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Resumen

Este trabajo de Fin de Grado desarrolla conceptos teoricos referentes a las llamadas
enfermedades raras y més concretamente al Sindrome de Kabuki. Las enfermedades raras
son aquellas con una baja incidencia en la poblacion, en concreto, 5 de cada 10.000
habitantes de la poblacion mundial. El Sindrome de Kabuki es un trastorno pediatrico con
origen genético y extremadamente raro que lleva asociadas a él numerosas anomalias de
tipo estructural y discapacidad intelectual. Ademas, el caso que se expone aqui lleva
asociado un Trastorno del Espectro Autista. Proponemos un plan de intervencion para éste
caso en concreto.



Abstract

This work develops theoretical concepts relating to rare diseases and more concretely to
Kabuki's Syndrome. Rare diseases are those with a low prevalence in the population, more
concretely, 5 of every 10.000 inhabitants of the world population. Kabuki's Syndrome is a
pediatric disorder with genetic and extremely rare origin that is associated with numerous
structural anomalies and intellectual disability. In addition, the case exposed here is
associated with an Autistic Spectrum Disorder. We propose a plan of intervention for this
case.
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1. Introduccion

A continuacidn presentamos un Trabajo de Fin de Grado en Educacion Primaria con
mencién en Audicién y Lenguaje que aborda la problemaética de las llamadas Enfermedades
Raras y mas en concreto el Sindrome de Kabuki y como se relaciona con el Trastorno del
Espectro Autista.

Pretendemos plantear una posible intervencion para un caso concreto observado durante el
desarrollo del Practicum Il del mencionado Grado. Para ello estudiamos el caso mediante
observacion y gracias a los informes psicopedagdgicos y médicos a los que hemos tenido
acceso y que han sido realizados a lo largo de la vida escolar de la persona en quien se basa
este trabajo.

Comenzamos destacando los objetivos de aprendizaje que se pretenden desarrollar con éste
trabajo asi como las competencias adquiridas a lo largo del Grado y que nos capacitan para
la realizacion de ésta propuesta.

A continuacion, desarrollamos una breve explicacion sobre las enfermedades raras en
general, el Sindrome de Kabuki en particular y unas nociones sobre el Espectro Autista para
una mejor comprension del caso particular que se explica y su propuesta de intervencion.

Y por ultimo, la propuesta de intervencion que nos gustaria llevar a cabo y que, por falta de
tiempo, no es posible.



2.

Objetivos de aprendizaje

Con éste trabajo pretendemos desarrollar los objetivos que me capacitan para el futuro
desarrollo del ejercicio docente y que son los siguientes:

1.

10.

11.

12.

13.

Conocer las areas curriculares de la Educacion Primaria asi como sus criterios de
evaluacion y los conocimientos didacticos y sus procedimientos de ensefianza y
aprendizaje.

Disenar, planificar y evaluar procesos de ensefianza y aprendizaje tanto
individualmente como en colaboracion con otros profesionales del centro.

Diseniar, planificar, adaptar y evaluar los procesos de ensefianza y aprendizaje para
aquellos alumnos con necesidades especificas.

Abordar eficazmente situaciones de aprendizaje de lenguas en contextos
plurilingiies. Fomentar la lectura y comentario critico de diversos textos.

Disefiar y regular espacios de aprendizaje en contextos de diversidad que atienden a
la diversidad de género y a la equidad de los derechos humanos que conforman los
valores de la formacion ciudadana.

Fomentar la convivencia tanto dentro como fuera del aula, resolver los conflictos
con disciplina y contribuir a la resolucién pacifica de los mismos.

Conocer la organizacion de los colegios de Educacion Primaria y las acciones que
comprenden su funcionamiento. Desempefiar las funciones de tutoria y orientacion
con estudiantes y familiares, atendiendo a las singularidades de cada uno. Asumir el
ejercicio docente como un acto de perfeccionamiento y adaptacion a posibles
cambios.

Colaborar con los sectores de la comunidad educativa y fomentar una educacion
democratica para una ciudadania activa.

Mantener una relacion critica y autonoma respecto de los saberes, valores e
instituciones sociales pablicas y privadas.

Valorar la responsabilidad individual y colectiva en la consecucion de un futuro
sostenible.

Reflexionar sobre las practicas de aula e innovar y mejorar la labor docente
adquiriendo habitos y destrezas para un aprendizaje autbnomo y cooperativo y
promoverlo entre los estudiantes.

Conocer y aplicar las tecnologias de la informacién y la comunicacién. Seleccionar
la informacion audiovisual que contribuya a los aprendizajes, formacion civica y
riqueza cultural.

Comprender la funcidn, posibilidades y limites de la educacion en la sociedad actual
y las competencias fundamentales que afectan en los colegios de Educacién
Primaria y a sus profesionales. Conocer modelos de mejora de la calidad con
aplicacion a los centros educativos.



3. Justificacion

El tema que vamos a desarrollar en este Trabajo de Fin de Grado de la mencidn de
Audicion y Lenguaje esté relacionado con las llamadas enfermedades raras y mas en
concreto con un caso de particular de la enfermedad de Kabuki.

La razon por la que hemos decidido centrarnos en este tema es, principalmente, por la
cercania con el caso para el que vamos a plantear una intervencion y que conocimos
durante el periodo de Practicum Il. Se trata de un varén de 17 afios que padece el Sindrome
de Kabuki y con el que hemos podido trabajar durante tres sesiones semanales a lo largo de
tres meses.

El caso nos llamé la atencién desde un principio y cuantas mas actividades desarrollabamos
con el mas nos sorprendia su capacidad para realizarlas y la forma en que lo hacia ya que es
probable que esperaramos lograr muy pocos objetivos con €l una vez conocida su historia
académica y algunos de los rasgos propios de la enfermedad que padece.

Hemos creido interesante esta eleccion ya que creemos que es como una forma de conocer
un tema casi totalmente desconocido y esperamos poder aprender y lograr los objetivos
propios de la titulacidn gracias a esta pequefia implicacion con las enfermedades raras.

Las competencias generales adquiridas a lo largo de la titulacion de Grado en educacion

Primaria que se pretenden demostrar con éste Trabajo Fin de Grado son las siguientes:

1. Demostrar que se poseen y comprenden los conocimientos en el area de estudio de
la Educacion y que parten de la base de una educacion secundaria general y que
incluyen aspectos que implican conocimientos, a su vez, procedentes de la
vanguardia del campo de estudio. Esta competencia se concreta con el conocimiento
y comprension para la aplicacion préactica de:

- Aspectos principales de terminologia educativa.

- Caracteristicas psicoldgicas, socioldgicas y pedagdgicas del sistema
educativo.

- Objetivos, contenidos curriculares y criterios de evaluacion y de un modo
particular los que forman parte del curriculo de Educacién Primaria.

- Principios procedimientos empleados en la practica educativa.

- Principales técnicas de ensefianza y aprendizaje.

- Fundamentos de las principales disciplinas que estructuran el curriculum.



Rasgos estructurales de los sistemas educativos.

2. Aplicar los conocimientos al trabajo o vocacion de manera profesional y que se

poseen las competencias que se demuestran por medio de la elaboracién y defensa

de argumentos y resolucién de problemas dentro de la propia area de estudio, la

Educacion. Y para ello:

Ser capaz de reconocer, planificar y levar a cabo y valorar buenas practicas
de ensefianza-aprendizaje.

Ser capaz de analizar criticamente y argumentar las decisiones que justifican
la toma de decisiones en contextos educativos.

Ser capaz de integrar la informacion y los conocimientos necesarios para
resolver problemas educativos, principalmente mediante procedimientos
colaborativos.

Ser capaz de coordinarse y cooperar con otras personas de diferentes fareas
de estudio, a fin de crear una cultura de trabajo interdisciplinar partiendo de

objetivos centrados en el aprendizaje.

3. Que se posee la capacidad de reunir e interpretar datos esenciales para emitir juicios

que incluyan una reflexion sobre temas esenciales de indole social, cientifica o

ética. Esta competencia se concreta en el desarrollo de habilidades como:

Ser capaz de interpretar datos derivados de observaciones en contextos
educativos para juzgar su relevancia en una adecuada praxis educativa.

Ser capaz de reflexionar sobre el sentido y la finalidad de la praxis
educativa.

Ser capaz de utilizar procedimientos eficaces de bldsqueda de informacion,
tanto en fuentes de informacion primarias como secundarias, incluyendo el

uso de recursos informaticos para busquedas en linea.

