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RESUMEN

El presente trabajo aborda la importancia de la Atencién Temprana (AT) en nifios con
necesidades especiales, destacando su papel crucial en el desarrollo integral de los
menores de entre 0 y 6 afios. La Atencion temprana es fundamental para prevenir y tratar
de forma precoz las posibles alteraciones del desarrollo, y favorecer un mejor futuro para
los nifios, especialmente en el contexto de enfermedades raras, como GNAOI1. Por ello,
se ha realizado una investigacion y propuesto un posible disefio de un programa de
Atencion Temprana para casos similares al de esta enfermedad, que mejore la calidad de
vida de estos ninos y sus familias, mediante la realizacion de una entrevista con un

familiar de una nifia que padece de la alteracion del gen GNAOI.

A continuacidn, se encontraran los aspectos tedricos mas importantes de los temas
abordados, dando a conocer la definicidn, legislacién y asociaciones comprometidas,

ademas de un contexto sobre la enfermedad de GNAOI1, que es muy poco conocida.

PALABRAS CLAVE: Atenciéon Temprana, Necesidades Especiales, Desarrollo

Integral, Enfermedades Raras, GNAOI1, Alteraciones del Desarrollo, Prevencion.
ABSTRACT

The present work addresses the importance of Early Intervention in children with special
needs, highlighting its crucial role in the comprehensive development of those aged
between 0 and 6 years old. Early intervention is essential for preventing and early treating
possible developmental disorders, and promoting a better future for children, especially
in the context of rare diseases such as GNAO1. Therefore, research has been conducted
and a possible design of an Early Intervention program for cases like this disease has been
proposed, aiming to improve the quality of life of these children and their families. This
was achieved through an interview with a family member of a girl affected by the GNAO1

gene alteration.

Following this, the most important theoretical aspects of the topics addressed will be
presented, including the definition, legislation, and committed associations, as well as a

context on the GNAOI disease, which is very poorly understood.
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1.INTRODUCCION

La Atencion Temprana es un pilar fundamental para el desarrollo global de los nifios con
necesidades especiales, ya que busca prevenir y tratar de manera precoz las posibles
alteraciones del desarrollo a nifios de entre 0 y 6 afios de edad, proporcionandoles a estos
y sus familias herramientas necesarias para favorecer su bienestar integral. La
importancia de esta intervencion se ensalza en el contexto de las enfermedades raras, en
las cuales tanto su deteccion como su tratamiento temprano pueden marcar la diferencia

en la calidad de vida de los nifios que las padecen.

Las enfermedades raras se caracterizan por su baja prevalencia, pese a su alto impacto en
la sociedad, pero presentan desafios Unicos para el sistema de salud y para las familias
afectadas. La falta de conocimiento y la escasez de recursos especializados complican el
diagnostico y tratamiento adecuado para estos nifios, en este contexto la Atencidon
Temprana no solo busca abordar los sintomas especificos de la enfermedad, sino que
también mitigar los efectos secundarios posibles en el desarrollo cognitivo, emocional y

social de los ninos.

A lo largo de este documento, se busca analizar la importancia de la Atencion Temprana
para la Educacion Infantil a través de un estudio de un estudio de caso especifico de una
enfermedad rara, GNAO]1. Se examinard como la intervencién temprana puede influir
positivamente en el prondstico y desarrollo 6ptimo de los nifios, analizando los recursos
predispuestos al descubrir que se padece de una enfermedad tan rara, y finalizando con
un disefio de un programa de Atenciéon Temprana efectivo para posibles casos similares

en el futuro.
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2.OBJETIVOS

El presente Trabajo de Fin de Grado persigue dos objetivos principales, que son:

1. Reflexionar sobre la importancia de la Atencion Temprana en Educacion Infantil.
2. Generalizar las principales conclusiones del caso practico que se ha estudiado a

otras posibles situaciones susceptibles de ser abordadas.
Por otro lado, de manera especifica se pretenden conseguir los siguientes objetivos:

- Analizar el concepto de la Atencion Temprana dentro de la Educacion Infantil.

- Comprender los beneficios a largo plazo de una intervencion temprana en el
desarrollo infantil.

- Examinar las barreras que puedan surgir como obsticulo hacia la
implementacion eficiente de los programas de Atencion Temprana.

- Profundizar el conocimiento sobre la enfermedad de GNAO 1.

- Sensibilizar sobre la importancia de la Atencion Temprana para garantizar un
desarrollo equilibrado de los nifios.

- Ser capaz de disefiar un programa practico de Atencion Temprana que
responda a las necesidades especificas que pueda presentar el alumnado de

Educacion Infantil.
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3.JUSTIFICACION

La primera infancia es una etapa crucial a la hora de abordar las enfermedades que puedan
padecer los nifios y nifias de las aulas de hoy en dia, que, cada vez son mas, debido al

desarrollo la ciencia, la medicina y la tecnologia.

La Atencion Temprana es un area de practica fundamental dentro de la Educacion Infantil,
ya que ayuda a favorecer un buen desarrollo a largo plazo, previniendo posibles

dificultades futuras.

Un punto muy importante que me ha llevado a la realizacion de este trabajo es la
educacion equitativa que promueve la intervencion temprana, que contribuye a la hora de
disipar desigualdades sociales brindando ayuda a todos los nifios, independientemente de
su situacién socioecondémica, su cultura o su raza, siendo un servicio con caracter

universal y gratuito.

Por otro lado, los procesos que sigue la Atencion Temprana tienen un caracter
interdisciplinario, ya que involucran a profesionales de diferentes dmbitos (médicos,
educadores, psicologos...), por lo que, investigando a cerca de ello, se descubren diversas

perspectivas y enfoques para abordar las necesidades que tengan los nifios y sus familias.

Atencion Temprana, es un término que llevo escuchando en diferentes asignaturas desde
el comienzo del Grado en Educacion Infantil y siempre me ha interesado enormemente,
ademas, lo he vivido de cerca en mi familia con el caso que me ha llevado a realizar este
trabajo, mi prima Maria (nombre con el que nos referiremos a la protagonista del presente

estudio de cas), que tiene una enfermedad rara, GNAO 1.

La Junta de Castilla y Ledn define la Atencion Temprana como ‘“conjunto de
intervenciones dirigidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que
tiene como objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias y

permanentes que presentan los nifios con trastornos del desarrollo”™.

La enfermedad de GNAOI, tiene muy poca visibilidad y me gustaria, con este trabajo,
aportar mi granito de arena investigando a cerca de ella, dandola a conocer, ya que, pese
a su escasa prevalencia en la sociedad, estas personas, junto al resto que padecen de
enfermedades poco comunes, merecen igual que todos, el derecho a un desarrollo digno

que esté adaptado a sus necesidades.
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Aun teniendo todo en su contra, su madre, también Maria, ha luchado y sigue luchando
por darle a su hija una vida plena, llena de felicidad, y es esta perseverancia y espiritu
incansable lo que me ha llevado a indagar mas profundamente en como ha sido el proceso

que ha seguido en los primeros afios de vida de la pequeiia para llegar hasta aqui.

Para finalizar, me gustaria terminar con la siguiente cita: “la fuerza radica en las
diferencias, no en las similitudes” Stephen R. Covey (2014:125), ya que cada ser humano
esunico y tiene sus diferencias individuales y no por ello se es mas o menos valido. Todos,
independientemente de nuestras caracteristicas, raza, género o ideologias, deberiamos

tener los mismos derechos y oportunidades ante la sociedad.

4.MARCO TEORICO

4.1. Atencion Temprana: concepto de Atencion Temprana

En el Decreto 53/2010 de Castilla y Ledn, de 2 de diciembre, de coordinacion
interadministrativa en la Atencion Temprana de Castilla y Ledn (Junta de Castilla y Ledn,
2010), se define la Atencion Temprana 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 transitorias o permanentes, proporcionado por los sistemas de salud,
servicios sociales y educacion”, es decir, se trata de ofrecer ayuda répida y eficaz a las
familias con nifios que presentan alguna necesidad especifica y, que esta tenga el menor

impacto futuro en el desarrollo del menor.

Dentro de este conjunto de intervenciones, actiian diferentes profesionales especializados
de los sistemas educativo, sanitario y social, que actian de manera coordinada y conjunta,

facilitando una atencién global y de la mayor calidad.

Los programas que ofrece la Atencion Temprana de intervencion y seguimiento dentro
del protocolo de intervencion administrativa de Atencion Temprana aprobado el 26 de
febrero de 2015 se rigen por tres ambitos diferentes: Sistema de Servicios Sociales,

Sistema Educativo y Sistema de Salud.

Dentro del primero de ellos, los Servicios Sociales, la intervencion se basa en el desarrollo

de las medidas y actuaciones contenidas en el Plan de Intervencidon, que estan
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encaminadas para abordar las necesidades del menor y su entorno familiar y social, con
objetivo de alcanzar el maximo desarrollo personal del nifio. Esta intervencion debe ser
flexible, ya que se tiene que adaptar continuamente a los cambios que puedan surgir segin
vaya madurando el menor, no es un proceso rigido. Los objetivos de dicha intervencion

son:

- Rebajar los efectos de un déficit sobre el desarrollo del menor.

- Introducir mecanismos de comprension, eliminacion de barreras y adaptacion
necesarias.

- No permitir la aparicion de déficits secundarios durante el proceso.

- Atender las demandas de la familia y entorno del menor.

- Considerar tanto al nifio, su familia y entorno sujetos activos de la
intervencion.

- Mantener informados de los recursos sociales y prestaciones a las que podrian

acceder los familiares segun las caracteristicas del caso.

