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Resumen

Los trdnsitos escolares son momentos de cambio complejos, especialmente para los meno-
res con enfermedades raras y sus familias. Este estudio analiza dichos procesos desde una
perspectiva inclusiva y ecosistémica, enfocdndose en su escolarizacién y en factores clave
para las transiciones exitosas. Basada en una metodologia cualitativa y descriptiva, la
investigacién recoge testimonios de 203 participantes, entre familias y profesionales del
4dmbito de la educacién. Los datos se obtuvieron mediante entrevistas y grupos focales
liderados por el grupo de investigacién INKLUNI de la Euskal Herriko Unibertsitatea
(EHU) en colaboracién con otras universidades del Estado espafiol. Los hallazgos eviden-
cian que los trdnsitos escolares van mds alld de cambios de ciclo, etapa o escuela, puesto
que incluyen consultas médicas frecuentes, hospitalizaciones y alternancia entre aulas
ordinarias y otros espacios. Lograr transiciones exitosas requiere de una coordinacién
interdisciplinar continua que permita realizar la planificacién adecuada e individualizada.
Precisa formacién profesional especifica y el desarrollo de normativas que anticipen y
aborden las necesidades propias de cada escolar considerando a las familias en todo
momento.
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Resum. Els transits escolars: anticipacid i planificacid per realitzar labordatge inclusiu en el
cas de menors amb malalties rares

Els transits escolars sén moments de canvi complexos, especialment per a menors amb
malalties rares i les seves families. Aquest estudi analitza els esmentats processos des d’una
perspectiva inclusiva i ecosistemica, enfocant-se en la seva escolaritzacié i en factors clau
per a les transicions reeixides. Basada en una metodologia qualitativa i descriptiva, la
recerca recull testimonis de 203 participants entre families i professionals de 'ambit de
Peducacié. Les dades es van obtenir mitjangant entrevistes i grups focals liderats pel grup
de recerca INKLUNI de la Universitat del Pais Basc (EHU) en col-laboracié amb altres
universitats de I'Estat espanyol. Les troballes evidencien que els transits académics van
més enlla de canvis de cicle, etapa o escola, ates que inclouen consultes mediques fre-
qiients, hospitalitzacions i alternanga entre aules ordinaries i altres espais. Aconseguir
transicions reeixides requereix una coordinacié interdisciplinaria continua que permeti
realitzar-ne la planificacié adequada i individualitzada. Necessita formacié professional
especifica i el desenvolupament de normatives que anticipin i que abordin les necessitats
propies de cada escolar, considerant-ne les families en tot moment.

Paraules clau: transicié; malalties rares; escolaritzacié; inclusid; planificacié

Abstract. School transitions: Anticipation and planning for inclusive approaches in the case of
children with rave diseases

School transitions are complex moments of change, especially for children with rare
diseases and their families. This study analyses these processes from an inclusive and
systemic perspective, focusing on their schooling and key factors for successful transitions.
Using a qualitative and descriptive methodology, the research surveys 203 participants,
including families and professionals in the field of education. The data were obtained
through interviews and focus groups, led by the INKLUNI research group of the Uni-
versity of the Basque Country (EHU), in collaboration with other universities of Spain.
The findings show that school transitions extend beyond changes in cycle, stage or school,
and include frequent medical consultations, hospitalisations and alternating between
ordinary classrooms and other spaces. Achieving successful transitions requires ongoing
interdisciplinary coordination that allows for appropriate and individualised planning. It
requires specific professional training and the development of policies that anticipate and
address the unique needs of each student, while always considering their families.
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1. Introduccién

Las transiciones son eventos o procesos fundamentales que ocurren en momen-
tos especificos a lo largo de la vida y que estdn vinculados a cambios en la
condicién personal, los roles o el entorno fisico y social (Vogler et al., 2008).
En este contexto, durante la etapa de desarrollo, las nifias y los nifios enfrentan
diversas transiciones que estdn asociadas, principalmente, al proceso de esco-
larizacién. Estos momentos suelen implicar desafios y estrés, tanto para los
menores como para sus familias (Hirst et al., 2011), y tienen un impacto
significativo en el bienestar, el desarrollo y el aprendizaje de las nifas y los
nifios (Boylan et al., 2023; Harris y Nowland, 2020). La investigacién empi-
rica muestra que estas transiciones constituyen momentos criticos para desa-
rrollar procesos inclusivos (Sierra y Parrilla, 2019). Se ha constatado que, para
que los estudiantes realicen un trédnsito adecuado, es necesario que todos los
agentes involucrados en el proceso estén interconectados y sean interdepen-
dientes (Castro et al., 2018).

