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La educacion en el sindrome Kassabach- Merritt, un sindrome desconocido

RESUMEN

El trabajo de fin de grado que presento a continuacion, estudia la relacion existente entre las
variadas patologias que presentan las diferentes enfermedades raras y su respuesta educativa en
el medio escolar. Me centro en un sindrome de prevalencia muy baja, asociado a un tumor
vascular benigno y el cual se desarrolla a lo largo del primer afio de vida: el sindrome Kassabach-
Merritt, del cual he investigado en profundidad porque yo misma lo padezco y puedo constatar

las caracteristicas, dificultades y necesidades que he encontrado en mi proceso formativo.

Por Gltimo, he elaborado una propuesta de intervencion para desarrollar en un aula de educacién
infantil, por ser mi especialidad, con la finalidad de alcanzar la inclusidn e integracion escolar del

alumnado con sindrome de Kassabach — Merritt.
PALABRAS CLAVE

Sindrome de Kassabach- Merritt, atencién a diversidad, educacién, enfermedades raras,

necesidades educativas especiales, legislacion, escuela inclusiva.

ABSTRACT

This final year project / final degree project analyzes the relationship between the diverse
pathologies related to different rare diseases and their educational response in the school
environment. | focus on a very low prevalence syndrome, which is related with a benign vascular
tumor and develops during the first year of life: the Kassabach-Merritt syndrome. | have
investigated this syndrome in depth because | suffer from it myself, and | can identify the

characteristics, difficulties and necessities that | have found in my formative process.

Finally, | have made an intervention proposal to develop in a nursery school classroom, as it is
my specialty, with the aim of achieving inclusion and educational integration of students with

Kassabach - Merritt syndrome.
KEY WORDS

Kassabach-Merritt syndrome, attention to diversity, education, rare diseases, special educational

needs, legislation, inclusive school.
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INTRODUCCION

A través de este trabajo de fin de grado tengo la intencion de mostrar como se presenta la inclusion
educativa de un nifio con sindrome de Kassabach — Merritt, basdndome en mi experiencia personal

como afectada por esta enfermedad.

Este sindrome fue descubierto en 1940 por Kassabach y Merritt, es un tumor benigno que afecta
a las plaquetas reduciéndolas a menos de 30 mil, cuando la normalidad se sitGa entre 100-300 mil.
Es un tumor que se desarrolla lentamente y aparece a lo largo del primer afio de vida, su gran
tamafio puede afectar a 6rganos y extremidades, en funcion de donde se desarrolle. Este sindrome

se encuentra dentro de las enfermedades raras.

En mi caso la enfermedad se desarrollé a los 6 meses de mi nacimiento, el diagnéstico fue dificil
y dilatado en el tiempo, ya que era algo desconocido y se confundia con otras enfermedades;
debido al gran tamafio que alcanzo afecto no solo a mi extremidad superior derecha, sino también
a los pulmones y corazén, lo que condujo a mi hospitalizacion durante casi dos afios. Como
consecuencia del peso debido el volumen que alcanzo el tumor, se me desarrollo una gran

escoliosis.

Con el paso del tiempo han ido surgiendo mejores tratamientos, pruebas de diagnostico y centros
especializados en dicho sindrome en todo el mundo. En el Caso de Catilla y Leo6n este afio se va
a implantar la Unidad de diagnéstico avanzado con el fin de disminuir los tiempos a la hora de

diagnosticar una Enfermedad Rara. (Anexo 1)

El objetivo a conseguir con este TFG es dar a conocer este tipo de enfermedad, asi como poder
estudiar y emplear la respuesta educativa que desde el sistema escolar debe ofrecerse al alumnado
que presenta una enfermedad rara. Si empezamos desde pequefios a educar en la inclusion y
aceptacion, conseguiremos una mayor integracion en la sociedad, logrando que nadie se sienta
“raro” o excluido, como a veces nos ha podido pasar, porque, aunque hay una mayor

concienciacion social atn siguen dandose situaciones de desigualdad.

Para poder dar respuesta a estas necesidades y favorecer dicha inclusion hay que conocer las
caracteristicas, problematica, desarrollo de la enfermedad consiguiendo asi llevar a cabo una
intervencion individualizada, donde se refuercen las areas que estén mas afectadas en las personas

con ER como es el caso de la autoestima, motricidad, autonomia, socializacion entre otras.
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Trabajar la autoestima en este tipo de enfermedades es muy importante para conseguir un buen
equilibrio emocional y una imagen positiva en el nifio, ya que a veces se encuentra deteriorada

por sobreproteccion familiar, asi como por los estereotipos de la sociedad.

Para conseguir una intervencion individualizada adecuada al nifio es necesaria la actuacion de los
equipos de orientacién educativa y psicopedagogica, los cuales van a evaluar al nifio y van a
establecer cuél es la escolarizacion adecuada para él. Una vez escolarizado es necesario que los
docentes se coordinen con las familias y diferentes equipos, asi como especialistas que les lleven
a conseguir dar respuesta a esas necesidades.

JUSTIFICACION DEL TEMA ELEGIDO

En mi trabajo de fin de grado he querido tratar el sindrome de Kassabach- Merritt, porque no solo
se trata de una enfermedad rara, sino que ademas dentro de esta categoria es poco frecuente y hay

poca informacidn tanto a nivel medico como social.

Por lo que, mediante mi experiencia, como persona afectada, me gustaria ofrecer mi voz dentro
de la sociedad a este tipo de enfermedades para lograr una mayor normalizacion, ya que cada vez
son mas frecuentes en nuestro mundo y por lo tanto en las aulas. Porque desgraciadamente son

mucho los problemas con los que deben lidiar el enfermo y sus familiares.

Al padecer esta enfermedad siempre he estado en contacto con nifios con necesidades educativas
especiales y, como futura maestra, he querido desarrollar una propuesta de intervencién que sirva
de ayuda a otros docentes a la hora de enfrentarse a esta realidad. Evitando asi que se produzcan
los mismos errores que en su dia se produjeron conmigo y consiguiendo una cobertura total de
las necesidades de este tipo de alumnado y mejorando asi su calidad educativa, para alcanzar toda

meta que se propongan.
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COMPETENCIAS DE GRADO Y OBJETIVOS

Todas competencias que han de alcanzar aquellas personas que deseen ejercer esta profesion y
gue destaco en el trabajo de fin de grado, vienen definidas en La memoria del Plan de Estudios
del Titulo de Grado Maestro de Educacion Infantil, proporcionada por la Universidad de
Valladolid, (2010: 17-289). Estas pueden ser de dos tipos.

Generales

1. Aplicar los conocimientos al trabajo o vocacion de manera profesional, poseyendo
competencias que se demuestran por la elaboracion, defensa de argumentos y resolucion de

problemas en la educacién. Esta competencia se concreta en el desarrollo de habilidades para:

Ser capaz de reconocer, planificar, llevar a cabo y valorar buenas préacticas 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 areas de estudio, a
fin de crear una cultura de trabajo interdisciplinar partiendo de objetivos centrados en el

aprendizaje

2. tener la capacidad de reunir e interpretar datos esenciales para emitir juicios que incluyen

reflexion sobre temas esenciales de indoles social, cientifica o ética.

Esta competencia se concretara en el desarrollo de habilidades que formen a la persona titulada

para:

- Ser capaz de interpretar datos derivados de las 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 busqueda de informacién, tanto en
fuentes de informacion primarias como secundarias, incluyendo el uso de recursos

informaticos para busquedas en linea.

3. Trasmitir informacion, ideas, problemas y soluciones a un publico tanto especializado como

no. Esta competencia conlleva el desarrollo de:
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- Habilidades de comunicacion oral y escrita en el nivel C1 en Lengua Castellana, de

acuerdo con el Marco Comun Europeo de Referencia para las Lenguas.

- Habilidades de comunicacién oral y escrita, segun el nivel B1, en una o0 méas lenguas
extranjeras, de acuerdo con el Marco Comuln Europeo de Referencia para las

Lenguas.

- Habilidades de comunicacion a través de Internet y, en general, utilizacion de

herramientas multimedia para la comunicacion a distancia.

- Habilidades interpersonales, asociadas a la capacidad de relacion con otras personas

y de trabajo en grupo.

4. Desarrollar habilidades de aprendizaje necesarias para emprender estudios posteriores con un

alto grado de autonomia. La concrecién de esta competencia implica el desarrollo de:

La capacidad de actualizacion de los conocimientos en el &mbito socioeducativo.

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

El conocimiento, comprension y dominio de metodologias y estrategias de

autoaprendizaje d. La capacidad para iniciarse en actividades de investigacién

El fomento del espiritu de iniciativa y de una actitud de innovacion y creatividad en el

gjercicio de su profesion

5.Desarrollar un compromiso ético en su configuracion como profesional, potenciando la idea de

educacion integral, con actitudes criticas y responsables; garantizar la igualdad efectiva de

mujeres y hombres, la igualdad de oportunidades, la accesibilidad universal de las personas con

discapacidad y los valores propios de una cultura de la paz y de los valores democraticos. El

desarrollo de este compromiso se concretara en:

El fomento de valores democréticos, con especial incidencia en los de tolerancia,
solidaridad, de justicia y de 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 efectivo derecho de igualdad de trato y de oportunidades entre
mujeres y hombres, en particular mediante la eliminacion de la discriminacion de la
mujer, sea cual fuere su circunstancia o condicion, en cualquiera de los ambitos de la

vida.
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El conocimiento de medidas que garanticen y hagan efectivo el derecho a la igualdad de

oportunidades de las personas con discapacidad.

El desarrollo de la capacidad de analizar criticamente y reflexionar sobre la necesidad de
eliminar toda forma de discriminacion, directa o indirecta, en particular la discriminacién
racial, la discriminacion contra la mujer, la derivada de la orientacién sexual o la causada

por una discapacidad.

La valoracion del impacto social y medioambiental de las propias actuaciones y de las

del entorno.

Especificas

Comprender los procesos educativos y de aprendizaje en el periodo 0-6, en el contexto

familiar, social y escolar.

Conocer los fundamentos del sindrome de kassabach Merritt y la importancia que tiene

la atencion temprana.

Capacidad para identifica las dificultades de aprendizaje del alumno con sindrome de
kassabach Merritt, por disfunciones en diversas areas: fisica, motora, socioafectiva y

comunicativa

Saber informar a otros profesionales especialistas para abordar la atencion a las

necesidades educativas especiales que se presenten.

Adquirir recursos para favoreces la integracion educativa del alumnado con

enfermedades raras.

Capacidad para colaborar con los profesionales especializados para dar respuesta a las

necesidades del alumno.

Los objetivos que busco alcanzar a través de este trabajo son los especificados a continuacion:

1.

Dar Conocer y valorar las caracteristicas del sindrome de kassabach — Merritt
Fomentar la investigacion sobre esta enfermedad

Sensibilizar al docente y a la sociedad acerca de las enfermedades raras y la atencion a

la diversidad, consiguiendo una mayor normalizacion.

Cambiar la mentalidad sobre las enfermedades raras a través de mi experiencia

personal.

Identificar las necesidades de este alumnado y dar respuesta.
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6. Elaborar una propuesta de intervencion educativa aplicable a cualquier alumnado con
una enfermedad rara.

Para concluir destaco que la finalidad primordial a conseguir con este trabajo, es el servir de ayuda
a otros docentes y poder llevar dicha intervencion a cabo en mi futuro puesto de trabajo.

1. ENFERMEDADES RARAS

1.1. ;/Qué son?

Una enfermedad rara (ER) es aguella que afecta a pocas personas en el mundo. Se suelen dar en
la infancia mas que en la edad adulta, son crdnicas y degenerativas. La mayoria son de origen

genético, provienen de infecciones o exposiciones ambientales a lo largo del embarazo.

La Union Europea denomina ER aquellas que producen posibilidad de muerte o de invalidez
cronica, es decir las que se producen en 5 de cada 10.000 personas. Este tipo de enfermedades
afecta a pocas personas, en Castilla y Ledn afecta a entre un 5% y un 7% de la poblacién, por lo
gue en nuestra comunidad hay unos 150.000 afectados.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), existen cerca de 7.000 enfermedades raras
gue afectan al 7% de la poblacién mundial. En Espafia hay mas de 3 millones de personas con

este tipo de enfermedades.

Toda ER segun la Red de investigacion en epidemiologia de las enfermedades raras (REpLER)

tiene unas caracteristicas comunes, las cuales son:
- Cronicidad.
- Escaso conocimiento etiol6gico
- Falta de tratamientos
- Limitacion de la calidad de vida
- Diagnostico tardio

Las ER tiene efectos negativos sobre el bienestar o calidad de vida de las personas que la padecen,

sus familiares y sobre la sociedad en su conjunto.

Toda enfermedad existente se puede clasificar en funcion de las causas que lo provocan, del
6rgano u organismo al que afecta. Tomando como referencia el listado del codigo internacional

de enfermedades CIE10, vemos que se pueden diferenciar en los siguientes grupos

10
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Tipos de enfermedades
Enfermedades infecciosas y parasitarias.
Neoplasias
Enfermedad de la sangre.

Enfermedades endocrinas, metabdlicas y nutricionales.
Trastornos mentales y de comportamiento
Enfermedades del sistema nervioso
Enfermedades del ojo.

Enfermedades del oido

Enfermedades del sistema circulatorio
Enfermedades respiratorias

Enfermedades del sistema digestivo.
Enfermedades del sistema osteomuscular
Enfermedades del sistema genitourinario
Embarazo, parto y puerperio

Afecciones originadas en periodo neonatal
Malformacién congénita

Sintomas, signos y hallazgos anormales
Traumatismo, envenenamiento.

Causas de morbilidad y mortalidad

Figura 1. Tipo de enfermedades. (Cddigo internacional de enfermedades CIE10)

Este trabajo de investigacion trata sobre una de las enfermedades clasificadas como “raras” el
sindrome de Kassabach-Merritt. Es una enfermedad que se encuentra dentro de las neoplasias, ya

gue es un tumor benigno.

1.1.1. Problematica
Cualquier persona con una ER se encuentra con un gran problema que es el del diagndstico, ya

que muchas veces se confunde con enfermedades conocidas, no conocen el cuadro patol6gico o
no tienen informacion suficiente para dar con el diagnéstico adecuado. Esto lleva a que pase
mucho tiempo desde que se dan los primeros sintomas hasta conseguir un diagnostico, muchas
veces se tarda hasta 10 afios en dar con una correcta valoracion. Lo que provoca consecuencias,
como no recibir tratamientos ni apoyo o recibir un método incorrecto lo que provoca que la

enfermedad empeore con el paso de los afios.

11
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Estas consecuencias son graves, no solo para el paciente sino también para la familia, ya que si
se diera un diagndstico precoz se evitaria el empeoramiento del paciente, evitando las secuelas
fisicas, intelectuales y psicoldgicas que muchas veces se produce por desconocimiento o

tratamiento incorrecto.

Este retraso del diagnostico puede deberse a dificultades producidas por la propia enfermedad,
organizacion asistencial o por falta de motivacion por parte de los médicos y profesionales.

Pero no siempre se diagnostican tarde, gracias a los avances en el siglo XXI existen varias técnicas
de diagnostico precoz. Una de ellas las ecografias que pueden diagnosticar malformaciones en el
feto. La ecografia seglin describe el diccionario es “técnica de exploracion de drganos internos
del cuerpo que consiste en registrar el eco de ondas electromagnéticas o acUstica enviadas hacia
el lugar que se examina”. Pero muchas de estas enfermedades se manifiestan mediante
alteraciones metabdlicas genéticas. Otras de las formas de diagnostico son el andlisis del liquido
amniotico, mediante la amniocentesis, prueba que se lleva a cabo durante el embarazo para

detectar problemas en el nifio, como malformaciones, anomalias o infecciones.

También se puede conseguir un diagnostico a través de analisis de la sangre del feto extraida
mediante el cordén umbilical. Esta Gltima forma de diagnostico puede poner en riesgo al feto,
porgue puede llegar a producir un aborto o provocar una infeccion, por lo que antes de realizarla,

lo mejor es analizar si asumir o no el riesgo.

Cuando los familiares reciben un diagnostico o no recibe el correcto casi siempre va a ir en busca
de una segundo o incluso tercera opinion ya que a veces para los familiares es dificil de aceptar y

e incluso les lleva afios asumirlo, ya que es algo desconocido, diferente y duro para ellos.

Muchas veces estas enfermedades Ilevan al paciente a ser dependiente durante el resto de su vida,
por lo que los padres se preocupan por el futuro de sus hijos ya que algunas de las enfermedades

raras tienden a complicarse y su mortalidad es alta.

1.1.2. Caso particular.
Este trabajo se basa en mi experiencia personal como paciente de una enfermedad Ilamada

Sindrome de Kassabach -Merritt. A lo largo de este punto os voy a detallar mi experiencia en
cuanto a los problemas que mi familia se encontr6 y las ayudas que recibieron en el ambito

sociosanitario, ya que mas adelante lo hare en el ambito educativo.

Con lo que respecta mi enfermedad, al nacer no presente ningln sintoma, a los 6 meses me
aparecid en el cuello unas manchas rojas, las cuales confundieron con un problema dermatoldgico
y se trat6 como tal. Més tarde volvieron confundieron el diagnostico pensando que era un
hemangioma plano y se empezd un tratamiento con Laser Candela. Entre una sesién y otra de

tratamiento, aparecieron unas sombras de color rojizo tanto en el pecho como en el hombro

12
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derecho. Ahi comenzé la sospecha de que mi enfermedad era mas grave de lo que se pensaba. Al
volver a darme una nueva sesién de laser esto produjo un cataclismo en mi organismo. Comencé
a hincharme, toda la parte superior de mi cuerpo se llend hematomas, tenia dificultad para respirar
y tras diferentes visitas al médico de cabecera y urgencias, nos enviaron en ambulancia a la Paz,
dada la gravedad de mi estado. Todo esto lo provoco el laser, pues mas tarde al saber el
diagnostico exacto de mi enfermedad, estaba contraindicado y lo que se suponia que era una

tumoracion benigna se comport6 como maligna. (Informes anexo 2)

El primer problema al que se tuvieron que enfrentar mis padres es a la falta de diagnoéstico, algo
muy comun en las ER. Por lo que se mi padre estuvo investigando por su cuenta, con la ayuda de
un primo de mi madre que es médico, para saber bien en qué consistia y asi poder explicar tanto
a médicos como a otros profesionales lo que me ocurria. Para ello se puso en contacto con
diferentes médicos de Boston, Francia, Barcelona y Madrid entre otros. Hasta dar con el

adecuado, el cual supo identificar la enfermedad y encontré el medicamento que me hizo mejorar.

