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Resumen: El presente estudio analiza la red de colaboracién y comunicacion entre los agentes implicados
en el proceso educativo del alumnado hospitalizado por debut diabético y el grado de inclusion tras el alta
hospitalaria. A partir de entrevistas en profundidad realizadas a seis familias con un hijo o hija con un
diagnéstico de diabetes en la provincia de Segovia, se identificaron desafios como la desconexién entre el
entorno hospitalario y el centro educativo ordinario, lo que compromete su derecho a la salud y la educacion.
El estudio concluye que la Pedagogia Hospitalaria asegura la continuidad del proceso de ensefianza-
aprendizaje durante el ingreso hospitalario, atiende a las necesidades individuales de cada educando y
promueve su desarrollo integral teniendo en cuenta sus condiciones de salud. Sin embargo, la falta de
recursos, la escasez de formacion, la limitada y descontextualizada coordinaciéon entre los agentes
implicados y la ausencia de una inclusion efectiva en el centro educativo ordinario, no permiten asegurar el
derecho a la salud y a la educacién de este alumnado.

Palabras clave: Pedagogia Hospitalaria

Educational inclusion of students after the onset of diabetes: is there a collaborative network
between the agents involved?

Abstract: This study analyses the network of collaboration and communication between the agents involved
in the educational process of students hospitalised for their diabetic debut and the degree of inclusion after
hospital discharge. Based on in-depth interviews with six families with a child diagnosed with diabetes in the
province of Segovia, challenges were identified, such as the disconnection between the hospital environment
and the regular educational centre, which compromises their right to health and education. The study
concludes that Hospital Pedagogy ensures the continuity of the teaching-learning process during hospital
admission, attends to the individual needs of each learner and promotes their integral development, taking
into account their health conditions. However, the lack of resources, the scarcity of training, the limited and
decontextualised coordination between the agents involved and the absence of effective inclusion in the
ordinary educational centre do not allow the right to health and education of these students to be guaranteed.

Keywords: Hospital Pedagogy

Introduccion

La Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) o diabetes infantil es una enfermedad cronica
caracterizada por la destruccion de las células beta del pancreas, lo que provoca
hiperglucemia debido a la incapacidad del cuerpo para producir insulina (Bodas et al.,
2008). Esta condicién se presenta con episodios de hipoglucemia e hiperglucemia (Sanz
y Bascones, 2009), afectando significativamente a la calidad de vida del paciente y su
familia (Henriquez y Cartes, 2018). En el ambito educativo, se evidencia un incremento
de educandos conDM1, lo que requiere una atencion integral de esta condicién en los
centros educativos (Marschilok et al., 2011; Tolbert, 2009).

De acuerdo con la UNESCO (2019) y el Compromiso de Cali acordado en el Foro
Internacional sobre Inclusién y Equidad en la Educacion, la inclusién educativa es un
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proceso transformador que asegura la participacion activa, el sentido de pertenencia a
una comunidad, y el acceso a oportunidades de aprendizaje de calidad para todos los
educandos. Este enfoque busca valorar y respetar la diversidad (Ainscow, 2021),
considerandola como una realidad social y una experiencia educativa enriquecedora
para todas las personas, con el objetivo principal de eliminar cualquier forma de
discriminacion y respetar los derechos de la infancia (Montoya, 2021).

En esta linea, la pedagogia hospitalaria emerge como una disciplina cientifica y
académica que integra intervenciones educativas para mejorar la calidad de vida del
alumnado con enfermedades y/u hospitalizado, centrandose en la sensibilidad hacia sus
necesidades especificas (Ledn, 2017). La naturaleza de este enfoque busca garantizar
una educacion inclusiva y equitativa, promoviendo el bienestar y desarrollo integral de
los educandos mediante una atencion personalizada y significativa, priorizando el apoyo
emocional (Sanchez y Lépez, 2016; Ruiz et al., 2020) y promoviendo una mejora en la
calidad de vida del educando, su familia y, en consecuencia, en la sociedad (Garcia y
Molina, 2022).

