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Resumen

Hemos elaborado este trabajo con el fin de conocer el sistema educativo en el mundo actual e
indagar en la realidad inclusiva que presentan nuestras escuelas.

Hemos podido contar con un caso real, el caso de Yelitza que padece el Sindrome del
Maullido del Gato. Esta nifia presenta una serie de necesidades educativas especiales que
como buenos profesionales de la educacion debemos abordar con los mejores métodos de
ensefianza-aprendizaje.

Realizaremos una serie de visitas donde el objetivo principal es la blusqueda de esas grandes
capacidades que tiene Yelitza dejando un poco atras, esas limitaciones que siempre sefialan.

Por ultimo, concluiremos con una breve reflexién sobre este alumnado con necesidades
educativas especiales y su integracién en la sociedad.

Palabras claves: Educacion Inclusiva, Educacion Especial, Alumnos con necesidades
educativas especiales, Capacidades en la discapacidad, Sindrome del maullido del gato,
Intervencion Educativa, Integracion Social, Programas de Atencion Temprana

Abstract

We have developed this work in order to meet the educational system in our days and inquire
in inclusive reality that present our schools.We could have a real case, the case of Yelitza
syndrome afflicting the cat's meow. This girl has a number of special educational needs as
good education professionals must deal with the best methods of teaching and learning.

Will make a series of visits where the main objective is the search for these large capacities

having Yelitza leaving a little earlier, these limitations always point.

Finally, we conclude with a brief reflection on these students with special educational needs
and their integration in society.

Keywords: Inclusive Education, Special Education Students with special educational needs,
capacities on disability, cat's meow syndrome, Educational Intervention, Social Integration,

Early Childhood Programs
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1. Fundamentacion marco-tedrico

1.1 Nuestros alumnos

En las aulas tenemos un amplio abanico de alumnado con caracteristicas diferentes que como
profesionales de la educacién debemos observar esas diferencias para dar una adecuada
respuesta a las necesidades educativas de cada uno de ellos. Debemos tener en cuenta sus
capacidades, pero también sus limitaciones en el aula. Podemos encontrar alumnos vagos,
alumnos con baja motivacion para estudiar, alumnos con padres separados, alumnos que se
incorporan al sistema educativo de forma tardia y también alumnos con necesidades
educativas especificas.

Se considera alumnado con necesidades educativas especificas (NEAE), de acuerdo con lo
establecido en el capitulo I del titulo Il de la Ley Orgéanica 2/2006, de 3 de mayo, de
Educacion, aquel que, por presentar necesidades educativas especiales, por dificultades
especificas de aprendizaje, por sus altas capacidades intelectuales, por haberse incorporado
tarde al sistema educativo, o por condiciones personales o de historia escolar, requiere una
atencion educativa diferente a la ordinaria para que pueda alcanzar el maximo desarrollo
posible de sus capacidades personales y, en todo caso, los objetivos establecidos con caracter
general para todo el alumnado.

Pero este trabajo va dirigido, fundamentalmente, a nifios y nifias con mayores limitaciones
como es el alumnado con necesidades educativas especiales (NEE), aquel que requiera, por
un periodo de su escolarizacion o a lo largo de toda ella, determinados recursos o apoyos
educativos especificos derivadas de discapacidad o trastornos graves de conducta.

Discapacidad (intelectual, motora, visual o auditiva)
NEE —  Trastornos Graves de Conducta (TGC)

Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD)

- Dificultades Especificas de Aprendizaje (DEA)

NEAE Trastornos por déficit de atencion con/sin hiperactividad (TDAH)

NEAE |  Especiales Condiciones Personales o de Historia Escolar (ECOPHE)

Incorporacion Tardia al Sistema Educativo (INTARSE)

Altas Capacidades Intelectuales (ALCAIN)
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1.2 Modalidades de escolarizacion

La modalidad mas interesante para cualquier alumno, en especial en los primeros afios de vida
del nifio o nifia, es la modalidad de un centro ordinario, ya que favorece la adquisicion de las
habilidades sociales basicas.

Cuando las caracteristicas del alumno no sea la adecuada y posea algunas limitaciones en su
proceso de aprendizaje, existe la posibilidad de escolarizarles en las aulas enclave de centros
ordinarios, en la cual la especializacion de los profesionales que trabajan dentro de ellas es
muy importante. En esta modalidad se produce una integracién a tiempo parcial con alumnos
de su misma edad.

Finalmente, determinados alumnos con mayores necesidades educativas precisan unas
condiciones de escolarizacion y cuidados mas personalizados ofrecidos en centros de
educacion especial tratando de dar una adecuada respuesta a las necesidades de estos
alumnos.

1.3 Intervencion para la respuesta educativa

Segun la Orden 13 de Diciembre de 2010, por la que se regula la atencion del alumnado con
necesidades especificas de apoyo educativo en la Comunidad Auténoma de Canarias su
objetivo principal es posibilitar que este tipo de alumnado alcance el maximo desarrollo
personal, intelectual, social y emocional, y establecer las condiciones que permitan desarrollar
los procedimientos y recursos para identificar de modo temprano las necesidades educativas
de estos alumnos y planificar las singularidades de su respuesta educativa.

En el articulo 6 de dicha Orden 13 se habla de la intervencion para la respuesta educativa
Ilevandose a cabo una serie de medidas en nuestro sistema de ensefianza.

Por un lado, encontramos las medidas ordinarias creadas para promover el desarrollo de las
capacidades establecidas en los objetivos de las etapas de Educacion Infantil y las realizadas
por el profesorado en su programacion.

Por otro lado, se encuentran las medidas extraordinarias, es decir, las adaptaciones del
curriculo que implican modificacion en la programacion del curso.

