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LABURPENA: Gaixotasun Arraroak (GA) dituzten haur eta nerabeen zein haien familien inklusioan jarri du historikoki
azpimarra UPV/EHUko Inkluni Ikerketa Taldeak (IIT). Baita pertsona horien zein haien familia eta inguru hurbilaren bizi-
tza kalitatea optimizatzean ere. Horiek horrela, bere ibilbide historikoan zehar hainbat proiektu garatu ditu; bakoitzak bere
xehetasun propioak izanik ere, guztiek bat egiten dute bi ideietan: lehena, GA dituzten norbanakoen zein haien familien in-
klusioa, sozializazio esparru garrantzitsua izanik ere, ez da soilik eskola eremura mugatu behar; bigarrenik, zabaltze horrek
hezkuntza sistemaz haratagoko sistemetan, osasunean zein gizarte eremuan arreta jartzea eskatzen du. Honela, IITak GA di-
tuzten pertsonen bizitza kalitatean eragiteko lan egin du. Modu berean, lan hori balio inklusiboetan sakontzeko modua eta
aukera izan da, bai teorikoki corpus propio bat eraikita bizipen pertsonaletatik abiatuta, GA dituzten norbanakoen presen-
tzia, parte hartzea eta ikaskuntza zein ekitatean sakontzeko aukera eskainiz; baita metodologikoki ere, inklusioa eta justizia
soziala oinarri duen ikerketa proposamen auto-eratuen bidez, ikerketa ekintzaren parametroetan kokatuta, GA dituzten haur
eta nerabeen familien partaidetza esanguratsuarekin batera osasun, hezkuntza eta gizarte eremuko profesionalekin osatu de-
lako. Aurkezten dugun lan honetan, ibilbide horretan IITaren ekarpen pedagogikoa balioan jartzeaz batera, etorkizunean
GAen inguruko ikerketaren ildo estrategikoak finkatu nahi dira.
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ABSTRACT: The Inkluni Research Group (UPV/EHU) has historically stood out in the field of inclusion of children and
adolescents with rare diseases and their families. Its research work on the optimisation of the quality of life of these people
and their families, as well as their immediate environment, stands out. In this sense, throughout its history, it has developed
various projects, each with its own specific characteristics, which converge in two core ideas: on the one hand, the inclu-
sion of people with rare diseases and their families, although an important framework for socialisation, should not be lim-
ited only to the school environment; on the other hand, this broadening of the inclusive concept requires attention focused
on the other systems (health, social), beyond the education system. Likewise, this work allows for a deepening of inclusive
values, both theoretically through the construction of its own corpus created from subjective experiences, and in turn, gen-
erates scenarios of deepening for the presence, participation, learning and equity of individuals with rare diseases; meth-
odologically, self-formed research proposals based on inclusion and social justice are proposed, framed within the param-
eters of research action, complemented by the meaningful participation of the families of children and adolescents with rare
diseases, as well as the participation of professionals from the health, educational and social fields. In addition to highlight-
ing Inkluni’s pedagogical and inclusive contribution, the work we present here aims to establish the strategic lines of re-
search on rare diseases for the future.
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1. SARRERA

INKLUNI Ikerketa Taldea (IIT), UPV/EHUren baitako ikerketa tal-
dea da. Nagusiki Didaktika eta Eskola Antolakuntzako irakasle eta iker-
tzaileez osatua, azken urteetan Unibertsitate bereko, Hezkuntza Zientziak
saileko pertsonak ere egitasmora batu direlarik. Talde honen ikerketa le-
rroa, nagusiki, hezkuntza zein ikerkuntza inklusiboaren jardun eremuan
kokatu behar da, gero eta eskola zein gizarte inklusiboagoak lortzeko
helburua izanik. 2012. urteaz geroztik, bere ikerketa lana Gaixotasun
Arraroen' (GA) eremuan kokatu da, hastapen batean, eskola testuingu-
ruan kokatu du bere arreta nagusiki, bertan kolektibo honen inguruko es-
perientziak eta bizipenak arakatu eta aztertuz eta egun lerro hori zabaldu
eta egonkortzen doan neurrian, GA dituzten ikasleen zein haien familien
bizitza kalitatean zentratua da, arreta berezia eskainiz ikasle horiei eman
beharreko hezkuntza erantzunean; azken honetan, azpimarra berezia egin
da sistema eta agente desberdinen arteko koordinazioa eta kolaborazioa-
ren garrantzian.

Aurkezten dugun lan honen bidez, ikerketa talde honek bere ibil-
bide ikertzailean egin duen bidearen nondik norakoak erakutsi nahi dira,
ikusgarri egin eta bere ekarpenaren dimentsioa ulertzeko gakoak eskaini.
Modu berean, burutu den lan horrek bere baitan baliatu duen metodolo-
gia inklusiboak, esanguratsuak diren ezagutza berriak sortzeko aukera
eskaini du, eragin zuzena izan du, gainera GA dituzten norbanako zein
haien bizitza kalitatean, errealitate hori bizi duten familia bakoitzaren
bere aldetik, eta apurka apurka, haien arteko sareak josten eta haien bizi-
penetara gerturatuz, haien errealitatean eragiteko ezagutza eta harreman
berriak eraiki dira.

2. GAIXOTASUN ARRAROAK (GA) DITUZTEN HAUR ETA
NERABEEN INKLUSIOA

GA dituzten haur eta nerabeen inklusioren ardatzak justizia sozialean
du oinarri. Hau honela, desgaitasuna duten norbanakoen hezkuntza esku-
bidearen aldeko ikerketa ildoa aintzat hartzekoa da, baita integrazio po-
litiketatik inklusiorako norabidean urratsak emateko ahaleginak ere, GA
dituzten pertsonen eskubide zibil eta politikoen aldeko lanean beren lana
azpimarratzekoa delarik (Gaintza et al., 2015).

I Gaixotasun arraroak terminoa erabiltzen dugunean, plurala baliatuko dugu, askotari-
koak diren eritasunei erreferentzia egiteko. Baita akronimoak baliatzean ere.
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2.1. Gaixotasun Arraroak (GA) kontzeptua. Hezkuntza eskubidea

Mundu mailan, 74 herrialdetan GA dituzten 1.000 paziente zein era-
kundetik gora barne biltzen dituen EURORDIS irabazi-asmorik gabeko
aliantzaren datuetan oinarritzen bagara, mundu osoan GA batekin bizi di-
ren 300 milioi pertsona baino gehiago daudela esan genezake (EUROR-
DIS, 2023). Europan, aldiz, GAek 30 milioi pertsona baino gehiagori era-
giten die (EURORDIS, 2023). Munduko biztanleriaren % 6 eta % 8 artean,
300 eta 350 milioi pertsona artean daude GAen eraginpean (Domaradzki,
2022).

Hortaz, GA osasun publikoko arazo garrantzitsu bezala ulertu behar
dira (Domaradzki, 2022). Hala ere, GA pertsona askori eragiten dieten
multzo bat izan arren, gaixotasun espezifiko bakoitzak kopuru txikiagoari
eragiten dio, eta, beraz, esleitzen diren funtsak (ikerketa zein laguntzarako)
mugatuagoak izaten dira (Rovira-Moreno et al., 2021).