Con todo, la coordinacién efectiva entre el aula hospitalaria, el centro educativo ordinario
y el personal sanitario es fundamental para crear un ambiente armonioso, respetuoso y
no discriminatorio (Clavijo et al., 2014), que facilite relaciones positivas (Molina, 2021) y
que asegure la continuidad educativa y la inclusién del educando en el centro ordinario
tras el alta hospitalaria (Rosell6 et al., 2015). La pedagogia hospitalaria aborda la salud
y la educaciéon del alumnado desde una perspectiva humanizadora que mejora su
calidad de vida y promueve su desarrollo integral (Fernandez y Vargas, 2022),
asegurando el respeto de sus derechos y fomentando el bienestar (Molina, 2020) y
calidad de vida del educando y su familia, desde un clima positivo centrado en orientar
y reducir barreras en el proceso de ensefianza-aprendizaje (Lizasoain, 2021) y
minimizar el posible impacto traumatico de la hospitalizacién por el debut diabético
(Palomares et al., 2016).

Objetivos

La finalidad de la investigacién es analizar la realidad escolar del alumnado con DM1 a
través de la perspectiva de las familias con hijos o hijas hospitalizadas por debut
diabético. En este sentido, se plantean los siguientes objetivos:

e Analizar la red de comunicacion y apoyo entre las familias, el personal educativo
en las aulas hospitalarias, el profesorado del centro educativo ordinario y el
personal sanitario desde la perspectiva de la Pedagogia Hospitalaria.

¢ Identificar barreras y facilitadores en el entorno educativo hospitalario.

e Conocer el grado de inclusion tras el alta hospitalaria del alumnado con DM1 en
el centro educativo ordinario y el seguimiento y apoyo de los agentes educativos
y sanitarios.

Método

La investigacion se enmarca dentro de la metodologia cualitativa, pues requiere
comprender y analizar las experiencias subjetivas y contextuales de las familias con
nifias y ninos hospitalizados por debut diabético en el entorno de las aulas hospitalarias
(De la Roche, 2021). Con la finalidad de dar respuesta a los objetivos del estudio, el
meétodo de investigacion empleado es el analisis de contenido, caracterizado por su
enfoque interpretativo, analitico y su flexibilidad instrumental (Barredo, 2015), lo que
permite explorar y analizar mensajes de comunicacién para formular inferencias validas
en un contexto especifico (Krippendorff, 1990).
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El andlisis de contenido es un instrumento sistematico, objetivo, exhaustivo,
representativo y generalizador que permite describir mensajes, identificar patrones y
reflexiones comunes que definan unidades de analisis, las cuales forman nucleos de
significado que se clasifican y categorizan (Porta y Silva, 2003).

Participantes

La muestra esta conformada por seis familias de la provincia de Segovia con un hijo o
hija en edad escolar que estuvo ingresada en el hospital por debut diabético.

Las familias participantes fueron seleccionadas durante el primer cuatrimestre
académico del curso 2023-2024. Para llevar a cabo dicho proceso, se contacté con la
Asociacion de Diabetes de Segovia por la cercania al hospital y porque es la Unica
asociacion que existe en la provincia. De manera telefénica, se le explicé a la presidenta
de la Asociacion la finalidad de la investigacién y los criterios de inclusién: 1) que el
paciente hubiese estado hospitalizado por debut diabético en el Hospital General de
Segovia, 2) que hubiese tenido acceso al aula hospitalaria de dicho hospital y 3) que
estuviera en la edad escolar comprendida entre 1 y 12 afios. Posteriormente, a través
de un grupo de WhatsApp que tienen los miembros de la Asociacidon se comunico el
interés de la investigacion y se esperd a la respuesta de los futuros participantes.

En el plazo de una semana, se obtuvo la respuesta de las familias interesadas que nos
permitié alcanzar el nimero que se consideré oportuno, seis, para no superar el punto
de saturacion de informacion

El acceso de las personas participantes a la investigacion se obtuvo mediante un
consentimiento informado que proporcioné informacion completa, clara y transparente
sobre los objetivos y las fases de la investigacion (Vivar, et al., 2013; Neale y Cardon,
2013). Se construyd una red de relaciones colaborativas y se informd a las familias
participantes de que podian modificar o suprimir sus intervenciones para promover una
comprension compartida y posibilitar asi una reflexion conjunta que enriqueciera el
proceso (Galeano, 2004). Ademas, se realizé un uso respetuoso de la informacion
garantizando la confidencialidad y la privacidad de las personas investigadas, ocultando
su identidad bajo un codigo y omitiendo datos personales, como se puede observar en
la Tabla 1. Posteriormente, se utilizara esta codificacién para incluir evidencias en el
apartado de resultados.

