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COMO HERRAMIENTA SOCIODIDACTICA EN
EDUCACION SUPERIOR*
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Resumen:

Este articulo expone una investigacién en torno a las representaciones y saberes
que tienen futuros docentes sobre las enfermedades raras. Participaron estudian-
tes de primer curso del grado de Primaria, de la Facultad de Educacién de Soria
(Universidad de Valladolid, Espana). El trabajo se complementa con la creacién y
puesta en marcha, durante dos cursos, de una web sobre estas enfermedades como
herramienta sociodiddctica, informativa y formativa para educadores. Se aborda una
aproximacion interpretativa metadiddctica de las actitudes e implicacién de las y los
estudiantes en la actividad, a partir de categorias comportamentales. Se concluye que
los informantes tienen un conocimiento muy bajo sobre las enfermedades raras y que
valoran positivamente la web como herramienta innovadora. Esto sugiere la existencia
de necesidades formativas en el contexto de educacién superior y la posibilidad de
implementar medidas similares a la propuesta.

Abstract:

This article presents research on future teachers' representations and knowledge of rare
diseases. The participants were first-year university students majoring in elementary
education at the Soria school of education (Universidad de Valladolid, Spain). The
research is supplemented by the creation and implementation (during two courses)
of a website on rare diseases; the site was used as a socio-educational tool that would
be informative and educational for educators. A meta-didactic interpretive approach
addressed students' attitudes and involvement in the activity, based on behavioral
categories. The conclusion is that the respondents have very little knowledge of rare
diseases and that they evaluate the website positively as an innovative tool. This
suggests the existing need for training in the context of higher education and the
possibility of implementing measures similar to the proposal.
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Introduccién
La nocién de enfermedad rara (ER) o poco frecuente (EPF) no es homo-
géneo en todo el mundo, pues hace referencia a un concepto empleado
en epidemiologia denominado prevalencia (nimero de personas vivas que
padecen una enfermedad en un periodo de tiempo concreto). En Europa,
una enfermedad tiene baja prevalencia (es rara) cuando afecta a menos
de 5 de cada 10,000 personas; en Estados Unidos la cifra se sittia en
menos de 7.5, reduciéndose a 4 en Japdn o Australia. Estas enfermedades
pueden llegar a ser mortales o provocar una debilidad crénica a quienes
las sufren, por lo que son necesarios esfuerzos combinados para su
tratamiento.

Se ha estimado que existen entre 6,000 y 8,000 ER distintas (FEDER/
CREER, 2018), una suma que afecta a una de cada 17 personas. Segin el
portal de Enfermedades raras y medicamentos huérfanos (www.orpha.net),
se calcula que mds de 300 millones de personas en el mundo presentan
alguna patologia de este tipo. El pasado 28 de febrero de 2021, y con
motivo de la celebracién del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, el
Instituto de Salud Carlos III situaba entre el 6 y el 7% de la poblacién
mundial la proporcién de personas que podrian estar afectadas por una
ER (Instituto de Salud Carlos 111, 2021).

En América Latina las cifras oficiales al respecto son escasas. Sin embar-
go, y segiin datos recogidos por Chevalier Naranjo (2021), asociaciones y
entidades locales de la regién han dado a conocer algunas estimaciones en
torno a las ER. De este modo, el nimero de personas con una enfermedad
rara en Brasil se aproxima a los 15 millones, esto es, el equivalente a un
7% de la poblacién del pais. En el caso de México, esta cifra se situaria en
torno a los 5.5 millones de personas. En Colombia, el Registro Nacional
de Pacientes con Enfermedades Huérfanas contabilizé 52,753 casos diag-
nosticados en 2020, si bien las estimaciones apuntan a que en realidad
son alrededor de 3.5 millones de colombianas(os)' que viven con una de
estas patologias (Chevalier Naranjo, 2021) (figura 1).

Solo en la Unién Europea, entre el 6 y 8% de la poblacién, es decir,
de 27 a 36 millones de personas (Comisién Europea, 2020), padece una
enfermedad rara. Estas son cifras similares a las estadounidenses, en donde
se calcula que el nimero de afectados sobrepasa los 30 millones de perso-
nas. En el caso de Espana, el nimero es, asimismo, relativamente elevado,
ya que mds de tres millones de personas (FEDER/CREER, 2018) tienen
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alguna de estas dolencias. Ahora bien, este rango podria estar infravalorado
(Berman, 2015), pues existen personas con patologias que estdn ain por
diagnosticar. Ademds, y debido a tales dificultades en los diagnésticos y el
desconocimiento sobre las diversas realidades que acompanan este tipo de
dolencias, nos encontramos con que muchas de ellas no estdn designadas
formalmente, lo que incrementa atin mds su invisibilidad y complejidad.
Tal heterogeneidad hace que el calificativo que abarca estas enfermedades
sea relativo, pues alude a una gran cantidad de patologias con sintomas
y efectos diferentes. Todo ello se traduce en una profunda diversidad en
todos los dmbitos personales y colectivos. Tal es asi, que existen grandes
diferencias en los tratamientos, en la complejidad, en las interacciones
moleculares, en los posibles efectos psicolégicos y en las consecuencias
sociales (Berman, 2015).