Pero antes de dar con el tratamiento adecuado, probé varios como el laser, que fue el primero que
recibi y el cual hizo que se extendiera la mancha ya que no era conveniente aplicarlo en mi caso
y mis padres no fueron bien informados. También fui tratada con interferdn con nulos resultados.
Esto hizo que estuviera ingresada unos afios y que fuera por detras del resto de nifios; cuando
tenia unos 7 afios dieron con el tratamiento adecuado en Paris, lo que hizo que mi calidad de vida

y la de mis familiares cambiara.

En el 2007 me operaron de la espalda, ya que por el peso del brazo debido a mi enfermedad esta

se curvo creando una escoliosis de alta graduacion, por lo que la Gnica solucion era operar.

En cuanto a la calidad de la atencidn que al principio mis padres no se encontraban amparados ya
que habia una gran incertidumbre y desconocimiento hacia lo que me pasaba. De hecho, recibi
varios tratamientos inadecuados los cuales no mejoraban mi salud, ni mi enfermedad, sino que
provoco que sufriera complicaciones y recaidas las cuales me hicieron estar ingresada durante
casi dos afos. He de decir que en esos dos afios tantos mis padres como yo recibimos una buena
asistencia médica en el hospital de la Paz de Madrid, ya que ya habia un médico que se habia

interesado por mi enfermedad y se habia documentado para ayudarnos.

Los servicios fueron buenos ya que cuando pasé de la UVI a planta fui a la de madre e hijo y alli
mi madre tenia comida y cama ya que era la que mas tiempo pasaba conmigo, porque mi padre

iba y venia a Valladolid donde trabajaba.
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1.2. Valoracion general de una enfermedad rara.

1.2.1. Diagnostico y tratamiento

Segun el informe ejecutivo Estudio sobre Situacion y Necesidades Sociosanitarias de las personas
con Enfermedades Raras en Espafia, realizado por la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) en colaboraciéon con InterSocial, y financiado por la Obra Social de Caja Madrid, el
87,66% de las personas con una enfermedad rara tiene un diagnostico, mientras que el 9,36% no.

Normalmente suelen pasar unos 5 afios desde los primeros sintomas hasta que se consigue dicho

diagnostico.

Segun indica el informe ejecutivo, citado anteriormente, solo un 37,72% de las personas con ER
ha tenido que esperar menos de 1 afio para tener un diagnostico.

Todo problema que surja en la busqueda de un diagnostico y el tiempo que dure dicha busqueda
va a influir en el progreso de la enfermedad y en su tratamiento. Ya que el retraso puede

desencadenar consecuencias fatales.

Las personas con ER no solo tienen problemas de salud, si no también dificultades sociales ya
que en ocasiones se sienten excluidos no solo por la sociedad sino también por el sistema sanitario,

gue por miedo y desconocimiento no les pueden tratar de forma eficaz.

Segun los datos obtenidos en el estudio realizado sobre la situacion y necesidades sociosanitarias
de las personas con enfermedades raras, realizado por el FEDER, el 47,1 disponen de tratamiento,

el 20,97 cuenta con tratamiento inadecuado y el 21,71 no tiene tratamiento.

Tratamientos

0,5 47,10%
0,4
03 20,97%21,71%
0,2
-

0

1 2 3

H Disponen de tratamiento B Tratamiento inadecuado

H No dispone de tratamiento

Figura 2. Grafico sobre tratamiento en personas con ER. (Elaboracion propia)
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Como hemos podido observar en el grafico el 47,1% de la poblacion con ER consigue un
tratamiento poco frecuente de dificil acceso y coste elevado ya que solo se crean para combatir

esas enfermedades, estos son los denominados medicamentos huérfanos.

Este tipo de tratamientos traen consigo un gran cargo econémico, porque muchas veces hay que
viajar fuera en busca de segundas opiniones o de aquellos medicamentos que necesitan para su

tratamiento, los cuales suelen ser escaso y caros, ya que muchas veces no compensa su creacion.

Por ello hace 15 afios fundaron el reglamento sobre Medicamentos Huérfanos el cual ha llevado
a aumentar la investigacion y desarrollo, asi como a atraer la inversion de las compafias
farmacéuticas. A partir de este reglamento se forma el Comité de Medicamentos Huérfano, cuyo

fin es conseguir un mejor acceso a estas medicinas.

Los tratamientos pueden ser administrados de diferentes formas por la salud puablica, la cual puede
dar atencion especializada o primaria, y por especialistas privados de nuestro pais o del extranjero.

Algunos datos obtenidos en el estudio nombrado anteriormente son reflejados en el grafico que

0S muestro a continuacion:

Administracion de tratamientos

100%
80%
60%

40% 77,43% 52,59% 32,71% 1,04%
20%
0%
Sanidad publica Atencién primaria Especialistas Especialistas
privados de privados de fuera
nuestro pais de nuestro Pais

Figura 3. Grafico sobre administracion de medicamentos. (Elaboracion propia)

Actualmente los graficos nos muestran que las personas con ER no solo tienen dificultad a la hora
de conseguir los medicamentos, sino que ademas no todos estan cubiertos por la Seguridad Social,
como nos muestra el Estudio sobre Situacion y Necesidades Sociosanitarias de las personas con
Enfermedades Raras en Espafia, realizado por la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) en colaboracion con InterSocial, y financiado por la Obra Social de Caja Madrid, en los
siguientes datos: 27,21 cubiertos totalmente, 32,08 solo algunos o parte, 4,99 no estan cubiertos,

por lo que lo que seria una prioridad para un paciente con ER se acaba convirtiendo en un
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problema, ya sea por el precio, por la inexistencia del tratamiento o por tener que buscarlo en otro

pais.

1.2.2. Calidad de la atencién
La atencion sanitaria no solo consta del diagnostico y el tratamiento, sino que también engloba el

trato personal del médico o personal sanitario hacia el enfermo y su familia, que a veces por

desconocimiento o miedo es inadecuado.

Segun algunos datos adquiridos del Estudio sobre Situacidn y Necesidades Sociosanitarias de las
personas con Enfermedades Raras en Espafia, realizado por la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) en colaboracion con InterSocial, y financiado por la Obra Social
de Caja Madrid, El 78,81% de afectados consideran que al menos una vez ha sido tratado de un

modo inadecuado frente a un 19,16% que afirman que nunca han sido tratados inadecuadamente.

A veces los servicios que ofrece la sanidad son correctos, lo que ocurre es que la relacion con el
medico falla (ya sea porque no empatizan por desconocimiento o miedo, por falta de
comunicacion o de informacioén). Esta actitud produce la sensacion de que el profesional no se

involucra lo suficiente en la situacion.

Cuando las familias o pacientes no reciben la suficiente informacién sobre dicha enfermedad, por
preocupacion van a ser ellos mismos los que van a investigar por su cuenta (ya sea en internet,
libros, en revistas) para asi saber qué hacer, pero eso no siempre es bueno, ya que algunas fuentes
no son muy fiables y pueden dar malos resultados. Incluso se buscan distintas opiniones en

diferentes centros de distintos paises y otros especialistas, con el fin de conseguir una mejora.

En cuanto a la calidad de la atencién con lo que respecta a la ER, podria decir por experiencia
propia que muchas veces tanto las familias como el paciente no se encuentran amparados, ya que
hay una gran incertidumbre por parte del equipo de profesionales que les atiende por encontrarse
con algo nuevo. La mala asistencia médica puede ser producida por el desconocimiento, falta de
coordinacién o desorganizacién dentro del centro, lleva a provocar recaidas y complicaciones que

pueden provocar consecuencias graves en el paciente.

Por lo que para evitar esto es necesario una buena atencion sanitaria, donde haya una actitud
positiva e interés por parte del equipo de profesionales, asi como un correcto trato personal con
el médico que atienden al paciente, para conseguir disminuir la angustia causada por la falta de
informacién o desconocimiento. Aunque si que es verdad que a veces puede haber complicaciones

inevitables.
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1.2.3. Valoracion de la dependencia.

La dependencia segun describe “El libro blanco de atencion a las personas en situacion de
dependencia”, 2005, se entiende como el resultado de un proceso que se inicia con la aparicion
de un déficit en el funcionamiento corporal como consecuencia de la enfermedad o accidente.
Esto lleva a limitar cualquier actividad, por lo que se precisa de una persona para realizar las

labores del dia a dia.

Las personas con discapacidad suelen encontrarse en situacion de dependencia, ya que precisan
de asistencia y cuidados, por lo que suelen necesitar tanto apoyos como a una persona que cuide
de él. Todo esto produce una gran carga tanto social como econdémica a las familias

Muchas veces las familias optan por el “apoyo informal” es decir que sea un familiar quien cuide
del nifio y la mayoria de las veces ese papel recae en la mujer ya sea madre, hija, hermana, tia o
abuela. Aungue la mayoria de las veces ese papel le desempefia la madre, a no ser que trabaje y

tenga gque buscar una ayuda externa.

La atencion a la dependencia se encuentra dentro de los Servicios Sociales, pero también esta

relacionado con los servicios sanitarios.

Un 70% de las personas con ER tiene un certificado de discapacidad, pero solo el 5 % cuenta con

un buen reconocimiento y solo el 3% recibe las ayudas que deberia.

Muchas de esas personas no estan satisfechas con el grado de discapacidad, que se les ha asignado,
ya que de esta dependen las ayudas, apoyos que va a recibir en el futuro el paciente, asi como en
la valoracién de la dependencia. Esa mala valoracion puede venir dada por el desconocimiento

acerca de la enfermedad de la persona que evalla y de su evolucion.

En funcidn de la discapacidad, la valoracion de la dependencia tiene diversos grados, siendo mas
alto aquellas enfermedades que producen discapacidad fisica y siendo mas bajo aquellas que
afectan a los sentidos, siendo la mas baja la que afecta a la audicién. Ya que la dependencia esta

vinculada a una serie de prestaciones y de apoyos para esas personas.

Dependiendo del grado hay diferentes tipos de prestaciones: econémicas, en especie, bienes y

derechos.

Apoyos

La mayoria de las personas con ER necesitan de apoyos para desarrollar las actividades de su vida
diaria las béasicas y no tan basicas. Esos apoyos pueden ser prestados por familiares, normalmente
suele ser la madre o padre, pero si no pudiesen esas ayudas seran proporcionadas por otras

personas ajenas a la familia, las cuales han sido contratadas.
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Esos apoyos producen un aumento del gasto familiar, ya sea por contratar a una persona gue ayude

en actividades bésicas, contratar un servicio de transporte, buscar actividades que les haga
mejorar, etc.

Segun la encuesta realizada dentro del Estudio sobre Situacion y Necesidades Sociosanitarias de
las personas con Enfermedades Raras en Espafa, realizado por la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) en colaboracion con InterSocial, y financiado por la Obra Social
de Caja Madrid, el porcentaje de apoyos en cada actividad es el siguiente:

Porcentajes de apoyo por necesidades
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Figura 4. Grafico sobre administracion de apoyos por necesidad. (Elaboracién propia)

Leyenda gréfica: actividad domestica (44,06%), desplazamiento (42,10%), movilidad (39,58%),

ocio y tiempo libre (36,83%), educacién y trabajo (35,80%), autocuidado (31,75%), no apoyos
(10%)

Segun este estudio las ayudas o apoyos se pueden dividir en tres items:
Segun este estudio las ayudas o apoyos se pueden dividir en tres items:

-  Edad

Cuanta menos edad tiene la persona mas apoyos necesita, ya que si la enfermedad no es muy
grave el nifio cuando sea mayor podra cooperar. Las necesidades que mas se solicitan cuando una
persona con ER es pequefia son de comunicacion, aprendizaje y actividad educativa, ya que se
encuentra en pleno desarrollo a todos los niveles.
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- Sexo

Cuando la persona con ER es un hombre, suele precisar de mayores ayudas en la comunicacion,
aprendizaje, administracién de dinero, interaccion, relaciones personales y actividad educativa y

laboral.
- Enfermedades

En lo que se refiere a enfermedades unas precisan de mayores apoyos que otras y estas suelen ser
las que afectan al sistema nervioso, sindromes dismérficos, enfermedades de los sentidos o

inmunodeficiencias primarias.

Y de las que menos ayudas precisan sin las que afectas a tejidos conectivos, respiratorias,
dermatolégicas, metabdlicas, hereditarias y oseas

En definitiva, como hemos detallado estas tres circunstancias, edad, sexo y enfermedades son
elementos diferenciadores para analizar la situacion y necesidades sociosanitarias de las personas
con ER.
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1.3. Asociaciones

Un aspecto fundamental en la vida diaria de los pacientes es la cobertura que ofrecen las
asociaciones, que suplen en numerosas ocasiones el papel del Estado y resultan imprescindibles

para muchas familias.

Existen diversas asociaciones de enfermedades raras en todo el mundo, de las cuales he

seleccionado las tres mas relevantes, en funcion de su nivel de actuacion.

Con sede en muchas Organizacion no gubemamental, Con sede en Burgos.

comunidades autonomas de llevada

Espaiia: por: Finalidad mejorar el nivel
- Andalucia - Organizacion de de vida de las personas
- Catalufia pacientes y personas conER.
- Madrid pertenecientes al mundo
- Extremadura de las ER. Realizan  talleres y
- Comunidad atender a pacientes a

valenciana Persiguen conseguir mayor nivel través de un equipo

- Murcia de vida para aquellos que multidisciplinar.
- Paisvasco padecen ER.

Da visibilidad a las DBuscan mayor investigacién e
necesidades de estos niflos.  interés  acerca  de  estas
enfermedades,
Busca soluciones para:
- Mejorar de calidad
de vida
- Defensa de los
derechos
- Inclusion social.
Tiene en cuenta valores
como:
- Equidad
- Participacion
- Solidaridad
- Calidad
- Sostenibilidad

- Transparencia.

Figura 5. Tabla sobre los niveles de actuacién de las asociaciones. (Elaboracién propia)
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Como nos encontramos en Castilla y Ledn me voy a centrar en el CREER (Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras), el cual se encuentra en Burgos, me ha parecido muy interesante

por su gran labor que desempefian, la cual podréis observar a fondo en el anexo 3.

1.4. Dia internacional de las enfermedades raras

Esta campafa fue creada por EURORDIS (Organizacion Europea de Enfermedades Raras) a nivel
internacional y por las Alianzas Nacionales y las Organizaciones de Pacientes a nivel Nacional,
con el fin de concienciar a todo el mundo de la existencia de las ER, asi como de las decisiones
generales sobre estas enfermedades y el impacto de estas en la vida de quienes las padecen.

No solo va dirigido al publico que no conoce estas afecciones, si no también va dirigido a
pacientes y sus representantes como pueden ser politicos, investigadores o médicos que estan

interesados en ellas.

Este evento, el cual se celebra el 28 de febrero empez6 en Europa, pero se ha ido expandiendo
hasta convertirse en algo Mundial.

Solo en nuestro pais participan mas de 30.000 entidades en la campafia, las cuales ese dia
organizan miles de actividades, ademas cada afio dicho evento cuenta con la implicacion de miles
de personas conocidas, las cuales lo difunden y dan a conocer. Desde el afio 2009 la embajadora

oficial del Dia Mundial De las Enfermedades Rara es la Reina Dofia Leticia.

2. SINDROME DE KASSABACH MERRIT

El sindrome de Kassbach Merritt es una enfermedad que esta asociada a un tumor vascular
benigno Ilamado Hemangioendotelioma kaposiforme, suele hallarse en el tronco, se desarrolla
lentamente y se caracteriza por un deformidad y agrupacién anormal de los vasos capilares.

Normalmente no da su presencia en el nacimiento si no que aparece durante el primer afio.

Dicho sindrome fue descubierto en 1940 por kassabach y Merritt tras haber observado en un nifio

una deformidad vascular de color morado y de gran extension, llamado “Hemangioma Capilar”

Como consecuencia de esa agrupacion anormal de los vasos capilares, las plaquetas entran en
funcionamiento y van a la zona afectada, pues detectan que se esta produciendo una hemorragia

y es cuando se produce un secuestro o agregacion plaquetaria.
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Si el nimero “normal” de plaquetas en una persona sana es tener entre 100-300 mil plaquetas,
cuando alguien tiene este sindrome llegan a reducirse a menos de 30 mil plaquetas, siendo muy
peligroso y grave cualquier traumatismo en la persona afectada, por tener también asociado una
coagulopatia pudiendo derivar en una hemorragia y un derrame incontrolado ante la falta de

plaquetas.

En ocasiones, asociado al enorme tamafio que llega a tener este tipo de tumores, se producen
insuficiencias respiratorias, afectacion del ritmo cardiaco, derrames en la pleura de los pulmones,
dificultad en la movilidad de las extremidades afectadas y ante esfuerzos medianos se produce
una abstenia o dificultad respiratoria.