La Ley Orgdnica 3/2020 (BOE, 2020), que promueve una educacién
inclusiva, establece, en su articulo 18, una secuenciacién del itinerario escolar
por ciclos en lugar de hacerlo por niveles. Esta estructura favorece una mayor
progresién temporal en los procesos de ensefianza-aprendizaje, ampliando los
intervalos de tiempo entre los limites de no promocién o repeticién, lo que
resalta la importancia de las transiciones a lo largo de la escolarizacién. Las
denominadas transiciones educativas (Azorin, 2019) o transiciones verticales se
entienden como cambios clave de un estado o condicién a otro, en general,
vinculados a desplazamientos hacia etapas superiores (Vogler et al., 2008). Asi,
el trdnsito del hogar a la escuela, o de la educacién infantil a la primaria, son
momentos cruciales, no solo para la nifia o el nifio, sino también para su
familia. La forma en que la familia experimenta y maneja estos cambios influ-
ye directamente en el ajuste socioemocional, conductual y académico de la
criatura, lo que afectard a sus resultados educativos y a su bienestar (Murphy
et al., 2021; Webb et al., 2017). Por ello, es esencial construir puentes de
comunicacién entre el hogar y la escuela, a fin de compartir informacién y
expectativas (Tobin et al., 2022).

Ademds de las transiciones verticales, durante la escolarizacién también
ocurren otros cambios conocidos como #ransiciones horizontales. Estas transi-
ciones ocurren todos los dias y se refieren a los cambios que una nifia 0 un
nifio experimenta cuando pasa de un contexto a otro, como el trdnsito diario
de la familia a la escuela o de la escuela a otros entornos (Vogler et al., 2008).

Las transiciones educativas representan un reto para cualquier alumno
(Vorkapi¢, 2023) y resultan atin mds desafiantes para quienes presentan nece-
sidades educativas especiales (Jiang et al., 2021; Snozzi et al., 2024). En
estudios centrados en el alumnado con sindrome de Down, se ha constatado
que el manejo adecuado de las transiciones entre etapas es crucial para evitar que
el proceso inclusivo se estanque (Ruiz, 2023). Kaplan et al. (2022), en su
revisién sobre transiciones de nifias y nifios en situacién de vulnerabilidad,
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subrayan la importancia de la colaboracién entre las partes implicadas y la
planificacién de los momentos de transicidn, estableciendo claramente el ini-
cio de la comunicacién entre instituciones y determinando los responsables.
En el caso de los nifios y nifias con trastorno del espectro autista, existen
estudios que analizan las dificultades que enfrentan las familias en la transicién
entre su hogar y la escuela (Echeita et al., 2021), asi como las experiencias
negativas de este alumnado en la transicién de primaria a secundaria (Makin
et al., 2017).

En relacidn con las enfermedades raras (ER), que son patologfas graves,
crénicas, de dificil diagnéstico y con un alto grado de invalidez (Palau y Ayuso,
2023), dadas las dificultades que afrontan en los procesos de escolarizacién
(Gaintza et al., 2018), este estudio se enfoca en las transiciones escolares de
los menores que las padecen. Enfermedades como el sindrome de Dravet, el
de Angelman o el de Williams afectan a ninas y nifios en edad escolar, y la
investigacién en este dmbito es limitada (Darretxe et al., 2017). El presente
trabajo adoptard una perspectiva ecosistémica de las transiciones (Bronfen-
brenner, 1987), entendiendo que los individuos crecen y aprenden al mover-
se entre diferentes contextos. Asi, tiene como objetivo identificar los factores
que contribuyen a conseguir que estos procesos de transicién sean exitosos
para el alumnado con ER, promoviendo una inclusién efectiva y una mayor
equidad en el dmbito escolar.