FIGURA 1

Panorama de las enfermedades
raras en América Latina

NUmero estimado de personas con una enfermedad
huérfana (en millones)
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Fuente: Statista (https://es.statista.com/grafico/24276/numero-de-personas-con-una-enfermedad-rara-en-

america-latina/).
Como recogen Coca y Rodriguez Sdnchez (2020), el concepto de ER pre-

senta, pues, una compleja problemdtica epistemolégica, aun sin dilucidar.
Hablamos de una elevada multiplicidad de patologias, que deviene en una
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dificultad taxonémica la cual representa uno de los principales retos para
su investigacién. El concepto de enfermedades poco frecuentes, de baja
prevalencia o huérfanas incluye enfermedades extremadamente raras y
otras que no los son tanto (por ejemplo, la tuberculosis). Asimismo, puede
suceder que una enfermedad sea rara (por poco frecuente o erradicada)
en una parte del globo, en tanto que en otras zonas geogréficas tenga una
prevalencia mayor y, por tanto, no pueda ser considerada como tal a nivel
local.

No obstante todo lo antedicho, podemos afirmar que, bajo el término
“paraguas” de raras se engloban patologias en su mayor parte genéticas,
tendentes a la cronicidad y muchas veces muy limitantes (en el drea sen-
sorial, motora o intelectual), que pueden llevar aparejadas alteraciones
severas en el lenguaje y la cognicién, asi como un progresivo deterioro en
la autonomia y la calidad de vida.

De esta forma, puede decirse que las ER, como fenémeno colectivo,
conforman un grupo social que comparte realidades familiares, personales,
laborales y socioeducativas definidas por su orfandad, complejidad y per-
manencia en el tiempo. Como objeto de estudio no solo representan uno
de los mayores retos para la investigacién médica del siglo XXI (Sdnchez-
Valverde y Garcia, 2008; Grigs, Batshaw, Dunkle, Gopal-Srivastava ez a/.,
2009; Puente-Ferreras, Barahona-Gomariz y Ferndndez-Lozano, 2011;
Galende Llamas, 2014), sino que, sobre todo, suponen una responsabili-
dad social integral, esto es, un desafio colectivo tanto desde perspectivas
sanitarias como sociales. En este sentido, tal complejidad solo puede ser
abordada desde la coordinacién profesional e institucional. Esta exige
planteamientos que partan de propuestas interdisciplinares, holisticas y/o
biopsicosociales (Ahedo Infante, 2010; Seco Sauces y Ruiz Callado, 2017;
Castro-Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2013; Fernidndez Hawrylak y Grau
Rubio, 2014; Garcia Parra, 2019; Laborda Lépez, 2019; Esteban y Ruiz,
2020). Se trata, en suma, de superar el dominio del paradigma sanitario
para afrontar su problemdtica desde un enfoque social, abierto y amplio.

Lo habitual es que estas enfermedades comiencen en la edad pedidtrica
y, frecuentemente, antes de los dos anos de vida. Esto supone, la mayoria
de las veces, enfrentarse desde el nacimiento o la temprana infancia a una
enfermedad crénica, severa, de dificil tratamiento, diagnédstico tardio y
poco respaldo investigador (Avellaneda, Izquierdo, Torrent-Farnell y Ra-
moén, 2007; Esteban y Ruiz, 2020). Se calcula que en torno a la mitad de

1146 Consejo Mexicano de Investigacion Educativa



Creacién y desarrollo de una web sobre enfermedades raras como herramienta sociodidactica en educacién superior

la poblacién afectada son infantes (Gonzdlez-Lamufio 2014). El impacto
sobre la salud coexiste, asi, con importantes repercusiones socioafectivas,
educativas y de desarrollo personal, que acompafan a las personas que
las padecen y a sus familiares durante toda la etapa de crecimiento. Esta
realidad puede afectar negativamente al aprendizaje académico, ademds de
desembocar en problemas de comportamiento en la infancia y adolescencia
que impidan una plena inclusién en las actividades (escolares y extraescola-
res) y alterar las relaciones con familiares e iguales (Gaite, Garcia Fuentes,
Gonzdlez Lamuno y Alvarez, 2008; Garcia Alonso, Fernindez Hawrylak
y Medina Gémez, 2010; Galende Llamas, 2014).