Existen dos modalidades de intervencion dentro de este ambito, que son, la atencion
directa, para nifios que presentan algun tipo de trastorno motor, sensorial o cognitivo, o
indicios claros de que puede llegar a padecerlo; y la atencién indirecta o seguimiento, que
esta prevista para nifos que llevan su desarrollo evolutivo en lo esperado para su edad

cronoldgica, pero que presentan uno o varios factores de riesgo.

Los Servicios Sociales de la Junta de Castilla y Leon, explican el proceso que siguen los

profesionales de la Atencion Temprana con sus pacientes:

La primera fase es la de deteccidn, donde el personal sanitario, educativo o la propia

familia, captan las dificultades del desarrollo o las situaciones de riesgo del menor.

Mas tarde se lleva a cabo una derivacion al equipo de AT de la “Gerencia Territoriales de

Servicios Sociales” como organismo provincial de referencia.

Una vez derivado, se realiza una evaluacion interdisciplinar del nifio y su entorno por el
equipo de AT. Emitiendo asi un Plan Individual de Intervencion donde quedan recogidos

los resultados de esta evaluacion y las medidas de intervencion que han sido propuestas.

A continuacion, se establece un programa Unico e individualizado de intervencién, que

pretende dar respuesta a las necesidades del nifio, asi como a las de la familia y entorno.
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Las revisiones del plan individual de intervencion son el siguiente paso, que consiste

en de forma periddica, realizar revisiones para verificar los resultados del plan de

intervencion y programar los cambios que sean necesarios.

Por ultimo, el alta o derivacién, que puede venir como consecuencia de una revision.

El segundo ambito es el del Sistema Educativo, que interviene sobre el alumnado que
inicia su escolarizacion en el segundo ciclo de Educacion Infantil y ha estado recibiendo
Atencion Temprana en el Centro Base, y sobre el alumnado escolarizado en el segundo
ciclo de Infantil. Una vez identificadas las necesidades especificas de apoyo educativo
del alumnado, se le incluird en el fichero de datos de caracter personal denominado:
“Datos relaticos al alumnado con Necesidades Educativas Especificas” de la Consejeria

de Educacion (ATDI).

Las orientaciones sobre la propuesta curricular en el informe de evaluacion
psicopedagdgica junto con las adaptaciones curriculares que sean necesarias seran el

nuevo Plan Individual de Intervencion que se llevara a cabo.

Tanto la familia como el tutor serdn asesorados e informados por el orientador que atiende
al centro sobre las conclusiones del informe psicopedagodgico y se concretaran los cauces

de colaboracion entre ellos, realizdndose un seguimiento continuo.

Durante la permanencia del menor en el servicio de Atencion Temprana, los profesionales
del equipo pueden considerar necesario disponer de algunas pruebas médicas
complementarias que faciliten el diagndstico para la determinacioén de una intervencion

mas ajustada a las necesidades del menor.

Lo que nos lleva al tercer ambito, el Sistema de Salud, donde se pondra en marcha un
plan de intervencion individual y seguimiento en el que la colaboracion de la familia

jugara un papel indispensable, asi como los servicios sociales y educativos.

Este plan de intervencion se convertira en el eje principal de seguimiento y coordinacion
de actuaciones que se van a dirigir hacia el menor y su entorno sociofamiliar, educativo

y sanitario.

Desde el punto de vista sanitario, engloba todas las intervenciones de los niveles de
actuacion: Atencion Primaria y Atencion Especializada, que se indique en cada caso,

siguiendo el siguiente proceso de atencion.:

10
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- Seguimiento y tratamiento especifico desde la consulta de pediatria:
e Valoracion del desarrollo psicomotor del menor.
e Sise detectan alteraciones del desarrollo del lenguaje, habra que:
> Descartar hipoacusia.
> Descartar autismo y otros trastornos.
> Valorar el nivel de comprension, capacidad de expresion y
comunicacion no verbal del menor.
> Valorar el lenguaje verbal.
e Sise encuentran signos de Paralisis Cerebral, se derivara a los servicios
especializados y al Centro Base cuando proceda.
e Ante un caso de TEA, debe ser derivado a los Servicios Especializados
y al Centro Base.
e Si existen otros factores de riesgo psicosocial en el entorno familiar
que puedan afectar al desarrollo del menor, el pediatra debe derivar a
estas familias al Centro Base, en funcion de las caracteristicas del caso.
- Derivacion al nivel especializado en los casos que sea necesario para la
confirmacion del diagnoéstico y tratamiento especifico, en los cuales el pediatra
se mantendrd en contacto con el especialista para completar el Plan de
Intervencion Individualizado.

- Coordinacion con los Servicios de Educacion y Servicios Sociales.

La Atencion Temprana, tal y como nos explica la Junta de Castilla y Leon en la resolucion
de 26 de febrero de 2015, de la comision de secretarios generales, por la que se aprueba
el protocolo de coordinacion interadministrativa en materia de Atencion Temprana en

Catilla y Leon (Junta de Castilla y Leon, 2015), tiene dos ambitos para dar el alta:

a) Ambito del Sistema de Servicios Sociales: puede finalizar por el cumplimiento de

los objetivos, la escolarizacion en el segundo ciclo de Educacion Infantil o cuando
corresponda iniciar la escolarizacion obligatoria, voluntad expresa de la familia o
faltas de asistencia reiteradas no justificadas. En el caso de finalizacion por iniciar
el segundo ciclo de EI o primero de primaria, se llevaran a cabo las actuaciones
dentro del ambito educativo.

b) Ambito del Sistema Educativo: una vez finalizada la etapa de Educacién Infantil,

el orientador del centro correspondiente realizard un informe psicopedagogico de

11
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cambio de etapa donde orientard la respuesta educativa que considere idonea para

el alumno afectado.

Cabe destacar, la importancia que tiene la Atencion Temprana en estas edades, ya que, los
primeros afios de vida de una persona, son fundamentales para su desarrollo futuro, forjan
su personalidad, ganan autonomia e independencia, surgen las primeras relaciones
sociales... pero, si existen problemas en el desarrollo, algunos de estos ambitos pueden
verse afectados, por lo que es indispensable una ayuda externa temprana (entre los 0 y 6
afnos), que tiene mayor efectividad a la hora de reducir o eliminar las limitaciones de las

alteraciones del desarrollo, que una atencion mas tardia.

4.2. Legislacion de referencia en Castilla y Leon

El marco normativo a nivel nacional donde se regula la Atencion Temprana es: en la Ley
de proteccion integral a la infancia y la adolescencia frente a la violencia y en la Ley
Orgénica 3/2020, de 29 de diciembre, de educacion, en las cuales se reconoce el “derecho

a una atencion especializada para garantizar el desarrollo de la infancia”.

En Castilla y Ledn la legislacion vigente es la Ley 1/2024, de 8 de febrero, de apoyo al
proyecto de vida de las personas con discapacidad en Castilla y Leon, que establece los
apoyos profesionales que se les deben ofrecer a las personas con discapacidad para que
puedan desarrollar su proyecto de vida favorablemente con una atencién continua, a lo

largo de su vida, especialmente en situaciones de vulnerabilidad.

Por otro lado, el Decreto 53/2010, de 2 de diciembre, de coordinacion interadministrativa
en la Atencion Temprana en Castilla y Ledn, cuya elaboracion y aprobacion manifiestan:
“la voluntad de reconocer de manera especial la atencion temprana como un servicio
especifico, con el objeto de llevar a cabo una intervencion integral y poner a disposicion
de los profesionales de todos los sistemas implicados un instrumento que les permita
coordinar sus actuaciones en el desarrollo de dicha intervencion con los nifos y nifias de
cero a seis afos con discapacidad o riesgo de padecerla, concretando los mecanismos
necesarios de coordinacion y cooperacion para prestar una atencion global, eficaz y de
calidad a sus necesidades y las de sus familias, a través de los correspondientes planes

individuales de intervencion”.

12
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4.3. Asociaciones y grupos profesionales, entidades y discapacidad,

bibliografia y documentacion, centros de Atencion Temprana

A nivel nacional, existen diferentes entidades que trabajan con las personas que padecen
de diversidad funcional, que recoge el Consejo Nacional de la Discapacidad en el

Ministerio de derechos sociales, consumo y agenda 2030. Algunas de ellas son:

- Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI).

- Asociacion Empresarial de la Discapacidad (AEDIS).

- Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER).

- Plena Inclusién Espana.

- Confederacion Espanola de Asociaciones de Atencion a las Personas con
Paralisis Cerebral (ASPACE).

- Federacion Espafnola de Instituciones para el Sindrome de Down (Down

Espana).

Por otro lado, a nivel autonémico, la Junta de Castilla y Le6n en su pagina web, define la
Atencion Temprana y pone a disposicion de las familias la solicitud del servicio de AT,

ademads de ofrecer la ayuda de encontrar tu centro mas cercano.

Al igual que la agenda 2030, recoge diferentes entidades que puedan orientar a las
familias que estén en busca de informacién, afiadiendo: FIAPAS, “el portal de las
personas con discapacidad”, la web del Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas

Técnicas (CEAPAT), entre otras.

Ademas, Plena Inclusion Castilla y Leon, es una federacion de asociaciones y fundaciones
de familias de personas con discapacidad intelectual, que esta trabajando con un proyecto
sobre la Atencion Temprana, donde apoyan a los equipos itinerantes de AT y a las familias

en el proceso de iniciacion de las practicas de estos servicios.

También ACLAT, donde pretender visibilizar el trabajo de los profesionales de las
Atencion Temprana en nuestra comunidad autdbnoma y mejorar las experiencias de

calidad que se puedan desarrollar en Castilla y Leon.