2. Método

El presente estudio tiene un enfoque cualitativo e inclusivo (Darretxe et al.,
2020) y ha sido realizado a partir de la informacién recopilada por el equipo
de investigacién INKLUNI entre 2012 y 2020. Durante este periodo, el equi-
po desarroll$ cuatro proyectos de investigacién (tabla 1) siguiendo una linea
de investigacién inclusiva participativa, en la que se utilizaron grupos focales
y entrevistas para escuchar las voces de familias de nifas y nifios con ER. Estas
técnicas se eligieron porque permiten a las personas participantes compartir
sus percepciones, ideas y experiencias en un espacio de confianza (Denzin y
Lincoln, 2017). Debido al enfoque cualitativo del estudio y a la necesidad de
extenderlo a diferentes contextos, se constituyeron equipos asesores para super-
visar todo el proceso, desde el disefio hasta el andlisis y la triangulacién de los
resultados (Aréstegui et al., 2022) de cada uno de los proyectos formados por
dos jévenes con ER, dos familiares de jévenes con ER, uno o dos representan-
tes de entidades o asociaciones vinculadas a ER y uno o dos representantes del
Departamento de Educacién vinculados a temas de inclusién. Asimismo, todas
las investigaciones fueron validadas por el Comité de Etica para las investiga-
ciones relacionadas con la investigacién, con participacién de seres humanos
de la universidad (CEISH/M10/2019/031; CEISH/M10_2021_118; CEISH/
M10/2023_017).
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2.1. Disenio

Esta investigacién de disefio fenomenolégico (Castillo et al., 2022) trata de
analizar y comprender la particularidad y la complejidad de las transiciones en
la escolarizacién del alumnado con ER, entender el sentido de cada contexto
y valorar la voz de las personas protagonistas, reflejando la diversidad de situa-
ciones y vivencias personales.

2.2. Participantes

La muestra estuvo compuesta por 203 participantes de 4 proyectos de investi-
gacién atendiendo al criterio de intencionalidad (Arias-Gémez et al., 2016). El
grupo lo conformaron familiares de escolares con ER y profesionales del 4mbi-
to educativo (profesorado: tutor/a, director/a, jefe/a de estudios, orientador/a,
maestra/o, especialista en pedagogfa terapéutica y audicién y lenguaje; profe-
sionales especialistas de apoyo educativo; personal sanitario escolar, y otros
profesionales asesores del Departamento de Educacién) (tabla 1).

Tabla 1. Participantes

Participantes

il L Profesionales Lugar
Familias de la educacion Total

INV- 11 o
2012-2013 10 X 10 Bizkaia
INV- 22 . .
2016-2018 60 X 60 9 comunidades auténomas
INV- 33 . .
2018-2020 17 87 104 11 comunidades auténomas
INV- 44 Comunidad auténoma del Pais
2020-2022 19 10 29 Vasco
TOTAL 106 97 203

Fuente: elaboracién propia.

1. INV-1. La innovacidn escolar desde la perspectiva de personas con ER en el Pais Vasco:
historias de vida, précticas escolares, necesidades del sistema educativo y propuestas de
mejora para una escuela y una sociedad mds inclusivas.

2. INV-2. La inclusién educativa de personas con una ER: situacién actual y algunos retos
de futuro.

3. INV-3. Sistematizacién de buenas précticas inclusivas en la respuesta educativa al alumna-
do con ER.

4. INV-4. Coordinacién sociosanitario-educativa para la mejora de la calidad de vida de las
familias con hijos e hijas con ER en la comunidad auténoma del Pais Vasco.
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2.3. Procedimiento y andlisis de datos

El procedimiento seguido en este estudio, como se ha sefialado anteriormente,
fue una revisién de las informaciones recogidas en las cuatro investigaciones.
Con los datos que se obtuvieron de los diferentes archivos de Nvivo Release
(versién 12y 14), inicialmente se llevé a cabo una exploracién con el andlisis
de la frecuencia de palabras. De esta manera se obtuvo un listado de los 150
términos mds frecuentes que aparecen en los archivos (figura 1).