Tabla 1.
Codificacion y caracteristicas de las familias para las entrevistas y el andlisis de resultados.
N. Anos Tiempo de Cantidad Tiempo Lugar Cédigo
entrevista educando hospitalizacion entrevistas entrevista entrevista
1 17 afios 9 dias 1 90 minutos Universidad F1
2 10 afos 9dias 2 75 minutos Cafeteria F2
3 12 afios 15 dias 1 80 minutos Videollamada F3
4 12 afios 10 dias 1 60 minutos Videollamada F4
5 5 afios 11 dias 2 85 minutos Videollamada F5
6 7 afios 10 dias 2 70 minutos Videollamada F6
Instrumentos

Para la recogida de datos de esta investigacion se utilizé la entrevista en profundidad
con una estructura abierta. Esta se presenta como una herramienta versatil que ofrece
la oportunidad de obtener de manera exhaustiva la informacién (Varguillas y Ribot,
2007), ya que su naturaleza consiste en hacer preguntas o generar reflexiones de
caracter abierto para que las personas investigadas cuenten sus experiencias y
vivencias sin restricciones ni limites (Blasco y Otero, 2008).
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Las entrevistas se estructuraron en torno a tres bloques claves: (1) la coordinacion entre
los agentes implicados durante la hospitalizacion, (2) las barreras y facilitadores en el
entorno hospitalario y (3) la inclusion tras el alta hospitalaria. Estos bloques estan
disenados con la intencion de permitir la libre expresién. Asimismo, al llevar a cabo las
entrevistas en profundidad, se cred un entorno privado y cordial donde las personas
entrevistadas pudieron compartir su experiencia de manera natural y significativa
(Torrecilla, 2006).

El fendmeno de estudio es sensible y traumatico para las personas investigadas, por lo
tanto, con la finalidad de generar un ambiente amable, cercano y seguro (Robles, 2011),
primero se realizé una toma de contacto telefénica y se les plante6é a las familias
diferentes vias: presencial, videollamada o llamada telefénica para garantizar la maxima
comodidad en la entrevista (véase Tabla 1).

En consecuencia, con el empleo de las entrevistas en profundidad se facilita el obtener
un discurso gradual y continuo, guiado por un hilo conductor que evita desviarse del
objeto de estudio (Meo y Navarro, 2009). Ademas, esta herramienta permite interactuar
y hacer preguntas adicionales que pueden revelar aspectos que requieran un analisis
mas profundo. No obstante, es necesario generar una atmaésfera catalizadora que evite
sancionar, restringir o limitar a las familias entrevistadas, ya que un ambiente inseguro
puede reducir la posibilidad de obtener respuestas sinceras y honestas (Diaz y Ortiz,
2005). Finalmente, las entrevistas tendran una continuidad hasta que se alcance el
punto de saturacion, momento en el cual ya no se obtienen nuevos datos significativos
para el estudio (Blasco y Otero, 2008).

Analisis de datos

Se traza una hoja de ruta a partir de los objetivos de la investigacion, de una primera
revision de la bibliografia cientifica sobre la tematica y de las preguntas de las
entrevistas realizadas a las familias. Se codifica la informacioén recopilada mediante un
proceso de categorizacion inductivo, siguiendo las recomendaciones de (Miles et al.,
2014) que permite desarrollar un sistema de cddigos para los datos obtenidos. En este
sentido, segun Baéz y Tudela (2009), las categorias deben alinearse con el instrumento
y los objetivos de la investigacion, para garantizar la coherencia interna en el analisis de
datos cualitativos. Esta codificacién agrupa la informacién en categorias para asignar
significado a los datos. Por lo tanto, el analisis se enfoca en el contenido de las
entrevistas para identificar la informacion significativa reconociendo patrones que se
transforman en categorias y subcategorias (Urbano, 2016).

A continuacion, se establecen las categorias y subcategorias que se recogen en la
siguiente tabla (Tabla 2):

Tabla 2.
Categorias y subcategorias de analisis.
CATEGORIAS Y SUBCATEGORIAS PARA EL ANALISIS DE DATOS

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
Coordinacién entre los agentes Comunicacién entre docentes del aula hospitalaria, el centro ordinario, el personal
implicados durante la sanitario y las familias.
hospitalizacion Colaboracién con servicios sociales.

Recursos educativos.
Barreras y facilitadores en el Formacién y competencia docente y de los agentes implicados en el proceso educativo
entorno hospitalario del educando.

Apoyo y atencion a las necesidades individuales del alumnado y su familia.

Opinién sobre la adaptacion del alumnado al centro educativo ordinario tras la
Inclusién tras el alta hospitalaria hospitalizacién.

