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Resumen

La familia es un agente clave en el caso de personas con Enfermedades Raras (EERR). Ademas de las
funciones propias, la familia se enfrenta a situaciones de estrés y soledad por lo que desde una vision
inclusiva y participativa resulta necesario y de derecho crear espacios de participacion y presencia,
donde sus vivencias y relatos sean compartidos para conocer las barreras con las que se encuentran en
su dia a dia en el transito por los diferentes sistemas (educativo, social, sanitario). Mediante la
organizacion de una jornada pretendemos: fomentar la participacion y presencia, visibilizar la realidad
de estas personas, interpelar a agentes sociales y educativos-sanitarios y empoderar a estas familias. Los
resultados nos sitlan en marcos de accion de futuro: las jornadas son una estrategia para atraer la
atencion mediatica y reunir a personas que estan en la misma situacion, las vivencias compartidas
generan espacios emocionales terapéuticos y la incorporacion de las familias a la investigacion genera
futuras implicaciones y amplian miradas. Concluimos que la investigacion inclusiva y participativa
ayuda a avanzar en el conocimiento de esta realidad e incide en la calidad de vida de estas personas.

Palabras clave: Enfermedades Raras; Familias; Participacion; Inclusion; Investigacion Inclusiva.

[en] Family participation at the core of Rare Disease research

Abstract
The family is a key agent in the case of people with Rare Diseases. In addition to their own functions,
the family faces situations of stress and loneliness derived from the situation they have to face; therefore,
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from an inclusive and participatory point of view, it is necessary and rightful to create spaces for
participation and presence, where their experiences and stories can be shared with others and we can
learn how to change the barriers they encounter in their daily lives as they move through the different
systems (educational, social, health). By organizing a conference, we aim to encourage participation and
presence, make the reality of these people visible, challenge social and educational-health agents and
empower these families. The results place us in frameworks for future action: the conferences are a
strategy to attract media attention and bring together people who are in the same situation, the shared
experiences generate therapeutic emotional spaces and the incorporation of the families into the research
generates future implications, as they broaden perspectives. In conclusion, research helps to advance
knowledge of this reality and has an impact on the quality of life of these people.

Keywords: Rare Diseases; Families; Participation; Inclusion; Inclusive Research.
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1. Introduccion

Diferentes estudios han alertado de la escasa investigacion que existe en torno a las Enfermedades Raras
(EERR), también denominadas enfermedades poco frecuentes o minoritarias, mas si nos referimos a la
dimension social y emocional que supone para estas personas y para sus familias (Monzon et al., 2017).
La baja prevalencia de dichas enfermedades hace que sean desconocidas en muchos escenarios, siendo
el contexto escolar uno de los mas decisivos durante el crecimiento. En esta linea, la investigacion
educativa en el campo de las EERR es escasa mas si cabe cuando nos referimos al colectivo de familias.
Las familias con hijos o hijas con EERR han de sortear diferentes obstaculos en el devenir de sus vidas,
especialmente en etapas tan determinantes como la escolarizacion. Ademas de ser el primer y mas
importante agente socializador, los entornos familiares constituyen un pilar fundamental en el caso de
la infancia con EERR. También es considerada parte esencial para el desarrollo de una cultura inclusiva
orientada a una evolucion integral, social, emocional y en especial relacional de todas las personas
(Molina, 2015).

La familia constituye un pilar estructural que Bolivar (2006) define como el establecimiento de una
relacion constructiva y positiva en la que se asumen responsabilidades, entre ellas las que tienen que ver
con la crianza y los cuidados. En este orden de ideas, la escuela no representa el unico contexto
educativo, sino que la familia, los medios de comunicacion y la sociedad en general desempefian un
importante papel en el proceso educativo. En el marco de la educacion inclusiva esto es mas complejo,
pues el entramado de dichas dimensiones contextuales hace emerger distintos elementos que bien sirven
de palancas o de barreras para la participacion plena de todo el alumnado (Mitchell, 2015).

Por ello, la escucha a este colectivo resulta necesaria y, en ese sentido, hemos de situar la labor del
grupo de investigacion Inkluni, de la Universidad del Pais Vasco/Euskal Herriko Unibertsitatea
(UPV/EHU), que comenz6 hace mas de una década a investigar la realidad de las personas con EERR
desde el ambito educativo, situando sus vivencias y necesidades a partir de la voz de las familias como
eje vertebrador de esta linea de investigacion. Dicha trayectoria ha permitido conocer la realidad de estas
familias y poder asi contribuir en su calidad de vida mediante la identificacion y el andlisis de las
practicas educativas inclusivas, asi como la deteccion de diferentes barreras que impiden su total
participacion y la inclusion real de este colectivo.