En Burgos, se encuentra el programa estatal de Encuentros para Asociaciones y/o grupos
de personas con Enfermedades Raras y sus familiares del Centro de Referencia Estatal de

atencion a personas con Enfermedades Raras y sus familias (Creer) y el IMSERSO.

13
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Este programa es interesante de conocer, ya que va dirigido a grupos de personas que
padecen la misma enfermedad rara o son afines y sus familiares, que en algunas ocasiones
cuentan con una asociacion que los une y vincula, teniendo como objetivo fortalecer los
conocimientos, intercambiar informacién y la participacion social de las personas que
sufren de enfermedades raras y sus familias, ademés de la mejora de calidad de vida a lo

largo de las diferentes etapas evolutivas de los pacientes.

Centrandonos en el caso practico que se analiza en este trabajo, existe una asociacion que
ofrece la informacion necesaria y facilita el contacto con otras familias que padecen de

esta enfermedad, cuyo nombre es GNAO1 ESPANA.

4.4. Enfermedad de GNAO1

El estudio de caso realizado en este trabajo se centra alrededor de la enfermedad genética
GNAOI, considerada una enfermedad minoritaria o rara, cuya prevalencia no esta
descrita, pero se describen alrededor de 150 casos de esta en todo el mundo hasta el

momento.

Amaia Lasa-Aranzasti et alt (2022) definen la enfermedad como “el trastorno del
neurodesarrollo con movimientos involuntarios o encefalopatia epiléptica por GNAO1
debido a las alteraciones en el gen GNAOI1 y manifestdndose principalmente con una
encefalopatia epiléptica de inicio temprano, retraso en el neurodesarrollo y/o

movimientos hipercinéticos”.

El gen GNAOI, origen de la enfermedad, se encuentra en el brazo largo del cromosoma
16 y codifica para la subunidad Gao de la proteina G. Esta proteina de membrana es la
mas abundante del sistema nervioso central de los mamiferos y esta implicada en la

transduccion de senales celulares y modulacion de liberacion de neurotransmisores.

Las manifestaciones clinicas més frecuentes que presentan los pacientes, segun Paula
Aigiies (2013), son la hipotonia, el retraso en el desarrollo, los problemas de movilidad y
la distonia; algunos pacientes también pueden presentar en grados variables discapacidad
intelectual, y, la gravedad de los sintomas puede variar debido a emociones fuertes o

movimientos intencionados.

Por otro lado, la herencia se trata de una variante patogénica ¢.596 T>C en heterocigosis

en el gen GNAOI; se trata de un cambio de novo (lo que quiere decir que el defecto
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genético aparece por primera vez en el feto), que no se encuentra presente en ninguno de

los progenitores (Martinez de Morentin, 2018).

La primera vez que esta enfermedad fue diagnosticada fue en el afio 2013 (Montalvillo,
2023), encontrandose en la actualidad una docena de casos en Espafa. La informacion es
limitada, pero conocemos que la enfermedad se diagnostica en torno al primer afio de
vida, aunque hay casos que se han descubierto en una edad més tardia. La gran mayoria
de las familias con pacientes de GNAO1 manifiestan un embarazo sin complicaciones, lo

que supone la imposibilidad de un diagndstico antes del nacimiento.

Es asi, como el diagnostico se basa en la realizacion de diferentes estudios genéticos
moleculares donde se detecte esta mutacion en el gen GNAO1 (citado por Montalvillo,

2023), que suelen ser:

- RM cerebral: suele ser normal, pero también se pueden encontrar casos donde
se haya pérdida del volumen cerebral o adelgazamiento del cuerpo calloso.

- Video EEG: pueden encontrarse pacientes que muestren EEG normativos, o
en presencia o ausencia de movimientos involuntarios.

- Estudios neurofisioldégicos de nervios periféricos y fibras musculares: los

nifios diagnosticados con esta enfermedad pueden ser hipotonicos en los
primeros meses de vida, por lo que descartan una enfermedad neuromuscular.

- Estudios para descartar déficits neurosensoriales: no suelen tener déficit

auditivo, pero si alguna afectacion visual.

- Estudios genéticos: podria estudiarse el gen de manera aislada, pero no existen

caracteristicas clinicas de esta enfermedad, por lo que la mayoria de los nifios
han sido diagnosticados mediante paneles o secuenciacion exdémica de otros

genes.

Es por esto por lo que lo més importante es aportar un diagnoéstico diferencial, en el que
se incluye: encefalopatias epilépticas de inicio en la infancia asociadas a efectos
genéticos, entidades genéticas asociadas al trastorno del neurodesarrollo y discapacidad

intelectual y paralisis cerebral infantil discinética.

En el estudio realizado por Amaia Lasa-Aranzasti et alt (2022), nos afirman que el manejo
de esta enfermedad es muy amplio y se recomienda un abordaje multidisciplinar por un

equipo de especialistas donde se encuentren un pediatra general, un neuropediatra,
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rehabilitador, nutricionista y genetista, ya que se pueden encontrar dificultades en los

pacientes como:

1. Dificultades de alimentacién. Frecuente la disfagia y el reflujo gastroesofagico.

2. Problemas respiratorios. Son causados por la hipotonia, la debilidad muscular,
el reflujo gastroesofagico y la disfagia.

3. Infecciones. Necesario seguir una pauta de vacunacion.

4. Deformidades esqueléticas. Desde luxaciones de cadera hasta deformidades de
espalda (escoliosis), entre otras.

5. Crisis epilépticas.

6. Movimientos involuntarios como distonias o corea. Si los movimientos son
muy intensos, se puede precisar de farmacos.

7. Status distonico o coreico. Aumento de la intensidad de los movimientos

involuntarios que suelen coincidir con infecciones u otros procesos recurrentes.

Por ultimo, cabe destacar que actualmente no existe un tratamiento curativo para la
enfermedad de GNAOI, por lo que se emplean firmacos que paralizan las crisis
epilépticas y disminuir los movimientos involuntarios. Ademads de la atencién de apoyo
individualizada que mejora la calidad de vida de los pacientes, maximiza la funcion y
reduce las complicaciones que puedan surgir en los procesos neurologicos, de fisioterapia,

etc.

5.METODOLOGIA O DISENO

En este capitulo describiremos en primer lugar el caso que nos ocupa para, a continuacion,
inventariar y describir los recursos existentes y puestos a disposicion de las familias.
Finalmente, elaboraremos una propuesta de Disefio de un Programa de Atencion

Temprana generalizable a casos similares como el de “Maria”.

5.1. Estudio del caso practico: descripcion del caso

El caso practico por el que se rige este trabajo es el de Maria, una nifia de 11 afios que

sufre de una enfermedad rara llamada GNAO1 y a la que nos referiremos como Maria.

Maria estd matriculada en el colegio Santa Clara, situado en la localidad de Cuéllar, en
Segovia, donde recibe apoyo de PT y AL, logopeda, fisio y una AT que comparte con

otros dos nifios, pero no se encuentra ubicada dentro del aula ordinaria en la actualidad.
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Estd muy limitada a nivel motor, ya que no camina y los inicos movimientos que puede
controlar con sus extremidades son muy leves. También, a nivel comunicativo, porque
tampoco habla, pero es muy atenta y se entera de todo lo que sucede a su alrededor, riendo

y enfadéndose.

Maria naci6 sin complicaciones y no fue hasta los 5 meses donde tuvo un catarro con
febricula que empez6 a decaer, por lo que comenzaron a llevarla al pediatra varios dias a
la semana, pero no les llegaban a comunicar a sus padres qué era lo que le pasaba, hasta

2017, con cuatro afios, cuando la diagnosticaron esta enfermedad, GNAOI.

A partir de aqui, la Atencion temprana y la fisioterapia, han ayudado a que Maria mejore
favorablemente, sobre todo la AT, ya que, cuando se pone mala, pierde todos los avances

a nivel motor, sin embargo, lo que gana mentalmente nunca lo pierde.

En cuanto a caracteristicas socio-familiares, la nifia vive junto a su madre Maria y su
hermano mayor Miguel, de 12 afios, con el que tiene una relacion especial, ya que ¢l deja
todo para cuidarla y ayudarla en todo lo que puede. También sus abuelos, Sole y Luis,
que se encargan muchos dias de estar con ella, para ayudar a su madre. Maria cuenta con
la suerte de tener unos familiares muy atentos y preocupados por sus cuidados, por lo que

nunca la ha faltado de nada para que pueda tener una vida lo mas comoda posible.

Nuestra protagonista, se comunica con un comunicador de mirada, pero también sabe
decir “si” y “no” con la cabeza, ademas del “no” con la boca, y con eso se entiende con

la gente que la rodea.

Maria es una nifia muy risuefia, contagia su sonrisa, y cabezota, tanto en casa como en el
colegio, y le encanta estar rodeada de nifios, por lo que no tiene problemas a la hora de
relacionarse con sus compaieros de aula, los cuales también ponen mucho de su parte
para incluir a Maria durante la hora del recreo, que es el unico momento que comparten

con ella actualmente, llegando a cambiar de juego para que ella pueda participar.

A nivel intelectual, es una nifia muy atenta y con un nivel de comprension del lenguaje
muy alto, llegando a entender hasta el tono y las bromas. Le gusta aprender cosas nuevas,

es curiosa, sobre todo a la hora de hacer problemas, que es lo que mas le interesa.