4. Poder transmitir informacion, ideas, problemas y soluciones a un publico tanto

especializado como no especializado. Esta competencia se concreta en:

Habilidades de comunicacion oral y escrita en el nivel C1 de Lengua
Castellana.
Habilidades de comunicacion oral y escrita, segun el nivel B1, en, al menos

una lengua extrajera.
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Habilidades de comunicacion de Internet.
Habilidades interpersonales, asociadas a la capacidad de relacion con otras

personas y de trabajo en grupo.

5. Desarrollo de habilidades de aprendizaje necesarias para emprender estudios

posteriores con un alto grado de autonomia. Se concreta esta competencia en:

La capacidad de actualizacion de los conocimientos del &mbito
socioeducativo.

La adquisicion de estrategias y técnicas de aprendizaje autonomo, asi como
de la formacion en la disposicion para el aprendizaje continuo a lo largo de
toda la vida.

El conocimiento, comprension y dominio de metodologias y estrategias de
autoaprendizaje.

La capacidad para iniciarse en actividades de investigacion.

El fomento del espiritu de iniciativa y de una actitud de innovacion y

creatividad en el ejercicio de su profesion.

6. Desarrollar un compromiso ético en su configuracion como profesionales.

Compromiso que debe potenciar actitudes criticas y responsables garantizando la

igualdad efectiva de mujeres y hombres y la igualdad de oportunidades asi como la

accesibilidad universal de las personas con discapacidad y valores propios de una

cultura de la paz y de los favores democraticos. El desarrollo de esta competencia se

concreta en:

El fomento de valores democraticos, con especial incidencia en los de
tolerancia, solidaridad, justicia y no violencia y en el conocimiento y
valoracion de los derechos humanos.

El conocimiento de la realidad intercultural y el desarrollo de actitudes de
respeto, tolerancia y solidaridad hacia los diferentes grupos sociales y
culturales.

La toma de conciencia del derecho de igualdad de trato y de oportunidades.
El conocimiento de medidas que garantizan y hacen efectivo el derecho a la

igualdad de oportunidades de personas con discapacidad.
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- El derecho de la capacidad de analizar criticamente y reflexionar sobre la

necesidad de eliminar toda forma de discriminacién, directa o indirecta.

Por otro lado, las competencias especificas de las asignaturas desarrolladas en la titulacion
son:

- Materia: Aprendizaje y Desarrollo de la Personalidad:

o Conocer y comprender las caracteristicas del alumnado de primaria, sus
procesos de aprendizaje y el desarrollo de su personalidad, en contextos
familiares sociales y escolares.

o Conocer, valorar y reflexionar sobre los problemas y exigencias que plantea
la heterogeneidad en las aulas, asi como saber planificar practicas, medidas,
programas y acciones que faciliten la atencion a la diversidad del alumnado.

- Materia: Procesos y contextos educativos.

o Comprender y valorar las exigencias del conocimiento cientifico,
identificando métodos y estrategias de investigacion, disefiando procesos de
investigacion educativa y utilizando métodos adecuados.

o Conocer la organizacion de los colegios de Educacion primaria, los
elementos normativos y legislativos que regulan estos centros, desarrollando
la habilidad para trabajar en equipo y definir proyectos educativos de centro.

- Materia: Sociedad, familia y escuela.

o Seleccionar y utilizar en las aulas las tecnologias de la informacién y la
comunicacion que contribuyan a los aprendizajes del alumnado,
consiguiendo habilidades de comunicacion a través de internet y del trabajo
colaborativo a travées de espacios virtuales.

o Conocer y ejercer las funciones del tutor y orientador, mostrando
habilidades sociales de relacion y comunicacion con familias y profesionales
para llevar a la practica el liderazgo que debera ser empefiando con el
alumnado y las familias.

o Potenciar la formacion personal facilitando el auto conocimiento,

fomentando la convivencia n el aula.
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- Materia: Practicum

o Conocer, participar y reflexionar sobre la vida practica del aula, aprendiendo
a colaborar con los diferentes sectores de la comunidad educativa,
relacionando teoria y préactica.

- Materia: Audicién y Lenguaje.

o Conocer aspectos principales de terminologia en el &mbito de Audicién y
Lenguaje.

o ldentificar y analizar los principales trastornos de audicion y lenguaje.

o Conocer estrategias de intervencion, metodos y técnicas de evaluacion de los
trastornos de lectoescritura, lenguaje oral, trastornos de articulacion, ritmo
del habla y trastornos de audicion.

o Conocer las ayudas tecnologicas que contribuyan a mejorar las condiciones
de aprendizaje y la calidad de vida.

o Ser capaz de evaluar los planes de trabajo individualizados en el ambito de
la audicion y lenguaje, introduciendo ajustes progresivos en los objetivos de
la intervencion, en la adecuacion de los métodos, las pautas a seguir.

o Ser capaz de planificar la evaluacion-intervencion y aplicar los instrumentos
y técnicas de evaluacion-intervencion en los trastornos de la lectoescritura,
comunicacion, desarrollo del lenguaje, articulacion y ritmo del aula.

o Participar eficazmente en procesos de mejora escolar dirigidos a introducir
innovaciones que promuevan una mejor respuesta educativa a la diversidad
del alumnado.

o Ser capaz de determinar las necesidades educativas de los alumnos,
definiendo ambitos de actuacion prioritarios, asi como el grado y duracién
de intervenciones, las ayudas y apoyos requeridos para promover el
aprendizaje de contenidos.

o Trabajar colaborativa y cooperativamente con el resto de profesorado, los
servicios psicopedagdgicos y de orientacién familiar, promoviendo la mejor

respuesta educativa.
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4. Fundamentacion teodrica

Es en este apartado donde se desarrollan los conceptos de Enfermedad Rara, Sindrome de
Kabuki y Trastorno del Espectro Autista ademas de la presentacion del caso particular de
un varon de 17 afios al que hemos observado a lo largo de tres meses en un contexto

escolar.

¢Qué es una enfermedad rara?

Segun la Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER), son aquellas que
tienen una baja incidencia en la poblacion. Para que una enfermedad sea considerada como
rara solo puede afectar a menos de 5 de cada 10.000 habitantes. Pero existen cerca de 7.000
enfermedades raras que afectan al 7% de la poblacién mundial. Y en Espafia, en concreto,

se estima que existan 3 millones de personas afectadas por enfermedades de este tipo.

Las enfermedades raras se caracterizan por una gran cantidad de desordenes y sintomas que
varian incluso dentro de la misma enfermedad. La caracteristica comun a todas ellas es que
en su mayoria son crénicas y degenerativas. Pero ademas se caracterizan por un comienzo
precoz (dos de cada tres aparecen antes de los dos afios de edad), dolores crénicos en 1 de
cada 5 afectados, deficiente desarrollo motor, intelectual y sensorial que en muchos casos
ocasiona discapacidad en la autonomia del afectado y un elevado porcentaje de muertes

entre los 5 y 15 afios.

La mayoria de casos de enfermedades raras aparecen en la primera infancia como
consecuencia de enfermedades de origen genético. Sin embargo, hay mayor prevalencia en
adultos debido a las elevadas tasas de mortandad en edades tempranas en muchos casos a

causa de otras enfermedades asociadas.

Los principales problemas de las personas que padecen enfermedades raras son: la falta de
un diagndstico concreto, falta de informacién y profesionales especializados en
enfermedades raras, falta de conocimiento cientifico, problemas de integracién, falta de un

cuidado apropiado de la salud y el elevado coste de los medicamentos.
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Estas enfermedades podrian agruparse siguiendo criterios como la causa que las provoca o
el rgano o parte del organismo afectado por ellas. Es por ello que no existe consenso a la
hora de realizar un listado sobre enfermedades raras. No obstante existe un grupo de trabajo
creado especificamente para estas enfermedades con el fin de realizar una clasificacion lo
mas adecuada posible. Si tomamos el listado del Cddigo Internacional de Enfermedades
CIE10, podremos observar que se distinguen los siguientes grupos:

- Enfermedades infeccionas y parasitarias

- Neoplasias

- Enfermedades de la sangre, los 6rganos hematopoyéticos y trastornos de la
inmunidad

- Enfermedades endocrinas, nutritivas y metabolicas

- Trastornos mentales y del comportamiento

- Enfermedades del sistema nervioso

- Enfermedades del ojo y anexos

- Enfermedades del oido y la ap6fisis mastoides

- Enfermedades del sistema circulatorio

- Enfermedades del sistema respiratorio

- Enfermedades del aparato digestivo

- Enfermedades de la piel y tejido subcutaneo

- Enfermedades del sistema osteo-muscular y tejido conectivo

- Enfermedades del aparato genitourinario

- Embarazo, parto y puerperio

- Enfermedades con origen en el periodo perinatal

- Anomalias congénitas, deformidades y anomalias cromosémicas

- Traumatismos, envenenamientos y otras consecuencias de causas externas

- Sintomas, signos y hallazgos anormales clinicos y de laboratorio, no clasificados.