A nivel biomédico se conoce muy poco sobre este tipo de patologias,
pero aun resultan mds desconocidas en ciencias de la educacién. De hecho,
cuando se realiza una bisqueda en las bases de datos Web of Science, Scopus
o ERIC se puede comprobar que los estudios son muy escasos. Buena parte
de la literatura consultada incide en el fuerte impacto que las ER tienen
sobre la educacién y las relaciones (Ramirez, 2004; Avellaneda ez al., 2007;
Del Barrio y Castro, 2008; FEDER/CREER, 2018; Ahedo Infante, 2010;
Castro-Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2013; Galende Llamas, 2014; Estévez
Ruiz, 2015; Gaintza Jauregi, Arostegui Barandica, Berasategi Sancho,
Ozerinjauregi Beldarrain ez a/., 2015; Paz-Lourido, Negre, De la Iglesia y
Verger, 2020). Sin embargo, y como ya hemos sefialado, a nuestro juicio
contintia habiendo pocas aproximaciones a la realidad socioeducativa
de las personas afectadas por ER. Una revisién sistemdtica realizada por
Darretxe, Gaintza y Monzon-Gonzalez (2017) indica la gran necesidad
de mayor investigacién en el campo de la educacién para avanzar en la
escolarizacién del alumnado con ER. Asociaciones y familiares destacan la
necesidad de informacién y formacién por parte de los educadores, pilar
bdsico en todo proceso de inclusién (Ainscow, 2001; Booth y Ainscow,
2015) para aplicar en el aula (Gaite ez a/., 2008; Ahedo Infante, 2010;
Ferndndez Lozano, Puente Ferreras, Barahona Gomzariz y Palafox Bogda-
novitch, 2010; Castro-Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2013; Gaintza Jauregi ez
al., 2015; Darretxe, Gaintza y Monzon-Gonzalez 2017; Alfaro Consuegra
y Negre Bennasar, 2019).

Junto la falta de recursos educativos y otros obstdculos fisicos, en ma-
teria inclusiva se detectan otras barreras, en ocasiones “mds sutiles”, sobre
las que es necesario trabajar: las percepciones, actitudes y creencias de la
sociedad en general y, en particular, de los docentes (Gaintza Jauregi ez
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al., 2015; Polo y Aparicio, 2018). Sus creencias, representaciones y saberes
(sistema CRS para Ballesteros, Llobera, Cambra, Palou ez /., 2001) o creen-
cias (beliefs), presuposiciones (assumptions) y conocimientos (knowledge)
(sistema BAK para Woods, 1996) influyen en sus juicios, lo que a su vez
determinard su conducta en el aula. De ahi que resulte de gran interés
conocer las creencias de los profesionales de la educacién, para mejorar la
calidad de su formacién y précticas de ensefianza (Prieto, 2007; Gémez
Redondo y Coca, 2017). Mucha de la literatura educativa e inclusiva de
las altimas décadas insiste en la importancia de analizar y comprender esas
actitudes del profesorado (Center, Ward, Parmenter y Nash ez a/., 1985;
Avramidis y Norwich, 2002; Gonzdlez-Gil, Martin-Pastor, Poy y Jenaro,
20106) y los futuros docentes (Macias Gémez, Aguilera Garcia, Rodriguez
Sdnchez y Gil Herndndez, 2019).

Estudios como los realizados por Gaintza Jauregi ez 2/. (2015) o Polo
y Aparicio (2018) ponen de relieve la inseguridad y/o ansiedad que su-
pone para el profesorado tener alumnado con ER. Junto a las actitudes,
tal desafio solo puede afrontarse con un incremento de informacién, for-
macién e implicacién docente (Paz-Lourido ez a/., 2020). Estos autores
muestran, asimismo, que herramientas como internet y las tecnologias de
la informacién y la tecnologia (TIC) proporcionan al alumnado un soporte
fundamental para mantener comunicacién con iguales y docentes, propor-
cionando beneficios educativos, sanitarios y sociales. Por su parte, Alfaro
Consuegra y Negre Bennasar (2019) registran que el profesorado percibe
necesidades de informacién respecto a las ER, considerando que las TIC
tienen gran potencial como herramienta de difusién.

Partimos de la premisa de que los futuros docentes tienen un conoci-
miento limitado sobre las ER. Por ello, nuestra hipétesis inicial fue que la
elaboracién de material educativo dirigido a los profesionales de la educacién
podria ser de utilidad para incrementar su propio conocimiento. Asi, nos
planteamos desarrollar una pdgina web como herramienta socioeducativa
que, disenada por los futuros docentes, pudiera servir para incrementar el
conocimiento de las ER entre docentes en ejercicio.