Seguimiento y apoyo continuo de los agentes educativos y sanitarios.
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Con la finalidad de analizar los datos obtenidos se utilizé el softwate informaatico
Atlas.Ti. 9.0. Esta es una herramienta tecnolégica que permite organizar, analizar,
sistematizar e interpretar la informacién recopilada en este estudio cualitativo (Cipollone,
2022).

Resultados

Se presentan los resultados obtenidos organizados a través de las categorias y
subcategorias que han orientado nuestro estudio (véase Tabla 2). Para identificar a las
familias se establece como criterio de codificacién la “F” de familia y una numeracion en
el orden en el que se realizaron las entrevistas, ejemplo, (F1) primera familia en ser
entrevistada.

Coordinacion entre los agentes implicados durante la hospitalizacion

e Comunicacion entre docentes del aula hospitalaria, el centro ordinario, el personal
sanitario y las familias

Cuatro familias (F1, F3, F5, F6) destacan que la comunicacién y colaboracién entre el
personal médico, la docente del Aula Hospitalaria y las familias fue buena, fluida y
cercana durante el ingreso. F1 afirma que “sentiamos que podiamos hablar libremente
sobre nuestras preocupaciones y siempre habia alguien dispuesto a escucharnos y
echarnos una mano. Esta colaboracion nos dio mucha tranquilidad y confianza.”

En esta linea, F5 subraya que “el personal médico en la medida de lo posible coloca las
pruebas y tratamientos a primera o ultima hora para liberar las horas del centro de la
manana y que el nifo pudiese ir al aula hospitalaria.”

Sin embargo, tres familias (F2, F4, F5, F6) mencionan que la relacion entre el Aula
Hospitalaria y el centro educativo ordinario fue lenta y a menudo liderada por la docente
del Aula Hospitalaria. Segun F5 “la familia se encuentra a remolque de la profesora del
aula hospitalaria que es la que lidera e impulsa la comunicacién con el centro educativo.”
Para F6, “aunque hubo intentos de mantenernos informados y coordinados y habia
buenas intenciones, a veces parecia que no habia una estrategia clara. La comunicacion
era muy lenta y hubo momentos en los que sentimos que la transicion entre ambos
entornos podria haberse manejado mejor.”

F2 y F3 resaltan la importancia de la coordinacién con el centro educativo. Segun F2,
“la tutora vino a verla un par de veces y tuvo la iniciativa para formarse y conocer la
enfermedad.” En cambio, en el caso de F3, “la profesora del aula hospitalaria
inmediatamente se puso en contacto con el instituto y el centro educativo trasladaba a
la profesora el temario y los deberes. Ademas, le mandaron los libros al hospital.”

Tres familias (F5, F6, F2) ante las dificultades en la coordinacion entre el Aula
Hospitalaria y el centro educativo ordinario, sugieren la necesidad de una comunicacion
mas rapida y efectiva. En esta linea, F5 indica que “deberia haber algun mecanismo
donde diariamente tener un contacto directo. Ademas, muchos nifios de su clase le
llamaron a través de sus padres, pero hay otros con menos recursos familiares y no se
pudo mantener el contacto, por lo tanto, creo que seria interesante y beneficiosa una
videollamada entre el centro educativo y el aula hospitalaria para que el nifio no perdiese
el contacto con sus comparieros, le animaria y le ayudaria. Ademas de mantener la
conexion y hacerlo participe en el proceso educativo de sus compafieros en el colegio.”
En esta linea, F6 considera que “deberia buscarse un mecanismo o una plataforma en
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la que se pueda actualizar la informacion de forma inmediata para facilitar el aprendizaje
del nifio.”

Ademas, dos familias (F2, F4) destacan que, aunque la colaboracion entre el personal
meédico y la familia fue continua y cercana, la colaboracién educativa fue inexistente
como consecuencia de la falta de un Aula Hospitalaria (F2) y por las circunstancias de
la pandemia de Covid'19 (F4). F2 destaca que “la colaboracion solo existié entre el
personal médico y la familia. Fue continua y destacaria la atencion y cercania con la
nifia, prestando atencién por sus gustos, intereses y porque se sintiera a gusto. Solo se
dio una comunicacion y coordinacion entre el centro educativo y la familia.” En el caso
de F4 se enfatiza en que “la comunicacion fue entre la familia y los profesores mas
interesados en el nifio que le pasaban tareas, pero escaso por el handicap de la
pandemia.” Asimismo, F1 indica que, respecto a la relacién con el centro educativo
ordinario, durante la hospitalizacién “la nifia no estaba escolarizada todavia.”

e Colaboracién con servicios sociales

Dos familias (F1, F5) mencionan la importancia de los servicios sociales durante la
hospitalizacién. No obstante, destacan la falta de informacién proactiva por parte de los
servicios sociales y sefialan que actualmente es necesario que las familias tomen la
iniciativa para acceder a los servicios sociales y a ayudas disponibles.

