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TRABAJO LIBRE

RETOS EN LA INCLUSION EDUCATIVA DE INFANCIAS
CON CONDICIONES CRONICAS DE SALUD

Hernandez-Gonzalez, Guillermo; Morales Osornio, Andrea; Salinas Ledezma, Mariana Sofia; Angeles Carranza,

Jessica; Simon Ortigosa, Maria Guadalupe

Universidad Autonoma de Querétaro. FONDEC-UAQ 2019. Querétaro, México.

RESUMEN

Ante las politicas publicas de educacion en México han existido
diversos retos, uno de ellos es la inclusion de las diversidades
en las instituciones escolares, que responden al desafio de la
eliminacion de las barreras de aprendizaje y la participacion de
las infancias, donde el papel del equipo docente es central. La
presente investigacion tuvo como objetivo identificar los discur-
sos presentes en docentes de educacion basica sobre los pro-
cesos inclusivos de nifios y nifias que viven con condiciones cro-
nicas de salud en un municipio de Querétaro, México. El estudio
de corte cualitativo con alcance exploratorio - descriptivo se
vali6 de entrevistas semiestructuradas a docentes de escuelas
publicas regulares y servicios de educacion especial brindados
por el Estado. Los resultados, obtenidos mediante categoriza-
cion abierta destacan por una parte la nocién de inclusion como
acciones de los docentes y como buena voluntad; y por otra
se encuentran como retos la relacion con la familia, la falta de
formacion en el tema y las limitantes institucionales.

Palabras clave
Educacion inclusiva - Infancia - Condiciones créonicas salud -
Analisis de discurso

ABSTRACT

CHALLENGES IN THE EDUCATIONAL INCLUSION OF CHILDREN
WITH CHRONIC HEALTH CONDITIONS

In the face of public education policies in Mexico there have
been several challenges, one of them is the inclusion of diver-
sities in schools, which respond to the challenge of eliminating
barriers to learning and the participation of children, where the
role of the teaching team is central. The present research aimed
to identify the discourses present in basic education teachers
about the inclusive processes of children living with chronic
health conditions in a municipality of Querétaro, Mexico. The
qualitative study with an exploratory-descriptive scope used
semi-structured interviews with teachers from regular public
schools and special education services provided by the State.
The results, obtained through open categorization, highlight, on
the one hand, the notion of inclusion as teachers’ actions and as
good will; and on the other hand, the challenges of the relation-
ship between teachers’ actions and good will.

Keywords
Inclusive education - Childhood - Chronic health conditions -

Discourse analysis

Introduccion

A partir de 1994 en México surgen politicas frente a las Necesi-
dades Educativas Especiales y con ello procesos de integracion
educativa, pero es hasta inicios de siglo cuando se empiezan a
generar propuestas que, centradas en la participacion infantil
en todas las actividades escolares, generando un nuevo para-
digma educativo, el de la inclusion (Secretaria de Educacion
Publica, 2018).

La inclusion educativa como medio para ejercer el derecho a la
educacion, ha tomado en cuenta a diferentes poblaciones histo-
ricamente vulnerabilizadas como lo son discapacidades, diver-
sidades culturales, identidades de género no-heterosexuales y,
mas recientemente el modelo educativo mexicano incluyd las
discapacidades psicosociales, pero ha dejado de lado la situa-
cion de nifios y nifias con condiciones cronicas de salud. Ac-
tualmente con la intencién de poner énfasis en las condiciones
contextuales de alguien que se lee como diferente al desarrollo
estandar, se apela a hablar de barreras para el aprendizaje y la
participacion (BAP), en un intento por cambiar la perspectiva de
inclusion, y retornando a las funciones que la escuela cumple en
el desarrollo social y emocional de los nifios y nifias, ademas de
colocar el conflicto derivado de la diferencia en la institucion, no
asi en quien es distinto (Secretaria de Educacion Publica, 2018).
Es importante resaltar que hablar de inclusion educativa se in-
tenta recuperar todas las areas del desarrollo de las infancias,
no centrarse Unicamente en el aprendizaje académico (lo que
ocurre en repetidas ocasiones); y, a diferencia de las estrategias
de integracion, busca potenciar la diversidad en vez de realizar
asimilaciones desde el déficit, a través de tres ejes; la presen-
cia, el reconocimiento y la pertinencia de acciones (Ministerio
de Educacion; Division de Educacion General. Coordinacion Na-
cional de Inclusién y Diversidad, 2016).