Esta aportacion recoge la organizacion de una jornada dirigida a las familias con hijas e hijos con
EERR enmarcada en el proyecto vigente del grupo al que nos referimos. El testimonio y las experiencias,
asi como relatos construidos por personas con EERR y sus familiares, nos ayudan a comprender y
analizar lo que viven cuando han de transitar por diversos estamentos del sistema. De esta manera, el fin
ultimo de esta andadura en el campo de las EERR es contribuir desde una perspectiva inclusiva a mejorar
la calidad de vida del colectivo, logrando asi que, independientemente de su estado de salud, vea
reconocidos sus derechos (UNESCO, 2021).
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No obstante, las barreras que todavia impiden la plena inclusion de las personas con EERR nos
alejan de esa vision de que en el sistema entramos todos y todas, acentuando atin mas la necesidad de
avanzar en la investigacion desde las necesidades de las familias. Esto ha llevado a situar el proyecto
actual sobre el reto de la coordinacion socio-sanitaria-educativa para atender las necesidades de la
infancia y adolescencia con EERR y de sus familias.

Larelevancia de la jornada organizada en la que se centra este articulo se debe a que la participacion
de las familias ha sido y es un eje vertebrador en la investigacion sobre las EERR. Con este trabajo se
pretende visibilizar que esta opcion metodologica en la que las familias toman un papel protagonista es,
en si, participativa e inclusiva. Cuando nos referimos a investigacion inclusiva no se trata inicamente
de la creacion de conocimiento que nos permita avanzar en los procesos de inclusion, sino que consiste
en un “modo de hacer” investigacion como un proceso inclusivo y comprometido éticamente con el
bienestar de las personas que forman parte del proceso (Parrilla et al., 2017).

2. Marco Teoérico

Algunos de los trabajos que conforman la escasa literatura que existe en este campo (Gaintza et al.,
2018; Muntaner, 1998; Paniagua y Palacios, 2005) han centrado sus estudios sobre el impacto emocional
que tiene el nacimiento de un hijo o hija con algun tipo de discapacidad, rompiendo el proyecto ideal
pensado por sus progenitores. Sobre este mismo tema, Lozano y Pérez (2000) sehalan que para muchas
familias es “un suceso no deseado y desestabilizador” (p. 201). También se ha prestado atencion a la
etapa escolar, momento que ocupa un periodo muy significativo en la vida de cualquier familia y que se
hace mas critico y complejo en la vida de las familias y los nifios con una EERR (Darretxe et al., 2017).
También es el caso de Castro y Garcia-Ruiz (2013), cuyo estudio concluye que tanto desde la escuela
como por parte de las familias se constata la necesidad de una mayor informacion en torno a las EERR
y una coordinacion multidisciplinar entre médicos, comunidad educativa y familias para la mejora de la
atencion integral que precisan. En esta misma linea, Grande (2011) resalta la necesidad de una respuesta
integral a las EERR.

Cada una de las etapas que resultan de gran relevancia para las familias, como el nacimiento, el
diagnostico o la etapa escolar, engloba diferentes reacciones y sentimientos (Monzon et al., 2017).
Ademas, segun se avanza en las distintas etapas, las familias realizan nuevos descubrimientos de cara al
cuidado, crianza y educacion de la infancia con discapacidad (Gaintza y Arostegui, 2014). Tal como
indican Monzon y Gaintza (2014), la escuela es un ambito resefiable, pero no el Gnico ya que las
experiencias y subjetividades de estas personas transitan por diversos espacios del sistema.

Por ello, es preciso conocer y situar a las familias y sus necesidades desde una perspectiva dinamica,
en proceso y unida a las historias de vida de cada una de ellas. Las familias no son entes estaticos y,
como tales, atraviesan por diferentes fases (Chavarria y Stupp, 1999; Lozano y Pérez, 2000) en contextos
y realidades historicas que van cambiando. Es precisamente por este motivo que la inclusion se define
como un proceso, un camino nunca acabado en el que se reconoce la necesidad de identificar las barreras
que son propias de cada contexto y momento y que sitlian a personas y colectivos en situaciones de
exclusion.