GAek, konplexutasun handia duten askotariko sindromeak dira, kasu
askotan, eguneroko bizimoduan eragin handia dutena, baita alterazio fun-
tzional nabarmenak ere (Rojvik et al., 2023). Kasu batzuetan, gainera, bi-
zia arriskuan jartzen dute edo ahultze kronikoa eragin, gorputz-sisteman
disfuntzioak eraginez (Mitchell et al., 2023). Gainera, azpimarragarria da,
«loteria geografiko» moduko bat suposatzen duela, paziente askok arreta
optimoa jasotzeko aukera mugatzen duena, tokian tokiko errealitate sozio-
politikoen arabera (EURORDIS, 2023).

Hezkuntzari dagokionez, GAen errealitateak lotura zuzena du hezkun-
tza eskubideen betekizunarekin. Hezkuntza, pertsonen ongizatean, fun-
tsezko eginkizuna duen eskubidea da (Garcia-Perales et al., 2022). Haatik,
GAcek hezkuntza-ondorio konplexuak izan ohi dituzte, eta nabarmentze-
koa da arlo horretako ikerketa urria dela (Rojvik et al., 2023). Garcia-Pera-
les et al.-ek (2022) aipatzen duten bezala, pertsona bakoitza bakarra da eta
hezkuntzak kalitatezko eta bidezko irakaskuntza/ikaskuntza prozesuak es-
kaini behar ditu ikasle bakoitzarentzat. Hala ere, Linertova et al.-en (2019)
esanetan desberdintasunak agerikoak dira Europan, hezkuntza inklusiboa
ezarri eta garatzeari dagokionean, adibidez, Frantzian, Alemanian, Erre-
suma Batuan eta Estatu Espainolean oraindik ere Hezkuntza Bereziko ikas-
tetxeek zeregin garrantzitsua dutela uste dute.

Inklusioa oinarri duten eskola testuinguruetan, irakasleek zein eskola
liderrek ingurune esanguratsuak eta prozedura egokituak sortu behar di-
tuzte haur guztien hezkuntza-premiak asetzeko, baita GA dituztenena ere
(Rojvik et al., 2023). GA duten ikasleei erantzuna emateko, ezinbestekoa
da ikasle bakoitzari pertsona gisa garatzeko aukera emango dion hezkun-
tza-erantzun integrala eskaintzea (Garcia-Perales et al., 2022). Zentzu ho-
netan, Gaintza et al.-ek (2023) GA duten ikasleen inguruan ikuspegi in-
tersekzional holistikoaren beharra proposatzen dute, hau da, babes eta
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laguntza mekanismoak modu koordinatuan eskaintzea, haur horren bizi-
tza egitasmoan eragina duten esparru guztiak aintzat hartuta. Ildo honetan,
Paz-Lourido et al.-entzat (2020) hezkuntza- eta osasun-zerbitzuen artean,
ikuspegi integrala artikulatzeko koordinazioa eta elkar ulertzea ezinbeste-
koak dira.

Beraz, hezkuntza inklusioak ikastetxe mailako neurri orokorrak eska-
tzen ditu, baita prozesu hori dinamizatu behar duten profesional desber-
dinen kontzepzio eta jarrera zehatz bat ere, familien, ikasleen, beste pro-
fesional espezialista batzuen eta elkarte sozial zein, gizarte ekimenaren
lankidetza eta parte hartzea indartuz (Ardstegui et al., 2023). Era berean,
familien prestakuntza eta haien arteko sareak eraikitzea garrantzitsua da,
bizipenak bakarrak izanik ere, esperientziak eta aholkuak, laguntza eta ba-
bes sareak, parteka daitezke eta balio handia izan dezaketen baliabideak
dira (Méndez-Ulrich et al., 2023). Azkenik, Moliner et al.-en (2023) esa-
netan, errealitate honi erantzunak ematea ezin da familien esku bakarrik
utzi, haien bakardadean sakondu ordez, ikastetxeak, komunitatera zabaldu
behar dute, eta hainbat eremutako profesionalekin lankidetzan aritzeko jar-
duerak sustatu.

2.2. Gaixotasun arraroak (GA) dituzten haur eta nerabeen bizitza
kalitatean eragiten jarraitzeko etorkizuneko erronkak

GA duten ikasleen kasuan eta hezkuntza inklusiboaren irizpideei da-
gokienean, eskolan parte hartzea onuragarria izanik ere, zailtasunez bete-
tako prozesua da, kasu gehienetan (Gaintza et al., 2018). Alde batetik, GA
dituzten ikasleen eskolatzea erronka da, irakasle zein eskola komunitate
askorentzat eta irakasleek haien praktikak birplanteatzeko aukera eman
beharko luke (Paz et al., 2020; Rouse, 2010). Zailtasun horiek areagotzen
dira, Darretxe et al.-en (2017) berrikuspen bibliografikoaren arabera eza-
gutza zientifiko gutxi dagoelako, eremu honetan.GA batek eskola-adineko
haur gutxi batzuei eragiten badie ere, hezkuntza-erantzuna eta arreta ego-
kia prozesu konplexuak dira, eta hainbat alderdik eragiten dute, hala nola
haurraren osasun-egoerak, familien ahalduntzeak, baliabideen eskuraga-
rritasunak eta eskolaren eta arreta medikoko profesionalen konpromisoak
(Verger et al., 2020). Hala, beharrezko egokitzapenak lortzeko erronketako
bat diagnostikoen atzerapena edo diagnostiko argirik eza da (Verger et al.,
2020).

Gainera, hezkuntza-testuingurutik haratago doazen beharrak agertzen
dituzte kasu askotan, honek, hezkuntza-testuinguruko profesionalen al-
detik ez ezik, testuinguru desberdinetako profesionalen arteko koordina-
zioaren (hezkuntza, osasuna eta gizarte eremukoak) beharra azpimarratzen
da (Gaintza et al., 2018). Ildo beretik, Castro-Zubizarreta eta Garcia-Ruiz
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(2016) autoreek azpimarratzen dute, irakasleek GA buruzko informazio
gehiago eta sakonagoa behar dutela, baita hezkuntza komunitatea eta fami-
lia zein ikasleari erantzunak emateko beharrezkoak diren jardun eremuen
arteko koordinazioa.

Horregatik, IITren ikerketa lerroak eskola inklusiboaren testuingu-
ruan garatu beharreko hainbat praktika egokien lehen identifikazio bat
proposatu du (Monzén et al., 2017) beste lan batzuetan ere jorratu izan
dena:

— Lehena, familia eta eskolaren arteko komunikazioari dagokio. Fami-
liek, hezkuntzan prozesuan parte hartzearen garrantzia azpimarratu
behar da (Darretxe eta Berasategi, 2022). Ildo honetan, ezinbeste-
koa da ikasle bakoitzari erantzun integrala eman ahal izateko, osa-
sun-zerbitzuen eta hezkuntza-zerbitzuen artean neurri koordinatu eta
esanguratsuak hartzea (Paz et al., 2020).

— Bigarrenak, eremu honetan jardun behar duten profesionalen eta be-
reziki irakasleen prestakuntzari egiten dio erreferentzia. Eskola-tes-
tuinguruan GA duten ikasleen arretari buruz dagoen ikerketa urria
da, GA heterogeneotasuna hain nabarmena izanik, ezjakintasuna
areagotzen da, honek nabarmen inklusio prozesua oztopatzen due-
larik. Batetik, irakasleei beharrezkoa den prestakuntza egokia es-
kaintzea zaila egiten delako. Arndiz et al.-en (2021) ikerketan ja-
sotzen den moduan, irakasleak kexu ageri ohi dira haien hasierako
zein etengabeko prestakuntzan ez zaielako halako beharrei erantzu-
nak emateko ezagutza zein trebetasunak lantzeko aukerarik ematen.
Bestetik, ikaskideen eta irakasleen artean dagoen ezjakintasun oro-
korraren aurrean ikasleak sarri ikusezin bihurtzen direlako (Gaintza
et al., 2020). Ikuspegi honek ezkorra eman dezake baina, Europako
testuinguruko beste herrialde batzuen kasuan, Alemania, Frantzia
edo Erresuma Batua, esate batera, GA dituzten ikasleak eskola be-
rezi edota zentro espezializatuetan eskolatzen dira (Linertovd et al.,
2019), bistan da inklusioaren ortzi-mugatik urruntzeaz batera, are
eta ikusezinago bihurtuz.

