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RESUMEN

Se presentan los resultados de la investigacion estrategias de inclusion
para una alumna con Sindrome de Moebius en una escuela regular de
educacién inicial, la cual se inscribe en el ambito neuro-educativo para
favorecer la inclusion de alumnos con discapacidad y enfermedades raras.

La inclusion educativa es el proceso mediante el cual los centros educativos
favorecen el aprendizaje y la interaccion social de sus alumnos
independientemente de sus caracteristicas y particularidades para que todos
alcancen los objetivos esperados para su edad y condicion.

Las enfermedades raras, llamadas asi por la baja frecuencia con la que se
presentan, constituyen un foco de atencién no solo para los profesionales de
la salud, si no también para los profesionales de la educacién, psicélogos,
educadores especiales, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, de
lenguaje, entre otros, debido a la falta de informacion que se conoce sobre
ellos. Existen alrededor de 5000 a 8000 enfermedades raras.

El Sindrome de Moebius es catalogado como enfermedad rara, su
caracteristica principal es la ausencia de expresion facial y movimiento
ocular.

La presente investigacion se llevé a cabo con una alumna con diagndstico de
Sindrome de Moebius, que se encuentra integrada en un aula regular de
educacion inicial en el Instituto de Educacion y Desarrollo Infantil AVANZA,
en ciudad Madero, Tamaulipas.

Como resultado cientifico la presente investigacion propone una estrategia
de inclusion educativa para esta alumna con Sindrome de Moebius, luego de
caracterizarla desde la perspectiva metodologica de la investigacion de
estudios de caso.

PALABRAS CLAVE: inclusibn educativa, Sindrome de Moebius,
Enfermedades raras.




ABSTRACT

The results of the Investigation appear Integration Strategies For A student
with Moebius syndrome of a normal school early education which is part of
the neuro - education sector to promote the inclusion of students with
disabilities and rare diseases.

Inclusive education is the process by which the Schools promote learning and
social interaction of their students regardless of their characteristics and
peculiarities for all para reach expected targets their age and condition .

The rare disease, named for the low frequency with which they occur, are a
focus of attention not only for health professionals, but also for education
professionals,  psychologists, special educators, physiotherapists,
occupational therapists, language, among others, due to the lack of
information is known about them. There are about 5,000 to 8,000 rare
diseases.

Moebius Syndrome is classified as rare disease, its main feature is the lack of
facial expression and eye movement.

This research was conducted with a student diagnosed with Moebius
syndrome, which is integrated into a regular classroom early education at the
Institute of Education and Child Development AVANZA in Ciudad Madero,
Tamaulipas.

As scientific result of this research proposes a strategy for inclusive education
for this student with Moebius syndrome after characterize from the

methodological perspective of research case studies.

KEYWORDS: educational inclusion, Moebius syndrome, rare diseases .




Introduccién

Cuando un niflo nace con una discapacidad cambia toda la estructura de lo
esperado para su vida. Desde el &mbito familiar se vive un proceso de duelo
que requiere pasar por etapas como la aceptacioén, valoracién y conocimiento
de la propia enfermedad. Cuando la discapacidad es una enfermedad poco
frecuente se dificulta aun mas el proceso de aceptacién y conocimiento. Las
enfermedades raras se llaman asi porque afectan a 5 de cada 10 mil recién
nacidos, de acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud —OMS- existen
entre cinco y ocho mil enfermedades diferentes, lo que representa el 25% del
total de las enfermedades. Entre las enfermedades raras mas frecuentes se
encuentran las malformaciones congénitas, que son aquellos padecimientos
gue se presentan desde el nacimiento y que afectan uno o varios aspectos
de la vida y desarrollo de los nifios. Una de las enfermedades congénitas del
sistema nervioso central mas raras y que se presentan con menor frecuencia
es la denominada Sindrome de Moebius, esta enfermedad se caracteriza por
la ausencia de expresion facial debido a la falta de desarrollo de dos
importantes nervios craneales.

Por otro lado, en el ambito de la educacion se dificultan las decisiones de
escolarizar al alumno y encontrar centros educativos que brinden la atencion
adecuada a los nifios que padecen algun tipo de discapacidad o enfermedad
rara.

En este sentido, los profesores constituyen uno de los elementos mas
importantes del Sistema Educativo Mexicano, pues tienen la funcién de llevar
la educacion a los nifios y a los jévenes, de ahi que sea de interés general
conocer los procedimientos, técnicas y estrategias para la educacion de
alumnos con discapacidad en el aula regular.

Por tanto, el poco conocimiento de enfermedades raras, requiere por parte
de profesionales de la educacion conocer sus caracteristicas, necesidades y
respuesta educativa en pro de una educacion basada en la integracion de
alumnos con necesidad especifica de apoyo educativo (Galvez, 2009).

Asi pues, La Secretaria de Educacion Publica en México (2002) establece
que el objetivo de la integracion es coadyuvar al proceso de formacién
integral de las personas con discapacidad en forma dinamica y participativa,
aceptando sus limitaciones y valorando sus capacidades.

Por consiguiente, el acuerdo 711 de la SEP (2013) concibe a la inclusion
educativa como un conjunto de procesos orientados a eliminar 0 minimizar
las barreras que limitan el aprendizaje y la participacion de todo el alumnado.




De acuerdo a lo anterior, surge el propdsito de esta investigacion, disefiar un
modelo de estrategias de inclusion educativa dirigida a una alumna de edad
preescolar que presenta Sindrome de Moebius.

La presenta investigacion se compone de cuatro capitulos en los que se
describe cada uno de sus contenidos.

Bajo este supuesto, en el primer capitulo se aborda el planteamiento del
problema, el objetivo general, los objetivos especificos, la hipotesis que dio
origen al presente trabajo y la justificacion.

En el segundo capitulo se presentan las bases tedricas que sustentan la
investigacion, donde se plantean las teorias del aprendizaje e inclusion
educativa desde el enfoque de las neurociencias, tomando en cuenta las
practicas neuropedagdgicas.

En el tercer capitulo se describe el tipo de investigacion, las técnicas y
procedimientos utilizados, asi como la presentacion del caso.

Por ultimo, en el cuarto capitulo se describen y analizan los datos obtenidos
a través de los procedimientos planteados y se hace referencia a los
resultados.




CAPITULO I. EL PROBLEMA.
1.1. Planteamiento del problema.

La presencia de Enfermedades Raras, o de baja incidencia en México va en
incremento con el tiempo, mdultiples sindromes pediatricos se observan
actualmente de los cuales se tiene poca informacion referente a diagnostico,
etiologia y tratamientos. Las malformaciones congénitas del Sistema
Nervioso Central —SNC- representan un alto porcentaje de las anomalias en
el recién nacido, ocupando éstas el segundo lugar de mortalidad en nifios
menores de un afio en las Ultimas décadas, entre las mas comunes se
encuentran la hidrocefalia, el pie equinovaro, la microcefalia, entre otras. Asi
mismo, encontramos malformaciones del SNC que son de baja frecuencia
como el Sindrome de Poland o el Sindrome de Moebius.

El Sindrome de Moebius, fue descrito por primera vez en Alemania en 1908
por el neurélogo Julius Moebius, en la actualidad también se conoce como
aplasia nuclear congénita y es un defecto del SNC caracterizado por la falta
de expresion facial en su tipo mas puro; se asocia también con otras
anomalias como dafio neurolégico y/o retraso mental, falta de dedos de
manos o pies, luxacién congénita de cadera, entre otras.

El Sindrome de Moebius se presenta en México con una alta frecuencia,
durante 2011 a 2014, se documentaron 100 casos atendidos en la Clinica de
Moebius del Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez, encontrando mayor
incidencia en pacientes provenientes de los estados de Tabasco y
Tamaulipas y se estima que existen alrededor de 900 casos en el pais que
no han sido atendidos.

En este sentido, las personas con discapacidad o necesidades educativas
especiales requieren apoyo de la sociedad para lograr su inclusion social,
laboral y educativa. Asi mismo, se requiere tener el conocimiento sobre las
enfermedades raras que se atienden en las escuelas y hospitales.




Teniendo en consideracion lo anteriormente planteado, se llega al siguiente

PROBLEMA DE INVESTIGACION:

¢Es posible lograr la inclusion educativa de una alumna con Sindrome de
Moebius en una escuela regular de educacion inicial?

1.2. Objetivos de la Investigacion.

1.2.1 Objetivo general.

Disefiar estrategias que favorezcan de inclusion educativa de una alumna
con Sindrome de Moebius en una escuela regular de educacion inicial.

1.2.2 Objetivos especificos.

e Profundizar en el estudio y comprension de las caracteristicas
del Sindrome de Moebius.

e |dentificar la prevalencia del Sindrome.

e Disefiar las estrategias de inclusion educativa.

e Aplicar las estrategias durante un tiempo especifico.

e Valorar la efectividad de las estrategias planteadas.

1.3. Hipdétesis.
Si se establecen estrategias de inclusion educativa con una alumna con

Sindrome de Moebius en una escuela regular de educacion inicial, debe
incrementar integraciéon a la escuela y su aprendizaje.




1.4. Justificacién.

El Articulo 3° Constitucional sefiala que todo individuo tiene derecho a
recibir educacion, por lo que el Sistema Educativo Nacional ha pasado por un
proceso de cambios que favorecen la integracion educativa en México. La
Secretaria de Educaciéon Publica en México —SEP- en el articulo 41 de la Ley
General de Educacion establece que los menores de edad con discapacidad
se integren a los planteles de educacién basica regular.

La SEP (2002) establece que el objetivo de la integracion es
coadyuvar al proceso de formacion integral de las personas con
discapacidad en forma dindmica y participativa, aceptando sus limitaciones y
valorando sus capacidades.

En este sentido, el acuerdo 711 de la SEP (2013) concibe a la
inclusién educativa como un conjunto de procesos orientados a eliminar o
minimizar las barreras que limitan el aprendizaje y la participacion de todo el
alumnado. Las barreras, al igual que los recursos para reducirlas, se pueden
encontrar en los elementos y estructuras del sistema educativo, como en
escuelas, en la comunidad, y en las politicas locales y nacionales.

Asi pues, la SEP (2002) sefiala que la inclusion educativa se refiere a
la escuela para todos, por tanto, los alumnos con discapacidad tienen todo
derecho de pertenecer a las escuelas regulares y recibir una educacion de
calidad y de acuerdo a sus necesidades especificas de apoyo educativo.

Por otro lado, Carrillo y Romo (2013) describen un Sindrome que
causa discapacidad y es catalogado como enfermedad rara; el sindrome de
Moebius es una enfermedad neurolégica congénita extremadamente poco
frecuente en la que dos importantes nervios craneales no estan totalmente
desarrollados, lo que causa pardlisis facial y falta de movimiento en los ojos.
Estos nervios controlan el parpadeo y el movimiento lateral de los ojos, asf
como las multiples expresiones de la cara.

De acuerdo con Vallarta (2013) México es el pais con mayor numero
de pacientes afectados con el sindrome de Moebius. La escala mundial de
prevalencia es de 1 por cada 50 mil nacimientos, en Europa se han reportado
350 casos en los ultimos diez afos.

En México se han registrado 100 casos en los ultimos dos afios y
medio. Siendo Tabasco y Tamaulipas los estados con la mas alta incidencia.
Se calcula que actualmente hay 900 casos en el pais (Cardenas, 2014).




CAPITULO Il. MARCO TEORICO.
2.1. Las Neurociencias.

Las neurociencias, integradas por la neurologia, la psicologia y la biologia,
han interesado en las ultimas décadas a psicologos y educadores, quienes
han intentado revolucionar la ensefianza y el aprendizaje por medio de la
investigacion neurocientifica (Lépez, 2007).

Las neurociencias han entrado con gran fuerza al ambito educativo desde la
educacion inicial debido a la importancia que tiene en los primeros afios de
vida y en el desarrollo de los nifios.

Son el conjunto de ciencias cuyo sujeto de investigacion es el sistema
nervioso con particular interés en como la actividad del cerebro se relaciona
con la conducta y el aprendizaje (Salas, 2003).

En este sentido, la SEP (2012) las define como un conjunto de disciplinas
que relacionan los procesos cerebrales con los procesos cognitivos, y tienen
como objeto de estudio el cerebro humano; afirma, que estas ciencias han
posibilitado una mayor comprensién acerca de como se da el proceso de
aprendizaje y permiten la comprension mas objetiva de cémo el cerebro de
los bebés y nifios pequefios se desarrolla para favorecer aprendizajes.

Afirma Beiras (1998) citado por Salas (2003) que el término neurociencias
hace referencia a campos cientificos y areas de conocimiento diversas, que,
bajo distintas perspectivas de enfoque, abordan los niveles de conocimiento
vigentes sobre el sistema nervioso. Es, por tanto, una denominacion amplia y
general, toda vez que su objeto es muy complejo en su estructura, funciones
e interpretaciones cientificas de ambas. Es decir, se hace Neurociencia
desde perspectivas totalmente bésicas, como la propia de la Biologia
Molecular, y también desde los niveles propios de las Ciencias Sociales. De
ahi que este constructo involucre ciencias tales como: la neuroanatomia, la
fisiologia, la biologia molecular, la quimica, la neuroinmunologia, la genética,
las imagenes neuronales, la neuropsicologia, las ciencias computacionales.
El funcionamiento del cerebro es un fendbmeno mudltiple, que puede ser
descrito a nivel molecular, celular, organizacional del cerebro, psicolégico y/o
social. La Neurociencia representa la suma de esos enfoques.




En este sentido, se describe cada una de las siguientes areas asociadas a
las Neurociencias:

1. Cognitivas: Para Redolar (2013) la neurociencia cognitiva se ha
constituido como un campo cientifico recientemente que surge a partir
de la aproximaciéon de dos disciplinas que habian llevado itinerarios
muy alejados: la psicologia cognitiva, que estudia las funciones
mentales superiores, y la neurociencia, que estudia el sistema
nervioso que las sustenta. A pesar de que cada una de estas
disciplinas ha contado con tradicciones separadas y con una historia
previa singular, en los ultimos afios se ha realizado un gran esfuerzo
por posibilitar la convergencia de ambas.

Por otro lado, Gémez (2004) la define como la ciencia que estudia las
relaciones entre mente y cerebro y aplica en toda area en que una
persona necesite optimizar sus funciones, tales como el
procesamiento de la informacién, el desarrollo de las inteligencias
multiples, sistemas de memoria, y el desarrollo de inteligencia
emocional, principamente en el area educativa y en los procesos de
ensefianza-aprendizaje.

2. Aplicadas a la educacién: Martinez (2010) describe su vinculacién con
la educacion temprana y establece sus inicios a finales del siglo XX,
en la década de 1990. No obstante, los educadores han considerado
los aspectos del neurodesarrollo como algo totalmente ajeno a su
labor, lo cual en cierta medida se debe a la falta de conocimiento
verdaderamente cientifico al respecto. Asi, durante décadas, los
educadores infantiles han trabajado sin prestar atencion a estos
problemas, sin embargo, es durante esas edades iniciales del
neurodesarrollo cuando las neurociencias comienzan a irrumpir en el
sistema educativo. Esto se fundamenta en la aseveracion de que las
acciones del ser y el pensar son, en su base, acciones que se dan a
través del sistema nervioso, por lo que los avances que se suceden en
las neurociencias aportan fundamentos para la comprension y el
conocimiento de los procesos cognitivos y afectivos que forman parte
indisoluble del acto emocional o intelectual. A partir de estos criterios
los aportes de las neurociencias son componentes esenciales para el
desarrollo y puesta en practica de las acciones que se realicen con los
nifios en el proceso docente-educativo.

En este sentido, la SEP (2012) destaca tres elementos fundamentales
de las investigaciones en neurociencias, que ayudan a explicar como
se da el aprendizaje en bebés y nifios pequefios:




a. El primer elemento se refiere a los periodos sensibles y su
relacion con la organizacion cerebral;

b. el segundo esta vinculado con la plasticidad cerebral y su
relevancia en el aprendizaje, y

c. el tercero esta vinculado con los ambientes enriquecidos que
influyen en el aprendizaje.