La inclusion tiene que ver con todas las personas y sus derechos, sin excepciones (Calderon-
Almendros, 2018). En los ultimos afios, estudios de referencia insisten en que la inclusion debe
garantizar no solo la presencia, sino la participacion de toda persona en los diferentes ambitos que
forman parte de su vida (Messiou y Ainscow, 2021). Esto lleva a afirmar que aquellos factores que
dificultan o coartan la participacion democratica de cualquier colectivo en cuestiones que les afectan
tanto a nivel publico o privado, y especialmente los que se encuentran en situaciones de vulnerabilidad
como es el caso de la infancia con EERR, representan mecanismos de exclusion que difieren
radicalmente con el ideario inclusivo.

Por ello, el trabajo en cooperacion con las familias es positivo y determinante para guiar y apoyar el
desarrollo integral en la infancia teniendo en cuenta los diferentes sistemas por los que transitan a lo
largo de su escolarizacion (Castro y Garcia 2013; Bolivar, 2006; Luengo, 2006; Hernandez, y Lopez,
2006; Huertas, 2009; Pérez y Lopez 2010), ya que repercute considerablemente en el crecimiento y
desarrollo de los mismos (Hevia, 2010; Jensen et al., 2007).

Para Dewey (1995) cualquier experiencia si es compartida es ya de por si un bien humano. En la
misma linea, para Apple y Beane (1999) la base de la democracia estriba en la participacion y la
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consideran un derecho: poder participar en la toma de decisiones de todos los miembros que estan
implicados en la tarea educativa. Sin embargo, no todo es participacion, aunque se intente disfrazar como
tal. La participacion real e inclusiva se concibe como un proceso ordenado que ha de desarrollarse en
las instituciones sociales, creando redes y generando practicas diversas que permitan desplegar todas las
capacidades de las personas (agencia) para influir o intervenir en la dinamica social (Biesta, 2015;
Susinos et al., 2018). La participacion real ha de provocar cambios materiales y simbolicos destinados
a mejorar lo comun, promoviendo la accion mediante procesos democraticos.

Con todo lo anterior, la cuestion que se aborda en este articulo es un modo de hacer investigacion
desde un enfoque inclusivo que posibilita no sélo la creacion de conocimiento que ayude a avanzar en
los procesos de inclusion, sino que la investigacion en si representa un proceso que fomenta la
participacion y presencia de las familias, ayuda a visibilizar realidades latentes que estan postergadas en
muchos casos al &mbito privado y familiar, y de la misma manera ayuda a formar redes de apoyo y la
union de vivencias entre iguales.

3. Metodologia

3.1. Objetivos

Objetivo General:

Aportar claves metodologicas que fomenten la participacion de colectivos en situaciones de
vulnerabilidad, en este caso familias con hijos e hijas con EERR, en los procesos de investigacion y en
la transferencia de conocimiento a través de su implicacion activa en un proyecto de investigacion.
Objetivos Especificos:

Conocer la realidad de las familias con hijas e hijos con EERR desde sus vivencias.
Caracterizar a agentes clave que estructuran la atencion a las necesidades derivadas de las
EERR.

e Reconocer la importancia de crear espacios que acerquen a las familias con vivencias similares,
generando redes de apoyo.

e Visibilizar y empoderar a las familias en los procesos vivenciales desde el reconocimiento de
sus propias intersubjetividades.

3.2. Opcion metodolégica

Enmarcamos este trabajo dentro de la investigacion cualitativa, participativa e inclusiva (Morifia, 2017,
Diaz-Garolera et al., 2022). La mayoria de la investigacion social sobre la discapacidad, asi como a las
EERR se ha realizado sobre las personas con discapacidad y no con. Esta metodologia es privilegiada
pues posibilita escuchar voces de personas silenciadas en los discursos cientificos. Asi, por medio de
esta metodologia introducimos la variable de la subjetividad para comprender la realidad y analizarla.
Para Denzin y Lincoln (2005) este tipo de metodologias amplian procesos democraticos pues las voces
oprimidas y silenciadas se introducen en el discurso académico.

Este paradigma parte de que no existe una Unica verdad, la realidad social se construye desde el juicio
de quienes interactuan en ella (Flick, 2014; Martinez, 2011). A pesar de las diferentes corrientes de
pensamiento dentro de este tipo de investigacion resulta pertinente destacar su: flexibilidad, circularidad
y la reflexividad a la hora de plantear los disefios de investigacion. De esta manera y con el objetivo de
visibilizar la realidad de las familias que padecen algin tipo de EERR, el trabajo de campo ha tenido
como objetivo, por una parte, la visibilizacion social de esta realidad y por otra parte la captacion de mas
familias y entidades asociativas a este proyecto.