Finalmente, se llevan a cabo las medidas excepcionales en los alumnos con necesidades
educativas especiales en centros de educacion especial, en aulas enclave o en centros
ordinarios de atencion educativa preferente como son los centros preferentes motdricos.
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1.4 Por una Educacion Inclusiva

En afos atras, tener un familiar discapacitado era un error que se debia ocultar. Nadie debia
saber que esa persona era diferente a los demas porque seria excluida y marginada en la
sociedad. Lo correcto era lo normal, pero a las personas con alguna anomalia no se les tomaba
en cuenta e incluso daban miedo. Eran monstruos del pasado.

Poco a poco, esta mentalidad ha ido cambiando y la sociedad se ha parado a pensar que estos
monstruos son personas, considerandolas como un Ser con sus capacidades y potenciales a
desarrollar en la vida actual y no, solamente, pensar en sus limitaciones y dificultades.

Se produce un cambio desde el ambito de la psicologia con una transformacion mas
significativa, olvidandose de enfoques profundamente médicos e interesandose por la persona
con sus necesidades, deseos y proyectos que cumplir. Ya este nifio o nifia se le considera parte
de la sociedad.

Esta integracion supone un cambio de mentalidad en la sociedad donde la educacion es la via
para transmitir estos valores. “La educacion para todos en una sociedad para todos”. Toda
persona se siente satisfecha cuando puede realizar las cosas en compafiia de sus iguales, no
escondidos como en el pasado. (Pérez de Lara, 1998)

Pero, ¢que valores se buscan en una Educacion Inclusiva? (Casanova, 2011; Ledn Guerrero,
2012) Cuando hablamos de fomentar la Educacion Inclusiva en nuestras escuelas, estamos
haciendo referencia:

— Derecho que tiene todo ser humano a una educacion donde lo normal es ser diferente.

— La comunidad educativa se encamina hacia la mejora de calidad educativa en su conjunto y
para todos.

— Se propone un curriculo comudn para todos en el cual se van incorporando esas adaptaciones
necesarias, con la posibilidad de que cada uno aprenda de manera diferente.

Hablar de que todos nuestros alumnos son iguales es dar una connotacién errénea porque cada
uno de los alumnos que tenemos en el aula es diferente y no debemos plantearlo para la
discriminacion sino para la integracion de ese alumno con necesidades educativas en un
entorno lo menos restrictivo posible.

Como buenos docentes debemos observar cada una de estas diferencias y satisfacer las
necesidades de cada alumno con el fin de alcanzar un desarrollo pleno del nifio en el proceso
de ensefianza-aprendizaje que se produce en nuestras aulas. Cada uno tiene su esencia y esa
diferencia que lo caracteriza como un ser Gnico.
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1.4 La capacidad en la discapacidad

Son numerosas las definiciones sobre discapacidad que podemos encontrar. Segln la Real
Academia Espafola define la discapacidad como a que algo de lo esperado como
potencialidad no se da en una persona al igual que en otra. En otro sentido, podemos
referirnos a la discapacidad como la falta o limitacion de alguna facultad fisica o mental que
imposibilita el desarrollo normal de la actividad de una persona.

Por otro lado, la definicion de capacidad no es excluyente del término de discapacidad sino
todo lo contrario, la complementa. La capacidad es la disposicion de comprender bien las
cosas. Por ejemplo, un nifio puede ser desastroso en sus relaciones con sus iguales, pero le
encantan las matematicas y resuelve los problemas de forma extraordinaria. Es el caso de un
nifio con el trastorno Asperger que no es capaz de relacionarse con los demas, pero tiene una
gran capacidad de resolucion de problemas en las matematicas.

Esta capacidad a la que nos referimos es mas profunda. Significa la capacidad de ser persona.
Poder formar tu propia vida, sofiar en tus proyectos, creen en tus suefios. Es la capacidad de
ser sujeto y no ser una persona dependiente de otra.

Pero la sociedad, méas concretamente nuestro entorno no esta preparado para discutir este tema
de la discapacidad. Muchas de las instalaciones que se construyen hoy en dia, ain, no tienen
acceso para las personas con discapacidad motora, por lo que les limita el acceso a ciertos
lugares donde les gustaria estar. Ademas de ese discapacitado visual que teme salir a la calle
por miedo de caminar por las calles sabiendo que no estan acondicionadas para ellos.

Todavia, a dia de hoy, muchas instituciones laborales no contratan a personas con
discapacidad porque se requiere un mayor coste de dinero, mayor formacion previa al
comienzo del trabajo y mantener atenciones individualizadas que muchas empresas no estan
dispuestas a afrontar. (Arranz Martinez, 1996)

Por todo ello, la sociedad debe pararse a pensar: si realmente esa persona es capaz de realizar
una tarea determinada, ¢Por qué solamente miramos sus impedimentos? Es nuestra labor
quitar esas barreras (Schorn, 2003) que se les presenta y abrir un camino sin obstaculos donde
cada uno pueda potenciar, al maximo, sus capacidades.
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1.5 Un complejo trabajo entre profesionales y familia

Una vez que la familia conozca la existencia de cualquier discapacidad en el nifio o nifia, se
debe iniciar un programa de estimulaciéon temprana (Andrés Tripero & Gonzalez Gonzélez,
1996) donde proporcionar al nifio las experiencias necesarias para un desarrollo pleno segin
sus posibilidades.

Estas intervenciones estan dirigidas a todos los nifios que se les detecta algun trastorno del
desarrollo o sufren riesgo de padecerlo. Debe iniciarse desde el momento en que se detecte el
trastorno hasta los seis afios aproximadamente, aunque en los tres primeros afios de vida es
donde aflora el mayor desarrollo y luego en el colegio realizan las adaptaciones oportunas.

La familia debe convertirse en el pilar fundamental que potencie el desarrollo integral del
nifio fomentando su autonomia personal y su integracion en diferentes contextos.

En nuestra actuacion como docente (Verdugo Alonso, 1998), debemos propiciar momentos de
colaboracion con las familias donde poder trabajar contenidos como, por ejemplo, evitar las
conductas de sobreproteccion y de rechazo hacia el nifio.