Partiendo de la base de que una enfermedad se considera rara cuando por ella se ven
afectadas 5 personas de cada 10.000 habitantes, se han detectado hasta el momento cerca de

7.000 enfermedades raras. Segun esto, entre el 6 y el 8% de habitantes en el mundo esta
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afectado por alguna enfermedad de este tipo. Es decir, en Europa habria unos 27 millones
de personas afectadas y en Espafia se cuentan mas de 3 millones de habitantes que las
padecen.

Algunas de las enfermedades raras mas comunes en Espafia son:

Esclerosis Lateral Amiotréfica, que es una enfermedad degenerativa neuromuscular en
que las motoneuronas pierden su funcionalidad necrosandose, lo cual provoca parélisis

muscular progresiva.

Enfermedad Huntington o Corea o Baile de San Vito conlleva problemas cognoscitivos,

psiquiatricos y motores.

Colitis ulcerosa y enfermedad de Crohn son enfermedades inflamatorias intestinales

cuyas causas se desconocen.

Xantomatosis cerebrotendinosa es una enfermedad de tipo genético cuyo sintoma es
principalmente la aparicion de xantomas en los tendones de los miembros inferiores y

diferentes trastornos neurologicos.

Enfermedad de Fabry es una enfermedad heredada y ligada al cromosoma X de manera

que las mujeres son portadoras y quienes la padecen son los varones.

Fibrosis quistica. Se trata de una enfermedad multisitémica que genera la formacion de

MOCO Viscoso que se acumula en pulmones y aparato digestivo.

Esclerosis sistémica, cuyas causas se desconocen y se trata de una enfermedad del
tejido conectivo que se caracteriza por cambios en la piel, vasos sanguineos y musculos

esqueléticos.

Enfermedad de Gaucher es una enfermedad de transmision genética caracterizada por
un déficit del enzima glucocerebrosidasa, que interviene en la degradacion lisosomica

de glucolipidos.
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Y aunque no es una de las mas comunes, en este trabajo nos vamos a centrar en el
Sindrome de Kabuki, una enfermedad extremadamente rara ya que se estiman unos 500

casos en el mundo.

Sindrome de Kabuki

El Sindrome de Kabuki es un trastorno pediatrico con origen genético y extremadamente
raro que lleva asociadas a él numerosas anomalias de tipo estructural y discapacidad
intelectual. EI hecho de que esta patologia reciba dicho nombre se debe a las caracteristicas
faciales de quienes lo padecen, que se asemejan al maquillaje de los personajes del teatro
tipico japonés Kabuki, sobretodo en la eversion del borde inferior del extremo de los
parpados. (Trigueros Bercerra, 2010).

Fue descrito en la poblacion nipona en el afio 1981y de manera simultdnea por Niikawa y
por Kuroki y los colaboradores de ambos, es por ello que también se conoce como
Sindrome de Kiikawa y Kuroki. A partir de esta fecha comienzan a conocerse mas casos de
similares caracteristicas dentro y fuera de Japdn. De hecho, actualmente se piensa que hay
igual incidencia en todas las razas humanas siendo alrededor de 1 caso por cada 32.000
recién nacidos vivos. Se conocen en torno a 350 casos en la actualidad en todo el mundo.

(Gonzélez Armengod, Garcia-Alix, Del Campo, Garrido & Quero, 1997).

Al igual que ocurre con el resto de trastornos de tipo dismorfico, el cuadro patolégico de
quienes padecen el SKMU (Sindrome del maquillaje de Kabuki) es, o puede, ser muy
amplio y afectar a muchas partes del organismo. Pero es imprescindible saber que si no se
conocen las caracteristicas faciales del propio sindrome no es facil identificar posibles
nuevos casos. Estas caracteristicas son: largas pestafias con eversion en el tercio externo del
parpado inferior, cejas arqueadas en la parte externa, nariz corta y puente algo deprimido,
orejas generalmente grandes y separadas del craneo, disminucion de la apertura palpebral,

escleréticas azuladas.
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Ademas de éstas, existen una serie de caracteristicas asociadas a problemas congénitos que
se diferencian mucho de unos individuos a otros. Sin embargo, algunos de los problemas
mas comunes en la mayoria de ellos son: defectos en el corazon, anomalias del tracto
urinario, pérdida de audicién, hipotonia, retraso en el crecimiento postnatal, anomalias
esqueléticas, laxitud de las articulaciones, baja estatura, leve o moderada capacidad
intelectual. De hecho, sin contar las alteraciones de tipo neuroldgico, se pueden llegar a
evaluar unas 60 anormalidades clinicas en estos pacientes con lo cual es muy posible que se
generalice ésta patologia. Y en la mayoria de los casos se observa en quienes la padecen
trastornos por hiperactividad e infecciones respiratorias o de oido.

No obstante, hay manifestaciones en algin paciente que resultan inespecificas para este
trastorno y si que son compatibles con otros. Se trata de las anomalias del paladar o los
dientes y los hoyuelos del labio inferior (aunque los nédulos en el labio inferior o en la

zona sublabial solo han sido observados en este sindrome).

En el caso de las dimensiones de la cabeza no tienen porque verse alteradas por el
sindrome, sino que en general muestran un aspecto proporcionado, de percentiles normales
0 incluso bajos con un buen equilibrio y con los tres ejes bien proporcionados aunque se
podria decir que es algo braquicefalica y muestra en la cara las caracteristicas propias del
sindrome, que, por otro lado, es la Gnica condicion obligatoria que deben cumplir todos los
casos para que se les diagnostique SKMU. Existe ademas una caracteristica de valor
diagnostico para el sindrome que es el almohadillado de los pulpejos de los dedos, que
aparece en la mayoria de los casos y que se piensa que pueden ser reminiscencias de la vida
fetal.

Otro grupo de anomalias esta localizado en el esqueleto y estan relacionadas con
alteraciones en las vértebras, especialmente en la hendidura vertical. Pero pueden incluir
también hemivértebras, vértebras con alas de mariposa o espina bifida (oculta) y también

alteraciones costales.

Asociados al sindrome también se han observado retrasos mentales (leves, moderados y

graves), microcefalia, comportamientos autistas (el caso que vamos a explicar mas a
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delante), epilepsia con polimicrogiria occipital (malformacion en el desarrollo cortical
debido a una mala organizacion) ademas de la presencia de crisis epilépticas.

Las causas de éste trastorno (Milunsnky, 2003) se encuentran en la duplicacién
subcromosémica ocasionada en el cromosoma 8 lo cual quiere decir que en lugar de ser
disminuida la cantidad de material genético, se forma una pequefia adicion provocando que
los mensajes transcritos y enviados a las células sean incorrectos. Pero ademas, descubrio
que, debido al gran nimero de caracteristicas que presentan las personas con este sindrome,

es probable que no en todos los individuos se dupliquen los mismos genes.

Como hemos dicho anteriormente, uno de los trastornos que se asocia a éste Sindrome de
Kabuki es el Espectro Autista, que es, en concreto, el que padece el alumno con el que
estoy trabajando para realizar este trabajo. Por ello, a continuacion hablaré del Trastorno
del Espectro Autista (TEA).

Trastorno del Espectro Autista

El autismo es un trastorno de espectro, lo cual significa que los sintomas que presentan
aquellas personas que lo padecen y sus caracteristicas se presentan en una amplia gama de
combinaciones. Las areas principalmente afectadas son la comunicacion, interaccion social,

disfuncidén sensorial, comportamiento y, en el caso de los nifios, el juego.

El desarrollo de la comunicacién es lento debido a la lentitud en el del lenguaje o incluso
hay ocasiones en que no llega a desarrollarse. Si lo hace, quien lo padece utiliza palabras
sin darles el significado que tienen y se comunica con gestos en lugar de palabras. Ademas,

mantiene la atencidn durante un corto espacio de tiempo.

