxito (Hurtado, 2021). Sin embargo, cuando nos enfrenta-
mos al desafio adicional de las enfermedades raras, la importancia de una Educacion Infantil de
calidad y el apoyo incondicional de las familias se vuelven atun mas evidentes y vitales (Arostegui
et al., 2023; Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2014).
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Cuando hablamos de enfermedad rara, estamos refiriéndonos a una parte del alumnado que sufre
una patologia con una presencia minoritaria y poco frecuente que puede generar debilidad cro-
nica e incluso, en algunos casos, muerte prematura, elevada discapacidad y dependencia y que,
en definitiva, deriva en una baja calidad de vida de las personas afectadas y sus familias (Garcia-
Perales et al., 2022a; Parama, 2021; Parama et al., 2022). Estas enfermedades engloban un amplio
conjunto de trastornos que pueden afectar y danar a un 6rgano en concreto o al organismo en su
conjunto como, por ejemplo, es el caso de las enfermedades neuromusculares, las malformacio-
nes congénitas o las enfermedades metabolicas (Palau, 2010). Ademas, debido a la heterogenei-
dad de estas patologias, representan actualmente un gran reto para la medicina, la investigacion
y la propia educacion.

Contrariamente, a la hora de trabajar con el alumnado que presenta alguna enfermedad rara,
existe cierto desconocimiento por parte de los docentes, lo cual se convierte en ansiedad e incer-
tidumbre, puesto que muestran dificultades para planificar la respuesta educativa mas idonea
(Consuegra y Bennasar, 2019). De esta situacion se observan dos cuestiones clave. En primer
lugar, es necesario formar al profesorado, independientemente de las necesidades que presenten
para favorecer su desarrollo integral. En segundo lugar, resulta imprescindible que los profesio-
nales que trabajen con este alumnado tengan adecuadas expectativas hacia ellos, redefiniendo el
papel de la escuela y estableciendo objetivos especificos y reales con las familias (Consuegra y
Bennasar, 2019).

La importancia de la Educacion Infantil y el apoyo familiar en el contexto de las enfermedades
raras radica en su capacidad para promover su bienestar integral de este alumnado y fomentar
su participacion activa en la sociedad (Echeita et al., 2016; Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2014).
Al proporcionar un ambiente de aprendizaje inclusivo y de apoyo y trabajar en estrecha cola-
boracion con las familias, los docentes pueden ayudarles a alcanzar su maximo potencial y
superar los desafios derivados de su condicion de salud. Es imperativo que la sociedad reco-
nozca la importancia de brindar un entorno de apoyo y comprension para garantizar que todos
los estudiantes tengan la oportunidad de prosperar y alcanzar sus suenos. El trabajo colabora-
tivo y coordinado entre todos los contextos que rodean a este alumnado es fundamental (Gar-
cia-Perales et al., 2022b).

Ademads del papel crucial de las instituciones educativas con este colectivo (Garcia-Perales et al.,
2023), el apoyo de las familias es muy importante para su bienestar, puesto que ellas actuan
como cuidadores primarios, proporcionando afecto, estabilidad y recursos (Moliner et al., 2023;
Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2014). En el contexto de la Educacion Infantil, las familias desempe-
nan un papel activo al colaborar con los educadores para comprender las necesidades especificas
de este alumnado y garantizar que reciban el apoyo adecuado tanto en el hogar como en la escue-
la; es mas, el trabajo cooperativo entre las familias y la escuela repercute directamente en su
rendimiento y en su desarrollo (Pilligua et al., 2023).

Por ello, es necesaria la existencia de canales de comunicacion fluidos con la escuela para lograr
una educacion equitativa e inclusiva desde edades tempranas. Teniendo en cuenta lo anterior,
debemos ser conscientes de que cada tipo de aprendizaje se asigna a un contexto o situacion
determinados, tal y como explican autores como Pastor (2001), Trilla (2003) y Tourinan y Saez
(2012). La familia ha mantenido a lo largo del tiempo ciertas funciones que le son propias, reco-
nocidas tanto en tratados internacionales como la Convencion sobre los Derechos del Nifo
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(1989), como en la propia Constitucion Espaniola (1978) en su articulo 39, donde se establece
que los poderes publicos tienen la responsabilidad de asegurar la proteccion social, econémica y
juridica de la familia.

En el caso de las familias del alumnado con enfermedades raras, debe destacarse que cada una es
diferente, como lo son los afectados y sus familias (Alfaro, 2021). Al igual que en el contexto
escolar, dentro del nucleo familiar también puede existir una falta de informacion acerca de la
enfermedad del menor (Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2014). Esto puede deberse a que, como se
trata de una enfermedad que cuenta con muy pocos afectados, no existe informacion rigurosa,
actual y adaptada, tampoco para las asociaciones, profesionales de la educacion especializados,
psicologos, médicos, etc. (Méndez-Ulrich, 2023).

A su vez, son multiples los autores que afirman que las familias de personas con enfermedades
raras muestran una gran capacidad de afrontamiento y resiliencia, y precisan de acompanamien-
to educativo y psicosocial durante todo el desarrollo de la persona (Galan, 2020; Lozano et al.,
2021; Paramo-Rodriguez, 2023). Una oportunidad para el intercambio de experiencias y la ayuda
mutua entre familias es la ofrecida por el asociacionismo. En palabras de Ruiz-Corbella (2022),
asociarse, buscar apoyo, ayuda, proteccion, compania y consuelo entre los semejantes, son acti-
tudes espontdneas de todo ser humano.

Siguiendo también las indicaciones de la Federacion de Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER, 2010), la fortaleza de las familias en su resiliencia se manifiesta a través de un compro-
miso solido hacia la unidad familiar, donde prevalecen niveles significativos de cohesion y rela-
ciones de apoyo mutuo. También la dedicacion al tiempo compartido refleja un esfuerzo cons-
tante por fortalecer los lazos familiares, mientras que el fomento del aprecio mutuo contribuye a
consolidar un ambiente positivo.

Otro factor importante es la comunicacion dentro del entorno familiar, la cual se caracteriza
por enfoques constructivos y positivos, permitiendo la libre expresion de sentimientos perso-
nales. Un entorno familiar seguro también favorece el desarrollo de familias solidas, al igual
que el respeto a la individualidad de cada miembro (Tornés, 2021; Mendoza-Santana y Carde-
nas-Sacoto, 2022). De este modo, la capacidad de adaptacion a cambios en roles y demandas,
junto con la disponibilidad de diversas estrategias para abordar situaciones dificiles, contri-
buyen a la resistencia familiar. Por ultimo, pero no menos importante, son varios los estudios
que apoyan la importancia de la accesibilidad a servicios de salud, educacion e informacion
de alta calidad, que complementen estas fortalezas sefialadas (Vila y Trigo, 2020; Vicente et
al., 2021).

En definitiva, el objetivo de esta investigacion ha sido realizar una aproximacion al nivel de in-
clusion educativa del alumnado con enfermedades raras escolarizado en Educacion Infantil en
centros escolares espafioles a partir de las percepciones manifestadas por sus familias respecto a
su educacion. Ademds, se ha realizado un andlisis de los resultados en funcion de diversas varia-
bles sociodemograficas de los participantes, lo que podria permitir una comprension mas profun-
da de los factores que influyen en su inclusion educativa.
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Método

La metodologia utilizada ha sido mixta, pues, tras contar con la posibilidad de recopilar datos
cuantitativos a través del empleo de un cuestionario de elaboracion propia para esta investiga-
cion, se ha llevado a cabo la recogida de informacion cualitativa a partir de observaciones facili-
tadas por los participantes.