En cuanto a como afecta a la incorporacion a la vida cotidiana y en la educacion, la dificultad a
nivel motoricos para andar por falta de fortaleza en los musculos, hace imprescindible el uso de
andador, asi como de material atraumatico, haciendo necesaria la supervision de terceras personas

y medios fisicos de proteccion corporal.
El sindrome de kassabach Merritt se clasifica dentro de enfermedades raras hematoldgicas

En relacion a esta enfermedad encontramos 170 centros especializados en esta enfermedad en
todo el mundo, ademas de diversas asociaciones de pacientes con enfermedades hematolégicas,
en concreto en 3 paises: Alemania, Reino Unido y Canadda y algunos proyectos de investigacion

en 4 paises: Alemania, reino unido, Canada e Italia.
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2.1. Tipos de tumores
Segun el Instituto Nacional del Cancer existen diversos tumores vasculares que pueden

desarrollarse en la infancia. Estos emergen de las células formadas por los vasos sanguineos y se

pueden dividir en 4 grupos:

Tumoresbenignos Tumores intemedios Tumores intermedios Tumores malignos
invasores
No son cancer - Son agresivos, - Puede extenderse a otra -  Denominados
Algunos son: se extienden zona cancer, son
Hemangioma infantil alrededor de Algunos son muy malignos
Hemangioma areadel tumor. Hemangioendotelioma y peligrosos.
congénito Angioendotelioma intralinfatico
Tumores vasculares de - Algunos son: papilar. - Algunos son:
higado. Hemangioendotelioma Hemangioendotelioma Hemangioendotelioma
Hemangioma de kaposi forme compuesto. epitelidide.
células fusiformes Angioma tufted. Sarcoma de Kapos. Angiosarcoma de
Hemangiomas tgido blando.
piogénicos
Angiofibroma
Angiofibroma
naso faringeo juvenil

Figura 6. Tabla con los diferentes tipos de tumores. (Elaboracion propia, basada en el instituto

nacional del cancer)

El més comun de los tumores es el hemangioma, que precisa de tratamiento, ya que no desaparece

solo.

2.2. Pruebas para detectarlo
Segun informa el Instituto Nacional del Cancer, existen diversas pruebas para el diagnostico y

deteccion de los tumores vasculares infantiles.

1. Ex&menes fisicos e historia

Este se lleva a cabo para comprobar el estado de salud general, incluyendo chequeo de sintomas
de enfermedad como: protuberancias, lesiones o cualquier otro indicio que resulte inusual.
También se creard un historial sobre los habitos de salud del paciente y las enfermedades y

tratamientos anteriores.

Otro examen es, el examen de ultrasonido: procedimiento en el que las ondas sonoras de alta
energia (ultrasonido) rebotan en los tejidos u érganos internos y producen ecos. Los ecos forman
una imagen de los tejidos del cuerpo llamada sonograma la cual se puede imprimir para observarla

en futuras ocasiones.
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2. Tomografia computarizada:

Procedimiento que realiza una serie de imagenes detalladas del cuerpo sobre areas internas,
tomadas desde diferentes angulos. Las imégenes son realizadas por una computadora conectada
a una maquina de rayos X. Un tinte inyectable en vena o mediante via oral sirve para ayudar a
que los 6rganos o tejidos se muestren mas claramente. Este procedimiento también se llama

tomografia computarizada, o tomografia axial computarizada.

3. Biopsia:

Supresion de células o tejidos para con la ayuda de un microscopio el patélogo pueda detectar

signos de cancer. La biopsia no es imprescindible para diagnosticar un tumor vascular.

2.3. Tratamientos

Los Tumores vasculares o Hemangiomas mas comunes son tratados normalmente con
Prednisolona por via oral, con una dosis por la mafiana de 4 a 6 semanas e ir disminuyendo
lentamente hasta eliminarlo en 2 0 3 meses. Pero este tratamiento no siempre tiene resultados
positivos ya que su respuesta positiva es entorno al 30%, a otro 30% apenas les da resultado y al

40% restante varia su respuesta.

Otro tratamiento:

- Corticoides, suele ser para los hemangiomas de pequefio tamafio como los que aparecen
en la mejilla o labios, pero no esta indicado para los que afecta a los 0jos

- Ladosificacién del interferdn alfa 2b es un elemento diferenciador, pero este puede tener
efectos adversos graves.

- La administraciéon del laser para los hemangiomas ayuda a eliminar los que son
superficiales, aclarandoles rapidamente, pero no impide el crecimiento.

- Laradioterapia ya no se usa pues puede producir oncogénesis.

- La cirugia que apenas se usa pues puede ser muy traumatico y con escasos resultados

positivos.

Por lo que podemos observar no hay ningln tratamiento especialmente indicado que asegure la

desaparicion de dicha enfermedad.
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3. REPERCUSION DE ESTE ALUMNADO EN EL SISTEMA
EDUCATIVO.

Los alumnos con enfermedades raras pueden estar afectados fisica, cognitiva o sensorialmente,
por lo que suelen precisar de ayuda o encontrar dificultades en su proceso de ensefianza

aprendizaje, es decir que son alumnos denominados con necesidades educativas especiales (NEE)

En los Articulos 71 Y 79 de la LOE LOMCE se establece que todo centro cuenta con un plan
especifico para aquel Alumnado de necesidades especificas de apoyo educativo, con el fin de que
consiga tanto un desarrollo pleno como los objetivos propios de su curso.

Asimismo, dicha Ley establece la definicion de Alumno con Necesidades Especiales (art.73), “Se
entiende por alumnado que presenta necesidades educativas especiales, aquel que requiera, por
un periodo de su escolarizacion o a lo largo de toda ella, determinados apoyos y atenciones

educativas especificas derivadas de discapacidad o trastornos graves de conducta”

Estos alumnos también se encuentran en nuestro sistema educativo, por lo que su escolarizacion
estard condicionada a las afectaciones descritas anteriormente, pudiendo integrarse en un centro
ordinario, en una escolarizacién combinada o bien en un centro de Educacion Especial si presenta

plurideficiencias.

Segun queda recogido en la Orden 1152/2010 de 3 de agosto, por la que se regula la respuesta
educativa al alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo escolarizado en el segundo
ciclo de Educacidn Infantil, Educacion Primaria, Educacion Secundaria Obligatoria, Bachillerato
y Ensefianzas de Educacidon Especial, en los centros docentes de la Comunidad de Castillay Leon,
el alumnado con este tipo de discapacidades debe regirse por los principios de normalizacion,

inclusion, integracién, compensacion, calidad y equidad.
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En Castilla y Leon la distribucion del alumnado que presenta necesidades educativas esta
expresado en los siguientes datos. (basados en una noticia la cual podréis encontrar en anexo
4).

Distribucion del alumnado con necesidades

20000 17.995
15000 9.668
10000
5000 611 1.619 .
O I
Altas capacidades Integracion Tardia Necesidades Necesidades
educativas especificas

especiales

Figura 7. Grafico sobre distribucion del alumnado con necesidades en Castilla y ledn.
(Elaboracién propia a partir de graficos sobre alumnado con necesidades de apoyos educativos
del curso 2015-2016 Periddico Heraldo -Diario de Soria 31/10/2017)

En cuanto el alumnado esta dividido Necesidades Especiales o Especifica. En nuestra comunidad
la distribucién del alumnado con necesidades educativas especial y especifica estan representado

en los siguientes graficos

Necesidades educativas especiales

Intelectual T ) 562
Trastorno grave de conducta... I - —EE——— 4114
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Necesiades especificas
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Figura 7 y 8. Gréfico sobre distribucion del alumnado con necesidades especiales y especificas
en Castillay Ledn. (Elaboracién propia a partir de graficos sobre alumnado con necesidades de
apoyos educativos del curso 2015-2016 Periddico Heraldo -Diario de Soria 31/10/2017)

Actualmente los sistemas de registro de los alumnos no concretan porcentajes que especifiquen
cuantos de ellos presentan E.R. Posiblemente sea por el bajo nimero de alumnos con una misma
enfermedad rara dentro del propio sistema, como he podido describir en el apartado primero, la
lista de enfermedades raras muchas veces es tan larga como la de los propios sujetos que la
padecen.

3.1. Deteccion y evaluacién psicopedagdgica del alumnado que padece ER.

Siguiendo la Orden 1152/2010 de 3 de agosto, por la que se regula la respuesta educativa al
alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo escolarizado en el segundo ciclo de
Educacion Infantil, Educacion Primaria, Educacién Secundaria Obligatoria, Bachillerato y
Enseflanzas de Educacién Especial, en los centros docentes de la Comunidad de Castilla 'y Ledn
, cuando un alumno matriculado en un centro educativo presenta cualquier tipo de discapacidad
0 necesidad que afecte al curriculo, los Equipos de Orientacién o bien los Departamentos de

Orientacion estableceran la evaluacion psicopedagdgica.

Se trata de un proceso sistematizado donde el tutor junto a la familia ofrece informacion sobre las
dificultades del alumno por presentar dicha enfermedad y las caracteristicas de su entorno social
y familiar. Con dichos datos el orientador establecera las adaptaciones y apoyos necesarios que

den respuesta a las necesidades del alumno.

Dentro de esas adaptaciones o apoyos se encuentra la posibilidad de adaptar tanto las
programaciones como los proyectos que se realizan para las necesidades generales de cada
alumno. Estas deben poder adaptarlas en casos mas particulares para aquellos alumnos que lo

precisen, lo que da lugar a lo que llamariamos adaptaciones curriculares.
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En el caso de realizar una adaptacién curricular, se precisa de la participacion de todo el
profesorado del centro, asi como de los apoyos externos y de padres, para poder dar respuesta a

las necesidades del alumno

Segin Maria del Pilar Gonzalez Fontao en su articulo sobre las necesidades educativas
especiales, (2001), dice que lo caracteristico de estas adaptaciones es que se pueden plantean
metodologias y niveles diferentes de ayuda, realizar actividades distintas de aprendizaje, adaptar
el material didactico, crear grupos flexibles a la hora de trabajar, cambiar el ritmo de ensefianza

de nuevos contenidos, organizar estos de diferente forma dando més prioridad a unos que a otros.

Con el fin de que los alumnos que precisan de ella, alcancen los mismos objetivos que el resto,

pero con una ensefianza que es diferente en algunos aspectos.

Hay varios tipos de adaptaciones curriculares que se pueden llevar a cabo para atender a las
necesidades educativas especiales:

- De acceso al curriculo

El fin de este tipo de adaptaciones es el conseguir que el alumno acceda al curriculo, para ello
reforma los recursos tanto materiales como espaciales y la comunicacion, consiguiendo asi

atender a las necesidades de este.
- Adaptaciones Significativas

Segun la Orden 1152/2010 de 3 de agosto, por la que se regula la respuesta educativa al alumnado
con necesidad especifica de apoyo educativo escolarizado en el segundo ciclo de Educacion
Infantil, Educacion Primaria, Educacién Secundaria Obligatoria, Bachillerato y Ensefianzas de
Educacidon Especial, en los centros docentes de la Comunidad de Castilla y Ledn, dirigidas al
alumnado con necesidades educativas especiales que afecten a los elementos considerados
preceptivos del curriculo, entendiendo por éstos los objetivos, contenidos y criterios de evaluacion
de las areas o materias del segundo ciclo de educacion infantil, educacion primaria y educacion
secundaria obligatoria y, por tanto, al grado de consecucion de las competencias basicas. Estas

adaptaciones tomaran como referente los criterios de evaluacion establecidos en las mismas.
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- No significativas

Busca modificar las actividades, recursos y agrupamiento, etc. Es decir, aquellos elementos
considerados bésicos en el curriculo, pero sin perjudicar objetivos y contenidos. Dichas
adaptaciones son las méas usadas en Educacion Infantil.

Las adaptaciones pueden afectar a: Actividades, Metodologia, Evaluacion, Tiempos, Espacios,

materiales, Contenidos, Objetivos y Adaptaciones curriculares individuales.

Uno de los problemas con los que coinciden todos los alumnos que padecen enfermedades raras,
son las estancias hospitalarias. El sistema contempla la docencia durante estas permanencias en
las denominadas “aulas hospitalarias”. Dirigidas por profesorado de Educacion Infantil y Primaria
del sistema educativo, los cuales deben contemplar entre sus funciones e imparticiones
conceptuales otros elementos socioafectivos de igual importancia como: angustia, ansiedad,

desmotivacion, aburrimiento, etc.

El Il Plan de Atencién a la Diversidad en la Educacion de Castilla y Ledn 2017-2022, (objetivo
3) establece mejorar la atencion temprana ante posibles necesidades especificas de apoyo
educativo del alumno. Este objetivo establece una actuacion y unos indicadores destacados a

continuacion.

OBJETIVO ESPECIFICO 3: Mejorar la deteccién temprana ante posibles necesidades especificas de apoyo educativo del

alumnado.
ACTUACIONES INDICADORES AGENTES IMPACTO 2019 IMPACTO 2022
« Desarrollo de pruebas izadas de | « Numero de pruebas estandarizadas. « Consejeria de Educacion:
cribado  para detectar necesidades | « Nimero de alumnos participantes. « Centros educativos. « Desarrollo de una * Generalizar al
educativas de aprendizaje, atencion, | e Nimero de casos detectados. « Equipos de Orientacién prueba de cribado menos al 80%
concentracion, altas capacidades y otras | FUENTE: Servicio de atencion a Educativa y para dificultades de la poblacion
que sean de interés educativo al inicio de | alumnado con necesidad especifica de psicopedagégica, de lectura y otra escolar
la etapa de Educacién Primaria. apoyo  educativo  orientacién  y generales,  temprana, para dificultades objetivo.
convivencia. especializados y | dematematicas.
2.3.1 especificos.  Realizacion de
« Consejeria de Familia e pruebas de
Igualdad de | deteccidny
Oportunidades. screening de altas
capacidades.
* Aplicar a un
minimo del 40% de
la poblacion
escolar
« Numero de protocolos elaborados. « Consejeria de Educacion « Generalizacion
o Elaboracién de protocolos y cauces de | e Nomero de  programas  de | « Consejeria de Familia e | * Protocolos de de los
colaboracion e  intercambio  de | colaboracién y protocolos puestos en |  Igualdad de | intercambio de protocolos.
232 informacién entre los equipos de marcha. Oportunidades informacion.
S orientacién educativa (generales, de | « Nimero de sesiones de coordinacién | « Consejeria de Sanidad
atencién temprana y especificos) y el resto realizadas entre las diferentes
de servicios de otras Consejerias. Consejerias.
FUENTE: Consejerias implicadas.
« Elaboracion de cauces de colaboracion | ¢ Numero de encuentros entre los « Consejeria de Educacion .
entre la Consejeria de Educacion, la diferentes estamentos implicados. « Consejeria de Sanidad.
Consejeria de Sanidad, y otras | « Nimero de programas de « CNIIE
233 instituciones y entidades en favor del colaboracion puestos en e Red Escuelas para la
K fomento de la Salud Escolar y Estilos de funcionamiento. Salud - Red SHE
Vida Saludables. « Numero de iniciativas emprendidas
por €stos estamentos u otras
organizaciones.

Figura 9. Tabla de objetivos especificos. (Il Plan de atencion a la diversidad en la educacién de
Castilla 'y Le6n 2015-2020)

29



La educacion en el sindrome Kassabach- Merritt, un sindrome desconocido

Dichas medidas surgen con el fin de apoyar educativamente a los nifios que pasan largas estancias

en el hospital.

Todas aulas tienen las mismas caracteristicas se encuentran dentro del hospital y su atencion van
dirigidas a nifios que se encuentran hospitalizados. El objetivo de estas unidades escolares es
otorgar una atencion integral a este tipo de alumnado, promoviendo una estancia mas agradable

donde se sigan formando y se evite que rompan con su entorno habitual.

Dentro de estas aulas se distinguen 3 tipos de grupos:
- Hospitalizacién de larga duracion, aquellos que estan mas de un mes.
- Hospitalizacién de media duracion, aquello que estan entre medio mes o uno.
- Hospitalizacion de corta duracion, aquellos que estan menos de 15 dias.

El nimero de nifios por aulas no es muy grande, unos 8 o 10, algunos provienen de otras
provincias. Las actividades que se llevan a cabo en ellas no solo son educativas, si ho también

llevan a cabo otras de tipo ludico, literario, artistico o cultural.

Para conseguir un buen rendimiento de los alumnos durante su estancia en dichas aulas, se precisa

de coordinacion con los padres, profesorado del centro educativo, asi como el personal sanitario.

Todo el personal que atienda al nifio dentro del aula, debe contar con una actitud positiva y
comprender la situacion en la que se encuentra, por lo que debe buscar actividades que le motiven

y le permitan evadirse del entorno donde se encuentra por unas horas.

3.2. Atencion a la diversidad.
El informe Warnock (1978) define la diversidad como las necesidades educativas individuales

gue cada alumno tiene para poder aprender y desarrollarse, que precisan de una atencion

individualizada y comprensiva.

Esto quiere decir que cada alumno es totalmente distinto, tiene unas caracteristicas y necesidades

diferentes y esas “diferencias” a veces acarrean desigualdades e injusticias.

Todo nifio tiene derecho a la educacién basada en la igualdad y atendiendo a la diversidad, asi

que la educacidn deberia facilitar situaciones distintas para los diferentes alumnos.

En la actualidad hay una mayor sensibilizacion acerca de la diversidad y se lucha contra los
problemas que viene acarreados empezando desde la educacion, donde buscan una mejor atencion

a la diversidad y para conseguirlo se debe empezar desde infantil.
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Segun la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion, La atencién a la diversidad es una
necesidad que abarca a todas las etapas educativas y a todos los alumnos. Es decir, se trata de
contemplar la diversidad de las alumnas y alumnos como principio y no como una medida que
corresponde a las necesidades de unos pocos. Se trata de un principio fundamental que debe
regir toda la ensefianza bésica, con el objetivo de proporcionar a todo el alumnado una educacién

adecuada a sus caracteristicas y necesidades

Esta ley se fundamenta en el principio de inclusion siendo asi la Ginica forma de conseguir atender

a la diversidad correctamente.

Para poder atender a la diversidad se crea el Il plan de atencion a la diversidad, con el fin de que
los alumnos con necesidades educativas especiales se encuentren incluidos y se dé respuesta a

aquello que necesitan.

El Il plan de atencién a la diversidad en la educacion de Castillay Ledn 2017-2020 trata principios
como: equidad, inclusion, normalizacién, proximidad, accesibilidad universal y disefio para

todos, participacion, eficiencia y eficacia, sensibilizacion, coordinacion y prevencion.

Ademas, cuenta con seis lineas estratégicas con el fin de aumentar la eficacia de la educacion

inclusiva, la cual busca gue todo alumno tenga éxito en la escuela ordinaria.