Figura 1. Frecuencia de palabras previa a la categorizacion

Fuente: elaboracién propia.

Posteriormente se realiz6 una categorizacién temdtica (tabla 2) siguiendo
las tres dimensiones (contextos, recursos y procesos) utilizadas por Azorin y
Ainscow (2020) para la elaboracién de la herramienta Themis, que analiza la
inclusién de los centros educativos.

Tabla 2. Categorias establecidas para la interpretacion de los resultados

Dimension Descripcion y categorias relacionadas

Contextos educativos Aspectos relacionados con normativa, planes, protocolos, medidas de
atencion a la diversidad, liderazgo, valores y relaciones de colaboracion
interna y con la comunidad.

Recursos Aspectos relacionados con la formacion y con los recursos humanos,
materiales, fisicos y comunitarios.

Procesos inclusivos Aspectos relacionados con la presencia, la participacion y el logro del
alumnado con necesidades educativas.

Fuente: elaboracion propia.

En la dimensién procesos inclusivos, la categoria logro recogia contenido
referido a los momentos de cambio o transiciones. Estas se codificaron asig-
nando un cédigo alfanumérico para identificar el origen de cada voz. La letra
que da comienzo al cédigo sefala la investigacién de la que proceden los datos
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(INV-1, INV-2, INV-3 e INV-4). A continuacién, se afiade la técnica con la
que se ha recogido la informacién: grupo focal (GF) o entrevista (E). La siguien-
te letra identifica la voz de un familiar (F) o de un profesional (P).

3. Resultados

Los resultados del estudio segun la categoria analitica zransicidn identificaron
momentos claves que fueron agrupados en torno a dos tipos de transiciones:
verticales, vinculadas a los cambios de etapa en el proceso educativo, y hori-
zontales, asociadas a los cambios provocados por caracteristicas particulares

(tabla 3).

Tabla 3. Transiciones que atraviesa el alumnado con ER

Transicion

Inicio de la escolarizacién (del hogar a la escuela)
Vertical Transito de infantil a primaria
Transito de primaria a secundaria
Del aula ordinaria al aula de apoyo
Horizontal Del sistema educativo al sistema sanitario (consultas)
Del sistema sanitario al sistema educativo (hospitalizaciones)

Fuente: elaboracion propia.

3.1. Transiciones verticales

El primer contacto con el centro educativo es el trdnsito del hogar a la escue-
la que acontece con el comienzo de la escolarizacién. Este proceso inicial
resulta un momento crucial para las familias de nifias y nifios con ER y, por
lo general, suele estar lleno de dificultades, no solo por la transicién al sistema
educativo, sino también por actitudes poco inclusivas que suceden en muchos
centros: «Vas con tu nifa visitando cada centro y cada centro una excusa tras
otra... Y alguien en un centro que te dice: “jUy! ;esto? Si eres una madre lista
conseguirds escolarizarla...”» (INV-1-GF-F). Dichas actitudes vulneran el
derecho de eleccién de las familias, puesto que estas dependen de la buena
voluntad y el compromiso de los profesionales: «Al final encuentras un centro
en el que la directora te dice: “tu hija se escolariza” [...] a pesar de todas las
barreras fisicas que habfa. Si no quieren implicarse, no tenemos nada que
hacer» (INV-1-GFE-F).

Aungque el inicio puede ser duro, la atencién temprana (AT) es un servicio
valorado que atiende necesidades de nifias y nifios con ER hasta los 6 afos.
Equipos multidisciplinares coordinan respuestas desde el 4mbito sociosanita-
rio educativo: «Si estdn en AT todos los gabinetes, siempre se habla con ellos.
Por ejemplo, si van a otras asociaciones, psicélogos...» (INV-4-GF-P). Las
familias lo valoran positivamente y desean su continuidad: «Mi hija tiene un
equipo de referencia estable. Como la han tratado desde los tres meses... Eso
te da seguridad» (INV-2-GF-F). Sin embargo, sefialan la falta de seguimiento
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posterior: «El EVAT solo es hasta los 6 afos y no hay continuidad» (INV-
4-GF-D).