— Azkenik, IITren lan ildoak, beharrezkoa izateaz, gainera, gaurkota-
sun erabatekoa du, inklusioa eta ekitatearen norabidean gakoa da,
GA dituzten ikasleriaren hezkuntza eskubidea bermatzea, haien,
zein bere senideen bizitza kalitatea hobetze aldera, urgentziazkoa
suertatzen da sistema desberdinen bateratasuna (hezkuntza, osasuna
eta gizarte arloa) eta, honela, haien premiei erantzun koordinatua
ematea.
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3. METODOLOGIA
3.1. Inkluni Ikerketa Taldearen (IIT) ibilbide historikoa

IITren genealogian Jose Ramon Orcasitas eta Javier Monzén UPV/
EHUKko irakasle ohiak, IITren sustatzaile eta kideen ekarpenak azpimarratu
behar dira 1. taulan ikus daitekeen moduan, IITak hastapenean, inolako
babes ekonomikorik gabe, ondoren deialdi desberdinen bidez, finantzia-
zioa lortu ondotik, GAekin lotutako hainbat elkarterekin lankidetzan eta
elkarlanean gauzatu ditu proiektu guztiak. Egitasmo guzti hauen ezaugarri
amankomuna, begirada eskola-eremutik haratago kokatzea izan da; honela,
ikuspegi inklusiboa eta ekitatiboa ipar, ikusmira zabalago batetik eskaini
zaio arreta ikerketa lerro honi. Are gehiago, ikusmira zabaltze hori ikerketa
beraren ezaugarri metodologikoei esker izan da, unean-unean familia tes-
tuinguru desberdinetan sortu diren behar eta egoera zehatzetatik abiatuta
ikerketa bera osatu, zabaldu eta elementu berriekin garatu delarik. Honela,
GA dituzten haur eta nerabeen beharrak ez dira soilik eskola testuinguru-
koak, osasun zein gizarte eremuan sortzen direnak ere, beste batzuen ar-
tean, aintzat hartzea beharrezkoa da (Bagur eta Verger, 2020). Ainscow-
ek (2006) adierazten duen gisa berean, ikasteko eskubidea unibertsala izan
dadin, heztea ikuspegi sistemiko bezala ulertzea ezinbestekoa da, prozesu
bat bailitzan, katebegi desberdinak biltzen dituen ataza konplexua da hez-
kuntzarena eta benetako inklusioa ahalbidetzeko unean, prozesu horretan
askotariko eragileak eta profesionalak parte hartzen dutela aintzat hartzea
beharrezkoa da, baita haien egiteko moduak zein usteak eta dilemak ere.
Guztien arteko kooperazioa eta elkarlana ezinbestekoa izanik ere, sarri hori
horrela izateko oztopoak nabarmenak dira.

1. taula
Inkluni ikerketa taldeak bere ibilbide historikoan garatu dituen proiektuen
zein haien helburuen sintesia

Ikerketa lerroa: Gaixotasun Arraroak (GA) dituzten ikasleriaren hezkuntza-inklusioa

Proiektua: Eskola-berrikuntza Euskal Herrian GA dituzten pertsonen
ikuspegitik: bizi-istorioak, eskola-praktikak, hezkuntza-sistemaren
beharrak eta hobekuntza-proposamenak eskola eta gizarte inklusiboago
baten norabidean.

2012/2013
Helburua: GA eragindako pertsonei eta haien familiei ahotsa ematea,

prozesu demokratiko, dialogiko eta dinamiko batean parte hartuz,
eskolatze-prozesuan dituzten premiei dagokienez, berrikuntza- eta
hobekuntza-proposamenak egiteko.
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Ikerketa lerroa: Gaixotasun Arraroak (GA) dituzten ikasleriaren hezkuntza-inklusioa

2015/2016

Proiektua: GA dituzten pertsonen ahotsen bidez eskola eta gizarte
inklusiboago bat eraikitzea: bizitza-historiak, hezkuntza- eta gizarte-
premiak zein hobekuntza proposamenak.

Helburua: Espainiar Estatuko hainbat autonomia-erkidegotan GA
eragindakoei zein haien senideei ahotsa eskaintzea, prozesu parte
hartzaile, demokratiko eta dialogiko baten bidez, haien bizipenak,
beharrak eta pertzepzioak jasoz, berrikuntza- eta hobekuntza-
proposamenak egiteko.

2016/2018

Proiektua: GAren bat duten pertsonen hezkuntza-inklusioa. Ikerketa:
egungo egoera eta etorkizuneko erronka batzuk.

Helburua: Euskal Autonomia Erkidegoan eta estatuko beste autonomia-
erkidego batzuetan GA dituzten haurren hezkuntza-inklusioari buruzko
ikerketaren emaitzak esparru zientifikoan zabaltzea.

2018/2020

Proiektua: Praktika On Inklusiboak sistematizatzea GA dituzten
ikasleei emandako hezkuntza-erantzunean.

Helburua: Espainiako autonomia-erkidegoetako hezkuntza-jardunbide
on inklusiboak biltzea, aztertzea eta sistematizatzea, eskolatzean ohikoak
ez diren gaixotasunak dituzten ikasleen premiei hezkuntza-erantzun
arrakastatsua emateko.

2020/2022

Proiektua: GA duten seme-alabak dituzten familien bizi-kalitatea
hobetzeko gizarte-, osasun- eta hezkuntza-arloko koordinazioa Euskal
Autonomia Erkidegoan (EAE).

Helburua: EAEn GA duten seme-alabak dituzten familien egoera
eta gizarte-, osasun- eta hezkuntza-premiak deskribatzea, eta haien
bizi-kalitatea hobetuko duen erantzun koordinaturako proposamen
bideragarriak egitea.

2022/2024

Proiektua: Gizarte-, osasun- eta hezkuntza-sarea: lankidetza-kultura bat
sendotuz, GA duten pertsonek eta haien familiek eskola-etapan dituzten
beharrei erantzuteko

Helburua: Gizarte-, osasun- eta hezkuntza-sarea sortzea, GA duten
pertsonen eta haien familien beharrei erantzun integrala emateko.

Iturria: geuk sortua.