De esta manera si se busca que la inclusion educativa impacte
en la incorporacion de nifios y nifias en su diversidad desde
una vision de BAP, la perspectiva comunitaria aporta una mirada
importante, pues si se piensa la comunidad como un “sistema o
grupo social de raiz local, diferenciable en el seno de la socie-
dad que parte en base a caracteristicas e intereses compartidos
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por sus miembros y subsistemas que incluyen” (Sanchez Vidal,
2007: 84); se reconoce -entonces- a la escuela como una comu-
nidad con diversos actores en un complejo tejido de relaciones,
précticas, afectos y aspiraciones colectivas que trascienden lo
individual, esperando se enlacen desde la cooperacion y com-
promisos de todas las personas. Es asi que, ubicando la escuela
como un espacio social comunitario la inclusion educativa exi-
gen que las “instituciones educativas privilegien practicas orga-
nizativas y pedagogicas en las que las diferencias no se asuman
como déficits y en donde la participacion de la comunidad esté
presente en todos los ambitos de la vida escolar a través de
diversos medios” (Ochoa-Cervantes, 2019: 185).

De lo anterior se desprende la importancia del trabajo con do-
centes; si la inclusion depende de todos los actores de la co-
munidad y no solo de las personas que buscan ser incluidas,
este proceso sera impulsado en gran parte por la cultura que
promuevan los y las docentes, como plantea Carbonell “el pro-
fesorado debe tener mayor protagonismo y trabajar codo a codo
en favor de la igualdad con los distintos especialistas que inter-
vienen en el proceso educativo” (2015: 121).

Aunque la agencia de las y los docentes es fundamental en los
procesos de inclusion educativa, de acuerdo con Juarez-Romero,
Alcantara-Santuario & Mifan (2018) los programas de formacion
docentes en México no posibilitan la construccion de herramien-
tas necesarias, ni la vision requerida para generar procesos,
practicas y culturas inclusivas en instituciones educativas.

Lo anterior ocurre frente a las diversidades que de manera “cla-
sica” se ha puesto en el centro de las politicas de inclusion;
sin embargo cuando pensamos en nifios y nifias que viven con
obesidad, insuficiencia renal, asma, diabetes mellitus tipo 1 y Il
alergias graves, condiciones autoinmunes, hemofilia, etc queda
la pregunta sobre las posibilidades y condiciones para poder
integrarse, permanecer y concluir el nivel basico de educacion,
pues debido a que las caracteristicas propias de sus padeci-
mientos, su participacion en las actividades escolares puede
verse afectada. Segun Balbas & Jaramillo (2011) vivir con una
condicion cronica de salud en la infancia, es una experiencia
marcada por la privacion, por frustraciones al no poder parti-
cipar en actividades con otros y la sensacion de dolor corporal
que puede acompanarles.

En México, para 2015, las condiciones cronicas de salud esta-
ban dentro de las primeras 20 causas de morbilidad en nifios de
5 a 14 afos, principalmente las incidencias en asma (lugar 7),
la diabetes mellitus tipo | (18) obesidad (14) e hipertension arte-
rial (18), planteando un panorama importante sobre la presencia
de condiciones cronicas de salud (Soto-Estrada, Moreno-Alta-
mirano, & Pahua-Diaz, 2016). Sin embargo, estas experiencias
infantiles se encuentran invisibilizadas en el proyecto educativo
vigente (SEP, 2018) y en los documentos de la Nueva Escuela
Mexicana, que enfatizan en el area de inclusion discapacidades,
género y etnicidades (SEP, 2018).

Es asi, como frente a la presencia de nifieces con condiciones

cronicas de salud, las instituciones educativas y los docentes
encuentran un reto de organizacion de las actividades escola-
res. Se espera que las instituciones cuenten docentes sensibles
y libres de prejuicios, con disposicion y saberes para poder ha-
cer frente a las ausencias constantes, los riesgos de crisis y
agudizaciones de salud en el aula, adaptaciones de actividades
recreativa en funcion de las dietas o limitaciones fisicas. Sin
embargo, se ha detectado que la carga de trabajo y las condi-
ciones laborales llevan a presentar resistencia a los procesos de
inclusion, sobre todo a aquellos que no hay sido visibilizados por
la politica publica. otras formas de inclusion; por lo cual explorar
los discursos en torno a las infancias con condiciones croni-
cas de salud posibilitara construir estrategias de sensibilizacion
para mejorar el acceso a la educacion como derecho humano
de todos y todas.

la presente investigacion tuvo por objetivo explorar la experien-
cia y los discursos presentes en el personal docente sobre la
inclusion educativa de nifios y nifias con condiciones cronicas
de salud en el municipio de San Juan del Rio, en el estado de
Querétaro México, para poder identificar los retos que el perso-
nal docente debe de enfrentar.