Metodologia
Participantes
Se partié de una muestra constituida por 85 estudiantes de primer curso
del grado de Educacién primaria de la Facultad de Educacién de Soria
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(Universidad de Valladolid). El estudio se realizé en los cursos 2018/2019
y 2019/2020. El tamano de la muestra se seleccioné ad hoc y estuvo
circunscrito al nimero de estudiantes participantes en los cursos acadé-
micos mencionados, cuya distribucién fue: 58 del primer afno y 61 del
segundo. Los docentes investigadores implicados fueron los mismos en ambos.

Fases metodoldgicas

La metodologia empleada responde a un disefo epistemolégico y empirico
de cardcter descriptivo y comprensivo. La estructuracidn se sistematizé en
tres fases y presenta cierto cardcter longitudinal, al ser realizada durante
dos cursos académicos. Se parte de un planteamiento epistémico de cardc-
ter circular, en el que se van produciendo andlisis y reandlisis de los datos
obtenidos. En este sentido, la investigacién se combina con la docencia,
doble presupuesto epistémico que se intenté conjugar constantemente.

En todas las fases subyace una finalidad transformadora de la propuesta
de innovacién, pues su sentido tltimo es la mejora socioeducativa a partir de
modificacién y mejora de actitudes, formacién y conocimiento en torno
a las ER y su inclusién educativa. Por tanto, la investigacién se enmarca
en una metodologia cualitativa con tendencia sociocritica.

Las tres fases de la investigacién desde la perspectiva metodolégica son
las siguientes:

Fase 1. Determinacién del autoconocimiento y la autopercepcién que
los estudiantes presentaban, inicialmente, sobre las enfermedades raras.
Para ello, se les solicité que valoraran su propio conocimiento sobre las
ER sin haberles hablado previamente sobre ellas. En esta fase se les pidié
que pusieran una nota comprendida entre 0 (nada) y 10 (mucho) a di-
cho conocimiento. Con ello se buscaba contextualizar su comprensién
previa sobre esta problemadtica socioeducativa. La cuestién fue planteada
en horario de clase, al igual que la recogida de las respuestas para su
posterior andlisis.

Fase 2. Elaboracién de una web por parte del alumnado. La duracién
de la actividad fue de cuatro meses. Participaron 58 estudiantes del se-
gundo cuatrimestre del curso 2018/2019 (20 grupos) y 61 del segundo
cuatrimestre de 2019/2020 (21 grupos). Se dividieron libremente y cada
grupo selecciond, de forma auténoma, una patologia concreta para inves-
tigar. Posteriormente, cada grupo creé un apartado en la web, exponiendo
de manera sencilla las caracteristicas de la enfermedad seleccionada. El
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andlisis del proceso realizado en esta fase fue observacional. Se estudié el
feedback o retroalimentacién de los alumnos al docente y se tuvieron en
cuenta las siguientes variables: comportamiento de los alumnos, implica-
cién durante la realizacién de la actividad y planteamiento de dudas (en
clase, mediante correo electrénico o tutorfas). Se partié de un enfoque de
trabajo cooperativo y sociodiddctico, siguiendo el planteado por Gémez
Redondo y Coca (2017 y 2019).

Fase 3. Se llevé a cabo una autoevaluacién de lo aprendido en el pro-
ceso. El primer ano fue estudiado a partir de una asamblea, a raiz de unas
limitaciones encontradas en la participacidn; el segundo ano consistié
en una autoevaluacién mediante un cuestionario anénimo y virtual, a
través de la aplicacién Google Forms. Esta herramienta consté de cinco
preguntas cerradas y la posibilidad de anadir comentarios. Para introducir
menos variables al estudio y poder contrastar la informacién se opté por
realizar las mismas preguntas tanto en la asamblea, como en el cuestiona-
rio. Inicialmente se optd por la asamblea para aportar un mayor grado de
libertad a las respuestas. Las cuatro primeras preguntas planteadas tenian
la posibilidad de responder, a través de una escala Likert, desde 1 a 10,
donde 1 era “nada” y 10 “todo”, mientras que la quinta era dicotémica:
si/no. Las cuestiones planteadas fueron las siguientes:

1) Valora tu aprendizaje, ;consideras que, tras realizar la web sobre en-
fermedades raras, has aprendido mds sobre ellas?

2) Valora su utilidad: actividades pricticas como esta son inutiles.

3) Valora su relevancia: la web que hemos realizado es importante para
los docentes.

4) Indica tu grado de conformidad con esta afirmacién: “Aunque empecé
sin gran interés, al final la actividad me resulté atractiva e interesante”.

5) ;Crees que seria conveniente repetir la actividad?