Ofrecer las herramientas necesarias para estimular y potenciar las capacidades del nifio y
ayudar a desarrollar su autonomia personal, adecuando el ritmo de aprendizaje en cada
momento y planteandonos pequefios objetivos tales como la adquisicion de habitos de higiene
y alimentacion, la autonomia en el vestido y la limpieza del entorno, las habilidades sociales
con las personas de su entorno...

La familia y los maestros debemos reforzar, siempre, los pequefios logros personales del
nifio, teniendo especial cuidado en las reacciones que tomaremos cuando esté realizando
cualquier actividad y no crear situaciones de frustracion, cansancio y desmotivacion.

Es fundamental dar una adecuada estimulacion multisensorial y un mayor contacto con su
entorno social y natural.

Por dltimo, damos importancia al juego, (Anzieu, Anzieu-Premmereur, & Daymas, 2010;
Delgado Linares, 2011) ya que tiene muchos elementos positivos para el nifio. El juego
favorece la maduracion del nifio y los procesos de adaptacion y adquisicién de conocimiento.
Ademas, y de una manera especial, el nifio a través del juego proyecta su vida interior donde
puede expresar su mundo real, sin limitaciones ni marginaciones. Con el juego se crea un
mundo de libertad.
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2. Objetivos

¢ Nuestro objetivo principal es profundizar sobre la intervencion educativa en nifios con
necesidades educativas especiales a través de la observacion de un caso, en concreto,
una nifia con el Sindrome del maullido del gato.

e También, tenemos como objetivo fundamental el descubrimiento de esas grandes
capacidades que tiene la nifia en particular, a través de una serie de visitas
programadas.

e Por ultimo, y no menos importante, nos gustaria dar a conocer esta enfermedad tan
conocida por la sociedad y poder llegar a ser objeto de estudio e investigacion por
parte de las instituciones.

3. Metodologia

El método de investigacion es un estudio de caso, para lo cual vamos a realizar una inmersion
de campo, realizando entrevistas, cuestionarios, observacion directa y registro en diario de
campo durante 3 semanas.

3.1 Presentacion del caso

Yelitza es una nifia de 17 afios que vive en el municipio de Icod de los Vinos, al norte de la
isla de Tenerife, y que al momento de nacer, fue diagnosticada con el Sindrome del Maullido
del Gato.

Yelitza tiene el apoyo incondicional de su familia formada por su padre, su madre y una
hermana mayor.

Asiste al Colegio de Educacion Especial Inés Fuentes que, en un principio, se encontraba en
el municipio de Icod, pero que este afio ha sido trasladado al municipio del Puerto de la Cruz,
concretamente en La Vera.

Ademas, acude todos los miércoles a secciones con profesionales para mejorar sus
habilidades sociales y saber manejarse en su vida diaria de forma correcta.

Yelitza es una nifia muy feliz, rodeada de gente que la adora y le muestra mucho carifio cada

dia. Tiene grandes limitaciones, pero que pasaremos por alto, ya que lo que realmente interesa
es saber qué sabe hacer Yelitza, con qué es feliz, cuales son sus grandes capacidades.

10
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4.1 Sindrome del maullido del gato

El sindrome del Maullido del Gato es una enfermedad cromosémica rara, congénita y que,
principalmente, afecta al sexo femenino. Se caracteriza por un llanto distintivo que se asemeja
al maullido de un gato.

La causa del sindrome es una pérdida, denominada delecion, de material genético en el
cromosoma 5, donde en uno de los genes suprimidos se encuentra el control del crecimiento
celular y puede jugar un papel fundamental en la forma como se desarrollan algunas de las
caracteristicas de este sindrome.

Las caracteristicas principales de este sindrome son el llanto caracteristico similar al maullido
de un gato, el dimorfismo créneo-facial, una hipotonia generalizada. Se presenta una
discapacidad intelectual significativa, en la mayoria de los casos, con una limitada capacidad
de atencion y un retraso comunicativo importante.

Suelen ser frecuentes los movimientos estereotipados y los comportamientos autodestructivos
y demuestran una gran dependencia de los adultos.

3.2 Instrumentos de indagacion: entrevistas y encuestas

Para profundizar méas en la busqueda de informacion sobre el sindrome hemos creado unas
encuestas para saber el grado de conocimiento de la enfermedad y la vivencia de un familiar
cercano a ello. Para ello, hemos realizado cuatro entrevistas a madres y padres con nifios con
el sindrome del maullido del gato, por via telematica, ya que los encuestados eran de
diferentes partes de Espafa, en concreto, Viviana la madre de Yelitza, una familia de
Guipuzcoa, otra familia de Barcelona y otra de Madrid. Todas ellas se ofrecieron
voluntariamente y con entusiasmo, ya que muchos comentaban que al ser una enfermedad
rara, poco se sabia de ella y era interesante que se reflejara en un trabajo universitario.

Lo que nos interesaba en las encuestas era saber sobre la enfermedad desde un punto de vista
mas cercano, desde la vivencia de un padre o una madre reflejandose su relacion con su hija o
hijo, a traves de preguntas abiertas donde poder desarrollar la respuesta. Las cuestiones que
hemos preguntado son las siguientes:

Nombre de la persona afectada

Parentesco con la persona entrevistada Presentacién

Edad

Municipio

¢Anteriormente, conocia este sindrome?... Si es

afirmativa, ;qué sabia de él? Reconocimiento del sindrome

¢Por qué se llama sindrome del maullido del
gato?
¢ Cuéles son los sintomas? Aspectos clinicos

11
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¢;Todos los afectados tienen los mismos
sintomas?

¢ Hay varios grados de dificultad?

¢ Qué necesidades educativas presenta la persona
afectada? Aspectos sobre el ambito educativo
En el sistema educativo, icree que estan
cubiertas todas esas necesidades educativas?

¢ Qué es lo que mas le gusta hacer?

¢Qué es lo que mas le gusta hacer con él o con

ella? Aspectos personales y relacionales
¢Podria narrar algin significativo con esa

persona?