Participantes

La muestra ha sido seleccionada mediante un método estratificado de tipo aleatorio, una vez que
los participantes han mostrado una disposicion favorable a participar en esta investigacion. La
muestra inicial ha sido de 104 familiares, quedando una muestra final en 90 debido a la no cum-
plimentacion del cuestionario y/o sus variables sociodemogrificas en su totalidad (9 casos), o
por errores en la cumplimentacion del consentimiento informado (5 casos). Todos los partici-
pantes han sido miembros de asociaciones que forman parte de FEDER.

Las caracteristicas sociodemograficas de las familias participantes, un conyuge o tutor legal por
escolar, asi como los porcentajes y las frecuencias de cada una de las variables se pueden observar

en la Tabla 1:

TaBLA 1. Caracteristicas sociodemograficas de las familias participantes

Variables f %

Tutor legal

Madre 72 80.0
Padre 18 20.0
Edad

25-34 anos 9 10.0
35-44 anos 32 35.6
45-54 anos 38 42.2
Mis de 55 anos 11 12.2
Numero de hijos

1 25 27.8
2 54 60.0
3 0 mas 11 12.2
Domicilio familiar

Urbano 77 85.6
Rural 13 14.4
Domicilio de la asociacion

Urbano 81 90.0
Rural 9 10.0
Anos asistiendo a la asociacion

0-5 anos 52 57.7
6-10 anos 23 25.6
11-15 anos 7 7.8
Mas de 15 anos 8 8.9
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TasLA 1. Caracteristicas sociodemograficas de las familias participantes (cont.)

Variables £ 9%
Tipologia

Enfermedades del aparato digestivo 1 1.1
Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabolicas 2 22
Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosémicas 28 31.1
Enfermedades del sistema musculoesquelético y del tejido conectivo 1 1.1
Enfermedades del sistema nervioso 3 3.3
Tumores (neoplasias) 4 4.4
Enfermedades de la piel y del tejido subcutaneo 8 8.9
Enfermedades del sistema visual 6 6.7
Enfermedades del sistema circulatorio 1 1.1
Trastornos mentales y del comportamiento 6 6.7
Trastornos del suefio y la vigilia 1 1.1
Enfermedades neurologicas 28 31.1
Enfermedades del sistema inmunitario 1 1.1

Instrumento

La recogida se informacion se ha llevado a cabo mediante un instrumento ad hoc, concretamente
un cuestionario de Microsoft Forms. Este cuestionario consta de 21 items que han permitido
evaluar la inclusion educativa de estudiantes con enfermedades raras en la etapa de Educacion
Infantil. Los items se distribuyen en seis dimensiones: Familias (5 items), Recursos (6 items),
Docentes (5 items) y Actuaciones Educativas Concretas (5 items). Al final del cuestionario, se ha
incluido un apartado de observaciones cualitativas, brindando a los participantes la oportunidad
de aportar comentarios adicionales que hayan considerado relevantes y que no hayan estado

cubiertos en los items anteriores. Por tanto, su estructura ha sido la siguiente (Tabla 2):
TABLA 2. Estructura del cuestionario

Dimension ftem

Existe una comunicacion fluida entre nuestra familia y el equipo docente de mi
hijo/a.

Se llevan a cabo actividades en el centro en las que se han considerado la
participacion de nuestra familia.

Familias (D1) El centro educativo nos ha ofrecido asesoramiento y orientacion personalizada.

El centro educativo nos ha facilitado el intercambio de experiencias con otras
familias de la etapa de Infantil.

El centro educativo nos ha facilitado el contacto con otros servicios en horario no

lectivo respecto a la educacion de nuestro/a hijo/a.
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TasBLA 2. Estructura del cuestionario (cont.)

Dimension ftem

Las instalaciones del centro son accesibles para mi hijo/a

El centro cuenta con recursos materiales adecuados para su atencion educativa.

El centro cuenta con recursos economicos suficientes para la adquisicion de
materiales y la planificacion de actuaciones.

Recursos (D2) El centro cuenta con recursos_pe‘r.sonales necesarios para ofrecer una respuesta
educativa individualizada a mi hijo/a.

Los documentos programaticos del centro incluyen actuaciones dirigidas a facilitar
la adaptacion de mi hijo/a en el centro.

El centro ofrece actuaciones formativas que pueden ayudar a la educacion de mi
hijo/a.

Los docentes de mi hijo/a cuentan con la formacion suficiente para atenderlo
adecuadamente.

Creo que el profesorado brinda el apoyo necesario a mi hijo/a.

Docentes (D3) El equipo docente ofrece un trato igualitario a todo el alumnado de la clase.

Pienso que los maestros consideran la inclusion como un beneficio para todos/as.

Los apoyos docentes que necesita mi hijo/a se realizan, preferentemente, dentro
del aula.

Mi hijo/a super6 el periodo de adaptacion sin excesivas dificultades.

Conozco toda la informacion incluida en el dictamen de escolarizacion de mi

hijo/a.

La familia ha sido participe en la elaboracion y desarrollo del plan de trabajo de

Actuaciones educativas .
nuestro hijo/a.

concretas (D4)

Se evita la discriminacion y la segregacion de mi hijo/a en todas las actividades del
centro.

En general, en las actividades del centro se tiene en cuenta las necesidades de todo
el alumnado.

Indique en este espacio cualquier cuestion que considere relevante para la

servaciones cualitativas . L .
Ob investigacion y que no se haya tratado anteriormente.

Para su respuesta, se ha utilizado una escala tipo Likert con una ponderacion de 1 a 5: Nada (1),
Poco (2), Regular (3), Bastante (4) y Mucho (5). La puntuacion minima posible es de 21 puntos
y la maxima de 105. Por ultimo, en cuanto a su validacion estadistica, mencionar un Alpha de
Cronbach de .93 para todos los items del cuestionario, valor indicativo de elevada consistencia
interna de las mediciones realizadas. Si relacionamos cada dimension con los items que la con-
forman, la consistencia interna ha sido la siguiente: dimension Familias con items 1-5: indice de
.79; dimension Recursos con items 6-11: indice de .79; dimension Docentes con items 12-16: in-
dice de .80; y dimension Actuaciones educativas concretas con items 17-21: indice de .78. De
acuerdo al analisis factorial exploratorio realizado mediante un método de extraccion de analisis
de componentes principales y utilizando un método de rotacion Varimax con normalizacion
Kaisér, indicar la medida KMO con un indice de .88, la prueba de esfericidad de Barlett con un
indice de 1102.03 y p<.001, un porcentaje de varianza total explicada para cuatro factores de
64.27% y una estructura factorial similar al disefio inicial establecido para cuatro dimensiones.
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Procedimiento

El estudio se ha desarrollado entre los meses de abril y junio de 2023. Para la recogida de la in-
formacion, se ha enviado un cuestionario a distintas asociaciones de enfermedades raras de Es-
pana, solicitando su ayuda y distribucion entre las familias asociadas. Los resultados obtenidos
en el cuestionario han sido anonimos y confidenciales, y las familias participantes han firmado
previamente un consentimiento informado a participar tras conocer la informacion integrada en
el desarrollo de esta investigacion.

Analisis de datos

El andlisis de datos se ha realizado mediante estadistica descriptiva, utilizando los estadisticos
siguientes: minimo, maximo, media, desviacion tipica, asimetria y curtosis. Ademas, con vistas a
profundizar en los resultados de acuerdo a distintas variables personales y contextuales, se han
realizado analisis de normalidad mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov, obteniendo unos
resultados que mostraban que los datos no seguian una distribucion normal, con valores de
p<.001 en todos los elementos evaluados. Por ello, se ha utilizado estadistica no paramétrica: la
prueba U de Mann-Whitney para comparar las puntuaciones en el instrumento con la variable
personal tutor legal y las contextuales domicilio de residencia y ubicacién geogrdfica de la asocia-
cion; y la prueba de Kruskal-Wallis para analizar los resultados en el instrumento en funcion de
las variables personales edad, niimero de hijos e hijas y afos de asistencia a la asociacion. El tamano
del efecto (r) se ha calculado mediante las formulas r = Z/AN y E2R = H//(n*-1)/(n+1), con un
nivel de significacion de p < .05. En el manejo de los datos, se ha hecho uso del software estadis-
tico (SPSS) en su version 28.0 (IBM Corporation, Armonk, NY, EE. UU.), con un nivel de con-
fianza del 95%.