En cuanto a la interaccion, generalmente la persona autista pasa tiempo en soledad en lugar
de hacerlo con los demas, de hecho muestra poco interés en tener amigos y muestra mayor

sensibilidad a sefiales sociales como el contacto visual o las sonrisas.
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Las personas con autismo son particularmente sensibles a estimulos visuales, auditivos,

tactiles, gustativos y olfativos.

Y por ultimo, si hablamos del juego que realizan los nifios que presentan autismo podemos
decir que no conocen ni practican el juego simbolico o espontaneo, no imitan las acciones

de otros ni realizan juegos de role-playing.

El comportamiento de estas personas puede ser demasiado activo o demasiado pasado,
pueden tener momentos de “rabietas” sin razdn aparente y se presentan agresivos tanto con
ellos mismos como con el resto; muestran obsesion por un tema, idea o actividad y en
muchas ocasiones parecen no tener sentido comun y a menudo muestran dificultades para

aceptar cambios de rutina.

Caso particular

El alumno en que nos vamos a centrar tiene, como hemos venido comentando a lo largo del
desarrollo de éste trabajo, diagnosticado Sindrome de Kabuki y Trastorno del Espectro
Autista

Haremos a continuacion un pequefio recorrido por los informes psicopedagdgicos y

médicos que se le han realizado a este alumno a lo largo de su vida:

Nace en enero de 1996, por tanto tiene 16 afios actualmente. El primer informe con el que
contamos es del afio 1998 (Soria) y en él se detalla el grado de minusvalia que presenta el

alumno: un 50% pero no se especifica qué tipo de discapacidad presenta.

Mas adelante, durante el curso 99-00, a su entrada en el CEE Santa Isabel (Soria) se realiza
otro informe sobre el alumno en el cual se detalla que recibe durante ese tiempo tratamiento
de fisioterapia, logopedia y estimulacién del lenguaje. Ademas, se incluye una

metodologia, segin el informe, adaptada a sus necesidades educativas especiales que
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consisten en estimulacion en la comunicacién, conocimientos basicos de su nivel base
curricular mediante imagenes, palabras, gestos y adquisicion de habitos de autonomia tanto
a nivel individual como en grupo siempre de acuerdo con el momento en que se realizan las
tareas. En este primer informe, ademas, se detalla su buena precision manual y rapidez

motora en actividades de motricidad fina.

En el afio 2000 se realiza un diagndstico en Autismo Burgos en el que se detalla que parece
presentar macrocefalia y facies peculiar (a falta de un valor médico), elevados niveles de
hiperactividad y escasa atencion y centraje. Se indica también su limitado interés social ya
que se interesa mas por cosas que por personas. El informe indica también la permanencia
de gateo atipico en su edad (tiene 4 afios), estereotipias evidentes y movimientos raros en
los brazos, cara triste y poco expresiva, limitada reaccion a estimulos auditivos salvo
musica a pesar de tener una capacidad auditiva normal. Presenta una comunicacion verbal
limitada y escasa comprension linglistica; se limita a peticiones protoimperativas poco
evolucionadas (alargamiento de brazos, movimiento de dedos, lloriqueo, falta de contacto

ocular).

En este informe se indica, ademas, que presenta un bajo nivel cognitivo cercano al grado
moderado-severo de un retraso mental y un juego simbolico muy alterado. Y en cuanto a
una valoracidn clinica, el informe indica que el nifio parece presentar un TEA o Trastorno
Generalizado del Desarrollo no especificado segin DSM-IV y que sin embargo no relne

los criterios diagnosticos estrictos de un trastorno autista tipico.

En el afio 2000 se solicita un cambio de centro (del CEE Santa Isabel, Soria) por un cambio
de localidad de la familia. Desde el centro se indica que el nifio debe ser escolarizado en un
centro ordinario organizando su escolaridad de manera combinada con el centro de
Autismo de Valladolid.

En el curso 00-01 entra en el Centro Concertado de Educacion de nifios Autistas “El Corro”
(\Valladolid) con el fin de valorar el diagnostico previamente realizado en el EOEP del
Sector n°2 de Soria y por un psicologo de la Asociacion de Autismo de Burgos. Ambos
indican que el nifio presenta un Trastorno del Espectro Autista acompafiado de un retraso

mental severo y probablemente un déficit de atencién con hiperactividad asociado de forma
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secundaria. Esta previsto que el nifio abandone este centro en febrero de 2001. En este
informe se detallan algunos rasgos de su evolucién durante la estancia en él como habitos
de aseo personal (al llegar rechazaba el jabdn y a partir de su estancia en el centro la utiliza
con normalidad, por ejemplo) y su respuesta positiva ante 6rdenes verbales y también se
indican habitos que sigue manteniendo durante su paso por este centro, como el jugar con la

comida y su inquietud durante este tiempo.

El siguiente informe con que contamos es logopédico y con fecha de mayo de 2002, ya
escolarizado en el CEE N°1 (Valladolid). En él se especifica que el alumno en que me estoy
centrando presenta graves problemas en el area de Comunicacion y Lenguaje. La evolucién
indicada en el informe esté referida al contacto corporal y visual, conductas en funcién de
peticiones (vocalizaciones para conseguir un determinado juego en el ordenador) y atencion
sostenida a determinados juegos de ordenador y composiciones musicales. Al final del

informe se indica que presenta una muy buena evolucion.

Desde el curso 2002-2003 ha recibido, en el CEE N°1, dos sesiones semanales de media

hora cada una de Audicion y Lenguaje.

El siguiente informe es del mayo de 2006 y en él se indican:

En cuanto a la anamnesis, padece, como ya hemos dicho, Sindrome de Kabuki y Trastorno
del Espectro Autista. Cabe sefialar que recibi6 estimulacion precoz hasta su escolarizacion
en un centro de educacion especial con 3 afios asistiendo a una guarderia a la salida del

mismo.
De su desarrollo general, separandolo por areas diremos que:

En el area perceptiva se observar que presenta vision y audicion normales y que discrimina

sonidos graves y agudos, especialmente voces.

En cuanto a la autonomia personal tiene adquirido el control de esfinteres diurno y a veces
pide ir al bafio. Se desnuda y viste sin ayuda, de la misma forma que quitarse y ponerse el

calzado. Utiliza cuchara y tenedor y su actitud en el comedor ha mejorado ya que tiende a
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permanecer sentado la mayor parte del tiempo y come la mayoria de los alimentos previstos

en el mend.

Para hablar del el &rea motora de este alumno distinguiremos entre motricidad fina y
gruesa. De su motricidad gruesa podemos decir que es auténomo, controla su cuerpo sin
dificultad y presenta movimientos y reacciones muy réapidas. Si bien es cierto que se
observa inquietud motriz sobre todo en aquellas situaciones en las que desea pedir algo. Y
en cuanto a motricidad fina observamos que realiza trazos horizontales, verticales y
circulares sin ayuda, enrosca y desenrosca objetos (tapon de una botella), ensarta bolas

pequefias en alguna clase de juego y utiliza correctamente la pinza digital.

En el area de lenguaje, su comunicacion se reduce a pedir algo, no utiliza lenguaje verbal
para manifestar sentimientos o describir objetos y situaciones. Ademas, repite su demanda
un numero elevado de veces en poco tiempo y si sabe que para conseguir lo que quiere

debe realizar rapidamente una tarea, lo hace. Y no se relaciona con sus iguales.

En su expresion existe una evolucion notable con produccion de frases de tres 0 mas
elementos. Posee un buen desarrollo en la entonacion de la frase y conoce el vocabulario
trabajado en el aula aunque a veces confunde algunos términos. Nombra acciones e
imagenes asi como las principales partes de su cuerpo y también repite sonidos, frases

cortas y palabras.

En cuanto a su comprension, si se relaja y escucha érdenes sencillas, incluso con varios

componentes, las comprende y lleva a cabo.

En el area cognitiva debemos destacar que conoce a las personas que trabajan en el colegio,
nombra a los miembros de su familia, recuerda a los personajes de los cuentos y lo que
sucede con ellos, asi como algunos didlogos o fragmentos de texto. Ademas, ha adquirido
normas de comportamiento y obedece si le corrigen tanto la postura como el
comportamiento. El alumno no solo identifica sino que también nombra los nimeros del

uno al 20 aungue no los asocia con el concepto de cantidad. Identifica y reconoce formas
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planas (circulo, cuadrado y tridngulo) y realiza series de dos 0 més elementos. Discrimina y
nombra colores y realiza actividades manuales con estampaciones sencillas aunque sin
prestar demasiada atencidn y también realiza puzles de 25 piezas y ejercicios de “Miniarco”

con gran agilidad.