Funtsean, hiru helburu orokor nabarmendu behar ditugu IITren ibil-
bidean historiko hori deskribatzeko unean. Aipatu helburu horiek, unean
uneko behar eta errealitatetik abiatuta forma desberdinak hartu badituzte
ere, bi interesgune nagusiri erantzun dietela kasu guztietan. Batetik hez-
kuntza-inklusioa eta ekitatea lortzea; bestetik, GA dituzten norbanako zein

https://doi.org/10.1387/tantak.26524 17



Estibaliz Amenabarro, Nagore Ozerinjauregi, Leire Darretxe

haien familien bizitza kalitatea bermatzea. Horretarako, IITren lanaren za-
balpen, difusio eta ezagutzaren transferentziak, ibilian-ibilian, zehar lerro
gisara garrantzia izan du. Proiektuak bere baitan, osoki, sortu duen episte-
mologia berriak, hurrengo proiektuak ezagutza berriekin hornitzeaz gain,
GA dituzten pertsonen bizitza kalitatean eragiten duelako, baita haien ar-
taz arduratu behar duten profesional desberdinei ezagutza berriak eskaini
ere. Modu berean, nazioarteko ikuspegiari erreparatzen badiogu, Unesco
(2021) bezalako erakundeek, azpimarra jarri dute aspektu hauetan, hezkun-
tzaren eremuan kontratu sozial berri baten beharra nabarmentzeko unean.
Zentzu berean, erakunde berak 2030ari begira Garapen Jasangarrirako
Hezkuntzaren Helburuak zehazten dituenean, hezkuntza kalitateari egiten
dio erreferentzia, halaxe jasotzen da, bere, 4. puntuan: Guztientzako kali-
tatezko hezkuntza inklusiboa eta ekitatiboa erdiestea, guztien etengabeko
ikaskuntza bermatuko duena, hain justu. Honenbestez, IITk bere ibilbide
historikoan zehaztu dituen helburuak norabide horretan kokatu behar dira.

a) GA dituzten ikasleen eta haien familien premiak agerian jartzea es-
kola-sisteman, horiei hezkuntza erantzun inklusiboa eman ahal izateko.

b) Berrikuntza- eta ikerketa-arlo berriak sustatzea eta finkatzea: par-
taidetzazko ikerketa inklusiboa, irakaskuntza berrikuntzarako
tresna gisa, lehenetsiz.

c) Ezagutzaren transferentzia sustatzea.

Lehen helburuari dagokionean, hezkuntza-premia bera ikuspegi inklu-
sibo eta ekitatibo batetik ulertzea azpimarratu behar da. Hori horrela, pre-
mia aniztasun handiko familia testuinguruetan aldebakarreko formulak bi-
latu ordez, arreta zehatza ipini da, familia horien presentzia, partaidetza
eta ikaskuntza prozesuak modu holistikoan lantzean, horretarako inklusioa
prozesu bezala ulertuta, ikuspegi sistemikotik, eskola kultura, ikaskuntza
prozesuak eta komunitate-parte hartzeari arreta eskainita. Modu berean, fa-
milia horien errealitatetik abiatuta, haur zein nerabe bakoitzak ezaugarri,
interes, gaitasun eta ikaskuntza-behar desberdinak dituela aintzat hartuta,
ahalegin berezia jarri da, hezkuntza sistema osatzen duten katebegi des-
berdinak zein curriculum programek aniztasun horri erantzunak emateko
unean agertzen dituzten marko zein ikuspegietan.

IITren bigarren helburuak lotura zuzena du berrikuntza pedagogikoare-
kin. IITk garatu duen hautu metodologikoa, inklusiboa izanik, ezagutza GA
errealitatea bizi duten pertsonen lekukotzekin osatu eta haiengandik erato-
rri diren narratiba pedagogikoen bidez eraiki da; zentzu honetan, lehen es-
kuko informazio sakona eta indartsua da eta honek irakasle zein hezkuntza
eremuko profesionalentzako informazio baliotsua eskaintzen du. Modu be-
rean, azpimarratzekoa da, egitasmo honek elkarrekintzan jarri dituela hez-
kuntzaren esparruan formalak (eta sarri bakoitza bere bidetik) diren hainbat
eremu. Unibertsitatea, kasu, errealitate honen inguruan inplikatuak dauden
beste eragile sozialekin; honek, sareak eraikitzeko aukerak ahalbidetzeaz
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gainera, hezkuntza parte hartzea areagotu eta ikuspegi berriekin hornitzeko
ahalera eskaintzen du. Honela, ibilbide historikoan hainbat eragilerekin el-
karlana sakondu da eta epistemologia berri hori sortzen joan, haien aletxoa
jarri duten erakundeak ezagutu eta elkarlan horrek beste bide berriak ireki
ditu, izan Euskal Herriaren eremuan zein kanpo, azpimarratzekoak: «Fede-
racion Espaiiola de Enfermedades Raras», «Fundacién Mikel Uriarte», «Be-
rritxuak», «Apoyo Dravet», «Angelman Sindromearen Elkartea», «Juneren
Hegoak», «Pausoka», «Asebier», haien artean.

Ezagutzaren zabaltze horretan, Unibertsitatearen eremuan ere, ezagu-
tza arlo hau ikerketa jomuga gisara zehaztu izana azpimarratzekoa da. Ho-
nela, Gradu Amaierako lanak edota Master Amaierako lanak sustatuz, bai
eta inklusioa eta ekitatea oinarri dute ikas eremuak eta errealitate honen in-
guruko ezagutzak Hezkuntza Fakultateko Gradu desberdinetan zabalduz.

3.2. Gure ikerketa proiektuaren galderak eta helburuak

Ikerketa lerro honen helburu nagusia GA dituzten pertsonen zein haien
familien bizitza errealitatera gerturatu, hura ulertu eta dituzten beharrak eta
bizipenak, zein jasotzen duten laguntza zein babesak ezagutzea da. Hel-
buru zehatzago moduan, errealitate horretatik abiatuta, familia horiek sis-
tema desberdinetan haien seme edo alabei ematen zaien zerbitzuaren ingu-
ruko informazioa jaso, aztertu eta sistematizatzea da. Baita, familia horien
inguruan ikuspegi profesionaletik lan egiten duten agente desberdinen
igurikapenak jasotzea ere. Modu berean, familia eta profesionalen arteko
koordinazioa aztertzea, bertan dauden ahulguneak eta indarguneak identifi-
katuz. Azkenik, koordinazio horretan praktika onak identifikatzea eta ego-
kitasun hori zein elementuren baitan harilkatzen den ezagutzea. Helburu
hauek gauzatzeko abiapuntuko ikerketa galderak hauek leudeke:

Nola bizi dute GA dituzten norbanako zein familiek eskola-osasuna-
gizartea sistemetako transitoa? Zein egoera edota errealitateri aurre egin
behar diete kolektibo hau osatzen duten familiek? Zein nolako erantzunak
ematen dira babes sistema desberdinetatik? Eta zein dira ahulguneak eta
indarguneak sistemako katebegi bakoitzean? Sistemako profesionalek al-
diz, zein nolako iritziak dituzte kolektibo honen kasu espezifikoan? Zein
nolakoak dira laguntza eta babes mekanismo horiek? Zein muga dituzte?
Nolakoa da sistema desberdinen arteko koordinazioa?