Resultados

La exposicion de los resultados contiene tres apartados: resultados generales en el cuestionario;
resultados en funcion de variables personales como son tutor legal, edad, numero de hijos e hijas
y anos de asistencia a la asociacion; resultados segtin variables contextuales como son domicilio
de residencia y ubicacion geografica de la asociacion.

Resultados generales en el cuestionario

Los estadisticos descriptivos de los items, dimensiones y total del instrumento han sido los si-
guientes:
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TasLA 3. Estadisticos descriptivos para cada dimension, sus items y total del instrumento

IT/D Min Max M DT Asim. Curt.
IT1 2 5 3.69 0.92 -0.22 -0.74
1T2 1 5 2.84 1.15 0.13 -0.84
113 1 5 291 1.23 -0.12 -1.09
1T4 1 5 2.02 1.23 0.93 -0.30
IT5 1 5 2.12 1.24 0.69 -0.82
D1 6 23 13.59 4.33 0.24 -0.83
IT6 1 5 3.94 1.08 -0.97 0.29
1T7 1 5 3.36 1.04 -0.27 -0.66
IT8 1 5 2.98 0.89 0.04 -0.34
1T9 1 5 3.07 0.97 -0.06 -0.83
IT10 1 5 3.17 1.16 -0.20 -0.81
IT11 1 5 2.79 1.36 0.09 -1.22
D2 8 30 19.30 5.08 -0.15 -0.59
IT12 1 5 3.11 1.20 -0.10 -0.93
IT13 1 5 3.62 1.09 -0.32 -0.76
IT14 1 5 3.84 0.93 -0.52 -0.13
IT15 1 5 3.63 1.27 -0.59 -0.68
IT16 1 5 331 1.16 -0.24 -0.60
D3 8 25 17.52 4.41 -0.16 -0.86
1T17 1 5 3.51 1.18 -0.55 -0.45
IT18 1 5 3.40 1.20 -0.54 -0.49
1T19 1 5 2.94 1.18 -0.06 -0.89
1T20 1 5 3.79 1.01 -0.63 -0.08
IT21 1 5 3.71 1.10 -0.53 -0.47
D4 5 25 17.36 4.05 -0.21 0.14
Total 35 100 67.77 15.22 0.03 -0.69

Las puntuaciones medias mas elevadas corresponden a los items 6 (M= 3.94, DT= 1.08), 14 (M=
3.84, DT=0.93) y 20 (M= 3.79, DT= 1.01). Las familias han destacado que las instalaciones de
su centro escolar son accesibles, aspecto observado en otras investigaciones que inciden en la
mejora de la accesibilidad de las escuelas para favorecer la inclusion (e.g., Lopez-Pereyra y Ar-
menta-Hurtarte, 2023). Ademas, consideran que el equipo docente ofrece un trato igualitario a
todos los estudiantes, evitando cualquier tipo de discriminacion o segregacion (Collado-Sanchis
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et al., 2020). En cambio, las puntuaciones mads bajas pertenecen a los items 4 (M= 2.02, DT=
1.23),5 (M= 2.12, DT= 1.24) y 11 (M= 2.79, DT= 1.36). Los participantes consideran como as-
pectos a mejorar desde la escuela los siguientes: favorecer el intercambio de experiencias con
otras familias de la etapa de Educacion Infantil, facilitar contacto con servicios socioeducativos
en horario no lectivo respecto a la educacion del estudiante y ofrecer actuaciones formativas que
puedan ayudar a la educacion del menor. Respecto a este ultimo aspecto, la formacion docente
es clave, ya que una formacion continua y una pertinente actualizacion metodologica a favor de
la inclusion es esencial para favorecer la calidad de los procesos educativos para todo el alumna-
do (Quesada, 2021; Sundqvist y Hannas, 2021).

En cuanto a las dimensiones, la puntuacion media mas elevada ha aparecido en la dimension de
Recursos (M= 19.30, DT= 5.08), mientras que la mas baja se ha dado en Familias (M= 13.59, DT=
4.33). Respecto a la dimension Recursos, las familias valoran positivamente los existentes en las
escuelas, aunque remarcan la necesidad de aumentar los recursos econémicos y el ntimero de
apoyos para una mejor atencion educativa. Por el contrario, respecto a la dimension de Familias,
se hace hincapié en la necesidad de contar con redes de apoyo y recibir una informacién y orien-
tacion personalizada y continuada. La interrelacion entre familias y el apoyo mutuo y la comuni-
cacion efectiva entre ellas podria mejorar significativamente la calidad de vida de todos sus
miembros (Ruiz-Corbella, 2022; Santana-Valencia, 2020).

Por ultimo, sefialar respecto a los resultados totales un valor medio de 67.77 (DT= 15.22). En el
instrumento, han aparecido valores de asimetria tanto positivos como negativos (valor total
0.03), y curtosis negativa o platicurtica en casi todos los parametros evaluados (indice total
-0.69). De manera grafica, la diferencia de medias entre dimensiones es la siguiente (Figura 1):

FiGUrA 1. Puntuaciones medias en las dimensiones

25 [

193

20 [

Familias Recursos Docentes Actuaciones
educativas
concretas

Resultados en funcion de variables personales
En relacion a estas variables, se han considerado: tutor legal, edad, numero de hijos y anos de

asistencia a la asociacion. A continuacion, se muestran los resultados de acuerdo a la variable
Tutor legal:
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TABLA 4. Resultados en las dimensiones de acuerdo con la variable Tutor legal

Padre Madre
Dimensiones U z P r
M DT M DT
Familias 14.33 3.38 13.40 4.53 750.50 1.04 .300 A1
Recursos 19.94 2.92 19.14 5.49 714.50 0.67 501 .07
Docentes 18.67 3.51 17.24 4.59 760.00 1.13 257 12
Actuaciones educativas 18.06 3.21 17.18 4.24 739.50 0.93 354 .10

concretas

Como puede observarse, no ha aparecido significacion estadistica para esta variable. Por otro
lado, destacar medias superiores para los padres en comparacion con las madres en todas las di-
mensiones. La siguiente variable analizada ha sido edad de los participantes.

TABLA 5. Resultados en funcion de la edad de los participantes

. . 25-34 anos 35-44 anos 45-54 anos Mas de 55 anos
Dimensiones P r
M DT M DT M DT M DT

Familias 15.00 4.18 1234 4.01 1350 446 1636 3.69 8.37 039" .19
Recursos 19.00 7.23 19.12 468 1950 5.08 1936 490 0.07 .995 .00
Docentes 1722 572 1744 429 1787 456 1682 346 0.72 .868 .01
Actuaciones 19.67 4.03 1659 3.64 1747 449 17.27 326 439 222 .05

educativas concretas

Nota: * Significatividad a 5% (p < 0.05).