La educacion inclusiva plantea la necesidad de que los centros docentes sean capaces de acoger
y educar a todos el alumnado independientemente de sus caracteristicas personales, sociales,

econdmicas y/o culturales.

La educacién inclusiva no se agota en una forma de entender la respuesta educativa al diferente,
si no que sus implicaciones son de mayor calado, pues expresa una manera de entender la
educacion que nos compromete a todos en la basqueda de un cambio profundo que apueste por
una educacion de calidad para todos y no solo para el alumnado con necesidades de apoyo
educativo. (Ainscow, Goldrick y West, 2011)

La simple inclusién de nifios y nifias con necesidades especificad de apoyo educativo en el centro
docente ordinarios no garantiza que la escuela cambie, ya que la simple extensién de formas
tradicionales de educacion a todos los nifios, con o sin necesidad especifica de apoyo educativo,

no garantiza una respuesta educativa adecuada a la diversidad del alumnado (Casanova 2011)

Hay que ver la diversidad del alumno como un fundamento y no como dimension que pertenece

solo a unos pocos.

Segln la UNESCO (2009) la educacion inclusiva es un proceso de fortalecimiento de la capacidad

del sistema educativo para llegar a todos los educandos.
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Por lo que podemos ver la escuela inclusiva busca educar a todo el alumnado, pero centrandose
primero en los que tienen problemas de acabar marginados o excluidos de las escuelas, basandose
por ello en valores como la justicia y la equidad. Para garantizar asi igualdad de oportunidades y

conseguir que todos alcancen sus objetivos y desarrollen al maximo sus potenciales.

Este tipo de educacion debe supervisar la organizacion, valores y practicas para que estén al
alcance de todos y no solo centrados en los alumnos con necesidades educativas especiales.

Los elementos méas importantes de la escuela inclusiva segun Carmen Jiménez Fernandez y M°

Angeles Gonzalez galan en su libro Pedagogia diferencial y atencion a la diversidad (2011) son:

- Percepcidn positiva de las diferencias humanad y de la diversidad que la acompafia.
- Diversidad, igualdad de oportunidades y equidad.

- Importancia del contexto y de la organizacion escolar que sustenta el aprendizaje.

- Evaluacion, actitudes y expectativas del profesor.

Los profesores ante la diversidad

Todo profesorado tiene que estar preparado ante la diversidad, ya que en un aula cada alumno va

a ser diferente y va a llevar un ritmo, por lo que los grupos son muy heterogéneos.

Para poder atender a la diversidad y responder a su necesidad es necesario que se involucre toda
la comunidad educativa y que las familias se coordinen con estas. Una actitud positiva por parte
de toda la comunidad educativa y del profesor en particular es muy importante, sin etiquetar a los
nifios y trabajando desde el respeto, asi como una constante formacion en nuevas estrategias y

procedimientos que lleven construir aulas inclusivas, donde el nifio se encuentre integrado.

Segun Fernando Batanero (2014) a la hora de planificar respetando a la diversidad, hay que tener
en cuenta una serie de estrategias: conocer y establecer criterios de accién, conocer a todo el
alumno, diversificar ofreciendo distintas formas de entrada al curriculo y disponer y preparar los
recursos necesarios. Ya que la escuela es un espacio idéneo para que nifios y exploren nuevas
posibilidades de conocimiento, trabajen de forma creativa sus descubrimientos y se les posibilite
la expresion de ideas mediante la utilizacion de lenguajes diversos, por tanto, es el senario ideal
para que trabajar en y desde la diversidad, aceptando el reto de convertir las dificultades en

oportunidades de aprendizaje y mejora.

Para una mayor eficacia en la atencion a la diversidad, seria necesario que el maestro tuviera el
apoyo de otro maestro en el aula, consiguiendo asi una atencion mas individualizada y menor
desplazamiento en el alumno para recibir los apoyos que necesita, ademéas de llevar a cabo

medidas como las expuestas anteriormente.
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En infantil &ambito en el que nos centramos, hay que tener en cuenta los principios de globalizacion
y aprendizaje significativo en todo aquello que la comunidad educativa lleve a cabo. La
metodologia sobre la que hay que trabajar es a partir del juego, ritmo, comunicacién y

dramatizacion. A partir de esa metodologia el maestro debe buscar atender a la diversidad.

Cuando nos encontramos con nifio que sufren limitaciones motoras, como es el caso de nifios
afectados con el Sindrome Kassabach- Merritt, que es el que trabajo, debemos tener en cuenta
que hay que llevar a cabo adaptaciones espaciales, asi como de las actividades para que no se

encuentren excluidos.

También es necesario el trabajo en equipo de diferentes profesionales, consiguiendo una mayor
atencion a sus necesidades. Ademas, es muy importante el trabajar la confianza en si mismo,

trabajo en grupo, habilidades sociales y conseguir que adquieran mayor confianza en si mismo.

4. RESPUESTA EDUCATIVA A ESTAS NECESIDADES

Segun la ORDEN EDU/1152/2010, de 3 de agosto , la respuesta educativa al alumnado con
necesidad especifica de apoyo educativo se fundamenta en una serie de principios de actuacion
gue pretenden el mayor grado de normalizacidn, inclusidn, integracién, compensacién, calidad y
equidad en su proceso educativo, en sus interacciones personales y sociales, en el aula y en el
centro, con el objeto de garantizar la igualdad de oportunidades en el acceso, la permanenciay la

promocién en el sistema educativo.

Algunos de los principios de actuacién, que se nos presentan en (art 3) ORDEN EDU/1152/2010,
de 3 de agosto para conseguir dar respuestas a las necesidades educativas de estos alumnos en los

diferentes centros, son los siguientes:

- Los equipos directivos deben garantizar siempre medidas educativas necesarias, ya sean
de tipo organizativo o curricular. Ademas, debe permitir la organizacion flexible de

ensefianza de atencion individual segun las necesidades del alumnado.

- Toda atencidn educativa propuesta desde un centro debe ir dirigida a conseguir el éxito

de todo su alumnado.

- La consejeria de educacion debe impulsar las actuaciones que sean necesarias para
conseguir un clima de convivencia en el que se trabaje el respeto a las diferencias y la

atencion educativa a la diversidad del alumnado.

- La detencion e identificacion de las necesidades del alumnado debe realizarse lo mas

temprano posible, con el fin de llevar a cabo las medidas educativas necesarias.
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- Laconsejeria implantara dispositivos de estabilidad para que, respetando los derechos de
los padres, madres o tutores de la eleccion de centros, el alumno pueda ser escolarizado

en el centro docente mas adecuado.

- Los centros docentes contaran con autonomia a la hora de organizar los recursos

personales y medios para dar respuesta a estas necesidades.

- La consejeria de educacion asegura las actuaciones necesarias para llegar a una
coordinacion favorable entre las diferentes etapas educativas. Asi como garantiza
colaboracion y coordinacion con distintas administraciones o entidades publicas y

privadas sin &nimo de lucro, para la atencion educativa de este alumnado.

Ademas, asegura tanto la colaboracion como la coordinacion del centro con padres,
madres y tutores tanto en el momento de deteccion precoz, como en la identificacién,

valoracion, intervencion y seguimiento de las necesidades educativas de estos alumnos.

- Toda medida curricular y organizativa para entender a las necesidades educativas del
alumnado, se va a llevar a cabo en colaboracion y cooperacién entre todos los

profesionales del centro, junto a los agentes externos que participen en ese proceso.

- Equipos directivos garantizara a padres, a madres y tutores de los alumnos, y mas aquellos
que precisan de necesidades educativas especificas de apoyo educativo informacion
precisa, clara y sucesiva de toda decisién y medida curricular, organizativa y de recursos

gue se van a llevar a cabo.

- Consejeria de educacion impulsara la formacion del personal dedicado a atender a los
alumnos con NEE, ademas de fomentar la realizacion de experiencias de innovacién e
investigacion educativa, produccién de materiales que mejoren la calidad de respuesta a

estas necesidades y divulgacion de buenas préacticas de atencién a este alumnado.

Pero para conseguir una buena atencion a la diversidad no solo hay que tener en cuenta los
principios de actuacion que se exponen en la ORDEN EDU 1152/2010, sino que también hay que
contar con los establecidos en el 1l Plan de atencidn a la diversidad (pg. 13), los cuales describo

a continuacion:

- Principio de equidad

- Principio de normalizacion
- Principio de inclusion

- Principio de proximidad

- Principio de accesibilidad Universal y disefio para todos.
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Todo centro educativo debe contar con programas de atencién a la diversidad y programas de
integracion, que garanticen dichos principios que se establecen en el Il Plan de atencién a la

diversidad. Estos programas deben estar detallados en el proyecto educativo de centro.
1. El Programa de atencion a la diversidad en los centros educativos (PAD)

Documento de planificacién, gestion y organizacion del conjunto de actuaciones y medidas de
atencion a la diversidad gque un centro docente disefia para adecuar respuestas a necesidades
educativas y diferencias de su alumnado. Dicho documento suele establecer los principios por lo
gue va a llevar a cabo sus actuaciones. Aungue este programa tiene como destinatarios los

alumnos con ACNEES, también va dirigido a todos los miembros de la comunidad educativa.

Segun la Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad educativa (art. 71
) se establece que las Administraciones educativas asegurar los recursos necesarios para que los
alumnos y alumnas que requieran una atencién educativa diferente a la ordinaria, por presentar
necesidades educativas especiales, por dificultades especificas de aprendizaje, TDAH, por sus
altas capacidades intelectuales, por haberse incorporado tarde al sistema educativo, o por
condiciones personales o de historia escolar, puedan alcanzar el maximo desarrollo posible de sus
capacidades personales y, en todo caso, los objetivos establecidos con caracter general para todo

el alumnado.

Por lo que Los PAD son creados con el fin de conseguir la igualdad de oportunidades. Dicho
documento se centra en el principio de especificidad, la cual da respuestas apropiadas a las

diferentes caracteristicas, que cada nifio presente, teniendo en cuenta la normalizacion.

En el caso de Castillay Ledn, este programa contiene una estructura de caracter general donde se
establecen los objetivos basicos que guian el proceso y a partir del cual se disefia la futura

actuacion.

Este proyecto debe estar incluido dentro del proyecto educativo de centro como se establece en
la Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad educativa (art 121), el
cual recoge que EIl proyecto educativo del centro recogera los valores, los objetivos y las
prioridades de actuacién. Asimismo, incorporara la concrecién de los curriculos establecidos por
la Administracion educativa que corresponde fijar y aprobar al Claustro, asi como el tratamiento
transversal en las areas, materias o0 modulos de la educacion en valores y otras ensefianzas. Dicho
proyecto, que debera tener en cuenta las caracteristicas del entorno social y cultural del centro,
recogera la forma de atencion a la diversidad del alumnado y la accién tutorial, asi como el plan
de convivencia, y debera respetar el principio de no discriminacion y de inclusion educativa como

valores fundamentales, asi como los principios y objetivos recogidos en esta Ley.
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2. Programas de integracion. (PIE)

Se trata de una estrategia educativa, incluida dentro del proyecto educativo de centro, con el
objetivo de aumentar la calidad educativa persiguiendo una mayor participacion y alcance de
objetivos de aprendizaje de todo el alumnado.

Todo PIE establece: metas que alcanzar, cooperacion familiar, seguimiento y valoracion de
aprendizaje. Ademas de aumentar las estrategias para responder a la diversidad. Lo que le

convierte en un documento muy importante e imprescindible en los centros educativos.

4.1. Necesidades que presenta el nifio con sindrome de Kassabach Merritt.

En cuanto al sindrome de Kassabach Merritt, las necesidades son respecto a:
» Necesidades con respecto a la autonomia derivado de limitaciones motorices.

Los nifios que sufren este sindrome se encuentran con limitaciones motrices, ya sé por qué se vea
afectada una extremidad (como en mi caso), el equilibrio o simplemente porque aun no sepa andar

Por lo que todo esto va afectar a su autonomia.

Este tipo de alumnado suele tener necesidades en la realizacion de las habilidades bésicas y en la
accesibilidad. Por lo que precisan de apoyos o herramientas como pueden ser sillas, andadores,

etc., para realizar actividades destinadas a esta area.
» Necesidades con respecto al acceso al medio fisico y social.

El alumnado que cuenta con limitaciones motrices puede tener problemas para acceder al medio.
Por lo que es necesario ayudarles con el fin de que se encuentren totalmente integrados en el

entorno que les rodea.
» Necesidades con respecto a mejora de autoimagen y autoestima.

Otra de las necesidades afectadas en el alumno con un ER, en este caso sindrome de Kassabach-
Merritt, es lo afectivo y emocional, lo cual se encuentra en un nivel mas bajo al que corresponde

por su edad, esto puede venir dado por la sobreproteccion familiar.

Por lo que desde el centro educativo tenemos trabajar en un conseguir un equilibrio afectivo

emocional adecuado a su nivel de desarrollo.

Una vez que el alumno ha conseguido el equilibrio emocional que le corresponde, esto le ayuda

a crear una imagen positiva y un aumento de la autoestima.
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Una de las formas de mejorar la autoestima y las relaciones sociales es tratar de no excluir al nifio

de ninguna actividad.

La mala construccion de identidad puede venir dada por la falta de confianza e imagen de uno
mismo o de las aceptaciones de los demas.

» Necesidades relacionadas con la rehabilitacion psicomotora

Esta ER afecta a habilidades psicomotoras de manera transitoria 0 permanente, debido a una
alteracion en la musculatura. Por lo que lleva a la limitacion en actividades normales para su edad.
Como respuesta a esta necesidad el alumno debe ponerse en manos de un fisioterapeuta y de la
atencion temprana. En el caso de no disponer de estos servicios en el centro educativo tendréa que
asistir fuera del el a ello, asi como al centro base de la ciudad para trabajar con equipos de atencion

temprana.
> Necesidades comunicativas

En el caso del sindrome de Kassabach- Merritt no se suele ver afectado esta area, aunque si que
es verdad que puede haber un atraso del lenguaje por escolarizacion tardia o falta de estimulacion,
al pasar largas temporadas en el hospital.

También se puede ver afectado la comunicacion por que dicho sindrome se desarrolle en la boca.,
en este caso el nifio precisa de apoyo por parte del servicio de especialistas en audicién y lenguaje
y puede darse en el centro o fuera de él. En mi caso no fue necesario ya que mi desarrollo del

lenguaje fue normal.
» Necesidades familiares

La familia tiene mucha importancia en la vida de un nifio con una ER, ya que son los que mas

tiempo pasan con ellos y quien les cuida.

Para ellos no es fécil aceptarlo y por eso pasan por diferentes fases hasta conseguir aceptarlo,

como: negacion, ira, pacto, depresion y aceptacion.

Cada familia va a responder de una forma distinta a esta situacion en funcién de factores como el

nivel econdmico, el desconocimiento, problemas médicos, etc.

Por lo que todos precisan de ayuda de profesionales que les apoyen, intervengan, entiendan y
ayuden. También es necesario una coordinacion con servicios publicos (sanidad, educacion y
servicios sociales), ademéas de con sociedades civiles como asociaciones, para sobrellevar la

situacion.

> Necesidades cognitivas y curricular no precisa de ninguna adaptacion, ya que dicho

sindrome no afecta a estas areas.
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Cuando sufren enfermedades como el sindrome de kassabach Merritt, se pueden ver afectadas las
habilidades psicomotoras, las cuales llevan a una limitacion motora, debido en este caso a una
deficiencia muscular, lo que lleva al nifio a una limitacién en sus actividades. Por eso es necesario
trabajar con fisioterapeutas y atencion temprana, ya que ellos pueden proporcionar mejoras en la

calidad de vida del alumno

Por lo que a la hora de adaptar el proyecto no seria necesario a nivel cognitivo, ya que dicho
sindrome no afecta a esa capacidad, solo seria necesario en lo que respecta a la motricidad, sobre
todo a la gruesa.

4.2. Equipos de atencion temprana y equipos de orientacidon educativa y
psicopedagogica.

Para responder a las necesidades descritas en el anterior punto, se precisa de actuacion de equipos

de orientacién educativa y psicopedagdgica, asi como de los equipos de atencion temprana.

Segun ORDEN EDU/1054/2012, de 5 de diciembre, por la que se regula la organizacion y
funcionamiento de los departamentos de orientacién de los centros docentes de la Comunidad de
Castilla y Ledn, los departamentos de orientacion son érganos especializados de los centros
docentes, que constituyen el soporte técnico de la planificacién y desarrollo de la orientacion,
apoyando y asesorando al centro y a la comunidad educativa en todas aquellas actuaciones

encaminadas a lograr la formacidn integral del alumnado.

Los Equipos de orientacion educativa y psicopedagdgica se encargan de evaluar al nifio,
estableciendo cual es la correcta modalidad de escolarizacion a través de un documento

denominado dictamen de escolarizacion.

Segun José Maria Batanero en su libro atencién a la diversidad en el aula de educacién infantil
(2015), establece que el dictamen de escolarizacién, se determinan las necesidades educativas
especiales y ademéas de orientar sobre la modalidad de escolarizacion més adecuada para
atenderlas, se especifica la propuesta de las ayudas, los apoyos y las adaptaciones que cada
alumno o alumna requiera, teniendo en cuenta sus condiciones personales, su interaccion con el

contexto escolar y familiar y su competencia curricular.
Los tipos de escolarizaciéon pueden ser:
- Centros ordinarios (aula con apoyo o especifica).

- Centros de educacion especial: en el caso de que sus necesidades no sean cubiertas en el

centro ordinario.
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Tenga la escolarizacion que tenga el nifio contara con el mismo curriculo que el resto, aunque

sufra modificaciones para alcanzar los objetivos de aprendizaje y dar respuesta a sus necesidades.