Es una nifia muy motivada, con un entorno familiar que le ayuda y le apoya, pero al no
tener avances motrizmente, no le permite desarrollar todo el potencial que creen que
podria llegar a alcanzar.
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Su familia, como he mencionado anteriormente, estd muy involucrada con la nifia y
pertenecen a una asociacion para familias de nifios que padecen de GNAOI, que
pertenece al conjunto de asociaciones FEDER y al Foro espaiol de pacientes, junto a

otras 11 familias espafiolas.

5.2. Recursos puestos a disposicion de “Maria”

Al comienzo de la enfermedad de Maria, se pusieron a disposicion familiar algunos
recursos de diferentes tipos que, a continuacion, se van a comentar de forma critica y

descriptiva.

Estos datos son sacados a través de una entrevista con la madre de Maria, Maria Sanz.

5.2.1. Recursos médicos

A la temprana edad de 5 meses, Maria empez6 a decaer gravemente en cuanto a su salud,
dejo6 de comer y empezo6 a padecer de hipotonia, se sujetaba sentada sola y todo lo perdio.
Al comenzar a notar estos sucesos, la llevaron al pediatra, el cual decia que era normal y,
por peticion familiar, acudieron al neurdlogo de Segovia, que no quiso ver a la nifia, pero
si la persona que estaba de practicas, que les comentd que “era algo patologico” y que se

fueran a casa.

Mas tarde acudieron al neurdlogo de Valladolid que le hizo varias pruebas, como un
analisis de sangre, puncion lumbar, una resonancia... pero todo sali6 bien, no vieron nada
que les alertara. Les dijo que podia ser “tetraparesia” pero que no buscaran nada porque

no se veia nada.

Comenzaron a ir con Maria a fisioterapia a un centro de Valladolid conocido por la familia
y contactaron con el centro base de Segovia donde inmediatamente les metieron en el

programa de fisioterapia de alli y pedagoga.

Aqui, comenzo su viaje por la Atenciéon Temprana, y, como no sabian qué padecia la nifia
ya que aun no habia un diagndstico, trabajaban mucho con los sentidos, ya que se llegd a

pensar que no oia o no veia y el problema era del nervio optico.

No fue hasta los cuatro afios que le diagnosticaron la enfermedad de GNAOI
simultdneamente en los hospitales Sant Joan de Deu de Barcelona y 12 de octubre en
Madrid, donde acudia para que le hicieran diferentes pruebas y rastreos de posibles

diagndsticos.
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Realizaron, ademads, pruebas a los padres para descartar que tuvieran también la mutacion

del gen y ambos dieron negativo.

Todo este peregrinaje por especialistas del ambito de la medicina hasta que se llegd a un
diagnostico fue muy cadtico y tormentoso para la familia, se podria haber ahorrado
bastante tiempo que habria sido invertido en Atencién Temprana, que fue lo que realmente
comenzo a ayudar a la pequefia a mejorar, ya que todos los avances que obtiene a nivel

mental no los pierde.

Aun asi, la madre de Maria valora positivamente que su opinion fue la que mas se tuvo
en cuenta en todo momento y no se daba un paso sin que ella diera su consentimiento, lo
cual me parece interesante de resaltar, ya que, en este periodo de desconcierto y miedo,
es importante mantener a la familia al dia de los hallazgos o maniobras que se van a

realizar con sus hijos.

5.2.2. Recursos farmacologicos y terapéuticos

Desafortunadamente, la enfermedad GNAOI no tiene cura si bien tiene varios

tratamientos prescritos actualmente, que son:

- Clonidina.

- Clonazepam.

- Tetrabenicina.

- Glicopirrolato.

- Parches de escopalomina.
- Omeoprazol.

- Paracetamol a demanda.
Estos medicamentos los toma cada pocas horas y por medio de una sonda.

Ademas, Maria acude a fisioterapia en el colegio 4 sesiones a la semana, donde tiene un
bipedestador que no puede utilizar cuando tiene una crisis y dafos (ortesis de pie) para

bipedestar y que sus pies tengas la posicion correcta.

Su madre, que es la que se encarga principalmente de sus cuidados, acude también a
fisioterapia por las contracturas que se le generan en la espala, hombros y cuello, lo cual
me parece importante a resaltar, ya que no nos podemos olvidar de la familia y cuidadores

de los nifos.
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Por otro lado, Maria asiste a una médico rehabilitadora que controla que todo esté en su
correcto estado: caderas, columna, tobillos... y les recomienda las mejores posturas para

la pequena.

5.2.3. Recursos psicologicos

Cuando se inici6 todo el proceso de la enfermedad de Maria, los familiares nunca
obtuvieron recursos psicologicos ni se les comentd como podian solicitar estos servicios,
por lo que no tenian conocimientos de que existieran, hasta hace un afio, cuando la nifia
tenia 9 afios y entrd en un estatus distonico. En este momento con la nifia muy enferma,
se pusieron en contacto con la madre para comentarla la disponibilidad de este recurso,

pero no lo lleg6 a utilizar.

Por otro lado, tampoco es posible ofrecer ayuda psicoldgica a la nifia, ya que no la pueden

entender, y también seria interesante que ella hubiera podido recibir este apoyo.

Seria recomendable que este tipo de servicios fueran mas accesibles para este tipo de
casos, que se les de la opcidn, aunque no la vayan a utilizar, pero que se sientan protegidos

por todas las instituciones y vean que obtienen apoyos de todos los ambitos.

5.2.4. Recursos sociales

La enfermedad de GNAOI, es una enfermedad muy rara, cuando le diagnosticaron a
Maria que era esto lo que le sucedia en el afio 2017, tan solo llevaba teniendo nombre 4
afos y casi no habia familias diagnosticadas con ello en Espana, por lo que no existia

ninguna asociacion familiar que pudiera respaldar a la pequena y su familia.

Fue asi como Maria Sanz, madre de Maria, se puso en contacto con diferentes familiares
de otros nifios con el mismo diagnostico y crearon la asociacion GNAO1 Espafia, que
cuenta con 12 familias espafolas que buscan un futuro mejor para sus hijos y hacen todo
lo posible para ello. Pertenecen al conjunto de entidades de FEDER y al Foro espafiol de

pacientes.

A partir de aqui, ya no estaban tan solos en este camino, que es lo que mas importante me
parece destacar de las asociaciones familiares, ya que, al ser una enfermedad tan poco
conocida y tan dura, encontrar a personas que tienen esto en comun contigo, hace sentir
que tienes un apoyo, te sientes comprendido y apoyado por personas que estan pasando

por lo mismo que ti y que luchéis por una misma causa.
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Acudio, antes de la creacion de su asociacion, a ASPACE Valladolid para poder llevar a
Maria a Tanque Hubbard, y con ASPACE Segovia para intentar que acudieran a casa a

darle sesiones de fisio para evitar tanto desplazamiento.

5.2.5. Recursos educativos

Maria siempre ha estado escolarizada en el CEIP Santa Clara de Cuéllar, una localidad
segoviana, por lo que los recursos al principio eran escasos, ya que nunca se habian
encontrado ante un caso similar al de nuestra protagonista, y era todo nuevo para ellos.
El colegio no estaba estructuralmente preparado para, por ejemplo, una silla de ruedas,
no habia ascensor, en cambio, el personal docente al conocer la noticia de que Maria iba
a entrar en el centro, se prepard y organizo, se involucraron todo lo que pudieron con la
pequeiia para que esta nueva etapa fuera lo mas amena para todos. Aun asi, el periodo de
adaptacion fue de nervios y de no saber a qué se estaban exponiendo, porque ni la propia
familia lo sabia, pero en ese momento Maria estaba muy estable, comia por la boca, no

tenia crisis... lo cual ayudod a que todo este proceso fuera mucho mas sencillo.

Las instalaciones del centro, como he comentado, no estaban adaptadas, pero lo
cambiaron lo mas rapido posible, poniendo ese ascensor tan necesario, rampas a las
entradas de la escuela, ofrecieron a Maria una silla de aula apta para sus necesidades, una
griia para poderles mover, una camilla mas grande, agua caliente por si habia que
ducharla, etc. Al ser un colegio ubicado en un pueblo de Segovia, todo fue mas
complicado, ya que es muy diferente a que, si fuera uno em la provincia de Valladolid,

por ejemplo, donde se encuentran recursos y oportunidades més facilmente.

La familia se replanted escolarizar a la nifia en un colegio de Valladolid por esta misma

razon, pero finalmente decidieron quedarse en Cuéllar con lo que les ofrecian aqui.

Analisis DAFO sobre los recursos educativos puestos a disposicion de Maria:

1. FORTALEZAS

- Tanto la familia como el personal de centro muy colaborativo.
- Personal docente capacitado.
- Buena relacion con la familia.
- Apoyo por parte del centro.
2. DEBILIDADES

- Limitacion de recursos especializados.
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- Primer caso del estilo, por lo que hay un desconocimiento total de la situacion.

3. OPORTUNIDADES

- Avance hecho para futuros casos similares.

- Programas de apoyo del gobierno.

- Innovacion de recursos.

- Redes de apoyo.

- Concienciacion social.

4. AMENAZAS

- Presupuesto limitado.

- Desafios y complicaciones de salud.

- Cambio de politicas educativas a unas que no prioricen la educacion inclusiva.