¢Forma parte de la asociacion ASIMAGA?... Si | Aspectos sobre la asociacion
es afirmativa, ;como forma parte de ella? ASIMAGA

¢Querria destacar algo sobre el sindrome del
maullido del gato? Conciencia social

Una vez realizadas las encuestas a las familias de los afectados, hemos programado una
entrevista para Viviana, madre de Yelitza, la sujeto de nuestro caso. Viviana es una madre
muy luchadora y bastante predispuesta a realizar cualquier tipo de cosa para dar a conocer la
enfermedad de su hija, por lo que se ofrecié encantada para contestar la entrevista.

La entrevista la realizamos de manera online donde se preguntaron bastantes cuestiones sobre
el sindrome y mas alla de la enfermedad, nos interesaba saber aspectos mas personales sobre
la nifia, opiniones sobre el ambito educativo en el que recaia Yelitza y aspectos, también,
sobre la asociacion ASIMAGA, la cual Viviana es la delegada de Canarias.

Las cuestiones que hemos preguntado son las siguientes:

Aspectos personales sobre Yelitza

Nombre, Edad, Municipio

¢ Tiene hermanos?.. Si es afirmativa, ; Cuantos?

Colegio al que acude

Afio de entrada al colegio

¢ Es diagnosticada con el Sindrome del Maullido del Gato?

¢ Qué sintomas manifiesta?

¢ Cuales son sus necesidades educativas?

¢Coémo se comunica?

12
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(Utiliza algiin método alternativo como son los pictogramas, las TIC...?

¢Acude a alguna terapia?

¢Qué tipo de profesionales trabajan con ella?

¢Le gusta ir al colegio?

¢Como es su relacion con su familia?... ;con sus iguales?... ;con la gente
desconocida?

¢ Es consciente de sus limitaciones?

¢ Cuéles son sus capacidades més destacables?

¢Qué es lo que mas le gusta hacer?

¢Qué es lo que menos le gusta hacer?

¢Con qué es feliz?

¢ Coémo es Yelitza?

¢Qué cree que es lo més importante para el crecimiento personal de su hija?

¢ Qué le gusta hacer con ella?

Describa un momento significativo con ella

Aspectos sobre Educacion

¢Alguna vez habia oido hablar del Sindrome del Maullido del Gato?

¢ Cree que se realizan las investigaciones necesarias para llevar a cabo un
buen estudio sobre la enfermedad?

¢Como actua la educacidn frente a este tipo de necesidades educativas?

¢ Esté satisfecha con la educacion que esta recibiendo su hija?

¢Cambiaria algunas cosas?.. Si es afirmativa, ¢cuales?

Forma parte de la AMPA en el CEE Inés Fuentes, ¢Cuales son sus funciones?

¢ Qué aspectos le gustan del centro y que otros aspectos cambiaria?

¢Observa la posibilidad de que su hija se matricule en otro centro educativo?
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Aspectos sobre ASIMAGA

Forma parte de la asociacién ASIMAGA, ;Cudles son sus funciones?

¢ Cual es el objetivo principal de la asociacion?

¢ Como llevais a cabo las investigaciones realizadas en la asociacion?

(ASIMAGA recibe algun tipo de subvenciones por parte del estado?

Como ciudadanos, ;cdmo podemos ayudar a este gran proyecto?

Después de realizar la entrevista a Viviana, queriamos buscar un enfoque educativo a todo
esto, por lo que reunimos toda la informacion disponible en paginas web, bibliografia de la
Mencion en la Atencion a la Diversidad que hemos realizado en meses anteriores y la
vivencia en el colegio de préacticas de dicha Mencion, nos ha servido para abordar el tema con
mayor precision.

Antes de hacer las visitas con Yelitza, nos centramos por completo, en aspectos mas
educativos que en el propio sindrome, ya que como buenos docentes debemos de realizar una
adecuada intervencion educativa ante estos nifios con necesidades educativas especiales y, no
solo ante estos nifios, sino con todos los alumnos porque todos son diferentes.

3.3 Inmersiones de campo; visitas y observaciones estructuradas

Una vez recopilada toda la informacién sobre el sistema educativo actual enfocado en los
nifios con necesidades especiales en busca de una Escuela Inclusiva y el desarrollo de las
capacidades en la discapacidad, se realizaron las visitas programadas con Yelitza: una visita al
Colegio de Educacion Especial Inés Fuentes y otra visita al Centro pedagogico Mandala
donde Yelitza acude a secciones de habilidades sociales.

En estas visitas 1o que interesaba era la plena observacién del sujeto en el &mbito que se
encontraba en ese momento. No era nuestra intencién ni evaluar, ni hacer intervenciones en
las secciones. Nuestro fin era encontrar esas capacidades que tiene Yelitza, mas que las
propias limitaciones que ya desde afuera se pueden apreciar.

A continuacion, narraremos las visitas con Yelitza sefialando de manera prioritaria lo que
ibamos observando como una capacidad en la nifia, algo que le gustaba o que sabia hacer.
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3.3.1. Visita al CEE Inés Fuentes

El colegio de educacién especial Inés Fuentes localizado actualmente en el municipio de la
Vera, en el Puerto de la Cruz, cuenta con un amplio equipo de profesionales para atender a
todo tipo de nifios con necesidades educativas especiales.

El cole tiene 11 nifios y nifias que asisten a diario y uno o dos nifios que estan matriculados
pero que no acuden con frecuencia al aula. Yelitza se encuentra en un aula, bastante grande,
con dos compafieros mas. Las aulas, normalmente, tienen entre tres o cuatro nifios por
profesional.

Comenzamos la visita conociendo a Yelitza. Una nifia muy risuefia y que nos recibe
alegremente, hace constantemente espasmos con la mano y se mete los pufios en la boca
porque es su manera de expresar que esta ansiosa y algo diferente esta ocurriendo en el cole.

Las aulas son bastantes amplias, con una mesa central donde se sientan los nifios: Yelitza y
sus comparieros. También se sienta la maestra especialista en NEAE, una auxiliar de apoyo y,
a cada rato, viene una psicologa y pedagoga del centro para hacer reir a los nifios.