Dentro de los departamentos de orientacion educativa encontramos a los equipos de orientacion
educativa (EOE), los cuales segun la ORDEN EDU/987/2012, de 14 de noviembre, por la que
se regula la organizacion y funcionamiento de los equipos de orientacion educativa de la
Comunidad de Castilla y Ledn, son servicios de orientacion integrados por diferentes
profesionales, cuyo objetivo principal es apoyar a los centros docentes en las funciones de
orientacion, evaluacion e intervencion educativa, contribuyendo a la dinamizacion pedagdgica, a

la calidad y la innovacién educativa.
Los EOE pueden ser generales, especificos y especializados:

- EOE Generales son los gue se centran en todo el alumnado, estos estan formados por el
equipo de orientacién educativa y psicopedagdgica, asi como por los equipos de atencién

temprana

o Los equipos de orientacién educativa y psicopedagogica tienen la funcion de

orientar dentro dl colegio. Su actuacién es desarrollada en diferentes zonas.

o Los equipos de atencion temprana tienen la finalidad de descubrir necesidades
especiales en el &mbito de educacidn infantil, poniendo en marcha una actuacion

apropiada. Actlan en provincias.

- EOE especificos que se centran en alumnos con alguna discapacidad o trastorno, estan

formados por equipos de orientacion educativa especifica para la discapacidad motora y
los equipos de orientacion especifica para la discapacidad auditiva. Estos equipos trabajan

en todos los niveles de ensefianza y por provincias.

- EOE especializados son los que actian en un ambito delimitado por unas necesidades

educativas mas especificas de apoyo educativo. Los cuales forman los equipos de

atencion al alumnado con altas capacidades y con trastornos de conducta.

Tras la descripcion de los diferentes equipos de orientacién educativa y siendo la relacion de estos
con las enfermedades raras en educacion infantil el principal interés, me centrare en la atencion

temprana, ya que es el primero en actuar en la infancia.

Segun el DECRETO 53/2010, de 2 de diciembre, de coordinacién interadministrativa en la
Atencion Temprana en Castillay Ledn, entendida ésta como el servicio especifico que comprende
el conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacion infantil a la que se refiere el articulo

siguiente, a su familia y a su entorno, para dar respuesta lo mas pronto posible a sus necesidades
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transitorias o permanentes, proporcionado por los sistemas de salud, servicios sociales y

educacion.

Por lo que se trata de intervenciones dirigidas a nifios de 0 a 6, con una discapacidad o con el
riesgo de padecerla. Toda actuacion que lleva a cabo es programada por los equipos de orientacién

tanto interdisciplinar como transdisciplinar.

Los objetivos prescritos por Federacidon Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion

Temprana son los siguientes.
1. Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global del desarrollo del
nifo.
2. Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio.

3. Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacién de barreras y

adaptacion a necesidades especificas.

4. Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o asociados producidos por

un trastorno o situacion de alto riesgo.
5. Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno en el que vive el
nifo.
6. Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencidn.
Para poder alcanzar los objetivos que tiene la atencidn temprana, esta interviene en tres niveles y

bajo diversas modalidades como  podemos comprobar en el DECRETO 53/2010, de 2 de

diciembre, de coordinacion interadministrativa en la Atencion Temprana en Castillay Leon, (art.6
y7).

Niveles de intervencion (art.6)

- Prevencion primaria: Tiene por objeto evitar las condiciones que pueden llevar a la
aparicion de trastornos en el desarrollo infantil realizando programas de informacion y

formacion genera.

- Prevencion secundaria: Tiene por objeto detectar y efectuar un diagndstico precoz de los
trastornos y de las situaciones de riesgo en el desarrollo infantil con el fin de evitar o

reducir las consecuencias negativas que de ello puedan derivarse.

- Prevencidn terciaria: Tiene por objeto la realizacion de todas las actuaciones dirigidas

al nifio o nifia, a su familia y a su entorno, para mejorar las condiciones de desarrollo de
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los primeros, mediante la atenuacion o superacién de las consecuencias negativas de los

trastornos diagnosticados.

Modalidades de intervencién (art 7):

a) Atencion directa: Es aquella que exige participacion activa e inmediata del profesional en la

ejecucién de las actuaciones contenidas en el plan individual de intervencion.

b) Atencion indirecta: Es aquella que se dirige a nifios y nifias, que no precisen atencion directa,
siendo suficiente establecer orientaciones y pautas por profesionales.

c) Atencion a la familia: Aquella destinada especificamente a la familia de forma individual o
grupal para responder a las necesidades detectadas en el proceso de elaboracion y desarrollo de

los planes individuales de intervencién.

d) Atencién en la transicion a la escuela: Aquella dirigida a los nifios y nifias en proceso de
escolarizacion en el segundo ciclo de educacion infantil, durante el periodo de tiempo que se
determine en cada caso, previo y posterior a la escolarizacién, en la que se intensificaran las
acciones conjuntas entre servicios sociales y educacion para garantizar la continuidad en las

medidas de apoyo y favorecer la incorporacion del nifio o nifia al ambito escolar

Tras lo expuesto anteriormente podemos observar que La atencion temprana siempre tiene en
cuenta la globalidad del nifio, ya que actta en los tres contextos basicos que rodean al nifio como
son sanidad, social y educacion, en busca de dar respuestas a sus necesidades lo antes posible,

para mejor todo lo posible la calidad de vida tanto del nifio como de sus familias.

Por lo tanto, la atencién temprana para poder dar respuesta a las necesidades crea el plan
individual de intervencion adaptado a la situacion de cada nifio, este plan lo encontramos definido
en el DECRETO 53/2010, de 2 de diciembre, de coordinacion interadministrativa en la Atencién

Temprana en Castillay Leén. (Art 8):

1. El plan individual de intervencién es la plasmacion para cada caso del conjunto de objetivos y
actuaciones adecuados a las necesidades del nifio o nifia, integradas estas ultimas en alguna de las

modalidades de intervencion que se establecen en el articulo anterior.

2. El plan individual de intervencion se elabora por el Centro Base de las Gerencias Territoriales
de Servicios Sociales o por el Equipo de Orientacion Educativa de las Direcciones Provinciales

de Educacion, segun corresponda, en colaboracion con la familia.

3. La ejecucidn del plan individual de intervencion se iniciard, en el caso de los nifios y nifias no

escolarizados, dentro de los 10 dias siguientes a su aprobacion y, en el caso de los escolarizados,
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en el plazo que se determine en el correspondiente informe psicopedagdgico y, en su caso, en el

dictamen de escolarizacion.

4. En el propio plan se establecerd la frecuencia de su revision.

5. EJEMPLIFICACION DE LOS DATOS ANTERIORES
(RECORRIDO HISTORICO EDUCATIVO DE LA
TRAYECTORIA EDUCATIVO DE UNA EXPERIENCIA
PERSONA)

Una enfermedad rara no solo afecta a la persona que la padece, sino también a las personas que
la rodean, como familiares y amigos, ya que necesita muchos cuidados y atencion. Tenemos que
luchar y aprender a vivir con ella, pero también tenemos que trabajar para integrarnos en una
sociedad donde, aunque hay cada vez mas sensibilizacidn, todavia queda mucho por hacer para
gue nos sintamos incluidos totalmente. Para conseguir esto hay que empezar esta integracion

desde Educacion Infantil.

Por experiencia propia puedo decir que, cuando un nifio con una enfermedad rara va a ser
escolarizado, aparecen muchos problemas. Hasta ser admitido hay que pasar por un proceso de
seleccion del centro educativo, ya que muchas veces no se conoce la enfermedad y las personas

tienen miedo a enfrentarse a ella o no saben hacerlo.

El simple hecho de tener una enfermedad no presupone un problema cognitivo. Pero esa es la
actitud general y conlleva gue se exija menos al enfermo; con lo cual, el aprendizaje se ralentiza

y en el futuro pueden darse carencias debido a esta falsa generosidad.

En mi caso y debido a mis sucesivos ingresos en el hospital por recaidas, no puede asistir a la
escuela infantil. Esto complico mi evolucién académica. Pero tras una larga lucha fui aceptada en
el Colegio Garcia Quintana, de integracion para motoricos. Ademas, asisti al centro base donde
valoraron mi enfermedad, para recibir la estimulacién correcta y establecer las pautas destinadas

a una mejor respuesta a mis necesidades, mejorando asi mi condicion fisica.

El colegio contaba con refuerzo, especialistas en audicion y lenguaje y fisioterapia, asi como con
auxiliares técnicos educativos que se encargaban de nosotros durante la estancia: desplazamientos
a las distintas aulas, vigilancia a la hora del recreo y ayuda en el traslado a los medios de
transporte. Ademas, la escuela era pionera en la eliminacion de barreras arquitectonicas parasillas

de ruedas, rampas para entrar al colegio, ascensor, bafios exclusivos.
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Durante la etapa de Educacion Infantil no participe activamente en el desarrollo de la clase ni en
las asambleas y desplazamientos que podiamos hacer para jugar en los diferentes rincones; ello
se debid a la imposibilidad de tener un auxiliar de forma continua y al temor y desconocimiento

de mi tutora acerca de como actuar.

La integracion tiene diversos matices y se necesitan profesionales para evaluar los diferentes
aspectos de cada caso. Un ejemplo de ello podria ser lo que ocurrié cuando cai y me golpeé la
cabeza en un recreo, pese a tener proteccion. Tuvieron que drenarme la sangre acumulada y por
tanto me hospitalizaron. Desde entonces, no me permitieron salir al patio, tuve que permanecer

sentada con los nifios que carecian de movilidad.

Aguello supuso una enorme frustracion y opino gque existen muchas otras maneras de actuar que
hubieran dado lugar a una integracion en la clase son tomar una decision tan radical. La
interaccion del juego, el &mbito de la libertad en el recreo, dan lugar a una comunicacion y a unos

lazos de amistad y complicidad que yo me perdi en esa etapa.

En mi colegio hacian coincidir la hora de psicomotricidad con la fisioterapia que yo necesitaba
recibir, pues debido a tantos ingresos las piernas casi no me sujetaban y mi brazo derecho tenia
un volumen mucho mayor que el izquierdo. Esto afectaba tanto a mi movilidad como al equilibrio,
pues mi centro de gravedad era diferente al resto de los nifios y eso produjo en mi una gran

escoliosis.

La implicacion del profesorado es muy importante en nuestro caso. Recuerdo con mucho carifio
a una profesora de infantil que logro que participase de todas las actividades de la clase. Aunque
no hubiese auxiliares o personas de apoyo ella misma se ocupaba de mi. (en la asamblea recuerdo

estar sentada en su regazo).

Pero habia otras profesoras que no se implicaban tanto con los nifios de integracion, ya que, si no
iba una auxiliar ayudarlas, y no habia tantos como nifios, no les incluian en todas las actividades.
Recuerdo una amiga mia con espina bifida: su profesora decia que no podia con ella para sentarla
en el suelo con el resto de comparieros. Esta actitud Ileva a un retroceso en la personalidad y el
carécter del nifio, apartado de todo aquello que le llevaria avanzar. Se necesitan profesionales
implicados y muy preparados porque es un mundo dificil pero que ofrece grandes satisfacciones

por el agradecimiento y el avance de los alumnos que se sienten queridos.

En los colegios de integracion de motoricos, teniamos un servicio de autobus concertado con Cruz
Roja, que nos recogia cerca de casa y nos llevaba al colegio, aunque al principio no nos

concedieron este servicio y era mi madre la que me tenia que llevar y recoger.
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En opinién de mis padres cuando tienes un hijo de integracion tienes que luchar por conseguir lo
que por derecho te corresponde, pues algunos profesores que no estan muy concienciados y

prefieren aislar a integrar.

A través del Ministerio de Educacion habia un programa de natacion para nifios con discapacidad,
en el que yo participe desde los 3 afios. La natacion era el deporte mas completo que podia hacer
sin ningun riesgo de golpes o accidentes. Dependiendo de las necesidades de cada uno habia 1 o
hasta un méaximo de 3 nifios por monitor, en mi caso como mi movilidad era reducida tenia un
monitor solo para mi. Trabajdbamos en el vaso pequefio porque la temperatura era mas calidad y
debido a la lentitud de movimiento enseguida nos quedabamos frios.

En el colegio ademas de hacer excursiones, cuando era el dia de la paz, carnavales, etc. saliamos
a la calle disfrazados y en estas salidas siempre estdbamos acompafiados y supervisados por las
auxiliares y personal de apoyo. De esta manera nos sentiamos involucrados en las actividades,
nos integrabamos con el resto de nuestros comparieros y estas actividades ludicas contribuyen a

aumentar nuestra autonomia y autoestima.

El transito a primaria no fue duro, puesto que la profesora no me exigia lo mismo que a los demas.
De nuevo, una actitud bondadosa pero ineficaz y perjudicial. Mi enfermedad no me afectaba
cognitivamente y la excesiva complacencia de mi tutora tuvo como consecuencia mis dificultades

posteriores sobre todo en inglés y Matematicas.

En cuanto a asignatura de Educacion Fisica, me vi obligada a sustituirla por fisioterapia. Al cabo
de unos afios, sin embargo, mi mejoria fisica me permitié asistir y poco a poco me fui
involucrando en todas las actividades. De igual manera me integre en el colegio, puesto que

formaba parte de un grupo de amigos con los que jugaba dentro y fuera de él.

Cuando estaba en segundo de primaria empecé asistir a ASPAYM para recibir alli fisioterapia,
para seguir mejorando la movilidad de mi brazo derecho, asi como para trabajar sobre mi
escoliosis; alli asisti hasta los 18 afios, consiguiendo recuperar la movilidad gracias a técnicas y

ejercicios especificos.

Tras muchos viajes y muchas visitas a hospitales en Paris lograron encontrar medicacién
adecuada, que hizo disminuir el tamafio del brazo, aumentar las plaquetas y disminuir alguna de
las manchas (tumores). Esto permitié que mi estado de salud mejorara y me posibilité mover con

mayor facilidad el brazo.

Cuando acabé la Educacion Primaria, tenia dos posibilidades ir a un Instituto de integracién o un
Colegio o Instituto de no integracion; al final escogi ir al colegio Apostolado del sagrado corazon
de JesUs (no integracion) ya que mis padres decidieron que debia convivir con otros nifios, pues

pensaban que luego al continuar estudiando y trabajando tendria que competir con personas sin
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discapacidad y cuanto antes me enfrentase a lo que iba a ser la vida en el futuro seria mejor para

s

mi.

El nivel de exigencia era muy grande y el primer curso me costd6 mucho ponerme al nivel de mis
compafieros. Este colegio ya no tenia fisioterapia ni especialistas en audicion y lenguaje, pero si
contaba con clases de apoyo hasta 4° de la eso, a las cuales yo asisti en inglés y matematicas,
También contaba con un departamento de orientacion quien trabajaba junto al profesorado con el
fin de atender a mis necesidades y evaluar mi proceso de aprendizaje y al cual acudi de vez en

cuando.

Durante esta etapa continué con fisioterapia y natacion, aspectos basicos para mi movilidad. En
estos momentos abordamos el problema de la escoliosis, a los 14 afios me intervinieron en el
hospital universitario de la Paz Madrid) donde ya tenian mi historial. Tuve que faltar a clase mas
de un mes porgue se necesita mucho tiempo de recuperacion, por lo que mis padres a través de
Educacién consiguieron contactar con un programa de voluntariado de la Cruz Roja, el cual
ofrecia asistencia en casa. Durante ese tiempo tuve la ayuda de un voluntario, el cual me puso al
dia con las asignaturas, para que cuando volviera no me costara tanto. A lo largo de este proceso
encontré el apoyo y el afecto de mis compafieros. No solo prepararon una fiesta de despedida
antes de mi ingreso en el hospital, sino que me visitaron en la convalecencia y fueron de gran

ayuda en mi vuelta a clase.

El regreso al colegio fue duro. Tuve que hacer un enorme esfuerzo para recuperar los 3 meses

perdidos, aparte del tiempo que necesite para los ejercicios fisicos de recuperacion.

La Unica asignatura en la que me senti discriminada fue en Educacion Fisica. Cuando no podia
hacer algun ejercicio, lo sustituia por un trabajo que exponia en clase. Pero esto me suponia una
gran frustracion, creo que hubiera sido mejor adaptar alguna de las actividades, puesto que ademas

no era la Gnica con problemas de movilidad.

La concienciacién acerca de integrar a un nifio aln no se ha convertido en algo normal. Es méas
facil para muchos profesionales continuar de una forma mecénica con costumbres anteriores. Pero
una verdadera integracion supone adaptar las actividades al nifio, no al revés, puesto que esto
permitiria que pasase a ser un verdadero actor, no un espectador de la vida. Conseguiria una
formacion integral, convertir a un ser humano en un ser social plenamente integrado y consciente

de su propio valor y posibilidades.
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6. INTERVENCION EDUCATIVA EN ALUMNOS CON
SINDROME DE KASSABACH - MERRITT

La propuesta de intervencién educativa que expongo a continuacion, esta dirigida hacia nifios que
sufren Sindrome de Kassabach — Merritt en educacion Infantil, aunque la presencia de alumnado
con esta enfermedad es minoritaria el fin es que sirva de guia a otros docentes a la hora de

enfrentarse a cualquier enfermedad rara.

Esta intervencion no la he podido llevar a la practica ya que en mi periodo de practicas no conté
con ningun nifio que padeciese una enfermedad rara, pero la he desarrollado con el fin de evitar

los errores que se produjeron en mi etapa educativa.
El fin es dar respuesta a las necesidades que presentan los alumnos que padecen este tipo de ER.

Toda actividad y recurso propuesto en esta intervencion, buscan llamar la atencion del nifio, ser
estimulante y hacer que el nifio se sienta integrado con el fin de que el nifio alcance los objetivos

de esta etapa al igual que el resto de sus compafieros.