- Estigmatizacion.
Tabla 1
Matriz DAFO
OPORTUNIDADES AMENAZAS
Aplicar programas de apoyo | Utilizar el apoyo ofrecido por el
FORTALEZAS | gubernamentales aprovechando | centro para mitigar posibles
el personal capacitado del | estigmatizaciones.
centro.
Mejorar la formacidén continua | Buscar financiacién adicional
DEBILIDADES | docente aprovechando las | para los recursos necesarios
innovaciones en los recursos. frente a presupuestos limitados.
5.3. Disefio de un Programa de Atencion Temprana generalizable a

casos similares como el de “Maria”

Para comenzar con el disefio de un programa de Atencion Temprana dirigido a futuros

casos como el que ha servido de estudio en este proyecto, hemos de fijar algunos objetivos

iniciales, que en este caso seran:
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1. Mejorar la calidad de vida del nifio paciente de GNAOI1 y de su familia.

2. Procurar que los padres y el resto de la familia se ajusten correctamente a la nueva
situacion.

Crear un ambiente rico en estimulos.

Fomentar el interés del nifio por los estimulos del entorno.

Promover un desarrollo completo del menor dentro de sus capacidades.

Proporcionar apoyo integral y con un enfoque multidisciplinario.

A Sl

Estimular las habilidades sociales del nifio.

Mas adelante necesitamos una evaluacion de las necesidades que presente el nifio que
esta siendo atendido con el objetivo de desarrollar unos objetivos individuales y
familiares, y proporcionar a los padres y profesionales informacion sobre los progresos

del menor, que determinaran el valor de un sistema de intervencion.

Para ello llevaremos a cabo evaluaciones genéticas y neurologicas detalladas, ademas de

evaluar el desarrollo motor, cognitivo y social del nifio, consiguiendo asi un diagnostico.

Es importante comprender la competencia del menor y su relacién con el entorno

buscando informacion sobre estas tres dimensiones:

a) Habilidades comunicativas, procesos cognitivos, capacidad de respuestas al
medio... es decir, la organizacion evolutiva del nifio.
b) Caracteristicas de su entorno familiar y social.

c) Relacion entre el nifio y su entorno.

Hemos de fijarnos en las habilidades y puntos débiles del nifio, en sus caracteristicas a
nivel general, con el objetivo de ajustar lo mas practicamente el programa de intervencion
a sus necesidades reales y las de su familia. No debemos caer en estigmatizaciones al
utilizar los instrumentos que usemos en esta evaluacion, comparando el resultado con los
de otros nifios con un desarrollo acorde al de su nivel madurativo, debemos tener

presentes las caracteristicas peculiares que muestre el infante.
Algunas de las pruebas que podemos utilizar son:

- Escala para medir el desarrollo psicomotor de la primera infancia de Brunet-

Lézine: evalua el control postural y motricidad, coordinaciéon 6culo-motriz,
lenguaje y sociabilidad.

- Inventario de Desarrollo Battelle: su resultado ofrece el nivel de desarrollo.
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- Escala Reynell para evaluar del desarrollo del lenguaje.

Una vez realizara la evaluacion inicial, consultaremos con especialistas: involucraremos

a neurologos, genetistas, terapeutas fisicos y ocupacionales, logopedas y psicélogos.

A continuacion, pasaremos con el disefio del programa que se llevara a cabo, cuyas

competencias clave son:

a) Evaluacion y diagnéstico con métodos para la identificacion temprana y la
evaluacion continua del desarrollo del menor.

b) Intervencion terapéutica: estrategias y actividades adaptadas para mejorar las
habilidades motoras, cognitivas y sociales.

c) Apoyo familiar: proporcionar recursos e informar en todo momento a los padres
o cuidadores y familia.

d) Monitoreo: seguimiento de forma regular del progreso del nifio y ajustes en el

Plan de Intervencion Individual.

Procedemos al desarrollo del curriculo, que debe estar perfectamente adaptado,
realizando actividades para estimular el desarrollo en las areas especificas afectadas con
materiales didacticos y terapéuticos mediante herramientas para la estimulacion sensorial,
el desarrollo motor y la comunicacion, siempre ofreciendo guias y recursos educativos

para los padres. Algunas actividades pueden ser:

1. Ejercicios de estiramiento: ayudar al nifio a estirar sus brazos y piernas para

mejorar la flexibilidad.

2. Baldn de terapia: sentar al nifio en un balon terapéutico para mejorar el equilibrio,

con ayuda si es necesario.
Puzzles, con piezas grandes que sean faciles de manipular.

Juegos de memoria.

Cuentacuentos.

O

Cajas sensoriales: explorar diferentes texturas como arena, arroz, botones, agua a

diferentes temperaturas, etc.

7. Columpios terapéuticos: se trata de unos columpios especializados que

proporcionan movimiento para ayudar con el equilibrio.

8. Talleres para los padres: proporcionamos estrategias de intervencion en el hogar

y guias de actividades.
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Para finalizar, llevaremos a cabo un monitoreo y evaluacion del Plan de Intervencion que

hemos disefiado:

- Buscaremos indicadores de desempefio observando el progreso del desarrollo
motor, cognitivo y social del nifio, ademas del nivel de satisfaccion y bienestar
de las familias.

- Realizaremos evaluaciones periddicas, mas concretamente trimestrales, del
desarrollo del menor, ajustando y modificando el plan cuando sea necesario.

- Recolectaremos y analizaremos la retroalimentaciéon que nos ofrezcan los

padres, educadores y terapeutas para mejorar de forma continua el programa.

Para el buen funcionamiento del programa disefiado, deberemos mantener un enfoque de
mejora continua mediante la investigacion y actualizacion de practicas que se basen en la

evidencia.

En conclusion, el disefio de un programa de Atencion Temprana para estos casos requiere
de una adaptacion a las necesidades especificas de cada nifio y su familia, mediante la
composicion de evaluaciones detalladas, intervenciones personalizadas, apoyo familiar y
enfoque multidisciplinario. Todo esto hace posible la mejora significativa de la calidad

de vida de los menores que recurren a este tipo de recursos y sus familias.

6. CONSIDERACIONES FINALES,
CONCLUSIONES Y
RECOMENDACIONES

Gracias a la elaboracion de este trabajo, he aumentado mis conocimientos sobre diferentes
temas, como por ejemplo la importancia de la Atencion Temprana para nuestra sociedad,
que es crucial para el desarrollo infantil, especialmente para el de los nifios con

necesidades especiales.

Nos ofrece una identificacion temprana descartando posibles trastornos en el desarrollo a
una precoz edad, lo que facilita una rapida intervencion, ademés de una evaluacion
integral, realizando pruebas sobre el desarrollo fisico, cognitivo, social y emocional del

menor. Disefia planes individualizados especificos para cada niflo basandose en sus
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necesidades unicas, lo que beneficia a obtener resultados positivos a largo plazo,

mejorando las oportunidades de éxito en la escuela y en la vida.

Otro aspecto que me gustaria resaltar sobre la Atencion Temprana es el apoyo que ofrece
a las familias, dotandoles de orientacion y capacitacion para apoyar el desarrollo de sus
hijos, reduciendo el estrés y promoviendo un ambiente familiar positivo gracias a la

comprension y manejo de las necesidades de los infantes.

Personalmente, no conocia todos los beneficios que proporcionaba esta intervencion para
la sociedad pese a que hemos conocido algunos de ellos en ciertas asignaturas del Grado

de Educacion Infantil, y me ha gustado poder indagar sobre ello mas profundamente.

Por otro lado, he conocido mas intensamente las enfermedades raras, en especial el
GNAOI, que ha sido el hilo conductor de la metodologia de este proyecto, y que ya
conocia y habia tratado con ello, pero me he adentrado de una forma mas concreta y me
ha ayudado a acercarme mas a Maria y su situacion, y comprender la dificultad que
supone padecer de esta enfermedad u otras similares, que imposibilite la autonomia de la
persona, pero, son un ejemplo como familia de unidad, perseverancia y valentia para

todos.

Me gustaria comentar la perspectiva de género en el estudio y tratamiento de las
enfermedades raras, ya que considero que puede influir en la manifestacion, diagnostico
y manejo de estas enfermedades. Aunque la enfermedad puede afectar a ambos géneros,
el acceso al tratamiento puede variar de manera muy significativa segun el género del

paciente.

Para empezar, a la hora de recibir un diagndstico, ya que algunas enfermedades se pueden
manifestar de forma diferente en hombres y mujeres, lo que puede llevar a diagndsticos
erroneos o tardios, ademas, los sintomas en mujeres a veces se subestiman o se atribuyen
a causas psicoldgicas, mientras que en los hombres se suelen tomar mas en serio.
También, la falta de inclusion de las mujeres en ensayos clinicos puede dar resultado hacia
tratamientos menos efectivos o con mas efectos secundarios para ellas, aportando menos

informacion sobre estas, lo cudl ha dificultado la elaboracion de este trabajo.

Asimismo, las diferencias en ingresos y roles economicos pueden afectar la capacidad de

mujeres para pagar tratamientos para las enfermedades raras. Socialmente, las mujeres a
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menudo se enfrentan a unos mayores enjuiciamientos y expectativas sociales, lo que

puede generar un estrés adicional para ellas.

Por todo ello, es crucial fomentar investigaciones que consideren las diferencias de género
en la prevalencia de las enfermedades raras, junto con politicas de salud inclusivas y
considerar las necesidades especificas de hombres y mujeres que aseguren una atencion
igualitaria. De la misma forma, se debe dotar de informacion para los profesionales de la
salud sobre como las enfermedades raras pueden afectar a los hombres y mujeres,
promocionando cultura de atencion médica que valore y respete las diferencias entre
géneros, al igual que la realizacion de campanas de concienciacion que eduquen a la

sociedad sobre estas enfermedades.

Elaborando este trabajo, me he percatado de la diferencia de recursos que se ofrecen en
las diferentes ciudades de Espafia, el objeto de estudio de este trabajo se situa en la
provincia de Segovia, donde hay una clara desventaja en comparacion con las grandes

ciudades.