Por lo anterior, la SEP (2012) establece que para potenciar el
desarrollo en los nifios es necesario reflexionar en el cuidado y la
intervencion que reciban:

e En primer lugar deben tener una familia afectuosa vy
sensible, que mantenga una comunicacién asertiva y sea
capaz de definir limites y disciplina;

e en segundo lugar, la intervencién en los centros educativos
debe caracterizarse por personas que establezcan
relaciones seguras y favorezcan ambientes enrigquecidos,
contribuyendo asi a un desarrollo adecuado.

e Si el desarrollo de los nifios se lleva a cabo en ambientes
afectivos, diversos y enriquecidos, se construyen mejores
capacidades.

e Los ambientes caracterizados por relaciones impositivas, un
clima afectivo severo y de poca atencién propician la
disminucién de capacidades en las nifias y los nifios que los
padecen.

e Considerando que el desarrollo del cerebro es continuo, la
intervencidon que favorezca el desarrollo 6ptimo e integral y
el aprendizaje del nifio también debe ser continua.

e Por esta razon, el aprendizaje durante la primera infancia
debe basarse en interacciones de calidad a partir del juego
con otros nifios, su familia y las personas que los atienden.

Asi pues, De la Barrera y Donolo (2009) establecen que en la
enseflanza y la formacion en la nifiez se ofrecen estimulos
intelectuales necesarios para el cerebro y su desarrollo, ya que
permiten el despliegue de las capacidades cognitivas y hacen mas
viables los aprendizajes. Y es, precisamente, entre los tres y los diez
afnos cuando el cerebro infantil es un buscador incesante de estimulos
gue lo alimentan, y a su vez, es un seleccionador continuo que extrae
cada parte que merece ser almacenada. Esta decisién se basa en los
procesos de atencidon que hacen que, de entre la amplia gama de
estimulos, los érganos de los sentidos seleccionen los que conviene
elaborar conscientemente.




3. Psicologia: Junqué, Bruna y Mataré (2004) la definen como una
disciplina joven cuyo término no aparece generalizado hasta la década
de 1950, siendo el afio de 1960 cuando la Neuropsicologia se
establece como ciencia de manera clara y definitiva y se define como
una ciencia que estudia las bases bioldgicas de la conducta y abarca
la actividad biolégica que se relaciona con el funcionamiento del
cerebro y se interesa principalmente por las conductas mas
caracteristicas de la especie humana como son el lenguaje,
percepcion y memoria.

En este sentido, Frausto (2011) afirma que:

“La neuropsicologia es una disciplina en la que confluyen varias
especialidades, participan neurdlogos, médicos, pediatras,
psicélogos e incluso investigadores de las ciencias sociales que
contribuyen a los conocimientos que ahora tenemos del
funcionamiento del cerebro humano. Es la rama de la psicologia que
estudia los centros de la conciencia y del comportamiento del SNC.
Con esta oOptica, el objeto de andlisis de la neuropsicologia lo
integran especialmente las estructuras y los procesos de la atencién,
el pensamiento, la emocién, la memoria, el aprendizaje, la
motivacion y la percepcién”.

Por otro lado, el Instituto Superior de Estudios Psicologicos de Espafa
-ISEP- (2001) la define como la neurociencia que investiga y analiza a
nivel empirico-cientifico las relaciones entre las funciones cognitivas y
las estructuras cerebrales que las gobiernan, intentando precisar
todos sus conceptos en un plano de estricta coincidencia con los
conocimientos sobre el posible sustrato bioldgico.

La neuropsicologia representa la confluencia de diversas disciplinas
de estudio afines, como la neurologia, neurocirugia, psicologia,
psiquiatria, = neuroanatomia, neurofisiologia, neuroquimica 'y
neurofarmacologia (ISEP, 2001).

Al respecto, Portellano (2007) afirma que la neuropsicologia ha
derivado del analisis de la patologia producida por la lesién cerebral;
sin embargo, en el caso concreto de la neuropsicologia infantil, no
basta con analizar aspectos patoldégicos sino se realiza una
consideracion del desarrollo no patolégico del nifio y como esto
corresponde a un promedio de lo que se espera de él en lo individual y
no de lo que se asume como normal. En otros términos, la




neuropsicologia infantil no debe ser entendida como un traslado de las
técnicas y métodos propios de la neuropsicologia del adulto, es decir,
la neuropsicologia infantil tiene sus propios preceptos.

Genética: La ciencia de la Genética es el estudio de la herencia, es
decir, los factores congénitos que afectan el desarrollo y se heredan
de los padres biolégicos (Papalia, Wendoks y Dustin, 2001).

Por tanto, Papalia y otros (2001) sostienen que la unidad basica de la
herencia humana es el gen, y estos genes contienen todo el material
hereditario transmitido de los padres bioldgicos a los hijos. Se estima
que cada célula del cuerpo humano contiene de 60.000 a 100.000
genes, los cuales estdn compuestos por el acido desoxirribonucleico —
ADN-, el cual transporta las instrucciones bioquimicas que indican a
las células como fabricar las proteinas que les permiten llevar a cabo
una funcién especifica. Segun su funcidén, cada gen ocupa una
posicion definida dentro de una estructura en forma de baston
denominada cromosoma.

Asi pues, Mazzetti (2014) afirma que:

“La Neurogenética explora las enfermedades neurolégicas
hereditarias y su avance esta en paralelo al impacto de la biologia
molecular en medicina, que nos lleva de la mano desde la
investigacién de ciencias de base a los grandes cambios en el
diagnostico neurologico cada vez mas preciso, a los nuevos
tratamientos basados en el mejor conocimiento de la fisiopatologia y
especialmente al mejor andlisis de los riesgos para los otros
miembros de la familia. Ademés, el componente genético influye en
las patologias no hereditarias del sistema nervioso”.

En este sentido, Paplia y otros (2001) describen que a través de las
anormalidades genéticas y cromosémicas es como podemos observar
la forma de transmisién dominante y recesiva en los humanos y la
herencia ligada al sexo. Asi, algunos defectos se deben a
anormalidades en los genes o cromosomas, otros a mutaciones y
otros tantos como resultado de la predisposicién hereditaria

Del desarrollo: EI campo del desarrollo humano es el estudio cientifico
de los cambios que ocurren en las personas asi como de las
caracteristicas que permanecen estables a los largo de sus vidas
(Papalia y otros, 2001).




En este sentido, la SEP (2012) establece que los avances recientes
en el campo de las neurociencias permiten afirmar que las
experiencias que tenga el niflo antes de los tres afios de edad, la cual
constituye una etapa de la vida de grandes transformaciones en el
cerebro, repercutiran de manera notable en el funcionamiento fisico,
cognitivo, emocional, social y cultural, debido a que los conectores de
neuronas -sinapsis- alcanzan su mayor densidad en ese periodo;
estableciendo con ello las bases para el aprendizaje futuro.

Los estudios del desarrollo infantil vinculan la construccién de
capacidades, a la interaccibn con nifios y adultos en contextos
diversos y especificos (SEP, 2012).

Podemos observar entonces que el desarrollo brinda elementos de
analisis para diagnosticar, pronosticar, generar hipotesis e intervenir,
ya sea en el ambito escolar o en el clinico, ya que nos ofrece
indicadores de cambios cualitativos y cuantitativos en distintas esferas
(Ortiz, 2010).

Por tanto, Morales (2012) afirma que no toda la gente aprende de la
misma manera ni a la misma velocidad por sus caracteristicas
personales, psiquicas, fisicas y sociales y son, precisamente esas
diferencias las que establecen nuestras distintas formas de aprender.
Actualmente, la mayoria de los neurocientificos creen que los periodos
criticos no son rigidos ni inflexibles. Son interpretados como periodos
sensibles que comprenden cambios sutiles en la susceptibilidad del
cerebro, a ser moldeado y modificado por experiencias que se
producen a lo largo de la vida y que van enriqueciendo el aprendizaje
en la medida en la que se presentan.

Del lenguaje: EI lenguaje oral es el medio fundamental de
comunicaciéon humana, que nos permite tanto la expresion como la
comprension de ideas, pensamientos, sentimientos y actividades
(Portellano, 2005).

En este sentido, Diéguez y Pefa (2012) definen la linglistica como
una ciencia cuyo objetivo principal reside en describir las
caracteristicas de las lenguas naturales en sus diferentes niveles de
organizacibn como son la fonologia, morfologia, Iéxico, sintactica,
semantica y pragmatica.




De acuerdo con Cuetos (2012) la Neurociencia del lenguaje se define
como una disciplina que estudia la organizacion del lenguaje en el
cerebro. Refiere, que hace aproximadamente un siglo y medio que se
viene investigando sobre las bases neuroanatdmicas del lenguaje,
cuando anteriormente la Unica manera de establecer relaciones entre
los trastornos linglisticos y las areas cerebrales dafiadas de los
pacientes eran las autopsias, dando lugar a los conocimientos que
actualmente tenemos sobre las principales areas cerebrales del
lenguaje. Ya con el paso del tiempo y los avances en las técnicas de
neuroimagen se puede produjo un avance muy importante en las
ciencias del lenguaje puesto que a partir de ellas se pueden observar
las lesiones del cerebro y la actividad cerebral en personas vivas. La
utilizacién de estos métodos en conjunto con los modelos cognitivos
sobre el procesamiento de procesamiento linguistico han supuesto un
importante avance en el campo de la relacion cerebro-lenguaje.

Por tanto, Junqué y otros (2004) establecen que:

“Las funciones cerebrales relacionadas con el lenguaje se localizan
basicamente en la corteza cerebral. Los lébulos tiene funciones
especializadas, cada uno tiene una serie de pliegues caracteristicos
denominados circunvoluciones, que se separan entre si por surcos.
Cada hemisferio se dedica basicamente a los procesos sensoriales y
motores del lado opuesto o contrapuesto del cuerpo. Asi pues, la
adquisicién del lenguaje estd determinada por la estructura innata
del encéfalo humano. Esté estd preparado para aprender y usar el
lenguaje’.

2.2. El sistema nervioso central. Anatomia y fisiologia.

Jiménez-Castellanos (2005) sostiene que el sistema nervioso es el érgano a
través del cual nos relacionamos con el mundo que nos rodea, es el 6rgano
del pensamiento, y a través de él controlamos nuestro propio organismo.
Dentro de él distinguimos el SNC, constituido por la médula y el encéfalo, y el
sistema nervioso periférico —SNP- del que forman parte los nervios
raquideos, los nervios craneales y sus ganglios asociados.

En relacion al sistema nervioso central, Ardila (2014) afirma que este sistema
tiene dos funciones primordiales:

1.

Conecta los receptores sensoriales y los efectores motores, que
generalmente se sitlan en partes muy diferentes del organismo.

Permite integrar los impulsos sensoriales y las resultantes motoras, lo
gue capacita la coordinacion y organizacion de la conducta.




En este sentido, Gomez (2004) describe que el cerebro forma parte del SNC
de los vertebrados y se ubicada en el interior del craneo. Es una masa de
tejido gris-rosaceo que, en la especie humana, pesa un promedio de 1.3 kg y
esta compuesto por, aproximadamente, unos 100.000 millones -en un
cerebro adulto- de células nerviosas o0 neuronas interconectadas, que son las
responsables del control de, practicamente, todas las funciones vitales de
supervivencia como el movimiento, suefio, hambre, sed, y, en especial, de la
mente como el pensamiento, lenguaje, inteligencia, memoria, y de las
emociones y sentimientos como el amor, odio, miedo, ira, alegria, tristeza, a
través de la recepcion e interpretacion de innumerables sefiales, las cuales
son sensaciones percibidas por los sentidos, al aplicar atencién sobre
estimulos, del propio organismo y también del exterior.

Para Cobos (2001) el cerebro es la parte mas importante del encéfalo y
comprende a su vez, dos hemisferios simétricos que son el derecho y el
izquierdo, los cuales estan unidos en su parte inferior por un cuerpo calloso.
Su superficie esta constituida por una serie de surcos o cisuras, las mas
profundas, las cuales son las de Rolando y Silvio; estas delimitan cuatro
I6bulos principales: frontal, parietal, occipital y temporal. Cada hemisferio
controla medio cuerpo contralateral de tal forma que el hemisferio izquierdo
controla la parte derecha del cuerpo y el derecho la parte izquierda.

Ambos hemisferios estan formados por sustancia gris en la periferia —el
cortex cerebral- y por sustancia blanca en su interior, en el centro de la cual
se hallan unas concentraciones de sustancia gris llamadas nucleos talamo-
estriados o0 nucleos grises centrales (Cobos, 2001).

Al respecto, Kurt (2007) establece que el procesamiento de la informacion
motora y sensorial se produce en diferentes regiones de los l6bulos del
cerebro. El l6bulo frontal es el responsable de procesar el pensamiento y la
creatividad. El parietal procesa la sensacion de dolor, la temperatura y el
tacto. El lobulo occipital gobierna la vision, mientras que el temporal
interpreta el sonido.

Por tanto, Redolar (2011) afirma que el cerebro recibe, integra, procesa la
informacion y envia diferentes sefiales para regular multiples funciones en el
organismo. El sistema nervioso no sélo establece un puente de unién entre la
informacion proveniente del medio y la respuesta que el organismo realiza
para adecuarse a las demandas cambiantes del entorno, sino que nos
convierte en lo que somos, subyace a nuestras emociones, a la resolucion de
problemas, a la inteligencia, al pensamiento, a capacidades tan humanas
como el lenguaje, la atencion, o los mecanismos de aprendizaje y memoria.




Por otro lado, Redolar (2007) describe el sistema nervioso periférico y
establece como sus componentes principales al sistema nervioso autbnomo
y al sistema nervioso somatico. El primero, esta implicado en la regulacién
interna del cuerpo, y establece una respuesta entre los 6érganos internos y las
condiciones en las que se encuentra el organismo. El sistema nervioso
somatico recoge la informacion sensorial a través de los diferentes
receptores del cuerpo y los 6érganos de los sentidos.

Asi pues, Cobos (2001) describe que el sistema nervioso periférico esta
constituido por los nervios raquideos y los nervios craneales. Los primeros se
originan entre cada una de las vertebras de la médula y en total poseemos
31 pares. Los nervios craneales estan constituidos por doce pares de nervios
y enervan la cabeza y sus diferentes musculos sensoriales.

En este sentido, Kurt (2007) establece que los nervios craneales se encargan
de controlar los érganos de los sentidos de la nariz, ojos, boca y oidos y
proveer los sentidos del olfato, vista gusto, equilibrio y audicién.

Redolar (2007) describe los doce pares de nervios craneales que son
sensoriales, motores o mixtos, los cuales salen y/o entran a nivel encefalico.
Afirma que la mayoria lo hace en el tronco del encéfalo, a excepcion de los
dos primeros que son el olfatorio y el éptico. Algunos de los nervios
craneales son exclusivamente soméaticos mientras que otros incluyen
también componentes del sistema nervioso central.

Asi pues, se describe cada uno de los nervios:

1. Nervio olfatorio (I). Es exclusivamente sensorial y transmite la
informacion que proviene de las células olfatorias de la mucosa
nasal.

2. Nervio optico (Il). Esta formado por las células ganglionares, es
exclusivamente sensorial y transmite la informacion visual al ndcleo
geniculado lateral de tdlamo y después a diferentes &areas
corticales.

3. Oculomotor o motor ocular comun (lll). Es exclusivamente motor, a
través de este se enviaran las fibras aferentes que van a inervar
los musculos oculares, excepto el oblicuo mayor y el recto mayor.

4. Patético o troclear (IV). Inerva el musculo oblicuo mayor del ojo.

5. Trigémino (V). Este nervio es motor y sensorial, transmite al SNC la
sensibilidad de la piel de la cara, los senos y los dientes mediante




las ramas oftalmicas, maxilar superior y maxilar inferior.

6. Abducens o motor ocular externo (VI). Nervio exclusivamente
motor en cual el musculo inervado es el recto lateral —o externo-
del ojo.

7. Facial (VIl). Este nervio es mixto, presenta propiedades somaticas
y viscerales, a nivel sensorial recibe la informacién de la piel del
oido externo, el paladar y la lengua. A nivel motor se encarga de
regular las glandulas de la mucosa nasal, lacrimales y salivales.

8. Vestibulococlear (VIII). Transmite informacién relacionada con el
equilibrio y la audicion hacia el SNC a través de las ramas
vestibular y coclear.

9. Glosofaringeo (1X). Este nervio se localiza en el bulbo raquideo y
es motor y sensorial. Sensorialmente transmite la informacion
gustativa hacia el SNC. El componente motor regula la actividad de
la glandula parétida e inerva el musculo estriado de la laringe.