De su juego debemos destacar que no juega con otros nifios y no suele pedir la
participacion de un adulto, aunque en algunas ocasiones se agarra del brazo de uno para
jugar con él. Le gustan los animales de peluche y tiende a ordenarlos en filas y encerrarlos
en jaulas construidas por € mismo. Como la mayoria de los casos de autismo, tiende a jugar
siempre a lo mismo aunque en alguna ocasion puede participar en juegos realizados en el

aula por el resto de comparieros, pero esto a penas sucede.

De su desarrollo personal diremos que, en cuanto al area emocional y relacional, su relacion
con el adulto se basa en la peticion. Si se le indica, utiliza normas de relacion interpersonal
como saludar, despedirse o dar gracias. En realidad, no practica una verdadera relacion

social ya que ve al resto de personas como el medio necesario para conseguir lo que desea.

De su comportamiento cabe destacar que en muchas ocasiones se muestra carifioso y otras
tantas, inquieto y nervioso, sobre todo cuando se trata de realizar alguna actividad con el

ordenador.

Hablando de su estilo de aprendizaje destacamos que apenas emplea la imitacion como
estrategia de aprendizaje, le gustan los juegos que implican movimiento, responde mejor al
premio que al castigo, porque éste Gltimo no lo entiende. Le encanta la musica, bailar y
cantar, va disminuyendo sus comportamientos agresivos, le gusta la publicidad, observa
videos sobre ello en Internet. Es selectivo con lo que quiere ver, normalmente cambia cada
dia lo que quiere buscar, prendiéndose exactamente lo que debe escribir en el buscador de

Internet.

Del contexto escolar debemos sefialar que se encuentra escolarizado en un centro
especifico en el que se trabaja en grupos reducidos y con un aprendizaje especifico para

cada alumno. El colegio es de jornada partida, aunque en el caso de éste alumno (como en
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el de la mayoria) se queda a comer en el comedor escolar. Y él asiste a tres sesiones
semanales de media hora con la especialista en Audicion y Lenguaje.

En cuanto al contexto familiar, se trata de una familia compuesta por el padre, la madre y

cuatro hermanos. Los padres estan separados y la madre convive con otra pareja.
Las conclusiones de este informe son las siguientes:

De acuerdo con la tipologia de la Consejeria de Educacion de la Junta de Castilla y Ledn

las necesidades educativas de este alumno se recogen en:

- Grupo: ACNEE (Alumno con Necesidades Educativas Especiales)
- Topologia:
= graves trastornos de la personalidad y el desarrollo
= discapacidad psiquica
= psiquico grave

- Necesidades de Audicion y Lenguaje

Se trata de un alumno con necesidades educativas especiales permanentes con necesidad de

apoyos generalizados en todas las areas de desarrollo.

La valoracion médica diagnosticada hace referencia al Sindrome de Kabuki y Trastorno del
Espectro Autista. La observacion de este alumno en un contexto escolar confirma los

comportamientos propios de TEA.

Observamos ademas otros aspectos del desarrollo como la capacidad que muestra para
resolver situaciones concretas o realizar comportamientos necesarios para lograr su fin. Le

cuesta establecer relaciones abstractas y presenta problemas en los procesos de atencion.

Y, por ultimo, el informe realizado en enero de 2012 del que destacamos:
Grupo principal: ACNEE

Tipologia: discapacidad psiquica

25



Categoria: psiquico moderado
Tipologia: trastorno generalizado del desarrollo
Categoria: TEA
Tipologia: TDA
Categoria: TDAHI
Grupo secundario: alteraciones de la comunicacion y el lenguaje
Tipologia: trastorno de la comunicacion y del lenguaje

Categoria: retraso generalizado del lenguaje sin especificar

Las necesidades de apoyo del alumno son las descritas a continuacion por campos:

En aspectos cognitivos debemos centrarnos en estrategias de focalizacion y atencion,
mejorar habitos de trabajo, memoria, estructuracion de informacion y comprension, trabajo

reflexivo y autodirigido, capacidad de razonamiento.

En el equilibrio emocional o afectivo-emocional: autoconcepto y autoestima, motivacion,

estabilidad emocional, autonomia personal, empatia.

En la relacién interpersonal y adaptacion social: trabajo en grupo, habilidades de

comunicacion, autorregulacion conductual y habilidades sociales.

En el desarrollo psicomotor: psicomotricidad fina, psicomotricidad gruesa o coordinacién

dindmica, coordinacidn visiomotora o visiomanual.

En el desarrollo comunicativo-linguistico: expresién oral o articulacion, expresion vy
comprension escrita, desarrollo morfosintactico, comprension oral, nivel semantico o

vocabulario.

De las necesidades curriculares destacaremos que presenta necesidades de estructuracion y

anticipacién, control de atencién, concentracion, impulsividad e hiperactividad, evitar el
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rechazo sistemético ante estimulos nuevos, evitar movimientos o actitudes estereotipadas,
mejorar la comunicacion y lenguaje, tomar como punto de partida las buenas habilidades de
percepcion visual y asociacion que el alumno posee, partir siempre del trabajo de
estrategias basicas que inciden en el desarrollo propio de la tarea, seleccionar contenidos
béasicos funcionales y que contengan sentido para el alumno, partir del aprendizaje por
imitacién (aunque lo rechaza), antes de iniciar un aprendizaje, practicar la anticipacion y

motivacion.

No debemos olvidar el desarrollo de aprendizajes especificos, habitos de autocontrol,
atencion y concentracién, mejora de estructuracién y organizacion del lenguaje oral,

mejorar la lectoescritura y conceptos matematicos funcionales para él.

En cuanto a la modalidad de escolarizacion es recomendable, para dar respuesta a sus
necesidades educativas, que el alumno continde escolarizado en un centro de educacion
especial que cuente con los recursos necesarios para sus propias necesidades (como AL y
AT).

En este informe se detallan también una serie de programas especificos recomendables para

trabajar con el alumno y que describimos a continuacion:

Programa para la mejora de la autoestima y autocontrol

Incrementar la interaccion con compafieros: participacion en actividades grupales y de
manera activa en los acontecimientos del centro. Asi como la expresidn de sentimientos:
incitar a la expresion de muestras de carifio entre conocidos (Da besos y caricias y le gusta
que se lo hagan), incitar a la expresion de entusiasmo en el trabajo o en el juego, facilitarle
la canalizacion de sentimientos de rabia, enfado o agresividad. Mejorar la adaptacion a
nuevas situaciones: anticipar las actividades que se van a realizar, estructurar muy bien las
actividades, dejar claras las recompensas ante los logros, organizar actividades alternativas
para canalizar actitudes negativas. E incrementar la autonomia personal: favorecer habitos
cada vez mas independientes en la realizacion de tareas escolares, dar responsabilidades de

trabajo en el aula.
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Programa para mejorar el desarrollo del lenguaje

Conviene incidir en el desarrollo de todas las areas de comunicacion asi como desarrollar
los componentes funcionales y estructurales del lenguaje oral y las habilidades para

estructurar frases con sentido apoyandonos en imagenes.

Se recomienda, para el correcto desarrollo del lenguaje tanto oral como escrito favorecer la
comunicacion de sus deseos y necesidades, proporcionar situaciones de interaccion
comunicativa que obliguen a comunicarse con iniciativa personal, crear contextos o
situaciones que favorezcan la comunicacion. Ademdas de tener presente que tiene
dificultades para expresar mas que para entender y por ello es necesario tener paciencia y
guiar su pensamiento ayudandole a regular la rapidez e impulsividad y aumentar la fluidez.
Fomentar el uso del lenguaje en conversaciones, intentando mantener el tema y ordenando
y organizando las palabras y repitiendo lo que el alumno quiere comunicar a traves de
frases cortas o la lectura diaria de cuentos cortos, revistas, periodicos que le gusten y
hacerle preguntas sobre ello. Debemos organizar actividades en el aula que faciliten la
comunicacion a través de mensajes escritos y utilizar, en la medida de lo posible, medios
informéticos que faciliten el desarrollo de la lectoescritura y organizar un programa
especifico que contemple el repaso permanente de silabas directas, inversas y trabadas y

que mejore la estructuracion y organizacion de la frase.

