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RESUMEN

Lafinalidad deesta investigacion reside en conocer la realidad inclusiva del alumnado afectado
por Diabetes Mellitus tipo 1, a través de las voces de sus respectivas familias. Se trata de una
investigacion biogréfico-narrativa de carédcter cualitativo, planteada desde diversas técnicas:
analisis documental, entrevista, autoetnografia y relatos de vida. Apelamos a la rigurosidad, a
la subjetividad y al analisis critico-reflexivo que define este tipo de técnicas para indagar en el
concepto de inclusion, exponer las principales caracteristicas de la enfermedad y trasladar, todo
ello, al &mbito educativo. Planteamos una investigacion en la que el protagonismo viene dado
por las vivencias y experiencias de las familias. Sus voces, reflejadas en la autoetnografia y en
los relatos de vida, nos permiten dar voz a una desigualdad social que requiere difusion,

comprension y formacion educativa para ser transformada.

ABSTRACT

This investigation purpose is to know the inclusive reality of students with Diabetes Mellitus
type 1, through their own experiences, specially families experiences. It is a qualitative
biographical-narrative investigation which is raised from various techniques: documentary
analysis, interview, autoethnography and life stories. Itis very important to keep in mind, rigor,
subjectivity and critical-reflective analysis that defines this type of techniques for investigating
the inclusion concept. Besides, with this project, we would like to expose the main disease
characteristics and to bring it into the education curriculum. We propose an investigation in
which the leading role is given by the families experiences. We are using their own words for
making visible social inequality, understanding and educational training to be transformed. We

did it through autoethnography and life stories.

PALABRAS CLAVE

Educacion inclusiva, Diabetes Mellitus tipo 1, transformacion educativa, narraciéon biografica.

KEYWORDS

Inclusive education, Diabetes Mellitus type 1, educational transformation, biographical
narrative.
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CAPITULO I. PLANTEAMIENTO DE LA
TEMATICA

La diferencia tiende a catalogarse como problema,
deficiencia, carencia o dificultad. Pero en la escuelauno
no es igual o desigual; uno es quien es.

(Contreras, 2002, p. 61)

1. INTRODUCCION

La inclusién propone un enfoque educativo en el que la diversidad es entendida como riqueza
(Booth y Ainscow, 2011). El sistema educativo ha de servir para que todo el alumnado tenga
oportunidades equiparables y de calidad, para su correcto desarrollo integro (Echeita, 2017).
Sin embargo, tal y como sefiala Martinez (2011), el fracaso o el éxito educativo no sélo radican
en las caracteristicas del alumnado, sino también en la estructura y en las particularidades de
un sistema educativo y social que lo respaldan. Factores como el género, la residencia urbana
o rural, los ingresos, la lengua, la condicion de minoria, la salud o la discapacidad obstaculizan
la inclusién (UNESCO, 2015).

A estas variables, hay que afiadir las dificultades especificas del alumnado con Diabetes
Mellitus tipo 1 (DM1, de ahora en adelante) debido a la naturaleza de la enfermedad y la
complejidad de su tratamiento. Esta enfermedad “plantea un grave problema mundial de salud
publica, debido a que ha aumentado su incidencia y prevalencia, en particular en los paises en
vias de desarrollo o de reciente industrializacion” (Diaz, Baiza, 1bafiez, Pascoe, Guzman y

Kumate, 2004, p. 438).

En el momento actual, se ha originado un debate acerca de la necesidad de incorporar la figura
de un sanitario en las escuelas, para atender y mejorar la calidad de vida de todos los nifios y
las nifias, especialmente la de aquellos afectados con enfermedades cronicas, alergias u otras
patologias. Es necesario fomentar capacidades y destrezas en todo el alumnado, incluyendo
aquel que inicialmente parte de una situacion de desventaja, para evitar su posible exclusién
social (MEC, 2016) y es preciso, hacerlo desde una éptica de escuela democratica que incluya

a los distintos sectores en su planificacién (Puig, 2000).




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-EACO0-3895*00AC-35C5.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: JUDITH CACERES IGLESIAS a fecha: 25/06/2020 11:12:45

Ello nos plantea ponernos como meta de este proyecto, el ayudar a transformar el sistema
educativo para que todo el alumnado, sin restricciones, tengan oportunidades equiparables y de
calidad para su correcto desarrollo integro (Echeita, 2017). Necesitamos que las voces de los
participantes de esta investigacion sean escuchadas, pues de ellas emergeran propuestas de
intervencion y de modificacion en la organizacion y desarrollo de la educacién con este

alumnado, dirigidas a mejorar su inclusion.

A continuacion, presentamos la estructura que conforma este trabajo. EIl proyecto esta dividido
en cinco capitulos. En el actual capitulo, “Capitulo I: Planteamiento de la tematica”,
exponemos la introduccidn, los objetivos planteados con respecto a nuestro objeto de estudio y
la justificacion en la que se exponen las razones que nos han motivado a desarrollar este

proyecto.

En el capitulo 11, recogemos la fundamentacion tedrica dividida en cuatro apartados. En el
primero de ellos, “Que entendemos por inclusion”, abordamos el tema de la inclusion,
dividiéndolo en tres subapartados que nos permiten aclarar el concepto, realizar un recorrido
historico de su evolucion y plantear un debate sobre las concepciones de Atencion a la
Diversidad e Inclusion.

En el segundo, “Qué entendemos por diabetes”, profundizamos en el tema de la diabetes,
dividiéndolo también en tres subapartados. En estos subapartados explicamos que es la DM1,
qué es la educacion diabetoldgica y los enormes beneficios que esta aporta en el autocontrol de
la enfermedad y, ademés, detallamos aquellos factores a los que la cronicidad de esta
enfermedad afecta de manera directa o indirecta.

En el tercer apartado, “Normativa educativa”, analizamos la evolucién de la concepcion de
inclusion educativa a través de un breve recorrido por las diferentes leyes educativas que han
estado vigente en nuestro pais. Y en el Gltimo apartado —“Estado de la cuestion”-, hemos llevado
a cabo una revision bibliografica que nos ha permitido realizar un balance sobre las

investigaciones relacionadas con nuestro objeto de estudio.

El capitulo 111, estd destinado a la metodologia utilizada en esta investigacion. Este capitulo se
divide en cinco apartados; el primero de ellos, “Disefio del estudio”, recoge, en cuatro
subapartados, la valoracion y la justificacion de la metodologia empleada, el disefio de la propia

investigacion a través de “la Rayuela” y el paradigma que guia el proceso de investigacion. En
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el segundo, “Técnicas e instrumentos de recogida de informacion”, se presentan y analizan las
técnicas y los instrumentos que se han empleado para la recogida de datos; estos se titulan:
“Analisis documental”, “Entrevista”, “Autoetnografia” y “Relatos de vida”. En el tercer
apartado, “Procedimiento de analisis de datos”, se detallan los procesos seguidos para analizar
la informacion recabada. Por Gltimo, hemos elaborado los apartados de “Criterios de rigor
cientifico” y “Aclaracion sobre la posicion de la investigadora”, con los que se pretende avalar

la validez, la credibilidad y la rigurosidad de la investigacion.

El capitulo IV contiene la base principal de nuestra investigacion, pues en este se presenta la
reconstruccion de los relatos. En primer lugar, aparece el relato autoetnogréfico, dividido en
seis capitulos. En segundo y tercer lugar se muestran los relatos de vida de dos familias,
divididos en diez y once capitulos, respectivamente.

Por ultimo, en el capitulo V, confrontamos los resultados de nuestra investigacién con los
cotejados en otras investigaciones, recogemos las conclusiones de la investigacion, las

limitaciones delestudio y las futuras lineas de investigacion que puedan surgir de este proyecto.

El documento finaliza con el listado de referencias bibliograficas y con la secuencia de anexos

que se han citado a lo largo del documento.
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2. OBJETIVOS

2.1.0bjetivo General
La finalidad de este proyecto persigue conocer la realidad inclusiva que viven los nifios y nifias
afectadospor DM1 en el &mbito escolar. Escuchar las experiencias de las familias nos permitira

dar voz a sus sentimientos y necesidadesy, de esta manera, contribuir a la transformacion de la
desigualdad social en la que estan inmersos.

2.2.0bjetivos Especificos
e Conocer el grado de aplicacion del principio de inclusion educativa con respecto al
alumnado afectado por DML1.
e Explorar la naturaleza y las caracteristicas de las experiencias y vivencias de
inclusion de familias cuyos hijos e hijas padecen DM1.
e Contribuir a la transformacion de la situacion actual de la relacion entre escuela,

familias y alumnado afectado por DML, a través de la mejora de su comprension.

3. JUSTIFICACION

La eleccion de una investigacion de estas caracteristicas radica en diferentes razones. La
primera de ella obedece alo exigido en el articulo 15 del Real Decreto 1393/2007 por el que se
establece que las ensefianzas de Master concluirdn con la elaboracidn y defensa publica de un
Trabajo de Fin de Master (TFM). Desde la Universidad de Valladolid se regula este trabajo con
el Reglamento sobre la elaboracion y evaluacion del Trabajo de Fin de Master, publicado en el
BOCyL de 20 de febrero de 2012. Ademas, con la elaboracion y la defensa del presente
proyecto se contribuye al desarrollo de las competencias que se detallan en el Plan de Estudios

del Master de Investigacion en Ciencias Sociales. Educacién, Comunicacion Audiovisual,
Economia y Empresa (Universidad de Valladolid, 2017).

Lasegundade las razones responde al interés social y cientifico. El interés del proyecto obedece
a su caracter innovador a la hora de dar respuesta a un problema actual. Con el proyecto se

presenta un documento para el empoderamiento colectivo y la mejora de la inclusion educativa
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y social. La DM1 ademas de afectar a los niveles de glucosa en sangre, afecta a este alumnado
y a sus familias a nivel social, psicolégico, afectivo, académico, etc. A todo ello, hay que
afiadirle el complicado tratamiento que conlleva la enfermedad para conseguir unos niveles

Optimos de glucosa en sangre y el desconocimiento generalizado que tiene la sociedad sobre
esta enfermedad.

Ello, sumado a la superacion de la exclusion social, la desintegracion y las desigualdades, que
se recogen como retos sociales del programa Horizonte 2020, nos exige un conocimiento

cientifico y compartido que contribuya a la superacion de dichos retos en el ambito educativo.

La tercera y Ultima razon reside en la necesidad e interés personal de la propia investigadora.
Siento la necesidad de dar voz a la realidad inclusiva con la que me he topado por convivir con
esta enfermedad muy de cerca. Junto a mi tutor, consideramos que la mejor manera de hacerlo
era dando la voz a aquellos que se la quitaron. A todas esas familias a las que, de un dia para
otro, una enfermedad le quité lo mas importante de la vida, la salud de un hijo o hija. Esas
familias vivieron en primera persona como sus vidas, en solo un instante, daban un giro radical
que no solo afectaria a la salud de su hijo o hija, sino que también afectaria a las relaciones
sociales, al &mbito académico, al psicoldgico, a sus intereses y necesidades personales, etc. Y
por si esto fuera poco, cuando llega el momento de volver a la realidad, ese momento en el que
ese nifio o nifia, ahora afectado por DML, debe volver a jugar, volver a reir, volver a disfrutar,
volver al colegio, etc., se topa con una enorme barrera exclusora que le imposibilita la
normalizacion de su dia a dia. Los docentes no se hacen responsables del tratamiento de la
enfermedad, la direccion del centro educativo tampoco, entonces, ¢;quién se hace responsable
de estos nifios y nifias, que como todos los demas, segin la Declaracion de los Derechos del

Nifio, tienen derecho a la educacidn? La respuesta a esta pregunta la tienen ellas, las familias.
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CAPITULO II. FUNDAMENTACION TEORICA

Lo que se hadicho y propuestono es la atenciéna la
singularidad de cada cual, la atencidn a lo nuevo que cada cual
aporta por si al mundo. Se ha dicho, mas bien, que hay que
atender a “la diversidad”. Y ello parece referirse a un sector
del colectivo del alumnado, el “diverso”, esto es, aquel que se
sale de lo previstoy estipulado, el que se desvia de la norma,
de lanormalidad.

(Contreras, 2002, 61)

1. QUEENTENDEMOSPOR INCLUSION

En este apartado, guiados por el analisis bibliografico de Grafieras et al. (1998), detallaremos
los acontecimientos histdricos que han marcado el camino dela educacion inclusiva. Asimismo,
de la mano de Contreras, Gimeno-Sacristan, y Santos-Guerra, abordaremos las concepciones
sobre Atencion a la Diversidad e Inclusion. Con ello, pretendemos hallar y reconocer las
semejanzas que esbozan la exclusién, ya que esto nos permitird ayudar en esa construccion de

una educacién mas justa, equitativa e inclusiva.

1.1.Antecedentes historicos y situacion actual
El concepto de igualdad de oportunidades ante la educacién nace en la primeramitad del siglo
XIX con la creacion de los sistemas educativos nacionales; sin embargo, habra que esperar al
siglo XX para que, timidamente, comiencen a formularse propuestas politicas cuyo objetivo
explicito sea buscar esa igualdad. (Grafieras, Lamelas, Segalerva, Vazquez, Gordo, y
Molinuevo, 1998, p. 15).

Nos tenemos que remontar al afio 1948 para comenzar a hablar del concepto de igualdad de
oportunidades ante la educacion, como propuesta politica. En este afio se forjo la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos (ONU, 2014) y, a través de su articulo | “todos los seres
humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos” y de su articulo XX VI “derecho a la
educacion”, se comenzé a fraguar esa igualdad de oportunidades ante la educacion. Ambos
articulos reflejan la necesidad de promover una educacion inclusiva que permita que todo el
alumnado, sin excepcion alguna, tenga derecho a una educacién que consiga desarrollar
plenamente sus capacidades respetando sus caracteristicas, diferencias e intereses.
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En la revisién de investigaciones sobre las desigualdades en educacién que llevaron a cabo
Grafieras et al. (1998) se exponen los numerosos estudios sobre dicha tematica, pero cabe
destacar el iniciado en los afios 50 en Inglaterra por su relevante linea de actuacion durante esta
décaday la siguiente. Este estudio pretende mostrar la injusta y desfavorable situacion en la
que se encuentran los sectores populares, debido al desigual acceso al sistema educativo.

Los diversos estudios realizados bajo tal enfoque hacen surgir la nocion de “igualdad de
oportunidades” ante la educacion, tanto en los ambientes académicos como en los politicos,
planteada en términos de igualdad de acceso a los distintos niveles de ensefianza. Se confia
plenamente en la capacidad de la educacion para producir cambios sociales, y la edu cacion
compensatoria es considerada una de las mas importantes estrategias de politica educativa.
(Grafierasetal., 1998, p. 16)

En la revision de investigaciones, citada con anterioridad, los autores sostienen que esta
perspectiva comienza a transformarse en la décadade los 60 por la influencia de varios factores,
entre los que destaca la presentacion del Informe Coleman en el afio 1966. El propio Coleman
aporta un nuevo enfoque sobre la igualdad de oportunidades ante la educacion, haciendo
hincapié en la necesidad de que las escuelas no sdlo sean iguales en cuanto a oportunidades,
sino que ademas aseguren una igual eficacia para superar las diferencias iniciales del alumnado
procedente de grupos sociales marginados o en exclusion social.

Todo ello provoca que, en la década de los 60, surjan nuevas estrategias de politica educativa,
principalmente en los paises méas industrializados.

Se creia firmemente que a través de la ampliacion y extension del sistema educativo podrian
superarse las injusticias sociales y las diferencias de clase. Gracias a la escolaridad gratuita y
obligatoria se conseguiria la igualdad de oportunidades, y todos los individuos estarian en
similares condiciones ante la carrera por el trabajo, el bienestar y el éxito social. Fue en el
periodo de entreguerras cuando se comienza realmente a investigar en este terreno,
constatandose claramente que los nifios de las clases media y superior tenian mayores
posibilidades que los de clase trabajadora de acceder a las selectivas escuelas secundarias,
continuar su escolaridad masalla de la obligatoriedad y llegar a la universidad. (Grafieraset al.,
1998, pp. 15-16)

En esos momentos se comienza a tomar conciencia de que las causas y los efectos de la
desigualdad son mas profundos, ademas, se dudade que la escuela sea una herramienta para
conseguir latransformacion social. De ahi, el fracaso de estas politicas educativas y su posterior
cuestionamiento sobre las bases teoricas que las sustentaban.
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En este contexto aparecieron teorias como la “Nueva Sociologia de la Educacion”, 1a Teoria de
la Reproduccion de Bourdieu y Passeron, la de Althussero la de la Correspondencia de Bowles
y Gintis; todas ellas afirman que el sistema educativo contribuye a reproducir el orden social y
que no es su funcién la transformacion de la sociedad, lo que explicaria en si su incapacidad
para introducir variaciones en las desigualdades provocadas por el origen social. (Grafieras et
al., 1998, pp. 17)

Esta perspectiva nos dibuja el patron de la actual escuela. Una escuela con una funcion
homogeneizadora en la que todos debemos ser iguales, responder a un mismo curriculo e

incluso ser evaluados de forma similar.

Ante este lamentable panorama, seguia existiendo otra perspectiva que pretendia demostrar que
la escuela si influye en el alumnado, independientemente de cual sea su procedencia social.

El presente estudio se encuadra en esta Ultima posicion, ya que pretendemos contribuir con la
transformacion de la desigualdad social que sufre el alumnado diagnosticado con DM1 y sus
respectivas familias. Nos aferramos al enorme potencial de la escuela como herramienta
transformadora y abogamos por su funcién como agente de compensacion social.

Conel paso de los afios, los valores y la conceptualizacion de igualdad quedan claros. Asi pues,
la equidad, la justicia y la inclusion comienzan a formar parte de esta conceptualizacion y se
van aproximando al ambito educativo. De esta manera se comienza a eshozar una realidad
caprichosa y compleja (Grafieras et al., 1998).

Lacomplejidad deesta realidad radicaen que los nifios y las nifias son diferentesentre si; tienen
diferentes habilidades, caracteristicas, intereses, circunstancias, etc. Y estas diferencias, que
caracterizan al ser humano y lo convierten en un ser Unico, inevitablemente generan
desigualdad.

Al intentar analizar qué factores estan modulando y determinando el éxito escolar y la
adaptacion al sistemaeducativo, no es extrafio encontrarse con serias dificultades, pues dichos
factores o variables conforman un complejo entramado en el que resulta ardua la tarea de
acotarlos o delimitarlos para atribuir efectos claramente discerniblesa cada uno de ellos. Un
primer intento de esclarecimiento puede ser una sencilla clasificacion de estas variables, que,
como toda clasificacion, presenta limitaciones. (Grafieras et al., 1998, p. 18)

Haciendo referencia a esa clasificacién, a ese modo que tenemos los seres humanos de

organizar/encasillar/etiquetar el mundo que nos rodea, comienza aproximandose el principio de

inclusion. Para tratar de dar respuesta a esa realidad compleja y caprichosa, a la que hemos
8
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aludido anteriormente, desde el sistema educativo se aboga por homogeneizar al alumnado y
etiquetar a aquellos que no logran asemejarse a los demas. De esta manera, aquellos nifios y

nifias que son “diferentes” pasan a formar parte de la denominada Educacion Especial.

A medida que evolucionaba la sociedad lo hacia, también, el sistema educativo. Se intentaba
dar respuesta a una sociedad cambiante y cada vez mas alfabetizaday, por tanto, mas exigente.
Es entonces cuando se comienza a ligar la educacién inclusiva con la educacion especial. Desde
el ambito educativo se considera inclusion a la segregacion del alumnado “diferente” en aulas

especiales, pero ordinarias.

Barba (2014) se apoya en numerosos estudios para defender esta unién conceptual que, se ha
producidoa lo largo de la historia, entre educacion inclusiva y educacion especial (Blanco 2006;
Echeita y Ainscow, 2011; Escudero y Martinez, 2011). No obstante, esta alianza conceptual no
ha prosperado en el tiempo (Echeita y Verdugo, 2005; Barton, 2008) y, actualmente, el término
inclusién se entiende como una actitud/politica integradora que genera, no una limitacion, sino

“una oportunidad de mejora para todos” (Barba, 2014, p. 29).

En la actualidad esta concepcidn haido evolucionando de diferente modo en los distintos paises
y ha resultado ser pilar de los controvertidos debates posterioresy de los todavia actuales
planteamientos -en ocasiones polares- en torno a integracion (escuela polivalente, politécnica,
comprensiva o Unica), segregacion o diversificaciéon. De cualquier modo, y al margen de la
fundamentacion que sustente los actuales sistemas educativos occidentales, hay consenso a la
hora de asumir que el concepto de calidad de la educacién no tendria sentido si pierde la
dimension de generalizacion a todos los alumnos, especialmente a quienes, por su extraccion
socioecondmica y cultural o por su situacién geografica o personal, se encuentran en situacion

de desventaja. (Grafieras et al., 1998, p. 20)

Atendiendo a este renovado concepto de inclusion e intentando esbozar el actual sistema
educativo, debemos mencionar a los renombrados informes PISA, pues estos son los que
evaluan y certifican la “calidad” de la educacion de un pais. Los tltimos informes PISA (2015
y 2018) que se han llevado a cabo, reflejan que, variables como el nivel socioeconémico, la
implicacién de las familias en la educacién de sus hijos o la de alumno repetidor contintian
condicionando de forma negativa el rendimiento académico. Esta situacion muestra el arduo
trabajo que aln debe realizar nuestro sistema educativo con el fin de fomentar capacidades y
destrezas en todo el alumnado, incluyendo aquel que parte de una situacién de desventaja.
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Asi pues, dar una respuesta adecuada desde el ambito educativo a la heterogeneidad que
caracteriza al alumnado, continGa siendo una propuesta dificil de solventar con el fin de evitar
la segregacion (Grafieras et al., 1998). Por este motivo, la pretension de que el sistema educativo
actte como compensador social y defienda una educacién justa, equitativa e inclusiva se
convierte en la mejor respuesta a una educacion de calidad para todosy todas.

1.2.Concepciones sobre Atencidon a la Diversidad e Inclusion: la lucha por la
redencién del oprimido
La atencion a la diversidad se ha convertido en atencién al Alumnado Con Necesidades
Especificas de Apoyo Educativo (ACNEAE). Aunque las leyes educativas hablen de una
atencion individualizada en la que se respeten los derechos, en condicién de igualdad, y las
diferencias que nos caracterizan como seres humanos, se sigue homogeneizando a la sociedad

y atendiendo al “diverso”.

El modo en que se utiliza esa "homogenizacion" para etiquetar, controlar y normalizar el
comportamiento del ser humano es restrictivo, y, en ocasiones, opresor. De ahi, la necesidad de
que la escuela acte como agente de compensacion social para lograr que todosy cada uno de
los nifios y las nifias que acuden a ella, consigan desarrollar plenamente sus capacidades. Para
ello, se debe respetar la idea que tenia Loris Malaguzzi sobre el comportamiento de la escuela:
“una escuela debe ser un lugar para todos los nifios, no basada en la idea de que todos son

iguales, sino que todos son diferentes” (2001, p. 22).

Al analizar la historia de opresion y discriminacion que han sufrido distintos colectivos, se
encuentran paralelismos en la “apariencia" de la discriminacion (Sapon-Shevin, 2014). Esta
autora sostiene que “el reconocimiento de estas similitudes conducird a una defensa
colaborativa y ayudara a crear un mundo mas justo” (p. 78). Para contrastar esta afirmacion,
nos hemos ayudado de tres autores referentes en dicha tematica: Contreras, Gimeno-Sacristan,
y Santos-Guerra. Tras el andlisis de sus articulos, hemos reflejado las semejanzas halladas en
la tabla 1:
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Tabla 1
Analisis de aspectos clave

Aspectos

Contreras

Santos Guerra

Gimeno Sacristan

Atencion a la
diversidad

Etiquetas

Normalizacién

La escuela

El profesorado

Lo que se ha dicho y propuestono es la atenciona
la singularidad de cada cual, la atenciéna lo nuevo
que cada cualaportaporsialmundo (Rivera, 2000).
Se ha dicho, més bien, que hay que atendera “la
diversidad”. Y ello parece referirse a un sector del
colectivo del alumnado, el “diverso”, esto es, aquel
que se sale de lo previsto y estipulado, el que se
desvia de lanorma, de la normalidad (Skliar, 2000).

A lo que llamamos diagnéstico es a la sefial, a la
marca, al distintivo que distingue, es decir, alhecho
de atribuir a un sujeto los rasgos que se han
definido, como diferencias ya establecidas, bajo
una categoria englobante y delimitadora.

La leccion es clara: no hay dos iguales, ni siquiera
por edad, y sin embargo se les quiere tratar como
iguales para obtener algo semejante de todos. La
propia institucion se ha ido organizando con esa
ilusion de igualdad, y el cansancio del ensefiante,
entre otros, es la lucha pormanteneresa ilusion ante
el desmentido constante.

En la escuela uno no es igual o desigual; uno es
quien es. Hay que descubrir en la diferencia, no una
limitacion, sino una posibilidad

Y la relacion educativa es el lugar en el que uno,
como educador, acepta que no sabe, que tiene que
mirary oir, ver y escuchar, que todo puede ocurrir,
pero no para desear que nuestros alumnos sean
quienes no son, sino para que encuentren su
camino.

Una institucion rigida, cerrada, rutinaria, torpe y lenta no
podra atender las exigencias cada vez masimperiosas de la
atencion a la diversidad. Aunque los principios éticos, los
enunciadostedricos y los presupuestos metodolégicos sean
sensibles a la diversidad, no sera posible atenderla en una
organizacién rigida y rutinaria.

Deberia ser una escuela para todos (es decir, para cada uno),
pero es una escuela para untipo determinado de individuo.
Concretamente, para el que retine estos rasgos o la mayoria
de ellos: varon, blanco, sano, normal, catélico, payo,
autdctono, culto, rico, castellanohablante...

Da la impresion de que se pretende alcanzar un individuo
estandarizado y arquetipico que responda a los mismos
patronesde conducta, que tenga los mismos conocimientos
y que practique la misma forma de pensar.

La escuela tiene una inquietante funcién homogeneizadora.
Curriculo idéntico para todos, espacios iguales para todos,
evaluacionessimilares para todos.

Resulta claro que el profesorado es la pieza clave de ese reto
que conlleva la atenciéna la diversidad. No se puede hacer
un buen tratamiento en la educacion de las diferencias si el
profesorado no estd sensibilizado y formado en esa
trascendente dimension.

Los individuos tienen derecho, en condiciones de
igualdad con los demas, a ser diferentes, sin obstruir los
derechos de los demas.

Dando nombre a la heterogeneidad la ordenamos
reduciéndola a categorias, como la forma necesaria de
simplificar la dispersién que nos ofrece la realidad.

Esta heterogeneidad no es o6bice para pensar que
debemos ser iguales en rasgo no naturales. Tanto en la
familia como en las organizaciones, hemos inventado
formulaspara convivir con variedad.

La escuela reproduce las categorias sociales que
clasificana las personas.

El profesorado debe tener claro que, mientras que la
diversidad y la desigualdad son naturaleso se generany
reproducen de forma espontanea, la igualdad es, un
principio inventado cuyarealizacion hay que proponerse
y perseguir con constancia en las instituciones, en las
relaciones sociales y en nuestras mentes.
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El Alumnado

La educacion

Igualesy
diferentes

Propuestas de
mejora

De lo que se trata es de que cada unoy cada una
pueda serquien es con completa dignidad: para que
pueda desarrollar una vida digna y sentir como
digno su vivir.

No es un problema de igualdad, sino de lo adecuado
acada unaoacadauno.

El “nosotros” es la normalidad de la igualdad
deseable. Y “los otros” son ademas concebidos bajo
categorias que los engloban en colectivos de
pertenencia.

- Necesitamos, portanto,educarla mirada, mirar
de otro modo, para ver la posibilidad, junto con
lo quees, con lo que se manifiesta

- necesitamostambién aquella comunicacionen
la que lo que es no se esconde, sino que se
expresa; aquella relacion en la que se habla 'y
actla

- Percibir la singularidad no es anular las
diferencias, sino reconocerlas, pero no desde
las categorias a priori, sino desde lo que
permite sus conflictos y sus posibilidades,
dejandose decir y tocar, dejandose sorprender.
Percibirla, pues, por encima de la institucion y
sus supuestos e intereses.

Resulta curioso cémo, aunque los protagonistas del
aprendizaje son los alumnos y alumnas, pocas veces se
cuenta con ellos para elaborar el proyecto e, incluso, para
llevarlo a cabo.

Si las demandas innovadoras que se plantean en un aula o
en una escuela no tienen arraigo democratico, es facil que
se conviertan en un simple maquillaje.

Se pretende llevar a la practica los postulados que pretenden
conjugarel respeto a la igualdady la necesaria atencion a la
diversidad.

- Flexibilidad: para que la flexibilidad exista debe haber
autonomia y medios. Pero no bastan estas dos
condiciones si quien tiene que poner en marcha el
cambio no tiene la clarividencia y el coraje de la
decision y de la asuncién del riesgo que conlleva.

- Permeabilidad: para poder responder a la diversidad,
el centro educativo debe abrirse al entorno. La
permeabilidad permite establecer un didlogo abierto
entre la sociedady la escuela.

- Creatividad: los modelos heuristicos abren margenes
para la innovacién y la experimentacion. Son mas
tolerantes con el error y la transgresion respecto a lo
que esta prescrito.

- Colegialidad: exige un planteamiento cooperativo que
permite no sélo que todos aprendan juntos, sino que
unos aprendan de otros y que unosestimulen a que los
otros aprendan.

La igualdad va contra los hechosy el curso establecido
para ellos.

La diferencia, lo diverso, lo desigual, nosviene dado. La
sociedad, la educacion, los contactos entre personas y
nuestrasiniciativas crean esa dispersion.

La igualdad no se aplica indiscriminadamente, a
cualquier tipo de diversidad o desigualdad, ni
consideramos que deba hacerse. Iguales o diferentes sen
qué, hasta déndey para qué?

- Necesitamos instituciones con el expreso fin de
hacer posible el vivir juntos, para lo cual es
necesario compartir ideas y valores, fomentar
actitudesde apegoy solidaridad hacia los otros, asi
como desarrollar la tolerancia ante lo que nos
diferencia de ellos.

- Hemosdebuscarigualdaden lo que esesencial para
el ser humano, al tiempo que se estimula su
individualidad expresiva y creadora.

- Insuflar viento a una nave (escuela) demasiado
inmersa en la légica de la competencia de los
mercados, de la utilidad para eltrabajo, que trata de
disciplinar a jovenes.

Fuente: elaboracion propia
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En esta tabla se pone de manifiesto la idea de que la consecucidon de una sociedad justa y

equitativa, aunque no depende exclusivamente de las escuelas, estas son imprescindibles a la

hora de luchar por la redencion del oprimido y de contribuir a transformar esa desigualdad

social. Asimismo, la tabla nos muestra que “resulta crucial la uniéon del movimiento deinclusion

plena con otras tentativas de deconstruccion de la "normalidad"” y ampliar asi la nocién de
diversidad” (Sapon-Shevin, 2014, 73).

1.3.Qué es inclusion

La UNESCO define inclusién como

proceso que permite abordar y responder a la diversidad de las necesidades de todos los
educandos a través de una mayor participacion en el aprendizaje, las actividades culturales y
reducir la exclusion dentro y fuera del sistema educativo. (...) El proposito de la Educacion
Inclusiva es permitir que los maestros y estudiantes se sientan cémodos ante la diversidad y la
perciban no como un problema, sino como un desafioy una oportunidad para enriquecer las

formas de ensefiar y aprender. (2004, p. 14)

Ainscow, Booth, y Dyson (2006) entienden la inclusion como:

un proceso de analisis sistematico de las culturas, las politicas y las practicas escolares para
tratar de eliminar o minimizar, a través de iniciativas sostenidas de mejora e innovacion escolar,
las barreras de distinto tipo que limitan la presencia, el aprendizaje y la participacion de los
alumnosy alumnas en la vida escolar de los centros donde son escolarizados, con particular

atencién a aquellos méas vulnerables. (p. 25)

Bajo las mismas directrices, Echeita (2008) caracteriza la inclusion de la siguiente manera:

La inclusion es un proceso de reestructuracién escolar relativo a la puesta en marcha de
procesos de innovaciony mejora que acerquen a los centros al objetivo de promover la
presencia, la participaciony el rendimiento de todos los estudiantes de su localidad —incluidos
aquellos mas vulnerables a los procesos de exclusion—, aprendiendo de esa formaa vivir con
la diferencia'y a mejorar gracias, precisamente, a esas mismas diferencias entre el alumnado.
(p.13)

La inclusion pretende dar sentidoy orientacién a la educacion, esto es, dotarlade un para qué
que no siempre ha estado claro en la historia de estos movimientos. Ainscow et al. (2006),
intentan reflejar esta caracteristica con la idea de “mejora escolar con actitud”.

La inclusion tiene un componente temporal, pues el cambio lleva su tiempo.
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La inclusion se convierte en una historia interminable, pues en numerosas ocasiones “‘se avanza
en la inclusion educativa de algunos alumnos y se retrocede en la de otros—, resulta una fuente
asociada de tension que contribuye a configurar otro de los aspectos definitorios de la inclusion,

cudl es su caracter dilematico” (p.13).

Para unificar las caracteristicas de inclusion que se defienden desde esta perspectiva, acudimos
a Echita y Ainscow (2011):

La inclusion es un proceso de reestructuracion escolar en el que se pretende convivir y
aprender con la diferencia para sacarle el mayor partido.

La inclusién busca la presencia, la participacion y el éxito de todos los estudiantes,
prestando especial atencion al alumnado que parten de una situacion de desventaja o
que puedan estar en riesgo de exclusion, marginacion o fracaso escolar.

La inclusion requiere la identificacion y la eliminacién de barreras exclusoras,
entendiendo estas como estereotipos, etiquetas y prejuicios.

La inclusion necesita tiempo, ya que no consigue resultados inmediatos.

Desde otra perspectiva, Rodriguez, Torrego, y Flecha (2013) aluden a la importancia de que el

apoyo y las interacciones que requiera un alumno se produzcan en el mismo contexto y con el

mismo contenido de aprendizaje. Asimismo, estos autores hacen hincapié en la importancia de

la implicacion familiar para que el proceso de inclusion se complete en todos los sentidos.

Finalmente, entendemos que:

intentar ser mas inclusivos en la vida escolar no es, no deberiaenfocarse por nadie, como una
pelicula de “buenos y malos” de “ser o no ser”, sino de busquedas y compromisos singulares y
honestos con valores democraticos y en funcion de las propias circunstancias. (...) El resultado
de lo que hade ser la inclusion en cada contexto debe surgir de la participacion de todos los
implicadosen él, aunque el resultado pueda ser diferente a la perspectivade alguno o algunos
en particular. (Echeita, 2008, pp.12-13)
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2. QUEENTENDEMOSPORDIABETES

2.1.Qué es la Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1)

“La diabetes mellitus es un grupo de enfermedades caracterizadas por hiperglucemia resultante
de defectos en la secrecion y/o la accion de la insulina” (Alfaro, Simal y Botella, 2000, 33). La
diabetes mellitus tipo 1 -insulinodependiente- es uno de los desérdenes endocrinos crénicos
mas comunes en la nifiez y la adolescencia (Kyngas, 2000). Afecta, aproximadamente, de entre
1 a 2 nifios o nifias por cada 1000 (Salvador, 2004). En esta investigacion nos vamos a centrar
en este tipo de diabetes que, se caracteriza por ser una enfermedad cronica y autoinmune que
destruye las células B pancreaticas, lo que conlleva a la imposibilidad de segregar insulina.

En primer lugar, debemos conocer los criterios de diagnostico. Para ello, hemos recurrido a la
informacion expuesta por Alfaro, Simal y Botella (2000) en la tabla 2:

Tabla 2
Criterios de diagndstico DM1

Criterios
Sintomas de diabetes (poliurial, polidipsia 20 pérdida inexplicada de peso) junto con
glucemia 3igual o superior a 200 mg/dl (11.1 mmol/l) en cualquier momento del dia, 0
bien,

Glucemia basal igual o superior a 126 mg/dl (7.0 mmol/l), o bien,

Glucemia igual o superior a 200 mg/dl (11.1 mmol/l) a las dos horas durante la
realizacion de un test de tolerancia oral a la glucosa. (Curva de glucemia con 75 g de
glucosa).

Fuente: Alfaro, Simaly Botella (2000, p. 34)

En segundo lugar, es necesario explicar los conceptos que caracterizan la diabetes: la

hiperglucemia y la hipoglucemia.

Comenzaremos aclarando el concepto de hiperglucemia y las causas que derivan de ella. Segun
informa la Federacion Espafiola de Diabetes (FEDE) en su pagina web, la hiperglucemia es la
elevada concentraciéon de glucosa en sangre. En las personas con DM1 esto se debe a que el

pancreas no consigue secretar insulina. “ES importante tratar la hiperglucemia tan pronto como

1 Poliuria: aumento de la cantidad de orina producida por los rifiones (FEDE, s.f., parr. 1).
2 Polidipsia: mayornecesidad de ingerir liquidos (FEDE, s.f., parr. 1).
3 Glucemia: es la denominacion que recibe la glucosa que circula por la sangre (FD, s.f., parr. 13)
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se detecte. En caso contrario puede producirse una cetoacidosis, una excesiva concentracion de
cuerpos ceténicos “en la sangre que resulta toxica y puede provocar un coma diabético” (FEDE,
s.f., parr. 3). Por eso, si la hiperglucemia sobrepasa los 250 mg/dl de glucosa en sangre, hay que

comprobar los niveles de cetona en sangre (cetonemia) u orina (cetonuria).

Resulta de vital importancia tomar conciencia de la gravedad que ocasiona la hiperglucemia
crénica. Esta se asocia con “mayor riesgo de enfermedades cardio y cerebrovasculares, y
complicaciones microvasculares que inducen al desarrollo de retinopatia (ceguera), nefropatia
(fallo renal) y neuropatia periférica. Es por esto que se asocia a una esperanza de vida reducida
y menor calidad” (de Pablo, 2014, p. 3).

En el punto opuesto se encuentra la hipoglucemia.

En una persona con diabetes se considera hipoglucemia a toda disminucidn del nivel de glucosa
en sangre por debajo de 70 mg/dL. (...) La hipoglucemia es una de las complicaciones agudas
que con mas frecuencia se presenta. Generalmente aparece cuando la dosis de insulina resulta
excesiva, cuando la alimentacion es insuficiente, o bien cuando se ha hecho més ejercicio del
previsto. (...) Las hipoglucemias inadvertidas pueden ser peligrosas ya que, en muchas
ocasiones se demorasu tratamiento y finalmente aparecen sintomas de mayor gravedad, como
puede ser lapérdidade conciencia. (Garcia, Garcia, Gémez, Gonzalez, Hermoso y L6pez, 2008,
pp. 87-88)

Una vez dominados los conceptos que derivan de esta enfermedad y siendo conscientes de que
no existe una cura, debemos aproximarnos al tratamiento de la enfermedad. A un tratamiento
que haga factible la vida con esta patologia, y a poder ser, que no perjudique a la calidad de
vida de los que la padecen.

Conseguir niveles de glucemia éptimos requiere un programade entrenamiento por parte del
paciente en el control de su enfermedad, basado en determinaciones frecuentes de glucemia
capilar, consejo nutricional, practica regular de ejercicio, régimen de insulina adaptado a su
estilo de vida, instruccién para prevenir y tratar las hipoglucemias y evaluacién periddica de los
resultados obtenidos. (Alfaro, Simal y Botella, 2000, p. 34)

4 Cuerpos cetdnicos: son unos productos de desecho de las grasas. Se producen cuando el cuerpo utiliza las grasas
en lugar de los azUcares para generar energia. En una persona con diabetes se producen cuando no hay suficiente
insulina para meter la glucosa dentro de las células. Las células creerdn entonces que no hay azlcary utilizaran
las grasas como fuente de energia. (FD, s.f., parr. 1)
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De esta cita extraemos la conclusion de que existen tres pilares fundamentales en el
tratamiento/control 6ptimo de laDM1: dietaequilibrada, practica regular deejercicio y régimen
de insulina. Todo ello debe adaptarse al estilo de vida de cada paciente y a sus caracteristicas
individuales.

2.2.Educacién diabetoldgica: en busca de equidad y calidad
Desde el &mbito de la medicina se es consciente de las complicadas caracteristicas que
conforman esta enfermedad y de la dificultad que poseen los pacientes para su correcto
autocontrol. Debidoaello, durante la estancia hospitalaria -que es larga- se genera una respuesta
educativa que pretende un éptimo autocontrol; la Educacién Diabetol6gica.

El pancreas libera insulina de forma continua a lo largo del dia, pero en cantidad variable,
adaptandose al nivel de glucosasanguinea el cual depende de la ingesta, del ejercicio, desestado
animico, etc. En la persona con diabetes, este mecanismo de regulacion no puede producirse,
por lo que para poder ajustar la dosis de insulina es necesario conocer la glucemia, la ingesta a
realizar y la actividad fisica. A todo esto es lo que se denomina autocontrol. (Garciaet al., 2008,
p. 48)

La educacion diabetoldgica se presenta como la base fundamental de este autocontrol, ya que

aporta informacién y motivacion.

Dar a conocer al paciente los fundamentos de la diabetes y mejorar su capacitacion para la vida
social mediante la informacién y motivacién, se considera la medida de méas impacto para
disminuir lascomplicacionesde laenfermedad. La unidad de educaciéndiabetolégica debeestar
idealmente constituida por un médico especialista, unaenfermera educadora en diabetes y una
dietista, con eventual participacion de unatrabajadora social y un psicologo. (...) El contenido
del programa de educacion diabetoldgica debe individualizarse en funcion del tipo de diabetes,
la presenciade complicaciones y el nivel sociocultural del paciente. (Alfaro, Simal y Botella,
2000, p. 34)

De este modo, la educacion diabetoldgica pretende cumplir con el principio de equidad, al
tornarse necesario individualizar dicha educacién en funcion de las necesidades, caracteristicas
y contexto del paciente.
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2.3.Factores que se ven afectados por esta enfermedad

Dadalas especiales caracteristicas dela DML, las personas que padecen esta enfermedad se ven

afectadas, ademas de en sus niveles de glucosa en sangre, en diversos factores psicoldgicos,
sociales, demograficos y académicos, entre otros.

Con respecto al factor psicoldgico, Salvador (2014) se apoya en diferentesestudios para afirmar
gue el autocontrol, la responsabilidad y la adherencia al tratamiento correlacionan
positivamente con las conductas saludables éptimas para el tratamiento de la enfermedad
(Kneckt, Syrjala, Laukkannen y Knuuttila, 1999; Anderson, 2000; Ott, Greening, Palardy,
Holderby y DeBell, 2000). De la misma manera, el autor comprueba que los pacientes con una
autoestima mas elevada presentan mayor motivacion y adherencia al tratamiento.