3.3. Procedimiento

Para contar con familias dispuestas a formar parte del proyecto, desde el grupo Inkluni (UPV/EHU) se
convoco una Jornada abierta y gratuita para familias con hijas o hijos con EERR que se celebr6 en Bilbao
en noviembre de 2021. Con el fin de mejorar la respuesta coordinada e integral a las necesidades de
estas familias es necesario conocer de antemano como responden los tres ambitos principales de
actuacion (educativo, sanitario y social). Para ello, tanto profesionales como familias forman un binomio
esencial en el proyecto y la voz de ambas partes permite conocer dicha respuesta.
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Por tanto, la Jornada tenia como objetivo dar a conocer el proyecto a familias de la Comunidad
Autonoma del Pais Vasco para que formasen parte de los grupos focales que se llevarian a cabo en cada
uno de los tres territorios (Gipuzkoa, Araba y Bizkaia). Para ello se llevaron a cabo las siguientes
acciones:

Disefio de los contenidos a tratar en la Jornada.
Configuracion de la mesa redonda de la Jornada a través de las asociaciones y contactos con
familias que participaron en proyectos anteriores para que compartieran su experiencia.

e Diseilo de los contenidos de la mesa redonda en colaboracion con las tres personas voluntarias
que accedieron a compartir su experiencia.

e Mapeo social de las asociaciones de EERR tanto las que ya colaboraban con el grupo de
investigacion Inkluni (UPV/EHU) como las que podrian estar interesadas en ello), asi como
identificacion de familias no pertenecientes a ninguna asociacion.

e Difusion a través de correo electronico, redes sociales y medios de comunicacion (entrevista
publica en Radio Euskadi).

Registro de participantes mediante formulario online.
Celebracion de la Jornada.

3.4. Contexto de investigacion y participantes

La celebracion de la Jornada a la que hacemos referencia constituyé un hito en el proceso de
investigacion del grupo Inkluni (UPV/EHU), ya que sirvido de palanca para construir un proyecto
participativo e inclusivo sobre la coordinacion socio-sanitaria-educativa en el campo de las EERR. El
proyecto en el que se enmarca la Jornada lleva por titulo: “Coordinacion socio-sanitaria-educativa para
la mejora de la calidad de vida de las familias con hijos e hijas con Enfermedades Raras en la
Comunidad Autonoma del Pais Vasco (CAPV)”.

El disefio de la investigacion apuesta por la participacion no solo de las familias, sino también de
agentes y profesionales clave de los ambitos educativo, sanitario y social. Por su parte, las familias
participan en grupos focales con el propodsito de identificar y describir la situacion y las necesidades
socio-sanitarias-educativas de las familias con menores con EERR y, desde las mismas, analizar las
posibilidades de coordinacion interprofesional que permitan mejorar la calidad de vida de este colectivo.
En lo que respecta a los resultados del presente articulo, que se centra en el nucleo de participacion de
las familias, las personas que han participado son las que aparecen en la Tabla 1:

Tabla 1
Participacion en la Jornada y en la formacion de los grupos focales
Nicleo de participacion Descripcion N
Integrantes de la Mesa Redonda Personas con EERR y familiares 3

Familias con hijos o hijas con EERR y
Asistentes a la Jornada profesionales de ambito educativo, 51
sanitario y social

Familias con hijos o hijas con EERR
Participantes de Grupos Focales que finalmente participaran en la 16
investigacion

3.5. Analisis de los datos

Los datos analizados que se presentan a continuacidén son de caracter mixto abarcando el analisis
descriptivo de las personas que asistieron a la Jornada, asi como de las que se presentaron voluntarias a
participar en los futuros grupos focales; y, por otro lado, el analisis cualitativo y critico de contenido
sobre lo abordado en la Mesa Redonda que tuvo lugar durante la Jornada.
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El analisis del contenido se ha llevado a cabo con el software de andlisis cualitativo Nvivo 12. Release.
A través de técnicas de analisis de texto como la frecuencia de palabras o la exploracion de conceptos
clave se realizd una categorizacion tematica y emergente de la transcripcion de la mesa redonda. Las
tres categorias principales fueron:

e Como es la realidad que viven como personas o familiares de personas con EERR
o Como fue su participacion en proyectos anteriores
e Queé les supuso dicha participacion a nivel personal y colectivo