En este sentido, F1 subraya que la preocupacion por codmo manejar los cuidados de la
diabetes de su hija cuando se incorpore al sistema educativo, los llevd a buscar ayuda
en los servicios sociales, quienes les proporcionaron orientacién y les dieron a conocer
las ayudas disponibles.

Asimismo, F5 menciona que los servicios sociales estan disponibles, pero es necesario
que las familias vayan a buscarlos activamente. Durante la estancia en el hospital, las
familias desconocen las ayudas para enfermedades graves. Finalmente, en lugar de
tener que descubrir estas ayudas por cuenta propia o a través de asociaciones, F5
sugiere que “deberia pasarse el asistente social por la habitacion para dar a conocer a
las familias estas ayudas.”

Barreras y facilitadores en el entorno hospitalario
e Recursos educativos

La mayoria de las familias (F1, F3, F4, F5, F6) mencionan la existencia del aula
hospitalaria, a pesar de las limitaciones de infraestructura. Sin embargo, dos familias
(F2, F4) mencionaron la falta de un aula hospitalaria operativa. En el caso de F4, esto
se debid a la pandemia de Covid 19.

e Formacién y competencia docente y de los agentes implicados en el proceso
educativo del educando

Todas las familias resaltan la importancia de una formacién adecuada y competencias
especificas tanto para los docentes del centro educativo ordinario como para otros
profesionales implicados en el proceso educativo para la mejora en el proceso de
ensefanza-aprendizaje del educando, como afirma F2 “considero importante la
formacion del profesorado y su implicacién para que un nifio o nifia con diabetes sea
auténoma en el control de la enfermedad”.
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Por otro lado, F5 demanda “el servicio de un nutricionista y la coordinacién del
nutricionista con las comidas del hospital, porque en ocasiones al nifio le llegaban
alimentos que no podia tomar.”

Finalmente, dos familias (F2, F6) indican el desconocimiento y la desinformacion acerca
de la existencia de las Aulas Hospitalarias antes del ingreso “creo que hay muy poca
informacioén sobre la existencia de las aulas hospitalarias, yo hasta que no ingresamos
y vino la profesora a la habitaciéon desconocia totalmente el servicio educativo en los
hospitales” (F6).

e Apoyo y atencion a las necesidades individuales del alumnado y su familia

La mayoria de las familias (F1, F2, F3, F5, F6) mencionan que el docente del Aula
Hospitalaria primero presta atencién a la salud y el bienestar emocional de los nifios y
nifas. Como senala F1, “la maestra se preocupaba primero por su salud para tener en
cuenta sus necesidades.”

Cuatro familias (F1, F3, F5, F6) destacan que la docente se esforzaba por conocer los
intereses y gustos de los nifios y nifias, utilizando estos recursos para motivarlos y
motivarlas y hacer la experiencia educativa mas atractiva, significativa y personal.
Ejemplo de ello, F1 enfatiza que la docente del Aula Hospitalaria “en todo momento
buscaba llamar su atencién conociendo sus gustos e intereses, incluso me preguntaba
personalmente a mi por sus gustos.”

Tres familias (F1, F5, F6) mencionan la empatia de la docente y su esfuerzo por
normalizar la situacién de los educandos, tratandolos con la misma atencion y cuidado
a todos y todas. F6 destaca “que en todo momento normalizé la situacion y trataba al
nifo con la enfermedad, al igual que al resto de nifilos. Su dedicacién y empatia hacia
que los nifios se sintieran valorados, lo que tuvo un impacto muy positivo en nuestra
experiencia alli y en su recuperacion.”

Sin embargo, F5 destaca el desafio de “seguir el contenido de la clase en el hospital es
muy dificil porque hay nifos de diferentes edades en el aula y la atencién individual es
complicada.”