3.3. Metodologia parte-hartzailea

IITk bere ibilbide osoaren zehar baliatu duen metodologiaren oina-
rria kualitatiboa eta interpretatzailea da (Denzin eta Lincoln, 2015). Aipatu
hautu metodologikoaren helburua tokian tokian, esperientzia eta bizipen
zehatzak aintzat hartuta zuzenean protagonistekin lan egitea izanik (Susi-
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nos eta Parrilla, 2008). Giza esperientziaren mundu konplexua ulertzen,
nola bizi diren pertsonak, zer sentitzen duten, nola esperimentatzen duten
eta zein interpretazio egiten dituzten jasotzea ahalbidetzen du, protagonisten
errealitate eta bizipenetara ahalik eta gehien gerturatzeko aukera eskaintzen
du (Hargreaves eta Fink, 2006). Goetz eta LeCompte-ren (1988) ekarpenei
jarraiki oinarri etnografikoa duela esan genezake, GA dituzten familien zein
haien artaz arduratzen diren gizarte eragileekin elkarlanean aritzeak, datuak
landa eremutik zuzenean jasotzeko aukera eskaintzen du, horiek ulertu, in-
terpretatu eta ondoren ezagutza berriak sortu eta gizarteari itzultzeko.
Horiek horrela, metodologia honen bidez GA dituzten norbanakoen
zein haien familien parte hartze aktiboa sustatu nahi izan da, baita haien bi-
zitza kalitatea bermatzeko ardura duten sistema desberdinetako (hezkuntza-
osasuna-gizarte eremuko) agente profesional desberdinen parte hartzea ere.
Modu berean, ikerketa modua inklusiboa da eta bere baitan garatu di-
ren praktika zein jardunen oinarrian inklusibitatea sustatzea nabarmendu
behar da (Darretxe et al., 2020). Parrillak (2013) adierazten duen moduan,
ikerketaren bidez hezkuntza zein gizarte eremuan gertatzen diren bazterke-
ria egoerak identifikatu eta horiei aurre egitea ezinbestekoa suertatzen da.

3.3.1. Diseinu metodologikoa. Ahotsen narratibaren garrantzia

GA dituzten pertsona zein haien bizitza kalitatean eragitea azken helbu-
rua dela aintzat hartzen badugu, ikerketa ildoaren diseinua Ikerketa-Ekintza-
ren parametroetan kokatzen da (Latorre, 2007). Are gehiago parte hartzailea
dela esango dugu (Kemmins eta Mactaggart, 2013). IITk garatzen duen iker-
keta lerroaren bihotzean GA dituzten pertsonen familiak daude, horiekin el-
karlanean, berriz, haien arreta, babesa eta zaintza helburu duten bestelako
profesionalak batzen direlarik (osasun arloko profesionalak, hezkuntza for-
mal zein ez formaleko agenteak eta gizarte eremuko entitate eta elkarteak).
Beraz, kasu zehatzen gainean eraikitzen da ikerketa ildo hau, kasu analisia-
ren bidetik (Simons, 2011). IITk garatzen duen zereginean ordea, familien
ahotsak indar berezia du. Hain justu, GA dituzten pertsonen gertuen dauden
eta haien zaintzaz arduratzen diren pertsonak direlako. Beraz, haien bizipe-
netan oinarritutako narratiba pedagogikoak ITTk garatzen duen ikerketa le-
rroaren informazio emari garrantzitsua da. Sandoval et al.-en (2020) irudiko
ahots horietatik sortutako narratiba pedagogiko horiek eraldaketa, komuni-
kazioa eta adierazpena sustatu eta eragiteko gaitasuna dute, konexio berriak
sortu, elkarrizketa horizontala sustatu eta ezagutzarako sarbidea errazten du-
telarik. Diseinuaren beste ezaugarri bat, sistema desberdinetako agenteak
(eskola, familia, gizartea) elkarrekintzan kokatzea da. Hau da, sareak osatzea
haien artean, inor bazterrean utzi gabe (Gjermestad, 2023). Ikusmira des-
berdina izanik ere, ikerketa lerro honen azken asmoa, GA dituzten norbana-
koen bizitza kalitatea hobetzea zein haien inklusioa eta ekitatea bermatzeko
urrats sakonak ematea dela kontuan hartzen badugu, ikerketa modu honek,
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bere diseinuaren bidez helburu horiek erdiesteko bideak eskaintzen ditu, fase
guztietan (Messiou, 2017). Horregatik diseinua bera inklusiboa dela esango
dugu, parte hartzaileen errealitatetik abiatuta, haien parte hartzea, presentzia
eta ikaskuntza ahalbidetzen dituelako, beti ere, haien bizitza hobetzea, ipar.

3.3.2. Parte hartzaileak

2. taulan islatzen den bezala, garaian garaiko ikerketa objektua eta hel-
buruak kontuan hartuta askotariko pertsonek parte hartu dute IITren lan
ibilbidean, baina kasu guztietan azpimarratzekoak dira hiru kolektibo: fa-
miliak, hezkuntza-osasun-gizarte eremuko agenteak eta azkenik, gizarte
mugimenduetako elkarte eta entitateak. Modu berean, IITren parte diren
UPV/EHUKko irakasle-ikertzaile taldeak ere parte hartu du, gidaritza lanak
eginez. [ITren eremua nagusiki Euskadiko Erkidego Autonomoa izan bada
ere (Araba, Gipuzkoa eta Bizkaiko Lurralde Historikoak), kasu batzuetan
proiektuak Estatu mailako beste Unibertsitateetako ikertzaile batzuekin
sortutako aliantzei esker, bere hedadura zabaldu ahal izan du.

2. taula
INKLUNI ikerketa taldeak aurrera eraman dituen proiektu desberdinetan
parte hartzaileak

Parte hartzaileak

Urtea Proiektua garatu den

GA | Familiak Profesionalak Guztira .
herrialdea
2012/2013 | 10 10 20 | Bizkaia
2015/2016 Espainiar Estatuko
—1 26 60 86 | 9 Komunitate Auto-
2016/2018 nomo
20 Hezkuntza sistema Espainiar Estatuko
2018/2020 1 19 2 Gizarte eremua 44 11 Komunitate Auto-
2 Osasun sistema nomo

12 Hezkuntza Sistema
2020/2022 2 21 12 Gizarte eremua 59
12 Osasun Sistema

Euskadiko Erkidego
Autonomoan

10 Hezkuntza sistema Euskadiko Erkidego

2022/202432 1 3 9 Gizarte eremua 32
. Autonomoan
9 Osasun sistema
Guztira | 40 113 88 241

2 2022-2024 proiektuari dagokionean, bere garatze prozesuan dagonez, parte hartze datuak
behin-behinikoak dira.

Iturria: geuk sortua.
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Datuok beraz, zera adierazten dute, GAen ikerketa ildo hau abiatu ze-
netik, osotara 241 pertsonek parte hartu dute, izan GA duten norbanakoak,
haien senide eta hurbilekoak eta haien kasuaren inguruan lan egin duten
profesional desberdinak, baita bertako Unibertsitateetako irakasle-ikertzai-
leez gain. Proiektuaren hedapena ere, ez da Euskal Herrira mugatu, Espa-
niar esparruko hainbat erkidegok ere, Unibertsitateen bidezko aliantzen bi-
dez, parte hartu dute.

Unean uneko ekinbideen arabera, eragile bakoitzaren parte hartzearen
intentsitatea desberdina izan bada ere, ikerketaren izaera inklusiboa ain-
tzat hartuta, desberdinen arteko sare horiek sortu eta elikatzen ahalegin
berezia egin da. Modu berean esan behar da Aholku Talde bat osatu dela
kasu guztietan, zeinaren helburua prozesuaren gidaritza, norabidearen di-
senua, jarraipena eta ondorengo analisia gainbegiratzea izan den (Ards-
tegui et al., 2022). Baita, ikerketaren gida lerro etikoak bermatzen direla
ziurtatzea ere (UPV/EHUko Gizakiekin lotutako Ikerketarako Etika Ba-
tzordea —GIEB —).

3.3.3. Datuak jasotzeko baliatu ditugun teknikak eta haien helburua

GA aztertzeko lana arakatze narratiboan oinarritu da, nagusiki. Hain-
bat teknika izan dira horretarako baliatu direnak, baina, horietatik guztie-
tatik bi azpimarratu behar ditugu: sakoneko elkarrizketak eta Focus Group
teknikak. Bi teknikok ikertua eta ikertzailearen arteko harreman horizon-
tala ahalbidetzen dute eta bien arteko elkarrizketaren helburua errealitate
zehatz baten inguruko bizipena, protagonistaren ahots propiotik jasotzea
da, datuen izaera kualitatibo eta esanguratsuari arreta eskainiz.