Con la finalizacién de la AT a los 6 afos, se produce también la transicién
de la etapa infantil a la primaria. La respuesta coordinada dentro del marco de
la AT desaparece y da comienzo un proceso en el que las familias son cons-
cientes de las dificultades con las que se va a encontrar su hija o hijo: «Todas
las cuestiones que tiene que ver con esa dificultad de aprender, bueno pues, se
haga mds evidente o que genere mds problemas a todos, mds dificultad y
demds, ;no?» (INV-4-GF-P). E, inconscientemente, el menor también perci-
be que algo estd sucediendo: «Al principio iba, asi como con miedo, no se
atrevia. También cambiaron de espacios, cambiaron del aula de infantil a pri-
maria, entonces para ellos supuso un cambio» (INV-3-GF-P). Las familias y
los menores se sienten mds desprotegidos, desinformados.

Con el inicio de la escolarizacién obligatoria aumenta notablemente la
exigencia académica, as{ como las dificultades asociadas al proceso educativo
y la necesidad de implementar un abordaje multiprofesional para el alumnado
que presenta ER. Este panorama, tal y como reflejan las voces de los profesio-
nales, pone de manifiesto la creciente necesidad de coordinarse entre ellos: «Es
muy importante el enlace entre la PT, las especialistas, con los tutores y pro-
fesores [...] tener todo preparado, mucha anticipacién» (INV-3-E-P), sefialan,
destacando la relevancia de la planificacién y la comunicacién efectiva entre
las partes involucradas.

Por ejemplo, a lo largo del recorrido escolar se subraya la importancia de
establecer estrategias de comunicacion, anticipacién y planificacién en el tra-
bajo docente. Esto incluye la elaboracién de programas individuales al inicio
del curso académico, donde se recojan todas las medidas que el alumnado
necesitard: «Al inicio del curso se hace un programa individual en el que se
recogen todas las medidas que el alumno X va a necesitar» (INV-3-E-P). Ade-
mds, se menciona la necesidad de establecer una organizacién minuciosa: «La
organizacién del espacio y el tiempo es milimétrica. Tenemos un documento
que realiza el jefe de estudios a principio de curso, donde retne las demandas
de cada uno, con un horario para compartir espacios comunes» (INV-3-E-P).
Estas estrategias son fundamentales para garantizar que este alumnado transi-
te adecuadamente por el sistema educativo.

El trdnsito de primaria a secundaria es uno de los cambios mds criticos
para los menores, especialmente para aquellos con NEE. En este contexto,
el trasvase de informacién entre las etapas educativas es clave. Los docentes
lo destacan asi: «Tuve el traspaso de informacién de mi compaiera de pri-
maria. Cogiendo las buenas prdcticas que se hacian» (INV-3-E-P). Ademis,
el apoyo departamental en el proceso de transicién también se considera
crucial: «El apoyo del departamento en el proceso de transicién de la etapa
de primaria a secundaria es de gran importancia [...] en el caso del alumna-
do NEE este acompafiamiento lo hace el maestro de apoyo» (INV-3-E-P).
Otros afiaden: «La orientacién en torno al trdnsito entre etapas educativas se
realiza con reuniones entre tramos y ciclos. Y en colaboracién con los insti-
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tutos en el paso de primaria a secundaria (charlas, jornadas de puertas abier-
s...)» (INV-3-E-P).

El trdnsito, por tanto, no solo depende de la coordinacién entre profeso-
rado y especialistas, sino también de una comunicacidn efectiva y del traspaso
de informacién que permite anticipar y facilitar los procesos de cambio. Estos
factores son fundamentales para el aprendizaje, el desarrollo y el bienestar,
tanto del alumnado con ER como de sus familias. Segtin un profesional: «Ver
opciones de continuidad de la primaria con la secundaria. Creo que este alum-
nado necesita otro tipo de ritmos y de esquemas de atencién en el dmbito
educativo» (INV-4-GF-P).