A partir de ello, se presenta un analisis critico del contenido a partir de las voces de las tres personas que
protagonizaron el evento. Los cddigos con los que se presentan sus voces son los que se muestran en la
Tabla 2:

Tabla 2
Participantes de la Mesa Redonda

Coédigo’ Participante

MR Pl1 Madre de una nifia con EERR

MR P2 Madre de una nifia con EERR

MR _P3 Joven con EERR

Nota. Fuente: Elaboracion propia.
4. Resultados y discusion

4.1. Las vivencias de familias participantes: clave para conectar con nuevas familias

El espacio mas relevante de la Jornada fue la mesa redonda compuesta por tres personas que habian
participado en proyectos anteriores con el grupo de investigacion Inkluni (UPV/EHU), una de ellas un
joven con EERR Yy las otras dos, familiares cuyas hijas tienen una EERR. Durante la mesa redonda se
abordo, por un lado, su vivencia en torno a la gestion de la enfermedad y de las necesidades derivadas
y, por otro, su participacion en proyectos anteriores.

En primer lugar, el hito con el que arrancan las vivencias en torno a la infancia con EERR como
madres o padres es el momento del diagnostico (Gaintza et al., 2018; Muntaner, 1998). En ambos casos
para las madres participantes, esto se dio con el nacimiento de sus hijas.

Era mi segunda hija y pensabamos que todo iba a ir muy bien. Cuando nacio, imaginaros ese
momento, fue un parto muy sencillo, pero ella fue directamente a la UCI. Obviamente te haces
muchas preguntas en ese momento, pero intentas tomarlo con perspectiva hasta que tienes un
diagnostico. Momentos complicados. [...] En ese momento no sabes qué vas a hacer, solo sabes que
tienes que sacar lo mejor de ti y tirar por tu familia. (MR _P1)

La btsqueda de informacion y de apoyo lleva a muchas familias, a acudir al tejido asociativo que lucha
por los derechos de estos colectivos, como las asociaciones de EERR donde encuentran un importante
apoyo entre iguales. También es el caso de los eventos sobre la infancia con EERR que, como ya advertia
la literatura (Castro y Garcia-Ruiz, 2013), suelen resultar escasos. Asimismo, la investigacion
participativa también ha resultado un espacio donde compartir y construir desde la colectividad.

Yo contacté con la asociacion de Epidermdlisis Bullosa, me explicaron un poco y me pusieron en

contacto con otra madre. No con un médico ni nada, sino con otra madre para que ella me explicara

como cuidaba a su hija. (MR_P2)

Justo nos llego un correo sobre las VII Jornadas sobre EERR que se celebraban en Euskadi. Mi hija

no tenia ni 3 meses, asi que la dejamos con los aitites’ y fuimos mi marido y yo a este encuentro

1 Las siglas “MR” se refieren a “Mesa Redonda”, y la “P” a las tres personas “Participantes” numeradas de 1 a 3.
2 Abuelos en euskera.
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donde conocimos a muchas familias, y nosotros nos sentiamos totalmente perdidos. Estas en un sitio
donde pensabas que como madre o padre nunca estarias... Pero bueno yo te escucho y a ver qué
podemos compartir. (MR _P1)

Lo quise contar. Por eso me meti en Inkluni, en esta investigacion que tenéis que me parece muy
interesante, porque yo a lo que queria llegar era a eso, a hablar de educacion, del colegio, del
Berritzegune, del hospital... porque va todo junto y hay que hablarlo. (MR_P2)

Una de las cuestiones que aparece con mayor preocupacion en el relato de las familias con hijas o hijos
con EERR es su escolarizacion, siendo la escuela un espacio determinante para el desarrollo y la
socializacion durante la infancia (Castro y Garcia-Ruiz, 2013; Gaintza y Ardstegui, 2014).

Una de las cosas que yo tenia en la cabeza era: cuando llegue la edad escolar, meterla en el colegio.