Resultados
Fase 1. Conocimiento sobre las ER (cuestionario)
De los participantes (n = 85 alumnos), 41 eran mujeres (48.2%) y 44
varones (51.8%). Con una media de edad de 19.12 (mediana = 19).

Tras el andlisis de la cuestién, planteamos a los 85 estudiantes que va-
loraran su conocimiento sobre las ER con una nota entre 0 y 10. La media
general del nivel de conocimiento previo fue de 3.05 (sobre 10, mediana =
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3). Esto indica que los estudiantes mostraban un conocimiento muy bajo
sobre estas enfermedades. Si desglosamos este dato por curso analizado,
observamos que la cuantificacién del autoconocimiento percibido entre
alumnos del curso 18/19 y 19/20 varia ligeramente. Asi, en 18/19 la nota
media de autovaloracién fue de 2.8 (valor inferior al de la media de ambos
cursos juntos), siendo en 19/20 de 3.3 (valor ligeramente mayor que la
media de ambos cursos).

Independientemente del curso analizado, los informantes consideraron
que su conocimiento era muy bajo, lo que sugiere la existencia de necesi-
dades formativas en este contexto de educacién superior.

Fase 2. La web como herramienta sociodidactica

Durante los dos cursos se elaboraron sendas webs gratuitas (figura 2) sobre
ER centradas en el dmbito educativo. El enfoque de trabajo cooperativo y
sociodiddctico en el que nos basamos estd asentado en el empoderamiento
y autonomia del alumnado, junto a una estrategia basada en el didlogo
constante entre el proceso educativo y el sistema social. Dicho aspecto fue
remarcado, para que los discentes fuesen conscientes de las implicaciones
sociales de su actividad en el aula. Por esta razén, en el planteamiento
inicial los docentes optamos por reducir al mdximo las orientaciones
aportadas a los estudiantes. En concreto, elegimos una estructuracién de
la actividad auténoma vy libre, sin orientaciones previas ni pautas en el
proceso. Pretendiamos que eligieran la temdtica, el modo de centrarse en
ella y enfocar su difusién.

FIGURA 2
Imdgenes de las pdginas web desarrolladas por los estudiantes

A: curso 18/19 B: curso 19/20

ENFERMEDADES_RARAS2019 S ENFERMEDADES_RARAS_EDUCACT oo

Ienvenkdos =
— - Klenvenida

CONOCEMDS LAS

Fuente: paginas web desarrolladas por los participantes en este estudio.
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En el andlisis observacional, se pudieron identificar cuatro categorias entre
los estudiantes. Estas se establecieron en funcién del comportamiento del
alumnado ante la realizacién de la actividad (ya que este item engloba
los demds mencionados, implicacién, exposicién de dudas, interés, etc.):

Proactivos. Toman decisiones con agilidad, suelen tener un lider y estdn
motivados durante el proceso. Estos grupos no preguntaron, en ninguna
ocasidn, por la evaluacién ni por la calificacién de la actividad.

Pasivos. Suelen carecer de lider, su comportamiento es desordenado y
estdn constantemente desatentos y haciendo uso de los méviles durante
las actividades y no de los ordenadores. El nivel de motivacién es bajo.
Preguntan, ocasionalmente, por la calificacién y la aceptacién (por parte
del docente) de las actividades realizadas.

Huidizos. Buscan la manera de no estar presentes en el aula durante el
proceso y su trabajo es limitado. No parecen tener compromiso ni motiva-
cién por la actividad. Ademds, suelen buscar alguna justificacién para irse de
las prédcticas o no estar presentes. En estos casos también hemos detectado
un lider en el grupo, que es quien suele proponer la opcién de ausentarse.

Francotiradores. Solitarios e individualistas. Su trabajo es eficaz y pre-
fieren no interactuar con los demds. Suelen estar préximos a un grupo de
pasivos, con los que mantienen interaccién habitual.

Los grupos detectados en el curso 2018/2019 se muestran en la tabla 1. Lo
mds destacado de este curso es el grupo mayoritario de pasivos (10 grupos).
Esta pasividad se ha plasmado en la web, fue detectada en la interaccién
con el docente (nula o escasa) y el trabajo final transmitia cierta dejadez
y pasividad (la web carece de imdgenes nuevas y esquemas de elaboracién
propia, y tiene una redaccién con una légica interna mucho menos elaborada
que la de los proactivos). Ello era asi, ya que se limitaban a describir tnica-
mente la enfermedad y los recursos o herramientas diddcticas desarrolladas
por los estudiantes (cuentos, infografias, relatos, videos, etc.) eran escasos
o nulos. A su vez, en estos casos, las webs carecian de imdgenes nuevas y
esquemas de elaboracién propia, asi como se detectaba una redaccién con
una légica interna poco elaborada. Sin embargo, los apartados de la web
realizadas por el grupo perteneciente a los proactivos mostraban una mayor
calidad lingiiistica, incorporando mds informacién y recursos diddcticos.
Estos apartados presentaban una pequefa introduccién inicial en la que se
describia la enfermedad y una serie de subpdginas, en las que se indicaban
aspectos como, caracteristicas tanto generales como de los nifios con esta
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enfermedad, asi como necesidades educativas y estilos de vida, entre otros.