Ademds, a lo largo de todo el proceso académico, la familia se considera el
eje vertebrador de este, ya que es quien mejor conoce al menor y puede cola-
borar estrechamente con los profesionales durante los diferentes trdnsitos.
Como mencionan algunos profesionales: «Es importante recoger como ha sido
su vida hasta el momento, como ha sido el desarrollo, cuando anda, habla,
todos esos detalles» (INV-4-GE-P). Las familias, por su parte, también expre-
san la necesidad de organizar reuniones en las que participen todos los profe-
sionales involucrados en el proceso educativo del menor: «Que fuéramos a las
reuniones no solo nosotros con la PT, sino todos los implicados, PT, auxiliar,

tutora...» (INV-1-GF-F).

3.2. Transiciones horizontales

A diferencia de sus compafieras y compaferos, quienes estin mayormente con-
dicionados por la transicién vertical de primaria a secundaria y por los trdnsitos
diarios entre la casa, la escuela y las actividades extraescolares, los menores con
ER enfrentan cambios constantes de contexto en todos los cursos. Durante la
escolarizacién obligatoria se identifican multiples transiciones horizontales.
Estas incluyen, por ejemplo, cambios:

— Dentro de la propia escuela, como cuando pasan del aula ordinaria al aula
de apoyo: «Para lo que ha necesitado ha tenido apoyo individual saliendo
de horas menos significativas» (INV-3-GF-F).

— Enlos grupos de iguales, como ocurre al repetir curso: «No consideramos
la repeticién como una oportumdad aun, en estos momentos, a lo mejor
de cara al Gltimo curso... A ver cémo estd» (INV-3-E-P). En estos casos,
se valoran especialmente los esfuerzos para mantener al menor con el
mismo grupo: «[...] luché para que no lo separasen. Incluso en tercero de
la ESO estaba con nifios que venian del colegio juntos, siempre se ha
tenido muy en cuenta que mantenga el mismo grupo» (INV-2-E-P).

— Cambio de sistema cada vez que tiene consulta con algin especialista.

Sin ninguna duda, las transiciones mds complejas del alumnado con ER
estdn relacionadas con las caracteristicas de la enfermedad y ocurren entre el
sistema educativo y el sanitario. La atencién médica de las ER suele requerir
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de acciones y servicios especializados multidisciplinares, lo que implica nume-
rosas consultas a especialistas durante la escolarizacién: «A ver, te digo el
nimero de consultas que llevamos: genética, trauma, neuropediatria, otorri-
no, oftalmologfa, neumologfa.. ., digestivo, psiquiatrfa, maxilofacial...» (INV-
2-GEF-F). Estas consultas impactan en los aprendizajes, en la socializacién con
los iguales y en la inclusién. Los ingresos hospitalarios y las ausencias prolon-
gadas del centro educativo dificultan el proceso de aprendizaje y requieren
programaciones adicionales: «La adaptacién de plazos de examen cuando mi
hijo estaba hospitalizado» (INV-3-GF-F). Ademds, el regreso a la escuela tras
un ingreso hospitalario no solo afecta al rendimiento académico, sino también
a las relaciones sociales. Las familias destacan la importancia de que sus hijos
no pierdan el contacto con sus companeros y companeras: «Todas las medidas
funcionan, si funciona la gente [...] Si hay gente que se implica..., y esa es la
gente que lleva adelante a los crios» (INV-2-GE-F).

Finalmente, los profesionales concluyen que las familias enfrentan una cons-
tante «peregrinacién» entre el sistema educativo y el sanitario, lo que demanda
una mejor coordinacidn: «Se sienten solas en esa peregrinacién, donde su hijo
estd en el limbo» (INV-4-GF-P). Como enfatiza una madre: «Al final somos
nosotros los que tenemos que estar gestionando [...] ir aqui, volver all4...»
(INV-2-GE-F). «Es dificil dar respuesta desde todos los émbitos» (INV-4-GF-P),
por lo que la comunicacién entre familias y profesorado resulta esencial. Por
ejemplo, se utilizan plataformas digitales: «Los tutores normalmente hablamos
por WhatsApp con todas las familias y nos comunicamos asi. Es la dindmica
que tenemos» (INV-3-E-P). Incluso se comparten actividades a través de redes
sociales como Instagram: «Ayuda a que las familias puedan ver lo que ocurre
en el aula todos los dfas y eso les da confianza y tranquilidad» (INV-3-E-P). En
este contexto, los docentes también remarcan su esfuerzo personal: «Los profe-
sores hacemos una labor inmensa sin tener absolutamente ni un momento de
nuestro horario expresamente dedicado a eso» (INV-3-E-P).