Aunque existen numerosos factores sociales que se ven afectados por esta enfermedad , Kyngés
(2000) mantiene que el apoyo social brindado por el entorno préximo al nifio, especialmente la
familia, es un determinante clave para la adherencia al tratamiento. Con la concienciacion y el
apoyo de las personas mas cercanas se consigue afrontar y percibir de mejor manera los
momentos estresantes a los que se enfrentan estos pacientes.

Dentro de los multiples factores demograficos a los que afectala D M1, el nivel socioecondmico
y sociocultural del paciente infiere directamente con la adherencia al tratamiento (Salvador,
2014). El autor, ademas, considera imprescindible el factor de la educacién. Las cuantiosas
investigaciones que se han llevado a cabo sobre la relacion entre la educacion diabetolégica y

la adherencia ponen de manifiesto que el conocimiento acerca de la enfermedad es de vital
importancia para que el paciente consiga un 6ptimo autocontrol.

Todos estos factores que se ven influenciados por esta patologia afectan, del mismo modo, a la
vida académica del alumnado con diabetes. Al fin y al cabo, una autoestima elevada, un
autoconocimiento, una correcta informacién y motivacion, sumado al apoyo social por parte de

la familia, del profesorado y del alumnado del grupo-clase, ayudan notoriamente al autocontrol
de la enfermedad y mejoran su calidad de vida.

También, se debe tener en cuenta como interfieren los valores socioecondmicos Yy
socioculturales para cumplir con el principio deequidad e inclusién educativaque acompafiaran
al alumnado en su dia a dia para que logre desarrollarse de manera integra.
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3. NORMATIVAEDUCATIVA

Haremos un breve recorrido, ayudados por Cerda e lyanga (2013), para mostrar los avances y
retrocesos -influenciados por las presiones e intereses sociales y politicos- que se han ido
generando con las diferentes leyes educativas que han estado vigentes en nuestro pais. Nos
centraremos en la evolucién de la concepcion de inclusion educativa. Una concepcion basada
en politicas de igualdad, equidad y calidad educativa.

3.1.Ley 14/1970, de 4 de agosto, General de Educacién y Financiamiento de la
Reforma Educativa (LGE); hacia la transformacioén de la Educacion Especial

El Libro Blanco: Educacion en Espafa es el resultado de las Jornadas de trabajo llevadas a
cabo en Buitrago de Lozoya (Madrid), en el mes de octubre del afio 1968, por un Comité
Internacional de expertos nombrado por la UNESCO. En estas Jornadas se pretendia, ademas
de realizar un andlisis critico del estado de la educacion en Espafia, sentar las bases de una
politica educativa que atendiera a los intereses individuales y sociales de la poblacién.
José Luis Villar Palasi, como Ministro de Educacion y Ciencia, recogi6 en esta ley el trabajo
desarrollado por el Comité Internacional de Expertos de la UNESCO. Los aspectos

relacionados con la Educacion Especial se recogen en el Titulo I, Capitulo V11, art. 49 al 53.

art. 49.1, “Tendrd como finalidad preparar, mediante el tratamiento educativo adecuado, a todos
los deficientes e inadaptados para unaincorporacidn a la vida social tan plena como sea posible
en cada caso, segun suscondicionesy resultado del SistemaEducativo; y a un sistemade trabajo
en todos los casos posibles, que les permita servirse a si mismos y sentirse utiles a la sociedad”;
art. 49.2, “Se prestard una atencion especial a los escolares superdotados para el debido
desarrollo de sus aptitudes en beneficio de la sociedad y de si mismos”; art. 50, medios y
diagnostico; art.51, escolarizacion en centros especiales o en unidades especiales de centros
ordinarios; art. 52, objetivos, estructuras, duracion, programas y limites de la Educacion de la
Educacion Especial; art. 53, la educacidn de alumnos superdotados que se llevard a cabo en

centros ordinarios, pero con programas individualizados. (p. 152)

Con este enfoque, la LGE infunde la transformacion de la Educacion Especial en nuestro pais.
Esta se va consolidando progresivamente con las leyes sucesivas, comenzando por la Ley de
Integracion Social de los Minusvalidos.
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3.2. La Constitucion Espafiola; en blisqueda de la integracion

La Asamblea General de las Naciones Unidas aprob6 la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos el 10 de diciembre de 1948. En su articulo 26 reconoci6 el derecho a la educacion de
todas las personas, la gratuidad y obligatoriedad en los niveles elementales, la igualdad de
oportunidades en el acceso a los estudios superiores, el derecho de los padres a escoger el tipo
de educacion de sus hijos y concret6 el objetivo de esta como el pleno desarrollo de la
personalidad humana y el fortalecimiento del respeto a los derechos humanos y a las libertades
fundamentales.

Esta Declaracion sirvid como punto de partida para la Comisién Constitucional del Congreso
de los Diputados encargada de elaborar la Constitucion de 1978, para desarrollar el articulo

sobre el derecho a la educacion.

El articulo 49 de la Constitucidn, aprobada el 6 de diciembre de 1978, detalla que “los poderes
publicos realizaran una prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion de los disminuidos
fisicos, sensoriales y psiquicos a los que prestaran la atencion especializada que requieran”.
Para atender a lo expuesto en este articulo, se promulg6 en Espafa la Ley 13/1982, de 7 de
abril, de Integracién Social de los Minusvalidos (LISMI).

La Ley de Integracion Social de los Minusvalidos recoge los aspectos anteriores a la
Constitucidny las Declaracionesde las Naciones Unidasy se acomodaa ellas, obligdndose el
Estado ahacer que los poderes publicosde todas sus Administraciones presten todoslos recursos
necesarios para el ejercicio de los derechos que se invocan. Lo que se insistira después con el

Real Decreto de Ordenacion de la Educacion Especial. (p. 153)

En la décadade los 80, comienzan a incorporarse las primeras personas con discapacidades a
las aulas que los centros ordinarios han catalogado como “aulas especiales”. Esto sucede por la
consolidacion, en el afio 1982, del Real Decreto de Ordenacion de la Educacion Especial y el
Real Decreto sobre nueva Ordenacion de la Educacion Especial (1985) que, reforma y completa
el Real Decreto anterior. Con estas disposiciones legales, se pone en marcha, primeramente,
con caracter experimental, el programa de integracién del alumnado con discapacidad en aulas
ordinarias. La integracion se refiere, entonces, Unicamente a este tipo de alumnado.
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3.3.Ley Orgénica 1/1990, de 3 de octubre, de Ordenacion General del Sistema
Educativo (LOGSE); caminando hacia la educacién inclusiva.
La LOGSE refuerza los principios de normalizacién e integracion presentes en las anteriores
leyes y reales decretos, estableciendo en su art. 37.3 que, “la escolarizacién en unidades o
centros especiales solo se llevard a cabo cuando las necesidades del alumno no puedan ser
atendidas por un centro ordinario”. Esta inclusion del alumnado con necesidades educativas

especiales (ANEE) se rige por dos principios: la normalizacién vy la integracién social.

A raiz deesta ley se comenzé a avanzar hacia la Educacién Inclusiva y se consiguid, a través
de dos congresos internacionales sobre el término “Educacion Inclusiva”; Informe Warnock
(1978) y Declaracion de Salamanca (1994), la apertura del pais al exterior en el sentido de
alinear su politica educativa con las mayoritarias en la OCDE.

3.4.Ley Orgénica10/2002,de 23 de diciembre de 2002, de Educaciéon (LOCE); Educacion
Especial dentro de los centros ordinarios

Esta ley atiende en su capitulo VII al alumnado con necesidades educativas especificas,
apostando por la igualdad de oportunidades para una educacion de calidad. Aunque con esta
nueva legislacion se pretende mejorar la calidad de la educacion, en lo que se refiere a inclusion
educativa, no se mejora la calidad. Se sigue apostando por una “educacion inclusiva” en la que
para prestar especial atencion a los alumnos con necesidades educativas especificas -a los
“diversos”- se les segrega. Se sigue sin comprender que la educacion inclusiva pretende, sin
recurrir a la segregacion, extraer lo mejor de cadaalumno o alumna, independientementede sus

caracteristicas.

Finalmente, esta ley no llegé a implantarse en el pais debido a un nuevo cambio de gobierno y,
por ende, a un nuevo modo de entender la educacion, o no. Quiza, lo mas relevante, en cuanto
a politicas educativas y leyes en continuo cambio, ni tan siquiera obedezca a las diferentes
maneras de entender la educacion. Probablemente, estos cambios legislativos en educacién se
encaminen mas a ensalzar egos y poderes politicos que, poco, o nada, tienen que ver con las

necesidades educativas que reclama la sociedad.
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3.5.Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo de 2006, de Educacién (LOE); la educacion
en aras de la inclusién

La LOE, expone los siguientes principios y fines:

a) “La calidad de la educacion para todo el alumnado, independientemente de sus condiciones

y circunstancias.

b) La equidad, que garantice la igualdad de oportunidades, la inclusion educativa y la no
discriminaciony actlie como elemento compensador de las desigualdades personales, culturales,

econdmicasy sociales, con especial atencion a las que deriven de discapacidad.

e) La flexibilidad paraadecuar la educacion a la diversidad de aptitudes, intereses, expectativas
y necesidades del alumnado, asi como a los cambios que experimentan el alumnado y la
sociedad.” (Titulo preliminar, Capitulo I. Principios y fines de la Educacion, Art. 1 de la Ley
General de Educacién de 2006)

Con el nuevo cambio de gobierno y la nueva politica educativa parece que, definitivamente, la
Educacion Inclusiva en Espafia se va aproximando a las corrientes inclusivas de los paises mas

avanzados en esta cuestion.

3.6.Ley Orgénica 8/2013, de 9 de diciembre, para la Mejora de la Calidad Educativa
(LOMCE); una escuela homogeneizadora ¢educacion inclusiva?

La LOMCE es la ultima ley educativa que se ha aprobado en Espafia. Esta ley no especifica el
enfoque pedagogico necesario para conseguir la ansiada educacion inclusiva, aunque es cierto
que recoge algunas directrices de los principios de equidad e inclusion: “la educacion en el
respeto de los derechos y libertades fundamentales, en la igualdad de derechos y oportunidades
entre hombres y mujeres y en la igualdad de trato y no discriminacion de las personas con
discapacidad” (LOMCE, 2013, Titulo Prel: Principios y Fines. Art. 2.b).

Solo un sistema educativo de calidad, inclusivo, integrador y exigente, garantiza la igualdad de
oportunidades y hace efectiva la posibilidad de que cadaalumno o alumna desarrolle el maximo
de sus potencialidades. Solo desde la calidad se podra hacer efectivo el mandato del articulo
27.2 de la Constitucion espafiola: «La educacién tendra por objeto el pleno desarrollo de la
personalidadhumanaen el respetoa los principios democraticosde convivenciay a los derechos
y libertades fundamentales». (LOMCE, 2013, Predmb I: parr. 7)




Aun asi, estos principios y fines integradores siguen homogeneizando y segregando al
alumnado. Se presencia una clara influencia capitalista, que una vez mas, guia la educacion

hacia el mercado.

Todos los estudiantes poseen talento, pero la naturaleza de este talento difiere entre ellos. En
consecuencia, el sistema educativo debe contar conlos mecanismos necesarios parareconocerlo
y potenciarlo. El reconocimiento de esta diversidad entre alumno o alumnaen sus habilidades y
expectativas es el primer paso hacia el desarrollo de una estructura educativa que contemple
diferentes trayectorias. La l6gica de esta reforma se basaen la evolucion hacia un sistema capaz
de encauzar a los estudiantes hacia las trayectorias mas adecuadas a sus capacidades, de forma
que puedan hacer realidad sus aspiraciones y se conviertan en rutas que faciliten la
empleabilidad y estimulen el espiritu emprendedor a través de la posibilidad, para el alumnado
y sus padres, madres o tutores legales, de elegir las mejores opciones de desarrollo personal y
profesional. (LOMCE, 2013, Predmb I: parr. 3)

Lopez-Melero (2016) en su denuncia hacia la escuela elitista, segregadora y homogeneizadora

que impone esta ley, propone unos pensamientos generales para mejorar el sistema educativo:

En primer lugar, que al ser concebido el sistema educativo actual para una época post-industrial
nada tiene que ver con la sociedad del conocimiento en la que vivimos. Es un sistema basado
en el pensamiento convergente y lo que necesitamos es una formacién en un pensamiento
divergente. Por tanto, debemos afrontar con sumaseriedad la formacién inicial del profesorado
en Infantil, Primaria y, de manera prioritaria, la de Secundaria. (...) Hay que mejorar las
capacidades intelectuales del profesorado y el compromiso moral de nuestra profesion. La
LOMCE no lo contempla. (pp. 177-178)

En segundo lugar, se deberia ser sensible y comprometido con la calidad democrética de la
educacion como herramienta de cohesién social, lo que implicaria:

e Definir qué entendemos por un curriculum culturalmente valido en la actualidad y no
sustentando en los libros de texto.

e Revisién de las metodologiasy estrategias de aprendizaje de los centros educativos.

o Elaboracidnde modelos equitativos de educacidn para evitar las desigualdades por la etnia, el
género, el handicap, la religion o la procedencia.

e Revisar los sistemas de evaluacion de los centros.

o Definirel papel de las familiasen la construccion de unaescuela democratica. (p. 178)
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En tercer lugar, los modelos educativos elaborados por los centros deben unir a los docentes
para que investiguen e innoven, con el objetivo de mejorar los procesos de ensefianza y
aprendizaje. Los centros deben trabajar en proyectos educativos democraticos que fomenten
una “educacion de “todasy todos pero con todasy con todos”, dondetodo el profesorado trabaje

unido, como una pifia. La LOMCE propone lo contrario” (p. 178).

En cuarto lugar, se deben construir equipos directivos que, ademas de gestionar, faciliten y
promuevan proyectos educativos innovadores e ilusionantes. “La LOMCE propone que sean
nombrados a dedo” (p. 178).

En quinto lugar, la formacion de los docentes debe ser continua ya que:

No es una capacitacion exhaustiva en la materia lo que necesita el profesorado, sino una
capacitaciongeneral que les permita construir las bases de lo que debe ser su formacién personal
alo largo de su vida. La LOMCE se olvida por completo de esta formacion. (p. 179)

Este autor concluye su critica hacia la LOMCE con un compromiso personal y profesional al
que queremos unirnos, pues considera necesaria “la construccion deuna escuela sin exclusiones
unida por los valores humanos de cooperacion y solidaridad que frene el despliegue feroz del

individualismo y la competitividad que se generan en la escuela neoliberal que emana de la
LOMCE” (p. 177).

Para finalizar este apartado, se presenta la tabla 3. En esta se refleja la evolucion, a nivel

internacional, en la legislacion educativa hacia esa educacién inclusiva y equitativa.

Tabla 3
Cambios y reformas educativasa nivel internacional con relacién ala educacion inclusiva y equitativa
Viadel cambio Periodo Politica Caracteristica  Equidad
educativa
Innovacién e 50-70/80 Politicas de Optimismo e Igualdad de
inconsistencia compensacién  innovacion oportunidades:
acceso
Mercados y 80/90-2000 Politicas de Calidad: Igualdad de
estandarizacion inclusién social ~ excelencia oportunidades:
accesoy
resultados
Rendimiento y 90/2000- Act. Politicas de Calidad: éxito Equidad como
colaboracion inclusion para todos inclusion
educativa educativa

Fuente: Sdnchezy Manzanares (2014, p. 14)

La tabla nos muestra como entre finales del siglo XXy el inicio del siglo XXI, se produce un

cambio significativo en cuanto a las politicas educativas con el fin de dar respuestas a las
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politicas sociales ocupadas en resolver problemas de desadaptaciéon y vulnerabilidad social.
Pero, a nivel nacional ¢esto se ha conseguido?

La atencion a la diversidad se ha convertido en atencion al alumnado con necesidades
especificas de apoyo educativo (ACNEAE). Aunque las leyes hablen de una atencion
individualizada en la que se respeten los derechos, en condicion de igualdad, y las diferencias
que nos caracterizan como seres humanos, seguimos homogeneizando a la sociedad y
atendiendo al “diverso”. Puede que desde los centros educativos se siga homogeneizando a la
sociedad porque sea mas sencillo, mas rentable, o porque, como sefiala Rochex (2011), quiza
el problema no esté en garantizar que todostengan éxito, sino en que todos puedan acceder, con
las mismas posibilidades, a hacer uso de su éxito en la vida.

4, ESTADODE LA CUESTION

El tratamiento critico del patrimonio existente en el campo de estudio que
arroja el estado de la cuestiéon permite valorarla obra humanaque se hereda
de otros esfuerzos asociados, asi como lograr el avance propositivo,
innovadory superadorcon el que se caracteriza toda propuesta que florece
sobre “hombros de gigantes”.

(Corella, 2013, p. 86)

En este apartado realizaremos un recorrido por el panorama de nuestro objeto de estudio con el
fin de trazar el estado de la cuestion o estado del arte. Partimos de la premisa de que no existe
una unica férmula que guie a todas las investigaciones, pero que para todas ellas se debe pasar
tiempo buscandoy leyendo a fin de descubrir dondeestd y hacia ddnde va, e incluso pasar algun
tiempo en callejones sin salida (Booth, Colomb y Williams, 2001). Ademas, consideramos

que el estado de la cuestién debe ser:

el analisis critico de un acervo de conocimiento impelido especialmente por la investigacién
existente alrededor del objeto de estudio, lo que a su vez propicia articularlo con una
argumentacion que se entreteja con los intereses de quien disefia la pesquisa, teniendo como
meta final la obtencién de una coherente y consistente propuesta para trascender el saber
existente (avanzar de lo conocido a lo desconocido). (Corella, 2013, p. 68)

En este momento la investigacion requiere que nos centremos en nuestro objeto de estudio con

la pretensién de avanzar de lo conocido hacia lo desconocido. Debemos comenzar a leer,
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analizar y reflexionar de manera critica sobre la documentacion cientifica que recogen las
principales bases de datos -Web of Science, Tseo, Dialnet, Proquest- y otros depdsitos digitales
como Google Académico o el repositorio de la Universidad de Valladolid (Almena). Para ello,
debemos ser conscientes de que nuestra busqueda girard en torno a tres ejes tematicos: la
educacion inclusiva, la participacién familiar y la diabetes. Dichas lineas tematicas comenzaran
a enlazarse a medida que avancemos en el proceso de andlisis documental y, nos ayudaran a
esbozar un estado de la cuestion que guiard y respaldara cientificamente la presente
investigacién. En este contexto, ademas, lograremos saber donde estamos y hacia ddnde

vamos...

Para facilitar este proceso de busqueda y seleccionar la bibliografia méas relevante, hemos ido

abordando uno a uno los principales ejes tematicos de nuestra investigacion.

o INCLUSION EDUCATIVA

Con respecto a esa literatura cientifica “conocida” podemos afirmar que existe un amplio
abanico bibliografico sobre inclusion educativa, por ello, construir un estado de la cuestion que
plasme todo lo que se ha investigado sobre este objeto de estudio resulta sumamente complejo.
Ademés, nuestra intencion no es esta, sino la de seleccionar, de forma mas precisa, las
investigaciones mas destacadasy que mejor se adapten a nuestro objeto de estudio para poder
analizar y reflexionar criticamente sobre ellas. De ahi que, en nuestra blsqueda inicial, nos
decantaramos por descubrir cuales son las principales lineas tematicas que han girado, a lo largo
dela historia, entorno a la inclusiéon educativa. Por este motivo, no hemos utilizado ningun tipo
de filtro.

Tras indagar en las bases de datos y en los depésitos digitales mencionados anteriormente,
ademas de corroborar la numerosa bibliografia existente, hemos descubierto que la mayoria de
investigaciones sobre inclusion educativa estan ligadas a la educacion especial o a factores
sociales, politicos o pedagégicos. Asimismo, esta blsqueda nos ha mostrado la evolucién de la
concepcion de inclusién educativa y su progreso con respecto a los factores pedagogicos,

politicos y sociales.
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o PARTICIPACION FAMILIAR

Retomando la informacién que nos ha aportado el primer sondeo, hemos querido guiar esta
segunda busqueda hacia la union entre educacion inclusiva y factores sociales. Dado que la
bibliografia obtenida sobre esta unién conceptual seguia siendo demasiado amplia, nos hemos
centrado en la participacion familiar, como factor social clave en el logro de la educacion

inclusiva. Para esta bisqueda, hemos utilizado un filtro que nos ha permitido acotar la busqueda
temporalmente, limitando los estudios desde el afio 2000 al afio 2020 (siglo XXI1).

Estos resultados han evidenciado la numerosa bibliografia cientifica que existe en torno a la
participacion familiar como requisito para lograr la educacion inclusiva. Este hecho nos
conduce a la necesidad de seguir acotando nuestra pesquisa e ir enfocando la busqueda hacia la
union de los tres conceptos claves de nuestra investigacion: inclusion educativa, participacion
familiar y DML1.

o DIABETESMELLITUSTIPO1

La DML1 es una enfermedad que cuenta con multitud de estudios clinicos, dado que es una
patologia bastante comin y para la que, actualmente, no existe cura. Ademas, el Unico
tratamiento efectivo se basa en inyecciones subcutaneas de insulina y en continuos controles de
puncién capilar para controlar los niveles de glucosa en sangre. Todo ello, provoca que desde
el &mbito de la salud se investigue continuamente sobre dicha tematica, repercutiendo asi, en la
produccion de bibliografia cientifica. Aunque esta literatura cientifica nos ha aportado datos de
interés y nos ha ayudado a comprender los conceptos mas técnicos que derivan de esta

enfermedad, a la hora de abordar el estado de la cuestién debemos centrarnos en nuestro objeto
de estudio y enfocar esta tematica hacia el ambito educativo.

Con la intencidn de enlazar la DM1 con el ambito educativo, hallamos los trabajos de Garcia
(2019) y Prieto (2019). Ambas autoras recogen, en sus respectivas tesis doctorales, datos de

interés que hemos querido analizar.

Por un lado, Garcia (2019) afirma que “las inversiones de Salud Publica mediante la Promocion
dela Salud en esta etapa van a ser cruciales para los estilos de vida y habitos mas adelante” (p.

11). Asimismo, sefiala que, desde el modelo salutogénico, se fomenta la educacion
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diabetoldgica para que los pacientes, las familias y las comunidades aumenten y mejoren el
autocontrol de esta enfermedad.

El estudio se centra en la comunidad de Madrid, lugar en el que cuentan con la figura de la
enfermera escolar y donde, desde las Escuelas Promotoras de Salud, se ponen en marcha
intervenciones educativas para promocionar la Educacion para la Salud. Dichas intervenciones
deben adaptarse al contexto de la poblacion a la que se dirigen y cumplir con los principios de
equidad e inclusion.

Como resultados de este estudio, dirigido a la poblacién adolescente se dedujo que:

e Los adolescentes tienen una buena calidad de viday unos habitos saludables.

e Elapoyo familiar fomenta su autonomia en el autocontrol de la enfermedad.

e Madrid ofrece diferentes politicas y estrategias educativas que permiten calificarla
como “Ciudad Saludable”

e Tienen acceso a NUMErosos recursos sanitarios

e El factor emocional es aquel que mas refuerzo necesita

e El factor sociofamiliar es imprescindible para el fomento de la salud

e El factor socioeducativo manifestd que los docentes necesitan apoyo y formacion.

Por otro lado, el estudio de Prieto (2019) pretende “evaluar el impacto dela formacion “entre
iguales” impartida en la Escuela de Pacientes en la salud, la calidad de vida, la confianza en
los profesionales y la utilizacion de servicios sanitarios de personas con enfermedades
cronicas” (p. 43), a través un disefio cuasiexperimental con pre y postest que. La poblacién
del estudio estaba formada por pacientes con diferentes patologias como, por ejemplo,
cancer de mama, diabetes, insuficiencia cardiaca, etc. Todos ellos tenian en comdn la

participacion en el programa formativo de la Escuela de Pacientes.

Esta Escuela tiene por objetivo “apoyar a los pacientes, cuidadores y familiares para que

mejoren sus autocuidados y sean capaces de gestionar sus enfermedades crénicas. Algunos
proyectos también desarrollan actividades formativas dirigidas a poblacion general con un

enfoque de promocion de salud” (p. 33).
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Asi pues, en los resultados obtenidos tras la formacion impartida en la Escuela de Pacientes

-formacion entre iguales, a través de pacientes expertos- cabe destacar los siguientes:

e Mejora el estado de &nimo y capacidad de afrontamiento

e No mejora la salud autopercibida

e Mejoran las relaciones sociales y familiares y asimismo disminuyen las dificultades
para disfrutar del ocio

e Laslimitaciones para las actividadesde la vida cotidiana solo mejoran de forma muy
concreta

e Aumenta la practica de actividad fisica y la alimentacion es mas saludable

e Mejoran los conocimientos para el autocontrol

e Mejora la confianza en los profesionales sanitarios

e Disminuye la utilizacion de servicios sanitarios

Tras analizar ambos documentos, podemos confirmar la importancia que tiene la educacion
para mejorar la calidad de vida de personas con enfermedades cronicas. Centrandonos en
nuestro objeto de estudio, podemos afirmar que la educacion diabetol6gica se convierte en una
pieza fundamental tanto para los pacientes como para sus familias y, por supuesto, para la
comunidad educativa.

La educacion diabetologica aporta esa formacion que tanto necesita la sociedad en general y la
comunidad educativa en concreto. Ademas, proporciona confianza y seguridad, mejorando la
autoestima de los pacientes y de sus familiares. Esta formacion educativa permite un mejor
autocontrol de la enfermedad, lo que, a su vez, proporciona una mayor autonomia y mejora las
relaciones sociales y familiares.

Ambos estudios hacen hincapié en la importancia de la implicacion familiar para un mejor
autocontrol de la enfermedad, y, para fomentar la autoestima y la seguridad de estos pacientes.
También, manifiestan la necesidad de apoyo y formacidn para los docentes, pues esto permitiria

mejorar su calidad de vida de los afectados con esta patologia y les aportaria seguridad y
tranquilidad en su diaa dia en la escuela.
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o INCLUSION - PARTICIPACION FAMILIAR -DIABETES

Con la idea de enfocar la busqueda bibliogréfica hacia la unién de los tres campos claves en
nuestra investigacion -inclusion educativa, participacion familiar y DM1-, decidimos enlazar
estos tres conceptos. En este sondeo comprobamos la inexistencia de investigaciones
directamente orientadas a analizar experiencias de inclusion educativa de familias o alumnado

diagnosticados con DML. Por ello, decidimos ampliar el campo de bisqueda hacia la unién de
dos conceptos mas genéricos: diabetesy escuela.

Con esta exploracion hallamos los trabajos de Bodas, Marin, Amillategui, y Arana (2008);
Martinez, Garcia, Arranz, Garcia y Comellas (2012) y Ruiz, Ferrer y Postigo (2015). Todos
ellos estan enfocados desde el &mbito de la salud y orientados a mejorar la atencién sanitaria
denifios y adolescentes en la escuela. Estas referencias nos permiten analizar y descubrir, desde

un punto de vista clinico, como se encuentra este alumnado durante la jornada escolar y qué
posibles mejoras se podrian llevar a cabo.

El primer trabajo, Bodas et al. (2008), es un estudio observacional basado en las opiniones de
nifios y adolescentes de entre 6 y 16 afios, todos ellos con DML. El estudio se llevo a cabo entre
los meses de julio a septiembre del afio 2006. La muestra fue de 414 nifios y nifias (51% sexo
femenino) que acudieron a 18 colonias de verano organizadas por asociaciones de diabéticos
de diez comunidades autonomas.

En este trabajo se citan las distintas ayudas que solicitan nifios y adolescentes, basadas en sus

propias vivencias y opiniones:

e EI 87% de los nifios afirman que los profesores deberian recibir instrucciones escritas
sobre los sintomas y pasos a seguir en caso de una hipoglucemia.

e EI63% solicitan mas informacion sobre la diabetes en general.

e EI55% considera que seria de ayuda explicar en clase la enfermedad.

e EI 60% le dagran importancia al hecho de que hubiera glucagén en el colegio y lo
supieran administrar. Al igual que la disponibilidad de zumos o glucosa.

e EIl 45% de los nifios solicitan la presencia de una enfermera o enfermero en el centro
educativo

e EIl 44% opinan que es necesario que los profesores tengan informacién de emergencia

sobre la diabetes en su clase y en las areas comunes (comedor, gimnasio...).
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Con esta informacion se evidencia las necesidades que tienen los nifios y adolescentes durante
la jornada escolar. Nos informa del desconocimiento generalizado sobre la diabetes y recalca
dicha desinformacion por parte del profesorado y de los compafieros. Asimismo, nos muestra
la falta de recursos en caso de hipoglucemia v la falta de empatia. Estos nifios y adolescentes
creen que la presencia de un enfermero o enfermera les aportaria tranquilidad y mejoraria su
calidad de vida.

La presencia de todas estas dificultades -barreras exclusoras- queda resumida en las

conclusiones del propio estudio:

La plena integracion del nifio con diabetes en la escuela presenta dificultades especificas debido
a la naturalezade la enfermedad y la complejidad de su tratamiento. Se precisan intervenciones
para garantizar la seguridad del nifio en la escuela, la viabilidad del tratamiento y la igualdad de
oportunidades. La necesidad de coordinacién entre varios departamentos de las
administraciones publicas, como educacién, sanidad y asuntos sociales, dificulta la solucién del
problema. (Bodasetal., 2008, p. 51)

Aunque la informacién detallada en esta investigacion plasma la realidad diaria de este
colectivo, dando voz a los propios protagonistas, no sabemos qué sucede ni cual es la realidad
de los nifios y nifias de la etapa de infantil. Esos nifios y nifias que, dadasu escasa edad, son
dependientes de un adulto ya que no pueden autocontrolar su enfermedad. A raiz de esta

problemética, surge la necesidad de conocer cudl es su realidad y la de sus representantes, la
familia.

El segundo trabajo, Martinez et al. (2012), pone en marcha, en un colegio de la zona, el
“Protocolo de Atencion al nifio/adolescente con diabetes en la Escuela”, desarrollando dos
intervenciones educativas: una dirigida a docentes y familias y la otra a comparfieros del
alumnado con diabetes. En la intervencién se utiliza una metodologia participativa cuya
finalidad es la de resolver situaciones en la escuela y promover actividades con dindmica de

grupo para trabajar contenidos basicos.

Los resultados que se obtuvieron sefialaban que el 92 % del profesorado valoré como “muy
util” la intervencion educativaa la hora de actuar en caso de emergencia. En este aspecto, los
docentes solicitaban una formacion continuada. Ademas, EI 97% de los asistentes valor6 como

“buena” o “muy buena” la intervencion. Lo peor valorado fue el horario de la intervencion.
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Este estudio concluye con que:

e Lasintervenciones propiciaron que profesores y alumnos adoptaran unaactitud positiva
y de normalidad frente a la presencia de personas con diabetes en la escuela; como
también mejoraron su disponibilidad y capacidad para actuar ante la aparicion de
complicacionesagudas. El protocolo permite reforzar el papel de la enfermera familiar
y comunitariacomao referente en todo el proceso, coordinando a padres, profesores y
equipo sanitario.

e Aumento la satisfacciény confianza de los padres implicados tanto en el equipo
sanitario como en el cuerpo docente. (Martinez etal., 2012, p. 34).

Este estudio constata la importancia de la educacion diabetoldgica, y no s6lo una educacion
diabetoldgica orientada al nifio y a su familia, sino una educacion diabetoldgica orientada hacia
el entorno proximo del nifio. Tal y como revelan los resultados del estudio, la educacion
diabetoldgica aporta recursos para actuar ante las diferentes situaciones de emergencia que
puedan acontecer, lo que, a su vez, genera confianza y satisfaccion a docentes, familias y
alumnado. Ademas, explica lo fundamental que se torna la coordinacién entre familia-escuela

y equipo sanitario.

El tercer y dltimo estudio, Ruiz, Ferrer y Postigo (2015), utiliza la revision bibliografica de
literatura cientifica y la experiencia de los propios autores para revisar el papel de la enfermera
escolar con motivo de atender al alumnado con diabetes. Al finalizar el estudio, se llega a la
conclusion de que esta figura, que ya esta establecida en la mayoria de los paises de nuestro
entorno, desarrolla actividades fundamentales de salud e higiene para todo el alumnado y
favorece la atencion deaquellos nifios y nifias con problemas desalud, por ello se debe instaurar
una enfermera o un enfermero escolar en las escuelas de nuestro pais.

Aunque este trabajo tiene una perspectiva mas sanitaria, al enlazar la figura de la enfermera o
el enfermero con la escuela, se presta atencién a la situacion escolar del alumnado diagnosticado
con DML1. Unavez mas, se constataque el papel de una figura sanitaria en los centros educativos

mejoraria la calidad de vida de todos los escolares y aportaria equidad. Asimismo, favoreceria
la inclusidn de los nifios y nifias con DML1.

Los trabajos que hemos analizado durante este apartado nos muestran las barreras exclusoras
con las que dia a dia se topa este colectivo. La desinformacion sobre la enfermedad, la escasa
empatia, la falta de formacién y compromiso por parte de la comunidad educativa y la falta de
recursos para socorrer a este alumnado en caso de necesidad son algunas de ellas.
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Aunque estos estudios no hablan explicitamente de la inclusion educativa, todos ellos abogan
por la integracién del alumnado con DM1 y no de cualquier manera, sino que exigen una
integracion en la que la clave sea el bienestar del alumno o la alumna. Se basan en la crucial
coordinacion familia-escuela-equipo sanitario y en la educacion diabetolégica como
herramientas claves para la inclusién de estos escolares. Ademas, revelan el papel fundamental
de la figura sanitaria en el centro educativo, ya que facilita la integracion de este alumnado, les
aporta tranquilidad y confianza, mejorando asi, su dia a diay, por ende, su calidad de vida.

A modo de resumen, podemos afirmar que, aunque la literatura cientifica sobre inclusidn
educativa es muy amplia, si la enfocamos hacia nuestra linea de investigacion y atendemos a la
consideracion de que los conceptos de equidad e inclusion deben ser una prioridad social,
politica y cientifica, ahora, sabemos que hay organismos y autores que han realizado una
aproximacion al conceptoy los principios que lo sustentan (Booth y Ainscow, 2011; Donnelly
y Watkins, 2011; Echeita, 2017; Parrilla, 2007; Rodriguez y Torrego, 2013; UNESCO, 2015).

Es de interés la aportacion de quienes manifiestan que las ideas, normas y creencias vigentes
en la escuela afectan a las practicas inclusivas (Ahmmed, Sharma y Deppeler, 2014; WeiR,
Kollmannsberger, Lerche, Oubaid y Kiel, 2014) o de quienes resaltan el papel decisivo del
profesorado (Ainscow y Sandill, 2010; Colmenero, Pantoja y Pegajalar, 2015; Sharma y Jacobs,
2016; Torres y Fernandez, 2015; Zeichner, 2010) o la transcendencia de la relacion familia-
escuela (Consejo Escolar de Estado, 2014; Fominaya, 2016; MEC, 2016; Simén, Giné y
Echeita, 2016; UNESCO, 2015).

Por (ltimo, debemos mencionar quienes se aproximan, desde el &mbito sanitario, a la
integracion del alumnado diagnosticado con DM1en las escuelas (Bodas, Marin, Amillategui,
y Arana, 2008; Martinez, Garcia, Arranz, Garcia y Comellas, 2012 y Ruiz, Ferrer y Postigo,
2015). Y de quienes fomentan la educacion diabetoldgica como medida de integracion
educativa (Cefial, Jiménez y Naveiral, 2014; Federacion Espafiola de Diabetes, 2019; Garcia,
Garcia, Gomez, Gonzalez, Hermoso y Lopez, 2008; Garcia, 2019 y Prieto, 2019).

Para organizar y resumir la literatura cientifica utilizada en la elaboracién del estado de la
cuestion, hemos disefiado la tabla 4. En esta se reflejan las referencias bibliogréaficas analizadas:
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CAPITULO I11. METODOI:OGiADE LA
INVESTIGACION

Investigar a través de narrativas implica dialogar,
comprenderse a si mismo y a las personas junto a las
que se investiga, escuchar a la investigacion e
interpretar los datos dentro y fuera de nuestra propia
mirada.

(Sonlleva, 2018, p. 150)

El principal objetivo de esta investigacion es el de conocer la realidad inclusiva del alumnado

afectado por DM1. Es imprescindible reconocer las medidas inclusoras y exclusoras a las que
se enfrentan diariamente, tanto el alumnado como sus familias.

En este capitulo mostraremos el modelo de investigacion y las estrategias metodoldgicas
utilizadas, asi como las técnicas y los instrumentos de recogida y analisis de datos que se han
empleado para la consecucion de nuestro objetivo principal.

1. DISENODEL ESTUDIO

1.1. ¢Por qué un encuadre cualitativo?
Segln Grarfieras et al. (1998) comprender el fendmeno de la educacion inclusiva es una
propuesta compleja y caprichosa, ya que nos topamos con la dificultad de dar una respuesta
adecuada a la heterogeneidad que caracteriza al alumnado.

El caracter social, subjetivo e interpretativo que desprende la educacion inclusiva, hace que la
disciplina de la Sociologia, contemplada desde la investigacion cualitativa, sea la que guie de
forma directa el camino de esta investigacién. La perspectiva sociolégica nos brinda la
oportunidad de descubrir la realidad inclusiva a la que se enfrenta el alumnado diagnosticado
con DM1 y sus respectivas familias y, ademas, nos ofrece esa vision de la escuela como
compensadora social, pero ¢por qué desde un marco cualitativo?

Para resolver esta pregunta, comenzaremos aclarando que la principal particularidad de nuestra
investigacion es la construccion de un relato que facilite la comprension e interpretacion de la

realidad investigada. Esta peculiaridad también la encontramos en la epistemologia cualitativa,
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pues en esta el significado no se descubre, se construye. Los significados son productossociales
elaborados a través de la interaccion que efectlan las personas en sus actividades (Bergh, 1989).

A esta justificacion, debemos afiadir la identificacion de nuestro proyecto con los cuatro rasgos
esenciales que Flick (2004) utiliza para definir los métodos de investigacion cualitativa:

1. Eleccién correcta de métodosy teorias apropiadas

2. Reconocimiento y analisis de perspectivas diferentes

3. Reflexiones de los investigadores sobre su investigacién como parte del proceso de
produccion del conocimiento

4. Variedad de enfoques y métodos

De este modo, nuestra investigacién queda dotada de un cariz cualitativo que seglin Sandin
(2003) nos revela que es una actividad metodica que busca la comprensién de fenémenos
sociales y educativos, la transformacion de dichos fendmenos, la toma de decisiones y el

progreso del conocimiento.

1.2.La Rayuela como disefio de investigacion cualitativa
Una vez concretadas las caracteristicas de la investigacion con métodos cualitativos, debemos

proceder con su disefio. ;Qué significa disefiar una investigacion?

Disefiar significa, ante todo, tomar decisiones a lo largo de todo el proceso de investigaciony
sobre todas las fases o pasos que conllevadicho proceso. Algunasde estas decisiones se tomaran
al principio, mientrasse va perfilandoel problema a investigary se delimitan los casos, el tiempo
y el contexto del estudio. Otras iran surgiendo sobre la marcha. Lo importante es retener que se
trata de cuestiones que deben trabajarse y resolverse en cada circunstancia concreta de
investigacion. El disefio no se estampa mediante un molde 0 modelo que sirvié una vez, sino
que se moldea cada vez a partir de los criterios maestros generadores de respuestas. (Valles,
1997, p. 45)

En esta cita bibliografica se resalta la importancia de tomar decisiones en todas las fases o pasos
que conlleva el proceso de investigacion. Apoyandonos en esta idea, decidimos indagar sobre
las diferentes fases que deben caracterizar a una investigacion con técnicas cualitativas. Esta
exploracién nos permitié contrastar los disefios metodolégicos propuestos por autores de
referencia como Janesick, (1994), Morse, (1994) o Alvarez-Gayou, (2003). Cada autor

distingue diferentes fases, pasos y decisiones que se deben llevar a cabo en el disefio de la
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investigacion, pero cabe destacar la importancia que estos autores dan al investigador en el
disefio cualitativo. Al finy al cabo, sera el propio autor el que tome todas las decisiones de cada
fase. De ahi, que consideren que "la investigacion cualitativa es sdlo tan buena como el
investigador" (Morse, 1994, p. 225).

Para el presente proyecto, nos hemos decantado por un disefio que mezcla las propuestas de los
autores mencionados con anterioridad. Consideramos que el modelo Rayuela, creado por
Jorrin-Abellan, es el que mejor se adapta a las caracteristicas de nuestra investigacion y a

nuestros intereses como investigadores.

Este autor divide el disefio de la investigacion cualitativa en nueve pasos y se inspira en el
tradicional juego de la “Rayuela” para distribuirlos y abordarlos. Por este motivo y con el
mismo fin, hemos elaborado nuestra propia Rayuela, afrontando cada paso y trasladandolos a
nuestra linea de investigacion (ver figura 1).
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Figura 1. Disefio de investigacion biografico-narrativa sobre la experiencia familiar de inclusién educativa delalumnado con DM1 (2020).
Fuente: elaboracion propia, basada en el modelo “Rayuela” de Jorrin-Abellan (2015)
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1.3. Nuestra visién del mundo: el paradigma sociocritico

Carmen Ricoy (2006) define el paradigma como las formas de razonamiento o modelos para
desarrollar una investigacion de forma adecuada. A su vez, esta autora amplia la definicion
teniendo en cuenta a Kuhn (1970), quien entiende los paradigmas como un compromiso entre
el equipo investigador y el marco conceptual que realiza. Lépez (1999) va un paso mas alla, y
apuesta por el paradigma como sistema que aporta una estructura y un significado a la
investigacion, favoreciendo asi su viabilidad, fiabilidad y veracidad.

De acuerdo con nuestro objeto de estudio, el paradigma que guiara nuestra investigacion sera
el paradigma sociocritico, también denominado critico transformador. Este paradigma esta
sustentado por ideales de filésofos y pedagogos como Marx, Freire o Habermas, entre otros.
Para justificar esta eleccion, a continuacién, expondremos los principios que definen al
paradigma sociocritico.

Segln Popkewitz (1988) son los siguientes:

a) Comprender y percibir la realidad de la praxis.

b) Enlazar teoria y practica, incorporando conocimiento, valores y accion.