Sakoneko elkarrizketa, norbanakoen artean informazioa partekatzeko
modu askea da, non ikertzaileak poliki-poliki elementu berriak barneratzen
ditu ikerketa objektuaren inguruko ezagutza zabaldu eta hura modu holisi-
tikoagoan ulertzeko (Spradley, 1979). Modu berean, elkarrizketa bakoitza-
ren sakonerak ere dimentsio desberdinak izan ditzake. Woods-en (1987)
aburuz berriz, gai edo ataza baten inguruan sakontzeko eta haren inguruan
eztabaida sustatzeko bitartekoa da. Goetz eta LeCompte-ren (1988) esane-
tan, elkarrizketak egiteko moduak askotarikoak izanik ere, kasu guztietan
alde biko komunikazioa eta interdependentzia eraginkorra izatea gakoa da.
Horrek agi denez, aurretiazko prestaketa eskatzen du.

IITk bere ikerketa praxian ohikoa duen beste teknika bat Focus
Group-a da (Barbour eta Morgan, 2017). Talde fokalen bidez, modu koo-
peratiboan, pertsonen bizipenak eta munduak ezagutzen dira, haien ikus-
mira propiotik. Krueger eta Casey-ren (2000) esanetan, talde fokalen bi-
dez besteei laguntzeko giro egokia sortzen da eta horrek, parte hartzaileen
ikuspegiak, ideiak eta pentsamenduak modu sosegatuan adierazten lagun-
tzen du (Rodas y Pacheco, 2020). Teknika honen bidez, ideia esangura-
tsuak sortzen dira, giro atsegina izaten laguntzen du eta horrek eztabaida
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estimulatzen du (Goetz eta LeCompte, 1988); informazio baliotsua lortzen
da elkarrizketaren bitartez eta desberdinen arteko elkarrizketa horizontala
ahalbidetzen da (Corbetta, 2003).

3.3.4. Datuen analisia. Prozedura

Datuen analisia egiteko prozedurari dagokionez analisi kategoriala
lehenesten da. Kategoriak ikerketaren oinarrizko analisi unitateak dira eta
landa eremutik sortutako informazio antolatzen, sistematizatzen eta kode-
tzen laguntzen dute (Gibbs, 2007). Modu berean, azpimarragarria da kasu
askotan espero gabeko datu zein informazioak eskuratzen laguntzen duela,
emergenteak diren elementuak agerian jarriz. Datuon analisi kategoriala
berriz, NVIVO12 Release softwarea baliatuz egiten da.

Proiektu bakoitzean jarraitutako faseak hiru dira nagusiki: a) ikerke-
taren diseinua eta parte hartzaileak biltzea (proposamenaren aurkezpena),
Aholku Taldearen jarraibideak; b) ikerketaren garapen espezifikoa (parte
hartzaileekin sakoneko elkarrizketak eta Focus Groupak; c) landa eremutik
lortutako datuen analisia eta ondorioak; d) emaitzen difusioa eta gizartera-
tzea, horretarako propioki Jardunaldiak antolatuz, bertan senide, profesio-
nal eta elkarte zein gizarte eta instituzioetako eragileak gonbidatzen diren.

4. EMAITZAK

Artikulu honetan aurkezten ditugun emaitzak 11Tk garatu dituen
proiektu desberdinetako ahotsak eta bizipenak barnebilduko dituzte eta
GAren arloan azken 12 urteetan garatutako ikerketa bidea laburbiltzen
dute.

Espainiako Estatuan hezkuntza-legediak ezartzen duenaren arabera,
Hezkuntza-Premia Bereziak dituzten ikasleak hezkuntza bereziko ikaste-
txeetan eskolatzea salbuespenezko neurria izan behar du. Zehazki, ikasle
hauen beharrei ikastetxe arruntek aniztasunari eskaini beharreko neurrien
esparruan erantzun ezin zaienean soilik egin beharko litzateke, betiere fa-
milien iritzia kontuan hartuta. LOMLOE (2020)-ren laugarren xedapen
gehigarrin ezarrita dagonez, Gobernuak, hezkuntza-administrazioekin lan-
kidetzan, hamar urteko epean plan bat garatuko du, 2030 Agendaren Ga-
rapen Iraunkorreko laugarren helburuaren harira, ikastetxe arruntetan des-
gaitasuna duten ikasleei ahalik eta arreta egokiena ematea ahalbidetzeko
beharrezko baliabideak izan ditzaten.

Hala ere, arlo honetan egindako ikerketa desberdinek erakusten du-
ten moduan, zenbait haur ikastetxe arrunt jakin batzuetan eskolatzea lan
nekeza suertatzen da, eta, beraz, Intxaustiren et al.-en azterketak jaso-
tzen duen moduan «eskola batzuetan nolabaiteko hautespen-agenda ezku-
tua egon daiteke» (2017, 12. or.). IITk bere hainbat ikerketetan egiaztatu
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ahal izan du: GAren bat duten haurren familiek, bazterkeria hautematen
dute haien seme-alaben eskolatze-prozesuan (Ardstegui eta Gaintza, 2014;
Monzon et al., 2017).

«Erromesaldia hasten da; pertsonal sanitarioa dagoen ikastetxearen
bila.» (GA duen ume baten ama)

«Nik haurrekin denbora partekatzea nahi nuen, oso parke gutxi izan
genuen... bi urterekin eskolatu... zonako ikastetxe guztiak korritu ni-
tuen... bakoitzak bere bertsioa. Pentsa... Zure umearekin zentro bakoitza
bisitatzen zoazela ta zentro bakoitzean aitzakia bat bestearen atzetik...».
(GA duen ume baten ama)

2012/2013 hasierako proiektuak, GA eragindako pertsonen eta haien
familien errealitatea agerian jarri zuen, haien bizipen eta errealitatea ja-
sotzearekin bat haien lekukotzek gero eta gordinagoa zen ikerketa ildo
bat agerian jarri zuelarik, honela, Espainiako Estatuko hainbat ikastetxe
arruntetan GA duten haur eta gazteei emandako hezkuntza-erantzuna iker-
tzeko, ezagutzeko eta horretan aurrera egiteko interesa areagotzen joan
zen IITan.

Interes horretatik abiatuta, ikerketa taldea beste estatu mailako beste
unibertsitate batzuetako inklusio-arloko ikertzaileekin harremanetan jarri
zen, beste autonomia-erkidego batzuetan GA dituzten ikasleen errealitatea
ezagutzea helburu izan zuen bigarren proiektu bati bide emanez. Horrela,
Espainiako Estatuaren esparruan egindako ikerketa honetan, 11 autono-
mia-erkidego desberdinetan GA zuten haur-gazte eta berauen senideek es-
kolatze-prozesuei buruz emandako testigantzak bildu zirelarik. Lan honen
ondorio nagusien artean aipagarria da GA zuten ikasleen beharretara ego-
kitutako erantzunak eskaintzeko orduan ikastetxeetako profesionalen koor-
dinazio lanek duten garrantzia.