Programa para mejorar el comportamiento

Prestar mas atencion a conductas adecuadas elogiandolas e ignorar aquellas que sean
inadecuadas siempre que no sean graves. Utilizar el refuerzo positivo con el fin de afianzar
conductas adecuadas y reducir y eliminar las inadecuadas. Manejar la impulsividad del
alumno a través de técnicas de anticipacién, motivacion y espera. Aquellos profesionales
que trabajen con este alumno deben manejar técnicas de modificacion de conducta como
contingencia, modelado, refuerzo diferencial, aislamiento o atenuacion de ayudas para
eliminar las conductas inadecuadas y desarrollar las nuevas conductas adecuadas. Se le

debe exigir conforme a sus posibilidades. Es importante el uso sistematico de refuerzo
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positivo como medio para aumentar su autoestima y autoconfianza asi como el

autoconcepto.

De los aspectos organizativos y de metodologia destacamos que debe encontrarse en un
aula amplia que permita su movilidad, cambio de tareas y control de brotes de
impulsividad. En esta aula debe ocupar un lugar préximo al profesor con el que esta
trabajando con el fin de que se supervisen las tareas que realiza y sirva de modelo para las
estrategias de aprendizaje que se pretende que el alumno desarrolle. Ademas este lugar

tiene que permitir el contacto visual con el resto de compafieros.

Pautas metodoldgicas para la realizacion de actividades

Partir de las tareas que el alumno conoce para introducir poco a poco otras nuevas,
organizar y estructurar las actividades espacial y temporalmente, desglosar los contenidos
en conceptos mas concretos, apoyar las tareas en lenguaje oral y modelado, centrar la
atencion en la tarea, si es necesario, con contacto fisico, reservar un tiempo para asegurar la
comprension, favorecer los aprendizajes sin error, siguiendo normas como el asegurar la
motivacion, presentar tareas de manera clara y solo cuando el alumno esté atento, presentar
tareas cuyos requisitos estdn ya adquiridos, proporcionar reforzadores adecuados
inmediatos y eficaces. Planificar tareas especificas para aumentar los periodos de atencién
y concentracion, utilizar materiales y temas que sean de interés para el alumno, dejar
tiempo para que responda y formule preguntas, hacer que participe en actividades tanto de
pequefio como de gran grupo. La imitacién es importante en cuanto al desarrollo de un
adecuado lenguaje social y comportamiento positivo. La informacidn debe serle transmitida
con frases cortas. Debemos modificar el material pedagdgico para que siempre esté a la
altura de su desarrollo y le sea de apoyo suficiente para conseguir con éxito aquello que se
esté trabajando. La demostracion y repeticion en las tareas son Utiles para mostrar

habilidades y rutinas.
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A continuacion procedemos a plantear una posible intervencion con el alumno teniendo en
cuenta sus necesidades y los datos relevantes de los informes realizados a lo largo de su
trayectoria.

5. Propuesta de intervencion

Realizada la valoracion del alumno, analizando sus caracteristicas e identificadas con
precision sus necesidades educativas establecemos el disefio de una posible intervencion
que es el verdadero sentido de este estudio.

La intervencion con este alumno bebe de un enfoque evolutivo-ecologico: Por un lado, esta
intervencion integra el analisis de los ambientes en que vive el nifio autista y plantea los
objetivos para aumentar la capacidad para adaptarse funcionalmente a estos ambientes
(familia, comunidad, ocio...) y también plantea objetivos que tienen como referencia el
desarrollo del nifio “normal” adecuandolo al nivel evolutivo del alumno.

A lo largo de esta propuesta se trata de adecuar todo lo posible la intervencion a las
caracteristicas del alumno, intereses, necesidades y momento evolutivo y educativo con la
pretension principal de desarrollar al maximo su capacidad comunicativa, mejorando los
distintos niveles del lenguaje, y todas sus posibilidades para prepararlo para su vida adulta,
de forma que se integre en la sociedad todo lo posible.

En todo momento se ha tratado de adaptar el curriculo con una propuesta Util para su vida
persiguiendo metas realistas encaminadas a conseguir el maximo desarrollo de la
comunicacion, de la autonomia del nifio y a la autodeterminacion, ensefidndole a elegir y a
tomar decisiones por si mismo. Lo prioritario, con este alumno es, conseguir la mejora de
las destrezas necesarias para la comunicacion, la interaccion social y el desarrollo cognitivo

Este programa se basa en el programa TEACCH, que promueve una educacién estructurada
y aprovecha las capacidades viso-espaciales que este alumno tiene preservadas y ofrece la
ventaja de ser autdnomo, no solo en realizar tareas sino en el cambio de una tarea a otra; y
en las ideas de Angel Riviére (en cuanto a la l6gica de las personas con autismo, el sentido
de la vida y en sus principios regulativos de la terapia), asi como en el uso de estrategias
que recomienda Rosa Ventoso que dotan al contexto de trabajo de flexibilidad incluyendo
imprevistos que permitiran al alumno anticipar y aceptar hechos que se salen de la rutina.
Para todo ello, se ha centrado la atencion educativa en la estimulacion en todos los &mbitos:
estimulacion visual, auditiva, tactil, gustativa, olfativa y respiratoria, estimulacion
comunicativa y estimulacion motriz. La intervencidn especificamente en area del lenguaje
estd basada en la implementacién del programa de Comunicacion Total de SCHAEFFER
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(simultaneamente lenguaje oral y signado) y el programa PRELINGUA (programa
informéatico altamente motivador); asi como todas las variadas actividades que faciliten la
comunicacion y socializacion de nuestro alumno.

A continuacién, se planifica una intervencién integral, abarcando todos los aspectos del
desarrollo del alumno y teniendo en cuenta que el alumno esta escolarizado en el Gltimo
afio de EBO (Educacién Basica Obligatoria). Desarrollamos por tanto objetivos,
contenidos, metodologia, sistemas de aprendizaje y actividades especificas, recursos, una
mafiana en la vida del alumno (como ejemplo) y evaluacién.

OBJETIVOS

- Conseguir la mejora de las habilidades comunicativas sociales del alumno.

- Promover el deseo de comunicarse con los demas utilizando cualquier sistema de
comunicacion, ya sea vocal o no vocal y de forma alternativa o aumentativa.

- Comprender y compartir los mensajes que le comunican otras personas.

- Comprender y expresar mediante gestos, sefiales, signos o pictogramas sus
necesidades basicas.

- Incrementar la motivacion y la habilidad del alumno para explorar y aprender.

- Interactuar y establecer paulatinamente vinculos y relaciones afectivas con los
adultos e iguales mas cercanos a las situaciones cotidianas.

- Regular paulatinamente su comportamiento en las propuestas de juego, sesiones de
trabajo y de rutinas que presenta el adulto.

- Desarrollar progresivamente las conductas comunicativas previas al lenguaje y
utilizar el lenguaje oral y/o corporal para expresar emociones y necesidades.

- Descubrir, explorar y conocer el entorno inmediato identificando elementos
relevantes del mismo.

Objetivos especificos:

- Desarrollar la intencionalidad comunicativa y los requisitos basicos del aprendizaje.
- Promover el deseo de comunicacion.

- Desarrollar el interés social por las personas y posibilitar relaciones.

- Responder al afecto y desarrollar actitudes de colaboracion

- Conocer y comunicar emociones y pensamientos propios.

- Promover estrategias de comunicacion expresiva, funcionales y generalizables.

- Aprender a entender y a reaccionar a las demandas de su entorno

31



- Desarrollar estrategias de comunicacion verbales o no verbales que posibiliten
entender y se entendido.

- Aprender a iniciar y mantener intercambios

- Reconocer progresivamente las relaciones entre los objetos en funcion de sus
caracteristicas: clasificacion, comparacion.

- Comprender cuantificadores de uso comun para expresar conversacionales con los
demads, ajustandose a las normas basicas que hacen posibles tales intercambios
(contacto ocular, expresion facial, tono, volumen...)

- Emplear sistemas de Comunicacién Total (lenguaje oral y signado
simultaneamente)

- Desarrollar la atencidn selectiva y las asociaciones sencillas.

- Adquirir pautas simples de imitacion.

- Desarrollar y mejorar los distintos niveles del lenguaje.

- Fomentar aprendizajes funcionales, espontaneidad en su uso y generalizacion.

- Alcanzar gradualmente mayores niveles de autonomia en todos los &mbitos del
desarrollo integral de la personalidad.