Esta enfermedad afecta a las siguientes areas:

COGNITIVA LINGUISTICA

Necesidades

No precisa de adaptacion comunicativas.

en este arrea , porige no
se ve afectada

AREAS
AFECTADAS

MOTRIZ AFECTIVO-SOCIAL
Necesidades : Necesidades:
- Problemas de Autonomia por - Problemas de autoestima
limitacién motriz y autoimagen .
- Problemas en acceso a medio - apoyo a familias
fisico y social

- Rehabilitacion psicomotora
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CONTENIDOS

Los contenidos adquiridos por los nifios seran todos los que establece en el DECRETO 122/2007,
de 27 de diciembre, por el que se establece el curriculo del segundo ciclo de la Educacién Infantil
en la Comunidad de Castillay Ledn, ya que el alumnado con Sindrome de Kassabach Merritt no
se ve afectado cognitivamente. En funcidn del &rea que tengamos que adaptar segun la necesidad

que el alumno presente se trabajan mas unos u otros contenidos.

METODOLOGIA DE LAS ACTIVIDADES

Para conseguir responder a las necesidades del nifio la metodologia debe basarse una serie de
principios fundamentales de la Educacion Infantil.

e Experiencia: Todo aprendizaje del nifio debe ser a través de la experiencia ya que esto
fomenta el interés del nifio y le ayuda aprender. Ademas, mediante la experiencia se
permite una mejor atencion de su necesidad, asi como de sus intereses. Algo que es
fundamental en nifios con NEE ya que a veces se sientes desmotivados.

e Socializacién: Todo nifio precisa de socializacion para desarrollar habilidades, normas,
valores o habitos. Por lo que la socializacion es fundamental en el desarrollo de los nifios
y debe ser fomentada en el aula. Segun las caracteristicas necesidades del nifio la
socializacién es diferente. En nifios con NEE hay que fomentar este principio para evitar
que el nifio se sienta excluido.

e Aprendizaje significativo: Para que el nifio adquiera mejor los aprendizajes deben ser

significativos, relacionando lo que sabe con lo nuevo, consiguiendo una mejor
interiorizacion, para ello debemos partir de sus intereses.

e Globalizacién: El aprendizaje del nifio debe ser globalizado logrando asi un desarrollo
adecuado en el nifio.

e El juego: El juego es muy importante en la vida de los nifios ya que es un medio de
aprendizaje que favorece la imaginacion y desarrolla la creatividad del nifio,
consiguiendo ademas que el nifio disfrute. Ademas, el juego permite que los nifios
interactlen con otros nifios y adultos, lo que permite al maestro ver cuales son los
intereses y necesidades del nifio.

e Respeto de ritmos: En Educacion infantil es algo fundamental ya que los ritmos de los

nifios son mucho més diferentes. Por lo que siempre hay que tener en cuenta cual es el

ritmo y desarrollo del nifio, para adaptarnos a él y satisfacer mejor sus necesidades.
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Toda actividad se podra llevar a cabo de diferentes maneras, eligiendo en funcion de las
caracteristicas del grupo y de la actividad cual es la mas adecuada para conseguir que todos

alcancen los objetivos:

- Gran grupo
- Pequefio grupo

- Individual

A la hora de trabajar todo objetivo que el nifio debe alcanzar podemos hacerlo a través de
proyectos, talleres, unidades didacticas, actividades o por rincones, partiendo siempre de los
intereses del nifio, ya que asi es mas facil que aprenda. Cada area a trabajar contara con atencién

a la diversidad, donde se adaptaran las actividades a las necesidades del nifio.

Todo aprendizaje del nifio debe ser positivo, con el fin de desarrollar competencias, destrezas y
actitudes necesarias en educacion infantil, para ello todo lo que llevemos a cabo en la clase debe
estimular al nifio, consiguiendo llamar su atencion con el fin de que alcance lo que nos hemos

propuesto y atendiendo a sus necesidades e intereses.

RECURSOS

- Materiales: Todo material al que el nifio tenga acceso debe ser variado, estimulante,
motivador, polivalente y adaptado a su edad.

Estos deben ser manipulativos, seguros, llamativos, resistentes, facil de manejar,
atractivos, innovador etc.

- Humanos: En este apartado hay que tener en cuenta a todo profesional que trabaje con
los nifios: Especialistas en audicion y lenguaje, maestro de apoyo, Familia, fisioterapeuta,
orientador.

- Espaciales: Todo espacio donde se lleve a cabo las actividades propuestas en cada area
a trabajar: aula ordinaria, aula de psicomotricidad, patio, aulas especificas de audicion y
lenguaje o de fisioterapia.

- Temporales: Depende de la actividad o sesiones a realizar, pero en educacion infantil,

no debe exceder de 30 — 40 minutos ya que todos acaban perdiendo el interés.
EVALUACION

Toda evaluacidon en educacion infantil debe ser sera continua y directa. Esta evaluacion se llevara

a cabo en tres fases: la inicial, continua y final, analizando si tanto el nifio como el profesorado
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ha conseguido sus objetivos. Para ello elaboraremos una autoevaluacion del profesorado, asi

como evaluacidn del alumnado a través de rubricas establecidas en cada area.

INTERVENCION POR AREAS

Area motriz
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AREA MOTRIZ (1)

Necesidad

Objetivos

Contenidos:
DECRETO 122/2007, de 27 de diciembre, por el que se establece el
curriculo del segundo ciclo de la Educacién Infantil en la Comunidad de

Castilla y Leén

1. Necesidades con
respecto a la autonomia
derivado de limitaciones

motorices

Desarrollar actividades cotidianas con la
mayor autonomia posible.

Alcanzar habitos de alimentacion, higiene,
salud y cuidado de unos mismo.

Aumentar la coordinacion. equilibrio. control y
Pprecision en las diversas actividades.
Fomentar el inferés hacia las diferentes
actividades que se lleven a cabo aula
Descubrir sus posibilidades de accion ¥y
movimientos

Mejorar precision de movimientos.

Conocimiento de si mismo:

- Aceptacién y valoracion ajustada y positiva de si mismo y de las
posibilidades y limitaciones propias.

- Identificaciéon, manifestacion y control de las diferentes necesidades
basicas del cuerpo.

- Valoracion adecuada de sus posibilidades para resolver distintas
sifuaciones y solicitud de ayuda cuando reconoce sus limitaciones.
Control corporal

- Progresivo control postural estatico y dinamico.

- Dominio sucesivo del tono muscular. equilibrio y respiracion para
que pueda descubrir sus posibilidades
Coordinacion motriz

- Exploracion de su coordinacion

- Valoracion de sus posibilidades y limitaciones mofrices

- Coordinacién y control de habilidades motrices de caracter fino,
adecuacion del tono muscular y postura a las caracteristicas del
objeto. de la accion y sifuacion.

- Destrezas manipulativas.

Juego y actividad

- Valorar la importancia del juego como medio de disfrute y de
relacion con los demas

- Descubrimiento y confianza en sus posibilidades de accion. tanto en
los juegos como en el ejercicio fisico.

Actividad y vida cotidiana

- Realizacion de las actividades de la vida cotidiana con iniciativa y
progresiva autonomia.

Cuidado personal y salud

- Acciones y situaciones que favorecen la salud y generan el bienestar
propioy el de los demas.

- Practica de habitos saludables en la higiene corporal. alimentacion

y descanso.
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AREA MOTRIZ (2)

Necesidad Objetivos

Contenidos:

DECRETO 122/2007, de 27 de diciembre, por el que se
establece el curriculo del segundo ciclo de la Educacién
Infantil en la Comunidad de Castilla y Leén

2. Necesidades con -
respecto al acceso al
medio fisico y social.

Fomentar la participacion en las actividades de su entorno alcanzando
una relacion con los demas equilibrada y satisfactoria.

Promover la tolerancia y el respeto en las diferencias personales y
diversidad social.

Explorar de forma activa el entorno que le rodea. adaptandolo a sus
necesidades.

Descubrir la importancia de los sentidos a través de la relacion y

accion con el entorno.

Los sentidos.

—Reconocimiento de los sentidos; su utilizacion.

— Discriminacion de 6rganos y funciones; exploracion de
objetos e identificacion de las sensaciones que extrae de
ellos
El paisaje
.— Actitudes de colaboracion en la conservacion y cuidado
del entorno.

— Interés y gusto por las actividades de exploracion y
juego que se realizan al aire libre y en contacto con la
naturaleza.

La cultura y la vida en sociedad.

— Iniciativa. responsabilidad y colaboracion en la
realizacion de sencillas tareas de casa y de la escuela.

- Regulacion de la propia conducta en
actividades y situaciones que implican
relaciones en grupo.

- Valoracion de las normas que rigen el
comportamiento social como medio para una
convivencia sana

- Disposicion favorable para entablar relaciones
tolerantes, respetuosas y afectivas con nifios y
nifias de ofras culturas

AREA MOTRIZ (3)

Necesidad

Objetivos Contenidos:

Castilla y Le6n

DECRETO 122/2007, de 27 de diciembre, por el que se establece el
curriculo del segundo ciclo de la Educacion Infantil en la Comunidad de

3. Necesidades relacionadas con
la rehabilitacién psicomotora

- Aumentar la coordinacion.
equilibrio. control y precision en las
diversas actividades.

- Mejorar Pprecision

Control corporal

de -

movimientos.

- Progresivo control postural estatico y dinamico.
Dominio sucesivo del tono muscular, equilibrio y respiracion para
que pueda descubrir sus posibilidades.
Coordinacién motriz
- Exploracion de su coordinacion
- Valoracion de sus posibilidades y limitaciones motrices
- Coordinacién y control de habilidades motrices de caracter fino.
adecuacion del tono muscular y postura a las caracteristicas del

objeto. de la accion y situacion.
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Evaluacién de alumno

1. Necesidades con respecto a la autonomia derivado de limitaciones motorices

Iniciado En desarrollo Conseguido

Ha desarrollado actividades cotidianas con la mayor autonomia
posible.

Ha mejorado precision de movimientos

Ha alcanzado habito de alimentacion, higiene, salud y cuidado de
unos mismo.

Ha aumentado la coordinacion, equilibrio, control y precision en
las diversas actividades.

Ha aumentado el interés hacia las diferentes actividades que se
lleven a cabo aula

Ha descubierto sus posibilidades de accién y movimientos

2. Necesidades con respecto al acceso al medio fisico y social.

Iniciado En desarrollo Conseguido

Participa enlas actividades de su entorno alcanzando una relacion
con los demas equilibrada y satisfactoria.

Tiene tolerancia y respeto por las diferencias personales y
diversidad social.

Explora de forma activa el entorno que le rodea, adaptandolo a sus
necesidades.

Ha descubiertolaimportancia de los sentidos a través de la relacion

Yy accion con el entorno.
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3. Necesidades relacionadas con la rehabilitacién psicomotora

Iniciado En desarrollo Conseguido

Ha aumentado su coordinacion, equilibrio, control y precisiéon en

las diversas actividades.

Ha Mejorado su precision de movimientos.

Evaluacion profesor

Indicadores Alcanzado No alcanzado

Tengo en cuenta la
diversidad a la hora de

programar.

He llevado a cabo de forma
correcta las estrategias de

atencion a la diversidad

He consegunido que el nino

alcance los objetivos

Los contenidos han sido
trabajados de forma

equilibrada

He respondido a sus
necesidades

Estan bien adaptados los

espacio

Estan adaptadas las

actividades

Las instrucciones dadas son

claras

La relacion con la familia ha

sido adecuada.

He trabajado en equipo
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Area afectiva- social

- Identificar sus senfimientos. emociones y | Conocimiento de si mismo:

1. Necesidades conrespecto a necesidades. - Aceptacion y valoracion ajustada y positiva de si mismo y

mejora de autoimagen y - alcanzar una imagen ajustada y positiva de si de las posibilidades y limitaciones propias.

autoestima. mismo. - Tolerancia y respeto por las caracteristicas, peculiaridades
- Descubrir sus posibilidades y limitaciones. fisicas y diferencias de los otros, con actitudes no
- Mejorar su autoestima. discriminatorias

- Fomentar la expresion de senfimientos,

emociones e ideas. Los sentimientos y emociones
- Relacionarse de forma satisfactoria con los - Vivencias preferencias e intereses propios en distintas
demas situaciones y actividades.

- Identificacion de los sentimientos y emociones de los
demas y actitud de escucha y respeto hacia ellos.

- Desarrollo de habilidades favorables para la interacciéon
social y para el establecimiento de relaciones de afecto con

las personas adultas y con los iguales.
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AREA AFECTIVA- SOCIAL (2)

Necesidad

Objetivos

Contenidos:

DECRETO 122/2007, de 27 de diciembre, por el que se establece el
curriculo del segundo ciclo de la Educacion Infantil en la
Comunidad de Castilla y Leon

2. Necesidades familiares

Fomentar la integracion del nifio en el ambito
escolar

Desarrollo de talleres de apoyo para los padres.
Mejora de la coordinacion con las familias
Alcanzar un desarrollo evolutivo pleno dentro de
las posibilidades del nifio.

Evitar la sobreproteccion

Favorecer la autonomia del nifio

La cultura y la vida en sociedad
- Respeto y tolerancia hacia otras formas de estructura
familiar
- Regulaciéon de la propia conducta en actividades ¥y
situaciones que implican relaciones en grupo.
— Valoracion de las normas que rigen el comportamiento
social como medio para una convivencia sana.
Los sentimientos y emociones
- Desarrollo de habilidades favorables para la interaccion
social y para el establecimiento de relaciones de afecto con
las personas adultas y con los iguales.
El conocimiento de si mismo.

- Aceptacion y valoracion ajustada y positiva de si mismo y de
las posibilidades y limitaciones propias.

- Tolerancia y respeto por las caracteristicas, peculiaridades
fisicas y diferencias de los otros. con actitudes no
discriminatorias.

- Identificacion. manifestacion y control de las diferentes
necesidades basicas del cuerpo y confianza en sus capacidades
para lograr su correcta satisfaccion.

- Valoracion adecuada de sus posibilidades para resolver distintas
situaciones y solicitud de ayuda cuando reconoce sus
limitaciones

La actividad y la vida cotidiana.

- Realizacion de las actividades de la vida cotidiana con iniciativa
y progresiva autonomia.

- Regulacién de la conducta en diferentes situaciones.

- Interés por mejorar y avanzar en sus logros y mostrar con

satisfaccion los aprendizajes y competencias adquiridas
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Evaluacién del alumnado

1. Necesidades con respecto a mejora de autoimagen y autoestima.

Iniciado En desarrollo Conseguido

Sabe identificar sus sentimientos,
emociones y necesidades.

Ha alcanzado una imagen
ajustada y positiva de si mismo.
Ha descubierto sus posibilidades y
limitaciones.

Ha aumentado su autoestima.
Sabe  expresar sentimientos,
emociones e ideas.

Serelaciona de forma satisfactoria

con los demas

2. Necesidades familiares

Iniciado En desarrollo Conseguido

Se encuentra integrado el nino en
el ambito escolar

Hemos llevado a cabo talleres de
apoyo para los padres.

Ha habido coordinaciéon con las
familias

Ha alcanzado wun desarrollo
evolutivo pleno dentro de sus
posibilidades

Esta sobreprotegido

Ha aumentado su autonomia

58



La educacion en el sindrome Kassabach- Merritt, un sindrome desconocido

Evaluacién del Profesor

Indicadores No alcanzado

Tengo en cuenta la
diversidad a la hora de
programar.

He llevado a cabo de forma
correcta las estrategias de
atencion a la diversidad

He conseguido que el nino
alcance los objetivos

Los contenidos han sido
trabajados de forma
equilibrada

He respondido a  sus
necesidades

Estan bien adaptados los
espacio

Estan adaptadas las
actividades

Las instrucciones dadas son
claras

La relacion con la familia ha
sido adecuada

He trabajado en equipo.
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Area linguistica

INTRODUCCION

En esta area el nifio, adquiere contenidos con respecto a la comunicacién verbal, escrita y corporal, alcanzando objetivos

como un uso adecuado a su edad del lenguaje.

Respecto al area afectivo- social van a surgir solo un tipo de necesidad, la cual viene derivada por la falta de asistencia a clase
por hospitalizacion, por consecuencias medicas o en el caso de que el sindrome afecte labios, asi que puede precisar de apoyo

en este campo consiguiendo los mismos objetivos que sus compafieros ya que el drea cognitiva no se va a encontrar afectada.

AREA LINGUISTICA (1)
Necesidad Objetivos Contenidos:
DECRETO 122/2007, de 27 de diciembre, por el que se establece el curriculo del segundo
ciclo de la Educacion Infantil en la Comunidad de Castilla y Le6n
1. Necesidades - Desarrollar léxico preciso y Lenguaje verbal
comunicativas adecuado a la edad. - Utilizacién del lenguaje oral para manifestar sentimientos. necesidades e intereses,
- Favorecer el uso de la lengua comunicar experiencias propias y transmitir informacién. Valorarlo como medio de
como medio de comunicacion. relacion y regulacion de la propia conducta y la de los demas.
- Iniciarse en lectura y escritura. - Expresion de planes, ideas. criterios, sugerencias. propuestas... en proyectos comunes o

individuales, con una progresiva precision en la estructura y concordancia gramatical de
las frases.

- Comprension de las intenciones comunicativas de los otros nifios y adultos. y respuesta
adecuada sin inhibicion.

- Participacion creativa en juegos lingiiisticos para divertirse y aprender.

Lengua escrita

- La lengua escrita como medio de comunicacion, informacion y disfiute. Interpretar y
etiquetar con sus simbolos y nombres fotos, imagenes. etc

- Iniciacién a la lectura y la escritura a través de sus nombres, objetos. palabras y frases

usuales y significativas

Lenguaje corporal
- Descubrimiento y experimentacion de gestos y movimientos como recursos corporales
para la expresion y la comunicacion.
- Expresion de los propios sentimientos y emociones a través del cuerpo, y reconocimiento
de estas expresiones en los otros comparieros.
- Utilizacién del cuerpo en actividades de respiracion. equilibrio y relajacion.

Posibilidades motrices del propio cuerpo con relacion al espacio y al tiempo.
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Actividades frecuentes en esta area:

- Asamblea

- Teatro

- Juegos deroles

- Juegos de mimica.
Atencion a diversidad:
En esta area debemos hacer hincapié en aquello que veamos afectado en el nifio, ya
que esta enfermedad no siempre afecta esta area, pero las constantes hospitalizaciones
pueden dejar secuelas en:

- Desarrollo del lenguaje.