10.Vago (X). Nervio mixto con componente somatico y visceral. Este
recibe informacién sensorial de la trdquea, laringe, faringe y
visceras abdominales y toracicas. En componente motor envia
eferentes al corazon, sistema respiratorio, intestino, laringe y
faringe.

11.Accesorio (XI). Este es un nervio motor que inerva los musculos
estriados cervicales y las diferentes visceras abdominales y
torécicas.

12.Hipogloso (XII).Ultimo nervio de naturaleza motora que inerva los
musculos de la garganta y la lengua.




Figura 1. Los nervios craneales.

Fuente: Moore y Persaud (2008).

Asi pues, en el momento del nacimiento estan presentes todas las células
nerviosas de un sujeto sin que ninguna pueda ser reemplazada cuando se
destruya, todas estan preparadas para desarrollar la funcion que le sera
propia (Cobos, 2001).

2.3. El desarrollo embrionario y las anormalidades en su desarrollo.

El desarrollo embrionario del cerebro involucra un proceso de duplicacién
acelerada de células neurales que le permiten formar los centros funcionales
llamados nucleos y cortezas. (Eynard, Valentich y Rovasio, 2008).

En este sentido, Stevens, Lowe y Scott (2011) establecen que las
anormalidades del desarrollo embrionario en el SNC son comunes ya que
pueden llegar a afectar al 1% de los nacimientos, y las divide en primarias y
secundarias del desarrollo. Las primarias son el resultado de anomalias




genéticas y las secundarias son producto de procesos infecciosos o isquemia
o factores toxicos 0 ambientales.

Respecto a las anomalias causadas por factores ambientales, Moore y
Persaud (2008) establecen que existen diversos elementos ambientales
teratdgenos que pueden perturbar el desarrollo del embrion aunque esté bien
protegido por el utero, principalmente tras la exposicion materna de algunos
farmacos o sustancias quimicas. En este sentido, un teratégeno es cualquier
elemento como puede ser una sustancia toxica o virus, capaz de producir
una anomalia congénita, siendo los 6rganos y partes de un embridbn mas
sensibles a ellos durante los periodos de diferenciacion rapida, sin embargo
establecen que los teratdgenos no pueden causar anomalias hasta que no
haya iniciado la diferenciacion celular, es decir, durante las dos primeras
semanas del desarrollo del embrion, pudiendo causar la muerte del mismo o
el aborto espontaneo, el cual es frecuente durante esa etapa.

Figura 2. Esquema de los periodos criticos en el desarrollo prenatal humano.
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En este sentido, Papalia y otros (2001) describen el concepto de periodos
criticos como un momento especifico en el cual un evento dado o su
ausencia produce un maximo impacto sobre el desarrollo. Establecen que
durante la etapa embrionaria de 2 a 8 semanas de gestacion los 6rganos
respiratorios, digestivo y nerviosos son mas vulnerables a sufrir lesiones
debido a que se desarrollan con mayor rapidez.

Por otro lado, Ajuriaguerra (2007) afirma que los periodos sensibles son
periodos del desarrollo neurofisiolégico y bioquimico durante los cuales el
sistema nervioso se encuentra mas vulnerable a recibir impactos del exterior,
lo que puede poner en peligro el funcionamiento ulterior.

Conceptualmente, periodo critico y periodo sensible denotan momentos
durante los cuales tiene lugar la organizacion del sistema nervioso. Estos
procesos son vulnerables ante factores disruptores y llevan al desarrollo
anormal (Del Rio, 1993).

La etapa del desarrollo de un embrion cuando estd presente un farmaco
determina su susceptibilidad al teratégeno. El periodo mas critico del
desarrollo es el momento maximo de division celular, diferenciacion celular y
morfogenia provocando algun tipo de anomalia congénita (Moore vy
Persaund, 2008).

Figura 3. Periodos susceptibles en el desarrollo embrionario.
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Las malformaciones congénitas son toda anomalia del desarrollo
morfoldgico, estructural, funcional o molecular que se encuentre en un nifio
recién nacido, sea externa o interna, familiar o espontanea, hereditaria o no,
unica o multiple, que resulta de una embriogénesis defectuosa (Fernandez,
Hernandez y Viguri, 2013).

En este sentido, Torroella (1977) define el término congénito como cualquier
cuadro anormal, de caracter fisiolégico o anatomico que se presente desde el
nacimiento, independientemente de su causa, destacando que congénito no
es sinénimo de genético, por lo que describe los diferentes tipos de
alteraciones genéticas:

1. Debidas a la herencia monofactorial en que uno o dos genes
condicionan la aparicion de determinado sindrome o enfermedad.

2. Las que son debidas a la herencia multifactorial en donde dos genes
interaccionan con factores ambientales durante la vida intrauterina y
dan lugar a las malformaciones congénitas.

3. Las aberraciones cromosémicas, afectan a los autosomas o a los
cromosomas sexuales y pueden ser de caracteristica estructural o de
namero.

Por otro lado, Moore y Persaud (2008) describen a las anomalias anatomicas
congénitas, defectos de nacimiento y anomalias congénitas como trastornos
del desarrollo que estan presentes en el momento del nacimiento, cuyas
causas principales pueden ser:

1. Factores genéticos, como anomalias cromosomicas.

2. Factores ambientales, como el consumo de farmacos, grogas o la
presencia de un virus.

3. Factores por herencia multifactorial, como los factores genéticos y
ambientales que actian en conjunto generando una malformacion.

Las malformaciones congénitas del SNC constituyen una importante causa
de minusvalia infantil, con una incidencia que varia entre 0,8 y 1,3 de cada
100 nacidos vivos. Se asocian a una amplia variedad de sindromes
genéticos y anomalias cromosdémicas (Jiménez, Betancourt y Jiménez,
2013).

De acuerdo con lIslas, Herrera, Galicia y Monzoy (2005) las malformaciones
congénitas del sistema nervioso central ocupan el segundo lugar dentro de
las malformaciones congénitas las cuales solo son superadas por las
malformaciones cardiacas.




En este sentido, Fernandez y otros (2013) afirman que el origen de las
malformaciones congénitas tiene multiples factores, como pueden ser
antecedentes genéticos, factores ambientales como la exposicion del feto a
sustancias toxicas, la edad avanzada del padre o la madre, el consumo de
anticonvulsivos por parte de la madre, el tabaquismo, la desnutricién y, de
manera relevante, la deficiencia de vitamina B, especialmente B9 o acido
folico.

Por tanto, Cruz y Bosch (2003) establecen que:

“Entre las mas numerosas y a menudo complejas malformaciones
congénitas del Sistema Nervioso Central, las mas limitadas son las que
cursan con agnesia de los nulcleos de los pares craneales, como el sindrome
0 Secuencia de Moebius. Descrito por este Autor (1888), esta definido como
una paralisis congénita de los pares craneales por aplasia primaria de sus
nacleos”.

Asi pues, Carrillo y Romo (2010) definen al Sindrome de Moebius como una
enfermedad neuroldgica congénita extremadamente poco frecuente en la
que dos importantes nervios craneales no estan totalmente desarrollados, lo
que causa paralisis facial y falta de movimiento en los ojos. Estos nervios
controlan el parpadeo y el movimiento lateral de los ojos, asi como las
multiples expresiones de la cara.

2.4. Las enfermedades raras.

En este sentido, encontramos las enfermedades raras, poco frecuentes o de
baja incidencia, incluidas las de origen genético, que de acuerdo con la OMS
(2010) son aquellas enfermedades con peligro de muerte o de invalidez
crénica, que tienen una frecuencia baja; existen mas de 5.000 enfermedades
raras que representan el 25% del total de las enfermedades, es decir, el
concepto de enfermedades raras o poco frecuentes se refiere al conjunto de
enfermedades que tienen ciertas caracteristicas comunes:

o Aparecen con una baja frecuencia.

e Presentan muchas dificultades para ser diagnosticadas y efectuar el
seguimiento.

« Tienen un origen desconocido en la mayoria de los casos.

o Conllevan multiples problemas sociales.

o Existen pocos datos epidemioldgicos.

« Plantean dificultades en la investigacion debido a los pocos casos.

o Carecen en su mayoria de tratamientos efectivos.




De acuerdo con el Ministerio de Sanidad y Politica Social (2009) el término
enfermedades raras se introdujo en la década de los setenta cuando
diversos autores llamaron la atencién sobre los problemas comunes que
tenian estos trastornos poco frecuentes aun manifestando una gran
diversidad entre ellos. Las enfermedades raras son un problema de salud y
de interés social. A pesar de la baja frecuencia que presentan, estas
enfermedades asocian a su caracter minoritario aspectos relevantes en la
vida de las personas que las padecen y en la historia natural del proceso.
Todo ello confiere a las personas que las padecen unas caracteristicas
comunes que hacen que pensemos en ellas como un colectivo social. La
Unién Europea define como enfermedad rara aquella que tiene una
prevalencia de menos de 5 casos por 10.000 habitantes, lo que equiva le a
un 6-8% de la poblacién europea. Esto se traduce en una estimacion de 29
millones de afectados en la UE y de 3 millones en Espafia.

2.4.1. Las enfermedades raras en México.

En México, de acuerdo a la definicién de la Ley General de Salud (2013) se
definen como padecimientos que afectan a menos de 5 por cada 10 mil
habitantes. Actualmente, se considera que existen entre 5 y 8 mil
enfermedades raras, que afectan entre 6 y 8 por ciento de la poblacién
mundial a lo largo de sus vidas. La mayoria de estas enfermedades son
genéticas, siendo aproximadamente el 80 por ciento.

Asi pues, Posada (2008) establece que la mayoria de las enfermedades
raras afectan a mas de un Organo vital, presentan un alto grado de
complejidad diagnéstica, tienen un curso clinico crénico y son
progresivamente debilitantes. Algunas otras son compatibles con una calidad
de vida aceptable siempre que se diagnostiguen a tiempo y se sigan
adecuadamente. Por lo general son personas dependientes de sus familias y
con calidad de vida reducida. La esperanza de vida de todos estos pacientes
esta significativamente reducida. A menudo coexisten varias discapacidades,
lo que acarrea multiples consecuencias funcionales. Estas discapacidades
refuerzan la sensacion de aislamiento y pueden ser una fuente de
discriminacion y reducir o destruir oportunidades educativas, profesionales y
sociales.

Desde la perspectiva médica, Lorenzo (2008) afirma que las enfermedades
raras se caracterizan por una amplia diversidad de signos y sintomas, que
varian no solo de una afeccién a otra sino dentro de la misma afeccion. Para
muchas enfermedades raras, por lo tanto, existe una gran diversidad de
subtipos dentro de cada afeccién, lo que dificulta alin mas su diagndstico y
tratamiento. En el 80% de las enfermedades raras se ha identificado un




origen genético, que puede ser heredado o derivado de una mutacion
genética. Asi, otras enfermedades pueden estar causadas por infecciones o
ser secundarias a procesos degenerativos, proliferativos o teratogénicos.
Algunas enfermedades raras, también pueden estar causadas por una
combinacion de factores genéticos y ambientales. Pero, para la mayoria de
ellas, la etiologia sigue siendo una incognita debido a la falta de investigacion
enfocada a dilucidar su fisiopatologia.

2.4.2. Dificultades sociofamiliares y educativas de las
enfermedades raras.

Para Gonzéalez-Lamundo y Garcia (2008) muchas de estas enfermedades a
pesar de tener un caracter congénito se diagnostican en edades avanzadas
con la consiguiente preocupacion de los padres que ni siquiera son capaces
de encontrar un diagnéstico del problema que padecen sus hijos y mantienen
la incertidumbre de si el problema se va repetir en otros descendientes.
Aproximadamente un 2% de los recién nacidos presentan un defecto
congénito evidente al nacer, o bien se diagnosticardn de una enfermedad
rara, habitualmente genética, a lo largo de la edad pediétrica.

A pesar de la importancia de éste y otros aspectos relativos a las
enfermedades raras, existen pocos estudios sistematicos y controlados que
examinen rigurosamente el valor de nuestras practicas habituales de
asistencia a estos nifios y a sus familias (Gonzalez-Lamundo y Garcia 2008).

Asi pues, Gaite, Garcia, Gonzalez y Alvarez (2008) establecen que las
enfermedades raras plantean una serie de retos a los afectados y sus
familias:

e EI diagnéstico, afrontar los sintomas, la informaciéon sobre la
enfermedad, obtencidon de atencién clinica adecuada, disponibilidad
de farmacos, discapacidad e impacto emocional. Los nifios con
enfermedades raras constituyen un grupo poblacional muy importante
desde el punto de vista de los servicios sanitarios y sociales, y las
familias deben proporcionar cuidados durante largo tiempo a estos
nifos enfermos.

e La repercusion de las enfermedades raras en los nifios es de gran
alcance, extendiéndose a todas las personas de su entorno. Son
multiples las facetas de la vida que se ven afectadas, incluyendo las
relaciones familiares y sociales, el bienestar econdmico o las
actividades cotidianas. Las necesidades que origina la enfermedad
cronica en el nifio se extienden al ambito de la familia en aspectos que
la afectan directamente a ella.




e En la familia, existe un trauma emocional inicial de conocer y aceptar
la enfermedad que afecta a su hijo. Posteriormente, la rutina cotidiana
de manejar la enfermedad, los tratamientos y los problemas de cada
dia también imponen una importante carga a los miembros de la
familia. La investigacion sobre los problemas emocionales se ha
centrado mas en las madres pues suelen ser habitualmente las
cuidadoras principales. Asimismo, los hermanos del nifilo enfermo se
ven afectados negativamente también por la situacion y deben
desarrollar mecanismos para afrontar esa circunstancia y conseguir
equilibrar sus propias necesidades con las del enfermo.

Por tanto, Aparicio (2003) destaca que padecer una enfermedad rara, en la
poblacion infantil tiene una serie de consecuencias que son:

e Problemas del paciente:
o Dificultades para la normal dedicacion a juegos,
escolarizacion.
o Necesidad eventual de curas técnicas domiciliarias.
o Trastornos emocionales y
o Pobre autoestima.
e Trastornos intrafamiliares.
e Alteracion de las relaciones sociales.
¢ Necesidad de participacién de diversos profesionales.
e Intervencion de servicios sociales/comunitarios.

Asi pues, Gaite y otros (2008) afirman que las dificultades experimentadas
por los padres y por los hermanos repercuten también sobre el nifio enfermo.
La calidad de vida es fundamental para el estado emocional, social e incluso
fisico de todos los nifios, con independencia de su estado de salud.

2.5. El Sindrome de Moebius.

Asi pues, el Sindrome de Moebius es una enfermedad rara del desarrollo, no
progresiva, que se caracteriza por paralisis facial desde el nacimiento
(Izquierdo y Avellaneda, 2004).

En este sentido, Milet y Alegria (2006) sostienen que el sindrome de Moebius
es un cuadro de rara incidencia en el cual se encuentran comprometidos el
VI y VIl par craneano, lo que provoca una pardlisis facial congénita y del
musculo externo del ojo.

De acuerdo con Palafox, Arrieta y Cardenas (2014) el sindrome de Moebius
advierte una entidad clinica determinada por la paralisis bilateral congénita




de dos nervios faciales, sin embargo, sostienen que adicionalmente se
pueden encontrar afectados otros pares craneales entre los que se
encuentran el XII, X, IX, Ill, VIII, V. IV y XI.

En Medicina, Reverend (2000) afirma que:

“Un Sindrome es la constelacién de sintomas y/o signos relacionados con un
mecanismo anormal, que conduce al diagnéstico de la enfermedad que
afecta al paciente. Viene a ser una estructura fenotipica que relne las
manifestaciones o fenémenos de la alteracion de un sistema, sin ser
caracteristicos de una causa en particular; es decir, que el sindrome puede
ser producido por causas diferentes, ni ellas son capaces de generar el
mecanismo con que se relacionan los sintomas y los signos tipicos”.

2.5.1. Etiologia.

La mayoria de los casos del Sindrome de Moebius es de aparicién
esporadica cuyas causas son desconocidas y aunque la literatura médica
presenta controversias en la etiologia del sindorme existen cuatro teorias al
respecto de su posible origen (Camacho, Avila, Gonzéalez, Plascencia, Trejo,
Yunes y Velazquez, 2007).