La Tabla 5 muestra significatividad estadistica en la dimension Familias (p=.039), con un tama-
o del efecto .19. Estos valores vienen derivados de que los participantes con edades entre 25-34
anos y mas de 55 anos han obtenido puntuaciones medias superiores a las otras dos categorias.
Respecto al numero de hijos e hijas en el nicleo familiar, los resultados obtenidos aparecen en la
siguiente tabla:

TaBLA 6. Resultados alcanzados en funcion del numero de hijos e hijas en el nicleo familiar

.. .. .. Mas
1 hijo/a 2 hijos/as 3 hijos/as ..
Dimensiones ) ! ! de 3 hijos/as H P r

M DT M DT M DT M DT

Familias 13.12 4.60 13.78 4.27 13.00 2.78 15.67 7.51 1.07 .784 .01
Recursos 19.20 542 1943 491 18.62 6.16 19.67 4.51 0.19 978 .00
Docentes 17.40 4.03 17.65 451 16.38 5.10 19.33 5.51 1.07 .785 .01
Actuaciones

educativas 17.76 398 17.24 3.78 16.00 6.30 19.67 2.31 2.77 428 .03
concretas
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En la Tabla 6 aparece la ausencia de significacion estadistica en los resultados segun el numero
de hijos e hijas del nucleo familiar, con tamanos del efecto bajos. Las familias con mas de 3 hijos
e hijas han obtenido puntuaciones medias superiores. Por ultimo, indicar los resultados en fun-
cion del numero de anos de asistencia a la asociacion:

TABLA 7. Resultados en funcién de los aios de asistencia a la asociacion

0-5 anos 6-10 anos 11-15 anos Mas de 15 anos
Dimensiones H P r
M DT M DT M DT M DT
Familias 13.27 440 13.17 4.65 14.43 2.64 16.12 3.68 391 272 .04
Recursos 19.94 499 17.22 5.27 19.14 4.71 21.25 433  5.01 171 .06
Docentes 17.77 431 17.17 5.18 17.14 3.53 17.25 4.03 0.27 .966 .00
Actuaciones

educativas 17.40 432 16.78 4.18 17.71 1.98 18.38 354 137 712 .02
concretas

La Tabla 7 muestra la ausencia de significatividad para esta variable, con tamanos del efecto ba-
jos. A pesar de ello, indicar que aquellos participantes que asisten mas de 15 anos a una asocia-
cion han obtenido puntuaciones medias superiores en tres de las cuatro dimensiones evaluadas.

Resultados segun variables contextuales

En este apartado, las variables consideradas han sido: domicilio de residencia y ubicacion geogra-
fica de la asociacion. Respecto al domicilio de residencia, los resultados han sido los siguientes:

TaBLA 8. Resultados en funcién del domicilio de residencia familiar

Urbano Rural
Dimensiones U Z P T
M DT M DT
Familias 13.65 4.40 13.23 400  484.00 0.19 849 02
Recursos 19.70 4.94 16.92 5.44  359.50 1.62 105 17
Docentes 17.77 445 16.08 405  398.00 -1.18 238 12
Actuaciones 17.36 427 17.31 256 492.50 -0.09 927 01

educativas concretas

De acuerdo a estos resultados, se observa la carencia de significatividad, con valores de tamario
del efecto bajos. Ademds, mencionar como aquellos participantes con domicilio familiar urbano
han alcanzado resultados medios superiores. Por tltimo, de acuerdo a la ubicacion geografica de
la asociacion, los resultados aparecen en la Tabla 9:
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TaBLA 9. Resultados en funcion de la ubicacion geografica de la asociacion

Urbana Rural
Dimensiones U z P r
M DT M DT
Familias 13.68 4.36 12.78 4.15 327.00 -0.51 .613 .05
Recursos 19.42 5.10 18.22 5.02  326.00 -0.52 .604 .05
Docentes 17.58 4.49 17.00 3.81 330.50 -0.46 .646 .05
Actuaciones educativas 17.28 4.02 18.00 4.53 412.00 0.64 521 .07

concretas

La Tabla 9 refleja la carencia de significatividad en los resultados segin la ubicacion geografica
de la asociacion, con tamanos del efecto bajos. En tres de las cuatro dimensiones, los resultados
medios de los participantes que asisten a asociaciones ubicadas en entornos urbanos han sido
superiores.

Discusion

La practica educativa es una actividad que va mas alld de ensenar, es un proceso continuo de ense-
nanza-aprendizaje que se desarrolla de manera tnica en cada etapa de la vida y varia individual-
mente para cada persona. Examinar detenidamente los primeros afios de vida revela una realidad
fundamental y significativa que no puede escapar a la observacion de los profesionales de la educa-
cion. En este contexto, la Educacion Infantil juega un papel fundamental en la inclusion y el apoyo
del alumnado con enfermedades raras, ya que estos estudiantes pueden presentar una menor espe-
ranza de vida e impactos psicosociales negativos (Atkins y Padgett, 2024). Asimismo, este momen-
to resulta de gran importancia ya que es un periodo clave para la socializacion y el establecimiento
de lazos positivos entre familia y escuela (Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2014).

Retomando la Agenda 2030, un punto de inflexion a nivel educativo debe ser la valoracion de la
diversidad, el aprendizaje permanente y la igualdad de oportunidades (Guralnik, 2023; Marti-
nez-Rico et al., 2024) y, por tanto, aprender a colaborar e interactuar basandonos en el respeto y
el cuidado mutuo, asi como en la integracion de lo propio en el contexto global. Sin embargo,
lograr esto requiere el compromiso activo de cada individuo y su participacion en todos los pro-
cesos, especialmente aquellos relacionados con su formacion como un ser inico en comparacion
con los demads.

Estas premisas han perseguido la presente investigacion. Respecto a sus resultados, las familias
participantes han destacado que las instalaciones de su centro educativo son accesibles, aspecto
que mejora progresivamente en las practicas educativas hacia una mayor inclusion del alumnado
(Lopez-Pereyra y Armenta-Hurtarte, 2023). Sin embargo, existen otros aspectos mejorables como
serian los relativos al asesoramiento y la formacion docente, la necesidad de intercambio de ex-
periencias con otras familias de la etapa de Infantil, el conocimiento de servicios socioeducativos
en horario no lectivo que ayuden a la atencion educativa del menor y la generalizacion de actua-
ciones formativas dentro del propio centro educativo para la mejora de la inclusion de todo su
alumnado. Como puede observarse, se plantean aspectos mejorables con incidencia en los

Bordon 77 (2), 2025, 153-174, ISSN: 0210-5934, e-ISSN: 2340-6577 « 165



Ramon Garcia Perales, Maria Inés Martin Garcia, Andrea Garrido Rodriguez Y Maria Gonzdlez Sanchez

contextos que rodean al estudiante (escolar, familiar y social), ambitos que aparecen estrecha-
mente vinculados en procesos educativos inclusivos (Valer y Sanchez, 2023). Otras investigacio-
nes también inciden en la necesidad de integrar mejoras para favorecer la inclusion en educa-
cion, caso, por ejemplo, de los métodos de ensenanza (Nilsen et al., 2019) o los mecanismos de
colaboracién docente (Sundqvist y Hannas, 2021).

De acuerdo a las variables personales y contextuales analizadas, destacar la aparicion de signifi-
cacion estadistica en la variable edad de los participantes, ya que en la dimension Familias se ha
obtenido un valor de p=.039, tamafio del efecto .19, ya que los participantes con edades entre
25-34 anos y mas de 55 anos han obtenido puntuaciones medias superiores. En el resto de las
variables analizadas, ya sean personales o contextuales, no han aparecido valores estadisticamen-
te significativos. Otras investigaciones que han analizado factores con incidencia en la inclusion
educativa del alumnado con enfermedades raras, si que han mostrado un mayor numero de va-
riables con significacion estadistica, bien sea desde la perspectiva de los conocimientos y percep-
ciones docentes sobre la respuesta educativa dirigida hacia este colectivo (Garcia-Perales et al.,
2023), o desde la percepcion de las asociaciones que atienden a estos estudiantes en horario no
lectivo (Garcia-Perales et al., 2022b).