Con nuestra presencia, Yelitza se siente diferente. La maestra nos comenta como es Yelitza en
el cole. Nos dice que Yelitza es un poco “vaga”, pero eso si, siempre esta pendiente de todo lo
que pasa a su alrededor. Es una nifia muy curiosa y se preocupa mucho por los demas.

Se relaciona bien con sus compafieros, pero ellos son los que interacttan con ella porque por
si sola no le nace. Ella sabe que estamos hablando de ella y cada vez que la maestra se dirige a
ella, Yelitza hace gesto como que esta escuchando y emite un pequefio sonido de garganta
intentando comunicarse. También se comunica a través de gestos, pero la maestra nos
comenta que le resulta dificil entenderse con la nifia, de esa manera, porque utiliza un
lenguaje de signos muy personal que sélo su familia puede entender. Por lo tanto, en el cole
se comunican con Yelitza hablando. Y ella muchas veces entiende.

Llega el momento del desayuno y los nifios van a recoger su propio mantel para poner en la
mesa y no mancharla. Cuando a Yelitza se le dice que haga tal cosa, ella se queda pensando y
pensando, hasta que muchas veces no hace lo que se le pide. Por eso, dicen que es vaga
porque se queda bloqueada a la hora de realizar una accion. Justo, ese dia, su compi le entrega
el mantel y la maestra le grita que qué suerte ha tenido y ella rie. Cada uno desayuna lo que
trae de casa. Yelitza se come un yogur con mucha precision y ella sola. Suele mancharse
siempre porque no dirige la mirada de la cuchara a su boca, por lo que siempre estd metiendo
la cuchara en el bol con la intencion de coger mas yogur pero no hay mas. Cuando ella cree
gue ya ha terminado, porque no mira para descubrir que el bol esta vacio, espera a que
termine el resto de sus comparieros.

Ese dia, caminamos mas de lo habitual porque hicimos un recorrido por todo el centro, con lo
cual a Yelitza le tocd caminar y bastante. Una de las cosas que mas nos impresioné es su
habilidad para caminar correctamente, de forma rigida y con un andar muy poco habitual,
eso si, pero caminaba ella sola. No necesitaba apoyo. El problema es que muchas veces
necesita alguien que le guie porque suele quedarse bloqueada y no seguir caminando.
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Es como si su cerebro no respondiera en ese momento. Pero resulta curioso como dejandola
sola en el pasillo y nosotras caminando hacia delante, Yelitza sabe que tiene que seguirnosy
lo hace perfectamente ella sola. No le gusta quedarse atras ni quedarse sola en el lugar, con lo
cual hace lo que sea por caminar y seguir al resto de personas. jYelitza camina, y muy bien!

Esa semana, el cole estaba preparando una representacion con los nifios sobre Seguridad Vial.
Una de las cosas que mas nos fascino, era el despliegue de sefiales y vias coloreadas en el
patio del colegio para que los nifios se fueran familiarizando con las sefiales, los pasos de
peatones, etc. Una tema fantéstico para trabajar constantemente con estos nifios.

Ese dia hacia mucho calor y recordamos como Yelitza nos dice que tiene demasiado calor
dandose aire con sus manos. Un momento importante porque estaba expresando sus
sensaciones con total naturalidad. Era un dia muy caluroso tanto para nifios y para los
profesionales, por lo que el ensayo no se pudo llevar a cabo y se decidié dar los Gltimos
retoques a los elementos del escenario, la guagua, en el aula taller.

En el aula taller, Yelitza particip6 pintado la guagua de verde con ayuda de la auxiliar. Como
Vi0o que sus manitas estaban sucias, fuimos al bafio a lavarnos las manos y Yelitza lo hizo, ella
sola, correctamente. Es més, le divertida mucho meter las manos bajo el grifo.

Por ultimo, y no menos importante, no queremos olvidarnos de una sala que visitamos con
Yelitza que nos encantd. En esta sala se encontraba el aula de estimulacién multisensorial con
un millén de cosas por todo su alrededor. Cada nifio tenia su propio rincon, pero Yelitza ain
no lo habia encontrado. La maestra nos comenta que le gusta experimentar con todos los
materiales sobre todo con cuencas, pulseras, telas y todo material que pueda manipular con
los dedos. Nos gusté mucho este pequefio rincén del centro donde dejar volar la imaginacién
de cada nifio.

Nos despedimos de todo el personal centro y dimos un fuerte abrazo a Yelitza prometiéndole
gue nos volveriamos a ver. Fue un dia muy especial cargado de emociones, donde pudimos
conocer a una nifia complemente diferente a como nos la habiamos imaginado. Una nifia
atenta con todo su alrededor, que se preocupa por sus amigos, que desea interactuar en cada
conversacion de mayores y formar parte de un grupo de personas. Muestra sus sensaciones
cuando tiene calor y pide lo que desea. Camina cuando lo tiene que hacer y no quiere
quedarse nunca sola. (Anexo 1)
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3.3.2. Visita a Mandala, centro de Atencion Pedagogica

Todos los miércoles, por la tarde, Yelitza acude a Mandala un centro de atencion pedagdgica
localizado en la Orotova, al norte de la isla.

Desde muy pequefia, con apenas tres afos, Yelitza acude a diversas actividades realizadas en
dicho centro, sobre todo para ejercitar mas la parte motora, acudiendo a clases de
psicomotricidad.

Hoy en dia, acude al centro para realizar secciones de habilidades sociales tan importantes
para su edad.

Nos han dado la oportunidad de pasar la tarde en el centro y asistir a una de estas secciones.

iEl verano ya ha llegado y las clases han acabado! El Centro ofrece actividades mas
apropiadas al verano en esta época del afio donde los nifios ya no acuden a sus centros de
referencia y pueden hacer excursiones o visitas a distintos lugares de la zona. Concretamente,
cuando asistimos a la seccion, el centro estaba preparando una excursién para la Caldera de
La Orotava y pasar un dia junto a la naturaleza.