Asi pues, Palafox y otros (2014) establecen que la patogenia es multifactorial
en este sindrome. Se han propuesto teorias genética y vascular
principalmente, y se han vinculado potenciales factores toxicos asociados. La
teoria vascular propone que el sindrome es producido por disrupcién de la
arteria basilar durante el desarrollo embrionario. Eventos prenatales como
exposicion algunos farmacos como la talidomida, misoprostol, cocaina,
ergotamina y benzodiacepinas se han propuesto también en la patogenia del
sindrome. El padecimiento no posee un patron de transmisién determinado y
presenta heterogeneidad genética. Algunos pacientes presentan
cromosomopatias, aunque ninguna ha demostrado ser consistente. También
se ha reportado una delecién en el cromosoma 13 y una translocacion en el
1:11.

Asi pues, a Camacho y otros (2007) establecen cuatro teorias patogénicas
del sindrome:

e La primer causa y mas aceptada es la que se basa en una atrofia en
el nucleo caudado, el cual se relaciona con un problema vascular en el
desarrollo inicial embrionario, esto debido a una alteracion del
suministro sanguineo al principio del desarrollo fetal donde los centros
de los nervios craneales son dainados.




e La segunda teoria contempla una destruccion del nucleo de los
nervios craneales, producto de un proceso infeccioso, consumo de
drogas o medicamentos.

e La tercer teoria indica anormalidades en los nervios periféricos en el
desarrollo mental lo que ocasiona los problemas musculares
observados.

e La Ultima teoria establece que el principal problema se basa en los
muasculos y como consecuencia se produce una degeneracion del
ndcleo de los nervios periféricos y el cerebro.

Por otro lado, Kremer (1996) y Verzijl (2003) citados por Ochoa, Pallares,
Aguinaga, Rios, Ibarra y Mayen (2008) establecen dos teorias para la
explicacion del sindrome, las cuales se identifican como genética e
isquémica:

e La genética propone la presencia de un gen localizado en el
cromosoma 13q12.2-q13.

e La teoria isquémica se le asocia con una interrupcion del flujo de la
sangre y se relaciona con el consumo de misoprostol antes del
nacimiento lo que genera el evento isquémico en el cerebro del
embrion.

En este sentido, Falndes (2007) afirma que el Misoprostol es un analogo de
Prostaglandina que empez6 a venderse a fines de la década de 1980 con el
nombre comercial de Cytotec como tratamiento de la ulcera péptica. Su uso
con ese fin esta contraindicado en mujeres embarazadas porque podria
causar un aborto.

Por tanto, un aborto se define como la interrupcion temprana del desarrollo
del fruto de la concepcion y expulsion del mismo fuera del Gtero o expulsién
de un embrién o de un feto antes de que resulten viables (Moore y Persaud,
2008).

En cuanto al consumo de misoprostol, Sanchez, Luevanos, Ramirez,
Rodriguez y Rodriguez (2013) establecen que su uso esta contraindicado
durante el ambarazo por su gran potencial como abrotivo y su relacién con
diversas malformaciones congénitas como microcefalia, pie equinovaro,
sindrome de Moebius, entre otras. En paises donde el aborto es ilegal, la
automedicacioén del misoprostol durante las primeras etapas del embarazo va
en incremento y se convierte en un problema de salud publica, sin embargo,
el misoprostol presenta una falla en la induccion del aborto y hasta un 40%




de las mujeres que lo utilizan durante los primeros tres meses logran tener un
embarazo a término, lo que causa las malformaciones mencionadas.

Asi pues, Calderon, Calle e Hidalgo (2011) afirman que la teoria mediante la
cual este farmaco pudiera ser el responsable de la generacion del sindrome
de Moebius se basa en el siguiente postudado: al producir contracciones
uterinas anormales en etapa inicial del periodo de gestacién se genera un
fendbmeno isquémico, originando posteriormente paralisis facial y falta de
movimiento en los ojos, produciendo asi, alteraciones en el parpadeo y en el
movimiento lateral de los mismos, asi como también en las mudltiples
expresiones de la cara. Ademas se producen malformaciones
craneofacionales, pie equinovaro, sindactilia, alteraciones en la articulacion,
lagrimeo, sialorreoa constante, entre otras manifestaciones.

2.5.2. Caracteristicas.

Multiples casos clinicos se han estudiado para describir las caracteristicas
del sindrome de Moebius. Entre las méas destacadas encontramos las
siguientes:

De acuerdo con Palafox y otros (2014) el sindrome de Moebius se
caracteriza por la presencia de paralisis bilateral congénita de los nervios
facial y abducens.

Por otro lado, Ochoa y otros (2008) establecen las caracteristicas por diplejia
facial y pardlisis en el VI y VII pares craneales de forma uni o bilateral que
puede estar asociado a lesiones en otros pares craneales o malformaciones
en las extremidades.

Carrillo y Romo (2010) afirman que entre las caracteristicas clinicas
destacan: dificultad para deglutir, que puede causar problemas en el
desarrollo; falta de sonrisa o inexpresion facial; babeo; dificultades en el
habla por problemas de pronunciacion; estrabismo y limitacion del
movimiento ocular, ulceracion de la cornea y otros hechos asociados con el
mal funcionamiento de los parpados; problemas dentales tempranos por
autolimpieza inapropiada y estado entreabierto de la boca; los nervios mas
comunmente afectados son el VI, el cual controla la expresion facial, y el VI,
que controla el movimiento lateral de los ojos; los siguientes nervios
afectados son el IX y el X, el glosofaringeo y el vago o neumogastrico,
respectivamente. Los problemas de desarrollo de estos nervios conducen a
dificultades para deglutir, vdmitos y voz nasal. También puede estar afectado
el Xll par o el hipogloso, con dificultad para hablar y para la autolimpieza




bucal. El lll nervio u oculomotor comun, que se encarga de los movimientos
medios de los ojos, puede estar alterado.

2.5.3. Diagnéstico.

Por un lado, Camacho y otros (2007) establecen que el diagndéstico siempre
es clinico y puede efectuarse desde el nacimiento, por observacion y analisis
al notar que hay ausencia de expresion facial al llanto, dificultad para la
succion, estridencia laringea y los 0jos permanecen abiertos durante el
suefio.

Por otro lado, Carrillo y Romo (2010) establecen que se debe realizar un
diagnostico diferencial con todas las enfermedades que causen paralisis
facial, entre las que se encuentran: traumatismo neonatal por el uso de
férceps, fracturas de la base de craneo, enfermedades infecciosas como son
otitis, herpes, entre otras.

2.5.4. Formas clinicas.

Debido a la diversidad que se ha encontrado en relacion con las
caracteristicas del sindrome y otras anomalias asociadas, se describe una
clasificacion etiologica y clinica:

Gonzalez (2008) establece que el Sindrome de Moebius clasico se
caracteriza principalmente por la inexpresion facial, causada por la pardlisis
uni o bilateral, completa o incompleta de los nervios craneales VI y VIl facial y
motor ocular respectivamente y le corresponde el 60% de los casos
aproximadamente.

Por tanto, el sindrome de Moebius asociado a otras anomalias se encuentra
acompafado de otras malformaciones y representa un porcentaje minimo de
la poblacion que lo padece (Carrillo y Romo, 2010).

Asi pues, Gonzalez (2008) establece que:

“Dentro de las alteraciones asociadas, se describen la presencia de paladar
ojival, hendiduras palatinas, malformaciones auriculares, atrofia mandibular,
diastemas, anomalias en miembros superiores e inferiores, pie equinovaro
agnesia digitales, agnesia de musculos pectorales o glandula mamaria,
sindrome de Poland, luxacion congénita de cadera y retardo mental en el
10% de los pacientes’.




2.5.5. Tratamiento.

Respecto al tratamiento para el sindrome de Moebius, Carrillo y Romo (2010)
establecen que no existe un procedimiento médico o curacion para dicho
padecimiento. Sin embargo, se puede realizar el manejo en aspectos donde
se presenten dificultades como pueden ser la alimentacion, la comunicacion
y motricidad.

Por otro lado, Gonzéalez (2010) establece que el tratamiento quirdargico es de
vital importancia y constituye el pilar fundamental en la rehabilitacion del
paciente. Este procedimiento consiste en un cirugia reconstructiva la cual
esta encaminada a corregir aspectos del manejo del pliegue epicéantico,
correccion del cierre palpebral, correccion y alargamiento del labio superior y
suspension dinamica de la boca.

En ese sentido, Palafox y otros (2014) establecen que el tratamiento
quirargico temprano del paciente con sindrome de Moebius va enfocado a la
correccién de la funcién muscular facial ya que puede ocasionar alteraciones
en el habla, falta de comunicacién y expresién verbal. Anteriormente la
cirugia de reconstruccion estaba encaminada a realizar procedimientos
estaticos para la pardlisis facial, actualmente se utilizan técnicas de
reemplazo nervioso y muscular a través de microcirugia y hoy en dia se
realizan en hospitales de nuestro pais.

2.5.6. indice, prevalencia del sindrome.

Datos estadisticos del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia —INEGI-
reflejan que en México las malformaciones congénitas, deformaciones y
anomalias cromosdémicas ocupan la tercer causa de mortalidad con 6,576
defunciones en menores de un afio en 2011 (INEGI, 2012).

De acuerdo con el INEGI (2012) en Tamaulipas las malformaciones
congénitas, deformidades y anomalias cromosOmicas ocupan la segunda
causa de mortalidad en menores de un afio al 2011 con 220 defunciones,
siendo la causa principal las afecciones originadas en el periodo perinatal
con 473 defunciones.

Por tanto, Fernandez y otros (2013) establecen que la revision de las cifras
de mortalidad infantil de los dultimos veinte afios pone de manifiesto
transformaciones de gran trascendencia para la salud publica, debido a que
mientras que las muertes de menores de un afio han descendido en mas de
57% entre 1990 y 2012, al pasar de 65 mil a cerca de 28 mil defunciones, las




muertes por malformaciones congénitas aparentemente han permanecido
estables, presentdndose alrededor de 9 mil muertes por ano, con ligera
tendencia a la alza, de forma tal, que el peso relativo de estos padecimientos
con respecto a la estructura por causas se ha incrementado en forma
alarmante. De representar 13.7% de las muertes infantiles en 1990, pasaron
a 24.8% en el afio 2000 y a 33.8% en 2012.

En este sentido, Islas y otros (2005) establecen que las malformaciones
congénitas del SNC ocupan el segundo lugar dentro de las malformaciones
congénitas. En un estudio realizado por estos autores, se analiz6 los
expedientes de clinicos de los recién nacidos que presentaron
malformaciones congénitas del SNC en el Hospital General de México en un
periodo comprendido entre el afio 2004 al 2014 y se encontrd un total de 76
casos con estas afectaciones, siendo la hidrocefalia la causa mas frencuente
con un 44% de incidencia.

De acuerdo con Vallarta (2013) México es el pais con mayor namero de
pacientes afectados con el sindrome de Moebius. La escala mundial de
prevalencia es de 1 por cada 50 mil nacimientos, en Europa se han reportado
350 casos en los ultimos diez afios.

En México se han registrado alrededor de 100 casos en los ultimos dos afios
y medio. Siendo Tabasco y Tamaulipas los estados con la mas alta
incidencia. Se calcula que actualmente hay 900 casos sin tratamiento en el
pais (Cardenas, 2014).

2.6. La Inclusién Educativa.

Valcarce (2011) afirma que en la actualidad la inclusion educativa es todavia
uno de los grandes retos en perspectiva de la educacion y la escuela actual
gue implica una transformacion profunda de los sistemas socioeducativos en
los que los profesionales de la educacién debemos afrontar un cambio de
valores que afecta a la concepcidn, la organizacion, la planificacion, la
imparticién y la evaluacion.

En este sentido, la SEP (2006) establece que la atencion de las alumnas y
los alumnos que presentan necesidades educativas especiales representa un
desafio para el Sistema Educativo Nacional, porque implica, entre otras
cosas, eliminar barreras ideologicas y fisicas que limitan la aceptacion, el
proceso de aprendizaje y la participacion plena de estos alumnos. Sin
embargo, cada vez son mas las escuelas que abren sus puertas a estos
alumnos y enfrentan el reto de ofrecerles una respuesta educativa con
equidad, asegurando que todos reciban la atencidon que requieren para el




desarrollo de conocimientos y habilidades para la vida. Estas escuelas, mas
alld de integrar alumnos que presentan necesidades educativas especiales
en sus aulas, promueven la atencion a la diversidad y, con ello, una sociedad
mas flexible y abierta.

De acuerdo con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud —CIF- (2011) el término discapacidad engloba
una serie de limitaciones, deficiencias y restricciones en la participacion y
actividades de las personas que la padecen, siendo los factores ambientales
los responsables de definir las barreras o los facilitadores para su adecuado
funcionamiento en la sociedad.

2.6.1. La Discapacidad en México.

En México, la Secretaria de Salud —SSA- reconoce a la discapacidad como
un problema emergente de salud publica, que en los afios recientes se ha
incrementado como resultado de la interaccion de diversos factores sociales,
politicos y poblacionales (DOF, 2012).

El INEGI (2012) determin6é en el Censo de Poblacion y Vivienda que,
aproximadamente 5.7 millones de personas viven con algun tipo de
discapacidad. Y la define como la deficiencia auditiva, intelectual,
neuromotora o visual ya sea de manera permanente o temporal, que limita la
capacidad de realizar una o mas actividades de la vida diaria

Por otro lado, la SEP (2009) establece que en México existen mas de dos
millones 700 mil nifios y nifias con algun signo de discapacidad; poco mas de
606 mil menores no reciben algun tipo de servicio educativo. De los dos
millones 100 mil que obtienen alguna ayuda, mas de 303 mil son atendidos
por los servicios de educacidén especial, mientras que los nifios restantes
asisten a escuelas regulares sin recibir el apoyo que probablemente
necesitan.

En este sentido, Frola (2008) establece que un nifio con discapacidad es un
nifio como todos los demas, entre cero y doce afios, pero que presenta una o
varias limitaciones fisicas, intelectuales o sensoriales; ellos primero que nada
son nifos, y después tienen una discapacidad. Estas limitaciones pueden ser
temporales o permanentes y agravarse por el entorno social 0 econémico
donde el nifio se desarrolla.

Asi pues, las nifias y los nifios con discapacidad han sido marginados dentro
de los sistemas educativos y han experimentado exclusidn, discriminacion y
segregacion en la educacion. Con frecuencia se les ha ubicado en clases o




escuelas diferentes o, incluso, negado el acceso a cualquier tipo de
educacion (CONAPRED, 2013).

La Comisién de Politica Gubernamental en Materia de Derechos Humanos
(2012) emite el Glosario de términos sobre discapacidad, donde se resaltan
los siguientes conceptos:

e Alumno con Necesidades Educativas Especiales: Se refiere a aquel
alumno que presenta un dafio que afecta el ambito escolar en relacion
con el resto de sus compafieros y que requiere la utilizacion de
diversos apoyos para lograr su aprendizaje y participacion.

e Barreras: Son diversos factores que limitan el funcionamiento de una
persona y pueden llegar a causar discapacidad.

e Barreras para el aprendizaje y la participacion: Se refiere a todos los
factores que afectan negativamente el acceso a la educacion y las
oportunidades de aprendizaje de nifias, nifios y jévenes.

e Discriminacion: Se refiere a la exclusion o restriccidbn que obstaculiza
el goce de igualdad de oportunidades y libertades fundamentales de
todos los seres humanos.

e Educacion Especial: Es un servicio educativo destinado a los alumnos
gue presentan necesidades educativas especiales asociados o no a
una discapacidad o aptitudes sobresalientes.

e |gualdad de oportunidades: Se refiere a los procesos de ajustes y
adecuaciones en todos los entornos donde se desenvuelven los nifios,
nifias y personas con discapacidad, para lograr una integracion en
todas sus actividades de convivencia y participacion social.

2.6.2. La Inclusién Educativa en México.

La SEP (2012) afirma que la Educacion Inclusiva prioriza la transformacion
de los sistemas educativos para adaptar la oferta educativa a la diversidad
del alumnado y tiene como concepto estelar las barreras para el aprendizaje
y la participacion, concepto que hace referencia a que las problematicas son
extrinsecas al alumnado y que éstas se encuentran en los contextos
generadores de estas barreras. Asi pues, la conciencia de este hecho
representa un impulso fundamental para avanzar hacia la Educacion para
Todos y para hacer efectivo el derecho a una educacién de calidad para toda
la poblacién; se inscribe en el ejercicio del derecho a la educacion, en los




principios de gratuidad y obligatoriedad e igualdad de oportunidades, en el
derecho a la no discriminacion y a la propia identidad, por lo que impulsa una
educacion en y para los derechos humanos.