4. Discusién y conclusiones

El estudio examina las transiciones que atraviesan las nifias y los nifios con
ER en su recorrido escolar, enfatizando que estos procesos no son simples
movimientos entre etapas educativas, sino que implican una gran compleji-
dad. Desde el nacimiento, el bienestar de estas criaturas ha sido motivo de
preocupacién, con predominio de la investigacién médica en dicho campo
(Darretxe et al., 2017). Hasta el momento, la presente investigacién habia
mostrado su preocupacion por las transiciones de los pacientes con ER entre
servicios relacionados con la enfermedad (Tumiene et al., 2022). Ahora, este
andlisis expande dicha preocupacién al dmbito educativo, abordando las tran-
siciones escolares.

El estudio identifica dos tipos de transiciones a lo largo de la escolarizacién:
las verticales y las horizontales. Estas Gltimas, aunque comunes, son particular-
mente complejas para nifias y nifios con ER, debido a los movimientos fre-
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cuentes entre servicios de los sistemas educativo y sanitario que realizan en
funcién de la enfermedad. Como sucede con el alumnado que padece graves
problemas de salud (Bourdon, 2018), el que presenta una ER enfrenta una
experiencia escolar atipica, marcada por visitas médicas frecuentes e ingresos
hospitalarios. Ademds, las familias que participan en la investigacién exponen
que, a la vuelta de dichos ingresos, sus hijas e hijos muchas veces no se sienten
incluidos y vivencian periodos continuos de adaptacmn y reubicacién que
carece de acompafiamiento. En este sentido, la investigacion subraya la impor-
tancia de mantener la conexién con el aprendizaje durante los periodos de
hospitalizacién para mitigar los efectos negativos del absentismo (Gilmour et
al., 2015; Sextou, 2022), una realidad muy presente de los menores con enfer-
medades crénicas (Fritis, 2023). Las voces de las familias recogen que tanto el
recibimiento que se hace a su hija o su hijo a la vuelta como el seguimiento
que recibe durante el periodo de hospitalizacién van a depender de la buena
voluntad del profesorado.

En el marco de estrategias educativas inclusivas que consideran el aula ordi-
naria como el principal espacio de escolarizacién (Tegtmejer y Quvang, 2024),
los resultados del estudio subrayan la complejidad de la trayectoria educativa
del alumnado con ER, especialmente durante las transiciones. Estos momentos
representan situaciones criticas, tanto para los estudiantes como para sus fami-
lias y para los profesionales educativos, porque saben que la complejidad de las
ER requiere estrategias de apoyo educativo personalizadas a lo largo de toda la
trayectoria escolar (Verger et al., 2020). Este estudio identifica pricticas que
podrfan optimizar la inclusién educativa del alumnado con alguna ER, a fin de
mejorar su respuesta en los momentos de transicién:

— DPrever, prepararse adecuadamente. Conocer de antemano las particulari-
dades de cada ER, evaluar su impacto en el aprendizaje y disefiar estrategias
especificas que integren el apoyo del sistema sanitario. Tal y como sehala
el estudio de Molina et al. (2023), para el desarrollo de précticas educativas
inclusivas se precisa de apoyos y recursos para minimizar las diferencias
entre las exigencias del entorno y las capacidades y potencialidades del
alumnado con ER.