El conocimiento de las caracteristicas y necesidades de este alumnado es esencial desde edades
tempranas de escolarizacion (Garcia et al., 2024), mas si cabe si tomamos en consideracion su
alto indice de etiologia genética. Por ello, es preciso conocerlas desde todos los ambitos con in-
cidencia (educativo, social, familiar y sanitario), con la finalidad de darles visibilidad para nor-
malizarlas en la sociedad. En esta investigacion, se ha senalado la importancia de la formacion
docente (Quesada, 2021; Sundqvist y Hannas, 2021) y la necesidad de generalizar grupos de
apoyo y ayuda mutua entre familias (Ruiz-Corbella, 2022; Santana-Valencia, 2020) para favore-
cer un mayor conocimiento y sensibilizacién hacia sus demandas y necesidades.

Estos procesos formativos podrian coadyuvar a una mayor y mejor capacitacion de los contextos
que rodean al estudiante, con vistas a proporcionar entornos seguros y de apoyo que fomenten
su desarrollo integral (Orozco y Morifia, 2020; Sancho et al., 2023). Los profesionales de la edu-
cacion deben estar preparados para adaptar el plan de estudios, las estrategias de ensenanza y la
utilizacion de herramientas digitales para satisfacer las necesidades individuales de cada estu-
diante desde edades tempranas (Romero-Tena et al., 2024), brindando el apoyo necesario para
superar los desafios que puedan surgir debido a su condicion de salud (Garcia-Perales et al.,
2023; Orozco y Morina, 2020), siendo conscientes desde las instituciones educativas del papel
primordial de las familias (Arostegui et al., 2023) y las asociaciones que atienden a este colectivo
y sus familiares (Garcia-Perales et al., 2023).

Otro aspecto a tener presente en su escolarizacion es la coordinacion entre la escuela y la aten-
cion educativa hospitalaria y domiciliaria. Esta ultima se fundamenta en los principios de inclu-
sion, calidad, equidad e igualdad de oportunidades, coordinacion entre todos los contextos que
rodean al menor, individualizacion y cuidado socioemocional y afectivo de los estudiantes hos-
pitalizados (Alonso, 2024; Cardell y Quiros, 2023). Su labor es fundamental tanto para su nor-
malizacion como para que este tipo de alumnado no sufra una “desconexion” educativa y/o so-
cial durante su tratamiento.
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En resumen, la atencion educativa a este alumnado desde la etapa de Educacion Infantil puede
tener un impacto significativo en la salud mental de los estudiantes y sus familiares (Visibelli et
al., 2023; Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2014). Es importante proporcionar un entorno de apoyo y
comprension en la escuela y en el hogar para ayudar a mitigar estos efectos negativos y promover
el bienestar emocional de todos los involucrados. El acceso a recursos y servicios de apoyo, asi
como la educacion y sensibilizacion sobre las enfermedades raras, son fundamentales para abor-
dar las necesidades emocionales y psicologicas de esta poblacion vulnerable. Pero ;qué factores
incidirian en el abordaje socioeducativo de los escolares con enfermedades raras y sus familiares
desde Educacion Infantil? A partir de esta investigacion, la consideracion de los siguientes aspec-
tos seria esencial (Figura 2):

FIGURA 2. Aspectos a tomar en consideracion con este alumnado y sus familias desde etapas iniciales de
escolarizacion

Prevencion de la estigmatizacion y la segregacion respecto a cada
contexto que le rodea.

Anticipacion de sentimientos de aislamiento, baja autoestima
y débil autoconcepto.

Reduccion de niveles de ansiedad, fatiga y estrés y aumento
de cotas de satisfaccion vital.

Adecuada coordinacion entre servicios implicados en la respuesta
social, sanitaria y educativa.

Aumento del empoderamiento y asesoramiento familiar.
Apoyo, sensibilizacion y concienciacion social y educativa.
Formacion docente inicial y continua.

Incremento de los recursos destinados a su atencién educativa.

Asesoramiento y orientacion especializada

Compatibilidad de la vida personal, familiar y profesional.

Conclusion

Las enfermedades raras presentan una serie de desafios unicos que afectan no solo a la salud fisi-
ca, sino también al bienestar emocional y social de los nifios y nifias y sus familias, ya que supo-
nen con frecuencia un reto a la hora de afrontar las actividades de la vida diaria (Benito-Lozano,
et al., 2023; Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2014). Estas condiciones, que a menudo son crénicas,
debilitantes y dificiles de diagnosticar, pueden tener un impacto significativo en la capacidad de
este alumnado para participar plenamente en actividades educativas y sociales. Por ello, la esco-
larizacion de estos menores requiere el cumplimiento de unos principios de inclusion y
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normalizacion (Garcia-Perales et al., 2022a), para los cuales la coordinacion entre todos los agen-
tes implicados en su escolarizacion (familia, docentes y otras instituciones o servicios) resultan
de gran importancia. Este trabajo interdisciplinar favorece un desarrollo del alumnado mas ajus-
tado (Murillo y Krichesky, 2012).

En relacion con el objetivo formulado para esta investigacion, se hace indispensable conocer la
percepcion de las familias sobre la educacion que estan recibiendo estos estudiantes en la etapa
de Educacion Infantil, creando asi un nexo familia-escuela que resulta de gran valor para la me-
jora de la calidad educativa (Velvin, 2023). A dia de hoy, se debe seguir incidiendo en estos pro-
cesos de cooperacion mutua entre estos dos contextos (Vega y Rivera, 2022).

Como limitacion de la investigacion, la muestra participante ha sido reducida, aunque se ha de
ser consciente de la baja prevalencia de las enfermedades raras en el contexto educativo y el ha-
ber centrado tinicamente la investigacion en la etapa de Educacion Infantil. Esta cuestion sera
tenida en cuenta en una futura replicacion de los resultados, integrando los conocimientos y
percepciones de docentes de Educacion Infantil respecto a los procesos educativos planificados
para este alumnado. También, se valorard la integracion de otras etapas educativas no universita-
rias para establecer comparativa y se realizara un analisis factorial confirmatorio para corroborar
la estructura subyacente del instrumento.

En definitiva, la inclusion educativa hace hincapié en la diversidad como un aspecto positivo con
cambios significativos que enriquecen la convivencia y el aprendizaje en el aula y fuera de ella
(Darretxe et al., 2017; Slade et al., 2018). Por ello, esta idea de inclusion educativa no solo bene-
ficia al alumnado con alguna necesidad educativa, sino que también contribuye al desarrollo de
todos los estudiantes y sus familias, ya que se persigue conseguir una sociedad mads justa y equi-
tativa para todos. Debido a ello, su abordaje debe desarrollarse desde edades tempranas de esco-
larizacion.