En este sentido, la SEP (2002) establece que:

“El concepto escuela para todos va mas alla de la garantia de que todos los
alumnos tengan acceso a la escuela. También se relaciona con la calidad.
Para lograr ambos propdsitos —cobertura y calidad— es necesaria una
reforma profunda del sistema educativo; una de las propuestas de la
UNESCO en este sentido es que la escuela reconozca y atienda a la
diversidad’.

Asi pues, encontramos a la inclusién como educacion para todos. Este nuevo
enfoque es defendido por la UNESCO y establecido en la Declaracién de
Salamanca (1994) citado por Arnaiz (2008) cuando afirma que:

“Todos los nifios tienen derecho a la educacién y debe darseles la
oportunidad de alcanzar y mantener un nivel aceptable de conocimientos;
cada nifio tiene caracteristicas, intereses, capacidades y necesidades de
aprendizaje que le son propios; los sistemas educativos deben ser
disenados y los programas aplicados de modo que tengan en cuenta toda la
gama de diferencias; las personas con necesidades educativas especiales
deben tener acceso a las escuelas ordinarias y éstas representan el medio
mas eficaz para combatir las actitudes discriminatorias, crear comunidades
de acogida, construir una sociedad integradora y lograr la educacion para
fodos”.

En este sentido, Booth, Ainscow y Kingston (2006) establecen que la
inclusion en Educacion Infantil tiene que ver tanto con la participacion de los
profesionales, como con la implicacién de los nifios. Por tanto, participar
implica jugar, aprender y trabajar en colaboracion con otros. Implica hacer
elecciones y opinar acerca de lo que estamos haciendo. En ultimo término,
tiene que ver con ser reconocido, aceptado y valorado por uno mismo.

Para la SEP (2006) el concepto de inclusion nace a partir de que los
sistemas educativos de muchos paises se han preocupado por atender a la
diversidad de alumnos ofreciendo respuestas educativas especificas desde
un planteamiento global de trabajo en la escuela y en el aula.

Por ello, se define como escuela inclusiva a aquella que ofrece una
respuesta educativa a todos los alumnos sin importar sus caracteristicas
fisicas o intelectuales, ni su situacion cultural, religiosa, economica, étnica o
linglistica (SEP, 2006).

En este sentido, el Instituto Mexicano para la Excelencia Educativa (2013)
establece que las siguientes acciones deben realizarse dentro de una
escuela inclusiva:




e El personal docente se informa sobre las dificultades de sus alumnos y
busca las mejores estrategias de apoyo dentro y fuera del aula.

e Aprende Lengua de Sefias Mexicana —LSM- o sistema Braille para la
mejor atencion de alumnos con discapacidad sensorial que requieran
un sistema alternativo de la comunicacion.

e Se interesa en conocer las caracteristicas de las diversas
discapacidades.

¢ Realizan adecuaciones de infraestructura fisica como rampas o bafios
adaptados.

e Se preparan para recibir alumnos con discapacidad.

e Realiza planificacion de actividades pensando en la diversidad del
grupo y atendiendo a las necesidades de cada uno de sus alumnos.

Por otro lado, Booth y otros (2006) establecen que inclusion en educacién
significa:

e Aumentar la participacion de los nifios, nifias y jovenes con la finalidad
de reducir los procesos de exclusion.

e Establecer nuevas culturas, politicas y practicas en las escuelas para
sensibilizar ante la diversidad.

e Valorar por igual a todos los nifios, jovenes, cuidadores vy
profesionales.

e Considerar los problemas de los alumnos como recursos para el
aprendizaje, la participacion y el juego.

e Reconocer gque todos los nifios tienen derecho a una educacion de
calidad.

e Realizar mejoras que favorezcan a nifios y profesionales.

e Reducir las barreras para la participacion y el aprendizaje de todos los
nifos.

e Propiciar que los cambios beneficien a todos los niflos a partir de las
mejoras para superar las barreras cuyo juego, aprendizaje y
participacion estan limitados.

e Resaltar el desarrollo de la comunidad, asi como sus logros obtenidos.

e Propiciar que existan relaciones duraderas y satisfactorias entre los
centros de atencion y la comunidad.

e Reconocer que la Inclusion en Educacion Infantil se relaciona
directamente con la inclusion en la sociedad.

e Poner en marcha valores inclusivos.




Por tanto, Pérez (2010) establece que una escuela inclusiva es aquella que
atiene a toda la poblacion infantil que por diferentes causas presentan
problemas para aprender e implica una transformacion en la organizacion y
respuesta educativa para lograr el éxito en los aprendizajes, asi mismo, hace
énfasis en la colaboracion de la comunidad y el cambio en las politicas
internas para lograr que los docentes desarrollen la vision hacia la inclusion.

Asi pues, Aguado, Gil y Mata (2008) afirman que la escuela del siglo XXI se
encuentra con el objetivo ineludible de promover una educacion democratica
e inclusiva que garantice el derecho de todos los nifios y jévenes a recibir
una educacion de calidad basada en los principios de igualdad, equidad y
justicia social. Asi, las instituciones deben impulsar los procesos necesarios
para garantizar la inclusién y la participacion del alumnado en la vida del
centro, ofrecer una educacion de calidad para todos, contar con el esfuerzo
compartido de la comunidad educativa y alcanzar los objetivos marcados en
las diferentes normativas educativas.

2.6.3. Visioén histoérica.

A fines de 1970, por decreto presidencial, se cre6 la Direccion General de
Educacion Especial con la finalidad de organizar, dirigir, desarrollar,
administrar y vigilar el sistema federal de educacidon especial y la formacion
de maestros especialistas (SEP, 2002).

Para la SEP (2006) durante la década de los ochenta, los servicios de
educacion especial se clasificaron en dos modalidades: indispensables y
complementarios.

e Los de caracter indispensable, que eran los Centros de Intervencion
Temprana, Escuelas de Educacién Especial y Centros de
Capacitacion de Educacion Especial, funcionaban en espacios
especificos, separados de la educacién regular, y estaban dirigidos a
los nifios, niflas y jovenes con discapacidad. En esta modalidad
también estaban comprendidos los Grupos Integrados para nifios con
deficiencia mental leve, asi como los grupos integrados para
hipoacusicos, que funcionaban en las escuelas primarias regulares.

e Los servicios complementarios, que eran los Centros
Psicopedagdgicos y los Grupos Integrados, atendian a alumnas y
alumnos inscritos en la educacion béasica general, que presentaban
dificultades de aprendizaje, aprovechamiento escolar, lenguaje y
conducta; esta modalidad también incluia las Unidades de Atencion a
Nifios con Capacidades y Aptitudes Sobresalientes —CAS-. Existian,
ademas, centros que prestaban servicios de evaluacion y canalizacion




de los nifios, como los Centros de Orientacion, Evaluacion vy
Canalizacion —COEC-. A fines de los afios ochenta y principios de los
noventa surgieron los Centros de Orientacion para la Integracion
Educativa —COIE-. Por su parte, los Centros de Atencién
Psicopedagdgica de Educacién Preescolar —CAPEP- comenzaron a
operar en 1965, iniciandose como un proyecto de atencion de la
Direccion General de Educacion Preescolar para los nifios de este
nivel que, por diversas razones, presentaban dificultades en su
desarrollo y aprendizaje.

De acuerdo con la SEP (2000) a partir de 1993 y como consecuencia del
Acuerdo Nacional para la Modernizaciéon de la Educacion Bésica, la reforma
al Articulo 3° constitucional y la promulgacion de la Ley General de
Educacion, especificamente en lo referente a los Articulos 39 y 41, se
impulsé un importante proceso de reorientacion y reorganizacion de los
servicios de educacion especial que transformé las concepciones a acerca
de su funcién, reestructurd los servicios existentes y promovio la integracion
educativa.

En este sentido, Ortiz (2010) establece que la reorientacién y reorganizacion
de los servicios de educacion especial tuvo dos propdsitos principales:

e Por un lado, combatir la discriminacion, la segregacion y el etiquetaje
derivado de la atencion a las nifias y los nifios con discapacidad, que
se encontraban separados del resto de la poblacién infantil y de la
educacion béasica general; la atencibn especializada era
principalmente de caracter clinico-terapéutico y, en ocasiones, atendia
con deficiencia otras areas del desarrollo, como el aprendizaje de la
lectura, la escritura y las matematicas.

e Por otro lado, dada la escasa cobertura lograda hasta 1993, se busco
acercar los servicios de educacién especial a los alumnos y las
alumnas de educacién basica que los requerian.

Para la SEP (2002) la reorganizacion de los servicios de educacién especial
se realizd del modo siguiente:

A. Los servicios indispensables de educacion especial se trasformaron
en Centros de Atencion Multiple —CAM-. EI CAM ofreceria atencion en
los distintos niveles de educacion béasica utilizando, con las
adaptaciones pertinentes, los planes y programas de estudio
generales, y formacion para el trabajo. Asimismo, se organizaron
grupos/grados en funcién de la edad de la poblacion, lo cual congrego
alumnos con distintas discapacidades en un mismo centro y/o grupo.




B. Los servicios complementarios se transformaron en Unidades de
Servicios de Apoyo a la Educacion Regular —-USAER- con el propésito
de promover la integracion de las nifias y los nifios con necesidades
educativas especiales a las aulas y escuelas de educacion inicial y
basica regular.

C. Los Centros de Orientacién, Evaluacion y Canalizacion —COEC- y los
Centros de Orientacion para la Integracion Educativa —COIE- se
transformaron en Unidades de Orientacion al Publico —-UOP-,
destinadas a brindar informacion y orientacion a las familias y a los
maestros sobre el proceso de integracion educativa.

D. Se promovié la transformacion de los Centros de Atencion
Psicopedagdgica de Educacion Preescolar —CAPEP- en servicios de
apoyo a la integracién educativa en los jardines de nifios.

En este sentido, la SEP (2006) establece que:

“La reorientacion de los servicios de educacién especial tuvo como punto de
partida el reconocimiento del derecho de las personas con discapacidad a la
integracion social y a una educacion de calidad que propicie el maximo
desarrollo posible de sus potencialidades. Este hecho impulsé también la
adopcién del concepto de necesidades educativas especiales”.

El concepto de necesidades educativas especiales se difundié en todo el
mundo a partir de la proclamacion de la Declaraciéon de Salamanca de
Principios, Politica y Préactica para las Necesidades Educativas Especiales y
del Marco de Accién, en 1994 (IMEE, 2013).

Asi pues, Ortiz (2010) establece que en México se definia que un nifio 0 una
nifia que presenta necesidades educativas especiales era quien: en relacion
con sus compafieros de grupo, enfrentaba dificultades para desarrollar el
aprendizaje de los contenidos consignados en el curriculum escolar,
requiriendo que a su proceso educativo se incorporen mayores recursos
diferentes a fin de que logre los fines y objetivos curriculares.

Asi pues, la SEP (2002) afirma que partir de 1995 y hasta el 2001, las
acciones impulsadas para promover la integracion educativa en el pais se
realizaban desde tres instancias de la Secretaria de Educacion Publica: la
Oficina del C. Secretario de Educacion Publica, a través de la Coordinacion
de Asesores; la Subsecretaria de Educacion Basica y Normal,
especificamente a través del proyecto de investigacion e innovacion:
Integracion Educativa que se desarrolld en la Direccion General de




Investigacion Educativa; y la Subsecretaria de Servicios Educativos para el
Distrito Federal, a través de la Direccién de Educacién Especial.

Por tanto, la SEP (2006) establece en el Programa Nacional de Educacion
2001 - 2006 -Pronae- que se reconoce a la poblacion que presenta alguna
discapacidad como uno de los principales grupos en situacion de
vulnerabilidad respecto a su acceso, permanencia y egreso del Sistema
Educativo Nacional, y se sefiala la necesidad de poner en marcha acciones
decididas por parte de las autoridades educativas para atenderla. Entre las
lineas de accion establecidas en el Pronae destacan: establecer el marco
regulatorio —asi como los mecanismos de seguimiento y evaluacion— que
habra de normar los procesos de integracion educativa de todas las escuelas
de educacién basica del pais; garantizar la disponibilidad, para los maestros
de educacion basica, de los recursos de actualizacidbn y los apoyos
necesarios para asegurar la mejor atencion de los nifios y jovenes que
presentan necesidades educativas especiales; y establecer lineamientos
para la atencion de aquellos con aptitudes sobresalientes.

Por otro lado, la SEP (2012) establece el Modelo de Atencién con enfoque
integral de educacion inicial cuyo objetivo principal de trabajo es brindar
atencién de mayor calidad y orientar el trabajo educativo de nifias y nifios
independientemente de la institucion, modalidad o servicio en el que se les
atienda, con la finalidad de favorecer la construccion y desarrollo de sus
capacidades. Este modelo se fundamenta en investigaciones recientes sobre
educacion infantil y estudios actuales sobre neurociencias y aprendizaje

2.6.4. Situacién actual.

De acuerdo con estadisticas de la SEP (2013) el sistema educativo mexicano
atiende a un total de 35 millones 405 mil estudiantes; de ellos, se encuentran
en educacion basica 26 millones 080 estudiantes.

Segun el Programa Nacional para el Fortalecimiento de la Educacién
Especial y la Integracion Educativa en México (2002) en el pais existen
alrededor de 5°739,270 personas con discapacidad.

Por otro lado, el INEGI (2012) establece que el 5.1% total de la poblacion
presenta alguna discapacidad que puede ser de motricidad, visual, mental,
auditiva, de la comunicacion, en atencion y aprendizaje y para el
autocuidado. De los cuales, 8.4% de la poblacién en el estado de Tamaulipas
presenta algun tipo de discapacidad.




En ese sentido, la SEP (2006) indica que las escuelas de educacion regular
gue atendian alumnos con necesidades educativas especiales para el ciclo
escolar 2005-2006 reportaron tener inscritos alumnos que presentaban algun
tipo de discapacidad, de las cuales 378 eran escuelas de educacion inicial y
8,022 correspondian a escuelas de educacion preescolar.

Por otro lado, el INEGI (2012) reporta que durante el ciclo escolar 2010-2011
se atendié a los alumnos por discapacidad siendo un total de 91,703 por
discapacidad intelectual, 16,003 por discapacidad motriz, 5,617 por sordera,
8,409 por hipoacusia, 1,615 por ceguera, 4,206 por baja vision, 5,289 por
discapacidad multiple, 4,724 por trastorno Generalizado del Desarrollo, 2,499
por Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad,1,088 por discapacidad
psicosocial.

2.7. Marco Legal y Normativo para la inclusion educativa en México.

e Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos (articulos 1° y
39).

e Ley General de Educacion.

e La SEP, en el articulo 41 de la Ley General de Educacion establece
gue los menores de edad con discapacidad se integren a los planteles
de educacion basica regular.

* Ley de Educacion para el Estado de Tamaulipas.

« Ley para la Proteccibn de los Derechos de las Nifias, Nifios y
Adolescentes.

* Derechos de los nifios con Discapacidad.

* Normas de control escolar relativas a la Inscripcién, Reinscripcion,
Acreditacién, Regularizacion y Certificacibn para escuelas de
Educacién Béasica oficiales y particulares, incorporadas al Sistema
Educativo Nacional /SEP.

+  ACUERDO numero 669 por el que se emiten las Reglas de Operacion
del Programa de Acciones Compensatorias para Abatir el Rezago
Educativo en Educacion Inicial y Basica.

+ ACUERDO numero 684 por el que se emiten las Reglas de Operacion
del Programa de Fortalecimiento de la Educacion Especial y de la
Integracion Educativa.

« ACUERDO numero 357 por el que se establecen los requisitos y
procedimientos relacionados con la autorizacion para impartir
educacién preescolar.




La Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos (2014) establece a
través del Articulo 1° que todas las personas gozaran de los derechos
humanos reconocidos en esta Constitucion y en los tratados internacionales
de los que el Estado Mexicano sea parte, asi como de las garantias para su
proteccion, cuyo ejercicio no podra restringirse ni suspenderse, salvo en los
casos Yy bajo las condiciones que la Constitucion establece.