En segundo lugar, cinco de las seis familias (F1, F2, F3, F5, F6) mencionan la
preocupacion y el esfuerzo de los docentes del centro de referencia por conocer y
atender las necesidades especificas y los intereses del alumnado durante la
hospitalizacién. F2 destaca que “la maestra del centro educativo se involucré durante
todo el ingreso. La visitaba y le mandaba deberes, preocupandose y priorizando su
estado de salud, por lo tanto, si la nifia no se encontraba bien fisica 0 emocionalmente
podia prescindir de hacer las tareas.” Por lo contrario, una familia (F4) sefalé la falta de
una atencién personalizada por parte del profesorado del centro educativo ordinario.

Inclusién educativa tras el alta hospitalaria

e Opinién sobre la adaptaciéon del alumnado al centro educativo ordinario tras la
hospitalizacion

Todas las familias coinciden en que existen barreras significativas en el proceso de
incorporacién de los educandos hospitalizados a los centros educativos ordinarios tras
el alta. Destacan la falta de recursos especificos, la deficiente coordinacion entre las
instituciones involucradas y la ausencia de un seguimiento adecuado que facilite una
transicion efectiva y que atienda a las necesidades individuales del estudiante.
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En este sentido, F2 define la experiencia sefialando que el educando “se incorporo al
centro y quedo atras la etapa del hospital desvinculandonos totalmente.” F5 indica que
“la vuelta al cole no esta coordinada, te dan el alta y vuelves a tu vida normal.” F4 resalta
que “actualmente no hay ninguna atencion ni medida para atender a sus condiciones de
salud con un caracter crénico.” De manera similar, F3 menciona que “no se tuvo en
cuenta ninguna medida después del alta hospitalaria. El nifio se incorporé al centro y
quedo atras la etapa hospitalaria y todo vinculo entre el centro y el hospital.”

Estos testimonios ponen de manifiesto la falta de continuidad y apoyo en la transicion
del entorno hospitalario al escolar, generando dificultades adicionales para los
estudiantes y sus familias. Con todo, dos familias (F1, F2) resaltaron la importancia de
una evaluacion psicopedagdgica individualizada que atienda a las necesidades de la
diabetes como enfermedad crénica en el centro educativo ordinario tras el alta
hospitalaria.

e Seguimiento y apoyo continuo de los agentes educativos y sanitarios

Los testimonios de las familias proporcionan una visioén critica sobre el seguimiento y
apoyo continuo de los agentes educativos y sanitarios en la transicién de los educandos
hospitalizados a los centros educativos ordinarios.

Todas coinciden en que no existe una coordinacion sostenible; en esta linea, F6 afirma
que “no se implementaron medidas claras. Nos dieron el alta y volvié al colegio. No hubo
coordinacion conjunta del hospital y el colegio ni antes, ni durante ni después.”

Con todo, F1 establece como diferencia significativa entre el enfoque del Aula
Hospitalaria y el centro educativo ordinario la garantia al derecho a la salud y a la
educacion. En el Aula Hospitalaria la salud del educando es una prioridad integrada y
se entiende como parte de la identidad del nifio o nifia, promoviendo un enfoque
inclusivo: “en el hospital no entienden a la nifa separada de la enfermedad, es todo en
uno, la nifa tiene diabetes y es una parte de ella. Es un enfoque inclusivo que deberia
mantenerse en el colegio. En el hospital se garantiza el derecho a la salud y a la
educacion, sin embargo, en los centros ordinarios el derecho a la salud no lo tienes tan
garantizado”.

Las familias denuncian la necesidad urgente de mejorar el seguimiento y el apoyo
continuo por parte de los agentes educativos y sanitarios cuando los educandos con
condiciones médicas crénicas se reincorporan a los centros educativos ordinarios. Con
todo, F1 menciona que “como principal barrera en la incorporacién a la escuela es la
falta de recursos y atencion para que la nifia tenga sus necesidades atendidas. Tuve
que dejar mi trabajo para poder ponerle la insulina durante la jornada escolar.”

Finalmente, F2 demanda que “en la incorporacién al centro creo que seria conveniente
una enfermera o enfermero escolar que sea un apoyo y acompafie al nifio para madurar
con la enfermedad y alcanzar un control sobre la diabetes. Ademas, me parece
interesante promover la colaboracién con asociaciones para contar con voluntarios que
acompafien al nifio o nifia a excursiones o eventos que requiera de una atencion o mayor
control para que pueda asistir sin depender de un familiar o sentirse discriminado.”