— Contar con informacién actualizada sobre las necesidades y las barreras
que enfrenta cada nifia y cada nifio con una ER. Desde estas, hacer expli-
cito y planificar el curriculo de dichos menores (Rubin et al., 2019) en
todos los contextos, tanto durante su estancia en el hospital o en el domi-
cilio como tras su regreso al aula ordinaria. Sin duda, es preciso conocer
lo que la enfermedad supone para un determinado escolar con una ER
para responder adecuadamente a sus necesidades (Verger et al., 2021). De
lo contrario, tal y como expresan las familias del estudio de Rubin et al.
(2019), la motivacién decrece cuando su hijo o su hija, en este caso con
un trastorno raro del neurodesarrollo o con obesidad no sindrémica, per-
cibe que no se adapta a sus posibilidades y que, por lo tanto, no lo vaa
lograr.
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— Mantener desde la escuela un intercambio constante de informacién y coor-
dinacién con el servicio sanitario. Una respuesta coordinada adecuada puede
reducir la cantidad de transiciones que enfrentan las familias y los menores
con ER entre diferentes servicios, aligerando asi el papel de coordinacién
que estas familias se ven obligadas a adoptar (Baumbusch et al., 2018). Sin
embargo, el intercambio de informacién por sf solo no basta; es necesario
anticiparse a las necesidades y planificar respuestas educativas personaliza-
das, gestionando el tiempo, el espacio y los recursos metodolégicos, promo-
viendo asi un curriculo flexible y fomentando la inclusién en el aula.

— Involucrar a las familias en el disefio, la implementacién y la evaluacién de
los procesos educativos. Estudios previos del dmbito médico sefialan, junto
a la coordinacién entre servicios, la participacién de las familias como
elemento crucial para transiciones exitosas (Tumiene et al., 2022; Winnick
etal.,, 2023). Ahora, este estudio recoge la coordinacién interservicios y la
participacién de las familias como elementos facilitadores de las transicio-
nes educativas del alumnado con ER.

— Incorporar tecnologias a través de un abanico de herramientas, como correo
electrénico o redes sociales, para facilitar la comunicacién con las familias,
cuando la presencialidad y los tiempos son limitados, pero sin sustituirla.
Una propuesta similar de comunicacién se recoge en el estudio de Ferndndez
y Benitez (2016) para familias con escolares con sindrome de Down.

— Formar de manera especifica a los profesionales del dmbito educativo que
mantengan, a lo largo del recorrido escolar, contacto con la menor o el
menor con una ER. Si bien, tal y como recogen Méndez-Ulrich et al.
(2023), serfa interesante poder impartir dicha formacién a todo el claustro.

— Desarrollar normativas que aborden las necesidades especificas de este alum-
nado. En linea con el estudio de Reyes et al. (2020), mejorar los procesos de
inclusién exige generar politicas institucionales que identifiquen y respondan
a la diversidad del alumnado considerando su realidad familiar.

Ademds, tal y como recoge la voz de los participantes, la educacién de
menores con ER no se limita al aula, sino que también incluye espacios socio-
educativos como aulas hospitalarias y atencién domiciliaria. Esto requiere una
coordinacidn estrecha entre estos servicios y la escuela (Gaintza et al., 2024),
as{ como una comunicacién continua basada en la confianza con la familia
(Tobin et al., 2022). La transferencia de informacién entre servicios es funda-
mental para facilitar la integracién educativa. Ademds, dentro de las escuelas,
la coordinacién entre equipos educativos, como docentes de diferentes niveles
o especialistas, es vital para proporcionar respuestas adecuadas a las necesidades
del alumnado con ER. Atendiendo a la necesidad de coordinacidn, este estu-
dio respalda la recomendacién de profesionales y familias de extender la cober-
tura del servicio de atencién temprana mds alld de los 6 afos. Se necesitaria
mds evidencia empirica para apoyar esta extensién.

Finalmente, el estudio reconoce varias limitaciones. La diversidad de las
ER, que abarca mds de 7.000 enfermedades, y su naturaleza heterogénea repre-
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sentan un desafio significativo. Aunque las voces y los testimonios recogidos
son valiosos, aumentar el nimero de participantes y las perspectivas enrique-
cerfa los resultados. Ademds, dado que la investigacién se centra en algunas
comunidades auténomas, serfa ttil expandir el andlisis a otros contextos geo-
gréficos y culturales para validar las conclusiones alcanzadas.
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