Esa tarde, en la que realizamos la visita, encontramos a muchos nifios y nifias que habiamos
trabajado con ellos en el colegio de practicas algunos meses anteriores. Nuestro asombroso es
gue gran parte de ellos, jnos reconocio!

Las secciones son de dos horas divididas en una primera hora en el Centro Mandala y la otra
hora realizan salidas programadas. El aula donde se encuentra Yelitza estd formado por dos
nifias mas y dos profesionales. Ese dia, tocaba hablar de la excursion y recordar a las nifias lo
que debian llevar.

En esa hora de seccion, Yelitza y las demas comparieras trabajan con la Tablet con la ayuda
de la profesional. Cuando se dirigen a ella, siempre lo hacen mediante pictogramas gracias a
una aplicacion que utilizan desde siempre y les funciona bastante bien. Pero no solo se utiliza
la Tablet, también se utiliza la pizarra para ir anotando lo que se va hablando. Primero,
comienzan ensefiando imagen del lugar que van a visitar, La Caldera de La Orotava, luego
hacen una lista con los juegos que van a llevar a la excursion, luego que van a llevar para
desayunar y por ultimo concretan la hora y el lugar de salida.

Yelitza se mantiene muy atenta a la maestra y a sus comparieras, participa levantando la
mano cuando debe opinar sobre algo, responde ante la atencion de las profesionales y se rie
cuando los demds estan alegre. EI momento de salir a la pizarra fue satisfactorio porque hizo
lo que la maestra le dijo: “para poder escribir, debes quitarle la tapa al boligrafo”, por lo
que Yelitza le quita la tapa al boligrafo y hace una “cruz” en la pizarra.
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Cuando a todas las comparieras les ha quedado claro que juego deben llevar a la excursion,
Yelitza se da cuenta de que una de las maestras no ha dicho lo que va a llevar ella y la sefiala
como pidiéndole explicaciones para que diga qué juega va a llevar.

Yelitza es una nifa callada y quizas lo que més le caracterice es un vaguedad, pero esta
pendiente a cualquier detalle y se siente mas comoda cuando los demas participan que
participar ella misma.

Después dejar todo planeado para la excursion, jnos vamos a tomarnos algo a una cafeteria!
Salimos del centro y nos dirigimos a la cafeteria mas cercana donde cada nifia lleva su cartera
para pagar y la Tablet para pedir lo que desean. Esa tarde Yelitza pide algo diferente de lo
habitual, un Nestea como su compafiera. Todas se lo sirven en el vaso, pero Yelitza hay que
ayudarla para evitar que lo derrame todo en la mesa. Se lo beben tranquilamente con su pajita.
Yelitza llega a un punto que no quiere mas, por lo que, las maestras propician un dialogo
entre la comparfiera que queria mas Nestea y Yelitza que no queria més. La idea era que
Yelitza le diera su Nestea a la nifia. Para ello, se debian mirar y hacer sefias de lo que deseaba
la una y la otra. Yelitza consigue mirar a su compafiera y entregarle su bebida con
satisfaccion.

Ya es la hora de irnos, cada una saca su cartera y paga su bebida. Yelitza es la Gltima en pagar
porque se ha trabado un poco con la cremallera de su cartera. Con un poco de ayuda de la
maestra, Yelitza coge el dinero y paga al camarero mirandole a la cara y sonriendo con su
amplia sonrisa. (Anexo 2)

4. Discusion y conclusiones
4.1 Propuestas de Innovacion en el caso

Pictodroid, sistema alternativo de comunicacién (ARASAAC: Portal aragonés de la comunidad
aumentativa y alternativa.)

Muchos de nuestros alumnos con necesidades educativas especiales utilizan un sistema de
comunicacion alternativo para mejorar la comunicacion con las personas de su entorno, ya
que, la mayoria, presentan un importante retraso en su desarrollo comunicativo.

Como nombra Viviana en la entrevista que le realizamos, Yelitza utiliza con frecuencia un
soporte como es la Tablet donde poder comunicar lo que desea. EI programa mas utilizado
por la nifia y su familia es Pictodroid, del portal Aragonés.

Pictodroid es una aplicacion que permite a los usuarios comunicarse gracias al manejo de
pictogramas, es decir, un pictograma es un singo o simbolo que representa un objeto o una
accion determinada. Nifios con problemas en la comunicacién pueden expresarse gracias a
esta app que permite crear frases sencillas seleccionando los pictos y el sistema lo lee.
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ARASAAC (Portal Aragonés de la Comunidad Aumentativa y Alternativa) es un portal que
ofrece recursos graficos y materiales para facilitar la comunicacion a aquellas personas que
poseen un retraso en esta area. Muchos de los profesionales de la educacion especial utilizan
estos recursos en sus aulas.

Crean guantes que traducen el lenguaje de signos a voz (Gonzéalez, 2016)

En la actualidad, y gracias al avance de la Ciencia, se desarrollan numerosas propuestas de
innovacion para ofrecer recursos y apoyo a todas las personas que tengan algin tipo de
discapacidad y se vean imposibilitadas para comunicarse o desarrollar una tarea determinada.

En el caso de Yelitza, su mayor limitacion es la comunicacion con los demas. Ella tiene su
propio lenguaje de signos creado por su madre y ella, por lo que sélo se entienden ellas y
parte de su familia. Para ello, hemos encontrado una propuesta realizada por unos estudiantes
de la Universidad de Washington donde crean unos guantes que traducen el lenguaje de
signos a voz. Una idea fantastica para una mayor comprension en la interpretacion del
lenguaje de signos.

Estos guantes traducen los gestos del lenguaje de signos en inglés a través de unos altavoces.
Estos capturan los movimientos de las manos mediante un acelerémetro y otros sensores,
analizando los gestos y enviandolos mediante una conexién Bluetooth a un ordenador que se
encarga de descifrar cada palabra mediante un algoritmo propio.