¢) Guiar el conocimiento hacia la liberacion y la emancipacion del ser humano.

d) Integrar a todos los participantes de la investigacion, incluyendo al investigado,
en procesos de reflexién y de toma de decisiones, para que todo ello se asuma de
forma corresponsable.

En esta linea, Alvarado y Garcia (2008) confirman la idea de que el paradigma sociocritico se
basa en la critica social con un evidente caracter autorreflexivo. EI conocimiento se construye
a raiz de los intereses y las necesidades de los participantes, pues persigue la autonomia
liberadora y emocional del ser humano. Para ello,

utiliza la autorreflexiény el conocimiento internoy personalizado para que cada quien tome
conciencia del rol que le corresponde dentro del grupo; para ello se propone la critica ideolégica
y la aplicacién de procedimientos del psicoanalisis que posibilitan la comprensién de la
situacion de cada individuo, descubriendo su interés a través de la critica. EI conocimiento se
desarrolla mediante un proceso de construccion y reconstruccion sucesiva de la teoria y la
préactica. (Alvaradoy Garcia, 2008, p. 190)
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Las caracteristicas y los principios a los que hemos aludido estan sustentados por la ideologia
emancipadora que emerge de dicho paradigma, ya que su principal singularidad es la de
“desarrollar “sujetos” mas que meros “objetos”, posibilitando que los “oprimidos” puedan
participar en la transformacion socio histérica de su sociedad” (Freire, 1980, p. 157). Por este
motivo, consideramos que este paradigma es el que mejor se adapta a nuestros intereses y
necesidades, pues nos ofrece la oportunidad de poder transformar la situacion investigada.
Asimismo, nos brinda ese apoyo a la critica social ante una situacion de injusticia como son las
practicas excluyentes con las que diariamente conviven el alumnado diagnosticado con DM1y

sus familias.

1.4.Modelo de investigacién biografico-narrativo

Una de las tareas centrales de la investigacion biografico-narrativa es comprender la historia de
una persona, tratar de contar su historiaen palabras, reflexionando sobre su vida y explicarlo a
los demas; una vez que es contada, estaes experimentada en un texto, siendo esta la parte mas
importante, ya que unavida es también un aspecto de crecimiento hacia un futuro imaginado y,
porconsiguiente,implicarecontar e intentar revivir esahistoria. (Huchimy Reyes, 2013, p. 399)

Segun Bolivar, et al. (2001) la investigacion biografico-narrativa es de corte “hermenéutico”,
lo que posibilita dar significado y comprension a los aspectos afectivos, cognitivos y de accion
de los participantes y del propio investigador. Esto se debe a que en la investigacion se narran
sus propias vivencias, por lo que el método permite al investigador, a los participantes y a los

futuros lectores, leer, analizar e interpretar los hechos y las acciones de estas historias.

En este “giro hermenéutico” y narrativo que caracteriza a la investigacion biografico-narrativa,
la interpretacion de los hechos reales y sociales que se recogen en los relatos de los participantes
y del propio investigador son el punto central de la investigacion.

Huchim y Reyes (2013) apuestan por el modelo biogréafico-narrativo para la investigacion en
educacion. Para ello, se basan en Bolivar (2002) y afirman que “los relatos son meras
interpretaciones de los fendmenos sociales vividos en la educacion y manifestados en “textos”
cuyo valor es ser relatados en primera persona, el aspecto temporal y biografico ocupa una

posicion central” (p. 398).
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En este marco, Connelly y Clandinin (1998) proponen un método biogréfico-narrativo que esté
enfocadoen la experiencia, las vivencias, el conocimiento personal, el tiempo, la autorreflexion,

el analisis y la deliberacion:

unade las formas humanas de experimentar el mundo es la historia, esto se debe a que los hechos
histéricos se reviven por un proceso de reflexion, es decir, mirar haciaatras. Esta experiencia
de vida es revivida cuando es inconscientemente contada y conscientemente recontada,
entonces, se dice que en el estudio mas elemental, nace el fenémeno de la narrativa. (Citado en
Huchim y Reyes, 2013, p. 399)

Por otro lado, Bolivar y Segovia (2006) sostienen que la investigacion biografica-narrativa
brinda un marco metodoldgico para analizar y reflexionar aspectos fundamentales del ser
humano y de su desarrollo. Ademas, instaura las lineas personales de los participantes, sus
intereses personales y sus expectativas. Todo ello hace que este modelo de investigacion pueda
emplearse en tres aspectos: a) la narrativa como el fendmeno que se investiga, b) la narrativa
como el método de investigacion y c) el uso que se le puede dar a esa narrativa. Para visualizar
cdmo este modelo deinvestigacion se podria utilizar en nuestro propio estudio, hemos disefiado
una tabla comparativa (ver Tabla 5).

Tabla 5
Aspectos en los que se puede emplear el modelo biografico-narrativo

Aspectos propuestos por Bolivar

Aspectos de nuestra investigacion

La narrativa como el fendmeno que se
investiga: qué es el producto escrito o hablado

Lanarrativacomoel método de investigacion:
la forma como se construye y analiza ese
fendmeno narrativo

El uso que se le puede dar a esa narrativa: ya
seamediantelareflexionbiogréfico-narrativa,
0 para impulsar cambios en la praxis

Inclusion  educativa  del  alumnado
diagnosticado con DM1 y sus respectivas
familias.

Autoetnografia y relatos de vida para construir
y analizar el fenémeno narrativo.

Reflexién biogréfico-narrativa,
autorreflexion, andlisis de la realidad
investigaday contribucidna la transformacion

de esa realidad.

Fuente: elaboracién propia, basadaen Bolivaret al. (2001)

Para nuestra investigacion, nos centramos en comprender y utilizar la narrativa como un método
de investigacion. Esta forma de entender la investigacion narrativa como método, nos ofrece
un amplio abanico de técnicas y estrategias metodoldgicas. Ademas, nos permitird analizar,
reflexionar e interpretar los relatos construidos, e incluso, dar voz a la realidad investigada, a

esas familias, a esos nifios y a esas nifias a los que una enfermedad los excluye continuamente
en su dia a dia.
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Dentro de este abanico de técnicas y estrategias metodoldgicas que nos ofrece el modelo
biografico-narrativo, nos hemos decantado por la autoetnografia y los relatos de vida. Ambas
técnicas nos permitirdn, tal y como hemos mencionado anteriormente, experimentar el mundo
a través de los hechos historicos. Seran las experiencias, los sentimientos, las vivencias y los
recuerdos de los participantes los que den forma al fendmeno de la narrativa.

2. TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOGIDA DE
INFORMACION

Atendiendoal caracter narrativo y hermenéutico de la metodologia utilizada para este proyecto,
hemos recurrido a varias técnicas (analisis documental, entrevista, autoetnografia y relato de
vida) para recoger la informacién que nos permitird cumplir con nuestro objetivo principal. No
podemos decir que son técnicas diferenciadas ya que hemos enlazado unas con otras para

construir y reconstruir una historia; nuestra historia.

Antes de proceder con la descripcion y el analisis de estas técnicas, consideramos necesario
justificar el porqué de nuestra eleccion. Ante esta justificacién nos topamos con una idea, mas
bien una necesidad, la necesidad de dejar hablar a la investigacion. Y es que, en nuestro
proyecto, los verdaderos protagonistas son las familias. Sus relatos son los que han dado pie a
la investigacion, los que nos ayudaran a reflejar la realidad inclusiva y los que nos permitiran
contribuir con esa transformacién social. De aqui, surge la necesidad de dejar hablar a la
investigacion.

Este requisito, imprescindible, es el que nos ha guiado hacia la metodologia biografico-
narrativa y el que nos ha ayudado a seleccionar las técnicas de investigacion. Tratando de
evidenciar tedricamente esta idea, nos adentramos en la tesis doctoral de Miriam Sonlleva y
hallamos una anotacion que fue recogida por la propia doctorandadurante la asistencia a un

seminario de doctorado, impartido por la profesora Shirley Stenberg:

Shirley nos planteabahoyla necesidad de -dejar hablar a la investigacion-.No podemos encerramos
en clasificaciones, teorias y delimitaciones excluyentes, sinoqueresultacrucial desdibujarlas lineas
tedricas y partir de posturas capaces de integrar varias perspectivas, para descubrir una realidad en
toda su amplitud. (Sonlleva, 2018, p. 152)
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2.1.Analisis documental
Siguiendo a Massot, Dorio y Sabariego (2004) podemos definir el analisis documental como
“una actividad sistematica y planificada que consiste en examinar documentos ya escritos que
abarcan una amplia gama de modalidades” (p. 349). A través de la lectura conseguimos recoger
informacion para, posteriormente, analizarla y reflexionar, de manera critica, sobre ella. Esta
informacion obtenida a raiz del andlisis de documentos nos ayuda a saber donde estamos y a
donde vamos, es decir, nos permite situar y enfocar nuestra investigacion. Ademas, Massot et
al. (2004) afirman que estos datos obtenidos mediante el analisis documental complementan la

informacion recogida a partir de otras técnicas y posibilitan la contrastacion y la validacion.

En este caso, el andlisis documental se ha utilizado deambas formas. Enprimer lugar, el analisis
de documentos nos permitid obtener informacion acerca de ese “donde estamos y a donde
vamos” que hemos detallado en el apartado referido al estado de la cuestion. En segundo lugar,
nos servimos del andlisis documental para complementar los datos obtenidos en las entrevistas,

en los relatos de viday en la autoetnografia.

Las lecturas que hemos llevado a cabo se han centrado en los tres ejes tematicos que abarca
nuestro objeto de estudio: inclusion educativa, participacién familiar y DM1. Este contexto nos
ha ofrecido, continuamente, documentos pertenecientes a dos ambitos bastante diferenciados;
el ambito de la medicina y el &mbito de la educacién. De ahi, la necesidad de ir analizando,
reflexionando y contrastando la informacion hallada para irla enfocado hacia el &mbito
educativo, que es el que nos atafie. El acceso a la mayoria de estos documentos, debido a la

situacion actual del estado de alarma en el que nos encontramos inmersos, ha sido via online.

2.2.Entrevista
La entrevista se ha convertido en una herramienta de gran utilidad para la obtencién de datos
en las investigaciones con técnicas cualitativas (Ruiz-Olabuenaga, 2009). Centrandonos en la
investigacion biogréfico-narrativa, Flick (2004) sostiene que la entrevista, con todas sus
variantes, es la base de esta metodologia.

Seglin Massot et al. (2004) “La entrevista es una técnica cuyo objetivo es obtener informacion
de forma oral y personalizada, sobre acontecimientos vividos y aspectos subjetivos de la
persona” (p. 336). Porlo tanto, no es una herramienta que se base inicamente en el lanzamiento

de preguntas por parte del entrevistador y la emision de respuestas por parte del entrevistado,
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pues la entrevista es mucho mas, es “una conversacion que se propone un fin determinado
distinto al simple hecho de conversar. Es un instrumento técnico que adopta la forma de un

didlogo coloquial” (Diaz, Torruco, Martinez, y Varela, 2013, p.7).

“Desde la perspectiva de Stake (1998) las entrevistas son especialmente Utiles para obtener
descripciones e interpretaciones por parte de las personas participantes, siendo el cauce
principal para comprender la realidad desde diferentes perspectivas” (citado en Bonnell, 2016,
p. 222). De ahi, surge la necesidad de que el investigador tenga una actitud activa durante el
desarrollo de la entrevista, ya que ello propiciara una comprension y una interpretacion continua
del discurso pronunciado por la persona entrevistada.

Con el fin de adaptarse a las diferentes situaciones que se puedan presentar en las
investigaciones cualitativas, segun Diaz et al. (2013), Bisquerra (2004) y Blaxter et al. (2000)
las entrevistas se pueden clasificar en tres tipos: estructuradas, semiestructuradas y no
estructuradas.

Para esta investigacion hemos utilizado la entrevista semiestructurada. Este tipo de entrevista
es flexible en cuanto a la emisién de preguntas, por lo que permite entrelazar temas y a su vez
obliga al investigador a escuchar activamente al entrevistado para adaptarse continuamente a
él.

A continuacion, procederemos a explicar como surgieron las entrevistas.

22.1. Como se han desarrollado

a) ¢aquién realizaremos la entrevista?
Desde el principio tenfamos claro que nuestras entrevistas irfan dirigidas a familias con un hijo
o0 una hija diagnosticado con DM1, que estos nifios y nifias debian estar en edad escolar y que,
ademas, debiamos tener contacto directo con ellas. Estas caracteristicas otorgaban la confianza
necesaria entre la investigadora y los participantes (Ruiz-Olabuenaga, 2009), ya que todas las
personas entrevistadas conocen, comparten y luchan diariamente por contribuir con la principal

finalidad de este proyecto.

b) Contactarcon los participantes
El contacto con los participantes fue una tarea sencilla, pues todas las familias a las que se les
iba a entrevistar pertenecian, al igual que la investigadora, a la Asociacién de Diabetes de
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Segovia. Este hecho hace que, ademas, compartamos grupos de WhatsApp. Y fue asi, a través
del grupo de WhatsApp lanzamos la invitacion a participar en este estudio, explicando su
principal finalidad y las caracteristicas que debian cumplir los participantes. A los pocos
minutos, alrededor de unas cinco familias expresaron su gratitud y su intencion e interés por
formar parte de este proyecto. Enese momento, creamos un nuevo grupo de WhatsApp centrado
exclusivamente en concretar la fechay la hora de las entrevistas y en informar sobre el progreso

de la investigacion.

c) ¢Como hemos elaborado el guion?

Teniendo en cuenta las caracteristicas de este tipo de entrevista, hemos necesitado elaborar un
guion que recogiera la informacion més relevante atratar. Dicho guion surgi6 de las anotaciones
llevadas a cabo durante una de nuestras reuniones (el tutor de este TFM y la propia
investigadora). Asi pues, entre ambos fuimos elaborando un esquema con aquellos temas que
precisabamos tratar con los participantes de nuestra investigacion, y, a su vez, recalcabamos la
necesidad de dejar hablar a la investigacion. Por ello, todos los temas que se iban a tratar estaban
reflejados a través de preguntas abiertas que permitirian al entrevistado expresar sus
subjetividades sin sentirse abocado a una respuesta concreta o efimera.

Finalmente, nuestro guion se compuso por un total de 26 preguntas abiertas que nos permitiran
guiar la entrevista, escuchar al entrevistado y entrelazar temas (ver Anexo I).

d) Lugary fecha de la entrevista

Dialogamos con los participantes de la investigacion el lugar y la fechade la entrevista ya que,
por norma general, los espacios naturales de los entrevistados propician un ambiente relajado,
calido y de confianza (Gomez, Latorre, Sanchez y Flecha, 2006). En este dialogo acordamos
que el dia 25 de enero a las 11:30 a.m. realizariamos nuestra primera entrevista (ver Anexo Il).
Esta tendria lugar en “el parque de la Piscina” de San Cristobal de Segovia. El entorno natural,
el escaso ruido, la proximidad y la dotacidn de recursos (mesas y bancos de madera) con los
que esta provisto este parque, nos permitiria llevar a cabo una entrevista en la mas absoluta
tranquilidad, seguridad y confortabilidad. La segunda entrevista (ver Anexo Ill) la aplazamos
al dia 8 de febrero. Esta tendria lugar a las 19:30 p.m. en una cafeteria de Segovia, proxima a

un parque de bolas infantil. Este enclave nos permitiria continuar con el seguimiento de la
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diabetes de nuestros hijo e hija y desarrollar la entrevista en un ambiente discernido y comodo
para todos los participantes de la entrevista.

2.3.Autoetnografia

2.3.1. Justificacién
La eleccion de la autoetnografia como herramienta de investigacion cualitativa ha sido
motivada por varias razones. La primera de ella obedece a la motivacién e interés personal de
la propia investigadora. Como hemos manifestado a lo largo de este proyecto, nos vemos en la
necesidad de dar voz a la realidad inclusiva con la que convivimos las familias y el alumnado
diagnosticado con DM1, para asi, contribuir con la transformacion de esa desigualdad social.

Mi relacion con la autoetnografia comenz6 en el afio 2019 de la mano de mis tutores
académicos, Luis y Rosa. Esta técnica de investigacion cualitativa me permitié recorrer el
camino de mi vida hasta hallar mi identidad como maestra. Ademas, me ayudd a nivel familiar,
personal, emocional y académico, brindandome la oportunidad de conocer y amar, aln mas, la

educacion.

Con la autoetnografia, esta vez, queremos narrar mi experiencia con la diabetes. Necesitamos
aportar informacion sobre esta enfermedad para dar a conocer la realidad inclusiva a la que nos
enfrentamos las familias cuyos hijos o hijas han sido diagnosticados con DM1. Por ello,
ahondaremos en mi historia, mejor dicho, en nuestra historia, pues su principal protagonista se

llama Emma.

Lasegundade las razones atiende al estrecho vinculo que une a la autoetnografiacon el método
biografico-narrativo. Para evidenciar esta union, por un lado, hemos acudido a sus principales
defensores, Carolyn Ellis y Arthur Bochner. Estos autoetnografos afirman que “la
autoetnografia es un género de escritura e investigacion autobiografico que (...) conecta lo

personal con lo cultural” (Ellis y Bochner, 2003, p. 209).

Por otro lado, nos hemos servido del anélisis documental que realiza Denzin (2017). Segln este
autor, Wright Mills explica que la imaginacidn socioldgica consigue posicionar a la biografia y
a la historia, y a la relacién entre ambas, dentro de una sociedad. El autor argumenta que
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“ningin estudio -que no vuelva a los problemas de la biografia, la historia y sus intersecciones
en el seno de la sociedad-, ha completado su viaje intelectual” (citado en Denzin, 2017, p. 84).

Jean Paul Sartre (1981), se cuestiona ¢ddnde comenzar?

Sartre contesta que debemos encontrar dicho proyecto, acto, evento, que otorga un significado
primario a la vida de una persona. Debemos descubriraquel evento y ver como la persona se
imbuye de su momento histdrico, pudiendo entonces volver a hacer historia. Sartre (1963)
buscaba un método para hacer esto posible. (Citado en Denzin, 2017, p. 84)

Con la respuesta generada por Sartre comenzamos a pensar que quiza la autoetnografia podria
ser el método que nos permitiera encontrar ese evento y la técnica que nos diera acceso a la
inmersion de la autoetndgrafa en nuestros recuerdos para construir y reconstruir con este relato,

nuestra propia historia.

2.3.2. Caracteristicas
Adams, Holman y Ellis (2015) caracterizan el método autoetnogréfico de la siguiente forma:

e Usa la experiencia personal del investigador para describir y criticar las creencias y
experiencias culturales.

e Reconoce y valoralas relaciones del investigador con otros.

e Utilizaunaprofunday cuidada autorreflexion —habitualmente referida como ‘reflexividad’—
para nombrar e interrogar las intersecciones entre el yo y la sociedad, lo particulary lo
general, lo personal y lo politico.

e Muestraa la gente enel proceso de determinar qué hacer, como vivir y el significado de sus
luchas.

e Equilibra el rigor intelectual y metodoldgico, con la emociény la creatividad.

e Persigue la justicia social y mejorar la vida. (p.43)

Asimismo, Denzin (2013) sostiene que la autoetnografia “permite al investigador tomar cada
vida personal en su particularidad inmediata y situar esa vida en su momento historico” (p.
124). Ellis (2004), va un paso mas alla y defiende que “una buena autoetnografia debe ofrecer
una reflexion critica de las correlaciones sociales y culturales del propio autor, para conseguir

ser emocionalmente atractiva” (citado en Caceres, 2019, p. 6).

Partiendo de esta Gltima caracteristica, en la presente investigacion hemos querido, siguiendo a

Denzin (2017), realizar ese giro hacia la autoetnografia performativa, ya que este relato
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autoetnogréfico parte de un evento clave en la vida del autoetndgrafo y desde ese evento se
avanza o retrocede en el tiempo, ofreciendo esa reflexion critica de la que habla Ellis.

El cariz performativo propone el estudio de las personas como performers y el estudio de las
culturas como performances o construcciones etnodramaticas (Denzin, 2017). La principal

3

finalidad es crear “una conciencia critica capaz de imaginar una politica radical de las
posibilidades” (Denzin, 2017, p. 87). Cuando se ha entendido que el autoetndgrafo
reflexivamente o a-reflexivamente se escribe a si mismo en sus relatos, es entonces cuando

hablamos de una autotnografia performativa critica. (Denzin, 2017).

Asi pues, este método, aplicado a nuestro proyecto, nos permite autorreflexionar, escribir
nuestra propia historia, analizar criticamente y avanzar y retroceder en el tiempo biografico para
describir nuestra realidad. Este reflejo de la realidad se construye y moldea con la escritura y la
investigacion. Una escritura que deber ser técnica a la par que literaria para conseguir conectar
emocionalmente con el lector. Este hecho hace que el autoetndgrafo se vuelva visible y

accesible en el texto de formas que la escritura técnica/investigadora no recomienda.

Otra de las caracteristicas clave en la autoetnografia es su particular vision del mundo, una

vision que es democratica, activa y pedagogica.

se inserta en el mundo, provocando conflicto, curiosidad, criticismo y reflexion. Elaborando en
Freire (1994), la autoetnografia interpretativa contribuye a una concepcién de educacion y
democracia como libertad. Como praxis, esta autoetnografia performativa es una forma de

actuar sobre el mundo para transformarlo. (Denzin, 2014, p. 82)

2.3.3. Cdomo se ha desarrollado
Entre los meses de octubre y noviembre tuvimos un par de reuniones para concretar la
metodologia que mejor se adaptaba a nuestra investigacion. Es cierto que el uso de la
autoetnografia lo tuvimos claro desde un primer momento. Por este motivo, desde esos meses
comenzamos a recopilar informes médicos, documentos del Equipo de Atencién Temprana,
documentos de las Asistentes Sociales del Centro Base y las conversaciones mantenidas con

todos ellos, via email.
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Una vez tuvimos toda la documentacion organizada, comenzamos a tomar anotaciones de todo
aquello que, a juicio de la investigadora, era interesante porque al leerlo le hacia revivir esos

eventos a través del recuerdo de su propia historia.

Con estas primeras anotaciones se comenzd a esbozar un primer analisis en el que quedaban

claramente reflejadas, las que, tiempo después, serian las categorias que darian vida a los
capitulos de la propia autoetnografia.

Con el comienzo del afio y, habiendo finalizado los exdmenes y las entregas de trabajos para
todas las asignaturas del Méaster, comenzamos a escribir el relato autoetnogréfico. Este hecho
se convirtio en un proceso largo y complicado, pues como sostiene Ellis (2004) es un recorrido

en el que avanzas y retrocedes mientras reflexionas y analizas tu propio “yo”.

Iniciamos el relato poniéndole un nombre a cada capitulo y diferenciandoasi, cada tema a tratar.
El nombre de los titulos era otorgado por las categorias que habiamos delimitado en el analisis
de documentos. Estos titulos, los fuimos adaptando a medida que avanzabamos en el relato,
pues teniamos la necesidad de que la historia tuviera una progresién cronoldgica en la que se
pudieran observar los avances, los retrocesos, los miedos...Asimismo, debiamos cumplir con
ese caracter artistico y literario que define al método autoetnografico y, por ello, las palabras
seleccionadas como categorias ahora debian transcribirse de una forma mas bella y literaria.

Cuando tuvimos delimitado cada capitulo comenzamos a investigar sobre el primer
acontecimiento/evento; el debut. Poco a poco, fuimos entrelazando los aspectos personales,
profesionales y sociales de la autoetndgrafa, con definiciones técnicas, analisis documentales,
autorreflexion, interpretaciones personales y vivencias. Con esta confluencia entre la
perspectiva mas personal y subjetiva y la “objetividad” hallada en los documentos revisados,
fuimos construyendo nuestra historia y dando voz a nuestra realidad. Asi lo hicimos con cada
capitulo. En ocasiones, lo revivido con el recuerdo nos hacia reir, en otras ocasionas
mostrabamos frustracion y, en muchas otras, las lagrimas se acumulaban en los 0jos... Esta es
nuestra historia, una vida aferrada a los sentimientos, a los acontecimientos, a los recuerdos,

pero eso si, siempre de la mano de la diabetes.
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2.4.Relatos de vida

24.1. Justificacién
Nuestra principal finalidad con el relato de vida es que los participantes de esta investigacion
creen y valoren su propia historicidad. Con este objetivo en mente, descubrimos de la mano de
Franco Farrotini (1981) que el relato de vida permite que la persona se apropie y se aduefie de
sus vivencias, creando una relacion de igualdad entre el propio narrador y el investigador. De
este modo, se consigue revivir y reconstruir una historia personal basada en las vivencias, los
recuerdos y las valoraciones de sus propios protagonistas.

Por otro lado, el relato de vida otorga protagonismo al narrador y lo convierte en el centro de la
investigacion. A su vez, la transcripcion elaborada por el investigador logra que esta historia de
vida sea reconstruida, conocida, valorada y escuchada. Si trasladamos esta idea a nuestro
proyecto, el relato de vida nos permitird dar voz a la investigacion y relevancia a cada uno de
sus participantes.

Por altimo, el relato de vida nos permitira contrastar la informacion detallada por el narrador,
con los datos recogidos en la autoetnografia. Esto se debe a que la escritura de ambas técnicas
aporta los escenarios necesarios para reconstruir una secuencia de sucesos pasados; en
definitiva, ambas técnicas nos muestran una progresién de vivencias y acontecimientos

historicos que dan forma a una vida.

2.4.2. Caracteristicas
El relato de vida ofrece al narrador un espacio para hablar y ser escuchado, un espacio que no
estd bajo los limites restringidos de un dispositivo. De la misma manera, permite que el
investigador empatice con las vivencias del narrador y las interprete para generar un discurso

con las palabras y las actitudes del propio narrador (Legrand, 1999).

Segun Mallimaci y Giménez (2006) “el relato de vida es una reflexion de lo social a partir de
un relato personal. Por eso se sustenta en la subjetividad y la experiencia del individuo” (p. 25).

Ambos autores recogen las principales caracteristicas que definen el relato de vida:

el relato de vida es unaentrevista que busca conocer lo social a través de lo individual. Por eso
se sustenta en la experiencia del individuo, no teniendo que ser este Gltimo una persona en
particular ni especial, ya que s6lo basta con ser parte de la comunidad a la cual se estudia. (...)

La historia de vida significa(...) profundizaren el mundo delos valores, de las representaciones
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y subjetividades que escapa a la atencion de las ciencias sociales en nombre de datos y actos

“desencarnados”. (pp. 24y 27)

Dichos autores defienden estas caracteristicas porque consideran que hablar de “entrevista
biografica” significa hablar de un relato narrado en primera persona, puesto que se intenta
reconstruir una historia a partir de las experiencias del propio narrador. No se pretende que sea
un relato exhaustivo, pues el investigador debe respetar el mecanismo selectivo, el recuerdo y
el olvido de determinados hechos que experimentara el narrador en su propio relato.

Por todo ello, el relato de vida se convierte en una perspectiva de andlisis Unica.

El relato de una vida debe verse como resultado acumulado de las multiples redes de relaciones
en los que, dia a dia, los grupos humanos entran, saleny se vinculan por diversas necesidades.
Esta manera de comprender la historia de vida nos permite descubrir lo cotidiano, las practicas
de vidaabandonadas o ignoradas por las miradas dominantes, la historiade y desdelos de abajo.
(Mallimaciy Giménez, 2006, p. 24)

2.4.3. Como se ha desarrollado
Como hemos explicado en el apartado que hace referencia a las entrevistas, estas se llevaron a
cabo los dias 25 deenero y 8 de febrero. Las entrevistas eran de tipo semiestructuradas y estaban
compuestas por un total de 26 preguntas abiertas. Estas entrevistas nos permitieron obtener la
informacion necesaria para proceder con el analisis y la interpretacion del relato. De este modo,
comenzamos a analizar la primera entrevista y a categorizarla, al igual que lo hicimos en la

autoetnografia.

Las categorias realizadas pasaron a otorgar el titulo de cada capitulo, y una vez mas, igual que

sucedi6 con el relato autoetnografico, estos titulos se fueron renombrando y reorganizando para
que, relatos de viday relato autoetnogréfico cobraran sentido y coherencia.

Con el andlisis documental qué comenzamos a realizar, a la par que transcribiamos las
entrevistas, descubrimos que los relatos de vida permiten investigar “sobre un individuo
determinado donde se incluye su propio relato y es complementado por el investigador con
otros documentos” (Mallimaci y Giménez, 2006, p. 23). Este hallazgo nos ayud6 a decantarnos
por el relato de vida como técnica de investigacion cualitativa, ya que esta nos permitiria
recoger las vivencias de nuestros participantes, analizarlas, reflexionar sobre ellas y
complementarlas con la técnica del analisis documental para contrastar la informacion desde
diferentes perspectivas.
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3. PROCEDIMIENTO DE ANALISISDE DATOS

El andlisis de datos comienza con el disefio de la investigacion (Liamputtong y Ezzy, 2005).
En nuestra investigacion, los requisitos y caracteristicas del analisis vienen influidas ya por la
formulacion de objetivos, el paradigma en el que nos situamos, la metodologia empleada, la
construccion de nuestro relato... Cada uno de estos procedimientos nos permiten analizar la

informacion e ir guiando la investigacion hacia la consecucion de nuestros objetivos.

A continuacién, basandonos en Cornejo, Falindez y Besoain (2017) vamos a exponer como

hemos utilizado, en nuestro proyecto, los tres aspectos fundamentales para el analisis de datos
de las investigaciones biografico-narrativas.

a) Lareflexividad del investigador

Es preciso explicar detalladamente la relacion existente entre la investigadoray el tema elegido.
En nuestro caso, hemos especificado el porqué de la eleccion de la tematica, la relacion personal
que nos une a ella e, incluso, cémo ha influido en nuestra experiencia personal. De aqui, surgié
el andlisis, la autorreflexion y la escritura del relato autoetnogréafico que se presenta en el
siguiente capitulo.

b) Laescucha polifénica

Desdeun primer momento, la investigacion ha estadoenfocadaa la escucha de las experiencias
inclusivas de aquellas familias cuyos hijos o hijas han sido diagnosticados con DM1. Esta
escucha nos permite, por un lado, analizar la informacion mientras creamos un contexto y, por
otro lado, nos ofrece el analisis de dimensiones que no posibilitan otras técnicas como, por
ejemplo, las entonaciones, los silencios, la gesticulacién, etc. Ademas, nos proporciona una
evaluacion externa al permitir que los relatos sean escuchados por diferentes personas

(compafieros de profesion, amigos, evaluadores...).
c) Escritura y produccién de conocimiento

La escritura forma parte del andlisis de datos, pues escribir, segun Cornejo, Falindez y Besoain
(2017) es analizar. Laescritura es la produccion de conocimiento basada en la reflexividad del

investigador, en la escucha polifénica y en el dialogo reflexivo y polifénico que se ha generado.
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Es la originalidad, la creatividad, el analisis y el arte de construir, con palabras escritas, un
relato.

La principal intencionalidad de este proceso de escritura y produccion de conocimiento surge
dela necesidad dedejar hablar a la investigacion y, de este modo, dar voz a la realidad inclusiva

del colectivo investigado para contribuir con la transformacion de esa desigualdad social.

Ademés de lo sefialado anteriormente, en nuestra investigacion hemos recurrido a la creacion
de un sistema de categorias abierto ya que, segin Rodriguez, Gil y Garcia (1996) la elaboracion
de un sistema de categorias abierto permite clasificar la informacion y catalogarla en unidades,

partiendo de un criterio tematico.

Asi pues, siguiendo las indicaciones de este autor, presentamos en la tabla 6 el sistema de
categoria que hemos disefilado para analizar los datos recabados. En esta tabla se pueden
observar dos categorias principales: medidas inclusoras y medidas exclusoras. De estas
categorias principales emergen diferentes subcategorias que posibilitan ese “dejar hablar a la

investigacion”.

Tabla 6
Sistema de categorias abierto

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
Educacién diabetol6gica
Trabajo cooperativo
Socializacion
Comprensidn

Medidas inclusoras Empatia
Amor
Compartir experiencias
Escaso conocimiento
Escasa formacion
Indiferencia
Dificultades sociales

Medidas exclusoras Dificultades econémicas
Silencio
Depresién
Incomprension

Fuente: elaboracion propia
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4. CRITERIOSDE RIGOR CIENTIFICO

Guba (1983) afirma que para dotar a una investigacion cualitativa de rigurosidad es necesario
seguir una serie de criterios que respondan a los cuatro aspectos esenciales de rigor cientifico.

La metodologia biogréafico-narrativa y el paradigma sociocritico que guian esta investigacion, se han
deacoger a ese rigor cientifico que rige la investigacion cualitativa, pero, ademas, Gomez etal. (2006)

afirman que es necesario remarcar algunos criterios sociocriticos que afectan a la validez:

a) Hay que atender a los argumentos mejor fundamentados.

b) Los argumentos son susceptibles a las criticas, por esta razon, pueden validarse.

c) Las relaciones del investigador con el mundo se actualizan, de ahi, que esta sea lo mas
natural posible.

d) Elinvestigador tiene el compromiso de buscar la verdad y de generar conocimiento a través
del proceso de investigacion. Especialmente, sobre aquello que sea indispensable para actuar,

cuestion que caracteriza la finalidad de la investigacion en ciencias sociales.

Sandin (2000) elabora una aproximacién a las multiples posturas sobre los criterios derigor cientifico.
Tras analizar y reflexionar criticamente sobre este interesante articulo, nos hemos identificado con el
enfoque enunciado por Maxwell (1992), ya que sostiene que la comprension es un concepto mucho
mas importante que el propio concepto de validez. El autor relaciona la validez con los textos y no
con los métodos o los datos. Por este motivo, Maxwell “presenta cinco tipos de validez relacionadas
con las formas de comprension inherentes a la investigacion cualitativa” (Sandin, 2000, p. 226):
validez descriptiva, validez interpretativa, validez teorica, generalizacion externa y validez
evaluativa. Siguiendo sus ideales, en nuestra investigacion el protagonismo lo adquiere la realidad
investigada en los relatos, pues “traslada el énfasis del establecimiento de un isomorfismo con la
realidad estudiada hacia el nivel de suficiencia de evidencia que aportan los textos en relacion a las

afirmaciones que en ellos se realizan” (Sandin, 2000, p. 227).

Aunqgue nuestra investigacion podria regirse por estos criterios de credibilidad, consideramos
que, ademas de la validez exigida por dichos criterios, nuestra investigacion también requiere
participacion, pues como afirma Torrego (2014) “si no hay participacion, no hay

empoderamiento colectivo y el conocimiento no sirve al interés comin” (p.123).
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Por lo dicho anteriormente, los criterios de credibilidad que mejor se adaptan a los intereses de
esta investigacion son la validez democrética, la validez local y la validez catalitica.

A continuacion, se presenta la tabla 7 en la que se recogen las adaptaciones de los criterios de
rigor segiin Guba (1983) y Torrego (2014) y los aspectos a los que hacen referencia:

Tabla 7
Aspectos y criterios de credibilidad
Aspectos Criterios credibilidad Criterios credibilidad
Guba (1989) Torrego (2014)
Valor de verdad Credibilidad Validez democratica
Aplicabilidad Transferibilidad Validez local
Consistencia Dependencia
Neutralidad Confirmabilidad Validez catalitica

Fuente: elaboracion propia

Para abordar la participacion y la validez que otorgaran ese rigor cientifico a nuestra
investigacion, nos hemos apoyado en los criterios de credibilidad expuestos por Torrego (2014):

Validez democrética: se refiere al grado de colaboracion de las personas implicadas en la

investigacion. Vaun paso mas alla que el criterio de credibilidad ya que, persigue que las voces
de los oprimidos se escuchen y decidan (Freire, 1971).

Andersony Herr (2007) consideran necesario garantizar la inclusion como un asunto de ética y
dejusticia para asegurar la validez democratica. Este sera un requisito imprescindible en nuestra
investigacién, pues nos permitira realizar una triangulacién, a través de maltiples perspectivas,
de la que todos los participantes de la investigacion formaran parte. Con los diferentes métodos
y técnicas de obtencion de datos empleados (diario de campo, entrevistas, analisis documental,
autoetnografia y relatos de vida) conseguiremos que los datos y la informacion obtenida sean
triangulados y contrastados. Se alcanza, asi, veracidad en los resultados.

A través de la reflexividad de la investigadora, del didlogo y la escucha polifénica, mencionada
con anterioridad, aseguraremos esa colaboracién de todas las personas implicadas en esta

investigacion, cerciordndonos de que sus voces decidany sean escuchadas.

Validez local: es una forma particular de concretar la validez democrética. Nos indica que las
preguntas, la informacién y los resultados obtenidos surgen de un contexto particular. Por este
motivo, las posibles soluciones estan adecuadasy ajustadas a ese contexto.
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Para asegurar esta validez local es necesario realizar una descripcién minuciosa del contextoy
de los participantes. Por este motivo, el primer capitulo de la autoetnografiay de los relatos de
vidaesta destinado a esta detallada explicacién. Se mantiene el anonimato de los participantes,
pero, tanto en este primer capitulo como a lo largo de los relatos, se van detallando diferentes
aspectos (sociales, econdmicos, etc.) que nos muestran el contexto particular de cada
participante.

Asimismo, es necesario observar y anotar las relaciones sociales que surgen entre los
participantes, entre el investigador y los participantes, etc. Esta relacién ha quedado detallada
en este apartado de metodologia, concretamente en el apartado destinado a las entrevistas y a

los relatos de vida.

Todo ello, nos permitira realizar una triangulacion entre espacios, momentos y personas. Al fin
y al cabo, todos los factores (sociales, personales y contextuales) forman parte de la

investigacion.

Validez catalitica: segln Lather (1986) alude a la forma en la que se reorienta y motiva a los
participantes de la investigacion a analizar y comprender la realidad con el fin de transformarla.
Para ello, es imprescindible el dialogo, la escucha y la concientizacion, pues estos permiten la

transformacion en las acciones sociales y en los significados.

En este caso, hemos de decir que los participantes de nuestra investigacion son muy conscientes
de la realidad investigada, pero necesitan que sus voces sean escuchadas para contribuir con
esa transformacién social que tanto anhelan. Quiza, no siempre logran ver lo que es justo e
injusto porque esta realidad ya pesa demasiado en sus vidas. Por ello, es necesario que todos
los que participamos en esta investigacion coaprendamos y reorientemos nuestra manera de ver
y entender la realidad.

Para asegurar la validez catalitica hemos afianzado la motivacion de todos los participantes,
concientizdndolos y haciéndolos participes através del didlogoy la escucha polifénica. De esta

manera, lograremos que sus voces sean el reflejo de esa realidad social que esta a la espera de
ser escuchaday transformada.
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5. ACLARACION SOBRE LA POSICION DE LA INVESTIGADORA

La observacién cientificano es pura ni objetiva, sino que lo observado se inserta dentro de una
matriz 0 marco referencial, constituido por los intereses, valores, actitudes y creencias de la
persona que investiga, dandole un sentido subjetivo a lo observado. (Gurdian-Fernandez, 2011,
p. 15)

Esta afirmacion contradice la idea clasica de la ciencia burguesa que considera el
distanciamiento del investigador con respecto del objeto de estudio, una virtud. Segln esta
manera de pensar, objetividad y ciencia son sinénimos. Realizar una investigacion cientifica
significa investigar de manera objetiva. Debemos suprimir nuestras subjetividades, pues por

definicion, se considera “que un juicio subjetivo es acientifico” (Holloway, 2006, p. 66).

En esta misma linea, Gurdidn-Fernandez (2011) sostiene que la objetividad garantiza esa
distancia requerida entre objeto y sujeto, por lo que la neutralidad avala los resultados de una
investigacion cientifica “valida y confiable”. El investigador no puede “contaminar” el objeto
de estudio, no se puede observar ni un apice de su rastro. Esto nos lleva a despojarnos de
nuestras caracteristicas, nuestros intereses, nuestros valores o prejuicios. Unser humano carente
de formacion, informacién, experiencias, historia, ajeno a la preocupacion por los resultados
gue pueda obtener. ¢Acaso esto puede ser posible?

Para resolver esta pregunta acudimos a Fonseca (2005) quien asegura que “la pretendida
necesidad de objetividad total, tan cara a la modernidad, des-humaniza al sujeto, es decir, lo
descarna, le roba su cuerpo y su historia, lo saca de su espacio y su tiempo, lo convierte en una
abstraccion”. (p. 91)

Por todoello, si consideramos que el sujeto de la investigacion siempre es un ser humano, un
ser subjetivo, con historia, con deseos, etc., rotundamente no, esto nunca sera del todo posible.

En la presente investigacion la realidad que pretendemos investigar no es externa, ya que como
investigadores estamos plenamente involucrados. Y no sélo como investigadores, en este caso,
también como madre. Por este motivo, surge la necesidad de reconocer y reivindicar el papel
que la subjetividad tiene en este proyecto de investigacion. Un papel imprescindible, si
consideramos que las ciencias sociales tienen un carécter interpretativo que posibilita construir

conocimiento basandose en el estudio del sujeto y lo subjetivo (Breuer, 2003).
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Segtin Holloway (2006) “la idea de lo cientifico se basa en una falsedad obvia, a saber, en la
idea de que es posible expresar un pensamiento que excluya al pensador. (Esto no quiere decir,
por supuesto, que un juicio explicitamente subjetivo sea por eso necesariamente correcto o
cientifico)” (p. 66). Segun esta teoria, “el cientifico ideal seria un observador ubicado en la
luna, desde donde seria capaz de analizar la sociedad con verdadera objetividad” (Holloway,
20086, p. 66).

Dado que esto no es posible y que nuestra investigacion se centra en el conocimiento y la
transformacion de una realidad en la que estamos plenamente involucrados, necesitamos
construir y reconstruir a través de testimonios personales y, por tanto, subjetivos, esa realidad
identitaria. No somos inocentes, nuestros ideales, nuestras caracteristicas, nuestra postura
investigadora, mi papel como madre de una nifia diagnosticada con DM1, nos fuerzan a
participar de manera activa en la reconstruccién de un relato que no nos excluya. Un relato que

no excluya nuestras voces, nuestros deseos, nuestros miedos ni nuestros suefios.