Claro, mi hija se hace daiio con muchas cosas. Incluso al sentarse en una silla se puede hacer roce

en la espalda... Mi cabeza iba muy deprisa intentando pensar como lo iba a hacer, al final la

escolarizacion es una etapa muy larga y yo tenia mil preguntas. Me vi en una situacion estresante,

porque nadie sabia como hacerlo. Empecé a pedir informacion, a ver como se escolarizaban estos

nifios. Llamé al colegio, al principio no entendia nada. (MR _P2)

Que la inclusion educativa sigua siendo un reto para los sistemas educativos (Messiou y Ainscow, 2021)
también se refleja en este colectivo y en las barreras que encuentran durante su escolarizacion. La lucha
que han llevado tanto las familias como distintos movimientos sociales y el tejido asociacionista pone
sobre la mesa obstaculos como la falta de formacion del profesorado y profesionales del ambito socio-
sanitario que sefiala la siguiente madre y que vulneran en muchos casos el derecho a una educacion de
calidad al alumnado con EERR (UNESCO, 2021):

Las carreras de Magisterio, de Educacion Social, Pedagogia, quizas ahora se amoldan mas a las

enfermedades poco frecuentes, minoritarias o raras. Pero muchas veces no existe una formacion,

igual que en el ambito socio-sanitario. (MR_P1)

Coincidiendo con la literatura (Grande, 2011; Monzon y Gaintza), esta problematica evidencia una grieta
en los sistemas educativos de cara a garantizar una educacion de calidad y, por tanto, inclusiva, a todo
el alumnado. Una de las consecuencias, como sefialan, es que la atencion de este alumnado ha dependido
de la voluntariedad de ciertos o ciertas profesionales.

En mi caso, yo tuve la suerte de que una auxiliar ya dijo “La curo yo”. Yo tuve esa suerte. Lleva

con ella ya unos aiios y yo estoy encantada, pero claro, jpor qué tengo que esperar yo a tener esa

suerte? No creo que tenga que ser asi. (MR _P2)

De acuerdo con estudios previos, la respuesta a las EERR cuenta con la dificultad de tratarse de un
amplio abanico de sintomatologias e implicaciones que determinan la calidad de vida (Darretxe et al.,
2017), corriendo el riesgo de convertirse en un sector del alumnado invisibilizado. Por este motivo, cabe
destacar que, a pesar de la diversidad de EERR, las tres destacaron que sus realidades y especialmente
las preocupaciones como familiares de una nifia o nifio con EERR les han llevado a identificar
experiencias en las que comparten vivencias y se identifican colectivamente.

Lo de siempre. Como no hay investigacion, no se conoce. Y como no se conoce, no se sabe como

abordar, es una bola. Por eso tenemos que unirnos todos y al final la union hace la fuerza. Cuantos

mds estemos unidos en esto, mas facil, mas posibilidades habra. (MR_P3)

Aunque sean muy diferentes, tienen puntos en comun. Y esa es la empatia que construimos entre las

familias, que creo que es muy importante. (MR_P1)

Dichas vivencias compartidas forman parte de la narrativa de las familias. Tal y como sefiala la siguiente
madre, fue esta puesta en comun de las necesidades de las familias lo que ha dado fruto al proyecto
actual que se centra en la coordinacion de servicios:

Cada enfermedad tiene sus necesidades diferentes, pero seguro que tenemos cosas en comun para

la educacion, para la sanidad. [...] Yo creo que necesitamos unirnos para llegar a un fin, que seria

ese, unir las tres cosas que hablamos, la educacion, lo social y la sanidad, es algo que necesitamos

todos. (MR_P2)
Las voces de las familias son las que han dirigido la trayectoria del grupo Inkluni (UPV/EHU) y las que
ahora han centrado el proyecto vigente sobre el asunto de la coordinacion interdisciplinar. A pesar de la
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dificultad que supone para muchas de ellas dedicar tiempo a esta participacion, coincidieron en sefialar
que su experiencia fue enriquecedora. La satisfaccion de haberse implicado en proyectos anteriores se
debe, en parte, al empoderamiento que supone para las familias poder expresar y compartir sus
experiencias sabiendo, por un lado, que dicho acto puede allanar el camino a otras personas y, por el
otro, que durante el proceso participativo en el que conocen otras vivencias también se enriquecen de
un mayor conocimiento sobre los recursos y sistemas de apoyo que luego pueden verse reflejados en su
propia gestion de la enfermedad y de la escolarizacion del alumnado con EERR.