Actualmente, no es capaz de capturar con la totalidad del lenguaje de signos, pero sigue en
pleno proceso de desarrollo, buscando mejoras en su funcionamiento y calidad.

A continuacion, les dejamos un video donde se explica la creacion de esta propuesta y su
funcionamiento: https://www.youtube.com/watch?v=I01sdzJHCCM
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4.2 Discusion

Después de observar todas las encuestas realizadas, queremos destacar varios puntos que nos
han llamado la atencion:

a) Todos los encuestados no habian oido hablar de este sindrome con anterioridad,
respondiendo todos con un “no” rotundo. Muchas veces, desconocemos el mundo que
nos rodea y hasta que ocurre en primera persona, no nos damos cuenta de lo que puede
ocurrir en la vida. Muchas de estas familias les ha tocado vivir de cerca la enfermedad
de un hijo o hija, totalmente desconocida para ellos y, poco a poco, han tenido que ir
aprendiendo de ella.

b) Cuando preguntamos sobre las necesidades educativas que presenta su hijo o hija,
todos los encuestados confunden “necesidades educativas” con recursos o apoyos
educativos que deberiamos de ofrecerles. No es lo mismo una necesidad que un
recurso. Una necesidad es un obstaculo que se presenta en el momento de ensefianza y
aprendizaje del nifio como por ejemplo, tener un retraso en el lenguaje o una falta de
atencion en las tareas. Sin embargo, para saltar estos obstaculos, los maestros,
debemos entregar los recursos y las herramientas necesarias para hacer frente a estas
necesidades educativas.

Por ello, la mayoria de los encuestados respondian que las necesidades educativas que
podia necesitar su hijo o hija, seria un logopeda, una ensefianza de lenguaje
alternativo, secciones de psimotricidad; una estimulacion en todos los ambitos de su
desarrollo. Pero es muy comun confundir “necesidad” como recurso a ofrecer a los
alumnos; con “necesidad” como obstaculo en el camino.

¢) Cuando pedimos que destacaran algo sobre el sindrome, todos los encuestados
comentaron aspectos diferentes que queremos sefialar para conocer un poco mas
este sindrome. Por un lado, se destacaba la agresividad de un hijo los primeros afos de
vida, pero que con el tiempo, iba desapareciendo. Recordemos que estos nifios pueden
tener episodios autodestructivos.
Por otro lado, una familia destacaba los diferentes grados que posee la enfermedad,
comentando que no era igual en todos los nifios y que muchas veces se daba de una
forma mas leve y otra mas profunda, pero al final lograban aprender a su manera.
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d) Todos los encuestados coincidian en que debe de haber més investigacion ante las

f)

enfermedades raras. Lo que mas llama la atencion es la falta de informacion por
parte de los medios hacia las familias y la sociedad en general. Nos cost6 mucho
profundizar en el tema y encontramos familias desconcertadas por el futuro de sus
hijos. Hay entidades que luchan por la investigacion, pero si no hay subvenciones para
costear los estudios, todo queda en vano. Recordamos el testimonio de Viviana que
nos comentaba que ella va aprendiendo de la enfermedad viendo a su hija cémo
reacciona ante determinadas situaciones y que nadie le dice lo que tiene que hacer en
ese momento.

Todos los encuestados son asociados a ASIMAGA. Més que una organizacion es un
grupo de familias que buscan respuestas y luchan por una vida mejor para sus hijos. Es
interesante destacar que esta asociacion es a nivel nacional y que esta formada por un
gran numero de familias afectadas en toda Espafia.

Cuando preguntamos si creen que estan cubiertas todas esas necesidades educativas en
el sistema educativo actual, todos coinciden que en un centro ordinario no,
sefialando la falta de recursos y profesionalidad en dichos centros. Hay que tener
cuenta que mucho profesorado no ha sido preparado para trabajar con este tipo de
alumnado, para ello hay profesionales que se encargan de esta educacion especial.
Muchos padres desean que sus hijos puedan ir al colegio mas cercano con los demas
nifios de su edad, pero saben que es dificil. Para ello, la unica solucion es mandarlos a
colegios especiales donde puedan ser tratados de una forma mas individualizada.

En cuanto a la entrevista de Viviana podemos destacar que las respuestas han sido claras y
concisas, con unas ideas fijas de lucha contra toda adversidad.

Gracias a su empefio por dar a conocer aspectos sobre Yelitza hemos podido profundizar en
cuestiones mas personales que nos han sido de gran ayuda para entender comportamientos de
la nifia en situaciones determinadas. Por ejemplo, una de las respuestas que nos parecio
interesante comentar, es la idea de que “Yelitza tiene ganas de comunicarse”, su método de
comunicacion con la familia es a través de lenguaje de signos creado por ellas mismas.
Pudimos comprobar que esta comunicacién no lo utiliza en la escuela y, raramente lo utiliza
en las secciones de habilidades sociales, pero para Viviana y su familia les resulta més facil su
comprension, ya que la nifia se siente mas comoda que utilizando la Tablet.
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Pudimos conocer que Yelitza tiene muchas estereotipias, por ejemplo un constante
movimiento de las manos y el uso de pequefias telas o utensilios para entrelazar con sus
dedos. Adora pokemon y le encanta ver esos dibujos animados donde, segin la madre, ha
llegado a hacer conexiones entre este mundo imaginario y el mundo real en que vive,
sefialdndole a su madre, el “mar”, ese mar que salen en los dibujos animados es el mismo mar
que puede ver desde la ventana de su casa.

Pero no realizamos preguntas solamente de la nifia, también queriamos indagar los
pensamientos que tiene Viviana sobre este sistema educativo, en concreto, sobre la educacion
de su hija. Esta madre esta cansada de que metan a todos los nifios con dificultades en un
“saco”, en el saco de la educacidon especial. A ella le gustaria que su hija estuviera en un
colegio ordinario como el resto de los nifios y que, directamente, eliminaran los colegios de
educacion especial. La alternativa que propone es que Se crearan centros educativos de
rehabilitacién para los aquellos nifios mas afectados, y si mantener las aulas enclave en los
centros ordinarios. Este problema es ain mayor cuando, muchas veces, a estos nifios se les
inscriben en colegios que no estan al lado de casa, por lo tanto no pueden acudir al colegio
mas proximo, aislandolos de su entorno mas cercano.