No existen centros médicos especializados y hospitales de referencia en el tratamiento de
enfermedades raras, que suelen estar desarrollados en otras ciudades con mas presupuesto
debido a que poseen un mayor poder politico. Encontramos igualmente una escasez de
especialistas, que se situan en ciudades donde encuentren mayores recursos y, por ello,
una complicacioén en los desplazamientos, porque debido a ello, los pacientes y sus
familias a menudo tiene que viajar largas distancias para recibir un tratamiento

especializado.

Para mejorar esta situacion, implementaria politicas que promuevan la igualdad en la
distribucion de recursos en Espaia, en este caso sanitarios, aumentaria las inversiones en
infraestructura y personal especializado y promoveria la colaboracion entre regiones para
garantizar que todos los nifios, independientemente de su lugar de residencia, tengan el

acceso a la atencion que necesitan.

Destacaria la importancia que se le da al apoyo psicolégico hacia las familias con
miembros que padecen de enfermedades raras, que es muy escaso, ofreciéndose muy poca
informacion sobre recursos de este estilo, por no decir ninguno, y, la salud mental es igual
de importante que la fisica, por lo que apoyo la iniciacion de intervenciones de este estilo

con los profesionales indicados.
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La familia es indispensable a la hora de llevar a cabo estos procesos, unos padres o
cuidadores involucrados en las necesidades de sus hijos ayuda a una mejor evolucion de
los nifios. Ofrecer todos los recursos posibles, investigar sobre las cuestiones de sus hijos,
adentrarse junto a ellos en los procesos que tengan que seguir... Es por ello por lo que
Maria tuvo un desarrollo importante los primeros afios de vida, desde que le
diagnosticaron su enfermedad, si no fuera por su madre, Maria, que ha estado presente y

colaborativa en todo momento, no habria sido posible llegar hasta donde se llego.

Ademas, el colegio en el que permanece matriculada ha sido un pilar fundamental en este
caso, y me gustaria destacar también la importancia de los centros en estos nifios. Aqui
conocid a sus actuales amigos, que siempre le han tendido la mano, inici6 los procesos
de socializacién y evoluciond muy rapidamente. El centro desde siempre ha estado muy
comprometido con esta familia, organizando actividades de recaudacioén de dinero para
su asociacion, ofreciéndoles todos los recursos que han sido necesarios, etc. Como futura
maestra, es el ambito que mas me interesa, y ver casos como este, donde en un pueblo de
Segovia se pueden recibir las mismas oportunidades que en cualquier otro, me hace

pensar que he elegido bien la profesion de mi futuro.

Alahora de realizar este trabajo, me he tropezado con algunas dificultades para encontrar
informacion y definiciones de Castilla y Leon en el &mbito de la Atencion Temprana y las
enfermedades raras, por lo que tuve que recurrir a las de otras comunidades autonomas,
por ejemplo, la fundacion AFANDICE explica en su pagina web claramente los
programas que ofrece de Atencion Temprana, y seria interesante que en nuestra
comunidad, se pudiera llegar a estos recursos de una manera mas simple, para que las

personas que tengan que recurrir a ellos, se sientan mas seguras e informadas.

Por otro lado, ha sido dificil también capturar informacion sobre el GNAOI1, ya que es
una enfermedad muy poco conocida y la informacion que aparece sobre ella es muy

€scasa.

Dentro del Plan Integral de Enfermedades Raras en Castilla y Leon 2023-27, no
encontramos esta enfermedad, por lo que el acceso a los recursos que se proponen se
complica enormemente, y merecen los mismos que otros pacientes con enfermedades mas
conocidas, seria interesante para un futuro, hacer una recomposicion de esta lista con

nuevas patologias.
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Para finalizar, he quedado muy satisfecha con mi trabajo y, con el hecho de poner mi
granito de arena para dar a conocer un poco mas la enfermedad de GNAO1, que vivo tan
de cerca, asi como la importancia de la Atencion Temprana para estos casos tan

desconocidos por la sociedad.
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8. ANEXOS

Anexo A. Entrevista a Maria Sanz

Entrevistadora: ;Como os disteis cuenta de que el proceso de desarrollo madurativo de

M era distinto al de las nifias de su edad?

Maria: Maria naci6é Super espabilada, ya cogia el biberon desde el mismo dia que nacio
porque ha sido siempre muy “traviesilla”, y a los 3 meses empez6 a llorar. Fuimos al
hospital, pero no la pasaba nada, lo achacaron a gases y colicos de lactante, y a los 5
meses tuvo como un pequeiio catarro con febricula y con mucha tos, que ahi empez6 a
decaer. Dej6 de comer y empezd... empezd a tener hipotonia, ella se sujetaba sentada
hasta ese momento y lo perdid, y ahi ibamos a la pediatra lunes, miércoles y viernes, asi
durante 3 semanas y la pediatra dice que era normal, y ya la pedi ir al neur6logo. Ella nos
mando por peticion familiar. A la vez yo fui a la pediatra de Valladolid de Maria que le
dio antibiotico porque no sabia lo que le pasaba, pero algo le pasaba, era evidente y toma

el antibidtico.

Volvimos a la pediatra de Valladolid a los 3 dias y nos dijo que pensaba que ni la iba a
volver a ver. Y luego fuimos a la neurdloga de Segovia, que es la que nos correspondia y
no se dignd a ver ella a Maria, la vio la chica en practicas y nos dijo que era algo
patologico que nos fuéramos a casa. Realmente no nos dijo nada mas, bueno, si me volvid
a llamar para pedirme disculpas por la mala la atencion porque dice que la enfadé mucho,
que la pediatra hubiera puesto a peticion familiar cuando realmente la nifia se la veia que

le pasaba algo, pero ya no se molestd en hacer una prueba.

La pediatra de Valladolid nos dijo que teniamos que ir al Neurdlogo si o si. Nos dijo que
el del Rio Ortega era bastante bueno y a través de la abuela de Maria que trabajaba alli,
pudimos ir rapidamente. La vio un Miércoles Santo y la ingresoé el lunes siguiente porque
esos dias no le van a hacer prueba. La hicieron analisis de sangre, puncion lumbar,
resonancia... y todo salié bien y eso realmente te chafa un poco porque esperas tener algo,
que se viera algo, para poder operar, tratar o hacer lo que fuera para ayudarla, porque

cuando no tienes nada mal no te puede ayudar.

Entrevistadora: ;Como os sentisteis?
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Maria: Realmente te sientes mal porque no sabes lo que la pasa, pero no esperas que
llegue a ser “esto”, entonces eres mucho mas positivo y siempre piensas que va a haber
una operacion, una cura o algo... eso lo vas viendo. Si que el Neur6logo ese dia dijo
“Tetraparesia”, que esa palabra nos mato... y ahi es cuando nos sentimos mal, pero €l nos
pidid que, por favor, no buscaramos en internet nada, porque no ibamos a encontrar nada,
realmente no se veia nada porque no se sabia lo que era, pero no te sientes todo lo mal
que luego te vas sintiendo, porque no sabes lo que significa lo que te estan diciendo, que

es bueno a la vez...
Entrevistadora: ;Cudles fueron las primeras decisiones que adoptasteis a partir de aqui?

Maria: Las primeras fue, seguir buscando un diagnostico y empezamos con la fisioterapia
inmediatamente. Fuimos a un centro en Valladolid que conociamos, Valladolid Salud lo
que es ahora, porque conociamos a la fisio y llamamos al centro base de Segovia, y nos
metieron en el programa inmediatamente de fisio y de, creo que es la pedagoga, lo que

nos hacian, porque cubriamos el cupo y no nos tocaba logopedia.
Entrevistadora: ;Con quién os asesorasteis? y ;como llegasteis a estas personas?

Maria: Por casualidad, yo hablé con una mama, en Navidad, antes de estar Maria mala,
una mama de Cuéllar me contd que la pasaba a su hija que tenia un problema, y a partir
de ahi me dijo donde iba, pero solo me lo contd como desahogandose, no porque Maria
ya tuviera el problema. Entonces a partir de ahi, consulté con ella donde ir, y es la primera
persona que me abri6 el camino, que me supo explicar donde ir. Y luego la pediatra de

Valladolid, Nuria Iguera.
Entrevistadora: ;Qué os dijeron de primeras los especialistas?

Maria: que era desconocido, que no sabian lo que la pasaba, que ellos se esperaban que
hubiera tenido algo en el cerebro, como una infeccion o algo asi, era lo que ellos

esperaban.
Entrevistadora: Y, ;como vivisteis esos momentos en la familia?

Maria: De desconcierto, un poco de tension, pero sobre todo de desconcierto, porque no
sabiamos qué hacer, o sea solo queriamos ayudarla y todos opinabamos pensando qué iba

a ser lo mejor, pero unas veces las opiniones no eran las mismas. Pero al final, es verdad
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que toda la opinién que se tuvo mas en cuenta fue la mia, o sea se hizo lo que yo decidi,

siempre.

Entrevistadora: O sea que por esa parte estas contenta...
Maria: Si, si, siempre se hizo lo que yo decidi.
Entrevistadora: ;A qué edad le diagnosticaron GNAO1?
Maria: En 2017, con cuatro afios.

Entrevistadora: Y, ;qué papel jugo la atencion temprana en el manejo de la enfermedad

de Maria?

Maria: Tanto la Atencién Temprana como la fisioterapia, a ella la ayudan a ir mejorando.
La fisioterapia, lo pierde cada vez que estd mala, la Atencion Temprana, todo lo que
mentalmente ella gana, nunca lo pierde, la pase lo que la pase, nunca lo pierde, es un

progreso que si que evoluciona y que si que la sirve.