Método

Se realizd una investigacion de tipo exploratorio-descriptivo con
corte cualitativo, teniendo como poblacion a docentes de nivel
primaria, tanto de educacion especial como regular y al perso-
nal encargado de dar seguimiento a los procesos de inclusion
educativa.

El método utilizado fue el andlisis de discurso, el cual se puede
definir como “estudiar como estas practicas acttan en el pre-
sente manteniendo y promoviendo estas relaciones: es sacar a
la luz el poder del lenguaje como una practica constituyente y
regulativa” (Ifiiguez, 2006: 71).

Utilizando un muestreo por oportunidad, se realizaron entre-
vistas semiestructuradas a docentes que tenian como tdpicos
centrales: la opinion y experiencia en procesos de inclusion
educativa en diferentes poblaciones, el conocimiento sobre las
condiciones cronicas de salud incluyendo los retos que saben (o
creen) que implican estas condiciones en la vida cotidiana y las
experiencias o creencias de las y los docentes sobre la presen-
cia de nifias y nifios con condiciones cronicas de salud asi como
las estrategias de inclusion que se pueden generar.

Las entrevistas fueron grabadas y transcritas, y posteriormente
se realizd una categorizacion abierta rastreando regularidades
en los discursos que devinieron en categorias de analisis.

Resultados

En los discursos docentes se identificaron cinco elementos co-
munes a los discursos de todos los participantes, los dos pri-
meros hablan de la perspectiva que se tienen en torno a los
procesos de inclusion de nifieces con condiciones cronicas de
salud y los otros tres hace visible los retos que se perciben al
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pensar en la experiencia con estas nifieces en particular.

En torno a la perspectiva sobre la inclusion encontramos en
primer lugar que de manera general y en particular sobre las
nifleces que aqui competen, las y los docentes consideran que
la inclusion se expresa en acciones concretas que ellos y ellas
realizan. Asi los entrevistados reconocen que son responsables
de colaborar en la creacion de espacios de sociabilizacion don-
de todo el grupo participe de forma segura. Sobre esto ven la
necesidad de trabajar la empatia entre sus alumnos buscando
mejorar las relaciones al interior del aula.

También apelan a crear estrategias de acompafiamiento grupal
para los procesos de salud a los que se enfrentan los alum-
nos con la finalidad de explicar la situacion de salud al resto
del grupo y evitar caer en la estigmatizacion. En el caso de las
ausencias constantes coinciden en el uso de las TIC’s para el
envio de las tareas, asesorias y los didlogos respecto a acuer-
dos de las entregas, aunque remarcan que existe un porcentaje
de asistencia dictado por la institucion. Por otra parte, asumen
que estas acciones no son suficientes, son los alcances de sus
posibilidades y sefialan que no todos los docentes o directivos
estan dispuestos a realizarlas.

De esta ultima idea surge el segundo elemento discursivo co-
mun en la poblacion docente: percibir la inclusion como actos de
buena voluntad; esta vision se presenta en voz de los y las do-
centes argumentando que la negociacion de tareas y faltas mas
que una decision colegiada o tomada a la par con los directivos,
se trata de una cuestion ética personal totalmente dependiente
a la persona que se encuentra frente al grupo. No todos proveen
esas posibilidades y reconocen que existen maestras y maes-
tros con muy poco interés en estos casos, o bien indispuestos a
hacer acciones que deriven en mayor trabajo. De esta manera,
aunque hay una reglamentacion sobre la inclusion de nifieces
diversas, las condiciones cronicas de salud estan al margen de
esa normatividad, lo que hace que quienes realizan acciones
para asegurar el aprendizaje, desarrollo y participacion de estos
nifos sea investido de bondad o de un grado maximo de ética y
no como parte de la responsabilidad docente.