- Escritura

- Problemas de voz (como en mi caso)
Todo esto se puede reforzar desde la clase, en casa o con la ayuda de especialistas en

audicion y lenguaje.

Recursos:

Materiales:

- Rotuladores

- Folios

- Cuentos

- Canciones

- Signos

- El propio cuerpo

- Tarjetas con letras

- Tarjetas con fonemas

- Tics
Espaciales:

- Aula

- Rincon (en el caso que se trabaje por rincones)

- Asamblea

- Aula de logopedia
Temporal:
Actividades cortas. que no excedan de los 30 minutos y teniendo en cuenta siempre el ritmo

de cada nifio.
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Evaluacién del Alumnado

1. Necesidades comunicativas

Indicadores

Ha desarrollado un léxico precisoy
adecuado ala edad.

Hace uso de la lengua como medio
de comunicacion

Sehainiciado enlecturay escritura

Evaluacién del Profesor

Tengo en cuenta la
diversidad ala hora de
programar.

He llevado a cabo de forma
correcta las estrategias de
atencion a la diversidad
He conseguido que el nino
alcance los objetivos

Los contenidos han sido
trabajados de forma
equilibrada

He respondido a sus
necesidades

Estan bien adaptados los
espacio

Estan adaptadas las
actividades

Las instrucciones dadas son
claras

La relacion con la familia ha
sido adecuada

He trabajado en equipo.
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7.CONCLUSION

Las enfermedades raras a pesar de que son aquellas que afectan a 5 de cada 10.000 personas, cada
vez son mas frecuentes en nuestra sociedad. La persona que la sufre se va a encontrar con
multiples problemas, entre ellos el desamparo ya que muchas veces tanto ellos como sus familias

no encuentran ayuda por ser algo desconocido.

Para conocer mejor este tipo de enfermedades la Junta de Castillay Ledn ha decidido invertir un
mill6n de euros en crear una unidad de diagnostico avanzado, cuyo fin es evitar el largo periodo
de espera de diagnostico de los pacientes, unos de los problemas més frecuentes con el que nos
encontramos las personas con ER. La cifra de afectados es cada vez mayor, por lo que me parece
una gran noticia para conseguir dar respuesta a las necesidades de estos y sus familias lo antes

posible.

Es cierto que en la actualidad hay muchos avances que permiten detectar con mayor facilidad
algunas enfermedades, pero también es cierto que se deberia investigar algo mas sobre alguna
como es el caso del sindrome de kassabach Merritt, ya que a dia de hoy sigue siendo bastante

desconocida e incomprendida tanto a nivel médico como educativo.

Toda enfermedad rara desemboca en una discapacidad, término que aln sigue dando un poco de
respeto a la sociedad. Cierto es que se avanzado con los que respecta a la inclusion, ya que desde
la Conferencia de Salamanca de 1994 se lucha por una mayor inclusién escolar, llegando a
construir un nuevo formato de escuela: la escuela inclusiva, la cual no solo lucha por los alumnos
con NEE sino porque todo alumnado alcance sus objetivos, empezando por los que puedan ser

marginados o excluidos.

Con el paso de los afios la atencion a la diversidad en la educacién ha cambiado ya que han ido
aumentando las leyes que respaldan a los alumnos con necesidades educativas especiales,
consiguiendo poco a poco dar una mayor respuesta a sus necesidades. En el caso de Castilla 'y
Ledn se han creado varios planes de atencion a la diversidad que tienen en cuenta principios de
equidad, inclusion, normalizacion, proximidad, accesibilidad universal y disefio para todos,
participacion, eficiencia y eficacia, sensibilizacion, coordinacion y prevencion. Ademas, todo
centro debe contar con un plan de atencién a la diversidad en su proyecto educativo, asi como

diversos especialistas que contribuyan a satisfacer las necesidades de todo el alumnado.

A pesar de estos cambios, en lo que respecta a la educacion aun queda mucho por hacer y como
maestra he querido dar a conocer mi enfermedad, sus dificultades, sus necesidades y como
intervenir en el caso de encontrarnos con alumnos que la padecen para conseguir una mayor

inclusidn de este alumnado en las aulas.
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Este trabajo me ha permitido investigar e interesarme més acerca de mi enfermedad. Gracias a la
busqueda de informacion, articulos, informes médicos y conversaciones con mis padres y mi
propia experiencia, me he dado cuenta de que habia muchas cosas que no sabia acerca de este
sindrome, ya que cuando sufri la peor parte era muy pequefia y no lo recordaba. También me ha
ayudado a ser consciente de lo mucho que se ha conseguido desde que yo fui escolarizada y lo
que falta por conseguir.

Para concluir me gustaria resaltar algunos aspectos que en mi opinién son fundamentales: la
importancia de los equipos de atencion temprana en la vida del nifio, ya que son los primeros que
tratan con él y los que son capaces de detectar algun trastorno, ademas son los encargados de

establecer qué medidas son necesarias para mejorar la vida tanto del nifio como de sus familias.

Por Gltimo y no por eso menos importante la necesidad de contar con una actitud positiva del
profesorado ante la diversidad, asi como la coordinacion con las familias consiguiendo que el
nifio se encuentre satisfecho dentro del aula. Aunque la actitud positiva debe ser mostrada por
todo aquel que trabaje con el nifio y sus familias.
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9.ANEXOS

Anexo |. Noticia

JuEvessoe earero 0e 208 EL ADELANTADO DE SEGOVIA

CASTILLAY LEON21

» SANIDAD

La Junta invierte un millén en la
Unidad de Diagnéstico Avanzado para
combatir a las enfermedades raras

EP. | SALAMANCA

La Junta mvertird un milién de eu-
ros en la puesta en marcha de la
Unidad de Diagndstico Avanzado,
con sede en Salamanca pero que
dard servicio a toda la Comunt-
dad, con el propdstto de mejorar
los tlempos a la hora de conocer
qué enfermedad poco frecuente
puede afrontar cada paciente que
acude al Sacyl.

Asilo senalé el consejero de
Santdad, Antonto Maria Sdcz
Aguado, quien participé en la
inauguractén del 1l Congreso de
Enfermedades Raras de Castilla
¥ Ledn, organtzado en la ctudad
de Salamanca por la Asoclacién
de Enfermedades Raras de Castl-
Hla y Ledn (AERSCYL).

Antes de Intervenir en la mesa
de apertura de este encuentro,
Saez Aguado reconoctd que lasa-
nidad piblica tiene la "obligacién”
de “mejorar en los tlempos de res-
puesta’, pues pasa “demastado
tiempo” desde que se presentan
los sintomas hasta que se presen-
ta el dlagndstico con la enferme-
dad que afecta.

Para ello, Castiila y Ledn puso
en marcha la Unidad de Diagnds-
tico Avanzado, para la que la Junta
de Castilla y Ledn ya adquirté dos
secuenciadores mastvos de ADN,
una unidad que servird también
para poner “en red” tanto a la pe-
diatria de Atencién Primaria co-
mo a la de los centros hospitala-
rios y alos laboratorios.

Asimismo, incidié en el “esfuer-
20" por la formacién y la cualtfica-
cién de los profestonales a la hora
de tdenttficar estos males poco fre-
cuentes, alos que la tndustria far-
macéutica attende con “menor
priondad” que a otros mads presen-
tes en la soctedad. De ahi o tnterés
de la Admintstractén por promo-
ver la Investigacion en estos cam-
pos, aftadid,

Sobre las personas que pue-
den estar afectadas en la Comu-
nidad por enfermedades raras,
Antonto Maria Sdez Aguado hizo
publicas que las estimaciones ha-
blan de una cifra que gira en tor-
no al cinco por ciento de la pobla-
cidén en general.

Y también, durante su visitaa

Sdez Aguado (2d) en ol Congreso de Enfermedades Raras. | £ LROPA e

Salamanca, abogé por “segutr de-
purando” el registro, tanto a nivel
nactonal como autonémico, para
tener dggos mads certeros dentro

de un dmbito de enfermedades ra-
ras, en el que ha dicho que hay que
lanzar "un mensaje de optimismo
de cara al futuro”.
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22

Hospital de 1a Seguridad Social La Paz CuidadosintensivosPediatrices.
Hospital Infantil LA Paz Jefe Servicio: Dr_ F. Ruza
Tarrio.

P2 Castellana 261. Tfno. 3.58.13.12. Ext. 1465 § 1561
28046 Madrid

INFORME.
H2 M 683.943
Director: Dra. Diaz Fernandez
Hombre: Fecha Ingreso Edad Sexo
YILLAMUEYA POSADAS, MARTA 41294 9m M
Alta a: Fecha salida Edad Peso
RESIDENCIA 291294 10m
HMOTI¥0 DE INGRESO: 12 REINGRESO EN CIP:

Nifia de 9 meses, con diagnostice previo de Sindrome de Kasabach - Merrit, CID, Hemotdrax decha
{ ver informe previo J, dada de alta hace 3 dias, reingresa por cuadro de dificuliad respiratoria
moderada. Desde hace 3 dias presenta picos febriles, tos y secreciones abundantes.

HALLAZGOS &L INGRESO: FC 1701at/m. FR. 70 resp/m. T2 37,32C. TA. 123776 mmHg.
REG. Coloracitn de piel wicldces { habitual en ella). Buena coloracién de mucosss. Dificultad
respiratoria moderada. AP: Buena ventilacion en hemitdrax izdo, hipoventilacion en hemitdrax

decho. AC:Tequicdrdica. No soplos.

PROBLEMAS AL INGRESD Y EYOLUCION :

1.- Dificuliad Respiratoria - Al ingrese dificultad respiratoria moderada que evoluciona
favorablemente con oxigenoterapias a través de gafas nasales. R de térax al ingreso: Se objetiva
atelectasia en L3D con aumento de la trama broncointersticial. En control posterior 5 dias més
tarde, resolucidn de 1a atelectasia.

El 15.12.94, comienza con distres respiratorio e hipoventilacidn en hemitdrax derecho. En Rx
de tdrax se objetiva derrame importante, que persiste por control ecogrifico 24 horas después. Se
realiza drenaje baje control ecogrifico, extrayendose 250 ml de liquido hematica. Se deja tubo de
drenaje, que se retirs 3 diss més tarde sin complicaciones. Al alta, buena ventilacian, sin signos de
insuficiencia respiratoria. :

Z.- Infecciose.- Tres diss previes al ingrese comenzé con picos febriles, inicidndose
antibioterapia empirica con Ampicilina y Gentamicina, que se matienen hasta el 8.12.94. Dado que
persistian pices febriles se cambia antibioterapia por Ceftazidima y Tobramicina, s 1a vez que se
inicia 12 con Yancomicina, desapareciende la fiebre s 1as 24 horas. En hemocultive del 5.12, se
aisla Candida sp. El resto de la bacteriologia { urocultive, coprocultive y FNF), negatives.
Hemocultivo del 9.12: Negativo.

3.- Anemia.- Al ingrese Hb de 8,8 mo/dl que precisa transfusion de Concentrado de Hiies.
Controles pesteriores dentro de 1a normalidad.

4.- Trombopenia_~ Al ingreso, 16.000 plaguetas. Mo ha presentade signos de sangrado. Control
previo al alta 27.000 plaguetas.

5.- Hutricidn.- Se inicia MEDC a las 24 horas del ingreso, que se mantiene 3 dias, pasando a
alimentacidn oral con buena tolerancia.
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DIAGHOSTICOS:

1.- Atelectasia LSD

Z.- Bronceneumonia.

3.- Derrame pleural derecho hemdtico.
4.- Anemia. Trombopenia.

5.- Sindrome de Kassabach-Merrit.

TECHICAS ESPECIALES:

— Drenaje pleural.
- MEDC.

PROBLEMAS PENDIENTES AL ALTA:

CONTROL POR EL SERYICIO DE CIRUGIA

Médicos encargados. Dr.Goded. Dr Alvarade. Dr@ Garcia Fraile.

Jefe Servicio. Madrid
Dr. Ruza.
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Anexo I11. Asociacion CREER

CREER

Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras (CREER). Creado en 2009 para mejorar la
calidad de vida de la persona que sufre ER. El cual ha cooperado junto al instituto de salud
Carlos Il creando el registro nacional de enfermedades raras.

En este centro, se encargan de realizar talleres y atender a pacientes a través de un equipo
multidisciplinar que disefian modelos, recomendaciones y sugerencias para mejorar la calidad
de vida de esas personas y sus familiares. La atencion socio- sanitaria de los trabajadores del
CREER es primordial para que tanto pacientes como sus familiares se sientan cbmodos y

cuidados.

Esta entidad estd formada no solo por enfermeras y fisioterapeutas sino también por médicos,
logopedas, psicélogos, terapeutas ocupacionales, trabajadores sociales, pedagogos, educadores
sociales, personal de administracion, técnicos y asistentes. Ademas, disponen de gimnasio y dos

salas: una de psicomotricidad y multisensorial.

El CREER cuenta con apartamentos donde los enfermos y sus familiares residen. Nada mas
llegar al centro las enfermeras se encargan de ver las necesidades y apoyos que necesitan. Una
vez recopilada toda la informacion sobre el paciente se la trasmiten al resto de compafieros para

darle los servicios adecuados.

El objetivo que tiene el centro es promover herramientas y recomendaciones, y la rehabilitacion,
para superar las dificultades. Todo lo aprenden en las salas para posteriormente realizarlos en

sus casas de manera individual o con ayuda de sus familiares.
Ademas, cuentan con diversos programas especiales para la conciliacion con las familias como:

Programa de respiro familiar, Programa de cuidadores, Programa de encuentros, Programa

nacer.
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Pero no todo lo que hace el CREER va dirigido a los pacientes, sino que también se realizan
programas que van dirigidos a los profesionales socio — sanitarios, investigadores y profesores
de universidad. Como bien dice Aitor Aparicio, director del Centro de Referencia Estatal de
Enfermedades raras, estan abiertos a toda la sociedad a través de servicio de informacion y

asesoramiento.

A traveés de jornadas de sensibilizacién, organizadas por los fisioterapeutas del centro, las cuales
cuenta con la participacion de terapeutas ocupacionales y logopedas, dirigida a otros
profesionales con el objetivo de mejorar la autonomia personal de los pacientes y propagar el
trabajo que realizan o la implantacién de una asignatura acerca de la Enfermedad Rara en la
universidad de enfermeria de burgos, ya que el &mbito de la sanidad ain hay mucho

desconocimiento sobre este tipo de enfermedades.
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ALUMNADO CON NECESIDADES DE APOY0 EDUCATIVO. CURSO 2015-2016

@ DISTRIBUCION DEL ALUMNA DO CON NECESIDARES ® DISTAIBUCION POR TITULARIDAD ® RANKING FOR COMUNIDADES
CASTILLA Y LEON ESPARA (% oabro ehiotal de skrson)

(Trral glumnoa matriculad (s’ J
A58 20.694

j {Total alon riclados.
\ 538,508 o .:asp.ak! CAATILLAY LEON

84% ) e Cologoapibboos  Cokgos frivados

Altas tapacidades 25%!-8
o ~§ B9 Y oy o
tarclo gl sivkemna |.| s:eg._aias 9.2% 6,T%

1819 5,4% .3. 163
ESPARA
LB e z&ur: WA ORORRENER NNk
g, il
AN T 16818
Nec. aspecifinas Nec. ¢ ! A n :
! 60,1% 58% é iy e A a8%

i

unnnm.gcmw EDUCATIVAS ESPECIALES _I' NECESIDADES ESPECIFICAS
Viawl g 9.28
\15%
AuRtva .b:
wm %
Pluideficlanda
(- ] 7%
Trenk. del desrolic —
m %
Metora Intrtecal
107 104% BN 252
FUENTE: Mimaterio de kducaciin y Uienoia / kisberscion propis. £L MUNDU Uk CASTILLA Y EON
Aumentan los alumnos que precisan apoyo en las aulas y ya superan el 8% - E.M. anw m @

Anexo V. Noticia alumnado con necesidades de apoyo educativo
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Anexo V Revista enfermedades raras.
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Las enfermedades raras no son raras.
El punto de vista del paciente

Julién Isla Gémez

Director Cientifico de la Federacién Europea de Sindrome de Dravet

Fundador y presidente de Fundacion 29

Paciente experto, Comité de Medicamentos Huérfanos, European Medicines Agency (EMA)

La definicién de enfermedad rara ha permitido el re-
conocimiento de una entidad médica diferenciada y
que la sociedad ponga especial cuidado en un colectivo
de pacientes minoritario. Pero a pesar de este especial
foco, los pacientes con enfermedades raras siguen te-
niendo un abanico de problemas que comienzan en el
diagnéstico o la falta de este y terminan en dificultades
para acceder a tratamientos adecuados. Quizis sea el
momento de cuestionarnos si el modelo que venimos
utilizando todos estos afios es valido.

¢EXISTEN LAS ENFERMEDADES RARAS
REALMENTE?

El concepto de medicina basada en la evidencia que se
empez6 a desarrollar en los afios 70 asent6 el concepto
del ensayo clinico. El ensayo clinico se ha convertido
sin duda en el método miés efectivo para evaluar la
efectividad y la seguridad de un tratamiento médico
y ha permitido el desarrollo de la medicina moderna.
Actualmente los ensayos clinicos se realizan sin tener
en cuenta las especiales caracteristicas genémicas y epi-
gendmicas de los pacientes y la eficacia de los farmacos
se mide por métodos estadisticos. Si funciona para la
mayoria pensamos que tiene que funcionar para todos.
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Reconociendo el gran papel que este modelo ha tenido
para el desarrollo de la medicina moderna, estén apare-
ciendo los primeros sintomas de agotamiento (Gagne,
Thompson, O'Keefe & Kesselheim, 2014). Tenemos pa-
tologias como el cincer donde hay grupos en que la
efectividad apenas es del 25%. Eso significa que hay
poblaciones de pacientes donde tres cuartas partes no
tienen un tratamiento efectivo y ademds sufren todos
los efectos adversos de estos firmacos poco precisos.