Referencias bibliograficas ‘

Atkins, J. C., y Padgett, C. R. (2024). Living with a Rare Disease: Psychosocial Impacts for Pa-
rents and Family Members—a Systematic Review. Journal of Child and Family Studies, 33(2),
617-636. https://doi.org/10.1007/s10826-024-02790-6

Alfaro, A. (2021). Creacion de material de sensibilizacion sobre las enfermedades raras (ER) diri-
gido a la comunidad docente. Edutec. Revista Electronica De Tecnologia Educativa, 77, 87-101.
https://doi.org/10.21556/edutec.2021.77.2105

Alonso, M. (2024). Formacion en centro para las maestras de aulas hospitalarias y domiciliarias.
Aula Abierta, 53(1), 15-23. https://doi.org/10.17811/rifie. 19777

Arostegui, 1., Ozerinjauregi, N., De La Iglesia, B., y Dainese, R. (2023). Claves para desarrollar
contextos de aprendizaje inclusivos para el alumnado con enfermedades raras. Educatio Siglo
XXI, 41(3), 31-50. https://doi.org/10.6018/educatio.566131

Benito-Lozano, J., Arias-Merino, G., Gomez-Martinez, M., Arconada-Lopez, B., Ruiz-Garcia, B.,
Posada de la Paz, M., y Alonso-Ferreira, V. (2023). Psychosocial impact at the time of a rare di-
sease diagnosis. PLoS ONE, 18(7), e0288875. https://doi.org/ 10.1371/journal.pone.0288875

Cabero, J., y Cordoba, M. (2009). Inclusion educativa: inclusion digital. Revista educacion inclu-
siva, 2(1), 61-77. https://shre.ink/T3Zr

168 = Borddn 77 (2), 2025, 153-174, ISSN: 0210-5934, e-ISSN: 2340-6577


https://doi.org/10.1007/s10826-024-02790-6
https://doi.org/10.21556/edutec.2021.77.2105
https://doi.org/10.17811/rifie.19777
https://doi.org/10.6018/educatio.566131
https://doi.org/ 10.1371/journal.pone.0288875
https://shre.ink/T3Zr

Aproximacion a la consideracion familiar respecto a la inclusion educativa del alumnado con enfermedades...

Valer, Y. C., y Sanchez, M. K. E (2023). Participacion de la familia en la educacion. Horizontes
Revista de Investigacion en Ciencias de la Educacion, 7(27), 186-199. https://doi.org/10.33996/
revistahorizontes.v7i27.506

Cardell, A., y Quir6s, E. (2023). Aula hospitalaria, atencion domiciliaria y centro educativo: dife-
rentes espacios, un proyecto educativo inclusivo. Avances En Supervision Educativa, 40, 1-40.
https://doi.org/10.23824/ase.v0i40.826

Collado-Sanchis, A., Tarraga-Minguez, R., Lacruz-Pérez, 1., y Sanz-Cervera, P. (2020). Analysis
of teachers’ attitudes and perceived self-efficacy towards inclusive education. Educar, 56(2),
509-523. https://doi.org/10.5565/rEV/EDUCAr.1117

Consuegra, A. A., y Bennasar, E N. (2019). Analisis de las necesidades de informacion que pre-
sentan los docentes respecto a la atencion educativa del alumnado con enfermedades ra-
ras. Revista electronica interuniversitaria de formacion del profesorado, 22(1), 175-194. https://
doi.org/10.6018/reifop.22.1.326341

Darretxe, L., Gaintza, Z., y Monzon-Gonzalez, J. (2017). A systematic review of research into
rare diseases in the educational sphere. Academic Journals, Educational Research and review,
12(10), 589-594. https://doi.org/10.5897/ERR2017.3186

Echeita, G., Sandoval, M., y Simén, C. (2016). Notas para una pedagogia inclusiva en las aulas.
En J. Coronado, IV Jornadas Iberoamericanas de Sindrome de Down. (pp. 1-9). Universidad de
Salamanca. https:/shre.ink/gb0X

Federacion Espanola de Enfermedades Raras -FEDER- (2018). La familia: principal fuente de
apoyo social. FEDER. https://shre.ink/ropq

Galan, N. (2020). Andlisis del impacto y organizacion familiar en el Sindrome de Rett. Universidad
Complutense de Madrid. https://shre.ink/rSZX

Garcia, P M., Mena, J. B. G., y Anaya, A. M. R. (2024). Dia Mundial de las Enfermedades Raras:
descubriendo la fuerza en la rareza. Con Evidencia, 1, 53-53.

Garcia-Perales, R., Palomares-Ruiz, A., Ordonez-Garcia, L., y Garcia-Toledano, E. (2022a). Rare
Diseases in the Educational Field: Knowledge and Perceptions of Spanish Teachers. Internatio-
nal Journal of Environmental Research and Public Health, 19(10), 6057. https://doi.org/10.3390/
ijerph19106057

Garcia-Perales, R., Palomares-Ruiz, A., Gracia-Zomeno, A., y Garcia-Toledano, E. (2022b). Con-
textual Variables with an Impact on the Educational Inclusion of Students with Rare Diseases.
International Journal of Environmental Research and Public Health, 19(21), 14103. https://doi.
org/10.3390/ijerph192114103

Garcia-Perales, R., Palomares-Ruiz, A., Garcia-Toledano, E., y Martin-Garcia, M. 1. (2023). The
influence of teaching variables in the educational processes of students with rare diseases.
Frontiers in Psychology, 13, 1046643. https://doi.org/10.3389/fpsyg.2022.1046643

Guralnick, M. (2023). A framework for the design of inclusive community-based early chil-
dhood intervention programs. Infants Young Child, 36, 270-284. https://doi.org/10.1097/
IYC.0000000000000251

Herndndez-Beltran, V., Gonzdlez-Coto, V. A., Gamez-Calvo, L., Sudrez-Arévalo, E., y Gamonales,
J. M. (2023). Importancia de las actitudes hacia las personas con discapacidad en Educacion
Infantil y Primaria. Revision sistematica. Bordon. Revista De Pedagogia, 75(1), 83-110. https://
doi.org/10.13042/Bordon.2023.95518

Hurtado, J. L. (2021). Un nuevo concepto de educacion infantil. Editorial Pueblo y Educacion.

Lozano, J., Castillo, 1. S., y Cerezo, M. C. (2021). Buenas practicas de la comunidad educativa en
alumnado con enfermedades raras o poco frecuentes. Revista Fuentes, 23(3), 317-327. https://
doi.org/10.12795/revistafuentes.2021.16251

Bordon 77 (2), 2025, 153-174, ISSN: 0210-5934, e-ISSN: 2340-6577 = 169


https://doi.org/10.33996/revistahorizontes.v7i27.506
https://doi.org/10.33996/revistahorizontes.v7i27.506
https://doi.org/10.23824/ase.v0i40.826
https://doi.org/10.5565/rEV/EDUCAr.1117
https://doi.org/10.6018/reifop.22.1.326341
https://doi.org/10.6018/reifop.22.1.326341
https://doi.org/10.5897/ERR2017.3186
https://shre.ink/gb0X
https://shre.ink/ropq
https://shre.ink/rSZX
https://doi.org/10.3390/ijerph19106057
https://doi.org/10.3390/ijerph19106057
https://doi.org/10.3390/ijerph192114103
https://doi.org/10.3390/ijerph192114103
https://doi.org/10.3389/fpsyg.2022.1046643
https://doi.org/10.1097/IYC.0000000000000251
https://doi.org/10.1097/IYC.0000000000000251
https://doi.org/10.13042/Bordon.2023.95518
https://doi.org/10.13042/Bordon.2023.95518
https://doi.org/10.12795/revistafuentes.2021.16251
https://doi.org/10.12795/revistafuentes.2021.16251

Ramon Garcia Perales, Maria Inés Martin Garcia, Andrea Garrido Rodriguez Y Maria Gonzdlez Sanchez

Jia, L., Tan, R., y Santi, M. (2022). Teachers’ understanding of inclusive education: comparing
perspectives in China and Italy. Asia Pacific Journal of Education, April. https://doi.org/10.108
0/02188791.2022.2066628

Lopez-Machin, R., y Pérez-Figueiras, E. (2023). Diversidad e inclusion socioeducativa en la edu-
cacion infantil. Revista Cientifica Caminos de Investigacion, 4(1), 14-20. https://shre.ink/T3qe