Yo creo que como familias no lleva mucho tiempo y podéis salir empoderados, vais a crecer y vais

a sentir que tomdis las riendas de la escolarizacion de vuestros hijos y de vuestras hijas, que

vosotros tenéis mucho que aportar. Y sin vosotros se quedarian fuera. Yo creo que eso es lo

importante, la razon de ser de este equipo. (MR_P1I)

De manera un poco mas egoista, yo he sido parte de esto. Es muy gratificante. Decir, que me llevo

para mi algo, que no solo es que aporto, sino lo que luego me llevo para mi. [...] Irme a la cama en

su dia diciendo he sido Inkluni, realmente he hecho un trabajo que va a servir para algo... eso es

muy fortificante. (MR_P3)

La participacion de las familias en la investigacion permite construir palancas de cambio que inciden
tanto en sus propias vidas como en el futuro de un colectivo que comparte la lucha por mejorar la
atencion que las instituciones les brindan.

Con esa coordinacion socio-sanitario, con el tramado asociativo... qué mejor que entre todos y

todas podamos compartir qué experiencias, qué luces y qué sombras nos encontramos porque de

esa manera vamos a poder reforzar, tener palancas, de las cosas que estan funcionando y de las

barreras que nos vamos encontrando para poder erradicarlas. (MR_P1I)

Asimismo, las experiencias de las familias que han participado con Inkluni (UPV/EHU) en mas de una
década de investigacion en el campo de las EERR también cumple la importantisima labor social de
visibilizar y dar voz a este colectivo como una forma de contribuir a su inclusion educativa y social.

Yo creo que esto es un punto importante para sensibilizar a toda sociedad, y partir de aqui para

hacer esas difusiones y poder llegar mas alla. Y quienes tenemos ahora mismo las manos, la fuerza,

somos las familias, es que lo necesitamos por el bien de nuestras hijas y de nuestros hijos, y por los

que vendran en un futuro. Yo creo que, desde ahi, el bien nuestro va a ser el bien de los demas, va

a ser un trabajo en red. (MR_P1)

Yo lo que suelo decir es que aquello que no se nombra no existe, ;no? [...] Participar en estos

espacios es visibilizar, poner nombre a aquellas barreras que todavia nos encontramos en la

escuela, en todo este entramado, este trinomio, estos tres puntos... y de esta forma podemos buscar

esos protocolos y esa hoja de ruta. (MR_P1)

Por tanto, la mesa redonda permiti6 visibilizar la realidad y el protagonismo de las personas con EERR
y de sus familias en la investigacion en torno a las mismas. Como sefialaba Dewey (1995), el acto de
compartir experiencias es un bien compartido. Como han reconocido la participacion de los colectivos
mas expuestos a la vulnerabilidad social es una herramienta de empoderamiento. Dicho empoderamiento
viene con la capacidad de agencia para superar las adversidades y hacerse con las riendas de su propia
situacion. Como sefialaban Biesta (2015) y Susinos et al. (2018), la investigacion inclusiva permite
desplegar y optimizar las potencialidades de las personas para que actien como palancas de cambio en
los procesos de transformacion democraticos hacia sociedades mas justas e inclusivas.

4.2. La Jornada como estrategia para impulsar la participacion y presencia de las familias en un
proyecto sobre EERR
Los resultados reflejan la experiencia de una Jornada para familias con hijas e hijos con EERR como
una estrategia para llegar a estas familias, dando a conocer la investigacion e invitandolas a participar
en el proyecto actual. Un total de 51 personas se inscribieron en la Jornada, 38 de ellas mujeres (74.51%)
y 12 hombres (23.53%), no teniendo esta informacion en una de las inscripciones. En cuanto a su
vinculacion con la tematica de la Jornada, tal y como se muestra en la Tabla 3, la mayoria fueron
familiares de personas con EERR y profesionales del ambito educativo y personas con EERR. También
asistieron, aunque en menor proporcion, profesionales del ambito social, del ambito sanitario y
amistades de personas con EERR.
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Tabla 3
Relacion de las personas asistentes con su vinculacion a la temdatica de la Jornada

Vinculacion con la Jornada Numero de asistentes Proporcion
Familiares de personas con EERR 27 52.94 %
Profesionales del ambito educativo 15 29.41 %

Personas con EERR 5 9.80 %
Profesionales del ambito social 2 3.92%
Profesionales del ambito sanitario 1 1.96 %
Amiga o amigo de persona con EERR 1 1.96 %

Nota. Fuente: Elaboracion propia.