El Articulo 3° constitucional establece que todo individuo tiene derecho a
recibir educacion. El Estado -Federacion, Estados, Distrito Federal y
Municipios—, impartira educacion preescolar, primaria, secundaria y media
superior. La educacion preescolar, primaria y secundaria conforman la
educacion basica; ésta y la media superior seran obligatorias. La educacion
que imparta el Estado tendera a desarrollar armonicamente, todas las
facultades del ser humano y fomentara en él, a la vez, el amor a la Patria, el
respeto a los derechos humanos y la conciencia de la solidaridad
internacional, en la independencia y en la justicia. El Estado garantizara la
calidad en la educacion obligatoria de manera que los materiales y métodos
educativos, la organizacion escolar, la infraestructura educativa y la
idoneidad de los docentes y los directivos garanticen el maximo logro de
aprendizaje de los educandos.

La Ley General de Educacion (2013) en el Articulo 41 establece que la
educacion especial estd destinada a personas con discapacidad, transitoria o
definitiva, asi como a aquellas con aptitudes sobresalientes. Atendera a los
educandos de manera adecuada a sus propias condiciones, con equidad
social incluyente y con perspectiva de género. Tratandose de menores de
edad con discapacidad, esta educacion propiciara su integracion a los
planteles de educacién béasica regular, mediante la aplicacion de métodos,
técnicas y materiales especificos. Para quienes no logren esa integracion,
esta educacion procurard la satisfaccion de necesidades béasicas de
aprendizaje para la autbnoma convivencia social y productiva, para lo cual se
elaboraran programas y materiales de apoyo didacticos necesarios.

La Ley de Educacion para el Estado de Tamaulipas (2012) establece en el
Articulo 3° que la educacion es medio fundamental para adquirir, transmitir y
acrecentar la cultura; es proceso permanente que contribuye al desarrollo del
individuo y a la transformacién de la sociedad, y es factor determinante para
la adquisicion de conocimientos y para formar al hombre y la mujer de
manera que tengan sentido de solidaridad social y el enfoque en la equidad
de género. Todo individuo en un amplio sentido de igualdad y sin distincién
de sexo tiene derecho a recibir educacién publica gratuita y de calidad y, por
tanto, todos los habitantes de la entidad tienen las mismas oportunidades de
acceso al sistema educativo estatal, con solo satisfacer los requisitos que




establezcan las disposiciones aplicables. En el proceso educativo debera
asegurarse la participacion activa de todos los actores en el proceso de
ensefanza-aprendizaje, estimulando su iniciativa y su sentido de
responsabilidad social, para alcanzar los fines de la educacion en
Tamaulipas.

ARTICULO 8°.- La educacién que impartan el Estado, los Municipios y los
organismos descentralizados de ambos y los particulares con autorizacidén o
con reconocimiento de validez oficial de estudios tendra, ademas de los fines
establecidos en el Articulo 3° de la Constitucién Politica de los Estados
Unidos Mexicanos, los siguientes:

I.- Contribuir al desarrollo integral del individuo, para que ejerza plenamente
sus capacidades;

Il.- Favorecer el desarrollo de las facultades fisicas e intelectuales y de los
valores universales, a través del conocimiento, asi como la capacidad de
observacion, analisis y reflexion criticos;

lll.- Impulsar el desarrollo social, entendido éste como el mejoramiento
constante de la condicion humana y la obtencion de una calidad de vida
satisfactoria, caracterizada por el bienestar de los individuos, de sus familias
y de sus comunidades;

IV.- Fortalecer la conciencia de la nacionalidad y de la soberania, el aprecio
por la historia, los simbolos patrios y las instituciones nacionales, asi como la
valoracion de las tradiciones y particularidades culturales de Tamaulipas;

V.- Promover el conocimiento y la preservacién del idioma oficial —el espafiol-
, idioma comun para todos los mexicanos; e impulsar el conocimiento del
idioma inglés, sin menoscabo de otras lenguas;

VI.- Infundir el conocimiento y la practica de la democracia como forma de
convivencia que permite a todos participar en la toma de decisiones para el
mejoramiento de la sociedad;

VII.- Promover los valores de respeto a la vida, la dignidad de las personas,
la justicia, la libertad, la igualdad, la observancia de la Ley y el conocimiento
y respeto de los derechos humanos; asimismo, difundir en las escuelas el
contenido de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos y de
la Constitucion Politica del Estado de Tamaulipas;




VIIl.- Fomentar una conciencia de respeto a los derechos fundamentales de
la persona y la sociedad, como medio de conservar la paz, la armonia y la
sana convivencia, respetando la pluralidad de ideas y opiniones;

IX.- Fomentar actitudes que estimulen la investigacion y la innovacion
cientificas y tecnoldgicas;

X.- Impulsar la creacion artistica y propiciar la adquisicion, el enriquecimiento
y la difusién de los bienes y valores de la cultura universal, en especial de
aquellos que constituyen el patrimonio cultural del Pais y de la Entidad en
particular;

Xl.- Fomentar y estimular la educacion fisica y la practica del deporte, como
parte fundamental de la formacion integral del individuo;

XIl.- Crear una cultura orientada a la preservacion de la salud, desarrollando
actitudes solidarias, éticas, de respeto a la vida como valor fundamental de la
persona, de planificacién familiar y ejercicio responsable de la paternidad, sin
menoscabo de la libertad y del respeto absoluto de la dignidad humana;
desarrollar e implementar las estrategias preventivas para la sensibilizacion y
toma de conciencia a los educandos sobre los perjuicios que ocasionan las
substancias nocivas y toxicas como los narcéticos, estupefacientes,
psicotropicos, alcohol, tabaco, entre otras que determina la Ley General de
Salud, por lo que se fomentara el rechazo a los vicios;

XIll.- Concientizar sobre la necesidad de un aprovechamiento racional de los
recursos naturales y de la proteccion del medio ambiente;

XIV.- Fomentar actitudes positivas hacia el trabajo, el ahorro y el bienestar
general;

XV.- Fomentar el respeto a los derechos de la mujer y propiciar su pleno
desarrollo e igualdad dentro de la sociedad;

XVI.- Promover el respeto a los derechos del nifio, de las personas de la
tercera edad y del discapacitado;

XVII.- Desarrollar las actitudes y programas escolares de rechazo a la
violencia entre estudiantes, privilegiar la paz, la dignidad humana y la
tolerancia como valores sustanciales para el desarrollo armoénico de los
pueblos;




XVIIl.- Promover la participacion del individuo en actividades culturales,
ecologicas y politicas de la sociedad en que vive, tendientes a lograr la
erradicacidon de las desigualdades sociales y a contribuir a la construccién y
desarrollo de una sociedad con mejores condiciones de vida;

XIX.- Favorecer que la educacion se oriente hacia la formacion de la libertad
responsable, para que el educando pueda discernir y optar por los valores,
conocimientos, habilidades, aptitudes y actitudes en relacion con el bienestar
social e individual, de una manera inteligente y ética, con justicia, pertinencia,
disciplina y autonomia;

XX.- Fortalecer todos los aspectos de la formacion en los que se alcance el
conocimiento y la valoracién de la persona, su naturaleza y sus fines, y todo
lo que para ella valga, como lo es la historia, la economia, la politica, lo
social, el arte, la ciencia y la tecnologia, de manera permanente;

XXI.- Alentar la participacion reflexiva del educando y propiciar oportunidades
para el compromiso con el desarrollo de actitudes y acciones éticas;

XXII.- Impulsar, en coordinacion con la Secretaria de Desarrollo Econémico y
Turismo y el Instituto Tamaulipeco para la Cultura y las Artes, la realizacién
de viajes de caracter recreativo que permitan la identificacion del individuo
con los aspectos fundamentales de nuestra cultura en el Estado y la
importancia que reviste la naturaleza, para fomentar el cuidado de las areas
naturales protegidas, la pertenencia y el respeto;

XXIIl.- Implementar programas permanentes para erradicar el maltrato fisico,
psicoldgico y verbal entre estudiantes; y

XXIV.- Promover la participacion de debates y expresion de las ideas en
forma pacifica y respetuosa entre los alumnos (Ley de Educacién para el

Estado de Tamaulipas, 2012).

ARTICULO 10.- Ademas de los fines y criterios expuestos, la educacion en la
Entidad se sustentara en los siguientes aspectos:

I.- Aprender a conocer, que significa aprender a aprender;

Il.- Aprender a hacer, con el objetivo de adquirir capacidad de enfrentar un
sinnumero de situaciones;




lll.- Aprender a convivir, desarrollando la capacidad de comprender a los
otros y vivir el verdadero pluralismo; y

IV.- Aprender a ser, para que la personalidad se fortalezca y se esté en
condiciones de obrar con autonomia y responsabilidad personal.

En el Articulo 20, la Ley de Educacion para el Estado de Tamaulipas (2012),
establece que la ensefianza que se imparte en el Estado debera permitir al
alumno incorporarse a la sociedad y en su oportunidad integrarse a
desarrollar una actividad productiva.

El articulo 22 establece que la educacion inicial tendra como finalidad
familiarizar al nifo a partir de los 45 dias y hasta los 3 afios de edad, en su
correcto desenvolvimiento social en nucleos distintos al familiar, con el
propoésito de favorecer su desarrollo fisico, cognoscitivo, afectivo y social.
Incluye orientacion a padres de familia o tutores para la educacién de sus
hijos o pupilos, y comprende la que se imparte en los Centros de Desarrollo
Infantil, en las guarderias y en los analogos de particulares.

En el articulo 24 se establece que la educacién preescolar tendra como
proposito fundamental la socializacion del menor a partir de los 3 afos de
edad, atendiendo aspectos psicoldgicos, pedagdgicos, cognoscitivos,
afectivos y psicomotrices, que le permitan crecer en un ambiente de libertad,
cooperacion y progreso, procurando que adquieran los conocimientos
basicos sobre la naturaleza, la vida y la sociedad, y se oriente su desarrollo
hacia la investigacion y el trabajo. Es antecedente obligatorio para ingresar a
la educacion primaria.

La Ley de Proteccion de los Derechos de las Nifias, Nifios y Adolescentes,
establece en su Articulo 29 para efectos de esta ley, se considera toda
persona con discapacidad a quien padezca una alteracién funcional fisica,
intelectual o sensorial, que le impida realizar una actividad propia de su edad
y medio social, y que implique desventajas para su integracion familiar, social
educacional o laboral. En el Articulo 30 establece que nifias, nifos y
adolescentes con discapacidad fisica, intelectual o sensorial no podran ser
discriminados por ningun motivo, independientemente de los demas
derechos que reconoce y otorga esta ley, tienen derecho a desarrollar
plenamente sus aptitudes y a gozar de una vida digna que les permita
integrarse a la sociedad, participando, en la medida de sus posibilidades, en
los ambitos escolar, laboral, cultural, recreativo y econémico.




En el Capitulo Décimo, del Derecho a la Educacion, establece:

Articulo 32. Nifas, nifios y adolescentes tienen derecho a una educacion que
respete su dignidad y les prepare para la vida en un espiritu de comprension,
paz y tolerancia en los términos del articulo 3o de la Constitucion.

Las leyes promoveran las medidas necesarias para que:

A. Se les proporcione la atencion educativa que por su edad, madurez y
circunstancias especiales requirieran para su pleno desarrollo.

B. Se evite la discriminacién de las nifias y las adolescentes en materia
de oportunidades educativas. Se estableceran los mecanismos que se
requieran para contrarrestar las razones culturales, econémicas o de
cualquier otra indole, que propicien dicha discriminacion.

C. Las nifas, nifios y adolescentes que posean cualidades intelectuales
por encima de la media, tengan derecho a una educacion acorde a
sus capacidades, asi como a contar con las condiciones adecuadas
que les permita integrarse a la sociedad.

D. Se impulse la enseflanza y respeto de los derechos humanos. En
especial la no discriminacién y de la convivencia sin violencia.

E. Se prevean mecanismos de participacion democréatica en todas las
actividades escolares, como medio de formacion ciudadana.

F. Se impida en las instituciones educativas la imposicion de medidas de
disciplina que no estén previamente establecidas, sean contrarias a su
dignidad, atenten contra su vida, o su integridad fisica o mental.

G. Se favorezcan en las instituciones educativas, mecanismos para la
solucién de conflictos, que contengan claramente las conductas que
impliquen faltas a la disciplina y los procedimientos para su aplicacion.

2.8. Inclusiéon Educativa en el aula regular.

La SEP (2002) establece que la Inclusion Educativa es el proceso que
implica que los nifios, las nifias y los jovenes con necesidades educativas
especiales asociadas con alguna discapacidad, con aptitudes sobresalientes
0 con otros factores estudien en aulas y escuelas regulares, recibiendo los
apoyos necesarios para que tengan acceso a los propositos generales de la
educacion.

En este sentido, Warnok (1978) citado por Puigdellivol (2012) define las
necesidades educativas especiales —NEE- como el conjunto de medios los
cuales pueden ser materiales, profesionales de atencién, ubicacion, entre
otros, que se requieren para la favorecer la educacion de los alumnos que




por diversas causas, de forma temporal o permanente, no cuentan con las
condiciones evolutivas para alcanzar la autonomia personal la integracion
social con los medios que comunmente existen en las escuelas.

El Instituto Mexicano para la Excelencia Educativa —IMEE- (2013) establece
que las necesidades educativas especiales se presentan cuando la escuela
no cuenta con los recursos suficientes para lograr que todos los alumnos con
o sin discapacidad tengan acceso al conocimiento y alcancen los objetivos
de aprendizaje esperados de acuerdo a su ritmo, estilo y posibilidades para
aprender.

Ahora bien, el acuerdo 711 de la SEP (2013) concibe a la inclusién educativa
como un conjunto de procesos orientados a eliminar o minimizar las barreras
que limitan el aprendizaje y la participacion de todo el alumnado. Las
barreras, al igual que los recursos para reducirlas, se pueden encontrar en
los elementos y estructuras del sistema educativo, como en escuelas, en la
comunidad, y en las politicas locales y nacionales.

Por lo tanto, considera los siguientes aspectos:

1. La posibilidad de que los niflos y las nifias con necesidades
educativas especiales aprendan en la misma escuela y en la misma
aula que los demas nifios.

2. Ofrecer a los nifios y a las niflas con necesidades educativas
especiales todo el apoyo que requieran, lo cual implica realizar
adecuaciones curriculares para que puedan ser satisfechas las
necesidades especificas de cada nifio.

3. La importancia de que el nifio, los padres y las madres y/o el maestro
de grupo reciban el apoyo y la orientacion necesaria del personal de
educacion especial.

4. Que la escuela regular en su conjunto asuma el compromiso de
ofrecer una respuesta adecuada a las necesidades educativas
especiales de los nifios y las nifias.

La SEP (2002) a través del Programa Nacional de Fortalecimiento a la
Educacion Especial y la integracion Educativa en México, establece que las
condiciones basicas para que la integracion de los nifios, las nifias y los
jovenes con necesidades educativas especiales pueda ocurrir de manera
efectiva son las siguientes:

e Sensibilizar y ofrecer informacién clara a la comunidad educativa en
general;




e Actualizar al personal de las escuelas de educacién basica para
promover cambios en sus practicas;

e Responder a las necesidades educativas especiales de los alumnos
que las presentan,

e Y brindar a los alumnos y las alumnas con discapacidad los apoyos
técnicos y materiales necesarios.

En este sentido, la Convencidon sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2006) citado por Frola (2008) establece que la Asamblea
General de las Naciones Unidas adoptd un cambio histérico para favorecer la
percepcion sobre las personas con discapacidad y su integracién a la
sociedad.

Por lo tanto, Frola (2008) establece en torno al derecho a la No
discriminacion, que nadie puede hacer sentir menos al nifio con discapacidad
0 expulsarlo de alguna actividad o sitio por tener diferencias de discapacidad,
raza, género, idioma o lengua, origen étnico, opinién politica o religiosa o
circunstancia de nacimiento o cualquier otra. Asi mismo, se establece que
todos los nifios tienen derecho a recibir una educacién respetuosa de su
dignidad y se les prepare para la vida practica en un ambiente de
comprension, paz y tolerancia.