Partimos de la conviccién de que

todos estamos profundamente involucrados en la construccion de la realidad identitaria y este
proceso es la construccion de nosotros mismos. La realidad que nos enfrenta llega hasta nuestro
interior. Aquello contra lo que gritamos no esta sdlo alli afuera, esta también dentro. Parece
invadirnos por completo, convertirse en nosotros. Eso es lo que hace que nuestro grito sea tan
angustiado, tan desesperado. Eso tambiénes lo que hace que parezcano tener esperanza. Por
momentos nuestro grito mismo es la Unica grieta de esperanza. La realidad, la realidad del
capital, parece algo de lo que no se puede escapar. (Holloway, 2006, p. 75)

Asi pues, esta investigacion se transforma en un grito; un grito que parte de la subjetividad para
recoger nuestras voces. Construiremos un relato basado en la interpretacion, en las vivencias y
en las experiencias inclusivas de personas, de sujetos que tienen su propia realidad identitaria.
Nuestras voces se unen para que nuestra realidad sea escuchada, para que nuestros suefios y
nuestros miedos sean conocidos y para que, por una vez, no seamos excluidos. Todo ello, se
estudia, analiza, reflexiona y escribe bajo el rigor, la validez, la credibilidad, la aplicabilidad y

la transparencia que caracteriza a la investigacion cualitativa.

Definitivamente, no sabemos cdmo vivir en la luna y conocer el grado de aplicacion del

principio de inclusion, o cémo vivir en la luna y dialogar con las personas para conocer sus

vivencias, sus experiencias; su realidad. Definitivamente, no sabemos cémo vivir en la luna...
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CAPITULO IV. DANDO VOZ A LA INCLUSION:
RELATO CONSTRUIDO

La cuestidn no es entonces saber cdmo el individuo se integra a la
sociedad por la socializacién o se liberapor medio de la subjetivacion,
sino de dar cuentade los procesos histéricosy sociales que lo fabrican

en funcion de las diversidades societales.
(Martuccelli, 2007, p. 30)

Siguiendo a Di Leo, Touris y Giielman (2013) podemos afirmar que la construccion colectiva
del conocimiento que genera el método biografico se ha convertido en un hecho incuestionable.
El relato que deriva de los encuentros entre el investigador y el investigado es un producto
condicionado por la relacion que se establece entre ambos, por el lugar en el que se realiza la
reunidn, por sus caracteristicas personales, etc. Segin Rodriguez, Luque y Navas (2014) estas
experiencias, sentimientos y sucesos no pueden quedar fuera del trabajo de investigacion, ya

gue humanizan la escritura del relato.

Con esta narracién queremos reflejar que el método biografico no se limita al relato de una serie

de “hechos”, pues este muestra:

la resignificacion que adquieren los acontecimientos en el acto de rememorar”. (...) Logra poner
en evidencia cudles han sido los soportes -afectivos, simbélicos, materiales- a los que han
recurrido o que han producido los sujetos frente a dichas pruebas sociales. (Di Leo, Tourisy
Guelman, 2013, p. 143)

Asi pues, todos los participantes de la investigacion pueden reactualizar esos sucesos pasados
que han vivido como verdaderas pruebas y que han generado transformaciones en sus vidas que
no admiten una vuelta atras (Di Leo, Touris y Giielman, 2013).

En este proyecto pretendemos cumplir con estas caracteristicas narrando, por categorias, la
autoetnografia de la propia investigadora y los relatos de vida de dos familias. De esta forma,
lograremos construir un relato que refleje las experiencias inclusivas de familias cuyos hijos e
hijas han sido diagnosticados con DM1.

En estas vivencias cobraran fuerza aquellos factores que también se han visto influenciados con

la aparicion de esta patologia. Asi, lograremos abarcar su cotidianidad y darle voz.
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Todo ello, se llevard a cabo desde la perspectiva subjetiva que caracteriza al ser humano, ya
que las verdaderas protagonistas de esta investigacion son las familias. Siguiendo las
indicaciones de Rivas (2009), en los relatos que presentamos a continuacion, la investigadora
recoge las palabras de las familias sin desmenuzar su narracion y sin manipularla. De esta

forma, conseguiremos mostrar una informacion objetiva sobre la realidad investigada.

1. RELATO AUTOETNOGRAFICO

En primer lugar, debo decir que, para la narracion de este relato, colmado de subjetividad y con
el sesgo emocional y personal que lo caracteriza, relataré la historia utilizando la primera
persona del singular. Soy consciente de que académicamente esta forma personal no es la mas

adecuada, pero, en esta ocasion, la prioridad es dar voz a un relato propio repleto de experiencias

y vivencias personales que requieren el uso de ese “yo”.

Este relato estd divido en capitulos, algo habitual en las narraciones autoetnogréaficas. Los
capitulos estan enfocados desde un punto de vista subjetivo, entremezclados, a su vez, con un

andlisis critico y reflexivo de aquellos aspectos, acontecimientos o sucesos que, en mi opinion,
han ido influyendo en mi vida con diabetes.

Llegados a este punto, recuerdo el legado de Carolyn Ellis que hace un afio recogi en el Trabajo
de Fin de Gradoy que quiero trasladar, también, a esta investigacion. Recorreré mi vida con
diabetes mirando, como diria Ellis (2004), “hacia dentro y hacia afuera” (p. 366). Hacia dentro,
mostraré ese yo vulnerable del que habla la autoray hacia afuera, analizaré y reflexionaré sobre

el contextoy su influencia en mi vida con diabetes.

Ahora si, es el momento de recorrer nuestra vida de la mano de la diabetes...
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1.1. Emma

Emma naci6 el 28 de septiembre de 2017 en el Hospital General de Segovia. Su nacimiento
estuvo colmado de miedo, incertidumbre, peligro y dolor, mucho dolor. Ella era la segunda
gemela de un embarazo gemelar, monocorial y biamniético (compartian placenta, pero cada
una tenia su saco amniotico). Nunca estuvo bien posicionada de cara al parto, siempre se sintié
mas cdmoda en posicién podalica. Creo que ella y su hermana gemela -lIrati- repartieron el
espacio de la mejor manera posible, una con la cabeza hacia abajo y la otra hacia arriba, asi

ambas tenian mas espacio...

Aunque quiza este reparto de terreno era favorable para ellas, no lo era para mi como madre.
Segun avanzaban las semanas de embarazo confiaba en que Emma se colocara, pero este hecho
nunca tuvo lugar. A comienzos del mes de septiembre me dijeron que en este mes nacerian las
nifias, ya que por el tipo de embarazo no podria sobrepasar las 36 semanas, pues “en el ser
humano, tanto el embarazo gemelar como el embarazo multiple, son considerados embarazos
de alto riesgo obstétrico debido a su alta tasa de morbimortalidad perinatal” (Zam, Fernandez,
Gonzélez, Brito y Gonzélez, 2004, p. 25). Con esta informacion, decidimos tenerlo todo

preparado, por si el desenlace se producia antes de lo previsto, pero esto no fue asi.

Es cierto que la atencion sanitaria durante el embarazo fue muy buena ya que “dadas las
complicaciones que se pueden presentar en el embarazo gemelar es importante un diagnostico
precoz y el cumplimiento de las normativas implantadas en nuestro pais para reducir los
principales indicadores de morbimortalidad perinatal” (Zam et al., 2004, p. 28). Dentrode estos
indicadores se recoge la obligatoriedad de un seguimiento continuo del embarazo, por parte de
ginecdlogos y tocologos, que garanticen el correcto desarrollo fetal y reduzca las posibles
complicaciones que puedan aparecer. Estas continuas revisiones ginecolgicas me hacian sentir
segura y tranquila porque sabia que todo iba bien, pero esto cambi6 el ultimo lunes que

acudimos a la consulta.

Era lunes, dia 25 de septiembre, la hora no la recuerdo con exactitud, pero sé que rondaba el
medio dia. La ginec6loga de turno me hizo la ecografia y me informé de que las nifias eran mas
pequefias de lo que me habian dicho en otras ocasiones, por lo que el parto tendria un mayor

riesgo. A esta triste informacion se le sumé la noticia de que ese mismo jueves nacerian las
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gemelas. Mi rostro expresé esa sorpresa e inquietud que genera un momento tan deseado, pero
colmado de miedo e incertidumbre a su vez. —;Este jueves?”- pregunté muy nerviosa. La
doctora, bajo su tranquilidad aparente, me afirmo la noticia y ademas me explicé que el parto

seria inducido y que deberia ingresar a las 12 de la mafiana.

¢Un parto inducido? Pensé que si Emma no estaba bien colocada deberian realizarme una
cesarea, pero segun la opinién de los ginecélogos, que se habian reunido para tratar este tema,
debido a mi juventud y a mi “excelente” experiencia en el primer parto, este segundo seria
inducido porque existia la posibilidad de que, al nacer la primera gemela, la segunda se

colocara, pero nadamas lejos de la realidad...

Asi pues:
nada salié como lo previsto. A las 17:40 nacid Irati, la primera gemela, pero Emma se hacia de
rogar...Tras unos horribles 20 minutos, sin duda alguna los peores de mi vida, nacié Emma por
cesarea de urgencias tras riesgo de pérdida de bienestar fetal. Es obvio que, si hubieran
considerado, ademas del bienestar fetal, el bienestar de la madre, no me hubieran humillado
durante 20 minutos. (Caceres-Iglesias, 2019, p. 34)

En ese momento no pude ver a Emma, ya que tuvieron que ayudarla a respirar y, ademas, al

nacer con un peso de 2.070 kg, tuvieron que trasladarla a la incubadora de la planta de
neonatologia.

Atodo ello, hay que afiadirle que mi estado de salud fisico y mental empeord tras el nacimiento
de las nifias. Necesité 20 dias de hospitalizacion y una operacion de urgencias para comenzar a
retomar el vuelo. Un vuelo, en el que ahora que ahora tenia que sostener a dos bebés prematuras
y a una nifia de dos afios y medio -Erika- que me esperaba en casa, después de casi un mes sin

Vernos.

Por fin regresamos a casa, pero esta estancia hogarefia no fue muy larga, pues Irati y Emma
tuvieron que ser hospitalizadas justo una semana después. Este primer ingreso no fue el tnico,
ya que sus pulmones no estaban lo suficientemente desarrollados para hacer frente a los virus
invernales que provocan las bronquiolitis. Por este motivo, requerian oxigeno y tuvieron que

ser ingresadas en otras tres ocasiones.
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Cuando parecia que todo volvia a la normalidad, que la llegada de los primeros rayos del sol
daria una tregua a los pulmones de mis pequefias gemelas, que las primeras flores de la
primavera comenzarian a dar color a nuestras vidas, todo dio un giro radical. Nunca sabremos
el motivo por el que, no mucho tiempo después, la diabetes decidi6 instalarse en nuestras vidas

para siempre...

1.2. Debut

Era jueves, dia 6 de marzo del afio 2019, fecha que nunca olvidaré...

En principio era un jueves mas, de una semana méas y de un afio mas. Unos afios repletos de
trabajo para papay mama.

Como cualquier otro dia, me encontraba en Bosque Escuela Cerceda, centro educativo en el
que habia decidio realizar mi segundo periodo de practicas. Como papa también trabajaba, los
abuelos maternos quedaban al cuidado de las nifias. Y es que, tal y como recogen diversos
estudios (L6pez, 2011; Megias y Ballesteros, 2011):

la incorporacion de la mujer al mundo laboral, (...) junto con la ausencia de unos servicios
formalesque ayuden a los padres a cuidar de los hijos, han dado lugar a que sean los abuelos
quienes asumen en numerosas ocasiones las tareas de cuidado y educacion de los nietos, siendo
una fuente de soporte econdmico, psicologico y social para las familias actuales. (Citado en
Garciay Vega, 2013, p. 476)

Y asi, recurriendo a ese soporte social y psicoldgico en el que se han convertido los abuelos,
ese dia, serian ellos los que cuidarian de las tres nifias, ya que Erika también estaba en casa
porque tenia mucha tosy dolor de garganta. Los abuelos acudieron a la consulta pediatrica que
habiamos solicitado el dia anterior, para que auscultaran a Erika. Una vez la pediatra habia
revisado a la nifia, la abuela Carmen, le comenté una duda que en la Ultima semana nos venia

asaltando:

“Ultimamente, Emma bebe muchisima agua, parece que nunca queda saciada de sed, incluso
quiere beberse cualquier botella que vea por casa, ya sea de aceite, de jabon...Ademas, hace

tanto pis por la noche que el parial no lo puede absorber y moja hasta la almohada”
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Pilar, la pediatra, le pidi6 a la enfermera que le hiciese una puncidn capilar para comprobar que
los niveles de glucosa en sangre de Emma eran adecuadosy, asi, desestimar esta sospecha.

i503! Informd muy asustada la enfermera.

-Eso no puede ser. Lavarle, otra vez, las manos a la nifia con agua y jabén-, contesto la pediatra.
Estavez, 508. Ya no cabia duda, definitivamente, Emma tenia un elevadisimo nivel de glucosa
en sangre. - Pero ¢qué pasa? -. Preguntaban continuamente los abuelos, que se habian topado

con una situacion totalmente imprevista, llena de incertidumbre, miedos y tristeza.

Laabuela era consciente de que habia que trasladar esa informacién a mama y papa, pero ;,como
hacerlo sin asustar? Pues ahi surgi6 la tipica llamada telefénica en la que se dice “Hola, hija”
(un silencio intenso y una respiracién agitada) ...

-Hola, mama, ¢pasa algo? -

-Si, no te asustes que no pasa nada, pero es que Emma...-

Ese “no pasa nada” nunca es cierto, siempre esconde ese miedo a dar una informacién no
deseada, ese miedo ante la incertidumbre que genera lo desconocido.

La abuela no conseguia articular palabra, asi es que fue la pediatra la que sostuvo el teléfono y

me informé de que Emma tenia diabetes.

¢Diabetes? Qué es eso, esa enfermedad tampoco es grave, {no?

En ese momento no sabia qué hacer ni qué decir. Creo que la pediatra era consciente de ello,
por lo que, poco a poco, me fue soltando informacion para que mi mente la fuera procesando
de la mejor manera posible. Entendi que debia volver a Segovia porque la nifia tendria que ser
hospitalizada.

En ese momento, ella se encontraba bien por lo que no deberia ir en ambulancia. Yono entendia
muy bien por qué la tenian que ingresar. Emma tenia un aspecto fisico saludable, jugaba, reia,
lloraba, saltaba, corria, comia bien, etc.

Pero, parecia que la situacion era grave...

El debut o comienzo de la enfermedad puede constituir en la mayoria de los casos una etapa critica.
La persona se enfrenta sin esperarlo y por tanto sin estar preparada para ello a una enfermedad
cronica que desajusta toda su vida y que impone un régimen riguroso de tratamiento, que debe
cumplir diariamente y paralo cual no basta con tomar o inyectarse el medicamento en un momento
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del dia, sino que debe reajustar toda la actividad diaria, a las nuevas demandas que la enfermedad
le impone. (Portilla, Romeroy Romén, 1991, p. 201)

Y asi sucedid, sin previo aviso, sin permiso, sin quererlo, sin antecedentesy un largo etcéteras

de “sin” lleg6, para quedarse, la diabetes.

1.3.  Estancia hospitalariay educacion diabetoldgica

Emma necesito estar en el hospital desde el dia 6 de marzo, diaen el que supimos que tenia
diabetes, hasta el dia 15 de ese mes. Fueron 9 dias muy largos y duros. A la patologia crénica
que ahora acompariaba a nuestra pequefia, se le sumaba el enorme desconocimiento acerca de

la enfermedad. Y es que, a pesar de que la diabetes tiene una alta prevalencia a nivel mundial,

la educacidn sanitaria que posee la poblacién sanay enferma es deficiente, situacion que favorece
la aparicionde prejuiciosy temoresante laenfermedad. El diabético dedebut se preocupa y angustia
por la forma como cree se va a desarrollar su vida a partir de ese momento. No solo considera las
verdaderas condiciones que le impone el médico para cumplir su tratamiento sino que le agrega
nuevas limitantes sugeridas porotras personas o valoradas por ¢l (...). Por estas razones aparecen
con frecuenciaen esta etapa sintomas ansiosos y/o depresivos que requieren tratamiento. (Portilla,
Romeroy Roman, 1991, p.201)

Asi, este desconocimiento me generaba una horrible sensacion de miedo, dudas, descontrol,
impotencia...Todo ello se acumulaba en mi mente dibujando un devastadorpanorama en el que
el color negro era el predominante. Tan solo aparecia una lucecita blanca de un minusculo
tamafio que parpadeaba imitando el latido del corazén de ella, de mi pequefia Emma. Un latido
que, en ocasiones, hacia que esa luz parpadease mas rapido ¢seria el miedo?, en otras ocasiones,
el parpadeo era mas lento ¢seria la glucosa? Realmente no sabia qué era, s6lo tenia claro que
debia aferrarme a esa luz, a ese parpadeo que era el que realmente nos daba luz, esperanza y

vida.

Esa luz, con el paso de los primeros dias, comenzo a tener voz y forma humana. La voz de la
endocrina parecia tranquilizar y, poco a poco, dar luz a esa triste y confusa realidad. Ella fue
mis manos, mis ojos, mi fuerza y mi impulso hacia esa educacion diabetolégica que aportaria

sentido a nuestra nueva y dificil realidad.
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La educacion diabetoldgica segun Mendoza, Torres, Herrera y Colina (2012):

es un proceso participativo y estimulante donde las necesidades del paciente diabético y el
equipo de salud convergen para que las respuestas permitan una correcta toma de decisiones,
implica estar mésallade un nivel puramente informativo, pues debe lograr cambios de conducta
los cuales juegan un papel determinante en la eficacia del tratamiento. (p. 138)

Y asi es, la educacion diabetoldgica se convirtio en la herramienta mas poderosa que podiamos
tener. Era una herramienta que, a través del didlogo y la lectura, nos permitia resolver las
numerosas dudas que abordaban nuestra mente, nos ayudaba a ir superando los miedos, nos

aportaba tranquilidad, seguridad y confianza en nosotros mismos.

Sin darme cuenta, la educacion diabetol6gica me fue empoderando hasta el punto de ser capaz
de controlar las dificiles situaciones que iban surgiendo.

Ya sabia cémo diluir la insulina, cdmo preparar una jeringuilla, como y cuando inyectar
insulina, en qué partes del cuerpo habia que inyectar los diferentes tipos de insulina, qué
cantidad de insulina debia suministrar, como actuar ante una hiperglucemia, como actuar ante
una hipoglucemia, etc., pero lo mas importante de todo, eraque con la educacion diabetoldgica
habia aprendido a aprender.

Aprendi a confiar en mi misma, aprendi a quererme mas Y, aprendi, también, que cada dia de

mi vida deberia aprender algo nuevo, porque esta cruel enfermedad me retaria diatras dia.

Al finy al cabo, tal y como recogi en las Gltimas lineas de mi TFG, ademas de trabajar, estudiar
y ser madre, me toco ser mama de una nifia con diabetes:

A mimamano sélo le tocaronestas cosas que me tocan amitodos los dias: la tarea, el uniforme,

las calcetas, tengo sed, tengo calor, tengo frio, se me olvido que tengo que llevar un....

A ellaletoc6 sermama de unanifiacon diabetes.(...) Y entoncesademasde todo este cansancio
indescriptible ella tuvo que sacar capas y trajes de Calorie King, Monitor Continuo de Glucosa,
curso avanzado de Joslin y un psicélogo y educadoren diabetes. Si, mi mama tenia distintos
disfraces. Y esque algunos nifios suefian que sus papas son superman o batman. No hombre, mi
mama tenia miles, muchos mas stper poderes. (Gémez, 2017, parr.7-8).
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14. Unanueva realidad. Hogar ¢ dulce hogar?

Aunque una larga estancia hospitalaria no es algo muy acogedor ni apetecible, a primera vista,
en esta ocasion era lo que mas tranquilidad y seguridad me aportaba. Temia el dia del alta, el

dia dela vuelta a la normalidad. ;Qué normalidad? Si ahora todo era diferente...

Pensaba continuamente en si seria capaz de enfrentarme a todos los retos que esta enfermedad
tenia guardados para mi. Era consciente de que la vida de mi hija depend ia, mas que nunca, de
mi. De mi actitud, de mis decisiones, de mis errores, de mis aciertos, en definitiva, Gnica y
exclusivamente demi. Todo ello, me preocupaba, me causaba insomnio, incertidumbre y miedo
ante la adversidad y la improvisacion. Sentia que necesitaba seguir formandome, por eso, leia
y lefa cadadia, cada hora, cada minuto...

Intenté buscar ayuda en la asociacion de diabetes de Segovia. Pensé en que ellos podrian
guiarme en esa vuelta a casa, en esa vuelta a la “normalidad”. Pero el teléfono de la asociacién

nunca se descolgo.

La endocrina me habl6 de algunos profesionales de los servicios sociales que, quiza, podrian
ayudarnos en esta nueva situacion. Sin dudarlo, aproveché los Ultimos dias de estancia
hospitalaria para comenzar a realizar todos esos costosos tramites. Como suele suceder,
deambulé de un sitio para otro, “esto no se lleva aqui, debes ir al edificio...”, “no, eso lo lleva
micompafiera...”. Incluso tuve que escuchar opiniones surrealistas, como la de una trabajadora
social “lo que debes hacer es cogerte la baja laboral por depresion, aunque no la tengas, es la

»

unica forma que tienes de poder atender y cuidar a tu hija como lo necesita...’

¢Depresion? Estoy segura de que esa no era la mejor definicion de mi estado animico. Tan sélo
era una madre que necesitaba ayuda para aprender a cuidar de su hija enferma. Es mas, en ese
momento, escuchar esa palabra fue como tirarme un jarro de agua fria. Queria salir corriendo
de alli, pero sabia, muy a mi pesar, que esa no era la mejor solucién y tenia claro, que todo

esfuerzo merecia la pena, por ella, por Emma.

Al final logré encontrar el edificio y los profesionales que me brindaron apoyo, amor y
confianza. Tuve que citarme con mas de una persona, pues el tratamiento de esta enfermedad
es tan complejo que afecta a diversos factores.
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Una trabajadora social y una psicdloga me ayudaron con el aspecto econdémico, pues, por
desgracia, la tecnologia que facilita el tratamiento de esta patologia no la cubre la Seguridad

Social. Ni tan siquiera la insulina esta totalmente cubierta.

Gracias a su asesoramiento, al contraste de opiniones, a la continua formacion y a los cientos
deencuestas, formularios y peticiones cumplimentadas, conseguimos que a Emma le aprobaran
el grado dos de dependencia. Y es que, aunque la DM1 esta considera como una enfermedad
grave, no es nada facil demostrar que una nifia con 17 meses de edad, que es
insulinodependiente, que necesita controlar continuamente sus niveles de glucosa en sangre
(cada dos horas), que debe contabilizar todos los hidratos de carbono que ingiere, que necesita
mil y una pautas para que su dia a dia sea factible, etc., es dependiente.

Esta fueron las primeras barreras exclusoras que me encontré. La falta de respeto por parte de
algunos profesionales, el desamparo econémico y afectivo y la contemplacion “a medias” de
estos nifios y nifias por parte de la Administracion, pues, aunque la ley recoge la DM1 como
enfermedad grave, no se promueven medidas integradoras que faciliten la vida laboral de las
familias y aseguren el cuidado de estos menores.

¢Por qué no existe una figura sanitaria que pueda cuidar de mi hija mientras papa y mama
trabajan?, ¢por qué los dos debemos estar trabajando para acogernos a una prestacion

econdémica?, ;por qué...?

Quiza, si uno de los dos no trabaja puntualmente, por algiin motivo, y quiere volver a hacerlo,

ahora se convierta en un imposible reto por las caracteristicas de la nueva realidad. ;Nunca
podré volver a trabajar?

Y asi, con todas estas dudas regresamos a nuestro conocido, pero, diferente hogar. Tal vez, un

hogar mas dulce que nunca, pero con una amarga realidad...

15. La nueva socializacion

A partir de ese dia, el diadel debut, ese horroroso 6 de marzo, todo cambid.
A simple vista, podia parecer que nadaera diferente, pero nada mas lejos de la realidad. Ni tan

siquiera papa y mama eran los mismos...
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Papa seguia trabajando, pero ahora descansaba mucho menos, pues habia que despertarse cada
dos horas a controlar la glucemia de Emma. Cuando sonaba el despertador se levantaba como
cadadia, pero ahora su rostro estaba més triste, mas dubitativo, mas nervioso, quizé, mas dolido.
Con mama sucedia mas de lo mismo. Tuve que dejar de trabajar, aprender de mis errores,
formarme mas y mas cadadia, leer y releer informacion acerca de la diabetes, llorar y secar las

lagrimas para ir cerrando esta enorme herida, o por lo menos intentarlo.

Ahora tenia una nifia con 17 meses que dependia las 24 horas de mi, sin olvidar que su gemela,
también me necesitaba y, por supuesto, Erika, esa nifia de 3 afiitos que, dela noche a la mafiana,
converti en mayor. Ella tenia que comprender que ahora, mama tenia otra prioridad, que Emma
estaba enferma y me necesitaba mas que ella, que mama hacia cosas (inyeccion de insulina,
punciones capilares, etc.) que a Emma le hacian llorar, pero era algo “bueno” para ella. Ademas,

esta nueva situacion no seria algo temporal, sino que habia venido para quedarse.

Pero ;como una nifia de esa edad, con ese caracter egocéntrico que les caracteriza, podia
comprender todo eso y adaptarse a su nueva vida? No sé con certeza si lo comprendia o no,
solo sé que tenia miles de dudas que cadadia me preguntaba ;mama, Emma nunca se vaa poner
buena?, ;mama, te irds otra vez muchos dias con Emma al hospital? O incluso ese ;mama,
Emma se va a morir? Todas esas preguntas colmadas de inocencia me hacian tragar saliva,
respirar, contener las lagrimas y sonreir para intentar aparentar tranquilidad, que todo estaba

bajo control, que nada grave sucedia y, ¢por qué no?, que todo era “normal”.

Este cambio aptitudinal en nuestro hogar, en nuestra familia, también afect6 a la relacion con
abuelos, tios, primos, etc. Ahora todos tenian en su boca ese “pobrecita” que tanta impotencia
me causaba. No me gusta que califiquen asi a mi hija, pues ella esta muy lejos de ese adjetivo.
Emma era una super guerrera. En tan s6lo un par de dias podia hacerle las punciones capilares
sin que llorara o se asustara, en un par de semanas sucedi6 lo mismo con las inyecciones de
insulina, se acostumbré a que antes de comer debia pincharse y ella misma me decia “a pincha”.
Ademas, con esta cruel enfermedad que quiso transformarse en su fiel compafiera, Emma
consigui6 seguir bailando, cantando con su “lengua de trapo”, corriendo, saltando, jugando,

riendo, en definitiva, Emma consiguio seguir siendo feliz.
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Pero ese “pobrecita” habia calado tan hondo en nuestros familiares y amigos que ahora nadie
queria quedarse a solas con Emma sin que mama estuviera cerca. /Y si?, jy si?, jy si?...

Existian un sinfin de preguntas que a todos angustiaban y que nadie queria afrontar.

El dia a dia en la calle también era desolador. En el parque, en la tienda, de paseo, daba igual
el sitio en el que estuviéramos. Seguiamos sintiendo como nos miraban, como observaban a mi

I

pequefia. Continudbamos escuchando ese “pobrecita”, “iquién es la que esta malita? ”, “no
se le nota nada diferente a su gemela, ¢no?”, ... jDichosas preguntas!, jdichosas

comparaciones!, jqué ganas de que todo fuese “normal”!

Y asi, esta enfermedad nos condujo, ademas, de a ese grave problema de salud y su dificil
autocontrol, a una inestabilidad emocional que nos afectaba tanto a nivel personal como a nivel

social.

Pero de pronto, todo esto empezé a cambiar. Comencé a comprender que esta nueva situacion
era algo “normal”. ;Por qué lo denomino “normal”? porque es un concepto subjetivo que la
sociedad ha creado para definir una situaciéon, o una persona “habitual U ordinario” segin
recoge la RAE. Asi pues, la diabetes se convirtié en nuestra rutina habitual u ordinaria, esa
rutina que ya habiamos aceptado y que, dia a dia, aprendiamos a como mejorar nuestra

relacion con ella.

Esta “normalizacion” de la diabetes, aun hoy en dia, sigue pesando en nuestros familiares.
Aunque han logrado aceptar la situacion, siguen siendo reacios y muestran miedo ante la
posibilidad de quedarse al cuidado de Emma, por lo que Emma nunca esta sin papa o mama.
Sucede lo mismo con nuestros amigos mas cercanos, “‘como Emma es “diferente” nos dicen
“¢le llevas ta la merienda?” Si nos invitan a cumpleafios, obviamente siempre cargados de
chuches, tartas, azlicares y méas azlcares, se atreven a opinar cosas como “porque coma un
poco no pasa nada”. Hasta nos dan consejos “no puede vivir en una burbuja de cristal,

debéis normalizar la situacion” ...

Ahora bien, ;qué es algo normal?
“Da la impresion de que se pretende alcanzar un individuo estandarizado y arquetipico que

responda a los mismos patrones de conducta, que tenga los mismos conocimientos y que

70
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practique la misma forma de pensar” (Santos-Guerra, 2002, pp. 76-77). Pues bien, este no serd
nuestro caso ya que, aunque parece que la leccion no queda clara, en nuestra familia nos
aferramos en defender que “uno no es igual o desigual; uno es quien es” (Contreras, 2002, p.

61).

Entonces, ¢los seres humanos cémo somos, iguales o diferentes?
Para dar respuesta a esta cuestion, debo ayudarme de las preguntas que formula Gimeno-
Sacristan: ¢en qué, hastadondey para qué? (2002, p. 55). Llegados a este punto, que cada uno

escoja ser igual o diferente en lo que quiera, hasta donde quiera y para lo que quiera...

1.6.  Nuestro futuro préximo: el complicado proceso de escolarizacion.

Segun fueron pasando las semanas y los meses, el verano finalizo y llegé el mes de septiembre.
Erika tenia que volver al colegio, pero Irati y Emma debian permanecer en casa, pues ninguna
escuela infantil se compromete a cuidar de Emma. Ademas, la endocrina peditrica nos
recomienda que la nifia se quede en casa para evitar los tipicos virus del invierno, ya que estos
afectan de manera negativa al control glucémico y todo ello puede derivar en complicaciones

mas graves.

Asi pues, mama trabajara por la tarde y papa por la mafiana para que Emma esté atendidaen
todo momento. No nos queda otra alternativa, pues nadie quiere cuidar de una nifia a la que hay

que pinchar...

Pensamos que este afio debia ser asi, nos teniamos que seguir acostumbrando a la enfermedad
y a nuestra nueva realidad para tratar de llevarlo lo mejor posible. Al finy al cabo, en tan solo
un afio Emma empezaria el colegio y eso nos ayudaria enormemente a conciliar nuestra vida
laboral y familiar, pues durante la jornada escolar Emma estaria atendida en el colegio, o ¢no?

En el mes de octubre llegd una nueva sorpresa. Crei, que una vez habia pasado septiembre y el
curso escolar ya estaba en marcha, el mes de octubre era el ideal para hablar con el director del

centro educativo al que acudia Erika y, en el que queria escolarizar a Iratiy a Emma.

Pues bien, de la charla con el director sali con la idea de que el profesorado no se hacia
responsable del cuidado de mi hija que, al necesitar cuidados “diferentes”, tendria que ser la

mama o el papa el que fuese a atender sus necesidades. En sus propias palabras:




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-EACO0-3895*00AC-35C5.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: JUDITH CACERES IGLESIAS a fecha: 25/06/2020 11:12:45

No te preocupes mujer, el colegio tiene sus puertas abiertas, podréis entrar cada dos horas a
atender a la nifia, o siempre que la nifia lo requiera. Se os habilitara un lugar dptimo para que

la puedas atender, fuera del aula, sin molestar ni que os molesten.

Palabras que, minutos mas tardes, se contradijeron:

El mayor problema, por llamarlo de algin modo, serian las salidas didacticas que organizan
las maestras. Las familias no pueden acudir a estas salidas, por lo que la nifia no podria acudir
tampoco... porque las maestras no querran hacerse responsables de sus cuidados.

Ante tales excluyentes palabras, mi rostro se fue apagando, enfureciendo y asustando a la vez.
Traté de no alterarme, pero tampoco queria mostrar fragilidad ni acatamiento.

Tras un ensordecedor silencio, logré organizar esta informacion y le pregunté con una voz
quebrada y asustadiza: -;,Como quieres que cada dos horas, si no es menos porque la nifia
tenga cualquier problemilla, podamos estar aqui mi pareja o yo? ¢En qué trabajo nos van a

permitir esto -
El asentia con la cabeza y me decia que me comprendia, pero...
Esa comprension no me servia de nada. Asi es que, con la coraza puesta, segui con mi discurso.

-Este es un centro ordinario y publico, lo que significa que todos los nifios y las nifias tienen
derecho a participar, disfrutar y aprender de cada una de las actividades que se propongan,

por lo que no puedo entender como le vais a negar el derecho a mi hija de ir a una excursion.

Quiza esto lo tendria que ver un juez...-

Ahora que han pasado los meses, puedo entender que quiz&s mis palabras no fueron las mas
adecuadas, pero he de reconocer que esa situacion me sobrepasd. Necesitaba justicia para mi

hija. Estaba harta de escuchar ese “pobrecita” y ahora, ;iba a tener que darla razon a esos que

la veian como una “pobrecita? Pues no, no y no.

El director, tras escuchar esas bruscas palabras me mir6, con los ojos mas abiertos que nunca,
y me dijo que no fuésemos por ese camino que su intencidn era la de ayudarnos.

A partir de ese momento, ambos nos relajamos. Por mi parte, era lo que necesitaba oir, que
alguien nos queria ayudar, y quizas, por la suya, necesitaba ver que estaba ante una madre que
no iba a tirar la toalla a la primera de cambio.
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Le dije que podrian contar con nosotros para todo lo que necesitaran, ante cualquier duda
podrian llamarnos todas las veces que fuesen necesarias, irlamos al centro a desarrollar la
formacion diabetol6gica, que se imparte desde la Asociacion de Diabetes, y, a la que podrian
acudir todos aquellos agentes de la comunidad educativa que quisieran.

Ademas, le comuniqué la intencién de solicitar a la Direccién Provincial de Educacion la
incorporacion al centro de una figura sanitaria (ver Anexo 1V) que pudiera atender las
necesidades de mi hija, en particular, y por supuesto, las necesidades que puedan surgir con el

resto del alumnado.

Y es que, la Enfermeria Escolar es, segun la National Association of School Nurses (NANN)

-primera Asociacion de Enfermeria escolar en América-:

una practica especializada de la profesion enfermera que persigue el bienestar, el éxito
académicoy unapromocionde lasaluden lavidade los estudiantes. Paraeste fin, las enfermeras
escolares fomentan la responsabilidad positiva de los alumnos para un desarrollo normal;
promueven la salud y la seguridad; intervienen con problemas de salud potenciales y actuales;
realizan gestion de casos; y colaboran activamente con toda la comunidad escolar para construir
la capacidad de adaptacion de los estudiantes en la familia, su gestion, apoyo y aprendizaje.

(Citado en Hernéndez y Fernandez, 2017, p. 14)

Con esta informacion sobre la mesa, el director, ya mucho mas tranquilo, me dijo que desde el
centro educativo me apoyarian con esta solicitud y que podia acudir a preguntarles cualquier
duda.

Finamente, la despedida fue mucho mejor que el comienzo de la charla. Aunque, ahora sé, que

ese solo fue el inicio detodo...

Ese mismo mes, acudi al edificio de la Direccién Provincial de Educacion que existe en
Segovia. He de decir, que todo el personal te saluda y te habla de una manera muy agradable,
aunque, cuando le cuentas lo que te sucede, como suele ocurrir en estos sitios, no saben muy

bien a qué despacho mandarte. Tras visitar a dos personas, llegamos a la persona adecuada, a
esa que nos dijo —‘sentaos para hablar ”-.

Le expusimos la situacidn y nos dijo que, actualmente, el centro educativo debe atendera las
necesidades de todos los nifios y las nifias que acudan a él. Es decir, -“la maestra, el director,
el jefe de estudio, quien sea, tiene que atender a tu hija durante la jornada escolar. Eso si, si
la nifia acudiera al comedor, eso ya no entraria dentro del horario escolar ”-.
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Estas palabras fueron una bocanada de aire fresco, mi rostro se ilumin6 y sonrié timidamente.
Le pregunté si todo lo que me habia explicado se lo podria comunicar el mismo al centro
educativo y, una vez mas, sus palabras nos ayudaron, pues contest6é un rotundo -“si, mafiana
mismo los llamo ”-. Aun asi, le expuse la intencién de solicitar una enfermera escolar que
ayudara con la inclusion de mi hija al centro escolar y que, ademas, atendiera a las necesidades
del resto de nifios y nifias.

Me inform6 de que deberia realizar, por escrito, una solicitud. Asi pues, bajé un piso y
cumplimenté la solicitud. Expliqué nuestra situacion, las complejas necesidades de la
enfermedad y como nos ayudaria una enfermera escolar en el correcto desarrollo de mi hijay,
por su puesto, en su integracion e inclusion educativa. Ya estaba todo en marcha, ahora, habia

que esperar. ..

AUn, hoy en dia, -ya en el mes de abril- seguimos esperando. Después de las vacaciones de
Navidad decidi volver a ponerme en contacto con la Direccion Provincial de Educacion porque
ya habian pasado mas de tres meses y nadie se habia puesto en contacto con nosotros. Tras
personarme en la oficina, me dijeron que me llamarian.

Por fin, en el mes de febrero me llamaron para concretar una evaluacion psicopedagogica con
el Equipo de Atencion Temprana. Sinceramente, no entendia muy bien y, actualmente, sigo sin
entender, por qué a Emma le tienen que hacer esa evaluacion cuando su enfermedad no
evoluciona ni lo hard nunca. Simplemente necesita un autocontrol que, por la complejidad de
la enfermedad y la escasa edad de la nifia, requiere de la presencia de un adulto las 24 horas del
dia. Es una nifia insulinodependiente, por lo que, sin los continuos controles de glucosa, la
ingesta controlada de carbohidratos y las inyecciones subcutdneas de insulina no puede vivir.

Era consciente de que todo esto forma parte de un protocolo de actuacion educativa, en el que
una vez mas “todos somos iguales”, por ello, acepté la cita de la evaluacion psicopedagdgica,

sin saber que esta nunca tendria lugar...

16 de marzo, este era el famoso diaelegido para la evaluacion, pero tras decretar el presidente
del gobierno el Estado de Alarma por la crisis sanitaria en la que estamos envueltos, esta cita
no se pudo llevar a cabo. Mis dudas, miedos y, sobre todo, esa enorme incertidumbre que me
recorre al pensar en el mes de septiembre y en la incorporacion escolar de mi pequefia, siguen
ahi.
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Me he puesto en contacto, via email, con el Equipo de Atencion Temprana Aunque han tenido
unas palabras agradables y de absoluta comprension, una vez mas, esta comprension no sirve

de naday seguimos a la espera.

He llamado por teléfono a la Direccién Provincial de Educacion, ya que por la situacion de
confinamiento derivado del Estado de Alarma no me puedo presentar en las oficinas, he hablado
con la secretaria del jefe de “no sé qué”, con el subdirector de “no sé cual”, y nadie,
absolutamente nadie me aporta nada nuevo. “Es que ahora, el plazo de matriculas para
escolarizar a los nifios estd cerrado, es que ahora, no le pueden hacer una evaluacion
psicopedagdgica porque los centros educativos estan cerrados ”, etc. Es que ahora...quién me
va a ayudar

Es que ahora, sigo teniendo una nifia de dos afios diagnosticada con DML, es que ahora, mi hija
esta encantada con la idea de ir al colegio “como los mayores”, es que ahora, mi hija no sabe a

qué colegio ira, ni tan siquiera sabemos si podrair.

Es que ahora, ... ;quién cuidara de ella?
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2. RELATO DE VIDA I. LA SUPERACION DIARIA DE UNA VIDA
CONDIABETES.

2.1. Mama por partida doble

La protagonista de este relato es madre de tres nifios, ahora ya, adolescentes. Los dos mas
pequefios son mellizos y tienen 14 afios. Estos jovenes llevan conviviendo con la diabetes mas
de 12 afios, por lo que tanto ellos como su familia no recuerdan la vida sin diabetes.

Debido a la escasa edad con la que los nifios fueron diagnosticados con DM1, ha sido su madre
la que, desde ese fatidico dia, se ha hecho responsable del control de la enfermedad con todo lo
que ello implica, -y mas, si es por partidadoble-.

Esta mama es una mujer valiente, luchadora y optimista. Las patologias de sus hijos unidas a la
exclusién educativa con la que se toparon, no le han permitido desarrollarse a nivel laboral, ni
disfrutara nivel social. Todo ello, la sumi6 en una gran depresién de la que con garra y coraje
ha conseguido salir. Aunque la vida no se lo ha puesto nada facil, ha conseguido tejer alas para
aprender a volar, proteger, cuidar y amar a su familia tal y como es.

En el relato de su propia historia, esta mama recuerda esos momentos tristes, durosy dolorosos
que tanto la han marcado. A pesar de ello, también consigue desplegar sus alas para recordar,
recorrer y sonreir con aquellos buenos momentos que, poco a poco, le ayudaron a tomar las

riendas de su viday ser feliz.

2.2.  Comenzamos por el principio: el debut

El nifio tenia 18 meses, cuando debutd el primero, y luego el segundo a los 23, no pasé mucho
tiempo entre el unoy el otro. (...) A ver, cuando me dijeron que el nifio era diabético, me chocé
mucho. Mi hermana también lo es, pero no es lo mismo una hermana, (sonrie)... Bueno, no
tenia yo pensado... que, vamos, no tenfamos antecedentes, ni mi marido ni yo, no pensé que me

pudiera tocar. Entonces, se me vino el mundo abajo, pero vamos lo peor de todo fue cuando
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debuto el segundo. (Al recordarlo se quedasin voz y las lagrimas comienzan a acumularse en
Sus 0j0s).

Entonces, pues ahi dije, - ¢los dos? pues nada-... Gracias a la asociacion y al apoyo de la
gente, pues se va saliendo dia a dia. (...) Vas viendo que, al fin y al cabo, es una enfermedad
gue controlada no tiene riesgos graves. Claro, te dicen que tengas mucho cuidado con las
hipoglucemias, las que pueden causarles mads perjuicios en el momento, porque las “hiper” es
a lo largo, o sea cuanto mas alto esté de glucemia durante mucho tiempo, eso va dafiando los
organos, pero las hipoglucemias, si tiene una bajada muy grande, no se puede recuperar
pronto. Entonces ese temor lo teniamos ahi siempre.

Pero bueno, pues poco a poco, te va la gente apoyando, vas buscando soluciones, pero vamos
lo peor fue cuando ya tienen que ir al colegio.

2.3.  Estancia hospitalaria y educacién diabetoldgica

Siendo conscientes de que la estancia hospitalaria del debut de esta enfermedad es larga vy,
ademas, habiendo vivido esta situacion en primera persona, necesitabamos conocer como
abordaron ellos esta compleja situacién. Esos horribles dias que te hacen sentir pequefia, fragil,
insegura y triste, muy triste. ;Como se sintieron en esos duros dias?, ¢recibieron algun tipo de
formacion o de ayuda?