Discusion

A continuacién, se parte de las categorias para analizar los resultados obtenidos y se
comparan con estudios previos relacionados con el fenémeno investigado.
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Coordinacién entre los agentes implicados durante la hospitalizacion

Las familias entrevistadas consideran que la comunicacién con el personal sanitario y el
profesorado del aula hospitalaria es cercana, buena e individualizada. Sin embargo,
sefalan que la comunicacién entre el colegio ordinario y el hospital es escasa, limitada
y muy lenta, que afecta a la continuacién del proceso de ensefanza-aprendizaje.

Esta perspectiva se apoya en la afirmacion de Ruiz (2016), Asensio (2018a) y Bastidas
et al. (2023), quienes destacan la necesidad de una coordinacion efectiva entre los
profesionales y agentes responsables del ambito sanitario y educativo para garantizar
la calidad educativa. Tal coordinacion evita que la enfermedad o la hospitalizacion se
perciban como una ruptura total con el entorno educativo del estudiante, asegurando
asi la continuidad del proceso de ensefianza-aprendizaje.

Ademas, Ariza (2014), Sanchez (2016), Salgado (2019), Palma et al. (2022) y Cleves et
al. (2023) adoptan un enfoque integral en la atencién del estudiante hospitalizado y su
familia, subrayando que la implicacion de la familia y su colaboracion con los
profesionales de la educacién y la salud favorece una recuperacion mas rapida y una
reincorporacién mas comoda al centro educativo ordinario.

Por otro lado, Romero y Alonso (2007), Vila et al. (2013), Salgado (2019), Pefia et al.
(2022) y Cleves et al. (2023) resaltan la importancia de la colaboracion entre el Aula
Hospitalaria y la familia para asegurar un apoyo integral del educando hospitalizado.
Este enfoque facilita la participacién activa de las familias en el proceso de ensenanza-
aprendizaje y en la recuperacion de sus hijos o hijas, actuando como un nexo de unién
entre los centros educativos de procedencia y el aula hospitalaria.

Vila et al. (2013) y Pefa et al. (2022) también estudian la importancia de la colaboracién
entre los profesionales de la salud y la educacién. La comunicacion efectiva entre el
personal sanitario, el docente del Aula Hospitalaria y los profesores del centro ordinario
proporciona informacion médica actualizada que ayuda a los docentes a reconstruir
ideas, actitudes y conceptos erroneos sobre la enfermedad del estudiante, y facilita la
preparacion de sus companeros y compafieras para su regreso a clase, incluyendo las
adaptaciones curriculares necesarias, una comunicacion y coordinacion sostenible que
demandan las familias entrevistadas.

Penaranda et al. (2017) y Vila et al. (2013) también reclaman una mayor colaboracion
entre el centro educativo ordinario y el aula hospitalaria a través de proyectos TIC que
faciliten el acceso a contenidos educativos y la interaccién con el alumnado del centro
de referencia. En esta linea, las familias afirman que el uso de las TIC ayudaria a
mantener el vinculo con el centro, los compafieros y comparferas, a visibilizar y
normalizar la enfermedad del educando y ayudaria en su recuperaciéon. De acuerdo con
las familias, Serradas (2015), Peirats y Granados (2015), Gutiez y Mufioz (2020),
Ivanova et al. (2021) y Bastidas et al. (2023) enfatizan en la creacién de redes
participativas entre todos los agentes involucrados para promover una comunicacion
fluida que beneficie el bienestar emocional y social de los nifios y nifias enfermas.

Ivanova et al. (2021) y Vila et al. (2013) también detallan la colaboracién entre los
servicios sociales y las familias de los educandos hospitalizados. Esta coordinacién
proporciona un apoyo integral, educacion para la salud y orientacion familiar, ayudando
a toda la familia a adaptarse efectivamente a la enfermedad. Una colaboracion que las
familias denuncian por la falta de informacién proactiva por parte de los servicios
sociales.
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Barreras y facilitadores en el entorno hospitalario

Arnaiz y Martinez (2012) enfatizan en la necesidad de apoyo y colaboracién desde la
administracion para garantizar que las aulas dispongan de los recursos necesarios para
enriquecer las actividades educativas y terapéuticas, asegurando asi el desarrollo
efectivo y sostenible de los programas de Pedagogia Hospitalaria. Un argumento que
apoyan las familias, reclamando recursos materiales en el hospital para mantener activo
y entretenido al nifio o nifa y evitar caer en el aburrimiento y en el desarrollo de
sentimiento de miedo o ansiedad por el ingreso y el debut diabético.