Siempre hemos dicho que al estar... motormente no consigue nada, ni coger una cosa, no
se puede avanzar mas con ella, pero ella avanzaria mucho mas, eso nos hemos dado cuenta
desde los seis meses, que empezo6 en Atencion Temprana. Siempre avanzaria mucho mas,

pero al no poder tocar ni manipular, la retrasa mucho.
Entrevistadora: ;En qué consistio esa atencion temprana?

Maria: Iba mi madre con ella, pero en las primeras épocas de Atencion Temprana a parte
de fisio, la terapeuta le hacia jugar con la columna de colores con bolas que suben y bajan,
piscina de bolas, pulsadores de sonido y colores, sonidos de animales, por ejemplo, y en
el pulsador el dibujo de ese animal o de colores con sonidos mas estridentes 0 menos...e

instrumentos musicales, sobre todo de madera, que sigo teniendo en casa.

Siempre se penso que ella iba a manipular mas, porque intencion tiene, entonces la ponian
estos juegos, también al principio como estuvo tan decaida, llegaron a pensar que no oia,
entonces la trabajaban mucho todos los sentidos, el de la vista también, para que mirara.
Como no se sabia lo que tenia también se pens6 que podia tener el nervio... como ella si
llevaba la mano, pero no cogia lo que queria, pensaron que algo de la vista no estaba bien,

entonces se trabajo muchisimo todo eso. Con pictogramas siempre se trabajo, siempre se
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la han explicado las cosas, se la han repetido muchas veces porque eso la sirve mucho y

se la ha ensefiado lo que era cada cosa, incluso ha hecho puzles pequefios.
Entrevistadora: ;Coémo ha sido la evolucion de M desde que se inicid la intervencion?
Maria: ;Desde que empezamos hasta ahora?

Entrevistadora: Si.

Maria: La evolucion, siempre ha sido positiva menos, o sea, siempre ella ha ido ganando
menos cuando se pone mala, que pierde todo lo que hemos ganado en ese periodo y nunca
vuelve a ganarlo, siempre gana menos de donde estaba. Entonces, es un poco
desesperante, pero ella ha sido siempre muy participativa y, pues lo hemos seguido
intentando. Aunque no haya llegado a eso, para ella sentirse mejor fisicamente, por
ejemplo, en el tema de fisioterapia o en el tema de Atencidon Temprana comunicarse un
poco mejor, entender las cosas, la viene muy bien, porque siempre eso no lo pierde,
entonces siempre, aunque estés mala o mas decaida como todos, siempre consigue
volverte a entender todo. O sea, la ha servido mucho, es importante, sin ello no estaria
donde esta, Y los padres por mucho que luego en casa también lo trabajas como te dicen,
nunca llegas a ese nivel, porque no eres experto. Se necesitan especialistas que te ayuden
te guien, porque si no te guian no sabes cémo hacerlo por mucho que lo intentes,

realmente nunca...

Yo te pongo el ejemplo de que me dijeron que la ensefiara lo que significa el “no”, a mi
me dio pena, no se lo ensefié porque me parecia muy cruel y ella ahora, sabe lo que es el
“no”, pero no hace caso, y eso me lo dijeron desde que tenia un afio, o sea, eso es una
cosa que te ensefian en Atencion Temprana, pero t no lo llevas a cabo porque te da pena

decirla que no.
Entrevistadora: ;Cémo recuerdas el primer dia que M acudio al colegio?

Maria: De muchos nervios, los profesores eran los primeros, el profesor y el A.T. estaban
muy nerviosos, no sabian a lo que se exponian, pero realmente en ese momento Maria
estaba muy estable de se enfermedad, entonces todo era mas facil. Ella comia por boca,
ella no tenia crisis, entonces fue, para mi, muchos nervios, pero fue un buen dia, o sea,
fue un dia bonito a la vez, porque era como una evolucion hacia mejorar, hacia hacerse

mayor, como el resto de los nifios.
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Entrevistadora: ;Coémo resulto la acogida de los distintos profesionales educativos?

Maria: Con muchos nervios, lo pasaron fatal, pero se han comportado muy bien con ella
y se involucraron muchisimo con el tema de Maria, muchisimo, o sea, siempre la han
atendido muy bien, su tutora desde los tres afios fue maravillosa, y el A.T. que solo le

tuvimos ese afio sigue llaméandonos todos los afios por su cumpleafios. O sea, muy bien.
Entrevistadora: ;Destacaria a algun profesional en particular? ;por qué?

Maria: Es que no me atrevo, porque seguro que me dejo a alguien fuera, es muy dificil.
Puedo destacar a la profesora de tres, cuatro y cinco afios, de infantil de Maria, porque a
ella la tratd6 muy bien, pero involucré6 mucho a los niflos en cuidar a Maria, en las
atenciones que tenia Maria, les permitia que si Maria la pasaba algo en mitad de la clase,
se la caia de la clase, ellos se levantaran y no pasaba nada, se levantaba uno y eso no era
interrumpir la clase, entonces ellos se han hecho muy empaticos con Maria y con todos
los nifios, de hecho ahora han hecho un mercadillo solidario en el recreo y ya llevamos

seiscientos euros.
Entrevistadora: jQué bien!

Maria: jEn dos recreos! Y lo han organizado los nifios de su clase, entonces la profesora
muy bien, la primera fisio del centro base también, solo que ellas son las encargadas de
contarte cosas que los médicos no te cuentan, y eso es duro para la familia. No es que te
la tomes en contra de ellos, si no que es duro porque te dicen la realidad. Yo las fisios me
dicen: “hay que ir comprando otra silla...”, y ti no lo quieres ver, porque piensas, “no si
con esta ya luego va a andar”. Ellos se encargan un poco de contarte lo feo de la

enfermedad, y encima luchan por ayudarte mas.
Entrevistadora: ;Qué recursos se pusieron a tu disposicion?

Maria: Yo no me puedo quejar, siempre se han puesto todos los recursos. Es cierto que en
el cole al principio se quejaban un poco porque al ser de Segovia, hay otros varemos que
pasan en Valladolid que no se permitian, no sé que... o sea, una escala que era mas facil
para estos niflos, para nifios que estdn afectados como Maria, que aqui no se permitid
pasar. Nos llegamos a plantear ir a un colegio a Valladolid, a ver si se lo pasaban, pero

bueno, al final se apafaron aqui haciéndolo como pudieron.
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Recursos para mi, yo creo que casi todos, porque en el cole pusieron un ascensor... casi

todo lo que se ha pedido se ha ido trayendo.
Entrevistadora: Y, ;cuanto tiempo se tardo en ponerlos a disposicion?

Maria: Relativamente poco, el peor recurso fue una silla de aula, que me trajeron una silla
de paseo y yo luché porque fuera de aula, y hasta el siguiente curso no la trajeron. Pero
fue por el desconocimiento de la gente que lo receta, porque la chica me dijo, la de
Segovia, la que hace la valoracion, que era la primera madre que la decia que no comprara
esa silla, que ya Maria tenia una de paseo, que para eso destinara el dinero para otro nifio
y la sorprendid claro. Pero es que me traen una silla que se quedo en la caja... que yo lo
sabia, pues yo les dije no gastéis ese dinero en eso, que la otra era mas barata, de hecho,
a final de curso, gracias a un profesor del cole, se trajo una se Segovia, y eso muy bien, o

una usada, pero estaba nueva.
Entrevistadora: ;Qué pasos seguiste para encontrar ayudas en el sistema educativo?

Maria: Lo que te van guiando un poco... el centro base. Primero el centro base es el que
te manda hacer la valoracion para ver en el colegio al que la nifa tiene que ir, si puede
escolarizarse, y luego los orientadores aqui te van guiando, y es un poco poner por parte

de todos.

Para ellos en este cole no habia ninguna nifia, ni ha habido nunca tan afectada, entonces
también era complicado, pero entre todos yo creo que lo hemos... siempre todos tenemos
quejas, ellos tendrian quejas mias, yo tendria quejas de ellos, pero se ha intentado por
parte de todos. La logopeda que habia en ese momento es la que me conto6 el tema del
comunicador con la mirada. Ahi hemos tenido un poco mas de lucha porque yo quiero
que Maria aprenda a comunicarse, pero sin tener control cefalico es muy complicado
comunicarse con la mirada, y ellos querian avanzar mas rapido, y me presionaban mucho

que yo trabajara mas, y yo realmente trabajando, teniendo familia, no puedes trabajar mas
Entrevistadora: ;Qué soluciones o respuestas recibisteis desde el sistema educativo?

Maria: Bueno, soluciones un poco nos ayudaron mucho con esto del comunicador con la
mirada, ellos, todos sabemos lo que le pasa a Maria y que se sabe comunicar muy bien, y
que tiene mas potencial, porque realmente la han ensefiado, bueno los nimeros hasta el
cien y sumar hasta el cien, pero es muy dificil comunicarlo y expresarlo si no la entiendes.
Por eso ellos ponen mucho en que se comunique con la mirada, pero es muy dificil.
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Entrevistadora: ;Coémo valoras esas respuestas?

Maria: Positivo, yo se que ellos lo han hecho por el bien de Maria, y si me han presionado
un poco ha sido por el bien de Maria, porque a ella la querian, pero a veces no puedes
mas. Pero ellos siempre lo han hecho yo creo que pensando en que ella podia evolucionar

mas y viendo el potencial que tenia.
Entrevistadora: ;Como fue la adaptacion escolar de Maria?