Para la difusion de la Jornada se emplearon distintos canales, como a través de correo electronico, de
asociaciones de EERR que hicieron llegar el evento a sus integrantes y de medios de comunicacién
como la radio o las redes sociales (Tabla 4).

Tabla 4
Relacion de las personas asistentes con la fuente de difusion
Fuente de difusion Numero de asistentes  Proporcion
Correo electronico 15 29.41 %
Ambito educativo (Escuela, Berritzegune) 15 29.41 %
Mediante amistades o familiares 6 11.76%
Redes sociales 6 11.76 %
Asociacion de EERR 4 7.84 %
Otro 3 5.88 %
Radio 1 1.96 %
Ambito sanitario 1 1.96 %

Nota. Fuente: Elaboracion propia.

Ademas, teniendo en cuenta las medidas de seguridad derivadas de la pandemia, y siendo conscientes
de la compleja realidad de estas familias se opto por ofrecer la Jornada tanto en formato presencial como
online, siendo esta segunda opcion la que mejor se ajusta a las condiciones de vida de las familias con
EERR ya que aparece como la mas numerosa (Tabla 5).
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Tabla 5
Proporcion de asistencia en funcion de la modalidad

Modalidad de asistencia  Numero de asistentes Proporcién

Virtual/Online 44 86.27 %

Presencial 7 13.73 %

Nota. Fuente: Elaboracion propia.

Con ello, la Jornada tuvo el gran reto de dar a conocer al grupo Inkluni y su trayectoria, ademas de
interpelar a agentes relevantes como el Director de Atencion Socio-sanitaria que presento la Jornada, asi
como de otras profesionales del ambito educativo (concretamente del Berritzegune, Centro de
Innovacion Educativa del Gobierno Vasco) y, por supuesto, de visibilizar experiencias de participacion
previas.

Al finalizar la Jornada se invit6 a las familias a inscribirse como participantes de la investigacion. El
resultado final de la formacion de Grupos Focales se muestra en la Tabla 6:

gizjl”fggracién de los Grupos Focales tras la celebracion de la Jornada
Territorio Familias inscritas
Gipuzkoa 5
Araba 5
Bizkaia 6

Nota. Fuente: Elaboracion propia.

De esta manera, la Jornada cumpli6 con el objetivo de captar familias que participasen en el trabajo de
campo que arrancaria a continuacion y que proximamente dara sus frutos contribuyendo en la mejora de
la calidad de las personas con EERR gracias al avance esperado en términos de coordinacion
interdisciplinar.

5. Conclusiones

Las familias con hijos e hijas con EERR conforman un grupo de personas con un amplio abanico de
situaciones complejas; es un colectivo heterogéneo, debido a las situaciones que vivencian. Pero todas
ellas, se presentan vulnerables ante los diferentes estadios que han de sortear asi como de los sistemas
que han de transitar; esto hace que para dichas familias la defensa de la calidad de vida y los derechos
de la infancia con EERR sea una lucha continua.

La organizacion de la Jornada en si misma es una oportunidad para la creacion de redes y las vivencias
y subjetividades de estas familias:nos ayudan a conectar, compartir, tender puentes, crear redes y
conocer el tejido asociativo entorno a las EERR. Analizar y comprender las barreras a las que se
exponen. Todas las estrategias que ayuden a trabajar y fomentar la participacion y la presencia inciden
en el horizonte de la inclusion, generan confianza, abren oportunidades para sus hijos/as. Se visibiliza
esta realidad, abre asi ventanas a la esperanza para estas familias.

No obstante, los procesos de investigacion participativos e inclusivos tejen y cumplen una doble funcion:
ayudan a avanzar en el conocimiento de estas realidades, son viables por que mejoran la calidad de
vida, generan redes de apoyo, aportan informacion y formacion a las familias y ayudan a empoderar a
las personas con EERR 'y a sus familias para hacer frente a los obstaculos y barreras que encuentran. Por
este motivo y como hemos podido comprobar con la celebracion de la Jornada, situdandonos en el
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paradigma de investigacion inclusiva y participativa, la investigacion permite conocer e intervenir, lo
cual s6lo es posible con la implicacion y la participacion de las personas mas involucradas.

En este contexto, Inkluni (UPV/EHU) apuesta por visibilizar y dar voz a las familias como agentes clave.
Su participacion es fundamental ya que sus necesidades y las barreras que han marcado sus vivencias
constituyen el eje vertebrador de esta linea de investigacion y del avance en la lucha por los derechos de
las personas con EERR.
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