Sobre los retos que enfrentan los docentes para poder pensar
en procesos de inclusion de nifieces con condiciones cronicas
de salud tenemos: la participacion de la familia, la falta de infor-
macion sobre estas condiciones y las limitantes institucionales.
En torno a la participacion familiar en los procesos de inclusion,
los docentes identifican que los tutores son la primer y principal
fuente de informacion del estado de salud de las y los meno-
res. La mayoria de casos llegan diagnosticados a la escuela y
consideran responsabilidad de la familia poner en contexto a
la institucion acerca del padecimiento y los cuidados hacia él
0 la estudiante.

Sin embargo, observan una serie de factores que imposibilitan
la plena participacion de las familias. Destacan la condicion
econdmica, ya que obstaculiza el acceso a servicios de salud
e impedir que los nifios tengan un diagnéstico, seguimiento y

tratamiento adecuado. Los docentes asumen que la dinamica
laboral-econdmica coloca la atencion de los tutores fuera de la
situacion de salud de los nifios, no pudiendo estar al tanto del
tratamiento sobre todo en momentos escolares, para algunos
docentes la familia se deberia encargar de administrar los me-
dicamentos, por ejemplo.

Otro factor importante que dificulta la participacion familiar es lo
vinculado al ambito emocional, los docentes reconocen que las
familias pasan por diferentes estados emocionales y desgaste
por el cuidado que les impiden involucrarse por completo con
el proceso de aprendizaje de los nifios y nifias. De esta manera
uno de los retos que implica prepararse para recibir a un nifio
0 nifia con condiciones de salud serd la que presenta la familia.
Sobre la falta de informacion se encontrd que existe poca claridad
sobre cuales son las condiciones crénicas de salud que pueden
aparecer en la infancia, identificando solamente diabetes, can-
cer y obesidad a la par que las confunden con discapacidades o
alteraciones en el desarrollo (como TDAH o TEA); sumado a que
resultan poco perceptibles los episodios de crisis 0 emergencia.
Ademas, el cuerpo docente no reconoce que el vivir con una con-
dicion cronica de salud sea una barrera para el aprendizaje o la
participacion escolar, porque piensan que solamente las padecen
quienes cuentan con alguna discapacidad (fisica, intelectual y/o
psicosocial), rezago educativo y aptitudes sobresalientes.

Lo anterior da cuenta de la invisibilidad de las condiciones cro-
nicas de salud en la infancia y de las problematicas que se de-
rivan de ellas, debido a que existe poca representacion de los
retos cotidianos a los que se enfrentan. Quienes logran identifi-
car las barreras que presentan, solo se centran en las ausencias
constantes siendo un impedimento para cubrir los programas;
muy pocos identifican barreras de la participacion en las res-
tricciones alimenticias o la pérdida del espacio de socializacion.
Cabe resaltar que aunque algunos docentes habian presenciado
una crisis relacionadas a una condicion de salud (crisis con-
vulsivas, por ejemplo) poco identifican la posibilidad de que se
presenten. Dentro de este rubro, destacan el trabajo multidisci-
plinar, pues los y las docentes reconocen que sus posibilidades
de atencion son limitadas, recomendando a los tutores acudir a
instituciones de servicios de salud para complementar el trabajo
en la escuela. También reconocen la importancia y necesidad de
tejer puentes con especialistas de la salud.

Por ultimo, en los discursos docentes se relaciona la insuficien-
cia de las estrategias inclusivas con las limitaciones institucio-
nales. Primeramente, es la falta de capacitacion e informacion
para atender nifios con condiciones cronicas de salud y las po-
sibles crisis 0 episodios agudos que puedan presentar. Todos
los entrevistados consideran necesarias las capacitaciones en
primeros auxilios.

Desde la perspectiva de las y los docentes, una de las gran-
des limitaciones se encuentra en los protocolos de actuacion
oficiales, puesto que prohiben el contacto con el menor obsta-
culizando las posibilidades de atencion. De acuerdo a este, si
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aparece una crisis de salud dentro de la escuela, es necesario
establecer contacto con los tutores, lo que puede ser un riesgo
para el menor.