- Aprender habilidades y estrategias de control del entorno y de autocontrol.

- Observar los cambios y modificaciones del entorno: frio, lluvia, aire, sol, etc.

- Reconocer caracteristicas de las diferentes estaciones

- ldentificar algunos medios de transporte.

- ldentificar, reconocer y valorar las distintas profesiones de personas cercanas a él y
desarrollar en él, el deseo de realizar algun oficio.

CONTENIDOS

Los campos prioritarios de actuacion con este alumno que seran:

- Lenguaje y Comunicacion: Conductas comunicativas preverbales. SAC:
Comunicacion Total y Lenguaje Expresivo.

- Habilidades Sociales: Conductas sociales. Conductas emocionales e interacciones.

- Habilidades cognitivas: Habilidades basicas. Anticipacion. Orientacion espacial y
temporal. Imitacién y Juego Simbdlico.

- Autodireccion. Planificacion. Metas

- Autocuidado. Comer, vestirse, asearse.

- Vidaen el hogar: Tareas

- Uso de la comunidad: Transportes, bibliotecas, museos.

- Salud y Seguridad. Control peso. Educacion Vial. Educacion Fisica

- Tiempo Libre. Ocio, deporte, musica, senderismo....
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- Trabajo. Habilidades laborales

De forma prioritaria e importante:

- Conductas Comunicativas preverbales: Contacto Ocular, conductas instrumentales,
gestos de senalar, de “dame”, toca para pedir.

- Conductas comunicativas: Peticion, rechazo, preguntas, respuestas, habilidades
conversacionales

- Sistema alternativo de comunicacién: Comunicacion Total.

- Lenguaje expresivo. “Frases salvadoras”: Ayudame, Déjame solo, Me duele.

- Lenguaje comprensivo.

- Lectura labial.

- Conducta social: Saludar, despedirse, no romper, andar por lacalle, esperar el autobus,
entrar en tiendas.....

- Contacto ocular

- Accion y atencion conjunta

- Gestos emocionales

- Atribuir y compartir emociones

- Habilidades basicas: permanecer sentado, atencion a la tarea.

- Anticipacion. (empleando Agendas visuales)

- Orientacion espacial

- Orientacién temporal (antes, mafiana, dias de la semana, meses, reloj)

- Asociaciones, emparejamientos, clasificaciones, formas, colores, objetos, conceptos,
emociones.

- Habilidades cognitivo-manipulativas (Meter, enroscar, recortar y puntear)

- “Leer” palabras funcionales, simbolos Yy dibujos.

- “Dibujar” letras, colorear, copiar letras, copiar figuras, “escribir” dibujos, su
nombre...

- Imitacion corporal, funcional de objetos, de modelos.

- “Representar” dibujos, juego funcional, acciones y situaciones (Role Playing).

- Capacidad de eleccion.

- Planificacién de pasos.

- Habilidades para comer, vestirse aseo y arreglarse.

- Cuidado de la ropa, tareas domésticas sencillas, realizar compras

- Uso de transportes, teléfonos, bibliotecas, museos, teatros...

- Destrezas, actitudes y patrones de comportamiento para la realizacion de tareas.

- Conocimiento y utilizacion de herramientas de talleres.

- Conocimiento y valoracién de los distintos oficios o profesiones.
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METODOLOGIA

La metodologia de trabajo con este alumno; consistira en adaptar las estrategias
metodoldgicas a sus caracteristicas individuales y a sus necesidades concretas en cada
momento.

Sin embargo, hay que destacar que, en cualquier caso, dichas estrategias tiene que
permitirnos facilitar sus aproximaciones a los aprendizajes requeridos o a la
experimentacion del entorno que pretendemos.

Es por ello que tendremos que dar una respuesta individualizada, en el sentido de tener en
cuenta el ritmo del alumno, la diversificacién de los materiales y el empleo de todas las
ayudas técnicas a nuestro alcance.

De este modo los principios metodoldgicos de trabajo en el aula serén los siguientes:

TRABAJO EN EQUIPO: es muy importante que todos los profesionales que trabajamos
con este alumno nos coordinemos de forma continua y permanente.

PARTIR DE LOS INTERESES: siempre debemos partir de las necesidades del alumno y
debemos organizar los contenidos partiendo de los intereses del nifio, aprovechando cada
iniciativa de éste para el trabajo en el aula.

ENSENANZA INCIDENTAL: consiste en aprovechar el mas minimo interés del alumno
(risas, llantos, gritos, movimientos controlados, vocalizaciones, golpes...) por algo que atrae
su atencion momentaneamente en el entorno donde nos encontramos.

VARIEDAD DE PROPUESTAS: se utilizara en clase un amplio abanico de propuestas de
intervenciébn que permita las “reacciones” del alumno y provoque cambios en sus
situaciones personales.

MULTIPLICIDAD DE CANALES DE INFORMACION: se propondran actividades que
permitan la aproximacion al entorno a través de distintos canales perceptivos: piel, oido,
vista, gusto, tacto, movimiento, vibracion.
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APOYO GESTUAL Y MUSICAL.: todos los contenidos que trabajemos estaran apoyados
con el sistema de comunicacién alternativo utilizado en el centro la Comunicacion Total,
sistema eminentemente verbal pero apoyado y complementado Yy también apoyo con
canciones alusivas a los aprendizajes y experimentaciones que se realizan en el aula.

ESTABLECIMIENTO DE RUTINAS DIARIAS: PROGRAMA TEACCH. Procuraremos
ambientes muy estructurados, predecibles y fijos para facilitar sus posibilidades de
anticipacion. El trabajo en el aula se organizard en funcion de rutinas previamente
establecidas para los alumnos y que les afectan diariamente. Estas rutinas, permitiran al
alumno acomodarse al ritmo del colegio y adecuar sus conductas al mismo.

CONTACTO AFECTIVO: Cada una de las actividades propuestas, requeriran un contacto
fisico y emocional con el alumno que nos permita transmitir sensaciones, calor humano,
felicidad, enfado... dependiendo de las situaciones concretas.

APRENDER HACIENDO: EIl alumno aunque en numerosas ocasiones no tengan
respuestas motrices controladas o intencionadas, hay que ayudarle a experimentar por si
mismo todas las propuestas que se realicen. Esto implica, por ejemplo, agarrar sus manos y
tocar con ellas objetos, instrumentos, mover las sillas para sentir el desplazamiento y el
movimiento, dar a oler y a gustar...

ESTRUCTURACION ESPACIAL: RINCONES. El aula estara estructurada en zonas o
rincones segun el tipo de actividad que se realizara en cada uno de ellas. Distintos paneles
delimitaran estas zonas y cada uno de ellos tendra colocado un pictograma en el que se
indica el lugar y actividad que se va a realizar. Para el trabajo de grupo: Rincon de charla y
descanso, de juegos, de cocina y de aseo. Para trabajo individual: Rincén de aprender, de
trabajar, con ordenador, puzzles y “Quiero leer”.

ESTRUCTURACION TEMPORAL Marcaremos todas las rutinas del alumno y asi le
ayudaremos a autorregularse. Asi identificara dias de la semana (dibujo, color y actividad
especifica de ese dia). Para la secuencia ordenada de tareas que tiene que realizar el
alumno tendra una Agenda individual en la que marcara con un circulo naranja cada tarea
finalizada. Calendarios mensuales para marcar acontecimientos y fechas que no son rutinas
(carnaval, dia del padre...)
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PROGRAMA DE COMUNICACION TOTAL de SCHAEFFER (Simultaneamente Lengua
oral y signado)

PROGRAMA  PRELINGUA (Aplicaciones informaticas para el desarrollo de las
habilidades bésicas previas a la comunicacion). Trabajamos los prerrequisitos previos al
lenguaje oral-presencia/ausencia de sonido, control de la intensidad, modulacion del tono y
vocalizacion, mediante actividades muy motivadoras para el alumno y con respuestas
causa-efecto.

CENTROS DE INTERES: Este programa esta constituido por diez centros de interés, que
estan relacionados con los contextos méas cercanos al alumno y con sus intereses. El
vocabulario a trabajar girard en torno a estos centros de interés. En el primer trimestre: Yo
soy asi, el otofio, el colegio y la navidad. En el segundo trimestre: El invierno ya llego6... El
carnaval, prendas de vestir, los medios de transporte: Yo viajo en... En el tercer trimestre:
Lleg6 la primavera, Yo quiero ser...PROFESIONES

Estos principios metodologicos se complementan con las siguientes estrategias
metodologicas:

- Coordinacion con padres y madres: Esta coordinacion debe ser estrecha, casi diaria, ya
que la informacion que recibimos de ellos es valiosisima. Utilizar un cuaderno de
anotaciones donde tanto padres como nosotros anotamos incidencias, cambios. Lo llevara
el alumno en su mochila y sera revisado diariamente tanto por padres como por nosotros.