Nuestra participante nos relata su experiencia, sin poder controlar sus lagrimas y su quebradiza

voz ante esos recuerdos que, aunque forman parte del pasado, atin siguen doliendo...

Alli estuvimos - jdejados de la mano de dios! -. Los Unicos los médicos, que eran los que te

orientaban, te asesoraban, y en algin momento, si acaso asi, a Ultimos, como estuvimos
ingresados como quince dias 0 mas, empezaron a venir de la asociacion.

Ante esta respuesta, la participante nos condujo hacia la idea de concebir la participacion social
como un apoyo psicolégico, clave, durante una larga estancia hospitalaria. Investigando al

respecto, encontramos a Preciado, Trujillo, y Rojas (2018) que afirman que:

unaadecuada percepcion de apoyo social facilita el afrontamientode los cambios generados por
la enfermedad y contribuye con la disminucion de los sintomas ansiosos y depresivos. (...) El
apoyo social percibido es un recurso que ayudaa afrontar la enfermedad y a la disminucion de
las reacciones emocionales, lo que puede explicar la baja prevalencia de reacciones
emocionales. (pp. 73-83)
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Trasladando esta idea a nuestra participante, nos surge una cuestion: ;este contacto con
personas de la asociacion de diabetes te sirvi6 como apoyo psicologico durante la estancia

hospitalaria?

Hombre, pues si, apoya mucho. Bueno, también mi cufiada que tenia alli a la nifia que también
era diabética, entonces pues ella también nos apoyé mucho. (...) Es un apoyo que viene
fenomenal, la verdad.

Con respecto a la educacion diabetologica, ¢quién o quiénes fueron las personas que te

formaron?

A ver, pues la personas que mas me han formado asi han sido el equipo médico del Ramon 'y
Cajal de Madrid. Nosotros empezamos a ir a Madrid hace ya cinco afios, o sea cuando los
nifios tenian mas o menos, pues ocho afios. Entonces es ahi cuando realmente me formaron,
porque hasta entonces yo la formacion que tenia era la que comentaban los compafieros de la

asociacion.

Ante estas palabras, nos surgié la duda de saber si en el Hospital de Segovia, que es donde

debutaron, no recibieron ninguna formacion. Y si fue asi ¢por qué?

Una formacion, pero muy light, o sea muy de andar por casa... Y tampoco era, porque la
doctora que tenia yo por entonces, pues era mucho de, “pues si no te funciona esto, pues prueba
esto”, pero N0 me daba como aqui que era, me decian el factor de sensibilidad es tanto, tienes
que calcular que cuando estan altos con este valor tienes que saber cuanto tienes que ponerle
de insulina para que te baje a donde tU quieres llegar. Entonces eso alli no me lo explicaron

tan bien. (...) Me sentia muy perdida.

Como internet estd a la orden del dia, pues a base de tirar de internet y de esta amiga Raquel
gue me ayud6 muchisimo, pues cuando tenia un problema, una duda, pues iba a verla y ella me

lo explicaba, y me decia - “con tantas raciones tienes que ponerles tantas unidades”-.

2.4.  Unanueva vida y una nueva socializacién

Ahora, hay algo diferente, ahora, t0 no eres la misma, ahora, todo cambia...

Pues cambi6 sobre todo en el tema de horarios porque sabias que tenias que estar a una hora
en casa para darle la cena, o la comida, o la merienda, lo que fuera, entonces tienes que
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organizarte desde que se levantan, pues el desayuno es a esta hora, la comida, la merienda,
tal... Cuando llega el verano que es una época con mas tiempo de ocio, sin prisas, pues con
estos nifios nada, pues eso, tengo que irme a casa, luego claro, siempre tienes que llevar la

mochila a cuesta.

No se te puede olvidar nada y cuando se te olvida algo, que pasa alguna vez. Recuerdo una vez
de estar en Cuéllar, que nos fuimos una vez a ver el castillo, que llevabamos toda la merienda
y tal y no llevdbamos la insulina, y claro, los nifios tenian que merendar y merendaron sin
pincharse, imaginate...Ya después tuvimos que ponerle la insulina para corregir, porque ya no
puedes hacer nada, entonces claro, empiezas a darte cuenta lo complicado que es todo... (Su

voz se vuelve a entrecortar por la visible emaocion).
Con respecto a los factores sociales

Puede decirse que el ser humano desde que nace es un ser social, destinado a vivir en un mundo
social y que, para ello, necesita la ayudade los demés. Ese sersocial, ademés, se va haciendo poco
a poco a través de la interaccidn con los otros, en un proceso continuo de socializacién. (Y ubero,
2005, p. 819)

Como bien explica este autor, el ser humano, desde que nace, se encuentra inmerso en un
continuo proceso desocializacion, de ahi, que necesite la ayuda de los demas, pero este proceso
de socializacion, esa ayuda que antes te daba la sociedad, especialmente tu entorno mas
préximo, se desmorona con la llegada de la diabetes. Ahora, esa socializacion también cambia.

Como los nifios tienen otra serie de dificultades, pues la verdad que en ese sentido no notamos
demasiado, lo Unico que si que sus comparfieros del cole y del parque y tal, pues si que les
preguntaban y por qué se toma eso, y por qué le pinchas y tal y muchos curiosos, 0 sea
curiosidades de a ver qué es lo que le pasa, porque claro no es una enfermedad que salte a la
vista, como que esta por dentro, entonces como explicarselo a un nifio de dos o tres afiitos, que
es porque esta malito. (...) Aunque se lo tenias que explicar casi mas a la madre que era mas

curiosa que el nifio.

Cuanto més estrecha es la relacion social ¢existen mas cambios?

A veces nosotros somos un poco estrictos, que lo queremos llevar todo muy bien porque nos
parece importante, y el resto nos dice que tenemos que ser mas flexibles que, qué pasa porque

coman los nifios a las tres, en una comida familiar, y no coman a las dos. Pues primero, porque
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los nifios, ellos ya tienen el horario marcado, o sea cuando ti a un nifio le llevas tres dias
comiendo a las dos o dos y media, pues dile un dia que coma a las tres, pues les cuesta mucho.
Hay que ser mas flexibles, no los tenéis que limitar tanto a las horas exactas..., en fin, si un dia

surge pues tenéis que ser mas flexibles.
Quiza la flexibilidad deberia venir por parte de ese entorno proximo.

Claro, yo creo que si. Ademas, nos dicen que lo estamos llevando bien en Madrid, nos dicen
que asi es como se debe llevar, que es como se tiene que hacer, que hombre si un dia hay un
imprevisto y comen mas tarde o cenan mas tarde, que tampoco se va a acabar el mundo, pero
que no nos lo tomemos como habitual, es decir, como no pasa nada, lo hago una, dos, tres

veces... las veces que quieras, no.

Y nosotros que somos los responsables, porque ellos no cuidan de si mismo.

2.5.  Lleg6 el momento de la escolarizacion

El primer contacto de esta familia con la educacion formal tuvo lugar en un colegio ordinario y

publico.

En el mes de septiembre se llevd a cabo esa primera reunion con la tutora que se encuentra
recogida en el Plan de Accion Tutorial (PAT) y que todos los centros educativos llevan a cabo,
ya que

esta orientado a un mejor conocimiento del alumnado por si mismo, su integracién en el centro
y unamayor relacionfamilia- escuela. Procurando conseguir que se prepare paraser parte activa
en la sociedad que le ha tocado vivir con libertad y responsabilidad. A la vez que el alumnado
se forme en todos los sentidos consiguiendo valores tan importantes como la tolerancia, la
solidaridad etc. Todo ello se consigue estrechando los vinculos de union entre familia-
profesorado y alumnado para conseguir que la educacion que reciban sea de auténtica calidad.
(Moreno, 2010, p.101)

Ahora bien, ;todas estas caracteristicas, que define (Moreno, 2010), se adaptan a las

necesidades particulares del alumnado y de sus respectivas familias? ;Coémo es realmente ese
primer contacto con la educacion?
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jPuf...!, pues a ver, (suspira y se emociona al recordar ese momento). Fue muy duro porque
las profesoras no se querian hacer responsables de nada, y entonces nos dijeron que teniamos
que dejar teléfonos y que cualquier cosa que ellas notaran en los nifios que nos iban a llamar,
nos dijeron que teniamos que estar todos los dias a la hora del almuerzo para darles el
bocadillo y hacerles la prueba, que ellas eran profesoras y no enfermeras, lo dejaron muy

claro. Ellas no se dedicaban al tema de la salud, no daban pastillas ni se encargaban de
medicinas ni de cosas de médicos, entonces nos lo dejaron muy claro el primer dia.

Entonces, bueno, nosotros, si, si, nos hicieron rellenar unas fichas donde habia que poner lo
que le pasaba al nifio, habia que poner, pues diabetes tipo uno, los riesgos que habia, las cosas
que les pueden pasar, hiper o hipoglucemia, y tenias que ponerle el nivel de cada una, por
ejemplo, menos de 70, para no ponerlo para que diera tiempo a actuar y luego hiperglucemias
a partir de 190 o 200. Entonces, bueno, pues la dijimos que lo méas importante era corregir las

hipoglucemias y entonces las dijimos que habia que actuar de la siguiente manera, y las dimos
unas pautas.

Entonces pues, las pautas eran que tenian que tomarse un zumo, luego repetirle el control y
luego una galleta y trocito de pan. Un hidrato de absorcion lenta y nada mas, que ellos se
tenian que comer el almuerzo que llevaban, el jamény el queso siempre porque como no cuenta
, es libre, y luego, dependiendo del valor que tuvieran, nosotros ya le dariamos lo que fuera,
como itbamos a estar..., pero que ellos deberian estar atentos al estado del nifio, entonces las
hipoglucemias se notan, mareos, un poco a lo mejor de palidez, o que el nifio estaba mas
inquieto, irritabilidad, que tiene hambre, bueno una serie de sintomas. Entonces claro, las
profesoras dicen, claro es que son muchas cosas para estar pendientes... (...) Como diciendo,

nosotros vamos a hacer nuestro trabajo y ti vienes aqui, haces lo que te corresponde a ti.

Yo sali como ahora, vamos cuando te vas a casa, ya no es estar pendiente del control, como
estoy ahora, si no, si me van a llamar cada vez que le noten al nifio raro, voy a estar en el

colegio tanto tiempo que las profesoras.... En fin, yo dejé de hacer vida normal, no te digo mas,
todo el rato pendiente del teléfono.

Es decir, que ¢la escolarizacion de tus hijos supuso despedirte del trabajo y de tu vida social?

Bueno, yo no trabajaba porque cuando me quedé embarazada de los mellizos, ya dejé de
trabajar, se me acabaron los contratos y tal, entonces, yo ya hasta que hicieron los tres afiitos

que van al cole, yo solo me dedicaba a ellos, - jque ya es tarea! - y luego ya cuando fueron al
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cole, pues dije, pues ya un respiro - jnarices, de respiro nada! -. Porque encima mis hijos no
controlaban esfinteres, con lo cual me llamaban cada dos por tres.

Muy mal, ademas que nos lo dejaron muy claro que ellas iban solo a dedicarse a su labor que
es de maestra, que no son ni médicos ni enfermeras, ni nada, ni siquiera nos los iban a cambiar
si se hacian pis. (...) Ensefiar, y ensefiar. (...) pero vamos, ensefiar el temario supongo. En fin,

a leer a escribir, normas de conductas, en fin, esas cosas...

Este frio y desolador recibimiento por parte del equipo docente ¢ fue similar al recibo del resto
de compafieras y compafieros de clase?

Hombre, pues al principio yo creo que les veian un poco raros, un poco como hichos raros
(nuevamente, las lagrimas comienzan a recorrer sus mejillas). Algo diferentes, porque claro,
decian, ¢por qué viene la mama todos los dias a cambiarles, a hacerles el control?... Vamos,
ellos no sabian a lo que veniamos porque lo haciamos fuera.

No, nos habilitaron una zona, después del primer afio, creo, lo haciamos en el pasillo, o0 en un
aula, es que no me acuerdo bien ya, pero hasta que nos habilitaron un aula cerrada donde
poder hacer las cosas que no nos molesten. Antes, si los haciamos en el pasillo, pasaba la gente
y nos veia, entonces, si les tenias que poner insulina, pasaba la gente y se enteraba. Los que
supieran de que iba la cosa..., hasta que ya dijimos, - N0 €S que NOSOtros queremos un sitio
donde tengamos un poco de intimidad, porgue ahi vamos en el pasillo en un banco, en una

silla, en fin...-.

Tras unos duros afios de escolarizacion en este centro, la familia decidié cambiar el rumbo de
su vida. Necesitaban sentirse seguros, tranquilos y, ¢por qué no?, comenzar a sonreir. Toda esa
tranquilidad, seguridad y felicidad se la aport6 la educacién especial, pero ;cémo podia ser
posible?

Hombre, esta claro, sobre todo fue porque desde los tres afios que entraron los nifios, encima
repitieron dos cursos y estuvimos hasta quinto, pues nos cansamos ya de ir al colegio todos los
dias. Entonces, dijimos - ya mira, no hay otra forma de hacerlo- porque el colegio no ofrecia
ninguna otra forma, como poner a una enfermera o a una persona que se responsabilizara, se
cerraron en banda. Entonces ya dijimos - jes hora de rehacer nuestras vidas! -, yano podiamos
mas.

En este punto, queremos reconocer que este proyecto se posiciona bajo la influencia de aquellos

que consideran que la educacion especial logra “la exclusion de los menos favorecidos a
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estructuras y servicios paralelos discriminatorios” (Arnaiz, 1995; Hernandez de la Torre, 1996)
citado en (Parrilla, 1997, p. 41). Pero, segUn esta madre, para su familia fue un paso decisivo

en sus vidas. Quiza si hubiera existido una enfermera en el colegio todo hubiera sido diferente. ..

Hombre, pues me hubiera permitido hacer un montén de cosas, de cursos, de seguir buscando
trabajo... En fin, de relacionarme un poco mds, porque es que tenia que estar pendiente del

movil, que eso es un estrés importante, te llamaran, no te llamaran
Claro, alli hay de todo, medico asistentes sociales, psicdlogos, en fin, hay de todo.

Vamos a ver, alli todos son iguales, porque todos tienen alguna discapacidad, cada uno de una
manera, entonces vamos a ver alli nadie ve raro a nadie. (...) Es que ellos alli estan en su
ambiente, ellos no tienen problemas de movilidad, ni de habla, ni de relacionarse, ellos por alli

campan a sus anchas, alli son los reyes del mambo.

En este contexto tan idilico que nos relata esta mama, ahora si, sonriendo por primera vez,

también era importante la educacion diabetoldgica.

Ellos conocen del tema, pero vamos, no tan profundamente para saber del tema como nosotros.
Asi que les tuvimos que dejar muy claro el tema del comedor, porque era la primera vez que
los nifios se quedaban fuera de casa, asi que les tuvimos que explicar lo de los hidratos de
carbono, y ahi si que estaban un poco perdidos. Ellos no saben que 20 gramos de pan es una
racion de hidratos de carbono. Entonces ahi, es cuando tuvimos que tener una entrevista con
el del comedor y la enfermera también, pues para decirle, a ver nos dieron un mend mensual y
entonces nosotros les indicamos que las raciones son estas, de patatas tanto, de pan tanto, de
macarrones tanto o de pasta, 0 sea especificarles todo. Entonces asi, los atendian bien, incluso

tuvieron que comprar un peso que no tenian, porque ellos tenian un peso, pero no para pesar
esas cantidades, claro.

Aqui ya sabian lo que era una hipoglucemia, una hiperglucemia, saben los riesgos, saben cdmo
tratarla, o sea se lo explicamos porque nunca esta demas, porque cada caso es diferente.

Lo Gnico, vamos, que yo lo entiendo, nos hicieron firmar una autorizacion para poderles poner
la insulina, porque nosotros somos los responsables de las unidades de insulina que nosotros
les hemos pautados y ellos, son los que se lo ponen, pues para que no hubiera problemas, claro.

Y asi fue como su vida comenz6 a cambiar...
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La verdad que eso fue un cambio... te cambia la vida totalmente, el paso mas importante que

hemos dado.

Y su concepcion esté clara. Ante la pregunta ¢tay tu familia os sentis mejor atendidosen un
colegio de educacion especial? Nuestra protagonista contesta un rotundo:

Por supuesto, eso no cabe duda.

2.6. Laeducacién no formal: las actividades extraescolares

El problema de las actividades extraescolares es gque ellos tienen sus horarios y entonces o las
encajas, o das prioridad a la actividad, o das prioridad a su merienda, porque si una actividad
empieza a las cinco o a las cuatro y media y a esa hora es su merienda o eres flexible, o te
adaptas, 0 no puedes hacer esa actividad l6gicamente.

Ellos hacen natacion (...) por horario y porque les viene a ellos muy bien, porque es el unico
ejercicio que hacen, porque ellos no juegan al futbol, baloncesto tampoco saben, entonces pues
natacién es un ejercicio que con moverte en el agua ya les vale y les viene muy bien como

ejercicio.

Como la diabetes nos acompafia siempre, la educacion diabetolégica también debe estar
presente en este contexto educativo no formal.

En este caso, como van a natacion a las seis y media, pues los nifios van ya merendados. Pues
en este caso, si que les hemos dicho que los nifios son diabéticos, pero nada mas. Entonces
cuando ellos salen de natacion, nosotros les hacemos el control, tanto antes como después,
para saber qué valores tienen porque a veces nos hemos llevado alguna sorpresa. Imaginate
que antes de empezar estan bajos y se ponen a nadar, entonces, como nos lo recomendaron,
antes de una actividad hay que hacerles el control.

Son tres cuartos de hora, pero vamos la monitora no hace nada, simplemente sabe que son

diabéticos, vamos que nos dijo si yo veo algo raro, pues ya 0s comento, pero vamos nosotros
no nos movemos de alli.

Aparte que los monitores de natacion suelen haber hecho algo de socorrismo.
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2.7.  ¢Quién cuida de la familia?

Seguln Greca, Follansbee y Skyler (1990) la implicacion familiar en el control de la enfermedad
es imprescindible para lograr un bienestar social y emocional en la persona con diabetes.
Asimismo, esta implicacion familiar logra que el aprendizaje sobre el manejo de la enfermedad
se haga de forma progresiva. Todo ello, permite al paciente madurar cognitiva y
emocionalmente y alcanzar asi, la total autonomia.

Y es que “una red social y familiar adecuadas promueven el bienestar emocional y el
sentimiento de ser valorado y cuidado por otros, aspectos importantes para una adecuada
adaptacion a la enfermedad” (Dios, Avedillo, Palao, Ortiz y Aqud, 2003, p. 171).

Ese sentimiento de ser cuidado por otros, esa comprension por parte de la sociedad, esa red
social a la que tantos autores definen como aspecto clave para conseguir una adecuada
adaptacion a la enfermedad y que, ademas, mejora la calidad de vida de los pacientes, también

la necesitarian las familias ¢no?

Ellas también necesitan ese apoyo social, esa comprensién y esa ayuda a nivel emocional,

social, economico...

Nosotros buscamos, cuando algo nos pasaba con el tema de la diabetes, recurriamos a la
asociacion, bien a Raquel, a Diana, a los que estaban alli cuando tenias algin tema de la
diabetes, que no sabes como gestionarla. Pues yo que sé, el nifio esta malito, le estoy dando
de comer y no hace nada mas que devolver. ¢qué hago, le tengo que seguir poniendo insulina?,
¢no se la pongo?, ¢me salto a la torera la racion?... ¢qué hago? Pues en ese tipo de situacion,
al médico se lo puedes preguntar, pero si te cae en fin de semana, entonces yo acudia a la
asociacion para las cosas de la diabetes. Luego ya pues, yo me acuerdo que pedimos ayuda a
nuestro médico de cabecera, que fue el que nos puso en contacto que teniamos que ir a un
psiquiatra, a un psicdlogo, que habia un equipo de trabajadores sociales y que, bueno,
estuvimos yendo a un monton de sitios y a un monton de cosas, y bueno poco a poco vas
contando tu experiencia y vas saliendo.

Hemos estado yendo al psicologo. (...) Yo creo que cuando yo entré en este colegio habia un

equipo de trabajadores sociales., 0 hay algo ¢no? Ellos (los nifios) iban al centro base y
después al colegio. Yo, si es verdad, recibi mucho apoyo de ellos.
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2.8.  Situaciones excluyentes en undia cualquiera con diabetes

Sin la capacidad que genera la cooperacion y la sinergia de muchos, entonces si que sera dificil,
por no decir imposible, sacar muchos de los procesosy situaciones de exclusién educativa que
hoy se viven en nuestros centrosde la invisibilidad que los envuelve, como consecuencia de
verlos, un dia si y otro también, como procesos normales (Gentili, 2002). (Citado en Echeita,
2013, p. 113)

El tema de la diabetes es una enfermedad que la gente no tiene claro como funciona, porque
la gente se limita a decirte, que es que “no pueden tomar aziicar”, y es que es algo mas que
€s0, vamos, mucho més que eso. Entonces, lo del azlcar es importante que no lo tomen, el tema
de las chuches y todo eso, los cumpleafios, pero hay muy poca informacion sobre esta
enfermedad en general en la sociedad, en los colegios, las profesoras, etc. Entonces, pues
vamos, luego partiendo de ahi, pues claro, cuando hablas con unosy con otros, te dicen jqué
exagerada! algo podran comer, ¢por qué no van a poder comer un dia?, por un dia no creo

que les pase nada...- janda, ya! Pero, es que es mejor no acostumbrarles. (...)

A mi me da mucha rabia cuando en los cumpleafios en el colegio, por nosotros, que no lleven
nada de caramelos, de verdad, que lleven otras cosas, pero caramelos, no, porque es que no

podia ser, o sea...

Estas cosas tienen que cambiar, es que no solo hay diabetes, también esta la celiaquia, las
intolerancias... En fin, que hay un monton de cosas, y entonces hay que adaptarse, si en clase
hay un nifio que tiene unas determinadas caracteristicas, habra que adaptarse a ese nifio.

2.9.  Unbonito recuerdo

Parece que a nuestra protagonista le cuesta recordar alguna anécdota bonita, pero poco a poco,
sus 0jos comienzan a iluminarse y logran sacar una timida sonrisa a la que acompafian las

siguientes palabras...

Espera que lo pienso... los nifios cuando se fueron del colegio, pues los comparieros del colegio
les hicieron, no unafiesta, pero si una despedida, algo especial. (...) Los nifios en ese momento
se lo pasaron muy bien, en el momento de irse del colegio (se emociona al recordarlo).
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El trato con los profesores era bueno, porque ellos siempre han estado atentos, bueno que les
han cuidado y les han querido mucho, pero como que se han querido escurrir el bulto de la

responsabilidad del tema de la diabetes...

Aunque, sin duda alguna, sus recuerdos mas felices pertenecen a la etapa actual. Esa etapa

ligada a la educacion especial. ..

Ahora, donde estan los nifios, ellos estan muy contentos aqui, porque les tratan como iguales.

2.10. Soiiando con el futuro...

Espero que todo esto haya cambiado bastante, espero, porque, de hecho, se estd pensando en
poner una enfermera en los colegios, he oido. Entonces, esto va a hacer que la tranquilidad de
las mamas cuando se vayan a sus casas y dejen a los nifios en el cole, pues eso se va a notar.
(...) Para la salud de los nifios y para la salud del entorno, porque es que ganamos todos, los

padres, los nifios y el entorno; la tranquilidad.
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3. RELATO DE VIDA Il. UNA VIDA CON DIABETES, ESFUERZO,
CONSTANCIA,LUCHAY (CALIDAD?

3.1. Mamay papa

Los protagonistas de este relato son un padre y una madre de dos nifios. Su primer hijo convive
con la diabetes desde los 5 afios, actualmente tiene 8 afios. El segundo hijo no recuerda a su
hermano sin diabetes, pues tan solo tiene 5 afios y, hoy por hoy, es un nifio sano. Este hecho
hace que el hermano mayor se pregunte continuamente ¢por qué a mi? Ante esta delicada
pregunta, a la que ningn padre o madre querrian tener que contestar, responden ellos, una
madre y un padre que desbordan energia, conocimientos, entereza, fuerza, compromiso y

coraje.

Una vez mas, debidoa la escasa edad con la que el nifio debut6, son su madre y su padre los
gue se dividen las tareas, el control y las responsabilidades diarias de una vida con diabetes. En
el relato de sus vidas retroceden y avanzan continuamente en el tiempo para recordar y
reconstruir esos momentos que han marcado y definido su camino por la vida. Un camino, que
ellos han decidido recorrer mas unidos que nunca, compartiendo esos momentos, esos logros,
esos fracasos, también esas lagrimas, que actualmente deciden no mostrar. Optaron por tejer un
escudo protector a base de formacion e informacién que les ayuda a seguir caminando, a superar
sus miedos, a vencer sus dudas y también, a sonreir.

3.2.  Comenzamos por el principio: el debut

Pues el debut fue lo peor, porque nosotros ya llevabamos viendo al nifio como un par de meses
antes, como por navidades, le habiamos llevado al médico porque le notabamos més delgado,
(...) habia adelgazado, pero no le dieron la mayor importancia. Por carnavales o asi, ya le
notamos que estaba muy delgado y que pedia mucha agua, pero sobre todo lo que notabamos
nosotros es que se hacia pis en la cama. Entonces, le llevamos al pediatra del centro de salud
de San Idelfonso y él lo atribuy6 a problemas psicoldgicos, a miedos, a terrores nocturnos, a
pesar de que nosotros la dijimos que se hacia pis en la cama, que bebia mucha agua, y le
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sugerimos que podia ser diabetes, un poco sin creérnoslo, pero porque teniamos una amiga
maestra, que habia tenido un debut en su cole ese afio, y de todos los sintomas que nos habia

dicho ,me acordaba de lo del pis, pero vamos que ni le hizo la prueba ni nada.

(...) Entonces, nos puso cena seca para evitar el pis en la cama y, claro, el nifio no podia
aguantar. A las siete de la tarde cuando ya empezabamos a no darle agua, pues él nos decia -
mama por favor un poquito, es que no lo puedo resistir, solo medio vaso-, y nada... A los diez
dias, llegd un punto que era montarse en el coche y se quedaba dormido, se hacia pisy un dia

que era sdbado, nada, me le saco yo al parque del pueblo, comimos chuches...

Lleg6 a casa y bueno, empez6 a decirme, me duele mucho la tripa y se qued6 dormido en el
sillon como si le hubiera dado un “blis”, o sea se quedo dormido, pero como desvaido... De
repente, se despierta, teniamos frutas para el hermano, le digo -jvenga carifio, vamos a comer
las frutas!-, me dice -no puedo mam4, me duele mucho la barriga, no puedo-, medio llorando,
y nos empieza a decir que se ahoga, entonces ya le llevamos al centro de salud, pensando que
nos lo mandarian al hospital porque seria algo respiratorio y tal, y en el centro de salud, la
doctora que estaba de urgencias y la enfermera que estaban de urgencias, -bueno, ¢;qué le
pasa?-, pues mira que dice que se ahoga, pero ya las dijimos, -estamos un poco preocupados
porque bebe mucha agua-, y ya se les encendi6 la bombilla, -¢cuanta agua bebe?, le dijimos,
yo exagerando, -pues tres litros-- ¢y cuanto pis hace?, yo, -pues 16 veces-. Entonces, pues ya
hicieron latira y dio pues una barbaridad, y entonces, nos dijeron (...) -pues es diabetes, corre,
corre al hospital, porque esto es una enfermedad grave y alli te contaran- (...) Asi es que
bajamos a casa, recogimos dos cosas y jhala al hospital!, digo -vengo con un debut diabético-
pase, pase, 0 sea con toda la prisa. Llegd mal, llegdé con unas cifras malas, con casi 600, con
mucha cetoacidosis y tuvimos suerte porque estaba Ana de guardia, que es la endocrina, y
entonces enseguida lo vio. (En el momento en el que la madre esta narrando este relato, su
mirada se pierde entre mis ojos y el frio suelo de la época invernal. El padre estd pensativo
intentando reconstruir esos duros momentos vividos. Mira hacia el infinito e intenta encontrar
entre sus recuerdos uno de los peores dias de su vida).

(...) Lo pasamos muy mal, tuve que quedarme yo con él, porque (el padre) se tuvo que quedar
con el otro nifio. (Respira profundo, se pone su coraza y recobra la energia de su discurso) (...)
Una noche muy mala porque estaba muy deshidratado, no le encontraban las vias para
hidratarle ni para ponerle la bomba, controles de sangre cada hora practicamente, y fue una

noche mala, lo paso muy mal, muy mal, la verdad. (...) Al dia siguiente, pues un poco el vacio
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ese de -juffl, a ver ahora a qué me estoy enfrentando, claro-. La noche primera muy traumatica,
mas que para nosotros, para él. Cuando se empezaba a quedar dormido le tenian que despertar

otra vez para hacerle andlisis, vamos muy mal...

Al dia siguiente, pues claro, yo recuerdo que Ana nos dijo, - ¢qué queréis saber? -, y yo le dije,
-pues la verdad, esperanza de vida y calidad de vida-, -de esas dos cosas no te puedo decir

nada- entonces, yo me quedé como... ;Qué se va a morir mi niiio?

(...) Cuando llegé (el padre) a verle por la mafiana, pues descorazonado, se echd a llorar, el
pobre, porque le vio medio crucificado al pobre alli en la cama. El veia la gravedad de la
situacion y que no sabiamos a que nos ibamos a enfrentar, estdbamos un poco perdidos, la
verdad.

(...) Con mucho miedo, no sabes que le estd pasando, como lo vas a afrontar. Y de repente te
dicen que te vas a quedar en el hospital al menos quince dias, y dices- jjolin!, pues tiene que
ser muy grave, muy duro... (Son las primeras palabras que el padre consigue articular. Su voz

es algo quebradiza, pero él quiere aparentar fortaleza, seguridad y decision, y poco a poco, su
voz va recobrando firmeza y energia).

3.3.  Estancia hospitalaria y educacion diabetologica

Somos conscientes de la dureza de una larga estancia hospitalaria y, ademas, sabemos lo

necesario que es la educacion diabetoldgica en un debut diabético. En este caso, ;como se
sintieron?, ¢quién les brindd la educacion diabetoldgica?

Fue Ana, la endocrina, y las enfermeras también. Las enfermeras nos ensefiaron la técnica de
pinchar, la parte mds mecanica de los pinchazos, las mediciones, etc. (...) Todo lo que era
alimentacion y contar hidratos de carbono, todo eso Ana, y en el hospital, pues lo minimo,
claro, a hacer menus, contar raciones, relacionar insulina con raciones y poco mdas. (...) Habia

una nutricionista, pero la vimos una o dos veces y tal, pero tampoco nos aconsejaba mucho de
tipo de productos, ni nada.

(...) Yo hablé con un amigo mio que es enfermero y me estuvo tranquilizando que era una
enfermedad muy normal, muy pesada, pero que se puede llevar una vida totalmente normal,

vamos gque no se va a morir ni en un afio ni dos afios, ni nada. Entonces, que podemos llevar
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una vida mas a o menos normal, y me estuvo informando un poco de los aparatos, de los
avances que hay, y me tranquilizé bastante.

Una vez mas, la participacion social cobra protagonismo. En este caso, es un amigo el que
brinda ese apoyo psicologico tan necesario en una larga estancia hospitalaria como esta. Una
estancia hospitalaria que jamas habrias imaginado. Una estancia hospitalaria que hara, que ya

nada vuelva a ser como antes...

Quiza, en esta ocasion la participacion social fuera diferente, quizd, en esta ocasion alguien

visité a esta familia, o quiza no... Larespuesta es bastante rotunda...

No (...) Eso es lo ideal, que hubiera venido un nifio, asi de su edad o parecida, y que te

tranquilizase, que le tranquilizase a ély que te explicase como es su dia a dia...

Yo entiendo que un médico no te puede decir que tu hijo va a llegar a los sesenta, porque (...)
tiene que ser precavido, pero vamos... Para mi que hubiese llegado una persona de la
asociacion que hubiese debutado hace cuarenta afios, y me dijera, -pues mira, yo empecé con
siete afios y en peores circunstancias que td, y mira, aqui estoy yo no tengo ningun problema-,
eso para mi hubiera sido el cielo.

Aun asi, vuestro hijo recibié alguna visita sorpresa ¢no es asi?

Sus amigos le fueron a ver, incluso el director del colegio. Algunas familias también fueron a
verle al hospital (...) entonces, pues se sintio muy arropado. (...) Amigos de clases le mandaron
audios, le hicieron unos dibujos... Eso fue muy bonito porque le deseaban que se pusiera bien
y tal. Cuando volvio al cole, pues lo recibieron con los brazos abiertos. Vamos, yo creo que no
lo asumi6é mal. Ademas, le pillé en una edad buena que ya podia saber lo que le pasaba porque
debut6 con cinco afios y hacernos caso de nuestras indicaciones, y todavia en una edad en la
que no le importaba que yo fuese por el colegio a ver qué tal estaba, porque si hubiera sido

més mayor, a lo mejor, no le hubiera molado esa interferencia. (Ahora si, ahora sus ojos se han
iluminado y ambos sonrien, se miran y hacen un gesto complice para afrontar esta pregunta).
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3.4. Unanueva vida y una nueva socializacién

¢Qué cosas han cambiado después del debut?

Pues todo. (...) El estaba muy destemplado, muy irascible, estaba un poco enfadado, tenia

reacciones, incluso antes de debutar (...) porque se paso dos meses en 400 o 500.

(...) Lo que ha cambiado mas son las celebraciones, como todo gira en torno a la comida, pues
claro, nosotros al principio éramos radicales, asi que al principio, no ibamos, o solo ibamos a
las de la familia. A la familia también le costé mucho. En mi casa siempre fueron mucho de
celebrar con tarta y dulces, con chucherias por todos los lados. A mi madre un dia se lo tuve

que poner muy claro, que no podia llevar nada de nada, y les costo...

(...) Enprincipio hubo una primera fase, como que la familia y los amigos tenian como mucho
cuidado de no sacar comida insana, de las necesidades del nifio y tal. Luego, ya cuando la
gente vio que no se iba a morir, que estaba feliz y contento y estaba vivito y coleando, pues
todo siguié como siempre. Cada uno sacaba sus patatas, sus coca-colas, y al final, la pelea es
tuya. Es una pena decirlo, pero es que es asi. Deberia cambiar mucho la conciencia social,
para que ellos pudieran estar tranquilos en ese sentido, porque al final, se queda como es tu
nifio, pues es su problema. (...) Vamos a ver, si, es mi problema, pero es que hay muchisimos

nifios que estan comiendo una comida que es una basura, y que no son diabéticos tipo 1, pero

van a ser diabéticos tipo2 y obesos, hipertensos...

A nivel de amigos, pues tenia un poco de fobia social, porque nosotros, una de las cosas que
hemos decidido es que cumpleafios va a los justos, a los mds amigos. (...) Nos condiciona en

que elegimos mucho las ocasiones.
Quiza ;seria diferente si esas celebraciones se adaptaran a vuestro hijo?

Claro, si fuese una cosa que medianamente pudieses cuadrar porque fuesen bocadillos y un
trozo de bizcocho, pues lo llevariamos, pero claro, es que todos los cumpleafios se basan en
patatas fritas, que yo no sé tu experiencia, pero dan unos picos las patatas fritas... Con tres

que se coma, que vamos, Yy luego, pizzas y luego, donetes.

En estos casos, ¢la insulina no es suficiente ayuda?

92
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No, no. Es que no es la insulina del momento, sino la de calada. Las horas que tenga la grasa,
entonces, si le das pizza tienes que pincharle al principio, después de comerla, y a las tres horas

de haber comido, pincharle otra vez para mantenerle todo el rato alto.

Elultimo cumplearios que tuvimos (...) empezo bajo, en 90, (...) pues nada, hizo un pico a 350.
Le tuvimos que poner 7 unidades para cenar porgue encima no salié saciado y luego, toda la
noche corrigiendo. Le tuvimos que pinchar 4 veces, eso representa que, a las 22:00 pincho, a
las 23.00 voy a ver cdmo le ha sentado la insulina, le pasa el efecto gordo, le vuelvo a pinchar.
Sigue en 200, a la una le miro a ver si le da mucho bajon, a las dos veo que sigue en 199, le

vuelvo a pinchar... Vamos, toda la noche en vela, acabamos reventados.

Y nosotros tenemos mucha suerte, porque nuestro hijo se ha adaptado desde el principio, él ha
visto como es la enfermedad y como tiene que hacer. No puede comer nada que no le digamos
nosotros, entonces, todo lo que le dan nos lo consulta si lo puede comer. (...) Porque casi todos
los nifios le ofrecen lo que tienen, (...) aunque ya van conociendo la enfermedad y no le ofrecen.

Cuando llega, pues tratan de no comer ninguna guarreria, eso, los mas amigos.

Y de momento no es nada ansioso, pero claro se enfada. (...) Y hay veces que nos tenemos que
enfrentar directamente al resto de los padres, o de gente que viene. (...) Y, ademds, te toca
explicar, -no, es que es diabético, no puede comer el chupachups, no puede comer las
patatas...- Entonces, parece que la culpa es tuya, y no, jla culpa es tuya!, que le estas
ofreciendo azlcar del peor y basura-.

Al principio te decian -pues guardaselo y se lo das después que se le pase la diabetes-, pues
vale sefiora, pues muy bien. Al principio le explicas todo, luego ya te cansas de explicarlo vy, al
final, lo que ta quieres es que tu nifio no se sienta mal y entonces, dices -mira, no lo ensefies
aquiy si le tienes que dar algo, se lo guarde para después a ver si no se acuerda-, pero la gente
es muy poco solidaria con la diabetes. (...) El ambiente social estda muy dificil, porque ya te
digo (...) es someterle a un estimulo que no puede, o sea, es frustrarle tontamente. Entonces,
la gente dice, -no, pero es que tiene el que ser consciente y tal-, si vale, él lo es, pero es un nifio,

es que tu no sabes la tralla que lleva....
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3.5. Lavueltaal cole

Los principios de normalizacion, inclusion e individualizacion, asi como la funcion de
promocion y prevencion de la familia solicitan nuevos modelos de intervencion. Segln
Aldayturriaga (1993) “Las familias necesitan, ademas de los medios materiales para subsistir,

los apoyos técnicos y profesionales que refuercen su capacidad socializadora” (citado en
Bustamante, 1994, p. 21).

Este autor defiende la necesidad de que el tutor sea un “tutor familiar” para que analice e
intervenga ecosistémicamente. De este modo se crea una relacion escuela-familia que permite
reforzar las capacidades de las familias y satisfacer sus necesidades. Y es que,

la Promocidn de la Salud de la familiaapuntala la satisfaccion de las necesidades bioldgicas de
sus miembros. ElI entrenamiento en Habilidades Sociales incrementa el autocontrol y la
capacidad de afrontamiento de problemas. Las técnicas de autorrealizacion garantizan el
desarrollo personal de todos los miembros de la familia. En segundo lugar, la intervencién de la
tutora familiar se encamina a garantizar un clima social familiar mas eficiente y satisfactorio.
(Bustamante, 1994, p. 22)

En busca de un clima escolar, social y familiar mas eficiente, los protagonistas de este relato,

ante la nueva vuelta al cole de su hijo, tuvieron una tutoria. ..

Fue una situacion extrafia, porque la profesora fue una interina que solo estaba alli ese afio,
entonces claro, debuté en marzo, entonces la quedaba hasta junio, entonces se vio con tres
meses por delante. Encima sin mucha practica, no tenia ni idea de la enfermedad, entonces,
estaba muy asustada. En cambio, el director llevaba mas tiempo y, ademas, tenia una primita

que es diabética, entonces, conocia mas el tema.

Con el director solo nos vimos esa vez, después cuando volvio al cole me reuni yo (la madre)
con todo el equipo de infantil. Yo con mis conocimientos de entonces que, evidentemente, no
eran los de ahora... (...) Fue una reunion que yo lleve la batuta. Fueron todas las profes de
infantil, entonces, yo se lo expuse: -que la hipoglucemia es grave con consecuencias duras-,
entonces, habia que estar muy atentos a eso, ademas, él era pequefio, con lo que manifiestan
menos, verbalizan menos y tal. Ellas totalmente colaboradoras, un poco asustadas porque
nunca habian tratado con un diabético que se te puede desmayar en el patio y hay que ponerle
esta medicina.
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Cuando le das el glucagén, que es la inyeccion, entonces se echan a temblar (el padre se rie
mientras narra este recuerdo y la madre lo acompafia con una sonrisa cémplice) - jmadre mia!
¢qué le voy a tener que pinchar esto?, ¢a ver como se lo pincho yo cuando se desmaye? -y

tenian mucho miedo al principio.

Las dije, -ya sé que esto lleva un proceso, que el primero que tiene que administrar el
medicamento es el director, el jefe de estudio y tal-. En nuestro cole, Infantil y Primaria estan
separados, en ir a buscar al director y venir se puede tardar perfectamente diez minutos,

entonces, yo les dije, yo sé que esto lleva un protocolo, (...) pero por favor no me hagdis esperar

si ocurre esto.

Luego tuvimos suerte con la tutora, porque ella se preocup6 bastante, o sea, al final, en Infantil
gue tienen menos desdobles y menos especialidades, entonces tus nifios, son tus nifios, es mucho
mas tl problema que en Primaria. En la reunién, un poco asustadas y luego ya se fueron
tranquilizando, porgue nosotros hemos sido una familia que hemos colaborado, que le hemos
dicho -nada, yo me libero enseguida de trabajar-. Entonces yo estaba alli, practicamente al
principio, cada horay cuarto.

Y luego, cuando paso a Primaria, aunque es verdad que no tiene necesidades educativas
especiales, pero, evidentemente, tiene un problema médico. Entonces, es cuando se hacen los
repartos de las clases para organizar los grupos, pues todo eso se tiene en cuenta. Entonces,

pues es verdad que se comenta, -pues yo me quedo al diabético y al asperger y ti te quedas al

disléxico y al hiperactivo...-
Abhora es el padre el que acude al centro educativo para controlar la diabetes del nifio...