En este sentido, la SEP (2014) emite las Normas de Control Escolar relativas
a la Inscripcion, Reinscripcion, Acreditacion Regularizacion y Certificacion
para escuelas de Educacién Basica oficiales y particulares, incorporadas al
Sistema Educativo Nacional donde se establece que no se debera
discriminar a los aspirantes a inscripcidbn por motivos de origen étnico,
nacionalidad, género, edad, lengua, discapacidad, condicién social,
econdmica o salud, religion, preferencia sexual o cualquier otra condicion o
caracteristica. Y en el proceso de inscripcion en caso de ser alumnos con
discapacidad que rebasan la edad minima permitida de ingreso, los padres
de familia deberan acreditar su solicitud presentando a la Institucién
Educativa un Portafolio de Evidencias el cual debe contener un Informe de
Deteccion Inicial y un Informe de Evaluacién Psicopedagdgica, en su caso.
Asi mismo, se recomienda a los padres de familia o tutores suscribir una
carta mediante la cual otorguen su consentimiento y acepten las posibles
consecuencias de su decision de inscribir tardiamente a su hijo (a) sea cual
sea su situacion, dicha carta es recibida por la Institucion y a su vez debera
ser enviada al Centro Regional de la Educacién que le corresponda para la
debida autorizacion de la misma. Con este trdmite se da por terminado el
proceso de inscripcién tardia a alumnos con discapacidad o NEE -




Necesidades Educativas Especiales- en grados que no corresponden a su
edad cronologica.

Por consiguiente, la SEP (2013) establece el ACUERDO numero 669 por el
que se emiten las Reglas de Operacion del Programa de Acciones
Compensatorias para Abatir el Rezago Educativo en Educacion Inicial y
Basica el cual tiene como objetivo contribuir a generar equidad educativa
para los nifios y jovenes de sectores vulnerables del pais para combatir el
rezago educativo en Educacion Inicial y Basica mediante Acciones
Compensatorias enfocadas a la dotacion de materiales didacticos;
capacitacion y asesoria a madres y padres de familia asi como a docentes;
apoyos econdmicos a las Asociaciones de Padres de Familia —APF- y
Asociaciones Promotoras de Educacién Comunitaria —APEC- y figuras
educativas relacionadas con la inscripcion, asesoria, supervision y
promocion.

Por otro lado, la SEP (2013) establece el ACUERDO numero 684 por el que
se emiten las Reglas de Operacion del Programa de Fortalecimiento de la
Educacion Especial y de la Integracion Educativa, el cual tiene como objetivo
primordial fortalecer a los equipos técnicos estatales y a los servicios de
educacion especial para que desarrollen acciones que contribuyan a que los
planteles que imparten educacion inicial y basica favorezcan la educacion
inclusiva y eliminen o minimicen las barreras que interfieren en el aprendizaje
de los alumnos y en patrticular, atiendan a los alumnos con discapacidad, con
aptitudes sobresalientes y/o talentos especificos.

Asi pues, establece como objetivos especificos los siguientes aspectos:

1. Asesorar a los equipos técnicos estatales de educacién especial, para
favorecer la educacion inclusiva, eliminar o minimizar las barreras que
interfieren en el aprendizaje de los alumnos y en particular, atender a
los alumnos con discapacidad, con aptitudes sobresalientes y/o
talentos especificos.

2. Apoyar a un mayor numero de planteles que imparten educacién
inicial y basica que cuenten con apoyo de los servicios de educacion
especial, para favorecer la educacion inclusiva, eliminar o minimizar
las barreras que interfieren en el aprendizaje de los alumnos y en
particular, atender a los alumnos con discapacidad, con aptitudes
sobresalientes y/o talentos especificos.




3. Dotar de recursos a las entidades federativas para que desarrollen
acciones que fortalezcan la educacion inclusiva, eliminar o minimizar
las barreras que interfieren en el aprendizaje de los alumnos y en
particular, atender a los alumnos con discapacidad, con aptitudes
sobresalientes y/o talentos especificos.

El Articulo 41 de la Ley General de Educacion (2013) establece que la
educacion especial estd destinada a personas con discapacidad, transitoria o
definitiva, asi como a aquellas con aptitudes sobresalientes. Atendera a los
educandos de manera adecuada a sus propias condiciones, con equidad
social incluyente y con perspectiva de género. Tratandose de menores de
edad con discapacidad, esta educacion propiciara su integracion a los
planteles de educacién basica regular, mediante la aplicacion de métodos,
técnicas y materiales especificos. Para quienes no logren esa integracion,
esta educacion procurard la satisfaccion de necesidades basicas de
aprendizaje para la autbnoma convivencia social y productiva, para lo cual se
elaboraran programas y materiales de apoyo didacticos necesarios.

En ese sentido, los programas y materiales de apoyo didacticos necesarios
para que los alumnos alcances los aprendizajes esperados, se centran en la
elaboracion de adaptaciones -curriculares y cambios en la estructura
organizacional, fisica y pedagdgica (SEP, 2002).

Por tanto, cuando la escuela regular no cuenta con los medios para
satisfacer las necesidades educativas de algunos alumnos, o estas rebasan
las posibilidades de trabajo pedagdégico del profesor, es necesario definir los
apoyos que requieren esos alumnos y proporcionarselos (SEP, 2000).

En este sentido, la SEP (2000) define las adecuaciones curriculares como la
respuesta especifica y adaptada a las necesidades educativas especiales de
un alumno que no quedan cubiertas por el curriculo. Constituyen lo que
podria llamarse propuesta curricular individualizada, y su objetivo debe ser
tratar de garantizar que se de respuesta a las necesidades educativas que el
alumno no comparte con su grupo.

2.10. La escolarizacion de los alumnos con enfermedades raras y su
inclusién al aula regular.

Para Del Barrio (2008) el actual sistema educativo tiene por objetivo la
atencion de todos los alumnos en las condiciones de mayor integracion
posible, sin olvidar que para determinados alumnos la atencion educativa de
mayor calidad requiere unas condiciones especiales que no siempre estan
disponibles en los centros ordinarios.




En este sentido, Castro y Garcia-Ruiz (2013) destacan que la escolarizacién
de los nifios que padecen una Enfermedad Rara demanda el cumplimiento
de los principios de inclusién y normalizacion, para lo que adquiere su
maxima relevancia la coordinacion de todos los agentes implicados: familias,
docentes, instituciones y servicios. No se trata solo de dotar a las familias 0 a
los centros de mas recursos, sino de incidir en como optimizar su potencial
para que se saque el maximo provecho. Para ello es de suma importancia
conocer cual es la situacién de estos menores, qué necesidades tienen, qué
apoyos reciben y como la escuela esta dando respuesta a ese gran objetivo
gue es garantizar la inclusidon educativa.

Por tanto, Gonzalez-Meneses (2011) establce que las personas afectadas
por una enfermedad rara, que cuentan con un diagndstico o estan en espera
de él, presentan una serie de necesidades o demandas que son:

1. Necesidad de recibir informaciéon y su impacto vital.

2. Necesidad de recibir atencién integral en todos los ambitos
como son clinico, psicologico y social.

3. Contar con un apoyo econOmico y el acceso a recursos
existentes en la comunidad.

4. Necesidad de apoyo educativo y laboral.

5. Necesidad de investigacién sobre su enfermedad.

Por tanto, Galvez (2009) establece que el poco conocimiento de sindromes o
enfermedades raras, requiere por parte de los profesionales de la educacién
el conocer sus caracteristicas, necesidades y respuesta educativa en pro de
una educacion basada en la integracion e inclusion social de los alumnos con
necesidad especifica de apoyo educativo.

Por otro lado, Castro y Garcia-Ruiz (2013) describen otra etapa en la que el
desconocimiento y falta de informacion sobre las enfermedades raras es muy
evidente; la cual es el momento de comunicar el diagnéstico. Los
profesionales, ante la escasez de datos que poseen sobre el tema, se
sienten inseguros e indefensos ante la familia y comunican el diagnéstico en
unas condiciones poco adecuadas. Esto genera una racion extra de angustia
y desesperacion en la familia y, en muchos casos, el recurrir a fuentes de
informacion que no se ajustan a la evolucion de su caso concreto.

Asi pues, Gonzalez-Meneses (2011) afirma que tampoco existe un adecuado
apoyo psicolégico al duelo que supone un diagnostico de enfermedad rara y
esto, nuevamente por desconocimiento sobre el proceso de aceptacion de
este tipo de enfermedades. En la fase de tratamiento, la escasa
documentacion sobre las diferentes patologias, sus sintomas y su posible




evolucion no facilita en absoluto la adecuada atencion. Algunas de las
enfermedades raras tienen tantas evoluciones como personas enfermas.

Por tanto, Castro, Renés y De Leon (2011) afirman que el centro educativo
debe ser una institucion fundamental que apoye al nifio, potenciando el
desarrollo de habilidades académicas, destrezas sociales, afectivas y
cognitivas entre otras, que favorezcan el desarrollo de su autonomia y
ayuden a convertirlo en un ciudadano de pleno derecho en la sociedad.

De modo que, los nifos afectados por una enfermedad rara y que presentan
necesidades especificas de apoyo educativo asociadas a la enfermedad,
deben beneficiarse de la atencion a la diversidad que orienta la configuracion
de escuelas inclusivas (Castro, Renés y De Ledn, 2011).

Por consiguiente, Galende (2014) establece que el momento en el que un
alumno que padece una enfermedad rara hace su primera entrada en el
centro escolar, asi como cualquier nifio, va sentir la necesidad de ser
acogido, amparado, aceptado y reconocido por sus caracteristicas y
singularidad, asi mismo, hacerlo sentir considerado y valioso dentro de la
escuela. Este primer momento, quiza sea el mas importante de todas las
etapas por las que pasara a lo largo de su vida escolar, por lo que los
profesores deben prepararla con mucho cuidado considerando al resto del
grupo y el impacto que causara su llegada, asi como el acompafiamiento a la
familia.

En este sentido, Castro y otros (2011) afirman que:

“La participacion de las familias en la vida de los centros educativos donde
acuden sus hijos es una variable determinante de la calidad educativa. Esto
se ve reforzado, con la funcién que tienen los padres para con sus hijos,
puesto que son los responsables de su educacién, y la escuela no puede
suplir dicha funcion. De esta manera, se favorece el desarrollo y educacion
de los nifios y nifias”.

En relacién con el impacto emocional en la familia, Castro y Garcia-Ruiz
(2013) establecen la aparicién de tres etapas adaptacion tras la llegada de
un hijo con una enfermedad rara que se describen en primer lugar como un
periodo de crisis emocional, un segundo periodo de desorganizacion
emocional y finalmente, una aceptacion de la realidad y busqueda de
alternativas para mejorar la situacion que aqueja a la familia que deben ir
encaminados a lograr el trabajo y atencién multidisciplinar y en coordinacién
con recursos y profesionales, siendo uno de los momentos claves la desicién
por la escolarizacion de los pequefios.




De modo que, Galende (2014) establece que la escolarizacion de los
alumnos con ER debe presentar una serie de condiciones necesarias para
fortalecer la educacion inclusiva, las cuales son:

e Garantizar a los alumnos su permanencia en la escuela; esta
condicion se refiere a las acciones que se deben tomar respecto a las
inasistencias debido a que estos alumnos presentan generalmente
graves problemas de salud que requieren tratamientos médicos o
consultas frecuentes, hospitalizaciones, terapias de rehabilitacion,
entre otros cuidados de salud.

e Garantizar su presencia en el aula ordinaria, es decir, organizar el
trabajo dentro del aula utilizando todos los recursos disponibles
siempre bajo el principio de colaboracién.

e Garantizar el aprendizaje y unos niveles de participaciéon y logros
académicos en consonancia con las capacidades y potencialidades de
cada cual; es decir, mostrar actitudes que nos lleven a creer en las
facultades y capacidades de cada uno de nuestros alumnos con ER y
saber que a través de ellas es como nuestros nifios alcanzaran los
niveles de aprendizaje esperados.

e Garantizar la accesibilidad: se refiere a disponer de apoyos y ayuda
especificas para cada una de las necesidades de nuestros
estudiantes.

e Garantizar la participacion de las familias: para lograr la equidad social
y la igualdad de derechos y oportunidad es imprescindible la
participacion de la familia dentro del centro escolar, esto aumentara el
rendimiento escolar del alumno y mejorara en sus relaciones
personales y sociales.

2.11. Programas de atenciéon educativa para la inclusion y su relacién
con las neurociencias.

2.11.1. La construccion del conocimiento.

Garcia (2008) establece que Lev Semenovich Vygotsky (1896-1934)
considerd que los nifios construyen paso a paso su conocimiento del mundo,
y que al hacerlo analizan las ideas que provienen del exterior y las
interiorizan. Para Vygotsky, el aprendizaje es mucho mas que un espejo que
refleja el mundo que vemos; antes bien, siempre involucra a seres humamos
gue crean sus propias representaciones acerca de la nueva informacion que
reciben. En este aspecto, el conocimiento, mas que ser construido por el
nifio, es co-construido entre el nifio y el medio sociocultural que lo rodea; por
tanto, de acuerdo con su punto de vista, todo aprendizaje involucra siempre a
mas de un ser humano.




La aportacion de Vygotsky en el campo de la educacion ha sido
considerable, en particular a partir de los afos noventa, cuando su obra
empieza a ser difundida y comprendida por diversos especialistas como
Wertsh (Castorina y Ferreiro, 1996).

En este sentido, Morales (2012) establece que la teoria sociocultural del
desarrollo y del aprendizaje de Vygotsky resalta la importancia del lenguaje
como un mediador semiotico y aporta gran importancia a la interactividad
como mecanismo de influencia educativa. Aunque fue corta la vida de
Vygotsky, éste cimenté con Alexander Romanovich Luria el terreno de la
neuropsicologia. La teoria sociocognitiva integra lo social con lo fisiolégico y
lo intrapsicolégico, de modo que, junto a lo interpsicoldgico que representa la
actividad humana en su contexto cultural aporta una nueva vision del
desarrollo psiquico humano donde la educacion juega un papel determinante
tirando del mismo.

En consecuencia la vision Vygotskiana de la relacion entre educacion y
desarrollo psiquico ofrece una nueva perspectiva para el manejo pedagdgico
y la atencion diferenciada de los nifios con necesidades educativas
especiales (Valera, 2008).

La esencia en la concepcion psicopedagdgica de la teoria de Vygotsky, de
acuerdo con Ortiz (2000) se destaca en las siguientes ideas:

e Destaca el papel del maestro como esencial dentro del proceso de
ensefianza-aprendizaje, a partir del transito que se produce de lo
externo a lo interno —subjetivo-, como un proceso dialéctico de lo
interpsicoldgico a lo intrapsicolégico.

e Precisamente el fenédmeno de la interiorizacion es el que explica este
transito de forma dinamica y contradictoria.

o EIl aprendizaje como proceso es el que compulsa el desarrollo de la
personalidad al encausarla hacia formas superiores.

e Al dirigir el maestro este proceso de ninguna forma anula o limita la
independencia, el activismo y la creatividad del alumno, por el
contrario la estimula.

e Los fendmenos cognitivos permanecen profundamente unidos con los
motivacionales afectivos, por lo que el aprendizaje afecta a la
personalidad en total y no solo a sus conocimientos, habitos y
habilidades -la unidad de lo instructivo y lo educativo-.

e Su base epistemoldgica se sustenta en el materialismo dialéctico e
histérico, o sea, en la filosofia marxista.

e Su posicion teérica, se centra en el desarrollo psiquico, que es un
proceso interno con una fuerte determinacion externa de caracter




social-cultural, en el que juegan un papel importante las demas
personas, las cuales facilitan la interiorizacion de lo creado por la
humanidad.

En este sentido, Vygotsky sefala que todo aprendizaje en la escuela siempre
tiene una historia previa, todo nifio ha tenido experiencias antes de entrar en
la escuela, por tanto aprendizaje y desarrollo estan interrelacionados desde
sus primeros dias de vida (Carrera y Mazzarella, 2001).

Asi pues, Garcia (2008) sostiene que la intervencion de las fuerzas historicas
y sociales en la vida del nifio, representadas por los adultos significativos y
otros miembros del grupo humano con los que interactia, son fuerzas que
imprimen dentro de la mente del nifio cambios muy importantes, no solo en
cuanto al contenido de lo que se aprende, si no también a la forma en que
se aprende y sefalan tres ideas basicas que tienen relevancia en educacion:

1. Desarrollo psicologico visto de manera prospectiva. En el proceso
educativo normalmente se evallan las capacidades o funciones que el
nifio domina completamente y que ejerce de manera independiente, la
idea es comprender en el curso de desarrollo, el surgimiento de lo que
es nuevo -desarrollo de procesos que se encuentran en estado
embrionario-.