Maria: Perfecta, se adaptd como un nifio “normal”, y todo ha ido bien, luego ya los demas

cursos han ido muy bien.
Entrevistadora: ;Y la relacion con sus compafieros de clase y su maestra?

Maria: Estupenda y estupendisimos, sus compaiieros a veces cambian de juego para poder
jugar con Maria, para involucrarla en los juegos... juegan a, como ella los colores los
sabe o sumar, pues ellos eligen un color y cada uno dice un color y tiene que saber Maria
luego cudl es, o los nimeros o algo asi. Muchas veces cambian de juego para que ella esté

jugando si esté en el recreo.
Entrevistadora: Desde la llegada de Maria al centro ;Has notado mejoras?

Maria: Si, claro, se puso el ascensor, que no habia ascensor, se ha traido una grua para
poderles mover, una camilla méas grande, que habia una pequefia, yo creo que se han
involucrado mas. Se puso agua caliente también, que era un poco por si habia que
ducharla, pero bueno, a Maria no ha habido nunca que ducharla. Gracias a eso se han

hecho mejoras en el centro... se ha puesto rampa en la entrada.
Entrevistadora: ;Qué mejoras han quedado pendientes?

Maria: Ahora mismo no te sabria decir, porque mas o menos hemos ido pidiendo y se ha

ido concediendo.
Entrevistadora: ;Con qué apoyos cuenta en el colegio?

Maria: Maria tiene, siempre ha tenido, cinco horas de logopedia, tres horas de fisio, bueno
tres clases es, pero tres horas, y una A.T. que suele compartir con otros dos nifios, pero

vamos, sin problemas.

Entrevistadora: ;Como describirias a Maria? su personalidad...
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Maria: Maria es una nifia muy alegre, siempre lo ha sido, y un poco “mandona” tirando a
mucho. A ella le gusta que... siempre la hemos consentido todo lo que ella queria hacer,
entonces ella siente que lo que quiere hacer, hay que hacerlo, pero tampoco es “llorona”,
no llora para conseguir una cosa, se puede enfadar o chillar, pero no llega a llorar. Sabe
que es como un capricho, pero no llora para conseguirlo. Es una nifia que tiene el dolor,
o sea, la duele menos que a los demads, yo creo, o se queja muy poco, porque lo que

consideras que ella la tiene que colores, no la duele.
Entrevistadora: Su caracter, que va un poco ligado a esto.

Maria: Si, un caracter mandon y exigente, aunque luego ella es muy empatica y se hace
mucho con la gente, sonrie... Desde que ha estado mala si que es un poco mas selectiva
a la hora de elegir a las personas a las que sonrie o no sonrie. Antes sonreia en general a
todo el mundo, y ahora no. También es mas mayor, y no quiere que le traten como un
bebé, y la gente mayor que la trata como un bebé no le gusta, ella quiere que la trates
como una nifia. No le gusta que la digan desde que ha estado mala ““jay, pobrecita!”,

quiere que la hablen normal.

Entrevistadora: El temperamento...

Maria: Mucho genio.

Entrevistadora: ;A qué estimulos responde con agrado?

Maria: A casi todos, es que, aunque la regaie se rie, ella responde mucho a todo lo que

sea hacerla caso e involucrarla en todo, aunque sea regafiarla, ella... le agrada todo.
Entrevistadora: ;Qué le produce disgusto? Por el contario.

Maria: Los ruidos y las voces muy altas si que le producen disgusto, los ruidos que no
conoce y eso de que a veces la traten como un bebé, ella ya no se considera bebé¢, vamos,

no lo es, tiene diez afios.
Entrevistadora: ;Qué herramientas utiliza para comunicarse?

Maria: El comunicador con la mirada, ella también sabe decir “si” y “no” con la cabeza,
y con la boca dice el “no”, y con eso ya nos entendemos todo, pero el comunicador con
la mirada, que hemos perdido un poco desde que ella ha estado mala, desde que entr6 en

estatus discinético.
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Entrevistadora: ;Os costé mucho adoptar este sistema de comunicacion?

Maria: Si, es muchisimo trabajo, porque ella no tiene control cefélico, no porque ella no
ponga intencion, porque realmente ella cuando quiere, da a la “ZZ” de apagarle, que es

de dormir y eso lo hace rapidisimamente. Eso sabe mas rapido que ti con la mano.
Entrevistadora: ;Cual crees que es su nivel de comprension del lenguaje?

Maria: Muy alto, es muy ato porque se la trabaja mucho, segn ti lo vayas trabajando
mas, ella todo lo comprende, aqui todo se repite, si era una cuchara cuando era pequeia
para explicarselo, la decias: “esto es una cuchara” cada vez que le ibas a dar de comer, y
eso nos ha servido mucho para que ella haya conocido todo, entonces comprende
perfectamente las frases, ella entiende hasta el tono, si hacen una broma en clase, se rie a
veces la primera, cosas asi lo entiende perfectamente, pero siempre tiene que ser algo que

la hayamos contado antes, ella si lo oye de pasada, no lo comprende.

Entrevistadora: Y ya, por ultimo, ;deseas dejar constancia de alguna otra cuestion que

consideres importante?

Maria: Que a los padres no nos presionen tanto desde los colegios, no, no porque eso...
ellos me han presionado para que Maria mejorara, siempre ha sido mirando en Maria.
Constancia es que a Maria la hayan concedido una enfermera y ahora no ha venido, por
ejemplo, y eso ayudaria mucho a los profesionales porque realmente ahora entro yo en
todas las clases desde que Maria tuvo el estatus discinético, entro yo en clase, y no es lo
mismo trabajar con otro profesional que trabajar con la madre, yo lo entiendo, ellos estan

un poco mas cortados, aunque haya mucha relacion, estin muy cortados.

Yo quiero dejar constancia que tengo contacto directo con casi todos los profesionales de
Maria, con todos, con la P.T., la A.L., la fisio, y eso es muy bueno, yo les escribo, por
“WhatsApp” el problema que ha tenido y Maria, si esta estrefiida, si ha dormido mal...y
eso a ellos les sirve para hacer la clase mucho mas amena a ella, porque Maria es una nifia
que se cansa mucho de las actividades, si estd diez minutos con un trabajo, hay que
cambiarla, porque ya se aburre, deja de prestar atencidon y ya no te prestaria, entonces, €so
si que a ella es muy importante, y algunos profesionales que si no se lo hemos contando,
les ha costado. Porque encima si ella ve que te enfadas con ella, ella se va a enfadar
contigo y al dia siguiente no va a trabajar nada. Luego a Maria te la ganas con premios,

pero es como, a lo mejor, a todos los nifios.
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También tengo que decir, Maria viene a un cole ordinario, y yo estoy muy contenta de
haberla traido aqui, porque ella ha tenido muchos apoyos para ser un cole ordinario y
como eran pocos nifios los que necesitan todo este apoyo, se ha dado mucho apoyo a ella,

se han volcado bastante en ella, o sea desde el centro no puedo poner ninguna pega.

En diciembre de 2022, Maria entrd el estatus distonico. La tuvo 40 dias ingresada, aislada,
porque sus movimientos no llegaron a controlarse, solo que no la quisieron llevar al coma
inducido, porque si no tenian que ponerla el respirador, y por eso podia no volver a ser la

misma.

Un mes después la pusieron un... bueno, dos meses después del estatus. O sea, un mes
después de los 40 dias, la pusieron un estimulador cerebral profundo. Ello también nos
llevo a que dejara de comer por boca y le han puesto un botdn gastrico cuatro meses

después del estatus, y entonces ese curso no se pudo incorporar al Colegio.

En septiembre de este afio se incorpora al Colegio. Hemos tenido muchisimo apoyo de la
orientadora, en junio yo creo que fue alguna sesion de fisio, pero muy poco. Hemos tenido
mucho apoyo de la orientadora y de la trabajadora social. Ha empezado con fisio y segin
hemos visto que ella estaba mejor, ha empezado también con P.T. y A.L. y lo van
adaptando a las necesidades que van viendo de Maria, porque Maria todo lo que tenia
aprendido no ha perdido nada. Sigue sabiendo todo sigue, siendo traviesa, se rie de ellas
cuando no quiere contestar, las cierra los 0jos. Si la ponen un problema, contesta porque
le gusta mucho hacer problemas, pero si la ponen a leer, no le gusta nada leer, solo le
gustan las matematicas entonces cierra los 0jos. O sea, que eso casi ha avanzado mas, casi

se ha hecho mas “pillina” para eso.

Todavia no ha podido entrar en el aula porque realmente ya tiene mucha medicacion y
aprovechamos las horas que estd mas despierta, porque llevarla al cole para que esté
dormida no... aprovechamos para ir al recreo y estar con los nifios que ellos se involucran
mucho y ella esta encantada, en cuanto la ven alli vienen. Y ahi vamos, nos han concedido
una enfermera que no llega porque el sistema no... no porque el sistema no tenga
enfermeras, sino porque no hay enfermeras que solo quieran trabajar 5 horas. Y pues eso
vamos avanzando, pero ahora, o sea, ha habido un cambio, y yo si que he notado que

todos se han adaptado a ella.
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Primero han hecho como unas pruebas para ver como Maria estaba, y estaba donde lo
dej6, menos motormente, y realmente vamos los dias que ya esta bien o cuando esta
despierta, y se esta intentando meter mas horas, pero siempre es complicado y siempre

nos han ayudado mucho a esa evolucion, a que ella fuera integrandose lo maximo posible.
Entrevistadora: Muchas gracias.

Maria: No hay de qué.
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