Yo estoy muy pendiente de él y cada hora y media, dos horas, estoy alli vigilandole y aparte,
tenemos el sensor que nos envia constantemente los datos a casa y en todo momento sabemos
en qué punto estd, pero antes (...) no teniamos el sensor (...) y todos los profesores tomaban
de referencia a la tutora. Recuerdo de hablar con el de gimnasia y me decia, -yo no le hago
nada. Yo si tengo cualquier problema llamo a la tutora y la tutora que venga aqui y que lo
solucione. Para una hora que estoy aqui, yo no me voy a complicar-. Y yo le decia, -t0 tienes
un protocolo y tienes que usarlo, y si tienes algin problema, pues tienes que llamar a quien
tengas que llamar, y tienes que solucionarlo en el momento-, pero no era asi, tenian de

referencia a la tutora que era la que mejor le llevaba, la que le media, la que llevaba el

control...
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Claro, es que luego cuando comenzd Primaria, la cosa se complica porque en Primaria tiene
una tutora y cuatro especialistas, y a mi me daba un poco de panico, porque tiene un patio muy

grande con muchos recovecos. Entonces, el momento patio me daba un poco de miedo.

Esta familia tomo la decision de acogerse a lo expuesto en el Real Decreto 1148/2011, de 29
de julio, para la aplicacién y desarrollo, en el sistema de la Seguridad Social, de la prestacion
econémica por cuidado de menores afectados por cancer u otra enfermedad grave. En el
Predmbulo de este Real Decreto viene recogida la principal finalidad de esta prestacion:

Dicha prestacion, con naturaleza de subsidio, tiene por objeto compensar la pérdida de ingresos
que sufren las personas interesadas al tener que reducir su jornada, con la consiguiente
disminucion de salarios, ocasionada por la necesidad de cuidar de maneradirecta, continua y
permanentede los hijos 0 menores a su cargo, durante el tiempode hospitalizacion y tratamiento
continuado de la enfermedad. El subsidio, por tanto, viene predeterminado por la reduccién
efectivade la jornada. (p. 3)

La DM1 que tiene diagnosticado su hijo estéa recogida en este Real Decreto, por lo que uno de

los dos dejo trabajar. ..

Con respecto a la prestacion, tuvimos que informarnos nosotros mismos, no nos dieron ningun
tipo de informacion en ningin lugar, bueno, lo miré la hermana de (la madre), justo en el
debut, enseguida (la madre) llamé a su hermana, porque esta muy metida en estos temas por
su trabajo, pero desde el hospital no nos dijeron gran cosa, luego pasado un tiempo, como
seguiamos alli, pues ya empezamos a preguntar porque nosotros alli ya nos informamos, pero
en principio no nos informaron ellos, y desde luego seria algo bueno que te informasen en el
momento del debut. Eso lo tendria que hacer el trabajador social del hospital. (...) Yo creo que
alguien te deberia decir, pues hay este tipo de ayudas y que te puedan tranquilizar un poco en
el momento del debut porque lo primero que piensas, a ver cdmo me las ingenio yo ahora,
porque tengo que dejar de trabajar si o si, y nosotros trabajabamos en grandes empresas,
somos empleados, pero en las empresas pequefias o si eres autbnomo, pues se complica, se
complica mucho.

(...) Primero dejo de trabajar (la madre) durante (...) trece meses, de marzo del 2018 a abril
del 2019, y a partir de ahi, empezd (el padre).

(...) Nosotros le llevabamos a madrugadores y al comedor y en el momento del debut, vimos

que era inviable tanto una cosa como la otra, entonces, habia que tomar una decisién; que
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habia que llevarle a las clases justas (...) no podiamos llevarle ni un poquito antes ni un poquito
después (..) porque era mucho tiempo descontrolado y era mucho tiempo de estar expuesto a
hipoglucemias y de tener que ir nosotros entremedias. (...) Y de tener que nosotros darle de
desayunar o de comer en el cole que no nos fiamos mucho del comedor del colegio. (...) Y que
las monitoras no estan muy pendientes de ellos y tal, y en casos particulares como estos, pues

asf.

(...) Todos los dias le llevamos el almuerzo, dependiendo de los niveles en los que esté, menos
0 mas almuerzo, dependiendo, pero de momento él no lleva almuerzo al colegio. Entonces,
todos los dias vamos a ir a verle y los tutores y todo el mundo saben que vamos a ir, entonces,
se despreocupan y también, saben que nos puedan llamar cuando quieran, claro.

Ademas, en nuestro caso particular, vivimos a doscientos metros del colegio, entonces,
podemos ir y venir en cualquier momento. Dejar de trabajar tampoco nos resultd un trauma,
porque yo habia cogido excedencia con los dos nifios y ya antes de tenerlos habiamos decidido
que nos queriamos liberar cuando fueran muy pequefios, entonces, ha debutado, es otra
situacion que hay que atender, vamos como si hubiéramos tenido otro hijo.

(...) Nosotros vimos que no es lo mismo que lleve el control él (se refiere al colegio), a que lo
lleve yo, porque cuando hay un cambio de controlador, hay como un poco de desfase, entonces,
yo no quiero que la diabetes de mi hijo... Son muchas decisiones, ademds, en la clase de mi
hijo, hay una nifia con problemas de habla, hay un nifio con conducta disruptiva, hay un
asperger, hay uno con déficit de atencién con altas capacidades, una nifia que le falta un
pulmén (...) y el nuestro, entonces, yo no puedo pretender que una mujer controle todo eso,
lleve la diabetes, con todas las decisiones que implican cinco horas, ensefie minimamente
algo...Entonces, nosotros la dijimos, -tU de esto liberada, t de esto solo situaciones de
emergencia, un poco llevar el control y nada mas y nos llamas para todo-, porque yo sé que
cuanto menos gente meta la mano ahi, mejor esta el control.

Con las salidas didacticas coémo hacéis, ¢vais con el nifio?

De momento si, a todas (...) se lo pedimos nosotros, porque a lo mejor, somos demasiados
protectores. (...) Vas de excursion como apoyo para tu hijo, el primero, pero también para
todos los demaés. Al principio, dices -no voy a meter baza en la excursién que yo voy de madre,

que no voy de profesora- y al final, pues: -Victor que agarres a Rocio que vais tal, ten cuidado

al cruzar...-
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Y los comparieros de clase ¢como se tomaron esta noticia?

Los nifios muy bien, los que mejor desde el principio. (...) Perfecto, fue perfecto, muy bien,
eran mas los padres que te preguntaban, los que estaban més reticentes. Los nifios te
preguntaban cosas normales, como, - ¢ pero, puede seguir jugando al futbol? -, -si puede seguir
jugando-, - jah entonces, estupendo! -, - ;/y puede venir a mi casa? -, -si claro-, y se lo tomaron
muy bien los nifios, incluso cuando nos veian mas por el cole, como tenemas que ir tantas veces
le decian, -que ha venido tu padre, que ha venido tu madre, a ver qué tal estas-.

3.6. Laeducacion no formal: las actividades extraescolares

No nos han puesto impedimentos sobre las actividades (...) €l sigue con otras actividades, por
ejemplo, va a natacion, y en natacion muy bien, le damos el movil a la profesora y ningun
problema, también esta en musica, tocando el violin, y en lenguaje musical, y en tenis.

¢ Tienen educacion diabetoldgica estos profesores?

Cero, nada, se quedan con el movil y de todas formas seguimos muy pendientes, las clases no
son mas de 50 minutos, y enseguida ya volvemos. (...) Si, por ejemplo, le dejamos con una cifra
mala (...) nos quedamos alli, o sea le decimos al profesor, -estd un poco comprometido, pero
tranquilo que estamos nosotros aqui-. Si le llevas con una cifra buena, pues le decimos, -pues
esta perfecto, asi es que no te preocupes que no le va a pasar nada en 50 minutos-. La verdad
gue con los profes de extraescolares es complicado porque, claro, como no va a estar tantas
horas, tampoco les vas a dar una charla porque a lo mejor es un poco excesivo, pero claro, si
que le tienes que decir, si le notas mareado, o te dice que tiene hambres o tal y cual, pues nos
llamas. Pasa lo mismo que en el cole, los que han tenido casos anteriores, pues tienen mas
experiencia, por ejemplo, uno de los profes de natacion, su novia, es tipo 1, entonces, pues esta
en ello, porque al final hay mucha gente, son seis millones de personas.

En la clase de tenis, por ejemplo, si nos tenemos que quedar, y lo tengo que interrumpir, pues
lo llamo v si le he tenido que dar, lo que tenga que dar, pues se lo doy y ya esta y a seguir, y la
profesora nunca nos ha llamado la atencion por interrumpir las clases, ya llevamos bastante
tiempo.
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La profesora de tenis tenia el precedente del nifio de Valsain, que va con ella a tenis también,
lo que pasa que es mucho mas independiente, porque es mas mayor, pero bueno, en general
los profes, que son de asignaturas que tienen que hacer ejercicio, pues como son nifios que

tienen que hacer mucho deporte, pues les mola, estan como mas concienciados.

Haciendo un breve balance sobre la repercusion de la enfermedad a nivel académico ;qué me

podéis decir?

Le ha repercutido en el sentido de que es un nifio que podria dar masy nosotros le podriamos
meter un poco mas de cafia, y es verdad que nosotros el primer afio, como que dijimos, -suave,
porque con encajar su enfermedad y aceptar el tratamiento y ponerse al dia, pues ya tiene
bastante- pero no le ha repercutido, el sacar las notas que sacaria de normal.

(...) Lo importante es que él esté bien. La verdad que los profesores en general de todas las
actividades son majos, y en el cole, pues hombre también hay que tener en cuenta que a veces
esta alto 0 esta bajo y no esta en todo su potencial, que eso es una cosa que se olvida que, si td

te pasas una hora en setenta, tampoco estas para muchas multiplicaciones...

3.7.  ¢Quién cuida de la familia?

A ver lo de la prestacion estd muy bien, es una gran ayuda sobre todo al principio. Entonces,
al principio lo veo necesario, pero luego lo que quieres es normalizarlo y ti mismo también,

con tu trabajo, seguir con tu vida normal como antes.

(...) Nosotros somos padres muy, muy implicados con nuestros hijos, pero hay padres que no
estan tan implicados con sus hijos, entonces, conocemos algin caso de padres que le dan por
si acaso de mas de desayunar, esta alta todo el dia, pues mejor, asi no tiene hipoglucemias.
Eso no es un control, claro, se tienen que ir a trabajar y no estan implicados en la enfermedad.
(...) No son competentes, es que te das cuenta a medida que empezamos a hablar con los
profesores que una familia que no tenga un nivel cultural de estudios, de tal de capacidad de
trabajo, es que se pierde, no puede progresar en el control diabético, porque no puede con
todos los conocimientos que hay que tener. (...) Y al principio, vale porque es una tabla con
las dosis de insulina y las raciones, pero luego hay muchas mas variables, que en ese
conocimiento progresas 0 no progresas. Si te quedas estancado el control va a ser peor, cuanto

mas sepas, mejor va a ser el control, pero hay gente que no tiene los recursos ni las capacidades




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-EACO0-3895*00AC-35C5.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: JUDITH CACERES IGLESIAS a fecha: 25/06/2020 11:12:45

para avanzar, si encima no tienen la educacion diabetoldgica reglada, ni nadie a quien

recurrir, se van a estancar y el control va a ser mucho peor-...

3.8.  Aquello que anhelamos...

Falta mucha educacidn diabetoldgica reglada porque nosotros esa educaciéon que tenemos,
nos la ha ido dando Ana a medida que se la hemos ido pidiendo, porque al principio no te
cuadraban cosas, entonces aprovechabas cuando ella estaba de guardia te veia un rato, te
despejaba las dudas, pero no tiene que ser asi de chapucero, vamos, tiene que haber un
programa que establezca que una familia tiene que tener unos meses de formacion, a medida
que van comprendiendo cosas y le van surgiendo preguntas. Y tiene que haber sesiones
pautadas o por lo menos disponibilidad para pautar sesiones, y luego en el colegio, pues lo
ideal seria que hubiera un profesional sanitario que supiese del tema y que tranquilizara a los
compafieros, porque al final la familia colabora de mil amores, pero al final cada familia da
su vision.

¢La figura de ese profesional sanitario en los colegios os aportaria esa tranquilidad que tanto
anhelais

Hombre, muchisimo més, muchisimo més tranquilas.

3.9.  Situaciones excluyentes en undia cualquiera

“Las dimensiones exclusoras son aquellas barreras que algunas personas o colectivos
encuentran y que les impiden incorporarse a una practica o beneficio social” (Gémez et al.,
2006, p. 95).

¢Qué barreras frenan la integracion de esta familia en la escuela?

Lo que ha sido mas dificil, estodo el tema de celebraciones, fiestas, cumpleafios, porque claro,
yo, al final, veo que la educacion para la salud es un contenido transversal, pero al final,
cuando hay un Halloween, o un fin de curso, o hay un carnaval, a lo que nos dedicamos es a
poner palomitas y a dar hamburguesas. Yo creo que, a nivel de colegio, no se deberia permitir.
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(...) Entiendo que, si hubiera un profesional de la salud en el colegio, eso se haria mucho mejor.
(...) Y es que, ademas, estigmatizas a los que tienen alguna alergia, porque los celiacos, ya les
tienes que dar un pan especial, los que tienen alergia a los frutos secos tienes que dar un
chocolate especial, entonces, ya haces una fila para los especiales. Y ahi estan los especiales,
recogiendo su bocadillo. (...) yo estoy en el consejo escolar y me he quejado dos veces y no me

hacen ni caso.

Una madre se enfadd con nosotros porque en el cumpleafios de su hijo hizo un bizcocho casero
y lo llevé a clase, y le dijimos, que no puede. (...) Y nos decia, pero si es casero, y nosotros,
pero eso es igual, porque no sabemos los hidratos que tiene, y no tenemos por qué decir a
nuestro hijo que todos se pueden comer un trozo de bizcocho y el no.

(...) Yo lo que me quejo del colegio, que se lo digo a los padres, a los compafieros (se refiere a
los compairieros del nifio) (...) Si yo le llevo a la piscina un miércoles por la tarde, yo sé que va
a haber diez nifios comiendo helado, pero ese es un riesgo que yo asumo. Es la piscina y cada
uno es libre, pero yo en el colegio no tengo porgue exponer a mi hijo cuando la educacion para
la salud es transversal y todos sabemos que esos alimentos son una mierda, no tengo por qué
exponerle. Esta recibiendo su derecho a la educacion, a tenerle que decirle que no a unas

patatas fritas, porque esta en un espacio que es su derecho y ese alimento no es sano, tenemos
educacion para la salud recogida en todos los planes.

Se tiene que autoexcluir él, haciendo un ejercicio de autocontrol. (...) No tienen en cuenta sus
necesidades. (Estas continuas reivindicaciones que ambos hacen, siempre las verbalizan muy

convencidos de lo que estan diciendo. Me miran fijamente a los ojos, mantienen la cabeza alta
y gesticulan con sus manos).

3.10. lguales o diferentes ¢en qué, hasta donde y para qué?

Una cosa que le pasa que antes no le pasaba, que antes no le importaba que le midiera y le
pinchases en publico, y ya le empieza a pasar, que no quiere, quiere privacidad. Entonces
tenemos que salir al bario y tal, que no sé qué es mas disruptivo... En teoria es mas disruptivo
salir, porque tienes que abstraerle de la clase, pero el caso es que él al principio lo toleraba
bien, a él no le agobia que le vean, le agobia que le pregunten, - ¢y porque te tienen que medir?
¢y por qué te tienen que pinchar?, y él lo explica porque él tiene el conocimiento: -porque soy
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diabético, porque mipéancreas no me funciona, mi sistema inmunolégico se cargé mi pancreas-
... Entonces, me dice -mama es que se lo explico y no lo entiende, y paso de explicarselo ya
maés veces-. Entonces, al final, lo que no quiere es dar mas explicaciones, él sabe que tiene
diabetes y lo asume, pero no quiere tener que estar todo el dia haciendo un sobresfuerzo de
visibilizar eso y de explicar eso, y volver sobre el tema unay otra vez.

En las extraescolares, igual. En natacion, al principio, como llevaba el sensor y el miao (es un
Sistema de Monitorizacion Continuo de Glucosa), pues le preguntaban y, al principio, pues les
explicaba y tal, ahora me dice -mama me lo tienes que tapar, porque es que me preguntan y es
que no lo entienden, ;jqué puedo hacer? Los nifios me siguen preguntando...- Entonces, quiere
ya que pase como discretamente, él no lo ve como un super problema, pero que no quiere estar

todo el rato justificando ser eso, (...) vamos que no querrias estar explicando por qué todo el
rato, como diciendo, - jdéjame vivir!

Es un nifio y lo que quiere es jugar, no tener que esta explicando todo el rato lo mismo.

3.11. Sofiando con el futuro

Supongo (narra el padre con una postura corporal mas relajada) que lo que cambiard mucho,
son los tratamientos, con las nuevas tecnologias, las bombas irdn evolucionado mucho mas,
los sensores, la toma de decisiones de la diabetes cambiara todo, y luego a nivel educativo,
deberia de cambiar. (...) Y yo creo (cuenta la madre) que en diez afios va a ser mucho mejor.
Yo creo que el cambio que se va a producir es que va a haber més conciencia con la
alimentacion, porque yo creo que eso tardara, pero creo que hay mucha conciencia de gente
que esta en ese camino. Y vamos a tener una enfermera en la escuela, y vamos a poder tener
un seguimiento controlado, pero con menos marcaje, porque al final, el padre cuando aparece
por ahi es un marcaje que, aunque el nifio lo lleve bien, en fin... Y tendremos mejor tecnologia,
los nifios que debuten dentro de diez afios tendrdn mucho mejor tecnologia, probablemente
tengan sensores comunicados con bomba, y con parada predictiva.

Y luego habra mas padres formados que los que hay ahora y que podremos ayudarles también
y que estamos dispuestos, ¢verdad? (sus ojos estan iluminados y ambos sonrien con un gesto
complice), porque las asociaciones también hacen una labor muy buena, y que sigan por ahi.
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CAPITULO V. CONCLUSIONES

Cuanto mas profundamente somosno libres, tanto més
liberados parecemos. La libertad ilusoria del ciudadano es la
contrapartidade la comunidad ilusoria del Estado. Vivimos en
una sociedad libre, ;noes asi? No es extrafio que nuestro grito
sea tan violento.

(Holloway, 2006, p. 76)

En este Gltimo capitulo presentamos el apartado de discusion, las conclusiones obtenidas en
relacion con los objetivos propuestos y las futuras lineas de investigacion.

1. DISCUSION

En primer lugar, comenzaremos hablando de la educacién diabetoldgica como medida
inclusora. Aunque los trabajos analizados en el “Estadodela cuestion” abordan este tema desde
el &mbito sanitario, todosrespaldan laidea de fomentar la educacién diabetoldgica para mejorar
el autocontrol de la diabetes y, por ende, promover la inclusion. Hemos elaborado la tabla 8
para recoger dicha informacion:

Tabla 8
Educacion diabetoldgica como medida inclusora
Autor Resultados
Garcia (2019) Los pacientes, las familias y las comunidades aumentan'y mejoran el
autocontrol de la enfermedad.
Mejora el estado de animo y capacidad de afrontamiento. Mejora la
confianzaen los profesionales sanitarios y los conocimientos para el
Prieto (2019) autocontrol.

- ElI 87% de los nifios afirman que los profesores deberian recibir
instrucciones escritas sobre los sintomasy pasos a seguir en caso
de una hipoglucemia.

- ElI 63% solicitan masinformacion sobre la diabetes en general.

Bodas et al. (2008)

El 92 % del profesorado valoré como “muy util” la intervencion

educativaa la horade actuar en caso de emergencia. En este aspecto,

los docentes solicitaban una formacién continuada.

Martinez et al. (2012) Las intervenciones propiciaron que profesores y alumnos adoptaran
unaactitud positivay de normalidadfrentea la presencia de personas
con diabetes en la escuela; como también mejoraron su
disponibilidad y capacidad para actuar ante la aparicién de
complicacionesagudas.

Fuente: elaboracién propia.
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Aun asi, con los resultados obtenidos en este trabajo hemos comprobado que esta educacion
diabetoldgica no siempre tiene la calidad necesaria para ese correcto autocontrol:

Una formacion, pero muy light, o sea muy de andar por casa... Y tampoco era, porque la
doctora que teniayo por entonces, pues eramucho de, “pues sino te funciona esto, pues prueba

esto” (...) Me sentia muy perdida. (Relato 11, p. 78)
Lo mismo sucede a la hora de trasladar la educacién diabetoldgica a las escuelas:

Recuerdo de hablar con el de gimnasia y me decia, -yo no le hago nada. Yo si tengo cualquier
problemallamo a la tutoray la tutora que vengaaquiy que lo solucione. Para unahoraque
estoy aqui, yono me voy a complicar-. Y yo le decia, -tG tienes un protocolo y tienes que usarlo,
y si tienes algun problema, pues tienes que llamar a quien tengas que llamar, y tienes que
solucionarlo en el momento-, pero no era asi, tenian de referenciaa la tutora que era la que
mejor le llevaba, la que le media, la que llevaba el control... (Relato 11, p. 95)

En segundo lugar, queremos rescatar la idea de incluir una figura sanitaria en la escuela como

medida inclusora. Para abordar esta tematica, nos encontramos con numerosos estudios que la
avalan. Hemos resumido la informacion recabada en la tabla 9:

Tabla 9
Enfermera escolarcomo medida inclusora
Autor Resultados
Los adolescentes tienen una buena calidad de vida y unos habitos
Garcia (2019) saludables. Ademas, tienen acceso a NUMErosos recursos sanitarios.

Bodas et al. EI45% de los nifios solicitan la presencia de una enfermera o enfermero
(2008) en el centro educativo.

Desarrolla actividades fundamentales de salud e higiene para todo el
Ruiz, Ferrer y alumnadoy favorece la atencidn de aquellos nifiosy nifias con problemas
Postigo (2015) de salud, porello se debe instaurar unaenfermera o un enfermero escolar
en las escuelas de nuestro pais.

Fuente: elaboracion propia

En tercer lugar, debemos destacar el desconocimiento generalizado que existe sobre la DM1.
Este desconocimiento quedareflejado en los estudios de: Bodas et al. (2008), Portilla, Romero
y Roman (1991), Prieto (2019) y Martinez et al. (2012). Asimismo, en los resultados de nuestra
investigacion hemos podido apreciar este desconocimiento generalizado cuando los

participantes nos relatan, basandose en sus experiencias, el desconocimiento que ellos mismos
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tienen ante el debut de la enfermedad o el desconocimiento que muestra la sociedad al realizar
cientos de preguntas que, en numerosas ocasiones, agobian...

a él no le agobia que le vean, le agobia que le pregunten, - ¢y porque te tienen que medir? ¢y por
qué te tienen que pinchar?, y él lo explica porque él tiene el conocimiento: -porque soy diabético,
porque mi pancreasno me funciona, mi sistema inmunoldgico se cargd mi pancreas-... Entonces,
me dice -mamaes que se lo explicoy no lo entiende, y paso de explicarseloya més veces-. Entonces,
al final, lo que no quiere es dar mas explicaciones, él sabe que tiene diabetes y lo asume, pero no
quiere tener que estar todo el dia haciendo un sobresfuerzo de visibilizar eso y de explicar eso, y

volver sobre el temaunay otravez. (Relato Il, pp. 101-102)

Por todo lo dicho anteriormente, estos trabajos ofrecen una realidad educativa bastante alejada
de la educacion inclusiva. La escuela no afronta ni se adapta a la nueva realidad de este

alumnado y de sus familias. La escuela mira hacia otro lado, abogando a que el profesorado
Unicamente se dedica a ensefiar, pero ¢qué es ensefiar?

Nos lo dejaron muy claro que ellas ibansolo a dedicarse a su labor que es de maestra, que no
son ni médicos ni enfermeras, ni nada, ni siquieranos los iban a cambiar si se hacian pis. (...)
Enseriar, y enseniar. (...) pero vamos, enseniar el temario supongo. En fin, a leer a escribir,

normas de conductas, en fin, esas cosas... (Relato 1, p. 82)

No hemos encontrado ninguna investigacion que recoja datos sobre el alumnado diagnosticado
con DML en la etapa de infantil, o sobre el alumnado que, debido a su temprana edad, aiin no
sabe autocontrolar su enfermedad (menores de 12 afios, aprox.). Tampoco hemos hallado
estudios que recojan las experiencias de inclusion de familias cuyos hijos o hijas tengan
diagnosticada esta enfermedad. Sin embargo, con nuestra investigacion podemos aportar datos
referentes a esta tematica'y a como se sienten estas familias cuando sus respectivos hijos o hijas
deben volver al colegio.

Fue muy duro porque las profesoras no se querian hacer responsables de nada, y entonces nos
dijeron que teniamos que dejar teléfonos y que cualquier cosa que ellas notaran en los nifios
que nos iban a llamar, nos dijeron que teniamos que estar todos los dias a la hora del almuerzo
para darles el bocadilloy hacerles la prueba, que ellas eran profesoras y no enfermeras, lo
dejaron muy claro. Ellas no se dedicaban al tema de la salud, no daban pastillas ni se
encargaban de medicinas ni de cosas de médicos, entonces nos lo dejaron muy claro el primer
dia. (Relato I, p. 81)
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Estaes la realidad educativa a la que se enfrentan las familias y el alumnado diagnosticado con
DM1; una realidad, que refleja la injusticia social que conlleva tener una enfermedad. Una

realidad, que necesita ser escuchada y comprendida para ser transformada.

2. CONCLUSIONES

En este apartado comprobamos cdmo se ha alcanzado cada uno de los objetivos planteados al

inicio de la presente investigacion.

Conocer el grado de aplicacién del principio de inclusion educativa con respecto al
alumnado afectado por DM1.

Para alcanzar este objetivo comenzamos analizando, en el capitulo 11, el concepto de inclusién.
Este analisis nos permitid conocer la evolucion del concepto y comprender que la inclusion
propone un enfoque educativo en el que la diversidad es sinénimo de riqueza (Arnaiz, 2003;
Echeita, 2006; Booth y Ainscow, 2011). Actualmente, la inclusiéon sigue siendo un reto para
nuestro sistema educativo; un reto, pero también un proceso que pretende ayudar a transformar
las escuelas para que todo el alumnado, sin exclusion alguna, tengan igualdad de oportunidades
para el desarrollo de su personalidad (Echeita, 2017). Por tanto, hablar de inclusion no es sélo
integrar al alumnado en un centro ordinario, sino que supone una transformacion de todo el
contexto educativo. Una transformacion que garantice la equidad y en la que prime la atencion
individual de cada alumno y alumna. El alumnado diagnosticado con DM1 puede estar
integrado en un centro ordinario, pero mientras ese contexto educativo no atienda sus
necesidades e intereses individuales, no comprenda ni empatice con su situacion de
vulnerabilidad, no garantice su seguridad, no coopere con las familias; en definitiva, mientras
el contexto educativo siga mirando hacia otro lado, estigmatizando con sus filas de “los

especiales”, homogeneizando, compitiendo y coartando la identidad del alumnado, no

podremos hablar de inclusién educativa.

Para adentrarnos en el panorama de nuestro objeto de estudio, realizamos un analisis
bibliografico en el que hallamos investigaciones relevantes que arrojaron luz a nuestro primer
objetivo. Los trabajos de Ruiz, Ferrer y Postigo, 2015; Martinez et al., 2012 y Bodaset al., 2008

nos mostraron las barreras exclusoras con las que diariamente se topa este alumnado, como son:
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la escasez de formacién y la desinformacion sobre esta enfermedad, la falta de compromiso y
empatia por parte de la comunidad educativa, la falta de recursos humanos y materiales o la

nula cooperacion entre profesionales.

Centrandonos en esa escasez de formacion en el &mbito educativo, Prieto (2019) y Garcia
(2019) manifiestan la necesidad de formar y apoyar a la comunidad educativa para mejorar la
calidad de vida del alumnado diagnosticado con DM1, pues este simple hecho les aportaria
seguridad y tranquilidad en su dia a dia. Martinez et al. (2012) va un paso mas alla en su
investigacion y se propone formar a la comunidad educativa a través de una intervencion
educativa. Sus resultados evidenciaron que el 97% de los participantes valoré como “buena” o

“muy buena” la intervencion educativa.

En los relatos construidos en esta investigacion, ademas de reafirmarse la escasez de formacion
e informacién se habla incluso de fobia social, miedos y estigmas. Una vez mas, se tiende a
comparar, a encasillar o etiquetar a aquellos alumnos que son iguales y a aquellos que son
diferentes.

Es verdad que se comenta, -pues yo me quedo al diabético y al asperger y tu te quedas al
disléxicoy al hiperactivo...- (...) Y esque, ademas, estigmatizasa los que tienenalguna alergia,
porque los celiacos, ya les tienes que dar un pan especial, los que tienen alergia a los frutos
secos tienes que dar un chocolate especial, entonces, ya haces unafila para los especiales. Y
ahi estan los especiales, recogiendo su bocadillo. (Relato I, pp. 95-100)

También se refleja la faltade compromiso y empatia por parte de la comunidad educativay la
falta de recursos humanos y materiales:

El mayor problema, por llamarlo de algin modo, serian las salidas didacticas que organizan
lasmaestras. Las familiasno pueden acudir a estas salidas, por lo quela nifia no podria acudir,
porque las maestras no querrén hacerse responsables de sus cuidados. (Autoetnogréfia, p. 72)

Tras lo dicho anteriormente, hay una pieza fundamental que nos permitiria avanzar en el
proceso de inclusion de este alumnado, y esta pieza clave es la educacion diabetoldgica. La
educacion diabetoldgica aporta formacién, confianza, seguridad y autonomia. Mejora la

autoestima de los pacientes y de sus familiares y, por tanto, mejora las relaciones sociales y
familiares.

Esta perspectiva inclusiva nos mostrd la posibilidad de conocer los intereses y las

reivindicaciones del alumnado afectado por DM1. Ahora sabemos que el grado de aplicacion
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del principio de inclusién educativa con respecto a este alumnado adn esté lejos de alcanzar la
meta.

Explorar la naturaleza y las caracteristicas de las experiencias y vivencias de inclusion de
familias cuyos hijos e hijas padecen DM1.

Esta investigacion ha reflejado la necesidad que tiene el ser humano de socializar, de ser
escuchado, comprendido y querido por los demas. Desde ese duro comienzo con el debut de la
enfermedad y su rotunda transformacion de la realidad, surgen las primeras demandas
socializadoras. Las familias necesitan ayuda, requieren empatia, comprension, tolerancia y
apoyo delos demas. Tras la larga estancia hospitalaria que requiere la enfermedad, deben volver
a su nueva realidad. Esta realidad, de ahora en adelante, estard marcada por la diabetes. Sus
relaciones sociales se ven involucradas por la desinformacion y el desconocimiento, por el
miedo, por la incomprension y por las incomodas preguntas que, en numerosas ocasiones,
agotan. También se ven afectados los aspectos econdmicos al tener que dejar de trabajar, uno
de los dos progenitores, para poder atender las nuevas necesidades de su hijo o hija, ahora, con

una enfermedad. Esto se debe a que no existen ni recursos sociales, ni recursos educativos, ni
recursos médicos que posibiliten una correcta adaptacion de estos nifios a su nueva realidad.

A nivel educativo, hemos comprobado que los nifios y nifias diagnosticados con DM1 estan
escolarizados en centros ordinarios, por lo que en ese sentido puede predicarse la integracion,
no la inclusion de este alumnado. Las familias y el centro educativo deben cooperar, pero esto
no siempre sucede. Desde las escuelas se requiere el continuo apoyo de las familias, pero no
para cooperar, sino para deshacerse de su obligacion, para mirar hacia otro lado y creer que no
pasa nada. Pero claro gque pasa algo, y algo muy serio; hay un colectivo de nifios y nifias que os
necesitan, que quieren mantener su propia identidad y no a base de ser “el especial” o a base de

autoexcluirse, sino a base de comprension, tolerancia, respeto, y ¢por qué no? inclusion.

Persiguiendo esa idea de dejar hablar a la investigacion, y con el convencimiento de que es la
mejor manera de mostrar si un objetivo se ha cumplido, recogemos un bonito recuerdo de una
de las participantes de la investigacion en el que se refleja la felicidad cuando aparece la

inclusion. ..
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Sus amigos le fuerona ver, incluso el director del colegio. Algunas familias también fueron a
verle al hospital (...) entonces, pues se sintio muy arropado. (...) Amigos de clases le mandaron
audios, le hicieron unos dibujos ... Eso fue muy bonito porque le deseaban que se pusiera bien
y tal. Cuandovolvid al cole, pueslo recibieron con los brazos abiertos. (Relato 11, p. 91)

Contribuir a la transformacién de la situacién actual de la relacion entre escuela, familias
y alumnado afectado por DML, a través de la mejora de su comprension.

Llegados a este punto, somos conscientes de que la perspectiva inclusiva nos ha permitido
conocer los intereses y las necesidades del alumnado afectado por DM1. Hemos comprobado
que la inclusion de este alumnado en la escuela presenta severas dificultades debido a la
naturaleza de la enfermedad y al complicado tratamiento que esta conlleva. De ahi, que se
precise una coordinacion entre las administraciones publicas de educacion, sanidad y asuntos
sociales, puesto que esto facilitaria el proceso de inclusion, garantizaria la seguridad y la
viabilidad del tratamiento y ofreceria esa igualdad de oportunidades (Bodas et al. 2008).

Alo largo dela investigacion hemos comprendido que la implicacion familiar es imprescindible
para fomentar la autoestima, la confianza, la seguridad y, ademas, para mejorar el autocontrol

de la enfermedad. En esta misma linea, se hace indispensable la formacién y el apoyo a la
comunidad educativa para contribuir a la transformacion del proceso de inclusion.

A raiz de esta investigacion y gracias a la implicacion de esta investigadora con la Asociacién
de Diabetes de Segovia, hemos conseguido, en colaboracién con la formacién que aporta el
Hospital General de Segovia, que se comience a formar a los docentes que tengan una alumna
0 un alumno diagnosticado con DM1 en su aula. Este hecho, unido al de la necesaria
implicacion familiar queda recogido en el relato autoetnogréfico:

Le dije (al director del colegio) que podrian contar con nosotros para todo lo que necesitaran,
ante cualquier duda podrian llamarnos todas las veces que fuesen necesarias, iriamos al centro
adesarrollar la formacion diabetoldgica, que se imparte desde la Asociacion de Diabetes, y, a

la que podrian acudir todos aquellos agentes de la comunidad educativa que quisieran. (p. 72)

Ademas, estamos en tramites de sufragar esa escasez de recursos humanos y materiales, de los
que hemos hablado con anterioridad:

Le comuniqué (al director del colegio) la intencién de solicitar a la Direccion Provincial de
Educacion la incorporacién al centro de una figura sanitaria que pudiera atender las
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necesidades de mi hija, en particular, y por supuesto, las necesidades que puedan surgir con el
resto del alumnado. (Autoetnografia, p. 73)

Aunque este proceso de solicitud no esta resultando nada sencillo, tenemos la conviccién de
gue es necesario, ya que esta investigacion muestracomo la instauracion de la enfermera escolar
favorece el desarrollo de actividades saludables e higiénicas para toda la comunidad educativa
y, ademas, facilita el proceso de inclusién de aquellos nifios y nifias con problemas de salud.

Por ultimo, debemos comprender que, para contribuir con esta transformacion social, el trabajo
cooperativo entre familia-escuela-equipo sanitario es imprescindible. También, debemos
concientizarnos de que esta transformacion requiere de una auto-transformacion, es necesario
gue estemos dispuestos a desaprender para seguir aprendiendo, a coaprender, a tolerar, a
empatizar y a respetar que cada uno elija ser igual o diferente en lo que quiera, hasta donde
quiera y para lo que quiera.

3. LIMITACIONES

Las principales limitaciones de esta investigacion son las siguientes:

a) La primera limitacion consiste en que solo han participado en esta investigacion las
familias. Hubiera sido mas enriquecedor ampliar esta participacion a las
administraciones publicas de educacién, servicios sociales y sanidad. Quizad sus
contribuciones nos hubieran aportado diferentes matices. Esta ampliacién del estudio
no se ha podido llevar a cabo puesto que hubiera requerido una fundamentacién teérica
mas dilatada, una mayor extension en la recogida de datos y un andlisis mas profundoy
extenso. Acciones que no se pueden desarrollar en un trabajo con limitaciones

espaciales y temporales como es el TFM.

b) La segunda limitacion la hallamos en la exhaustividad y profundidad del analisis, en
cuanto a referencia bibliogréafica se refiere. Esto se debe al estado de alarma en el que
nos encontramos inmersos Y a su restriccion desalidas y cierre de lugares publicos como
bibliotecas o escuelas.

c) La tercera limitacion, la encontramos en la relacion directa y personal de la

investigadora con el objeto de estudio de la investigacion. Esta relacion colma a la
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investigacion de subjetividad. Subjetividad que, a su vez, queda reflejada a lo largo de
todo el proceso de investigacion, pues el modo de obtener la informacién, el modo de
analizarla, el disefio y la metodologia escogida, la autorreflexion e interpretacion de los
resultados e incluso, la escritura de todos los procesos posee rasgos caracteristicos de
ese “yo” investigadora, de ese “yo” madre, de ese “yo” como persona que forma parte
de una sociedad y de un contexto determinado. Esto es asi, dado que no existe la
posibilidad de crear conocimiento independiente al propio investigador. Debemos
asumir que toda investigacion y todo conocimiento es “portador de caracteristicas del
sujeto que conoce y, por tanto, irrevocable e intrinsecamente subjetivo™ (Breuer, 2003,
p. 2). Pese a esto, no se ha renunciado a la objetividad, entendida esta no en un sentido
positivista, sino en el sentido de mantener la posibilidad de un acuerdo entre
observadores sobre los fendmenos estudiados y la correspondencia con la realidad del

analisis realizado.

4. LINEASFUTURAS

Esta investigacion ofrece multitud de posibilidades para la continuidad. Como hemos ido
avanzando a lo largo del trabajo, la mayoria de las investigaciones sobre esta tematica estan
orientadas desde el ambito sanitario, por lo que indagar sobre la inclusion del alumnado
diagnosticado con DM1 desde una perspectiva educativa, ofrece multiples caminos. Uno de
ellos podria ser el ampliar el estudio a nuevos casos. También, el de ampliar el estudio para que
participen personas pertenecientes a las principales administraciones publicas involucradas en
el objeto de estudio como lo son la educacién, la sanidad y los servicios sociales.

Otro posible camino, podria ir dirigido a realizar una investigacion similar en diferentes
comunidades auténomas y posteriormente, contrastar los resultados obtenidos. Este estudio se
podria extrapolar a la contrastacion entre paises. Sin embargo, consideramos que el estudio que
mayor continuidad le daria a nuestra investigacion seria el deampliar el nimero de participantes
de la investigacion, dandovoz deesta manera a un mayor nimero de personas y a los diferentes
ambitos que estan plenamente involucrados.
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ANEXOS

ANEXO I: GUIONENTREVISTAS

Comenzaremos la entrevista como siempre comienza esta enfermedad, con el debut.

a)

b)

c)

d)

f)

¢Coémo fue ese debut? (sentimientos, como lo aceptasteis)

e ;Quién os formod en la educacién diabetoldgica? ¢Os resultd dificil?

En ese periodo de ingreso hospitalario ¢0s visitd algin otro paciente con la
enfermedad o alguna familia DBT3?

En caso de ser afirmativo, ;0s ayudd esa visita?

En caso de ser negativo ¢0s hubiera gustado y ayudado que alguien en vuestras
mismas condiciones os hubiera visitado?

En cuanto a las relaciones sociales, ¢qué cosas han cambiado?

¢ Sigue jugando como siempre
¢ Elnifio se comporta igual
e Vuestro entorno préximo tiene conciencia sobre la enfermedad del nifio

En cuanto a la relacion escolar, comencemos por esa primera entrevista/reunién con la
tutora o el tutor del colegio, Como fue?

e Recibio la formacién diabetologica

e Lo visteis dispuesto a formarse, con interés y con ganas de apoyar esta nueva
situacion

o Salisteis animados y reforzados de esta entrevista

¢Coémo se tomaron los compafieros de vuestro hijo esta nueva situacion?

e ;qué grado de integracién hay con los compafieros?
e Y los profesores ¢cémo actuaron?
e (Y qué grado de integracion hay con los profesores?

Con respecto a las actividades escolares, ¢pueden acceder a cualquier actividad?

e Si la actividad es dentro del colegio, cel personal docente tiene la educacion
diabetoldgica necesaria?

e Sies una actividad extraescolar ¢el monitor o monitora que imparte dicha actividad
tiene una educacion diabetoldgica para poder actuar en caso de necesidad?

¢A nivel académico cémo le ha repercutido a tu hijo tener Diabetes?
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g) ¢Creéis que hay suficientes apoyos y recursos sociales?

e Encaso derespuesta negativa, al no existir esos recursos sociales, ¢a quién acudis
cuando necesitais algun tipo de ayuda?
e ;qué recursos sociales crees que podrian mejorar la calidad de vidade tu hijo?

h) ¢Qué dificultadesy limitaciones encontrais?

i) Para ir finalizando, me gustaria que me contaseis alguna anécdota o episodio vivido
dentro del &mbito escolar.

Y, por tltimo, vamos a hablar de ese futuro incierto que tanto nos hace pensar...

j)  ¢Cdémo os imaginais todo esto dentro de 10 afios?
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ANEXO II: ENTREVISTAAUNA MADRE CONDOSHIJOSMELLIZOS
DIAGNOSTICADOSCON DIABETES MELLITUSTIPO1

JUDITH: Buenos dias, quiero empezar esta entrevista contigo de la misma forma que comienza
esta enfermedad, ya sabes, con el debut. ;Qué me cuentas de este momento?

MAMA: El nifio tenia 18 meses, cuando debut6 el primero, y luego el segundo a los veintitrés,
no paso mucho tiempo entre el uno y el otro. Entonces, yo pues, bueno, acudi a la asociacion,
bueno, me informaron de que existia una asociacion de diabéticos y, entonces, pues yo acudi a
ella, pero hubo una persona que pertenecia a la asociacién y ademas vive en San Cristobal como
y0, que fue la que se puso en contacto conmigo.

Esta mama fue la que se puso en contacto conmigo y me estuvo apoyando desde el primer
momento. A ver, cuando me dijeron que el nifio era diabético, me choc6 mucho. A ver, mi
hermana lo es, pero no es lo mismo una hermana, que bueno, no tenia yo pensado, que vamos,
no teniamos antecedentes, ni mi marido ni yo, vamos, no pensé que me pudiera tocar. Entonces,
claro, se me vino el mundo abajo, pero vamos, lo peor de todo fue cuando debuté el segundo

(la mama al recordarlo se quedasin voz de la emocidn).
JUDITH: No te preocupes, puedes llorar todo lo que necesites.

MAMA: Entonces, pues ahi dije - ¢los dos? - pues nada... Gracias a la asociacion, el apoyo de
la gente, pues se va saliendo diaa dia. (su voz sigue entrecortada por la emocién y seca sus
lagrimas con un pafiuelo).