Ademis, los grupos crearon videos, cuentos e, incluso, algunos realizaron

entrevistas a personas afectadas. En este sentido, en el grupo de proactivos,

el proceso de realimentacién fue permanente. Las personas participantes

mostraron interés constante y hablaban con el docente sobre las herramien-

tas realizadas, iban mostrando los avances en cada sesién de aula, etc. En

cambio, los pasivos no solian ponerse en contacto con el docente y era éste

quien solia preguntar por los avances.

TABLA 1

Grupos de trabajo y categorizacion del comportamiento en el aula de los estudiantes.

Curso 2018/2019

Patologia

NUm. alumnos/
grupo

Categoria
comportamental

Nam. grupos/
categoria

Esclerosis multiple pediatrica
Fiebre tifoidea

Malformaciones de Arnold Chiari
Osteogénesis imperfecta

Esclerosis lateral amiotréfica
Esquizofrenia

Inmunodeficiencia combinada grave
Sindrome de Aarskog

Sindrome de Cornelia de Lange
Sindrome de Down

Sindrome de Hutchinson-Gilford
Sindrome de Moebius

Sindrome de Prader-Willi
Sindrome de Tourette

Fibrosis quistica

Sindrome de Cri Du Chat
Sindrome de Rett

Sindrome de Riley-Day

Hiperplasia condilar tipo 1 o primaria
Sindrome de Alstrém

w w M A WA WN DWW DM DWW

N W NN

—_

Proactivos

Pasivos

Huidizos

Francotirador

4

10

Fuente: elaboracién propia.
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Estos resultados mostraban que la evaluacién global de la actividad,
a nivel motivacional y comportamental, no era completamente positiva.
A pesar de que buscamos que el alumnado fuese auténomo y desarrollase
sus capacidades con libertad, comprobamos una tendencia hacia la
pasividad.

Por esta razén, se optd por dirigir mds el proceso y reducir el nivel
de autonomia de los alumnos. De ahi que para el segundo ano (curso
2019/2020) se decidiese establecer ciertas pautas en los apartados de la
web y las dindmicas de trabajo, manteniendo la libertad de agrupacién
y la patologia elegida. Los apartados que se les solicitaron fueron: intro-
duccién, descripcién de la enfermedad y elaboracién de herramientas
diddcticas (sin establecer ninguna en concreto). Ahora bien, se les indicé
que tenian la posibilidad de aumentar los apartados o adaptarlos a sus
intereses particulares. El producto final fue mds equilibrado entre los
grupos y las actividades mds uniformes. Los datos obtenidos se muestran
en la tabla 2.

En este segundo ano la categorizacién de los grupos fue semejante,
aunque comprobamos una variacién leve del nimero de grupos en cada
categoria. Asi, se incrementé en 1 los grupos proactivos y francotiradores,
y disminuyé en 1 el de pasivos. En este curso, para determinar la calidad
del trabajo realizado por los alumnos, se emplearon los mismos criterios
que en el anterior. Es decir, la calidad lingiiistica, asi como la cantidad
de informacién contenida en cada uno de los apartados previamente
indicados por los docentes y el desarrollo de herramientas diddcticas
que ayudaran a comprender la enfermedad trabajada por los grupos de
estudiantes.

Ahora bien, a través de la evaluaciéon del contenido desarrollado,
constatamos que en el curso 2018/2019, los grupos proactivos realizaron
mejores contenidos que en el de 2019/2020 en general; solamente hubo
un grupo de este tltimo curso que estuvo al mismo nivel que los grupos
de 2018/2019.

La valoracién final del trabajo respondié a la légica de un trabajo de
clase. De ahi que la claridad expositiva, el cuidado en la redaccién y el
contenido, la estética, la elaboracién de material propio y la creatividad
fueran los elementos de valoracién de los aportes desarrollados y califi-
cacién final.
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TABLA 2
Grupos de trabajo y categorizacion del comportamiento en el aula de los estudiantes.