- Debemos siempre partir de algo ya aprendido y conocido para que le sirva de base de los
nuevos logros.

- Utilizar clasificacion y emparejamiento como punto fundamental del sistema de trabajo.
- Utilizar Comunicacion Total. Lenguaje Verbal apoyado con gestos y simbolos.

- Uso preferente de la modalidad visual, utilizando materiales pictograficos y analdgicos
aprovechando sus habilidades viso- espaciales.

- Ofrecerle al alumno sélo y exclusivamente la ayuda minima necesaria para que sea capaz
de resolver cualquier situacion en la que se encuentre, teniendo en cuenta no solo la ayuda
que se le da sino el momento, dandole un tiempo de espera para que procese y de la
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respuesta aprendida (espera estructurada)

Las técnicas principales que se van a utilizar en el desarrollo de la intervencion son las
siguientes:

ENCADENAMIENTO HACIA ATRAS: consiste en descomponer la secuencia de un
determinado aprendizaje en objetivos de conducta completa, e ir desvaneciendo las ayudas
desde el final hacia adelante, de modo que el alumno realizaré la conducta por si solo.

MODELADO: muy importante ser el modelo del alumno y tratar de que nos imite,
consiguiendo que esa imitacion consiga el aprendizaje.

APRENDIZAJE SIN ERROR: tratar de no tener excesivas experiencias negativas en su
aprendizaje, por tanto debemos favorecer experiencias exitosas que son alta motivacion.

ENSENANZA INCIDENTAL: aprovechar “in situ”, aquellos aspectos o situaciones por los
que el alumno muestre interés o preferencia.

SITUACIONES DE APRENDIZAJE: ACTIVIDADES ESPECIFICAS

Las actividades seran muy variadas y se presentaran en periodos cortos, rutinarios y muy
estructurados:

Utilizacidn de indicadores, apoyos y claves visuales (pictogramas, fotografias, dibujos,
simbolos...), que le informen de la actividad que hace en cada momento, de las rutinas que
se realizan y que le ayuden a comprender situaciones sociales para aumentar las
posibilidades de comunicacién. El uso de dibujos, pictogramas, juguetes e incluso objetos
reales sera de gran ayuda para la identificacién de conceptos.

Las rutinas diarias son una excelente experiencia de aprendizaje que le ayudara a orientarse
en el tiempo y en el espacio y aumentara la aceptacion de las tareas escolares. Sin olvidar la
practica del sistema de Comunicacion Total de Schaeffer que utiliza de forma simultanea el
cddigo oral y signado y le permite al alumno trabajar la espontaneidad y el lenguaje
expresivo. Y debemos aumentar sus emisiones vocales para favorecer sus posibilidades
comunicativas.

Ademas es conveniente llevar a cabo el programa PRELINGUA ya que con ella trabajamos

los prerequisitos previos al lenguaje oral mediante actividades muy motivadoras y con
respuesta de tipo causa-efecto.
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No debemos olvidar la préactica de actividades manipulativas, de lenguaje oral, de
lectoescritura, grafomotricidad, nimeros, memorizacion, actividades realizadas con puzles
de méas de 20 piezas. Asi como actividades lidicas y musicales que favorezcan el
conocimiento del esquema corporal y el propio movimiento y el juego simbdlico, que
favorece el aprendizaje y la ejecucidn de diferentes acciones.

RECURSOS

Los recursos personales que se prevén son: Maestra de educacién especial, maestra de
Audicion y Lenguaje, A.T.E.

Y los recursos materiales: Aula 2° EBO, aula Audicion y lenguaje, aula de ordenadores,
aula Psicomotricidad, agendas Visuales, material variado fungible, juegos didacticos, TIC,
programa Prelingua, pictogramas, plantillas para asociar nombre y color, para grafias de
letras y grafias de nimeros. Abecedario. Adaptacion del libro: “Fichas de lenguaje y lectura
compresiva 1” de Inés Bustos. Ed. CEPE. Adaptacion del libro “Maduracion del lenguaje.
Percepcion y comprension” Niveles superiores.

UNA MANANA EN LA VIDA DEL ALUMNO

A continuacion describimos la que seria una mafiana en la vida académica de nuestro
alumno de forma breve:

El alumno entra en el centro acompafiado de una monitora a las diez de la mafiana. En el
pasillo pasa por dos rincones: Colgar mochila y Colgar abrigo.

Nuestro alumno espera en fila a entrar en su clase. Para entrar deben cumplir con la rutina
del saludo. Este primer contacto fisico, un beso y un abrazo son claves para continuar con
la rutina.

Ya en el aula nuestro alumno colocara el punto naranja en el pictograma correspondiente de
su agenda personal, de colgar la mochila y se prepara para la actividad siguiente: Saludar.
Para saludar, se sienta en la zona de trabajo en grupo. El alumno saluda a sus compafieros y
a los adultos. Pasa lista con los paneles y va a su agenda a marcar el punto naranja en el
pictograma correspondiente. A continuacién anticipamos, hablamos de que dia es hoy, qué
dia hace, qué actividad puntual corresponde a ese dia.... El alumno pasa por el rincon de
aprender al hacer la actividad correspondiente y poner su punto naranja de finalizacion de
tarea, mira en su agenda el pictograma de lo que corresponde como tarea especifica y ve
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que tiene que salir a el aula de Audicidn y Lenguaje. Sabe que si la puerta esta cerrada tiene
que llamar y esperar en el dibujo que esta en el suelo con unos pies pintados y la palabra
esperar. La sesion de audicion y Lenguaje dura tres cuartos de hora en los que se trabaja de
forma muy estructurada con la metodologia descrita: Conductas preverbales, lectura labial,
Programa de Comunicacion Total, Programas Prelingua... Al terminar, el alumno marcara
con un punto naranja la tarea finalizada y se preparara para ir a comer.

EVALUACION

Marco legal de referencia: Orden de 14 de febrero de 1996 sobre Evaluacion de los
ACNEES e Instruccion conjunta del 7 de enero de 2009.

La evaluacion serd un proceso continuo, de caracter Formativo y Procesual entendida como
un permanente proceso de investigacion en la propia accion, que nos permitird si fuese
necesario, establecer cambios o modificaciones durante el proceso de ensefianza-
aprendizaje. A pesar del caracter continuo del proceso de Evaluacion, existen tres
momentos que hay que resaltar:

Evaluacién Inicial

A principio de curso (Momento muy importante para planificar la intervencion educativa
ajustada a las necesidades, intereses y momento educativo real del alumno).

Final de cada Trimestre

Evaluacion Procesual. Dentro del proceso de evaluacion continua, establecemos una
valoracion al finalizar cada trimestre que nos sirve de momento adecuado si es necesario
establecer modificaciones en nuestra planificacion, en base a los resultados obtenidos con
el alumno.

Final de curso

Momento mas concluyente dentro del proceso de evaluacién continua, con caracter
marcadamente Formativo. De gran valor por que supone una evaluacion inicial para la
futura planificacion del curso siguiente.
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Los instrumentos de valoracion que utilizaremos, son basicamente: el trabajo diario del
alumno, la realizacion de los diferentes ejercicios, las caracteristicas de su comportamiento,
de sus interacciones y de los datos recogidos en nuestros registros de la observacion llevada
a cabo. También nos ayudara recoger los datos de la agenda que utilizamos para mantener
el contacto con la familia, donde anotamos diariamente el trabajo realizado cada dia y el
comportamiento que ha mostrado.

Todos estos datos seran recogidos en una Escala de estimacion en la que quedara reflejado
el momento de consecucion de objetivos: No adquirido - En desarrollo — Adquirido.

En cada trimestre se realizara un Informe Trimestral del alumno donde reflejamos el grado
de consecucion de objetivos asi como todos aquellos aspectos que sean susceptibles de
tener en cuenta para el siguiente trimestre. La valoracion final serd plasmada en un Informe
FINAL exhaustivo que reflejara todos aquellos aspectos significativos que serviran de
valoracion inicial para el siguiente curso.
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