JUDITH: Y luego, pues poquito a poquito, se va saliendo ¢verdad?

MAMA: Si claro, luego vas viendo que, al fin al cabo, es una enfermedad que controlada no
tiene riesgos graves. Claro, te dicen que tengas mucho cuidado con las hipoglucemias, las que
pueden causarles mas perjuicios en el momento, porque las hiper es a lo largo, o sea, cuanto
mas alto este de glucemia durante mucho tiempo, eso va dafiando los 6rganos, pero las

hipoglucemias si tiene una bajada muy grande, no se puede recuperar pronto. Entonces ese
temor lo teniamos ahi siempre.

JUDITH: Encima, claro, todo por partida doble.

126




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-EACO0-3895*00AC-35C5.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: JUDITH CACERES IGLESIAS a fecha: 25/06/2020 11:12:45

MAMA: jIlmaginate! pero bueno, pues poco a poco, te va la gente apoyado, vas buscando

soluciones, yo en ese momento, pues... vamos, lo peor fue cuando ya tienen que ir al colegio.

JUDITH: Ahora iremos llegando a este punto, pero primero debo decirte que se nota, segun
hablas, que estds formada diabetoldgicamente. Entonces, me gustaria saber quién o quiénes
fueron las personas que te formaron.

MAMA: A ver, pues las personas que mas me han formado asi han sido el equipo médico del
Ramén y Cajal de Madrid. Nosotros empezamos a ir a Madrid hace ya cinco afios, o sea cuando
los nifios tenian mas o menos pues ocho afios. Entonces, es ahi cuando realmente me formaron,
porque hasta entonces yo la formacién que tenia, era la que comentaban los compafieros de la

asociacion.

JUDITH: O sea que, en el Hospital de Segovia, que es donde debutaron, ¢no recibiste ninguna
formacion?

MAMA: Una formacion, pero muy light, o sea muy de andar por casa, y tampoco era, porque
la doctora que tenia yo por entonces, pues era mucho de, -pues si no te funciona esto, pues
prueba esto-, pero no me daba como aqui que era, me decian -el factor de sensibilidad es tanto,
tienes que calcular que cuando estan altos con este valor tienes que saber cuanto tienes que

ponerle deinsulina para que te baje a donde tu quieres llegar-.
JUDITH: Claro, eso es.

MAMA: Entonces, eso alli no me lo explicaron tan bien.
JUDITH: O sea, que te sentias un poco desprotegida
MAMA: Y muy perdida, pues si

JUDITH: Claro, porque tienes esa responsabilidad de cuidar a tus hijos en tu casa sin saber bien

como hacerlo.

MAMA: Eso es, yo pues como internet esta a la orden del dia, pues a base de tirar de internet
y de esta amiga que me ayudd muchisimo, pues cuando tenia un problema, una duda, pues iba
a verla y ella me lo explicaba, y me decia -con tantas raciones tienes que ponerles tanta
unidades-.

JUDITH: O sea, que fue ella la que te ayudo a formarte diabetolégicamente y luego ya, desde
Madrid.
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MAMA: Si, si, eso es.

JUDITH: Y cuando estuviste alli ingresada con el primer hijo y luego con el segundo, ¢fue

alguien a visitaros al hospital, alguien de la asociacion?

MAMA: No, no, nadie. Alli estuvimos dejadosde la mano dedios. Los Unicos los médicos, que

eran los que te orientaban, te asesoraban y, en algin momento, si acaso asi, a Gltimos, como

estuvimos ingresados como quince dias o mas...
JUDITH: Si, claro, son ingresos largos.

MAMA: Luego ya si empezaron a venir de la asociacion, pero, vamos, la primera semana,
nadie.

JUDITH: ;Y atite ayud6 ver a alguien que sabia del tema?

MAMA: Hombre, pues si, apoya mucho. Bueno, también mi cufiada que tenia alli ala nifia que
también era diabética, entonces pues ella también nos apoyé mucho.

JUDITH: Es un apoyo psicoldgico que te viene bien ¢verdad?
MAMA: Fenomenal, la verdad

JUDITH: A ver, pues ahora nos vamos a ir hacia las relaciones sociales para que me cuentes un

poquito como os cambid la vida cuando el nifio debuto, el primero, y luego el segundo, vuestra
vida ¢en qué cambig?

MAMA: Bueno, pues cambi0, sobre todo, en el tema de horarios porque sabias que tenias que
estar a una hora en casa para darle la cena, o la comida o la merienda, lo que fuera. Entonces,
tienes que organizarte desde que se levantan, pues el desayuno es a esta hora, la comida, la
merienda, tal, pues cuando llega el verano que es una época con mas tiempo de ocio, sin prisas,
pues con estos nifios nada, pues eso, tengo que irme a casa, luego, claro, siempre tienes que

llevar la mochila a cuesta.

JUDITH: Estas mucho mas encorsetada, claro, y tienes como la cosa de que no se te puede

olvidar nada...

MAMA: No se te puede olvidar nada y cuando se te olvida algo, que pasa alguna
vez...Recuerdo de estar en Cuellar, que nos fuimos una vez a ver el castillo, que llevdbamos
todala merienda, y tal, y no llevdbamos la insulina y, claro, los nifios tenian que merendar y

merendaron.
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JUDITH: Y, claro, pues te llevas un disgusto.

MAMA: jya! Después, tuvimos que ponerle la insulina para corregir, porque ya no puedes hacer
nada. Entonces, claro, empiezas a darte cuenta lo complicado que es todo (su voz se vuelve a
entrecortar y las lagrimas comienzan a recorrer sus mejillas).

JUDITH: Y la responsabilidad que tienes, claro.
MAMA: Pues si, la verdad, mucha...
JUDITH: Y anivel social, ¢los nifios seguian jugando como siempre?, ¢les vistes algiin cambio?

MAMA: A ver, cdmo los nifios tienen otra serie de dificultades, pues la verdad que, en ese
sentido, no notamos demasiado. Lo Unico que si que sus compafieros del cole y del parque y
tal, pues si que le preguntaba y ¢por qué se toma eso? y ¢por qué le pinchas? y tal, y muchos
curiosos, 0 sea, curiosidades de -a ver qué es lo que le pasa-, porque, claro, no es una
enfermedad que salte a la vista, como que esta por dentro, entonces, como explicarselo a un
nifio de dos o tres afiitos, que es porgue esta malito.

JUDITH: Te sentias un poco incomoda con las preguntas, ;a que si?

MAMA: Hombre, pues la verdad, algunas veces si, porque se lo tenias que explicar casi mas a
la madre que era méas curiosa que el nifio.

JUDITH: Y los nifios ;se comportaban igual?, ¢su actitud después del debut era igual o los
vistes que cambiaban?

MAMA: A ver, los nifios se preguntaban que porque teniamos que hacerle tantas pruebas, en
cambio, claro, llega ya una edad en que son conscientes de lo que les pasa un poco, si no se
ponen la insulina, que hay que hacerles el control y tal, pues que corren riesgos y que es
importante para su vida, eso les costé un poco si.

JUDITH: Y ahora vuestro entorno, ¢si que tiene conciencia sobre la enfermedad y os ayudan?,
¢£0s entienden?

MAMA: Si, ahora, ya mas o menos... Lo que pasa es que a veces dicen que nosotros somos
un poco estrictos. Y es que, lo queremos llevar todo muy bien porque nos parece importante, y
el resto nos dice que tenemos que ser mas flexibles, que, qué pasa porque coman los nifios a las
tres en una comida familiar y no coman a las dos, pues primero, porque los nifios, ellos yatienen

el horario el horario marcado, o sea cuando tUa un nifo le llevas tres dias comiendo a las dos
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o dosy media, pues dile un dia que coma a las tres, pues les cuesta mucho, pero ahi todavia nos
dicen -hay que ser mas flexibles, no los tenéis que limitar tanto a las horas exactas-. En fin, -si

un dia surge, pues tenéis que ser mas flexibles-.
JUDITH: Y quizas, tu piensas que los que deberian ser mas flexibles serian ellos, claro

MAMA: Claro, yo creo que si. Ademas, nos dicen que lo estamos llevando bien en Madrid.
Nos dicen que asi es como se debe llevar, que es como se tiene que hacer, que hombre, si un
dia hay un imprevisto y comen mas tarde o cenan mas tarde, que tampoco se va a acabar el
mundo, pero que no nos lo tomemos como habitual, es decir, como -no pasa nada, lo hago una

dos, tres veces... las veces que quieras-, NO.

JUDITH: Eso es, claro, porque al final los que tienen la enfermedad, son ellos y seran los
demas los que se tienen que adaptar.

MAMA: Y nosotros que somos los responsables, porque ellos no cuidan de si mismos.

JUDITH: Pues ahora vamos a ir hacia el entorno escolar, en vuestro caso, primero vamos a
hablar del cole de San Cristébal, que fue donde estuvieron escolarizados por primera vez v,
luego, ya si quieres pasamos al cole donde estan actualmente.

Pues, en primer lugar, vamos a hablar de la entrevista que tuvisteis con la que iba a ser la tutora
del nifio, me gustaria saber como fue ese encuentro.

MAMA: Puff, puesa ver, (se emociona al recordarlo) fue muy duro porque las profesoras no
se querian hacer responsables de nada, y entonces, nos dijeron que teniamos que dejar teléfonos
y que cualquier cosa que ellas notaran en los nifios que nos iban a llamar, nos dijeron que
teniamos que estar todos los dias a la hora del almuerzo para darles el bocadillo y hacerles la
prueba, que ellas eran profesoras y no enfermeras, lo dejaron muy claro. Ellas no se dedicaban

al tema de la salud, no daban pastillas ni se encargaban de medicinas ni de cosas de médicos,
entonces, nos lo dejaron muy claro el primer dia.

JUDITH: O sea, un recibimiento estupendo ¢verdad?
MAMA: (Se emociona, con voz entrecortada) Si, ya te digo.

JUDITH: Entonces, claro, ¢en ningn momento les hicisteis una formacion al respecto, a las
profesoras?
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MAMA: Si, si, nos hicieron rellenar unas fichas donde habia que poner lo que le pasaba al
nifio. Habia que poner, pues diabetes tipo uno, los riesgos que habia, las cosas que les pueden
pasar, hiper o hipoglucemia, y tenias que ponerle el nivel de cada una, por ejemplo, menos de
70, para que diera tiempo a actuar y luego, hiperglucemias a partir de 190 o 200. Entonces,
bueno, pues la dijimos que lo mas importante era corregir las hipoglucemias y entonces, las
dijimos que habia que actuar de la siguiente manera, y las dimos unas pautas, entonces, pues la
pautas eran que tenian que tomarse un zumo, luego repetirle el control y luego una galleta y
trocito de pan, un hidrato de absorcion lenta y nada mas, que ellos se tenian que comer el
almuerzo que llevaban, el jamén y el queso siempre porque como no cuenta , es libre, y luego,
dependiendo del valor que tuvieran, nosotros ya le dariamos lo que fuera, como ibamos a estar,
pero que ellos deberian estar atentos al estado del nifio. Entonces las hipoglucemias se notan,
mareos, un poco a lo mejor, palidez, o que el nifio estaba mas inquieto, irritabilidad, que tiene
hambre... Bueno, una serie de sintomas, entonces, claro, las profesoras, dicen, -claro es que

son muchas cosas para estar pendientes de...-.
JUDITH: O sea, que no la vistes con mucho interés ni ganas de enterarse de mucho, vamos.

MAMA: La verdad, no mucha, como diciendo, -nosotros vamos a hacer nuestro trabajo v, ta,
vienes aqui, y haces los que te corresponde a ti.

JUDITH: Y que las molestes, cuanto menos, mejor.
MAMA: Bueno, mas 0 menos.
JUDITH: O sea, que no salisteis de la entrevista nada animados.

MAMA: Nada. Yo sali como ahora, vamos, cuando te vas a casa, ya no es estar pendiente del
control, como hasta ahora, si no, -me van a llamar cada vez que le noten al nifio raro, ehhh, voy
a estar en el colegio tanto tiempo que las profesoras...- En fin, yo dejé de hacer vida normal,

no te digo mas, todo el rato pendiente del teléfono.
JUDITH: Entonces, adios trabajo, adios tu vida social...

MAMA: Bueno, yo no trabajaba, porque cuando me quedé embarazada de los mellizos, yadejé
detrabajar, se me acabaron los contratos y tal. Entonces, yo ya hasta que hicieron los tres afiitos,
que van al cole, yo solo me dedicaba a ellos -que ya es tarea-, y luego, ya cuando fueron al cole,
pues dije, pues ya un respiro, -narices, derespiro nada-. Porque encima mis hijos no controlaban
esfinteres, con lo cual, me llamaban cada dos por tres.

131




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-EACO0-3895*00AC-35C5.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: JUDITH CACERES IGLESIAS a fecha: 25/06/2020 11:12:45

JUDITH: O sea, la ayuda por parte del colegio para ti muy mal, claro

MAMA: Muy mal, ademas que nos lo dejaron muy claro, que ellas iban solo a dedicarse a su

labor que es de maestra, que no son ni médicos ni enfermeras, ni nada, ni siquiera nos los iban
a cambiar si se hacian pis.

JUDITH: Entonces, la funcién de maestras, segun ellas ¢cual era?
MAMA: Ensefiar, y ensefiar.
JUDITH:Y ensefiar a controlar esfinteres, no entra dentro de ensefiar, claro

MAMA: No lo sé, pero, vamos, ensefiar el temario supongo. En fin, a leer a escribir, normas

de conductas, en fin, esas cosas.

JUDITH: Y en el cole ¢;como trataban a los nifios?

MAMA: Hombre, pues al principio, yo creo que les veian un poco raros, un poco como bichos
raros (se vuelve a emocionar y sus ojos se llenan de lagrimas).

JUDITH: Diferentes, vamos.

MAMA: Pues si, mejor, algo diferentes, porque claro, decian - ;por qué viene la mama todos
los dias a cambiarles, a hacerles el control? — Vamos, ellos no sabian a lo que veniamos porque

lo haciamos fuera.
JUDITH: ¢No lo podias hacer en clase, tenias que salir fuera?

MAMA: No, nos habilitaron, después del primer afio, creo, lo haciamos en el pasillo, 0 en un
aula, es que no me acuerdo bien ya, pero hasta que nos habilitaron un aula cerrada donde poder
hacer las cosas que no nos molestaran, antes si, los haciamos en el pasillo. Pasaba la gente y
nos veia, entonces si les tenias que poner insulina pasaba la gente y se enteraba, los que supieran
de que iba la cosa, bien...Hasta que ya dijimos, no es que nosotros queremos un sitio donde
tengamos un poco de intimidad, porque ahi, vamos, en el pasillo en un banco, en una silla, en

fin...

JUDITH: Entonces, ¢tU crees que los nifios y las nifias de su clase los notaban, como tu dices
bichos raros, diferentes?

MAMA: Si, yo creo que si, al principio si, ya no solo por el factor de la diabetes, si no por el
comportamiento, por cdmo eran ellos, la hiperactividad, en fin, como eran ellos en general.
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JUDITH: Entonces, ¢ellos no estaban muy integrados en el cole?

MAMA: Pues hombre, hubo que trabajarlo mucho, porque los profesores nos dijeron que tenian
que trabajar mucho el tema de la sociabilidad con el resto de los nifios porque, claro, encima
los dos al ser hermanos estan siempre el uno con el otro y no se relacionaban con los demas, al

principio estaban juntos en clase, luego ya les fueron separando.

JUDITH: ;Y t0 crees que el cambio les vino bien a ellos?

MAMA: Si porque asi no se apaoyaba tanto el uno en el otro.

JUDITH: Entonces, a partir de ese momento ¢se empezaron a integrar mas?

MAMA: Pues si, porque luego cada uno se relacionaba con los de su clase y fue un poco mas

diferente, si.
T te sentias mejor y ellos crees que también estaban mejor.
JUDITH: ;Y por qué decidisteis cambiar a los nifios de cole a uno de educacion especial?

MAMA: Hombre, esta claro, sobre todo fue porque desde los tres afios que entraron los nifios,
encima repitieron dos cursos y estuvimos hasta quinto, pues nos cansamos ya de ir al colegio
todos los dias. Entonces, dijimos -ya, mira, no hay otra forma de hacerlo porque el colegio, no
ofrecia ninguna otra forma, como poner a una enfermera 0 a una persona que se

responsabilizara, se cerraron en banda-. Entonces, ya dijimos -es hora de rehacer nuestras vidas-
, Ya no podiamos mas.

JUDITH: Fue un paso importante para vosotros, claro. ¢Y tu crees que, si hubiera habido una
enfermera en el colegio, habria sido diferente para vosotros y para vuestros hijos?

MAMA: Hombre, pues me hubiera permitido hacer un monton de cosas, de cursos, de seguir
buscando trabajo, en fin, de relacionarme un poco mas, porque es que tenia que estar pendiente

del movil, -que eso es un estrés importante- te llamaran, no te llamaran. ..
JUDITH: Incluso a nivel psicologico estarias afectad os, claro.
MAMA: Es que hemos estado yendo al psic6logo.

JUDITH: Entonces, con los cambios que se han producido al cambiar a los nifios de colegio,
vamos a hablar sobre cdmo se tomaron la noticia de que ibais a cambiar a los nifios de colegio.
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MAMA: Pues, nos dijeron que por qué no esperabamos hasta sexto, que total, quedaba un afio.
Entonces, dijimos que un afio para nosotros era importante, porque ya iban siendo muchos, que
total, qué iba a cambiar en un afio, porque el aprendizaje de los nifios, al ser tan lento, pues no
iba a variar, a ellos no les iba a afectar, en cambio a nosotros, si. Entonces, lo que hicieron ellos
fue hacernos un informe, valorando que los padres, pues que los padres por el tema este de la

diabetes, querian tener una enfermera en el colegio, pues anticipar la salida del colegio hacia
un colegio de necesidades educativas especiales.

JUDITH: Y al colegio al que iban a ir ¢tenia preparacién al respecto? En fin, ¢ habia enfermera?,
$0 cOmo era?

MAMA: Si, claro. Alli hay de todo, médico, asistentes sociales, psicélogos, en fin, hay de todo.

JUDITH: O sea, que td y tu familia os sentis mejor atendidos en un colegio de educacion
especial.

MAMA: Por supuesto, eso no cabe duda.
JUDITH: Y alli con los comparfieros que tienen ;tienen mas interaccion?

MAMA: Vamos a ver, alli todos son iguales, porque todos tienen alguna discapacidad, cada

uno de una manera, entonces, vamos a ver, alli nadie ve raro a nadie.

JUDITH: Claro, y eso es sUper importante. Ahi, tu te sentias comprendida y atendida, claro,
porque ellos alli son felices y vosotros también.

MAMA: Claro, es que ellos alli estan en su ambiente, ellos no tienen problemas de movilidad,

ni de habla, ni de relacionarse, ellos por alli campan asus anchas, alli son los reyes del mambo.
JUDITH: Y entonces ¢no tuvisteis que hacer ninguna preparacion al respecto?

MAMA: A ver, ellos conocen del tema, pero, vamos, no tan profundamente para saber del
tema como nosotros, asi que, les tuvimos que dejar muy claro el tema del comedor, porque era
la primera vez que los nifios se quedaban fuera de casa, asi que les tuvimos que explicar lo de
los hidratos de carbono, y ahi si que estaban un poco perdidos. Ellos no saben que 20 gramos
de pan es una racion de hidratos de carbonos, entonces, ahi es cuando tuvimos que tener una
entrevista con el del comedor y la enfermera también, pues para decirle, a ver, nos dieron un
men( mensual y, entonces, nosotros les indicamos que las raciones son estas, de patatas tanto,

de pan tanto, de macarrones tanto o de pasta, 0 sea, especificarles todo, entonces, asi, los
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atienden bien. Incluso tuvieron que comprar un peso que no tenian, porque ellos tenian un peso,
pero no para pesar esas cantidades, claro.

JUDITH: Segln me estas contando, aqui la situacion es totalmente diferente, me refiero a la
reunién que tuvisteis cuando empezaron en la escuela publica.

MAMA: Si, claro, porque aqui ya sabian lo que era una hipoglucemia, una hiperglucemia, saben
los riesgos, saben como tratarla, o sea se lo explicamos porque nunca esta demas, porque cada
caso, de hecho, hemos pasado de darle el tipico zumo para la hipoglucemia a darle una pastilla
de glucosport que es bebido o una pastilla que no sé como se llama.

JUDITH: O sea que tu entonces, vosotros, ya visteis una predisposicion a ayudaros, a entender
a los nifios.

MAMA: Si, claro. Lo Unico, vamos, que yo lo entiendo, nos hicieron firmar una autorizacion
para poderles poner la insulina, porque nosotros somos los responsables de las unidades de

insulina que nosotros les hemos pautados, y ellos, son las que se lo ponen, pues para que no
hubiera problemas, claro.

JUDITH: Ya, pero no es solo eso, sino que también, en el comedor puedan quedarse y que tu
estés tranquila y saber que esos nifios estén atendidos, verdad.

MAMA: Pues si, la verdad que eso fue un cambio. Te cambia la vida totalmente, el paso mas
importante que hemos dado.

JUDITH: Claro ¢y tus hijos hacen alguna actividad extraescolar o0 no?
MAMA: Si, hacen natacion.

JUDITH: Ya ¢y pueden acceder a alguna otra actividad aparte de la natacion, por ejemplo,
pueden hacer futbol, piano, yo que sé?

MAMA: Si lo que pasa es que el problema de las actividades extraescolares es que ellos tienen
sus horarios y entonces, o las encajas o das prioridad a la actividad o das prioridad a su
merienda, porque si una actividad empieza a las cinco o0 a las cuatro y media y a esa hora es su
merienda, o eres flexible, o te adaptas, 0 no puedes hacer esa actividad, logicamente.

JUDITH: ;Y ati la natacién es la que mas te cuadra por horario?

MAMA: Bueno, por horario y porque les viene a ellos muy bien, porque es el Unico ejercicio

que hacen, porque ellos no juegan al futbol, baloncesto ... Tampoco saben, entonces, pues
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natacion es un ejercicio que con moverte en el agua ya les vale y les viene muy bien como
gjercicio.

JUDITH: Y ademas les viene muy bien para la diabetes. Hablando de actividades extraescolares
¢el monitor que imparte la actividad extraescolar, lo habéis tenido que formar sobre la diabetes?

MAMA: Pues en este caso, como van a natacion a las seis y media, pues los nifios van ya
merendados, pues en este caso, si que les hemos dicho que los nifios son diabéticos, pero nada
mas. Entonces, cuando ellos salen de natacion, nosotros les hacemos el control, tanto antes,
como después, para saber qué valores tienen porgue a veces nos hemos llevado alguna sorpresa.
Imaginate que antes de empezar estan bajos y se ponen a nadar, entonces nos lo recomendaron,
gue antes de una actividad hay que hacerles el control.

JUDITH: Pero, como es una hora ¢0s encargais vosotros totalmente o la monitora os ayuda?

MAMA: Son tres cuartos de hora, pero, vamos, la monitora no hace nada, simplemente sabe

que son diabéticos, vamos, que nos dijo -si yo veo algo raro, pues ya 0s comento-, pero, vamos,
nosotros no nos movemos de alli.

JUDITH: Si, pero ¢ellos estan predispuestos por si ocurre algo?
MAMA: Si, claro. Aparte que los monitores de natacion suelen haber hecho algo de socorrismo.

JUDITH: O sea que os sentis tranquilo, sobre ese particular, cuando los nifios estan haciendo

natacion.
MAMA: Si, si muy tranquilos.

JUDITH: Vale, y a nivel académico, ¢crees que les repercutid de alguna manera el tener
diabetes a los nifios?

MAMA: No, no porque ellos, su aprendizaje lo que interfiere en su aprendizaje, basicamente
es el TDAH, vamos, la falta de atencién, pero como no tiene que ver con esto, pues nada.

JUDITH: Vale, bien. Cambiando de tema... Vamos a ver, creéis que hay suficientes apoyos y

recursos sociales.

MAMA: No, no, yo creo que en el colegio deberia de haber la figura de la enfermera, que me
parece muy importante, y con esa de momento iriamos ya bastante bien.
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JUDITH: Incluso ti me has dicho que se necesitaria también un psicélogo, porque no sois la
Unica familia que, por supuesto lo ha necesitado, entonces, (tu crees que esa figura también

serfa necesaria, sobre todo a la hora del debut?

MAMA: Hombre a la hora del debut, si, pero en el colegio a lo mejor, creo que hay trabajadores
sociales, o hay algo, ¢no?

Claro, es que yo creo que cuando yo entre en este colegio habia un equipo de trabajadores
sociales.

JUDITH: Si, el equipo de atencién temprana.

MAMA: Eso es, si, si, me acuerdo. Yo si, es verdad, recibi mucho apoyo de ellos, ahora que lo
dices.

JUDITH: ;O sea que, el equipo de atencion temprana te ayudé mucho cuando entraron en el

colegio?
MAMA: Si, ellos iban al centro base y después al colegio.

JUDITH: Entonces, cuando necesitabais algin tipo de ayuda en esos momentos, ¢t a quien

acudias?
MAMA: ;Pero de ayuda de qué tipo?, ;de diabetes?

JUDITH: Si de diabetes, pero, vamos, que interfiere en toda tu vida, a nivel social, a nivel

sicologico...

MAMA: Ya, pues a ver nosotros buscamos, e¢h... Cuando algo nos pasaba con el tema de la
diabetes, recurriamos a la asociacion, a los que estaban alli cuando tenias algiin tema de la
diabetes, que no sabes cdmo gestionarla, pues yo que sé , el nifio esta malito, le estoy dando de
comer y no hace nadamas que devolver, ¢qué hago?, ¢le tengo que seguir poniendo insulina?,
¢no se la pongo?, ¢;me salto a la torera la raciéon?, ;qué hago?, pues en ese tipo de situacion al
médico se lo puedes preguntar, pero si te cae en fin de semana, entonces, yo acudia a la
asociacion para las cosas de la diabetes. Luego ya, pues yo me acuerdo de que pedimos ayuda
a nuestro médico de cabecera, que fue el que nos puso en contacto que teniamos que ir a un
psiquiatra y a un psicologo, que habia un equipo de trabajadores sociales y que, bueno,
estuvimos yendo a un montén de sitios y a un montén de cosas, y bueno, poco a poco vas
contando tu experiencia y vas saliendo.
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JUDITH: ;Y os ayudaron?
MAMA: Si, si, claro.

JUDITH: Bueno, a ver, entonces, ¢qué dificultadesy qué limitaciones encontrais? Aunque ya
me las has ido contando a lo largo de la entrevista.

MAMA: ;Qué dificultades? a ver, en el colegio...
JUDITH: En el colegio y en la socializacién, en tu diaa dia, en su relacion con otros nifios.

MAMA: Eltema de la diabetes, es una enfermedad que la gente no tiene claro coémo funciona,
porque la gente se limita a decirte, -que es que no pueden tomar azlcar, y es que es algo mas
que eso, vamos mucho méas que eso-. Entonces, lo del azlicar es importante que no lo tomen, el
tema de las chuches y todo eso, los cumpleafios, pero hay muy poca informacion sobre esta
enfermedad en general en la sociedad, en los colegios, las profesoras, entonces, pues vamos...
Luego partiendode ahi, pues claro, cuando hablas con unos y con otros, te dicen -qué exagerada,
algo podran comer, ¢por qué no van a poder comer un dia?, por un dia no creo que les pase

nada, anda-. Ya, pero es que es mejor no acostumbrarles ;no?

JUDITH: Ya, que es como que tu, no te sientes comprendida, la gente cree que eres demasiado

exigente.

MAMA: Eso es, demasiadoexigente o estricta, pero, vamos, nosotros lo llevamos asi, y gracias
a eso, Yo creo que estan bien los nifios, por eso, por llevarlo asi.

JUDITH: Esta enfermedad hay que llevarla asi, quiza es la falta de informacién y de formacion
lo gque hace que digan estos comentarios, ¢verdad?

MAMA: Claro, es que a mi me damucha rabia cuando en los cumpleafios, en el colegio, por
nosotros, que no lleven nada de caramelos, de verdad, que lleven otras cosas, pero caramelos,

no, porque es que no podia ser, o sea...

JUDITH: ¢ Vosotros, pensais que con esas actitudes a vuestros hijos los estan excluyendo?

MAMA: Claro, es que estas cosas tienen que cambiar, es que no solo hay diabetes, también esta
la celiaquia, las intolerancias, en fin, que hay un montén de cosas, y entonces, hay que

adaptarse, si en clase hay un nifio que tiene unas determinadas caracteristicas, habra que
adaptarse a ese nifo.

JUDITH: O por lo menos, si llevan unos caramelos, habré que llevar otra cosa.
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MAMA: Claro, dar alternativas.

JUDITH: Bueno, pues ya vamos acabando... Entonces, me gustaria, para finalizar, que me
contaras alguna anécdota, algun episodio vivido dentro del &mbito escolar. Me da igual, para
mal o para bien, pero que fuera llamativo para ti.

MAMA: Espera que lo pienso... (mira hacia arriba e intenta recordar esos momentos vividos).
Los nifios cuando se fueron del colegio, pues los compafieros del colegio les hicieron, no una
fiesta, pero si una despedida, algo especial (se emociona al recordarlo).

JUDITH: Porque ahi sentiste que tus hijos eran como uno mas, y eso te gusto mucho.
MAMA: Eso es.
JUDITH: Cosa que, por parte de los profesores, no lo notasteis.

MAMA: A ver, el trato con los profesores era bueno, porque ellos siempre han estado atentos,
bueno que les han cuidadoy les han querido mucho, pero como que se han querido escurrir el
bulto de la responsabilidad del tema de la diabetes, ;me entiendes?

JUDITH: Por supuesto que te entiendo.

MAMA: Vamos, que los nifios en ese momento se lo pasaron muy bien, en el momento de
irse del colegio.

JUDITH: ;Y alguna anécdotadel colegio donde estan ahora?

MAMA: Hombre, anécdota... ahora donde estan los nifios, ellos estan muy contentos aqui,

porque les tratan como iguales, y sobre todo eso.

JUDITH: Y ahora ya, la tltima del todo, vamos a mira hacia el futuro, y quiero que me cuentes
como imaginas todo esto dentro de diez afios.

MAMA: jUy! pues yo espero que todo esto haya cambiado bastante, espero, porque de hecho
se esta pensando en poner una enfermera en los colegios, he oido... Entonces, esto va a hacer

que la tranquilidad de las mamas cuando se vayan a sus casas y dejen a los nifios en el cole,
pues eso se va a notar.

JUDITH: Entonces, ¢t crees que esto seria beneficioso para la salud de los nifios?

MAMA: Para la salud de los nifios y para la salud del entorno, porgue es que ganamos todos,
los padres, los nifios y el entorno; la tranquilidad.
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, que sé que es

JUDITH: Tranquilidad, claro. Pues nada, muchisimas gracias por tu tiempo

MAMA: Nada no te preocupes, para eso estamos, para ayudarnos.

MAMA: Lo mismo digo.

JUDITH: Ha sido un placer.
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ANEXO . ENTREVISTAAUN PADRE Y UNA MADRECON UN HIJO
DIAGNOSTICADO CON DM1

JUDITH: Bueno, pues comenzamos esta entrevista... y qué mejor manera de comenzar que
como comienza siempre esta enfermedad que es por el debut. Quiero que me contéis un poquito
como fue ese debut.

MAMA: Pues el debut fue lo peor, porque nosotros ya llevdbamos viendo al nifio como un par
de meses antes, como por navidades, le habiamos llevado al médico porque le notabamos mas
delgado. Le empecé a notar un huesecillo que nunca se le habia notado del térax y tal, pues
bueno, habia adelgazado, pero no le dieron la mayor importancia, pero por carnavales o asi ya
le notamos que estaba muy delgado y que pedia mucha agua, pero sobre todo lo que notdbamos
nosotros es que se hacia pis en la cama. Entonces, le llevamos al pediatra del centro de salud
de San Idelfonso y él lo atribuyo a problemas psicol6gicos, a miedos, a terrores nocturnos, a
pesar de que nosotros la dijimos que se hacia pis en la cama, que bebia mucha agua, y le
sugerimos que podia ser diabetes -un poco sin creérnoslo-, pero porque teniamos una amiga
maestra que habia tenido un debut en su cole ese afio, y de todos los sintomas que nos habia
dicho, me acordaba de lo del pis, pero vamos que ni le hizo la prueba ni nada. Y lo atribuy6 a
terrores del nifio, yo le dije, -pero si él va bien en el cole, nosotros no discutimos, no se han
muerto los abuelos, no sé...- Bueno, me dijo -seran celos del hermano y tal-, y entonces nos
puso cena seca, para evitar el pis en la cama, y claro, el nifio no podia aguantar. A las siete de
la tarde cuando ya empezdbamos a no darle agua, pues él nos decia, -mama por favor un
poquito, es que no lo puedo resistir, solo medio vaso-, decia. Y nada, a los diez dias, llegd un
punto que era montarse en el coche y se quedaba dormido, se hacia pis, y un dia que era sabado,
nada, me le saco yo al parque al pueblo, comimos chuches -ademas en el debut siempre has
comido todas las mierdas del mundo mundial-. Llegd a casa y, bueno, empez6 a decirme -me
duele mucho la tripa- y se qued6 dormido en el sillon como si le hubiera dado un “blis”, o sea,
se qued6 dormido, pero como desvaido... Se despierta, teniamos frutas para el hermano, le digo
-venga carifio, vamos a comer las frutas-, me dice -no puedo mama, me duele mucho la barriga,
no puedo- medio llorando, y nos empieza a decir que se ahoga, entonces ya le llevamos al centro
de salud, pensando que nos lo mandarian al hospital porque seria algo respiratorio y tal, y en el
centro de salud, la doctora que estaba de urgencias y la enfermera que estaban de urgencias -

bueno, ¢qué le pasa?-, -pues mira, que dice que se ahoga-, pero ya dijimos, -estamos un poco
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preocupados porque bebe mucha agua- y ya se les encendié la bombilla, porque -¢cuanta agua
bebe?-, le dijimos, yo exagerando, -pues, tres litros- y -;cuanto pis hace?-, yo -pues, 16 veces-
y entonces, pues ya hicieron la tira y dio, pues, una barbaridad, y entonces nos dijeron, bueno
me dijeron a mi, porque (el papd) se habia quedado con el pequefio, -pues es diabetes, corre,
corre al hospital, porque esto es una enfermedad grave y alli te contaran-. Primero nos dijeron
lo que era, luego como que no querian... -bueno, vete al hospital y ya te contaran y tal...-, Asi
es que, bajamos a casa, recogimos dos cosas y jhala, al hospital! Digo, -vengo con un debut
diabético-, -pase, pase- 0 sea, con toda la prisa, y llegé mal, llegé con unas cifras malas, con
casi 600, con mucha cetoacidosis y tuvimos suerte porque estaba Ana de guardia, que es la
endocrina. Entonces, enseguida lo vio, confirmé los sintomas, lo tuvo claro y tal, pero lo
pasamos muy mal. Tuve que quedarme yo con él, porque (el papd) se tuvo que quedar con el
otro nifio. Entonces, pues una noche muy mala porque estaba muy deshidratado, no le
encontraban las vias para hidratarle, ni para ponerle la bomba, controles de sangre cada hora
practicamente, y fue una noche mala, lo paso muy mal, muy mal, la verdad. Luego, al dia
siguiente, pues un poco el vacio ese de -uff... a ver ahora a que me estoy enfrentando-. Claro,
la noche primera muy traumatica, mas que para nosotros, para €l, cuando se empezaba a quedar
dormido le tenian que despertar otra vez para hacerle analisis, vamos muy mal. Luego al dia
siguiente, pues claro, yo recuerdo que Ananos dijo, -,qué queréis saber?-, y yo le dije, -pues la
verdad, esperanza de vida y calidad de vida-, -de esas dos cosas no te puedo decir nada-,
entonces yo me quedé, como...;qué se va a morir mi nifio?,;, sabes? Tampoco me dio por
ponerme en lo peor, peor, pero bueno, como no me decia nada, pues digo, joer... Me dijo -€s
una enfermedad grave, hay que llevarla bien controlada, y la buena noticia es que tenemos es
la medicina que es la insulina, que es una medicina muy segura y muy probada, y tal-, y bueno,
ya me quedé mas tranquila. Luego, oi lo de los ojos, lo de los dafios en los ojos, entonces, yo
ya estaba loca por hacerle pruebas, a ver si en el debut habia habido dafios en la retina, ella me
dijo que creia que no, pero vamos le hicieron las pruebas. Y antes deeso, cuando llego (el papa)
a verle por la mafiana, pues descorazonado, se echd a llorar el pobre porque le vio medio
crucificado al pobre alli en la cama. El veia la gravedad de la situacion y que no sabiamos a que
nos ibamos a enfrentar, estdbamos un poco perdidos, la verdad.

JUDITH: Con miedo, no, con mucho miedo.

PAPA: Pues si, la verdad que, con mucho miedo, no sabes que le esta pasando, cdmo lo vas a

afrontar. Y de repente, te dicen que te vas a quedar en el hospital al menos quince dias, y dices
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-jolin, pues tiene que ser muy grave-, muy duro, y al tercer o cuarto dia, le ves al nifio tan bien,
tan asi... Y nada, que te tienes que quedar quince dias porque esto es muy serio y tenéis que

aprender mucho, es mas para vosotros que para el nifio

JUDITH: Y ahi fue cuando empezo6 la formacion diabetoldgica ¢no?, ¢la persona que os formo
fue Ana?

PAPA: Si, fue Ana, la endocrina. Y las enfermeras también, las enfermeras nos ensefiaron la
técnica de pinchar, la parte mas mecanica de los pinchazos, las mediciones, etc.

MAMA: Todo lo que era alimentacién y contar hidratos de carbono, todo eso Ana, y en el

hospital, pues lo minimo, claro, a hacer menus, contar raciones, relacionar insulina con raciones
Y POCO mMas.

PAPA: Si, habia una nutricionista, pero la vimos una o dos veces Yy tal, pero tampoco nos
aconsejaba mucho de tipo de productos ni nada.

JUDITH: O sea, que os resulto dificil...

MAMA: Pues la verdad que lo encaramos muy bien, nos pillé en un momento que estabamos
nosotros tranquilos, a ver, yo en ningn momento pensé, salvo el primer momento con respecto

a la esperanza de vida, pero yo tampoco en ningin momento pensé que se iba a morir ni que...
;sabes?

JUDITH: Si, que lo afrontasteis con optimismo.

PAPA: Yo hablé con un amigo mio que es enfermero y me estuvo tranquilizando que era una
enfermedad muy normal, muy pesada, pero que se puede llevar una vida totalmente normal,
que se puede llevar una vida, vamos, que no se va a morir ni en un afio, ni dos afios, ni nada.

Entonces, que podemos llevar una vida mas a o0 menos normal. Me estuvo informando un poco

de los aparatos, de los avances que hay... y me tranquilizo bastante.

JUDITH: Y en el tiempo que estuvisteis alli ingresados, ¢recibisteis la visita de algun otro
paciente que tuviera diabetes o algin DBT3? (persona que cuida a alguien con diabetes).

MAMA: No.
JUDITH: ;Y os hubiese gustado que os hubiera visitado alguien de la asociacién, por ejemplo?

PAPA: Eso es lo ideal, que hubiera venido un nifio, asi de su edad o parecida y que te
tranquilizase, y que le tranquilizase a él y que te explicase como es su dia a dia.
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MAMA: Yo entiendo que un médico no te puede decir que tu hijo va a llegar a los sesenta,
porque no te conoce a ti ni sabe si va a tener otras enfermedades al mismo tiempo, y por tanto,
tiene que ser precavido, pero vamos, para mi que hubiese llegado una persona de la asociacién
que hubiese debutado hace cuarenta afios, y me dijera, -pues mira yo empecé con siete afios y
en peores circunstancias que td, y mira, aqui estoy yo no tengo ningln problema-a, eso para mi
hubiera sido el cielo.

JUDITH: Y ahora vamos a irnos hacia las relaciones sociales, a ver qué cosas han cambiado

después del debut.
MAMA: Pues todo.

PAPA: Bueno, realmente, los amigos siguen siendo los mismos mas o menos, lo que ha
cambiado mas, son las celebraciones. Como todo gira en torno a la comida, pues claro nosotros
al principio éramos radicales, asi que al principio no ibamos, o solo ibamos a las de la familia.
A la familia también le costé mucho, en mi casa siempre fueron mucho de celebrar con tarta y
dulces, con chucherias por todos los lados, y a mi madre un dia se lo tuve que poner muy claro,
que no podia llevar nadade nada, y les costo. Tiene otros dos primos pueden hacerlo, y era la
forma de relacionarse con sus nietos, invitarles a chuches los fines de semana cuando iban a
verla, entonces la costé a mi madre no hacer eso, pero bueno, enseguida le empez6 a comprar

juguetitos, y bueno, ya por ese lado...

MAMA: En principio hubo una primera fase, como que la familia y los amigos tenian como
mucho cuidado de no sacar comida insana, de las necesidades del nifio y tal, y luego, ya cuando
la gente vio que no se iba a morir y que estaba feliz y contento y estaba vivito y coleando, pues
todo siguié como siempre. Cada uno sacaba sus mierdas, sus patatas, sus coca-colas, y al final
la pelea es tuya. Es una pena decirlo, pero es que es asi, deberia cambiar mucho la conciencia
social, para que ellos pudieran estar tranquilos en ese sentido, porque al final, se queda como
es tu niflo, pues es su problema, como el que es celiaco o el que le da alergia las nueces...
Vamos a ver, -si , es mi problema-, pero es que hay muchisimos nifios que estan comiendo una
comida que es una basura, y que no son diabéticos tipo 1, pero van a ser diabéticos tipo 2 y

obesos, hipertensos, es que...

JUDITH: Y al final, claro, el nifio forma parte de una familia, y esa familia, tiene que tomar
conciencia de lo que tiene ese nifio y de lo que es bueno para él ;no?
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MAMA: Claro, y a nivel de amigos, pues tendra un poco de fobia social, porque nosotros, una
de las cosas que hemos decidido es que cumpleafios va a los justos, a los mas amigos. VVamos,
no estamos dispuestos. Nosotros ya estdbamos en la linea de la comida sana y tal, con la

diabetes, mas y ahora, después de dos afios, nos estamos haciendo todavia méas hacia el camino
del veganismo, casi.

PAPA: No, tanto no, pero si, vegetarianos y tal.

MAMA: Esque no estamos dispuestos a que coman mal por sistema, entonces nos condiciona
en que elegimos mucho las ocasiones. Si yo, por ejemplo, mafiana voy a quedar con un amigo
porque lo tengo planificado y que probablemente cenemos por ahi, entonces, si hay cumpleafios
de uno de clase que no es muy amigo, pues no voy al cumpleafios.