Nire guraso eta irakasleen arteko laguntza koordinatua funtsezkoa
izan zen. Are gehiago, nire ama eta irakasleen partetik jasotako laguntza
koordinatuarengatik izango ez balitz nik ezingo nuke. (GA duen gaztea)

Ikasturte hasieran egiten duguna: koordinatu, itemen desberdinak
ebaluatzen ditugu eta lanerako itemak adostu, modu honetara denok lan
bera egiten dugu berarekin. Ez da lan paralelo bat, baizik denak komu-
nean.» (Hezkuntza alorreko profesionala)

Monzén et al. (2017) lankideen lanetan argi adierazten den bezala,
erantzukizuna ez dagokie soilik irakasle-tutoreei, haur eta gazte hauekin
lan egiten duten profesional guztien lan koordinatua beharrezkoa da. Hau
honela, IITk, eskola-eremuko profesionalen rolak duen garrantziaz jabe-
tuta, ikerketari jarraipena emateko beste bide bati ekin zion. Kasu honetan,
hezkuntza-erantzun arrakastatsuak ematen diren ikastetxeetan nola anto-
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latzen diren ikertzen hasi zen, hau da, GA duten ikasleentzat egokiak eta
eraginkorrak diren «jardunbide inklusibo»-en identifikazio eta aztertze la-
netan. Hezkuntza inklusiboa sustatzen duten prozesuekin bat egiteko apus-
tuan «Gaixotasun arraroak dituzten ikasleei hezkuntza-erantzun inklusiboa
emateko Praktika Onen Sistematizazioa» (2018-2020) proiektua sortu zen,
Espainia mailako autonomia-erkidego desberdinetan gaixotasun arraroak
dituzten ikasleen ongizatea sustatzeko hezkuntza-jardunbide onak identifi-
katu, bildu eta aztertzeko.

Ikerketa horren emaitzek (Darretxe et al., 2022) agerian utzi zuten
ikastetxea ikasteko testuingurua izateaz gain, irakasle, ikasle eta familia-
ren arteko harremanen bidez elikatzen den topaleku eta bizileku ere badela.

Egunero gelan gertatzen dena ikusi ahal izateak konfiantza eta lasai-
tasuna ematen die familiei. (Hezkuntza alorreko profesionala)

Eta ikasleak Administrazioaren tutoretzapean dauden kasuetan, eskola-
testuinguruak are garrantzi handiagoa hartzen duela. Calderén eta Verde-k
(2018) adierazi bezala, GA dituzten norbanakoak errealitatera egokitu ahal
izateko, funtsezkoa da irakasleek ikasleak ezagutzea; soilik ikasleen beha-
rrak ezagututa egokitu ahal izango dituztelako jarduerak eta ikasle talde
osoari luzatu beharreko proposamen orokorrean baitan laguntza espezifi-
koak eskaini. Lankidetza eta koordinazioa oinarri duten jarraibide komu-
nak eskaintzeko, profesionalen arteko harremanak ezinbestekoak dira. Ber-
nal eta Rodriguez-ek (2021) adierazi bezala, praktika inklusibo eta parte
hartzaileak gauzatzeko nahitaezkoa da irakasleen arteko lankidetza ger-
tatzea. Era berean, tutoreak, laguntza-pertsona edo -figura eta orientazio
psikologikoko taldeko pertsonekin lankidetza estua izateko beharra na-
barmentzen da. Irakasle eta familiaren arteko elkarrekiko konfiantza, elkar-
tasun eta lankidetza estua oinarrizkoak dira (Bernal eta Rodriguez, 2021),
familiarekin harreman erraz eta aldizkakoak izatearen garrantzia nabar-
menduz. Ikastetxean GA duen ikaslea eskolatzen den unetik, eskola-pro-
zesu osoan zehar, ospitaleratze-aldiak barne, familiak abegirkotasuna sen-
titu behar du eskolaren aldetik.

Gaixo egon denean bisitatzera etorri dira etxera eta lehenengo urtean
tutorea eta Hezkuntza Laguntzaile Teknikoa kanula nola aldatzen den
ikastera joan ziren. (GA duen ume baten ama)

Ospitaleratze-aldietan, tratamendu prozesu, kontsulta mediko eta, gai-
xotasuna tarteko bestelako eskola hutsegiteak gertatzean, ezinbestekoa da
irakasle eta familien arteko komunikazioa erraztea, ikasleek, ahal den neu-
rrian, eskola zereginekin aurrera jarraitzea posible egiteko. Fernandez-Ba-
tanero eta Benitez (2016) autoreek familia eta eskolaren arteko komuni-
kazio-bide desberdinen adibideak eskaintzen dituzte, hala nola agenda,
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koaderno-bidaiaria, intranet, telefonoa, posta elektronikoa, tutoretza eta
idatzizko oharrak bezalako baliabideak, besteak beste.

Posta elektronikoa, ikastetxeko web orria, Whatsapp-a eta aurrez-au-
rreko bilerak dira familiekin komunikazio bide erabilienak. Tutorea bar-
ne-harremanetan figura gakoa da, irakasle talde sortzeko bai familien ko-
munikazio eta inplikazioa lortzeko. (Hezkuntza alorreko profesionala)

Ikerketa emaitzek eskola-testuingurua gainditzen dute, inguru hurbi-
leko familiarekin baita komunitatearekin sareak ehuntzearen garrantzia az-
pimarratuz (Bernal eta Rodriguez, 2021). Zentzu honetan, arloan espezia-
lizatutako erakunde zein gizarte eta osasun eragileen babes eta laguntza
aipagarria da.

FEDER-ekin eta Federitoren ipuinekin lanketa egiten dugu geletan.
Espainiko Rett Sindromearen Federazioarekin eta Mastocitosis-arenare-
kin harremanetan egoteaz gain ikasleentzat sentsibilizazio ekintzak ga-
ratzen ditugu. Asperger Sindromearen elkartearekin ere harremana dugu.
Udaletxeko osasun alorrarekin ere harremanetan gaude batez ere gizarte
langileekin eta osasun zentroarekin.» (Hezkuntza arloko profesionala)

Ikuspegi komunitario hau funtsezkoa da, hezkuntza eremutik hara-
tago ikastetxeak arlo honetan lanean ari diren beste eragileekin harremanak
eraikiz, baliabideak elkarlanean sortuz eta sustatuz, hala nola, IBT (Ikus-
men-urritasuna duten lkasleak Gizarteratzeko Laguntza Zerbitzua), Once,
Feder, Asebier eta beste elkarte batzuk, ospitaleko hezkuntza-arreta, arreta
goiztiarra, gizarte zerbitzuak eta abar.

Familiak eskolaz kanpoko laguntza bat jasotzen badu, ikaskuntza
ohiturak, trebetasunak... lantzeko laguntza bat jasotzen badu, batzutan
bildu egin izan gara beraiekin. Lehengo urtean elkarte bateko kide ziren
eta lan jakin bat egiten ari ziren eta gelan behaketa egitera etortzea es-
katu ziguten. (Hezkuntza alorreko profesionala)

Familien eta komunitateko beste eragileen parte hartzeak, eskola inklu-
siboagoa izateko beharrezkoak diren aldaketak txertatzen laguntzen du eta
bide horretan etengabeko lana babesteko konpromisoa dakar (Herndndez
& Ainscow, 2018). Lépez-Torrego-ren (2009) esanetan desgaitasun larriak
dituzten norbanakoen kasuan, haien familien parte hartzea eta presentzia
gakoa da. Norabide berean INCLUD-ED proiektuaren emaitzek, familia
eta komunitateko beste kide batzuen parte hartzeak duen eragina eta ho-
rrek ikasle guztien ikaskuntzan eta bizikidetzan egiten duen ekarpena adie-
razten dute; honela, ikasgelei eta ikaskuntza-espazioei edo curriculuma-
ren plangintza eta ebaluazioari dagokion erabakietan parte hartzeak, ikasle

26 Tantak, 2023, 35(2), 11-32



Inkluni ikerketa taldea

guztien ikaskuntza-hobekuntzan eta, bereziki, zaurgarritasun egoeran dau-
den ikasleei dagokienean; honek guztiak, eskola inklusiboago baten gara-
penean urratsak sendoagoak ematea ahalbidetzen duelarik (Flecha, 2015).