Ante la gran cantidad de educandos que se ven apartados temporalmente de sus
colegios ordinarios por una enfermedad, Ruiz y Garcia (2019), Ruiz et al. (2020) y Bagur
y Verger (2022) evidencian la necesidad de que los profesionales involucrados, tanto en
el hospital como en sus centros de referencia, reciban una formacién especifica tanto
inicial como continua y afirman que los planes de estudio de los grados de Magisterio
en universidades publicas espafiolas no incluyen asignaturas sobre atencion educativa
hospitalaria.

Con todo, se identifica como barrera significativa la falta de formacién del profesorado y
competencia para adaptarse y responder a las necesidades especificas del alumnado
con una enfermedad en el centro educativo ordinario. Segun los estudios de Gutiez y
Mufioz (2020), Ruiz et al. (2020), Pena et al. (2022) y Bagur y Verger (2022), sin la
formacién adecuada, los docentes no pueden proporcionar el apoyo necesario para
asegurar que todo el alumnado continue su proceso educativo de manera efectiva. Esto
afecta al proceso de ensefianza-aprendizaje y al bienestar emocional y social de los
nifos y nifias.

La Pedagogia Hospitalaria es una parte intrinseca de la educacion inclusiva. De acuerdo
con Bagur y Verger (2022), para mejorar la formacién inicial del profesorado, es
necesario ajustar los programas universitarios con materias especificas que, desde la
perspectiva epistemoldgica de la educacion inclusiva, se orienten las acciones docentes
hacia procesos de ensefianza-aprendizaje de calidad para todo el alumnado. Estas
mejoras beneficiaran a los nifios y nifas hospitalizadas y contribuiran a una educacion
mas inclusiva y equitativa para todos y todas.

Ademas, es necesario explorar nuevas vias de investigacion para establecer las bases
de una educacién de calidad dentro de la Pedagogia Hospitalaria, reivindicando los
derechos de los nifios y nifias enfermas.

En suma, de acuerdo con Escribano (2015) y Peirats y Granados (2015) la insuficiente
normativa que regula la atencion educativa en el contexto hospitalario, la falta de
visibilidad, transparencia y acceso a la informaciéon sobre la educacion hospitalaria
contribuye a crear un "gueto educativo" que aisla a esta comunidad. Esta falta de
informacién y conocimiento sobre las Aulas Hospitalarias y la Pedagogia Hospitalaria es
una amenaza para que todo el alumnado reciba una educacién de calidad y al derecho
a la educacién de muchos nifios y nifias hospitalizadas.

Inclusion educativa tras el alta hospitalaria

Las familias afirman que cuando los educandos regresan a sus centros educativos
ordinarios tras recibir el alta, se rompe el vinculo con el contexto sanitario, se enfrentan
a la falta de una atencion individualizada y no se atiende el derecho a la salud como
consecuencia directa de falta de competencia docente y de una coordinacién sostenible
entre los agentes involucrados, educativos, sanitarios, administrativos y la familia, una
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evidencia que recogen también Ruiz (2016), Serradas (2015), Gutiez y Mufioz (2020),
Pefaranda et al. (2017), Ruiz et al. (2020), Pefa et al. (2022) y Bagur y Verger (2022).

En este sentido, Bastidas et al. (2023) destacan la necesidad de adoptar una perspectiva
de cuidado que permita el desarrollo de intervenciones coordinadas entre diversas
instituciones, dirigidas a la inclusion educativa y promover el desarrollo integral de los
nifos y nifas. La transformacién del sistema educativo y del sistema de salud, y la
integracién de sus principios en politicas concretas, son necesarias para incluir
plenamente a los nifios y nifias hospitalizadas.

Finalmente, en respuesta a la demanda de las familias por mantener una comunicacion
y sostenible entre los agentes involucrados, Clavijo et al. (2014) defienden que la
inclusion del educando tras el alta hospitalaria requiere una coordinacién efectiva entre
las Aulas Hospitalarias, los centros educativos de referencia y, en algunos casos, los
servicios de atencion educativa domiciliaria. Este proceso es esencial para asegurar que
el nifo o nifa pueda reincorporarse a su centro escolar con garantias de éxito,
desarrollando una vida lo mas normalizada posible. Esto implica disponer de una
estructura adecuada y medios logisticos, asi como una concertacion estrecha para
garantizar una transicién fluida y el apoyo necesario para abordar tanto las necesidades
educativas como emocionales del educando.
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