Curso 2019/2020

Patologia Num. alumnos/ Categoria Num. grupos/
grupo comportamental categoria

Esclerodermia Proactivos 5
Mielomeningocele
Sindrome de Ehlers-Danlos

Sindrome de Gillain-Barré

w U w w w

Sindrome de Duplicacion MECP2

Acrocefalia Pasivos 9
Agenesia traqueal
Fibrosis quistica
Narcolepsia

Sindrome de Brugada
Sindrome de Marfan
Sindrome de Ondine
Sindrome de Rett

Tetralogia de Fallot

w w N W W w N W

Ul

Acroostolisis dominante Huidizos 4

[Sindrome de Cheney]
Esclerosis lateral amiotréfica
Sindrome Carcinoide
Sindrome de Prader Willi

> W w

Aniridia aislada 1 Francotirador 3

—_

Sindrome de Gilles de la Tourette
Sindrome de Wolfram 1

Fuente: elaboracién propia.

Fase 3. Evaluaciéon de la herramienta educativa

El primer afo, curso 2018/2019, los resultados obtenidos tras la rea-
lizacién de la asamblea, con el objetivo de determinar la impresién de
los alumnos sobre el desarrollo de la herramienta educativa, fueron muy
positivos. La mayor parte de los estudiantes (80%) coincidieron en lo
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adecuado que puede ser desarrollar dicha herramienta para ampliar el
conocimiento sobre las ER. Mostraron un aumento considerable en el co-
nocimiento de la existencia y complejidad de estas enfermedades y la proble-
mdtica a nivel educativo. Ahora bien, un nimero reducido de alumnos no
quiso responder, y cuando se les instd a que dieran su parecer mostraron
cierto desdén en su contestacién. Aunque se les solicité nuevamente la
respuesta, no se logré obtener mds informacién. El andlisis posterior nos
llevé a pensar que habia algtn reparo en indicar la opinién. De ahi que se
optara por desarrollar un cuestionario anénimo en el segundo ano.

Un resultado semejante fue obtenido en el segundo ano (curso
2019/2020), tras el andlisis del cuestionario anénimo planteado a los
alumnos a través de Google Forms. Esta vez consideramos hacerlo para
evitar que la presencia del docente (que si estaba en la asamblea del curso
anterior) pudiese condicionar las respuestas. De esta forma podiamos eli-
minar o reducir al mdximo una posible “coaccién imaginaria”.

En la figura 3 podemos comprobar que la mayor parte de los estudiantes
valoraron positivamente la prictica. Cuando se les preguntd si seria bueno
repetir la prdctica en cursos venideros, solamente uno de ellos indicé que
no (datos no consignados en la gréfica). Por otro lado, todos indicaron
haber aprendido (= 5). Cuando se les preguntd si estaban de acuerdo con la
afirmacién “La web que hemos realizado es importante para los docentes”,
solamente dos estudiantes consideraron que no, al darle una valoracién
menor de 5; los restantes respondieron con una valoracién = 5.

Discusion y conclusiones

Los modelos inclusivos se sitian mds cerca de los enfoques biopsicosocia-
les que del paradigma biomédico, al considerar que tanto la enfermedad
como la discapacidad no son atributos de las personas, sino un complejo
conjunto de condiciones, muchas veces generadas por la sociedad y los
entornos proximos. La enfermedad (aunque a menudo se identifica con
el concepto de patologia) es un término de cardcter sociocultural, vincu-
lado a las vivencias de las personas, la normatividad social, etcétera (Pena
y Paco, 2002). Las ER son un ejemplo paradigmdtico de ello y, debido al
desconocimiento, presentan unos retos educativos inusitados. En nuestra
investigacién, los participantes terminaron siendo conscientes de la im-
portancia de conocer mds sobre estas enfermedades y de las limitaciones
que tienen en su conocimiento.
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FIGURA 3
Valoracion subjetiva de la actividad realizada

Valora tu aprendizaje: ¢ Consideras que, tras realizar la web sobre enfermedades raras,
has aprendido mas sobre ellas?

Valora su utilidad: Actividades practicas como ésta son inUtiles.

Valora su relevancia: la web que hemos realizado es importante para los docentes.

Indica tu grado de conformidad con esta afirmacién: “Aunque empecé sin gran interés,
al final la actividad me resulté atractiva e interesante.

Fuente: elaboracién propia.

Las ciencias de la educacién centran su interés en el desarrollo humano
e interpretan la enfermedad como un condicionante (no como un de-
terminante). La persona ocupard, entonces, el centro de las actuaciones
socioeducativas. Esto implica que hemos de hacer un esfuerzo colectivo
para garantizar en lo posible la participacién plena de cualquier persona
con alguna discapacidad (Organizacién Mundial de la Salud, 2001). Para
ello, es fundamental que los nuevos docentes comprendan y conozcan los
pormenores de personas con ER y las discapacidades progresivas que, en
muchos casos, llevan implicitas.
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Entendemos que la autonomia y la creatividad del docente desempenan
un papel fundamental. Ahora bien, tal y como hemos podido comprobar,
los estudiantes defienden y promueven en general una ensefianza dirigis-
ta y “encorsetada”. De hecho, la eficacia aumenté levemente cuando se
restringié la autonomia. Paraddjicamente esto no es posible en el caso de
las ER: su cardcter sindrémico y variabilidad hace que el docente necesite
tener una mente abierta, innovadora y proactiva; algo que entendemos ha
limitado los resultados positivos de este trabajo.