Lopez-Pereyra, M., y Armenta-Hurtarte, C. (2023). Experiencias inclusivas de familias diversas
en los espacios educativos. México y Latinoamérica. Revista latinoamericana de estudios edu-
cativos, 53(2), 115-133. https://doi.org/10.48102/rlee.2023.53.2.561

Martinez-Rico, G., Escorcia, C., y Pereira, A. P. D. S. (2024). Inclusion in early childhood, tea-
cher-family partnerships, family empowerment and quality of life. Frontiers in Education, 9,
1352558. https://doi.org/10.3389/feduc.2024.1352558

Meijer, C. J. W., y Watkins, A. (2019). Financing special needs and inclusive education -from Sa-
lamanca to the present. International Journal of Inclusive Education, 23(7-8), 705-721. https://
doi.org/10.1080/13603116.2019.1623330

Méndez-Ulrich, J. L., Parra, B., Padilla-Petry, P, y Negre, E (2023). Recursos para la inclusion
educativa del alumnado con enfermedades minoritarias. Educatio Siglo XXI, 41(3), 99-116.
https://doi.org/10.6018/educatio.568571

Mendoza-Santana, M. L., y Cardenas-Sacoto, J. H. (2022). Importancia de la participacion fami-
liar en la educacion de los estudiantes del nivel inicial. Revista Estudios del Desarrollo Social:
Cuba y América Latina, 10(2), 318-330. https:/revistas.uh.cu/revflacso/article/view/3421

Moliner, O., Sales, A., Cotrina, M. J., y Garcia, M. (2023). Escuela y comunidad: factores y recur-
sos que favorecen la inclusion educativa del alumnado con enfermedades raras. Educatio Siglo
XXI,41(3), 171-192. https://doi.org/10.6018/educatio.566551

Murillo, E J., y Krichesky, G. J. (2012). EI proceso del cambio escolar. Una guia para impulsar
y sostener la mejora de las escuelas. REICE. Revista Iberoamericana sobre Calidad, Eficacia y
Cambio en Educacion, 10(1), 27-43. https://doi.org/10.15366/reice2012.10.1.001

Naciones Unidas. (2015). Agenda 2030 sobre el Desarrollo Sostenible. Naciones Unidas. https://
www.un.org/sustainabledevelopment/es/

Nilsen, M., Oda, B., Lydersen, S., Belsky, J., y Wichstrom, L. (2019). Effects of special education
on academic achievement and task motivation: a propensity-score and fixed-effects approach.
European Journal of Special Needs Education, 34(4), 409-423. https://doi.org/10.1080/088562
57.2018.1533095

Orozco, L., y Morina, A. (2020). Estrategias Metodologicas que Promueven la Inclusion en Edu-
cacion Infantil, Primaria y Secundaria. Revista Internacional de Educacion para la Justicia So-
cial, 9(1), 81-98. https://doi.org/10.15366/riejs2020.9.1.004

Palau, E (2010). Enfermedades raras, un paradigma emergente en la medicina del siglo XXI. Me-
dicina clinica, 134(4), 161-168. https://doi.org/10.1016/j.medcli.2009.06.038

Paramad, A. (2021). Comprendiendo las enfermedades raras. Educacion y humanismo en la socie-
dad actual. Araucaria. Revista Iberoamericana de Filosofia, Politica, Humanidades y Relaciones
Internacionales, 46, 409—-427. https://dx.doi.org/10.12795/araucaria.2021.i46.20

Parama, A., Gomez-Redondo, S.,y Coca, J. R. (2022). Las enfermedades raras en su contexto: Guia
socio-educativa. Asociacion Leonesa de Enfermedades Raras. https://shre.ink/ThlV

Paramo-Rodriguez, L., Cavero-Carbonell, C., Guardiola-Vilarroig, S., Lopez-Maside, A., Sanjuan,
M. E. G., y Zurriaga, O. (2023). Demora diagnostica en enfermedades raras: entre el miedo y
la resiliencia. Gaceta Sanitaria, 37, 1-7. https://doi.org/10.1016/j.gaceta.2022.102272

Pastor, M. L. (2001). Origenes y evolucion del concepto de educacion no formal. Revista Espaiiola
de Pedagogia, 220, 525-544. https://bit.ly/3NOarnl

170 = Borddn 77 (2), 2025, 153-174, ISSN: 0210-5934, e-ISSN: 2340-6577


https://doi.org/10.1080/02188791.2022.2066628
https://doi.org/10.1080/02188791.2022.2066628
https://shre.ink/T3qe
https://doi.org/10.48102/rlee.2023.53.2.561
https://doi.org/10.3389/feduc.2024.1352558
https://doi.org/10.1080/13603116.2019.1623330
https://doi.org/10.1080/13603116.2019.1623330
https://doi.org/10.6018/educatio.568571
https://revistas.uh.cu/revflacso/article/view/3421
https://doi.org/10.6018/educatio.566551
https://doi.org/10.15366/reice2012.10.1.001
https://www.un.org/sustainabledevelopment/es/
https://www.un.org/sustainabledevelopment/es/
https://doi.org/10.1080/08856257.2018.1533095
https://doi.org/10.1080/08856257.2018.1533095
https://doi.org/10.15366/riejs2020.9.1.004
https://doi.org/10.1016/j.medcli.2009.06.038
https://dx.doi.org/10.12795/araucaria.2021.i46.20
https://shre.ink/ThlV
https://doi.org/10.1016/j.gaceta.2022.102272
https://bit.ly/3NOarnl

Aproximacion a la consideracion familiar respecto a la inclusion educativa del alumnado con enfermedades...

Pilligua, J. J., Ramos, O. E., Sudrez, B. L., Yanez, J. M., y Zambrano, N. M. (2024). El Entorno
Familiar y su Influencia en el Rendimiento Escolar de los Estudiantes. Estudios y Perspectivas:
Revista Cientifica y Académica, 4(1), 1060-1088. https://doi.org/10.61384/r.c.a.v4il.147

Quesada, M. 1. (2021). Metodologias inclusivas y emergentes para la formacion docente en in-
clusion educativa. Revista Internacional De Apoyo a La inclusion, Logopedia, Sociedad Y Multi-
culturalidad, 7(2), 110-117. https://doi.org/10.17561/riai.v7.n2.6363

Romero-Tena, R., Barragan-Sanchez, R., Gutiérrez-Castillo, J. J., y Palacios-Rodriguez, A. (2024).
Andlisis de la competencia digital docente en Educacion Infantil. Perfil e identificacion de
factores que influyen. Bordon. Revista De Pedagogia, 76(2), 45-63. https://doi.org/10.13042/
Bordon.2024.100427

Ruiz-Corbella, M. (2022). Escuela y primera infancia. Narcea.

Sanahuja-Ribés, A., Moliner-Miravet, L., y Alegre-Ansuategui, E J. (2020). Educacion inclusiva y
TIC: un analisis de las percepciones y practicas docentes. Bordon. Revista De Pedagogia, 72(3),
123-138. https://doi.org/10.13042/Bordon.2020.69852

Sancho, N. B., Mesa, M. T. C., Ranea, M. M. E, y Ramos, A. C. (2023). Desarrollando los procesos
inclusivos en respuesta a las necesidades socio-educativas del alumnado con Enfermedades
Raras. Educatio Siglo XXI, 41(3), 117-144. https://doi.org/10.6018/educatio.567001

Santana-Valencia, E. V. (2019). La construccion de la resiliencia familiar en la experiencia de la
discapacidad: una posibilidad para generar procesos inclusivos. Sinéctica, 53, 1-23. https:/
doi.org/10.31391/s2007-7033(2019)0053-012

Slade, A., Isa, E, Kyte, D., Pankhurst, T., Kerecuk, L., y Ferguson, J. (2018). Patient reported
outcome measures in rare diseases: a narrative review. Orphanet Journal of Rare Diseases, 13
(61), 1-9. https://doi.org/10.1186/s13023-018-0810-x

Sundgqvist, C., y Hannas, B. M. (2021). Same vision — different approaches? Special needs educa-
tion in light of inclusion in Finland and Norway. European Journal of Special Needs Education,
36(5), 686—699. https://doi.org/10.1080/08856257.2020.1786911

Tornés, G. B. B., Brizuela, C. M. G., Brizuela, Y. G., y Pacheco, D. L. S. (2021). La educacién en
valores desde la familia en el contexto actual. Medisan, 25(4), 982-1000. https://shre.ink/
1SZC

Tourifan, J. M., y Saez, R. (2012). Teoria de la educacion, metodologia y focalizaciones: la mirada
pedagogica. Netbiblo.