5. ONDORIOAK

Ikasleei, oro har eta egoera zaurgarrian dauden ikasleei bereziki, hala
nola GA duten ikasleei, beharrezkoa duten arreta eskainiz, kalitatezko
erantzun integral bat ahal izateko, eskolako hormak gainditu eta ikuspegi
komunitario baten beharra nabarmena da, honela, soilik ikusmira honetatik
ahalbidetu daiteke benetako inklusioan oinarritutako prozesu baten aktiba-
zioa eta garapena.

Ikastetxe, erakunde, eragile eta toki-erakundeen arteko elkarlana beha-
rrezkoa da, haien bidez ezagutzaren truke eta batzea oinarri duten lan pro-
zedura zein sareak eraikitzeak, testuinguru jakin bateko beharrei diziplina
arteko jardun-ikuspegi batetik erantzutea ahalbidetzen du, honek bistan da,
eskola inklusiboaren bidean ekarpen garrantzitsua egiten duelarik.

IITk garatutako proiektuek arlo pedagogikoan eginiko ekarpenak ga-
rrantzitsuak dira zientziarentzat ere. Izan ere, gizarte errealitatearen behar
eta kezka zehatz batzuei emandako erantzunak barne biltzen ditu bere
proiektu desberdinetan. Eta are gehiago, orain arte gutxi ikertua izan den
ikerketa ildo baten aurrean gaude. IITren erronken artean inpaktu soziala
eragitea eta garapen jasangarrian urratsak ematea nabarmen izanik, azpi-
marratzekoak dira UPV/EHUk 2022-2026ko Plan Estrategikoak jasotzen
dituen oinarriekin loturak.

Horien artean, bi ardatz estrategiko nabarmenduko ditugu: lehena eta
laugarrena. Lehenak, Prestakuntza eta Ikerketari egiten dio erreferentzia,
euskal gizartearen beharrei erantzungo dien egiaztatutako kalitatezko es-
kaintza sustatzea du lerroburu; modu berean, ikerketa unibertsitate-presta-
kuntzaren funtsezko elementua dela adierazten da, ezagutza eta berrikuntza
sustatzeko unean ezinbestekoa. Halaber, gizartearen premia, erronka eta
arazoekin lotutako ekintzen garapena bultzatzea eta babestea, lankidetza-
sareak eta lanbide eta gizarte ingurunearekiko aliantzak sustatuz, eta, ho-
rrekin batera, unibertsitateak gizarte-sarean duen parte hartzea. Laurragen
ardatz estrategikoak, berriz, ingurunea eta gizartearen konexioa azpimarra-
tzen ditu, berrikuntza eta gizarte errealitate zein bizipen eta subjetibitatean
oinarritutako ezagutzak zein, proposamen pedagogikoek testuinguru zeha-
tzak, lekutuak, hobetzen laguntzen dute.

Era berean, indarrean dagoen Europar Batasuneko Ikerketa eta Berri-
kuntzako Esparru Programaren? beste puntu batzuekin ere lotzen da, dizi-

2 https://www .cdti.es/eu/ebko-ikerketa-eta-berrikuntzarako-esparru-programa
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plina anitzeko bikaintasuneko ikerketak sustatzeak jarduera zientifikoaren
nazioartekotzea areagotzen laguntzen baitu. Lerrokatze hori hainbat ere-
mutatik (hezkuntza-, gizarte- eta osasun-alorretatik) datozen profesiona-
len koordinazioa hobetzea helburu duten proiektuen izaeran bertan gauza-
tzen da, GA dituzten pertsonen eta haien familien bizi-kalitatea hobetzeko
xedearekin. Desgaitasun-egoeran dauden pertsonen bizi-kalitateak bai eta
GA dituzten norbanakoen bizipenak, nazioartean gero eta garrantzi han-
diagoa duten ikerketa ildoak dira. Zentzu honetan, IIT abiatutako ikerketa-
lanak hezkuntza kalitatearekiko konpromiso argiarekin jaio eta garatu da.
Konpromiso horrek, garatu diren proiektuen bidez, garapen soziala lortzea
izan du xede, honela, Unibertsitate eremua eta gizartea elkarrekintzan ko-
katu direlarik, epistemologia berriak sortuz.

Ondorioz, esan daiteke IITren proiektuek bikaintasun zientifikoaren
kultura sustatzeko asmoan errotzen direla. Ikerketatik eratorritako ezagu-
tzaz baliatuta, jasotako esperientziak zabaldu eta ikerketa emaitzak hez-
kuntza, gizarte eta osasunaren arloko profesional parte hartzaileei, GAekin
bizi diren komunitateko pertsonei eta pertsona horien alde lan egiten duten
erakundeei itzuliz. Guzti honek, GA dituzten pertsona haien familien bizi-
kalitatea hobetzea du helburu, batik bat, eskola-garaiko etapari arreta bere-
zia eskainita.

Hedapen eta transferentziari dagokionean, komunitate akademikoaren
mugak gainditu dira. Horrela, IITko kideen bidez, unibertsitate-eremuan
(Haur Hezkuntza, Lehen Hezkuntza, Pedagogia eta Gizarte Hezkuntzako
Graduak) ikerketaren aurrerapenak txertatzeaz gain, sortutako ezagutzak
eta ebidentziak, zabaldu eta horien bozgorailu lanak egitea garrantzitsua
da. Horrela, ikerketan lortutako emaitzen transferentzia hainbat estamentu-
tan egiten da:

— Komunitate zientifikoa eta nazionala.

— GA dituzten pertsonen erakundeak eta elkarteak eta beraien fami-
liak.

— Eusko Jaurlaritza eta Foru Aldundiak, esparru desberdinen arteko
koordinazioa lagundu behar duten gako gisa.

Amaitze aldera, 2012az geroztik, egun esku artean dugun ikerketa-
proiektu hauekin lortu diren emaitzak eta berrikuntza nagusiak hiru maila-
tan labur daitezke:

— Ikerketaren eremuan, pertsonen presentzia eta partaidetzaren aldeko
apustua egitea. Kasu honetan, GA dituzten familiei eta hainbat ere-
mutako profesionalei (hezkuntza-, gizarte- eta osasun-arlokoak)
prozesu osoan zehar ahotsa eta presentzia ematea izan da helburua.
Aholku Taldea sortzeak, era berean, aukera eskaini du ikerketa-pro-
zesu osoan zehar gai honetan erreferente diren askotariko pertsonak,
profesionalak eta GA dituzten familiak, elkarrekintzan jartzeko.
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— GA duten pertsonen eta haien familien beharrei erantzuteko profe-
sionalen koordinazioaren nondik norakoen ezagutzan eta lan-propo-
samenetan aurrera egitea, familiako kide guztien bizi-kalitatea hobe-
tzeko.

— Euskal Herriko Unibertsitateko (UPV/EHU) INKLUNI taldea abian
den bide baten lemazain izan da. Bide horretan, GA dituzten pertso-
nen giza eskubideak gizarte zientzien esparrutik defendatzen jarrai-
tzeko apostu irmoa eginez.
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