Si se desea una plena inclusién, es imprescindible aumentar el conoci-
miento sobre las ER entre el colectivo docente, asi como seguir trabajando
creencias y percepciones sociodiddcticas (Gémez Redondo y Coca, 2017
y 2019). Es previsible que esta tarea no solo mejore las actitudes de los
profesionales de la educacién hacia las personas con ER, sino que un in-
cremento de saberes reducird las inquietudes y ansiedad que su presencia
en el aula les suele generar.

Dicha labor incluye acciones de aprendizaje y sensibilizacién como
la planteada aqui, tanto en la formacién permanente como en la inicial.
Dicha exigencia se constata en el reconocimiento que hacen los futuros
docentes de su escaso conocimiento de las ER. Entendemos que tal reali-
dad se puede hacer extensiva a otros dmbitos geogrificos, si bien resulta
necesario trasladar las acciones e investigaciones a otras facultades y
cursos e impulsar trabajos de corte transversal y longitudinal, compara-
tivos o no. Es fundamental trabajar la autodeterminacién de los futuros
profesionales y la puesta en marcha de intervenciones socioeducativas
en materia inclusiva.

Este estudio ha sido realizado entre estudiantes de primer curso, en los
que detectamos que funcionan mejor cuando estdn dirigidos que cuando
se les deja total libertad. Esto puede ser atribuible a que en el instituto
suelen estar mds dirigidos y la incorporacién a la universidad supone un
cambio sustancial en su vida (Pulido Rull, Serrano Sdnchez, Valdés Cano,
Chédvez Méndez er al., 2011; Pérez Ferra, Quijano Lépez y Munoz Galia-
no, 2018). Este choque emocional, afectivo, social, etcétera, podria ser
una explicacién plausible de las necesidades de direccién mostradas. Sin
embargo, detectamos que los grupos proactivos funcionan mejor cuando se
les deja mayor libertad. Habria que determinar qué ocurre en estudiantes
de tltimo curso y comparar los resultados con esta investigacién.
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En lo que respecta a la accién diddctica y formativa, los estudiantes
valoran positivamente la web como herramienta sociodiddctica, si bien
demuestran actitudes diferentes. Como se desprende del andlisis metadi-
ddctico, las categorias comportamentales propuestas (proactivos, pasivos,
huidizosy francotiradores) arrojan diferentes grados de motivacién, actitud
y resultados, asi como en la autodeterminacién, asuncién de roles, inter-
dependencias y corresponsabilidad cooperativa. Como indican Peralta,
Gonzdlez Torres y Sobrino (2005), es necesario que la formacién no solo
propicie los conocimientos pertinentes, sino una autorreflexién sobre la
propia docencia que impulse una mayor autodeterminacién entre el alum-
nado. Es imprescindible que los docentes tomen mayor conciencia de sus
creencias pedagdgicas, sus puntos fuertes y débiles, cémo se autorregulan,
resuelven problemas o toman decisiones. En este sentido, consideramos
conveniente seguir estudiando tales actitudes para poder implementar
enfoques sociodiddcticos que refuercen la estrategia expuesta: el estable-
cimiento de un didlogo constante entre el proceso educativo y el sistema
social, que haga conscientes a los docentes potenciales de las implicaciones
sociales que sus intervenciones tendrdn.

En cuanto a los problemas con los que nos encontramos, hemos de
mencionar la menor participacién en la fase 1 del proceso (en ambos
cursos) que en la 2, probablemente debido a que la primera se realizé en
clase un dia determinado de la semana y la asistencia nunca era completa.
La dltima parte de la investigacién en el curso 2019/2020 fue realizada en
linea, debido al confinamiento provocado por la pandemia de COVID-19.
No obstante, esto no supuso inconveniente, siendo la participacién mejor
que la del primer afio.

Este tipo de estudios y aproximaciones al dmbito de intermediacién
de lo educativo en la vida de las personas con ER es fundamental. El presente
trabajo es un aporte concreto al estudio de herramientas (especificamente el
desarrollo de una web) de utilidad para los futuros docentes. Esperamos que
trabajos de estas caracteristicas se sigan realizando para mejorar la inclusién,
la calidad de vida y la vida social de las personas con enfermedades raras.

Nota

! En adelante, en este articulo se usard mds fluida la lectura, sin menoscabo de
el masculino con el Gnico objetivo de hacer  género.
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