Viviana, miembro que forma parte de la AMPA del colegio Inés Fuentes lucha por cambiar
muchos elementos de este sistema creando diversas propuestas de mejora en este &mbito de la
educacion.

Con las visitas que realizamos al CEE Inés Fuentes y al centro de atencién pedagdgica
Mandala hemos logrado nuestro principal objetivo en la observacion de las grandes
capacidades que posee Yelitza realizando tareas que le gustan y sintiéndose feliz con su
entorno.

En el colegio Inés Fuentes trabajan numerosos profesionales de la educacion especial, cada
cual mas entregado en su labor. En €l se encuentran muy poco nifios y nos da la sensacion de
ser un centro muy familiar. La cuestion es si, realmente, ¢estos nifios con necesidades
educativas y limitaciones tan profundad podrian ser matriculados en un centro ordinario
como los demés nifios?

Para dar respuesta a esta cuestion se debe producir un cambio de mentalidad, ain mayor, en la
sociedad. Nosotros como docentes debemos inculcar este derecho de toda persona a tener una
educacion sin prejuicios, donde en la escuela haya sitio para todos, en una educacion
inclusiva.

Como docentes debemos seguir con nuestra formacion para poder atender a cualquier alumno
que presente una necesidad educativa y poder prestar el apoyo adecuado en su proceso de
ensefianza. Los maestros especialistas en alumnos con necesidades especiales que puedan
trabajar con estos nifios en cualquier centro educativo con los recursos suficientes, por
ejemplo en aulas enclave, pero siempre manteniendo contacto con otros nifios.
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Por otro lado, realizando la visita a Mandala descubrimos que podemos encontrar mas
recursos fuera de estos centros especiales, donde la atencion individualizada es ain mayor,
como es el caso de de este centro que ofrece secciones de habilidades sociales, de
psicomotricidad...

Yelitza lleva acudiendo a este centro desde los tres afios. Los profesionales ya la conocen en
profundidad y saben lo que le pueden trabajar con ella y lo que no. En el centro y en su casa
se trabaja con un sistema alternativo de comunicacion a traves de la Tablet. En el colegio no
se utiliza este sistema. Pudimos observar que los movimientos de la nifia con la Tablet se
producian de forma mecanica sin ningln interés por parte de ella y muchas veces se
blogueaba en su respuesta. Preguntamos a las maestras del colegio por qué no utilizaban este
recurso en el aula y comentaban que, probablemente, Yelitza ha utilizado mucho este método
en vida y que, probablemente, ya esté un poco cansada de comunicarse a través de ese
artilugio. La nifia comprende mejor escuchando a los demas.

4.3 Conclusiones

Para finalizar nuestro trabajo, queremos transmitir una serie de ideas que no debemos olvidar.

Como buenos profesionales debemos atender la diversidad en el aula. No todos los alumnos
son iguales. Cada uno muestras sus peculiaridades, con sus capacidades y sus limitaciones.
Para ello, debemos proporcionar los recursos y las herramientas necesarias para un pleno
desarrollo en su proceso de ensefianza y aprendizaje. Cada nifio aprende de manera diferente
porque es diferente. Esta es la base de toda escuela inclusiva donde se atienden a nifios con
necesidades educativas especificas y a nifios con necesidades educativas especiales.

El nifio con NEE, a pesar de sus limitaciones, es capaz de poder realizar muchas cosas Si
recibe, en todo su entorno, la estimulacion necesaria para mejorar. Para ello, debemos
potenciar y reforzar las capacidades del nifio, ademas de paliar sus dificultades. Pero el
término “capaz” posee una visién mas profunda, en el sentido de que el nifio tiene la
capacidad de ser persona, ser un sujeto en la sociedad, donde en tiempos pasados no se tenia
ese privilegio. Capacidad de ser persona y ser valorado en su comunidad ofreciéndole el
derecho a una educacién para formarse como el resto de sus iguales.

Poder trabajar con Yelitza ha sido una experiencia extraordinaria donde, todo lo hablado
anteriormente, cobra mayor sentido. Las conclusiones de nuestras observaciones han sido
muy enriquecedora. Descubrimos una nifia feliz y muy risuefia, que se divierte escuchando y
preocupandose por los demé&s. Tiene muchas ganas de comunicarse y ser escuchada. No
importa sus bloqueos a la hora de caminar, porque ella comprende que debe seguir, y camina.
Se entusiasma por los acontecimientos y muestra atencion en las cosas que solamente le
interesan. Aunque muchas veces se hable de que Yelitza es vaga, no pensamos que lo sea,
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simplemente le cuesta reaccionar mas tiempo ante una accion determinada o realmente no le
apetece hacerlo, sin mas.

Su enfermedad, desconocida por la mayoria de gente, es un sindrome que llama bastante la
atencion su sonido de voz finito como si estuviera maullando un gato. Para lograr hacer lo que
hace Yelitza, por ejemplo el caminar, han sido muchos afios de esfuerzo y constancia en el
hogar y en el entorno, quitando silla de ruedas y estimulando el movimiento de su cuerpo. Lo
mismo en el sistema de comunicacion que ellos mantienen y en atender siempre sus
necesidades.

Con el paso del tiempo, la Ciencia ha ido evolucionando y pensamos que la investigacion es
fundamental cuando se habla de salud, por lo que se debiera profundizar en la busqueda de
respuestas a estas enfermedades raras.

Para concluir, no olvidemos que somos profesionales de la ensefianza y debemos inculcar
buenos valores a nuestros alumnos, por tanto mantendremos una préctica educativa basada en
la inclusion y en el respeto de las diferencias. Todo maestro debe seguir su formacion a lo
largo de su carrera profesional para un continuo aprendizaje y una mejora en la ensefianza.
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