La medicina ha heredado esta distribucién estadistica
hasta el punto de diferenciar las enfermedades comu-
nes de las enfermedades raras. Recordemos que en Eu-
ropa una enfermedad rara es la que afecta a menos de
cinco pacientes por cada 10.000 habitantes y la Comi-
sién Europea es més precisa en su definicién indicando
que la enfermedad tiene que ser potencialmente mor-
tal o cronicamente debilitante de la vida del paciente.
Este concepto de “rareza” apareci6 en los afios 60 en
Estados Unidos con la aparicién de la enmienda Ke-
fauver-Harris que exigi6 a las empresas farmacéuticas
la ejecucion de ensayos clinicos para evaluar la eficacia
y la seguridad de los fairmacos. El detonante de esta en-
mienda fueron los problemas que gener6 la talidomida
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y los horribles efectos secundarios en recién nacidos.
La generalizacién de los ensayos clinicos mejor6 la se-
guridad de los farmacos, pero encareci6 enormemente
los costes de desarrollo de los nuevos productos. La in-
dustria farmacéutica reacciond a ese problema concen-
trando sus esfuerzos en las enfermedades comunes y
provocando que las enfermedades menos comunes no
tuviesen atencion, se quedaban “huérfanas”.

NORD, la federacién norteamericana de pacientes
con enfermedades raras, realizé un trabajo encomia-
ble a principios de los afios 80 reconociendo esta
situacién y consiguiendo los apoyos politicos que
permiticron la aprobacién de la Orphan Drug Act de
1983 con la que la administracién Reagan generd un
marco de proteccion para el desarrollo de los produc-

—_— Se—

PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS,

estan adiestrados para realizar esta clasificacion. Tener
un paciente que no encaje en una de estas casillas de
clasificacién es un problema que la medicina ha ido
resolviendo poco a poco, sin que que esté resuelto del
todo. Las enfermedades raras evidencian este problema
de clasificacién de forma muy prominente.

El sistema de clasificacién internacional de enfermeda-
des o CIE-10 que se usa actualmente incluye miles de
enfermedades, siendo un sistema de clasificacién que
ha ido evolucionando a lo largo de los afios € incorpo-
rando nuevas entidades médicas. Ese sistema ha ido
evolucionando de forma mis o menos adecuada desde
finales del siglo XIX cuando se empez6 a utilizar un
sistema de este tipo. CIE-10 utiliza como eje clasifica-
dor divisiones anatémicas, aunque se ha ido ampliando
con clasificaciones mds transversales como
neoplasias, enfermedades endocrinas y
metabélicas o causas de morbilidad. Pero
hay un factor que estd alterando de forma

sustancial la manera en la que se descubren
nuevas enfermedades y por lo tanto como
se clasifican: la genética.

siguen teniendo un abanico de problemas que comienzan en
el diagnéstico o la falta de este y terminan en dificultades para
acceder a tratamientos adecuados. Quizés sea elmomento de
cuestionarnos si este modelo que venimos utilizando todos

g 2 5 La denominacién de muchas enfermedades
t estos aios sigue siendo valido.

raras se basa en una descripcion mds o me-

tos farmacolégicos para enfermedades raras. A pesar
de las criticas, esta ley aceleré el desarrollo de muchos
medicamentos huérfanos y la ley salt6 a Europa a fi-
nales de siglo permitiendo que los grupos de pacien-
tes nacionales y europeos y consigan aparecer en la
agenda politica, y de esta forma influir en regulacion
y en politicas de investigacién.

Los humanos estamos disefiados para clasificar. Clasi-
ficar es una estrategia evolutiva estable que proporcio-
na una gran ventaja: permite predecir el futuro y tomar
decisiones. La clasificacién es una forma de juicio de
valor que mejora nuestra velocidad de decisién futura
baséndola en experiencias pasadas. La medicina empe-
26 a utilizar diversos sistemas de clasificacion médica
de los originales tratados hipocriticos atribuidos cld-
sicamente a Hipécrates. El desarrollo de la medicina
siempre ha incorporado diversos sistemas de clasifica-
cién. Estos sistemas eran necesarios para que los pro-
fesionales médicos pudieran realizar el elemento sobre
el que pivota el acto médico: el juicio clinico. El juicio
clinico o valoracién diagnéstica es ese proceso en el
que mediante la evaluacién de los sintomas y signos del
paciente, junto con los datos de las pruebas diagnésti-
cas, el profesional médico realiza una estimacién del
diagnéstico de dicho paciente. Nuestros profesionales
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nos completa de la patologia (por ejemplo,
la retinosis pigmentaria), o bien en el nom-
bre del médico o médicos que describieron
los sintomas de la enfermedad (por ¢jemplo, Sindrome
de Lennox-Gastaut). Es una denominacién descriptiva
en la que o bien se describe el sintoma més importan-
te de la enfermedad si es distintivo o bien se elegia el
nombre del descubridor como homenaje a su contribu-
cién. La aparicién de la genémica estd cambiando este
panorama a marchas forzadas. Actualmente la mayoria
de las enfermedades raras que aparecen tiene el nom-
bre del gen que las produce.

Es un cambio que puede parecer anecdético pero que
encierra un paradigma realmente importante. Por pri-
mera vez en la historia de la medicina la clasificacién
de las enfermedades se realiza con un andlisis funcional.
Es un cambio con unas connotaciones muy profundas
ya que una denominacién funcional puede tener con-
secuencias importantes, ya que permite agrupar fami-
lias de enfermedades por un elemento mds cohesiona-
dor que la simple agrupacién anatémica. Este cambio
estd trascendiendo también a los grupos de pacientes,
ya que las nuevas asociaciones de pacientes que estin
emergiendo tienen en su denominacién el nombre del
gen. CIE-11, la nueva versién de la clasificacién inter-
nacional de enfermedades, incorpora todas estas nue-
vas entidades que han nacido partiendo del nombre de
un gen, y ahora mismo vemos que el nuevo sistema de
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Imagen 1.

“Joy in the storm” Fotografia de Rowen y su madre Christel. Rowen padece Sindrome de San Filippo (Mucopolisacari-
dosis tipo I1). Esta fotografia fue ganadora del concurso de Eurordis.

clasificacion es un conglomerado de sintomas, patolo-
gias con origen descriptivo clinico, patologias con ori-
gen genético y diversas entidades con etiologia incierta.
Un verdadero lio.

Quizés el problema radique en que esta clasificacién
ha ido evolucionando a lo largo de los aios, pero real-
mente no consigue reflejar totalmente la enorme di-
versidad de los individuos. El principal problema que
tienen los pacientes con enfermedades raras es la falta
de diagnéstico. Es dificil saber cudntos pacientes con
enfermedades raras no tienen diagnéstico. Hace dos
afios, Eurordis, la mayor federacién europea de pa-
cientes con enfermedades raras, realizé una encuesta
que mostré que el 25% de los pacientes esperaban de
5 a 30 afios para obtener un diagnéstico, y durante ese
tiempo el 40% recibieron un diagnéstico incorrecto.
El problema quizis esté en que el sistema tradicional
que la medicina ha usado para clasificar a sus pacien-
tes no funciona a esta escala y cuando el nimero de
pacientes es bajo cuesta mucho encontrar una casilla
donde encuadrarlos.

Sin un diagnéstico certero es muy complicado tener

un tratamiento. La mayoria de los pacientes sin diag-
néstico tiene un tratamiento sintomdtico y con ese
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tratamiento tienen que convivir un buen nimero de
afios hasta tener la suerte de tener diagnéstico. Pero
tener diagnéstico no es una garantia de tener un tra-
tamiento correcto. Hay dos factores que influyen en
que los pacientes no tengan un tratamiento 6ptimo:
el desconocimiento de la enfermedad y la falta de me-
dicamentos efectivos.

El desconocimiento de la enfermedad responde a un
problema de dispersién de datos. Como los pacientes
son pocos y estin muy mal caracterizados es complica-
do recoger de forma efectiva datos agregados de cali-
dad. El problema de la dispersién de pacientes ha sido
un lastre durante muchos afios en la mejora del cono-
cimiento sobre las enfermedades raras, aunque la apa-
ricién de las nuevas tecnologias esti cambiando este
panorama. Hace afios los pacientes con enfermedades
raras tenian el problema del aislamiento como otro
problema afiadido a los intrinsecos de su enfermedad.
Actualmente la aparicién de internet ha permitido que
los grupos de pacientes con enfermedades raras estén
mis conectados que nunca. Este hecho y el que las en-
fermedades raras en muchas ocasiones son patologias
graves e incapacitantes hace que los pacientes y sus
cuidadores sean muy activos y tengan una gran capa-
cidad asociativa y organizativa. No obstante, la falta de
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registros efectivos a nivel nacional e internacional sigue
siendo uno de los principales frenos para que el cono-
cimiento fluya y permita generar nuevo conocimiento
que redunde en mejores tratamientos. Iniciativas como
las Redes Europeas de Referencia o ERN estin inten-
tando resolver este problema enfocindose en el proble-
ma del diagnéstico y el tratamiento.

¢Cuintos firmacos tenemos para tratar estas enferme-
dades raras? Si estimamos que hay 7.000 enfermedades
raras nos sorprendera saber que actualmente sélo hay
un centenar de firmacos con autorizacién de comer-
cializacién y con designacién de huérfano, Hay otro
centenar que tuvo la designacion, pero su periodo de
exclusividad terming, con lo que el nimero total de
farmacos para enfermedades raras apenas es de dos-
cientos. Esto significa que s6lo el 2% de las enferme-

F LAMAYOR FEDERACION EUROPEA ¢e

i pacientes que padecen enfermedades raras, Eurordis, realizé

hace dos afios una encuesta que mostré que el 25% de
estos pacientes esperaban de 5 a 30 afios para obtener un
diagnéstico, y durante todo ese tiempo el 40% recibi6 un
diagnéstico incorrecto.

dades raras tienen un tratamiento con una indicacién
especifica. Y que exista un tratamiento no quiere decir
que el tratamiento sea efectivo, la mayoria de ellos son
tratamientos sintomaticos y no modificadores de la en-
fermedad ni curativos. Lamentablemente, si tienes una
enfermedad rara lo més probable es que no tengas un
tratamiento efectivo.

La efectividad de los tratamientos es otro problema
adicional relevante. La mayoria de las enfermedades
raras son de origen genético y el mecanismo de accién
de la mayoria de los firmacos es convencional y poco
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innovador, por lo que la efectividad de estos farmacos
para enfermedades raras es cuestionable. Si nos centra-
mos en Espafia, la aparicién cada vez mayor de infor-
mes de posicionamiento terapéutico (IPT) negativos
para los nuevos firmacos que aparecen es otro proble-
ma que empieza a manifestarse. La evaluacién econé-
mica y de beneficio de los nuevos productos a veces es
tan desfavorable que hay muchos firmacos quc a pesar
de tener aprobacién europea no estdn financiados por
los sistemas de salud nacionales. A veces no merece la
pena pagar un coste exagerado por un producto que
tiene una efectividad real muy limitada.

El problema del desconocimiento sobre la patologia
tiene una incidencia severa en los pacientes ya que los
clinicos en la mayoria de las ocasiones no tienen guias
clinicas en las que apoyarse en la toma de decisiones, Si
hacemos un anilisis en Orphanet, el mayor
portal de enfermedades raras, veremos que
apenas un 5% de las patologias tiene una
guia clinica asociada. La mayoria de los 30
millones de pacientes que hay en Europa
vive un periplo de desatino en el diagnés-
tico y cuando este por fin llega el riesgo de
tener un tratamiento médico no consen-
suado y potencialmente contraindicado es
ciertamente muy elevado.

Con este panorama no es de extrafiar que
la voz de los pacientes se levante cada vez con mids
fuerza exigiendo soluciones. La solucién ciertamente
es compleja y exige cambios radicales en varios frentes.
El primero de todos es sin duda el diagnéstico. Son
necesarios planes nacionales y europeos que disefien
una estrategia comiin para el diagnéstico genético. Los
pacientes ahora estdn perdidos entre diversas pruebas
genéticas y lo que es peor, el acceso a los genetistas es
visiblemente deficiente. Las prucbas genéticas ahora
mismo son interpretadas por clinicos con formacién en
genética claramente insuficiente. Con la generalizacién
de NGS (Next Generation Sequencing; secuenciacién de
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» Aumentar la tasa de diagndstico. }
‘ » Diagnoéstico temprano.

> Generalizacion de NGS.
3 Bases de datos internacionales de genotipos y fenotipos compartidas. [

‘ » Evitar la dispersién en el conocimiento clinico. 1
» Historia clinica con informacién estructurada. \
» Sistemas de trazabilidad de los datos.

k ; » Datos que sean propiedad del paciente.
‘1
) | » Farmacos que sean modificadores de la enfermedad y no sintomaticos.
| Un proceso de desarrollo mas agily econémico.

> Sistemas que permitan el acceso universal a los nuevos tratamientos.

Imagen 2.

Lo que los pacientes con enfermedades raras esperan del avance médico y social. NGS, Next Generation Sequencing,
se refiere a la secuenciacion de todo el exoma o incluso del genoma completo del paciente.

todo el exoma o incluso del genoma completo del pa-
ciente) como prueba de diagnéstico, y con la capacidad
de hacer paneles dirigidos, exomas médicos y geno-
mas experimentales quizds tengamos que pensar en un
nuevo modelo en el que la informacién genémica del
paciente se extraiga una vez, se guarde en un entorno
confiable y se reanalice de forma periédica segin se
descubran nuevas funciones en nuevos genes.

La informacién médica de los pacientes tiene que
digitalizarse de forma urgente. No me refiero a in-
troducir texto plano en un sistema electrénico sa-
nitario, me refiero a codificar la informacién en
entidades médicas, farmacoldgicas y biolégicas que
permita la generacién de bases de datos extensas que
preparen los datos para movernos a entornos anali-
ticos de interpretacién, prediccién y automatizacion.
Tenemos que disedar sistemas de informacién que
permitan capturar los datos de los pacientes de for-
ma continua. Este cambio es realmente complicado
de implementar ya que histéricamente el acto médi-
co se ha considerado un hecho puntual y acotado en
el tiempo. Las nuevas tecnologias y el concepto de
continuum en medicina pronto derribardn esta visién
de acto médico puntual y acotado.

Necesitaremos nuevas formas de manejar los datos y
de trazar la creacién de valor, considerando su origen,
su custodia y usos secundarios. La capacidad de acce-
der a grandes conjuntos de datos seri clave para que
los sistemas expertos se desarrollen. Pero el acceso a
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estos conjuntos de datos se tiene que conseguir prote-
giendo los derechos de los pacientes y preservando su
anonimato. La nueva politica europea de proteccién
de datos (GDPR) otorga un poder sin precedentes a
los pacientes en cuanto a los derechos sobre sus datos.
Tenemos que aprovechar esta oportunidad y generar
nuevos mecanismos que permitan que los datos pue-
den fluir de forma segura. El modelo antiguo donde
el hospital era el principal responsable de la custodia
de los datos va a dejar de serlo ya que los pacientes
podrin ir a su centro de atencién y reclamar los datos
de forma inmediata en un formato digital.

Necesitamos nuevas estrategias para que la innovacién
terapéutica se produzca. El desarrollo de nuevos far-
macos es un proceso lento y caro. Ahora mismo, solo al
alcance de la industria farmacéutica que tiene acceso a
financiacién privada. Este modelo apenas ha sido capaz
de producir un par de centenares de firmacos en veinte
afios y es poco probable que consiga escalar para dar
respuesta a los pacientes que todavia no tienen trata-
miento. Y aunque escalase, los sistemas de salud publi-
cos no podrian pagar firmacos en cl rango de precios
que manejamos ahora mismo donde un tratamiento
para un paciente puede llegar a costar un millén de
euros por paciente al afio. Quizis la esperanza esté en
la terapia génica donde la tecnologia terapéutica es cla-
ramente transversal al mecanismo fisiopatolégico.

Y por tltimo necesitamos un cambio de roles. El avance
médico ha recaido tradicionalmente en los profesionales
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La educacion en el sindrome Kassabach- Merritt, un sindrome desconocido

DOSIER CIENTIFICO

- Lenemos que agradecer el esfuerzo de los mé-
dicos que han realizado investigacién, pues en muchas
ocasiones ese esfiierzo ha sido poco reconocido y casi

AMEDIDA QUE TODOS LOS CAM

se implementen y conozcamos mas en profundidad a cada

individuo, la medicina personalizada se impondra. Seremos
capaces de realizar distintos actos médicos adaptados a cada
individuo ya que nuestros sistemas de informacion tendran

tanta informacién que haran que cada individuo sea Gnico.

siempre se ha realizado de forma adicional a sus tareas
clinicas. Sin ellos, la medicina no estarfa en el nivel
que estd. Pero ahora mismo la cantidad de informa-
cién médica que se produce es enorme y la complejidad
aumenta de forma exponencial. Quizis sea el momen-
to de abrir més el mundo médico a expertos de otras
disciplinas, como matematicos que generen modelos,
cientificos de datos que disefien sistemas predictivos,
bioinformiticos que implementen soluciones clinicas
e ingenieros que resuelvan problemas como lo hacen
en otras industrias. No nos olvidemos de los pacien-
tes, los generadores de informacién y los receptores de
los tratamientos, ellos cada vez mis reclaman un papel
mucho mis activo y quieren dejar de ser pacientes que
esperan para ser pacientes que actian. La combinacién
de varias disciplinas se antoja como un cambio nece-
sario que permita que la sanidad se abarate y pueda ser
realmente universal.
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A medida que todos estos cambios se implementen
¥ conozcamos mis en profundidad a cada individuo,
la medicina personalizada se impondra. Seremos ca-
paces de realizar actos médicos adaptados a
cada individuo ya que nuestros sistemas de
informacién tendran tanta informacién que
hardn que cada individuo sea tnico. Y cuan-
do llegue este momento, la frontera entre las
enfermedades mayoritarias y las enferme-
dades raras se diluird ya que es una divisién
artificial nacida de nuestras limitaciones para
clasificar las patologias.

Ese dia ya no habré mis pacientes con enfer-
medades raras.
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