JUDITH: Pero no vais al cumpleafios porque ese cumpleafios no se adapta a vuestro hijo, ¢si
ese cumpleafios se adaptaraa vuestro hijo iriais?

MAMA: Claro, si fuese una cosa que medianamente pudieses cuadrar porque fuesen bocadillos
y un trozo de bizcocho, como haciamos nosotros hace treinta afios, pues lo llevariamos, pero,
claro, es que todos los cumpleafios se basan en patatas fritas, que yo no sé t experiencia, pero
dan unos picos las patatas fritas con tres que se coma, que vamos..., y luego pizzas y luego

donetes, asi es que lo siento...

JUDITH: Por mucha insulina que le inyectéis, no os va a salir rentable que el nifio vaya a esa

fiesta para que luego tenga un pico ¢no?

PAPA: No, es que no es la insulina del momento, sino la de calada. Las horas que tenga la

grasa, entonces, si le das pizza, tienes que pincharle al principio, después decomerla y a las tres
horas de haber comido, pincharle otra vez, para mantenerle todo el rato alto.

JUDITH: ;Y no conseguis que esté en unos niveles medio normales?

MAMA: El ultimo cumpleafios que tuvimos, que fue este viernes, no, el anterior: pizza y fuente
de chocolate, era un amigo muy amigo. Empezd bajo, en 90, encima le tienes que meter
gusanitos, porque sabes que la pizza no va a llegar hasta dentro de hora y media, pues nada,
hizo un pico a 350, le tuvimos que poner 7 unidades para cenar porque encima no salié saciado
y luego, toda la noche corrigiendo. Le tuvimos que pinchar 4 veces, eso representa que, a las

10 pincho, a las 11 voy a ver como le ha sentado la insulina, le pasa el efecto gordo, le vuelvo
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a pinchar, sigue en 200, a la una le miro a ver si le damucho bajon, a las dos veo que sigue en
199, le vuelvo a pinchar, vamos, toda la noche en vela, acabamos reventados.

JUDITH: Tanto vosotros como el, claro.

PAPA: Y nosotros tenemos mucha suerte, porque nuestro hijo se ha adaptado desde el
principio, él ha visto como es la enfermedad y como tiene que hacer. No puede comer nada que
no le digamos nosotros, entonces, todo lo que le dan, nos lo consulta si lo puede comer, hasta
un gusanito, él preguntasi se lo puede comer. El se ha acostumbrado a no comer nada de lo que
le den, porgue casi todos los nifios le ofrecen lo gue tienen, -pues toma un regaliz, pues toma
una chuche, pues toma un no sé qué-... Aunque ya van conociendo la enfermedad y no le

ofrecen, cuando llega pues tratan de no comer ninguna guarreria, €so, los mas amigos.
JUDITH: Claro, se van concienciando.

MAMA: Y de momento no es nada ansioso, pero, claro, se enfada porque a lo mejor se quiere
comer un chupachups y no se lo puede comer en ese momento, y luego, aparte, de lo que
preguntabas, es que aparte de ponerle insulina para ir al cumpleafios, nosotros, a ver, la insulina
es para metabolizar alimentos nutritivos, yo no le quiero poner siete raciones para metabolizar
colesterol, porque es que ese dia no me haga pico y no le suba la hemoglobina, yo sé que eso,
va directamente a las arterias y que tiene posibilidades de desarrollar enfermedades cardiacas
y circulatorias, y entonces, claro que tiene que vivir, pero larutina de los nifios se basa en quince
cumpleafios, uno cada fin de semana metabolizando basura, yo te doy insulina para que te
comas otra racion de arroz, u otra racion de patatas cocidas, u otra racion de patatas con carne,
pero no te doy insulina para que te metabolices tres donetes, que es una pura basura.

PAPA: Y hay veces que nos tenemos que enfrentar directamente al resto de los padres, o de
gente que viene, el otro dia me vino una abuela con una bolsa de patatas, -tomar hijos, comed
patatas-, y la tienes que cortar en seco. Al principio, tenias mas mano izquierda, mas...asi, ahora
ya, -no sefiora, guarde las patatas que no podemos comer méas patatas-, -no, que no sé qué, que
tal-, -no, sefiora, no podemos comer patatas, guardelas y lléveselas-.

MAMA: Y, ademas, explicaba, -no es que es diabético, no puede comer el chupachups, no
puede comer las patatas...- Entonces, parece que la culpa es tuya, y no, la culpa es tuya que le

estas ofreciendo azUcar y del peor y basura.

PAPA:Y al principio te decian, -pues guardaselo y se lo das después que se le pase la diabetes-
, -pues vale sefiora, pues muy bien-. Al principio le explicas todo, luego ya te cansas de
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explicarlo y al final, lo que td quieres es tu nifio no se siente mal y entonces dices, - mira, no lo
ensefies aqui y si le tienes que dar algo se lo guarde para después a ver si no se acuerda-, pero

la gente es muy poco solidaria con la diabetes.
JUDITH: Si, porque al final, el problema es vuestro ;n0? No piensan que sea suyo.

MAMA: Claro, y que el ambiente social estd muy dificil, porque ya te digo todo se basa en la
comida insana. A los nifios, vamos, hay una costumbre ahora que se ha puesto de moda, que es
horrible, que es: vas a comprar, y en cada tienda, le dan un chupachups. Es que nosotros hemos
dejado de ir a tiendas del pueblo, porque es que era salir a comprar en verano y se volvian a
casa con cuatro chupa-chuses, esto sin debutar, luego ya después que habia debutado... Es
someterle a un estimulo que no puede, o sea es frustrarle tontamente, entonces la gente dice, -
no, pero es que tiene él que ser consciente y tal-, si, vale, él lo es, pero es un nifio, es que tl no

sabes la tralla que lleva.

JUDITH: vosotros tampoco veis la necesidad de que, cada dia, le tengan que poner un
chupachups delante para que él diga, -no puedo-.

MAMA: Claro, claro.

JUDITH: Y luego, con respecto aél, cuando debuto, ¢él jugaba como siempre o le visteis algin

cambio a nivel social?

PAPA: A ver, él estaba muy destemplado, muy irascible, estaba un poco enfadado, tenia
reacciones, incluso antes de debutar.

MAMA: Claro, porque se pasé dos meses en 400 o 500, entonces, claro...
JUDITH: O sea que, ¢después del debut mejor?

PAPA: Y sus amigos le fueron a ver, incluso el director del colegio, algunas familias también
fueron a verle al hospital.

MAMA: El debut fue incluso una liberacién, porque el problema ya tenia nombre, porque si
que es verdad que estaba irascible, y tal, y luego también porque el confia mucho en nosotros,
de siempre. Entonces nos preguntd, el dia después del debut, nos preguntd, -mama, papa, ¢es
grave?, y le dijimos, -es muy serio-, porque nosotros nunca le mentimos, -quiere decir que,
tenemos que hacer lo que nos diga la médica muy bien hecho, y si lo hacemos vamos a estar

bien-, y dijo, -vale, lo acepto- y superbién. Luego, por parte del cole estuvo muy bien porque
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vinieron averle su directory su tutora, entonces, pues se sintié muy arropado, también vinieron
algunos de sus amigos del colegio.

PAPA: Si, otro amigo que tenia de la guarderia también vino a verlo, amigos de clases le
mandaron audios, le hicieron unos dibujos, que eso fue muy bonito porque le deseaban que se
pusiera bien y tal. Cuando volvié al cole, pues lo recibieron con los brazos abiertos, vamos, yo
creo que no lo asumié mal. Ademas, le pillé en una edad buena que ya podia saber lo que le
pasaba porque debutd con cinco afios. Hacia caso de nuestras indicaciones, y todavia en una

edad en la que no le importaba que yo fuese por el colegio a ver qué tal estaba, porque si hubiera
sido mas mayor, a lo mejor no le hubiera molado esa interferencia.

JUDITH: Bien, entonces, ahora que ha salido el tema del cole, vamos a hablar sobre ello, a
dirigir la entrevista hacia el colegio. Me gustaria que me hablarais deesa primera entrevista que
tuvisteis con el tutor o tutora, director, etc., después del nifio haber debutado.

PAPA: Fue unasituacion extrafia, porque la profesora que le fue a ver fue una interina que solo
estaba alli ese afio, entonces claro, debut6 en marzo, entonces la quedaba hasta junio, entonces
se vio con tres meses por delante. Encima sin mucha practica, no tenia ni idea de la enfermedad,

entonces estaba muy asustada, en cambio el director llevaba mas tiempo, y, ademas, tenia una
primita que es diabética, entonces conocia mas el tema.

MAMA: Con el director solo nos vimos esa vez, después cuando volvié al cole me reuni yo
con todo el equipo de infantil. Yo con mis conocimientos de entonces, que evidentemente no
eran los de ahora.

PAPA: Bueno, el segundo o tercer dia nos dieron unos libros que nos lo tuvimos que estudiar

en esos momentos, y bueno, como estamos mas 0 menos acostumbrados nos los leimos y al
cabo de dos dias, ya sabiamos por donde iban los tiros, mas o menos.

MAMA: Es verdad, que pronto nos pusimos las pilas.
JUDITH: O sea, que la reunion con ellos os tranquilizé y os sentisteis seguros.

MAMA: Fue una reunion que, yo llevé la batuta. Fueron todas las profes de infantil, entonces,
yo se lo expuse, -que la hipoglucemia es grave con consecuencias duras, entonces habia que
estar muy atentos a eso, ademas él era pequefio, con lo que manifiestan menos, verbalizan
menos Yy tal-, y ellas totalmente colaboradoras, un poco asustadas porque nunca habian tratado

con un diabético que se te puede desmayar en el patio y hay que ponerle esta medicina. ..
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PAPA: Y cuando le das el glucagén, que es la inyeccion, entonces se echan a temblar, -jmadre
mia! ;qué le voy a tener que pinchar esto?, a ver como se lo pincho yo cuando se desmaye...

Tenian mucho miedo al principio.

MAMA: Claro, yo las dije, -ya sé que esto lleva un proceso, que el primero que tiene que
administrar el medicamento es el director, el jefe de estudioy tal-. En nuestro cole, infantil y
primaria estan separados, en ir a buscar al director y venir, se puede tardar perfectamente diez
minutos, entonces yo les dije, -yo sé que esto lleva un protocolo, pero la que tenga las narices
de sacar el glucagdn del frigorifico y ponérselo al nifio, yo la pago unas vacaciones en el caribe,
pero por favor, no me hagais esperar si ocurre esto-. Entonces, ellas un poco con miedo... Y
luego, tuvimos suerte con la tutora, porque ella se preocupé bastante, o sea al final, en infantil,
que tienen menos desdobles y menos especialidades, entonces tus nifios, son tus nifios, es
mucho mas ti problema que en primaria. En la reunién, un poco asustadas y luego ya se fueron
tranquilizando, porque nosotros hemos sido una familia que hemos colaborado, que les hemos
dicho, -nada, yo me libero enseguida de trabajar-. Entonces, yo estaba alli, practicamente, al
principio, cadahora y cuarto.

JUDITH: O sea que quizas, eso fue lo que a ellas més las tranquilizo, el saber que vosotros ibais

a estar alli, en el colegio, en todo momento.

MAMA: Y luego, cuando pasé a primaria, aunque es verdad que no tiene necesidades
educativas especiales, pero evidentemente tiene un problema médico, entonces, cuando se
hacen los repartos de las clases para organizar los grupos, pues todo eso se tiene en cuenta.

Entonces, pues es verdad que se comenta, pues yo me quedo al diabético y al asperger y td te
quedas al disléxico y al hiperactivo.

JUDITH: Que van todos con etiquetas al final...

MAMA: Eso se tiene en cuenta, la verdad, a la profe que tiene ahora que esta en segundo de
primaria, le dijeron en este grupo tienes un diabético, pero la familia colabora mucho, como
tranquilizandola con este dato, claro, pero al final, es verdad que no tiene ninguna necesidad
educativa especial, pero claro, tiene un problema médico que es complicado, porque td por un
lado no quieres que se cree estigma, pero por otro lado la diabetesrequiere una atencion especial
y quieres que todo el mundo sea consciente de eso, entonces, a mi ese punto, me parece
delicado.
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JUDITH: Y vosotros eso ¢creéis que lo tenéis solucionado, acudiendo (el padre) siempre al
centro escolar?

PAPA: Si, yo estoy muy pendiente de él y cada hora 'y media, dos horas, estoy alli vigilandole
y, aparte, tenemos el sensor que nos envia constantemente los datos a casa y en todo momento
sabemos en qué punto esta, pero antes, cuando no teniamos el sensor, vamos el primer afio y
medio no teniamos el sensor, y todoslos profesores tomaban dereferencia a la tutora. Recuerdo
de hablar con el de gimnasia y me decia, -yo no le hago nada, yo si tengo cualquier problema
llamo a la tutora, y la tutora que venga aqui y que lo solucione, para una hora que estoy aqui yo
no me voy a complicar-, y yo le decia, -t0 tienes un protocolo y tienes que usarlo, y si tienes
algln a problemas, pues tienes que llamar a quien tengas que llamar, y tienes que solucionarlo
en el momento-, pero no era asi. Tenian de referencia a la tutora que era la que mejor le llevaba,
la que le media, la que llevaba el control, vamos, si habia que darle una galleta, si habia que

darle un “gluco”, pero a todos les habiamos dado el protocolo.

MAMA: Claro, es que luego cuando comenzé primaria, la cosa se complica porque en primaria
tiene una tutoray cuatro especialistas, y a mi me daba un poco de panico, porgue tiene un patio
muy grande con muchos recovecos... Entonces, el momento patio me daba un poco de miedo.
Entonces, ahi, hicimos una reunién con la tutoray los especialistas y bueno, la tutorase lo tomo
en serio, porque es muy competente, muy estudiosa y muy estricta, y nada, ningin problema,
colaboracion total, pero los especialistas hay algunos que son muy responsables, por ejemplo,
la de musica y la de inglés que conocian el problema, entonces bien. El de educacion fisica, al
principio, era un poco de que no iba con él la cosa, -bueno, yo lo voy a tener dos horas a la
semana, voy a cruzar mucho los dedos para que no pase nada en esas dos horas y si pasa algo
gordo, pues avisaré a la tutora-. Y luego, le llevamos a valores que es la tutora, también,

entonces eso son los especialistas que tiene.

JUDITH: O sea, un poco por lo que me estdis diciendo, si los especialistas, o la tutora o el

director tienen a alguien de su entorno con diabetes son como méas consciente del problema
¢no?

MAMA: Claro, lo encaran con mas tranquilidad. Saben que no es una cosa de vida o muerte
en general, entonces, pues es un poco controlar, pero que puede hacer una vida practicamente

normal, y lo encaran con mas tranquilidad.
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PAPA: Si, y también, que era una novedad en el colegio, porque no hay ningln otro nifio
diabético. Yo creo que, si ahora va otro nifio diabético a este colegio, seria la cosa totalmente

diferente, porque ya tienen una referencia, desde el director hasta muchos de los profesores.

MAMA: Y luego también en primaria, en las reuniones de coordinacién que hay a principio
de curso, bueno y en infantil, se van repasando. En los claustros que estan todos los profesores,
se repasan todos los problemas de todos los nifios de abajo a arriba, yo sé que se empieza, -tres
afios, en tres afios qué tenemos-, -pues tenemos un no sé qué y no sé cudl-, -vale, pues qué

tratamiento tiene-... Entonces, yo sé que todos los profesores, son conscientes y el equipo

directivo, nosotros también tenemos una colaboracién total en todo momento.
JUDITH: Si, porque vosotros tomasteis la decision de que (el padre) dejara su trabajo.
PAPA: Primero dejo6 de trabajar (la madre) durante once meses.

MAMA: No, un poco més, creo que fueron trece meses, de marzo del 18 a abril del 19, y a
partir de ahi empezd (el padre).

JUDITH: Y el dejar vuestro puesto de trabajo, es un poco para trabajar en colaboracién con el
colegio y que el nifio tenga una calidad de vida mejor ¢no?

PAPA: A ver, nosotros le llevabamos a madrugadores y al comedor. Estuvimos llevandole una
temporada a madrugadores y otra al comedor antes de debutar, y en el momento del debut,
vimos que era inviable tanto una cosa como la otra. Entonces habia que tomar una decision que
habia que llevarle a las clases, a las justas, que les diesen las asignaturas. No podiamos llevarle
ni un poquito antes ni un poquito después.

MAMA: Porque era mucho tiempo descontrolado y era mucho tiempo de estar expuesto a

hipoglucemias y de tener que ir nosotros entremedias.

PAPA:Y detener que nosotros darle de desayunar o de comer en el cole que, no nos fiamos
mucho del comedor del colegio. ..

MAMA: Yo ya estaba metidaen el tema de los comedores y sé que la calidad de la comida que

dan en los comedores no es muy alla.

PAPA:Y que las monitoras no estan muy pendientesde ellos y tal, y en casos particulares como
estos, pues asi.
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JUDITH: Entonces, ¢0s dio un poco de miedo y optasteis por esta solucién? Si fue asi, ¢esta
opcion se la comunicasteis a la tutora o en la reunion lo dijisteis?

MAMA: Es que ya salimos del hospital con ello claro, si salimos del hospital un lunes, pues
tuvimos la reunién, un jueves. Yo ya estaba liberada y entraba y salia por alli, entonces, ellas
ya desde el principio contaron con nosotros.

JUDITH: Y con respecto a las excursiones, ¢vais vosotros con el nifio?

MAMA: De momento si, a todas

JUDITH: ¢Os dijeron que era imprescindible que fuerais, o fuisteis vosotros los que se lo
pedisteis?

MAMA: Se lo pedimos nosotros, porque a lo mejor somos demasiados protectores.

PAPA: Todos los dias le llevamos el almuerzo, dependiendo de los niveles en los que esté,
menos 0 mas almuerzo, dependiendo, pero de momento el no lleva almuerzo al colegio.
Entonces, todos los dias vamos a ir a verle y los tutores y todo el mundo, saben que vamos a ir,

entonces, se despreocupan, y también saben que nos puedan llamar cuando quieran, claro.

MAMA: Ademas, en nuestro caso particular, vivimos a doscientos metros del colegio,
entonces, podemos ir y venir en cualquier momento. Y dejar de trabajar tampoco nos resulté
un trauma, porque yo habia cogido excedencia con los dosnifios y ya antes de tenerlos habiamos
decidido que nos queriamos liberar cuando fueran muy pequefios. Entonces -ha debutado- es
otra situacion que hay que atender, vamos, como si hubiéramos tenido otro hijo, en fin, que no
fue un trauma, lo teniamos claro, o sea lo hubiéramos hecho incluso sin prestacién, porque ya
lo habiamos hecho dos veces... Y sabiendo que habia prestacion, pues dijimos -nada, pues miel
sobre hojuelas-. Estaes una cosa, primero nuestra, que nos tenemos que enterar nosotros, puesto
que vamos a tener que llevar el tratamiento, porque, por ejemplo, la profesora de infantil muy
bien, y la de primaria que es unatia muy estudiosa, nos dijo que les pasaramos datosy tal , y le
dijimos -ta tranquila, que con que lleves los controles es suficiente y las situaciones de
emergencias, pues eso, pasarle escanearle y eso, y en el momento que haya algo que no te
cuadre nos llamas, o sea si tiene 65 le tienes que dar un “gluco”, pero le das el “gluco” y nos
llamas, y no tienes que preocuparte de mas, ni de como estabilizarle ni de que almuerzo le vas

adar... thatu clase y a ensefiar tus cosas, para lo demas, para eso estamos nosotros liberados-
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JUDITH: Si, que vosotros eso queréis llevarlo vosotros y ya esta.

MAMA: Siporque, ademas, nosotros vimos que no es lo mismo que lleve el control él, a que
lo lleve yo, porque cuando hay un cambio de controlador, hay como un poco de desfase.
Entonces yo no quiero que la diabetes de mi hijo -son muchas decisiones- ademas, en la clase
de mi hijo, hay una nifia con problemas de habla, hay un nifio con conducta disruptiva, hay un
asperger, hay uno con déficit deatencion con altas capacidades, una nifia que le falta un pulmoén,
que le dan arrechuchos y hay que ponerle inhaladores y el nuestro. Entonces, yo no puedo
pretender que una mujer controle todo eso, lleve la diabetes, con todas las decisiones que
implican cinco horas y, ademas, ensefie minimamente algo. Entonces nosotros la dijimos, -tu
de esto liberada, tu de esto solo situaciones de emergencia, un poco llevar el control y nada méas
y nos llamas para todo-, porque yo sé que cuanta menos gente meta la mano ahi, mejor esta el
control.

PAPA: Con respecto a la prestacion, tuvimos que informarnos nosotros mismos, no nos dieron
ningln tipo de informacion en ningdn lugar. Lo mir6 la hermana de (la madre), justo en el
debut. Enseguida (la madre) llamé a su hermana, porque esta muy metida en estos temas por su
trabajo, pero desde el hospital no nos dijeron gran cosa. Luego, pasado un tiempo, como
seguiamos alli, pues ya empezamos a preguntar, porque nosotros alli ya nos informamos, pero
en principio no nos informaron ellos, y desde luego, seria algo bueno que te informasen en el
momento del debut.

MAMA: Eso lo tendria que hacer el trabajador social del hospital.

PAPA: El trabajador social o la familia que te llegue, o la asociacion, que por cierto no la habia,
y ahora si hay asociacioén, o la endocrina te podia informar de que es lo que hay.

MAMA: La endocrina no creo que esté para eso, yo creo que la educacion diabetolégica no
debe depender de la endocrina.

PAPA:Bueno, yo creo que alguien te deberia decir, pues hay este tipo deayudas y que te puedan
tranquilizar un poco en el momento del debut porque lo primero que piensas, -a ver como me
las ingenio yo ahora, porque tengo que dejar de trabajar si o si-. Nosotros trabajabamos en
grandes empresas, somos empleados, pero en las empresas pequefias o si eres autébnomo, pues

se complica, se complica mucho.
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JUDITH: Pues, bueno, ya hemos hablado de los compafieros que me habéis dicho que fueron a
verlo y tal, entonces, me gustaria que me comentarais, de vuelta al cole, como se tomaron los

comparieros esta nueva situacion.

MAMA: Los nifios muy bien, los que mejor desde el principio. Los nifios, se lo cuentas, -pues
este tiene diabetes- y ellos, a la edad de cinco afios, no juzgan, pues el que tiene diabetes, pues
como la nifia que tiene los dedos pegados, como el que cojea al andar, este es rubio, tiene
diabetesy lee muy bien, pues fenomenal, este juega bien al futbol y cojea, fantastico.

JUDITH: O sea, que el grado de integracion del nifio fue perfecto.

PAPA: Perfecto, fue perfecto, muy bien. Eran mas los padres que te preguntaban, los que
estaban mas reticentes. Los nifios te preguntaban cosas normales, como, -;pero puede seguir
jugando al futbol?-, -si puede seguir jugando-, -ah entonces, estupendo-, -y puede venir a mi
casa-, -i claro-. Se lo tomaron muy bien los nifios, incluso cuando nos veian méas por el cole,
como tenemos que ir tantas veces le decian, -que ha venido tu padre, que ha venido tu madre, a
ver qué tal estas-.

MAMA: Y nos toman como profesores a nosotros. Hay muchas veces que se le desata un
cordon o se quedan sin rotulador verde y nos lo dicen a nosotros. Vamos, somos como la profe

de préacticas, -abréchame que yo no sé-, en fin...

PAPA: Y vas de excursion como apoyo para tu hijo, el primero, pero también para todos los

demas.

MAMA: Al principio dices -no voy a meter baza en la excursién que yo voy de madre que no

voy de profesora- y al final, pues... -Victor que agarres a Rocio que vais tal, ten cuidado al
cruzar-.

JUDITH: O sea que actudis como un profesor o profesora mas...

Y ahora, con respecto a las actividades extraescolares, ¢puede acceder a cualquiera u os han
puesto algin impedimento alguna vez?

MAMA: No nos han puesto impedimentos sobre las actividades, lo que pasa que nosotros
somos un poco... Las hemos restringido, bueno, en judo que le llevamos el primer afio, y nos
dijeron que si llevaba bomba, que no lo veian, porque como es un deporte de contacto, pues
ellos tienen experiencia ya de que, vamos, nos lo dijo con todo el amor, el hombre, se ve que
habia tenido casos en que se traba la bomba y se sale el catéter, y como era una cosa de
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contacto... Después, le pusimos el sensor y tal. La verdad, que decidimos nosotros que lo

dejara, ademas, que a él no le hacia mucha ilusion.

PAPA: Pero vamos, el sigue con otras actividades, por ejemplo, va a natacién. Y en natacion
muy bien, le damos el movil a la profesora y ningin problema, también esta en masica, tocando

el violin, y en lenguaje musical y en tenis.
JUDITH: ¢ Tienen educacién diabetoldgica estos profesores?

PAPA: Cero, nada. Se quedan con el movil y, de todas formas, seguimos muy pendientes. Las
clases no son mas de 50 minutos y enseguida ya volvemos.

MAMA: Y si, por ejemplo, le dejamos con una cifra mala tiene, por ejemplo, 75y le acabamos
de darun “gluco”, nos quedamos alli, o sea le decimos al profesor, esta un poco comprometido,
pero tranquilo que estamos nosotros aqui. Si le llevas con una cifra buena, pues le decimos, -
pues esta perfecto, asi es que no te preocupes que no le va a pasar nada en 50 minutos-, pero la
verdad que con los profes de extraescolares es complicado porque, claro, como no va a estar
tantas horas, tampoco les vas a dar una charla, porque a lo mejor es un poco excesivo, pero
claro , si que le tienes que decir, si le notas mareado, o te dice que tiene hambres o tal y cual,
pues nos llamas. Pasa lo mismo que el cole, los que han tenido casos anteriores, pues tienen
mas experiencia, por ejemplo, uno de los profes de natacidn, su novia, es tipo 1, entonces, pues
esta enello, porque al final hay mucha gente, son seis millones de personas ¢sabes? Parece que
no, pero siempre alguien conoces. Nosotros cuando debutamos, como que nadie tenia diabetes,
y de repente, todo el mundo tenia diabetes y, entonces, siempre te encuentras con alguien que
sabe, y los que no, pues se asustan un poco, pero tampoco te ponen muchos problemas.

PAPA: En la clase detenis, por ejemplo, si hos tenemos que quedar, y lo tengo que interrumpir,
pues lo llamo, y si le tenido que dar, lo que tenga que dar, pues se lo doy y ya estay a seguir.
La profesora nunca nos ha llamado la atencion por interrumpir las clases, ya llevamos bastante

tiempo.

MAMA: La profesora de tenis tenia el precedente del nifio de Valsain, que va con ella a tenis
también, lo que pasa que es mucho mas independiente, porque es mas mayor, pero bueno, en
general los profes, que son de asignaturas que tienen que hacer ejercicio, pues como son nifios

que tienen que hacer mucho deporte, pues les mola, estdn como mas concienciados.

JUDITH: Entonces, a nivel académico, creéis que le ha repercutido el hecho de tener diabetes.
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PAPA: No, lo que le gustaba le sigue gustando, y lo que no le gustaba, pues igual.

MAMA: Le ha repercutido en el sentido de que es un nifio que podria dar mas y nosotros le
podriamos meter, ademas, un poco mas de cafia. Y es verdad que, nosotros el primer afio, como
gue dijimos, -suave, porque con encajar su enfermedad y aceptar el tratamiento y ponerse al
dia, pues ya tiene bastante-, pero, no le ha repercutido. El saca las notas que sacaria de normal.

JUDITH: ;Y esta integrado en el cole?, ;con los profesores, con los nifios?

PAPA: Hombre, algunas veces, sobre todo en tenis, si esta muy, muy alto, no le dejamos ir. Si
esta en trescientos y pico, pues no le dejamos ir y hemos tenido que avisar a la profe, -oye que
no va a ir porque esta muy alto-.

JUDITH: Pero tampoco os ponen problemas.

MAMA: No, nada, nos dicen que, claro, lo importante es que él esté bien. La verdad, que los
profesores, en general, detodaslas actividades, son majos, y en el cole, pues hombre... también
hay que tener en cuenta que a veces esta alto o esta bajo y no esta en todo su potencial, que eso
es una cosa que se olvida. Que, si tl te pasas una hora en setenta, tampoco estas para muchas
multiplicaciones. Era un nifio de rendimiento medio, llevaba una media de notable, y ahi ha
seguido, y ademas, él va motivado, y ademas él es un nifio que los profes le consideran que es

un nifio que académicamente va bien y sigue igual, como un nifio normal.

PAPA: Nos tuvieron que llamar la atencién porque daba mucha guerra con otro nifio que se
juntaba y hacian el tonto, pero vamos, como si no tuviera diabetes.

MAMA: También nosotros no le hemos protegido en eso nunca. Nosotros a los profes, tanto a
los de infantil como a los de primaria, les hemos dicho, a ver tiene diabetes, y evidentemente,
si le regafias, le va a dar una subida, pero si le tienes que regafiar, regafale, porque si para que
la diabetes esté controlada le hacemos un nifio insoportable y un monstruo, pues por ese camino
mal vamos. Como nosotros sabemos que a veces se pone a hacer el tontoy se despista, pues les
decimos, pues nada, duro, lefia, como un nifio normal.

JUDITH: Pues ahora vamos a hablar, si creéis que hay bastantes apoyos y recursos sociales.

MAMA: A ver lo de la prestacion esta muy bien, es una gran ayuda sobre todo al principio

156




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-EACO0-3895*00AC-35C5.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: JUDITH CACERES IGLESIAS a fecha: 25/06/2020 11:12:45

PAPA:TU sabes que mejor que tino lo va a hacer nadie. Entoncesal principio, lo veo necesario,
pero luego, lo que quieres es normalizarlo y ti mismo también, con tu trabajo, seguir con tu

vida normal, como antes.

JUDITH: Y qué cosas creéis que podrian mejorar?

MAMA: Pues mira, falta mucha educacion diabetolégica, reglada, porgue nosotros esa
educacion que tenemos, nos la ha ido dando Anaa medida que se la hemos ido pidiendo, porque
al principio, no te cuadraban cosas, entonces, aprovechabas cuando ella estaba de guardia te
veia un rato, te despejaba las dudas, pero no tiene que ser asi de chapucero. Vamos, tiene que
haber un programa que establezca que una familia tiene que tener unos meses de formacion, a
medida que van comprendiendo cosas y le van surgiendo preguntas, y tiene que haber sesiones
pautadas, o por lo menos disponibilidad para pautar sesiones. Y luego en el colegio, pues lo
ideal seria que hubiera un profesional sanitario que supiese del tema y que tranquilizara a los
comparieros, porque al final, la familia colabora de mil amores, pero al final cada familia dasu
vision.

JUDITH: Incluso que hay familias que no saben llevar bien el tema de la diabetes.

MAMA: Que no son competentes. Es que te das cuenta, a medidaque empezamos a hablar con
los profesores, que una familia que no tenga un nivel cultural de estudios, de tal, de capacidad

de trabajo, es que se pierde... No puede progresar en el control diabético, porque no puede con
todos los conocimientos que hay que tener.

JUDITH: Es que claro, tienes muchisimos frentes abiertos.

MAMA: Y al principio, vale, porque es una tabla con las dosis de insulina y las raciones, pero
luego hay muchas mas variables... Que en ese conocimiento progresas o no progresas. Si te
quedas estancado el control va a ser peor, cuanto mas sepas, mejor vaa ser el control, pero hay
gente que no tiene los recursos ni las capacidades para avanzar. Si encima, no tienen la
educacion diabetoldgica reglada, ni nadie a quien recurrir, se van a estancar y el control va a

ser mucho peor.

PAPA: Y la implicacién de la familia. Nosotros somos padres muy, muy implicados con
nuestros hijos, pero hay padres que no estan tan implicados con sus hijos, entonces...
Conocemos algun caso de padres que le dan, por si acaso, de mas de desayunar. ¢Esta alta todo
el dia?, pues mejor, asi no tiene hipoglucemias. jEso no es un control!, claro, se tienen que ir a

trabajar y no estan implicados en la enfermedad.
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JUDITH: O quizés, porque tampoco tienen esa educacion de la que me estais hablando e igual
no son conscientes de eso.

MAMA: Claro, -;qué hago para que la nifia no se me quede baja en el cole?, pues la dejo alta,
asi sé que no va a tener hipoglucemias, pero la dejo todo el dia en 250-, y es que €s0 no es un
control.

JUDITH:Y es que, ademas, eso no va a ser bueno para su salud...

MAMA: Claro, no le va a dar una hipoglucemia de momento, pero en unos afios vas a tener un
problema de rifién.

JUDITH: Y quizas con un profesional sanitario en el cole ;este problema no existiria y las

familias estariais mas tranquilas?
MAMA: Hombre, muchisimo mas, muchisimo mas tranquilas.

JUDITH: Ahora me gustaria que me dijerais qué dificultadesy limitaciones habéis encontrado
y 0s encontréis a dia de hoy.

MAMA: Pues aver, lo que, para nosotros en el cole, lo que ha sido mas dificil, es todo el tema
de celebraciones, fiestas, cumpleafios... Porque claro, yo al final veo que la educacion para la
salud es un contenido transversal, pero al final, cuando hay un Halloween o un fin de curso o
hay un carnaval, lo que nos dedicamos es a poner palomitas y a dar hamburguesas. En
cumpleafios, ni te cuento, entonces eso, yo creo que, a nivel de colegio, no se deberia permitir.
O sea, que vale que hay que vivir y que una ocasion es una ocasion, pero es que el problema es

que todos los dias son una ocasion. Entonces nosotros es lo que peor llevamos, lo de las
celebraciones por la causa que sea, vamos.

PAPA: Es que hay cualquier tipo de celebracion en el colegio y se les ocurre hacer bocadillos
de chocolate, y claro, se supone que en un colegio que es un centro de educacion, se tiene que
educar en cuanto a la alimentacion también, que entiendo que, si hubiera un profesional de la
salud en el colegio, eso se haria mucho mejor. Ademas, es que le dan media tableta de
chocolate... -da dos pastillas de chocolate con el pan, pero no media tableta-, pero es que hay
veces que lo organiza el centro y otras veces lo organiza el AMPA. Pero bueno, es que los

propios padres no estamos implicados en la alimentacion de los hijos...

MAMA: Y es que, ademas, estigmatizas a los que tienen alguna alergia, porque los celiacos,
ya les tienes que dar un pan especial, los que tienen alergia a los frutos secos tienes que dar un

158




El presente documento ha sido firmado en virtud de la Ley 59/2003 de 19 de Diciembre. El C.V.D. asignado es: 0172-EACO0-3895*00AC-35C5.Para cotejar el presente con su original electrénico

acceda a la Oficina Virtual de la Universidad de Valladolid, y a través del servicio de Verificacion de Firma introduzca el presente C.V.D. El documento resultante en su interfaz WEB debera ser

exactamente igual al presente. El/los firmante/s de este documento es/son: JUDITH CACERES IGLESIAS a fecha: 25/06/2020 11:12:45

chocolate especial, entonces ya haces una fila para los especiales. Y ahi estan los especiales
recogiendo su bocadillo... Da una manzana que nadie tiene alergia a una manzana, da un
platano, daalgo que no sea comida, haz algo, no sé, una manualidad...Vamos, yo estoy en el
consejo escolar y me he quejado dos veces y no me hacen ni caso. jtu te tienes que meter en el
consejo escolar!, que era otra cosa que te tenia que decir (se rie).

PAPA: Unamadre se enfad6 con nosotros porque en el cumpleafios de su hijo hizo un bizcocho

casero y lo llevo a clase, y le dijimos, que no puede...

MAMA: La profesora la echd la bronca, porque le habia dicho a principio de curso que no se
llevasen bizcochos ni nada, un poco intentando decir suavemente que no se llevase comida, y

se enfadd con la profesora, porque dice que habia dicho que no hacia falta, pero no que no se
pudiera.

PAPA: Y nos decia, -pero si es casero- y nosotros, -pero eso es igual, porque no sabemos los
hidratos que tiene, y no tenemos por qué decir a nuestro hijo que todos se pueden comer un
trozo de bizcocho y él no-.

MAMA: Claro, yo lo que me quejo del colegio, que se lo digo a los padres, a los compafieros
(del nifio), yo digo, -si yo le llevo a la piscina un miércoles por la tarde, yo sé que va a haber
diez nifios comiendo helado, pero ese es un riesgo que yo asumo, es la piscina y cada uno es
libre, pero yo en el colegio no tengo porqué exponer a mi hijo cuando la educacion para la
salud, es transversal y todos sabemos que esos alimentos son una mierda-. No tengo porqué
exponerle, que esta recibiendo su derecho a la educacion, a tenerle que decirle que no, a unas
patatas fritas, porque esta en un espacio que es su derecho y ese alimento no es sano, tenemos
educacion para la salud recogida en todos los planes.

JUDITH: ; Tenéis la sensacion de que a vuestro hijo lo estan excluyendo?

MAMA: Se tiene que autoexcluir él, haciendo un ejercicio deautocontrol, mas que le excluyan.
Es que no tienen en cuenta sus necesidades, 0 sea que se imponen las necesidades. Me acuerdo
una vez que un padre me dijo, -entonces si hay un nifio que va en silla de ruedas, no jugamos
al futbol-, y yo le dije, -vamos a ver, hacer deporte es una cosa que los nifios necesitan y la
educacion en el deporte, es una cosa que le conviene a todo el mundo, si hay uno que esté en
silla derueda, pues habra que buscar otro deporte, pero es que comer palomitas y comer donetes,
s una cosa que no le conviene a ningun nifio, y que no esta recogida en los planes, entonces es

que no me los puedes comparar. Sales del colegio y ti le quieres dar de comer guarradas,
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adelante, pero mi hijo no tiene por qué verse separado en una fiesta del colegio, porque no
puede comer la patata frita y el donete, ;no?-.

JUDITH: Vosotros considerais que, dentrodel recinto escolar, es educacion todo lo que se lleve
a cabo dentro de esas paredes.

MAMA: Hombre, y es que, si fuera esporadico, pues bueno, pero es que al final son muchas
fiestas.

PAPA: Todos los meses hay celebraciones.

MAMA: Son 22 nifios en clase, entonces, imaginate 21 bizcochos... Aunque sea un alimento

que no es tan malo, pero es un alimento que yo no puedo controlar... y son j21 bizcochos!
JUDITH: Y 21 dias que tu hijo va a tener que decir, no...

MAMA: Entonces, aunque en ese momento, lo resista bien, esta generando un estrés acumulado
que luego, hay un dia que le dices que no vamos a la pizzeria y se coge una rabieta del quince,
pero es por ese dia.

JUDITH: Claro. Vamos ya, a ir finalizando, y de cara al futuro... ;cémo veis u os imaginais

todo esto dentro de diez afios?
MAMA: Pues, mucho mejor.

PAPA: Supongo que lo que cambiara mucho, son los tratamientos, con las nuevas tecnologias,
las bombas iran evolucionado mucho mas, los sensores, la toma de decisiones... De la diabetes,

cambiara todo. Y luego, a nivel educativo, deberia de cambiar....

MAMA: En el cole, que no te lo hemos dicho, un par de veces le han hecho... A ver, una vez
la tutora le ha mandado a dar vueltas al patio porque estaba alto. Su padre lo ha visto bien, yo
lo he visto horrible, a él no le ha parecido mal, se lo tomé bien y se divirtié dando las vueltas.
También, algunas veces ha tenido que sentarse porque claro, estaba con bajones y una cosa que
le pasa, que antes no le pasaba, que antes no le importaba que le midiera y le pinchases en
publico, y ya le empieza a pasar, que no quiere, quiere privacidad. Entonces, tenemos que salir
al bafio y tal, que no sé qué es mas disruptivo, en teoria es mas disruptivo salir, porque tienes
que abstraerle de la clase, pero el caso es que él, al principio, lo toleraba bien, a él no le agobia
que le vean, le agobia que le pregunten - ¢y por qué te tienen que medir? y ;por qué te tienen

que pinchar? y él lo explica porque él tiene el conocimiento, -porque soy diabético, porque mi
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pancreas no me funciona, mi sistema inmunologico se cargd mi pancreas...- Entonces, me dice
-mama es que se lo explico y no lo entiendeny paso de explicarselo ya mas veces-. Entonces,
al final, lo que no quiere es dar mas explicaciones, él sabe que tiene diabetesy lo asume, pero
no quiere tener que estar todo el dia haciendo un sobresfuerzo de visibilizar eso y de explicar

€so, y volver sobre el tema una y otra vez...
JUDITH: Eso a él le cansa, entonces.

MAMA: En las extraescolares, igual. En natacion, al principio, como lleva el sensor y el miao,
pues le preguntaban y al principio, pues les explicaba y tal, ahora me dice, -mama me lo tienes
que tapar, porque es que me preguntan y es que no lo entienden ¢qué puedo hacer? lo explico,
porque €l lo explica con toda naturalidad, pero los nifios me siguen preguntando-... Entonces,
quiere ya que pase como discretamente, él no lo ve como un stper problema, pero que no quiere
estar todo el rato justificando ser eso, yo que sé... como si fuese rubio en un pais de negros,

vamos, que no querrias estar explicando por qué todo el rato, como diciendo, jdéjame vivir!
PAPA: Es unnifio y lo que quiere es jugar, no tener que estar explicando todo el rato lo mismo.

MAMA: Pero vamos, los amigos cuando juegan con él, no se acuerdan ni la diabetes ni nada,
incluso cuando se cae y se hace algo, no lo atribuyen a que puedaser de ahi, y yo creo que en
diez afios va a ser mucho mejor. Yo creo que el cambio que se va a producir es que va a haber
mas conciencia con la alimentacién porque yo creo que eso tardara, pero creo que hay mucha
conciencia de gente que esta en ese camino y vamos a tener una enfermera en la escuela, y
vamos a poder tener un seguimiento controlado, pero con menos marcaje, porque al final el
padre cuando aparece por ahi es un marcaje que, aunque el nifio lo lleve bien, en fin... Y
tendremos mejor tecnologia, los nifios que debuten dentro de diez afios tendran mucho mejor
tecnologia, probablemente tengan sensores comunicados con bomba y con parada predictiva.

JUDITH: O sea, que lo veis con cierta esperanza ese futuro.

MAMA: Y luego, habrd méas padres formados que hay ahora y que podremos ayudarles
también, y que estamos dispuestos ¢verdad? porque las asociaciones también hacen una labor
muy buena jy que sigan por ahi!

JUDITH: Vale, pues muchas gracias por todo chicos. Yaha llegado el fin de nuestra entrevista,
ha sido un verdadero placer.

MAMA: Lo mismo digo, sabes que puedes contar con nosotros.
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