Trilla, J. (2003). La educacion fuera de la escuela: dmbitos no formales y educacion social. Ariel.

UNESCO (2008). Inclusive education: The way of the future. UNESCO.

Vega, E. O., y Rivera, E. G. (2022). Percepcion sobre la educacion inclusiva en estudiantes y
padres de familia de una institucion educativa de Lima-Peru. Revista Espacios, 43(7), 19-29.
https://doi.org/10.48082/espacios-a22v43n07p02

Velvin, G., Johnsen, V, Lidal, I. B., y Berg, E. (2023). Parental Intervention Program for Pres-
chool children with Rare Diseases—a mixed methods evaluation of parents’ experiences and
utility. Orphanet Journal of Rare Diseases, 18(327), 1-12. https://doi.org/10.1186/s13023-023-
02935-8

Vicente, E., Ardanaz, E., Ramalle, E., Echevarria, J. L., Mira, M. P, Chalco-Orrego, J. P, Benito,
C., Guardiola-Vilarroig, S., Mallol, C., Guilando, J. M., Carrillo, P, Caffaro, M., Compés, M.
L., Caro, M. N., Alonso-Ferreira, V., y Soler, P (2021). Vigilancia de las enfermedades raras en
Espana: el Registro Estatal de Enfermedades Raras (ReeR). Revista Espaiola de Salud Publica,
95(1), 1-18. http://hdl.handle.net/20.500.12105/13458

Bordon 77 (2), 2025, 153-174, ISSN: 0210-5934, e-ISSN: 2340-6577 < 171


https://doi.org/10.61384/r.c.a.v4i1.147
https://doi.org/10.17561/riai.v7.n2.6363
https://doi.org/10.13042/Bordon.2024.100427
https://doi.org/10.13042/Bordon.2024.100427
https://doi.org/10.13042/Bordon.2020.69852
https://doi.org/10.6018/educatio.567001
https://doi.org/10.31391/s2007-7033(2019)0053-012
https://doi.org/10.31391/s2007-7033(2019)0053-012
https://doi.org/10.1186/s13023-018-0810-x
https://doi.org/10.1080/08856257.2020.1786911
https://shre.ink/rSZC
https://shre.ink/rSZC
https://doi.org/10.48082/espacios-a22v43n07p02
https://doi.org/10.1186/s13023-023-02935-8
https://doi.org/10.1186/s13023-023-02935-8
http://hdl.handle.net/20.500.12105/13458

Ramon Garcia Perales, Maria Inés Martin Garcia, Andrea Garrido Rodriguez Y Maria Gonzdlez Sanchez

Vila, T. V., y Trigo, E. S. (2020). Disenio e implementacién de una base de conocimiento ter-
minologico sobre enfermedades raras. Onomdzein, 49, 1-20. https://doi.org/10.7764/onoma-
zein.49.01

Visibelli, A., Roncaglia, B., Spiga, O., y Santucci, A. (2023). The impact of artificial intelligence
in the odyssey of rare diseases. Biomedicines, 11(3), 887. https://doi.org/10.3390/biomedici-
nes11030887

Zubizarreta, A. C., y Garcia-Ruiz, R. (2014). La escolarizacion de nifos con enfermedades raras.
Vision de las familias y del profesorado. REICE. Revista Iberoamericana sobre Calidad, Eficacia
y Cambio en Educacion, 12(1), 119-135. https://www.redalyc.org/pdf/551/55129541008.pdf

Abstract

Approach to family consideration regarding the educational inclusion of students with rare
diseases in the Early Childhood educational stage

INTRODUCTION. The educational field plays a fundamental role in the development of skills
and competencies in students, both at an academic and personal level. This research aims to
approach the educational inclusion of students with rare diseases attending Early Childhood
Education based on their families’ perceptions of their education METHOD. Through a mixed
research methodology, the perceptions of Spanish families whose children suffer from rare
diseases have been evaluated to assess how they conceive the educational inclusion received
in the Early Childhood Education stage (3-6 years). To this end, an ad hoc questionnaire was
constructed, and 90 families completed it. RESULTS. The results have reflected strong points
(accessibility of facilities, equal attention to all students and prevention of discrimination and
segregation) and weaknesses (advice and guidance received, exchange of experiences with
other families, knowledge of socio-educational resources during extracurricular hours and
generalization of specific training), regarding the inclusion of this student body in this stage,
completing this approach with an analysis of the results based on different sociodemographic
variables, obtaining statistical significance when analyzing the results based on the age of the
participants. DISCUSSION. This research has allowed us to investigate the level of education-
al inclusion present in this group of students in the Early Childhood Education stage, an es-
sential aspect to join forces to achieve an education adjusted to their characteristics and
needs. In addition, factors that would influence the socio-educational approach of schoolchil-
dren with rare diseases and their families from Early Childhood Education are integrated.

Keyword: Family, inclusion, child health, Early Childhood Education, equity in education.

Résumé

Rapprochement aux considérations des familles a propos de l'intégration scolaire des éleves
atteints de maladies rares dans I'enseignement préscolaire

INTRODUCTION. Lenvironnement éducatif joue un role fondamental dans le développement
des aptitudes et des compétences des éleves, tant sur le plan académique que personnel. Cette
recherche vise a aborder l'inclusion éducative des éleves atteints de maladies rares qui suivent
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un enseignement préscolaire en se basant sur la perception de leurs familles. METHODE. Au
moyen d'une méthodologie de recherche mixte, les perceptions des familles espagnoles dont
les enfants souffrent de maladies rares ont été évaluées afin de déterminer comment elles
concoivent linclusion éducative recue pendant la maternelle (3-6 ans). A cette fin, un ques-
tionnaire ad hoc a été élaboré et rempli par 90 familles. RESULTATS. Les résultats montrent
les points forts (accessibilité des installations, attention égale a tous les éleves et prévention
de la discrimination et de la ségrégation) et les points faibles (conseils et orientation recus,
échange d’expériences avec d’autres familles, connaissance des ressources socio-éducatives en
dehors des heures de classe et généralisation de la formation spécifique) en ce qui concerne
I'inclusion de ces éléves a ce niveau, en complétant cette approche par une analyse des résul-
tats en fonction de différentes variables sociodémographiques en obtenant une signification
statistique lors de l'analyse des résultats en fonction de I'’age des participants. DISCUSSION.
Cette recherche a permis d’étudier le niveau d’inclusion éducative présent dans ce groupe
d’éleves en maternelle, un aspect essentiel pour unir des forces afin d’obtenir une éducation
adaptée a leurs caractéristiques et a leurs besoins. En outre, les facteurs qui auraient un im-
pact sur 'approche socio-éducative des écoliers atteints de maladies rares et de leurs familles
dans I’éducation de la petite enfance sont intégrés.

Mots-clés : Famille, Inclusion, Santé de enfant, Education de la petite enfance, Equité en
Péducation.
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