Todas estas limitaciones se unen entre si, con la falta de ca-
pacitacion y las dificultades de comunicacion con las familias,
presentando un panorama complejo en caso de un episodio
grave. Cabe resaltar que en las entrevistas sélo aparecié como
situacion de crisis las convulsiones (sobre todo por epilepsia)
quedando fuera de sus referentes algunas otras situaciones
como hipoglucemia en diabetes o crisis asmatica.

Discusion y conclusiones

Los resultados de esta serie de entrevistas corresponden a lo
hallado por Consuegra & Benassar (2019) quienes encuentran
la necesidad de mayor capacitacion para los docentes; también
se confirma los resultados de Ozerinjauregi & Darretxe (2014)
que describen la intervencion en casos de enfermedad desde
el voluntarismo, que derivan en la salida de los menores de la
institucion. Ademas, coincide con lo que Bermeosolo (2014) ex-
pone como la urgencia de coordinar el sector educativo con el
sector salud para la verdadera inclusion de menores con estas
caracteristicas.

A partir de los datos obtenidos se puede dar cuenta que la in-
clusion de nifios y nifias con condiciones cronicas de salud en el
ambito educativo es un tema poco abordado por las y los docen-
tes, donde se reconoce la necesidad de capacitacion, sobre todo
al no tener claridad en su delimitacién ni tener representacion
de las agudizaciones que se pueden presentar.

De esta manera las nifieces con condiciones cronicas de sa-
lud colocan al personal docente frente a retos que poco habian
pensado tanto en el nivel organizativo como de conocimiento;
haciendo énfasis en que los contenidos sobre situaciones de
salud es escasa 0 nula en los procesos de formacion y forma-
cion continua de las y los docentes, por lo que aunque hayan
vivido episodios de crisis de salud o se hayan enfrentado a la
necesidad de construir estrategias de inclusion no se tiene de
todo registrado.

Por otra parte se desea destacar, la importancia de visibilizar es-
tas infancias en los planes y programas publicos asi como gene-
rar directrices claras de actuacion en el manejo de informacion
sobre los casos particulares, pues mientras quede a libertad de
los diferentes actores de la comunidad educativa, y se piense
como buena voluntad, el acceso, participacion, permanencia y
egreso de personas con condiciones cronicas de salud se vera
supeditado a la voluntad individual de docentes y administrativos.
La articulacion entre los ambitos escuela, institucion de salud
y familia, vinculados a la atencién de una condicion cronica de
salud, representa un desafio para cada uno de los actores; la
falta de sinergia hacia las infancias con condiciones cronicas de
salud son un reflejo de la poca coordinacion y preparacion de
las instituciones.

Desde la mirada comunitaria se observa que no se ha logrado
transformar la institucion escuela en funcion de los requerimien-
to de presencia, reconocimiento y pertinencia, y aun se ubica el
problema en el terreno de lo individual, por lo que se requiere un
analisis mas profundo de las politicas escolares para la transfor-
macion de la institutucion desde un procesos que de continuidad
y donde desde la bidireccionalidad se incorpore las voces de los
nifios y las nifias (Castro-Zubizarreta y Garcia-Ruiz, 2014).
Resulta pertinente incorporar la vision comunitaria en la orga-
nizacion de las instituciones educativas potenciando la agencia
de los docentes y directivos, redirigiendo los esfuerzos hacia la
construccion de un tejido comunitario al interior de las escuelas
que sea el eje fundamental para la eliminacion de BAP. Se debe
repensar los esfuerzos de los actores educativos para impactar
en las diferentes funciones de la escuela, dando mayor peso a
la socializacion y desarrollo de habilidades socioemocionales.
Ademas, se requiere la revision puntual de los protocolos de
actuacion, que si bien sirven como defensa para quienes cola-
boran en una institucion educativa, puede ser una limitante en
la respuesta a una crisis de salud, lo que significa a la par dar
herramientas a toda la comunidad para la actuacion segura en
estos casos.

Por dltimo, es importante recalcar la necesidad de ampliar la
discusion en torno a la inclusion educativa de estas nifieces,
ya que, por una parte, se requiere pensarles mas alla de los
discursos biomédicos y pensarles como sujetos presentes en el
entramado social. Ademas, poner el acento en esta dimension
de la diversidad corporal ayudara a complejizar las nociones de
inclusion, educacion y docencia, para construir sociedades mas
plurales y con mayores herramientas para el acceso y ejercicio
de los derechos humanos.
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