2. Los procesos de aprendizaje ponen en marcha los procesos de
desarrollo. La trayectoria del desarrollo es de afuera hacia adentro por
medio de la internalizacion de los procesos interpsicolégicos; de este
modo, si se considera que el aprendizaje impulsa el desarrollo resulta
que la escuela es el agente encargado y tiene un papel fundamental
en la promocién del desarrollo psicoldgico del nifio.

3. Intervencion de otros miembros del grupo social como mediadores
entre cultura e individuo. Esta interaccion promueve los procesos
interpsicolégicos que posteriormente seran internalizados. La
intervencion deliberada de otros miembros de la cultura en el
aprendizaje de los nifios es esencial para el proceso de desarrollo
infantil. La escuela en cuanto a creacion cultural de las sociedades
letradas desempefia un papel especial en la construccion del
desarrollo integral de los miembros de esas sociedades.

En este sentido, Ministerio de Educacion en Esparfia (2011) destaca que no
nos debemos quedar anclados en la causa de la dificultad, sino dar
preferencia a los aspectos de tratamiento, mediante métodos de ensefianza
basados en el concepto de zona de desarrollo préximo. Vygotsky concibe




dos dimensiones en relacion con el desarrollo psiquico y el aprendizaje. Una
dimensién que llama Zona de Desarrollo Actual, que es lo que el nifio es
capaz de hacer independientemente. Y otra que llama Zona de Desarrollo
Proximo, que es lo que el nifio no es capaz aun de hacer solo, sino con
ayuda. Nuestros nifios pueden alcanzar nuevas metas si se centra la
atencion en sus posibilidades, en su potencialidad, Zona de Desarrollo
Préximo, y no en sus dificultades, en su discapacidad, Zona de Desarrollo
Actual.

Para lvic (1994) el analisis de Vygotsky sobre las relaciones entre desarrollo
y aprendizaje en lo relativo a la adquisicion del lenguaje nos lleva a definir el
primer modelo del desarrollo en estos términos: en un proceso natural de
desarrollo, el aprendizaje se presenta como un medio que fortalece este
proceso natural, pone a su disposicion los instrumentos creados por la
cultura que amplian las posibilidades naturales del individuo y reestructuran
sus funciones mentales.

Segun esta teoria, Ivic (1994) afirma que la educacién no es en modo alguno
exterior al desarrollo:

“La escuela es, por consiguiente, el lugar mismo de la psicologia, ya que es
el lugar mismo de los aprendizajes y de la génesis de las funciones
psiquicas. Para Vygotsky, por lo tanto, la educacion no se reduce a la
adquisicién de un conjunto de informaciones, sino que constituye una de las
fuentes del desarrollo, y la educacién misma se define como el desarrollo
artificial del nifio. La esencia de la educacion consistiria, por consiguiente, en
garantizar el desarrollo proporcionando al nifio intrumentos, técnicas
interiores y operaciones intelectuales”.

2.11.2. Modelo de Atencién con Enfoque Integral para la
Educacion Inicial.

La SEP (2013) establece el Modelo de Atencién con Enfoque Integral para la
Educacién Inicial se fundamenta en el enfoque de los derechos, las nuevas
perspectivas acerca del desarrollo de los nifios, las investigaciones sobre
neurociencias y aprendizaje infantil, los estudios sobre el acompafamiento
del desarrollo emocional, el apego y el vinculo, asi como en los de contexto,
todo ello conectado de manera integral para brindar experiencias de
aprendizaje y sostenimiento afectivo a través de la organizacién de
ambientes en los que existan oportunidades de lenguaje, juego, exploracién,
creacion y descubrimiento. Lo anterior va a permitir el desarrollo de
habilidades sociales, emocionales, cognitivas, sensoperceptivas y motoras,
que seran la base de toda una vida.




2.11.3. Métodos de estimulacion Multisensorial.

El Método Educativo Multisensorial oral fue descrito en la década de los 50
como método de trabajo para alumnos con discapacidad auditiva.
Actualmente se utiliza como método de intervencion en la escuela para el
desarrollo de los alumnos con NEE o discapacidad. Tiene como obijetivo
principal la estimulacién de la comunicacion y expresion oral a través de siete
areas de desarrollo, que son desarrollo visual, auditivo, tactil, estimulacion
olfativa y respiratoria, gustativa, psicomotriz y comunicativa.

2.11.4. Métodos neuropedagdgicos.

Solovieva y Quintanar (2013) los definen como cualquier programa de
correccién neuropsicoldgica que se elabore para nifios preescolares y debe
basarse en los aspectos relacionados con el desarrollo psicologico del nifio
de acuerdo con su edad, asi mismo, las tareas correctivas se organizaran
dentro de la actividad que rige su desarrollo: la actividad de juego.

Por otro lado, Jiménez (2011) describe que el Método Doman-Delacato fue
fundado en Filadelfia en 1955 por sus autores Glenn Doman y Carl Delacato
para la atencion de nifios con problemas motores y dafios del sistema
nervioso central. Se trata de un enfoque que aplica un procedimiento
sistémico que estimula la actividad muscular de forma controlada e
intensivamente para lograr que las redes neuronales se reparen. Esté
método pretende reorganizar el movimiento del nifio a partir de la repeticion
pasiva de dichos movimientos hasta lograr la bipedestacion.

El método de tratamiento se basa en el principio teérico de la organizacion
neuroldgica: Condicion fisiologica 6ptima que existe Unica y completamente
en el hombre y es resultado de un desarrollo neural ontogénico
ininterrumpido (Jiménez, 2011).




CAPITULO lIl. MARCO METODOLOGICO.
3.1. Disefio de investigacion.
Estudio longitudinal de tipo interpretativo (hermenéutico).

El estudio de casos interpretativo aporta descripciones densas y ricas con el
propésito de interpretar y teorizar sobre el caso.

3.2. Tipos de disefio de investigacion.

Desde hace alrededor de medio siglo las corrientes del pensamiento se han
contrapunteado en dos enfoques principales identificados como cualitativo y
cuantitativo.

Cabe destacar que los dos enfoques, segun Hernandez, Fernandez vy
Baptista (2004) convergen en los siguientes puntos:

o Realizan la observacion y su posterior evaluacion de los fenbmenos
estudiados. Una vez realizada la observacion y evaluacién hacen
supuestos o plantean dudas.

e Buscan el fundamento del planteamiento de sus dudas y supuestos.
Basan su fundamento a través de las pruebas realizadas y el analisis
de los datos. Generan nuevas propuestas.

e Una vez definidos los paradigmas existentes, se escoge la opcion a
seqguir.

Por consiguiente, la linea de la presente investigacion sera a través del
enfoque cualitativo, de tipo estudio de casos.

En este sentido, Sandin (2003) establece que el estudio de casos representa
un método de investigacion para el andlisis de la realidad social de gran
importancia en el desarrollo de las ciencias sociales y humanas y representa
la forma mas pertinente y natural de las investigaciones orientadas desde
una perspectiva cualitativa.

Por otro lado, Simons (2011) afirma que el estudio de caso es una
investigacién exhaustiva y desde multiples perspectivas de la complejidad y
diversidad de un determinado proyecto, institucién, programa o sistema en
un contexto real. Se basa en la investigacion, integra diferentes métodos y se
guia por las pruebas. La finalidad es generar una comprension exhaustiva de
un tema determinado, un programa, una politica, una institucion o un
sistema, para generar conocimientos y/o informar el desarrollo de politicas, la
practica profesional y la accion civil o de la comunidad.




3.3. Poblacion y muestra.

El trabajo realizado esta enmarcado dentro de lo que es un estudio de caso,
ya que en el mismo se evalud una estudiante con diagnostico de Sindrome
de Moebius, el cual es un caso uUnico dentro de la Escuela Instituto de
Educacion y Desarrollo Infantil AVANZA de Ciudad Madero, Tamaulipas.

Memoria Descriptiva. Presentacion de la Escuela.

El Entorno.
El Instituto de Educacion y Desarrollo Infantil AVANZA, con Clave de Centro
de Trabajo 28PJNO0591U, se encuentra ubicado en ciudad Madero
Tamaulipas, en calle Cuarta Avenida, numero 605 de la colonia Jardin 20 de
Noviembre.

Localizacion geografica.
Se encuentra en colindancia, al norte con la calle 5, al sur con la calle 4, al
este con la calle tercera avenida y al oeste con la calle Castillo Tijerina.

Figura 4. Localizacion geografica del Instituto de Educacion y Desarrollo Infantil AVANZA en
Ciudad Madero, Tamulipas.

Fuente: Google Maps.




Descripcion del Centro.
El Instituto esta compuesto por un modulo (edificio) de dos alturas (planta
baja y alta), las cuales estan distribuidas de la siguiente manera:

e Planta Baja:

o Recepciodn y filtro
Direccion
Area administrativa
Enfermeria
Cocina
Comedor de alumnos
Sala multisensorial
Sala de lactantes
Sala de maternal
Bafios de nifias y nifios
Bodega de enseres
Bafio de personal
Area civica y patio principal

o Patio trasero
e Planta Alta:

o Sala de Preescolar |
Sala de Preescolar Il
Sala de Preescolar Il
Salén de Usos mdltiples
Sala de reuniones
Bafios de nifias y nifios
Salida de emergencia

0O 0O 0O OO0 0O o 0O o o o

o O O O O O

Modelo Educativo.

El Instituto de Educacion Y Desarrollo Infantii AVANZA es una Institucion
Educativa comprometida en brindar un servicio de calidad que promueva el
desarrollo integral y armoénico de sus alumnos, formandolos en una vida
social de valores que les permitan adquirir confianza en si mismos y
autonomia para vivir plenamente esta etapa y enfrentar con éxito los retos
posteriores de su vida escolar y social.

El Instituto promueve en sus alumnos una solida formacion integral,
comprometidos con su familia y el desarrollo de nuestra sociedad
fomentando la cultura de la inclusién educativa y social a través de la
implementacion de programas especialmente disefiados por nuestros




especialistas para alumnos de educacion inicial donde se busca que
nuestros ninos aprendan sobre la diversidad, la entiendan, la respeten y la
vivan con sus comparieros logrando que sean mas sensibles, responsables y
respetuosos hacia las diferencias individuales.

La orientacion pedagdégica de la Institucion se fundamenta en un enfoque
constructivista en el que se privilegia un conjunto de teorias tales como el
desarrollo infantil a través del enfoque multisensorial y el método de
Neurofacilitacion Doman-Delacato. Por otra parte, el enfoque historico
cultural Vygotskiano constituye otra premisa que permite intervenir
pedagdgicamente desde una comprension del psiquismo que estimula el
desarrollo psiquico y la formacion integral de la personalidad de los
estudiantes.

También es parte de este modelo institucional los aportes de las
neurociencias muy especialmente en materia del neurodesarrollo para, en
consecuencia incorporar técnicas neuropedagadgicas.

Analisis de la situacion escolar.
e Metodologia de trabajo.

o Organizacion interna del personal docente vy directivo.
Descripcion del organigrama escolar que incluye todos los
puestos que conforman la estructura. Describe el personal que
labora en este Instituto:

= Directora.

= Subdirectora.

» Coordinadora general.

= Médico.

= Enfermera.

» Educadoras.

» Maestras auxiliares.

* Psicologas.

» Profesor de educacion fisica.

» Personal de apoyo de mantenimiento y cocina.
» Especialista en el area de educacion especial.
= Especialista en lengua de sefas

= Especialista en discapacidad visual.

o Organizacion del trabajo pedagdgico de alumnos regulares, con
Discapacidad o con NEE sin discapacidad (evaluacion,
planeacion y adaptacion curricular). Apartado que muestra la
manera en que se presenta el procedimiento de inscripcion o
alta de todos los alumnos. Detalla los pasos a seguir para la




inscripcion de alumnos con discapacidad o NEE, su evaluacion
inicial y la adaptacioén al curriculo.

Programas especificos. Descripcion de los programas que se
llevan a cabo en nuestra escuela. Incluye programas de lectura,
de integracién, de estimulacion y atencibn temprana,
multisensoriales, de prevencion de trastornos de lectura y
escritura y estimulacion del lenguaje oral como parte de las
actividades diarias.

Estrategias generales de apoyo a los alumnos. Descripcidon de
actividades y/o tareas para casos en especifico dependiendo
del tipo de discapacidad o NEE.

Familias. Acompafiamiento, enlaces y compromisos de las
familias.

Comunidad. Convenios de colaboracion y enlace con otras
instituciones de apoyo a la integracion social y educativa.

Matricula actual y antecedentes.

o

o

Porcentaje actual de alumnos con discapacidad o NEE sin
discapacidad. Tipos de discapacidades atendidas los ultimos 5
afios, descripcion de sindromes, causas Yy caracteristicas.
Durante el ciclo escolar 2014-2015 se registré un total de 62
alumnos organizados en cuatro grupos de educacion
preescolar, los cuales se organizan:

* Primer grado: 12

= Segundo grado grupo A: 22

= Segundo grado grupo B: 21

= Tercer grado: 7
De los cuales un total de 12 alumnos presentan una necesidad
especial de apoyo especifico.
Entre ellos, 7 alumnos presentan un Diagndéstico neurolégico de
discapacidad.
Y un total de 3 alumnos presentan diagnéstico de enfermedad
rara.

Programa de apoyo a la integracion educativa y regular.




3.4. Instrumentos.

La metodologia que se utilizé para la recoleccion de informacion, fue a través
de la aplicacion de cuestionarios o entrevistas con los padres de familia, con
el equipo multidisciplinario, observacion directa a la alumna, bitacora o
registro diario de actividades y evaluacion psicopedagdgica y del desarrollo.

Hernandez y otros (2004) establecen que un cuestionario de preguntas
abiertas es util cuando no tenemos informacién sobre las posibles respuestas
de las personas o cuando la informacién es insuficiente, asi mismo, se utiliza
en situaciones donde se desea profundizar los motivos de un
comportamiento.

En este sentido, Simons (2011) sefiala que la observacion es un método
complementario de la entrevista, es una técnica importante en la
investigacion social, a través de ella podemos decir si somos bien recibidos,
identificar los principales actores, es decir, es un continuo que va de los
estructurado, a lo no estructurado.

3.5. Técnicas y métodos.
1. Realizacion del proyecto de investigacion.
2. Tareas de investigacion.
3. Realizacién de entrevista a la familia.
4. Observacion directa a la alumna.
5. Realizacién de una evaluacion psicopedagdgica y aplicaciéon de una
escala del desarrollo.
6. Analisis de los resultados.

3.6. Procesamiento de datos.

Se realizara a través de la triangulacion de la informacion obtenida en base a
las técnicas establecidas con el objetivo de determinar la eficiencia de las
estrategias planteadas para lograr la inclusion.

En este sentido, Briones (2002) establece que la triangulacién se utiliza para
mostrar la validez o credibilidad de los resultados en la investigacion
cualitativa.

Por otro lado, Simons (2011) la define como un medio para el analisis
cruzado de la importancia y relevancia de los temas desde diferentes
angulos para generar y reforzar pruebas para apoyar nuestras afirmaciones
mas importantes.




3.7. Presentacion del caso.

1. Identificacion del paciente.
e Nombre: Isabella Paulina Lozano Rodriguez
e Fecha de nacimiento: 01 de diciembre de 2010
o Edad actual: 4 afios
e Sexo: Femenino
e Diagndstico clinico: Sindrome de Moebius

2. Andlisis del motivo de consulta/ingreso.

Paulina tiene al inicio de consulta 1.6 afios de edad, presenta Diagndstico de
Sindrome de Moebius lo cual le provoca dificultades de motricidad,
alimentacion, comunicacion y vision principalmente. Es llevada por la madre
al centro escolar por recomendacion del médico especialista y busca integrar
a la nifla en un ambiente educativo donde pueda desarrollar sus habilidades.
En el centro escolar se recomienda una valoracion del desarrollo.

3. Historia del problema.

Fue atendida en el Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez de la Ciudad
de México mediante parto por cesarea. Durante el nacimiento presenta
problemas de falta de oxigenacion, siendo necesario prolongar su estancia
intrahospitalaria durante 10 dias. Posterior a ese tiempo se le informa a la
madre de la presencia del Sindrome de Moebius debido a la falta de
expresion facial, presencia de estrabismo, dificultades en la succion y falta de
lagrimeo durante el llanto.

Luego de eso, a los 11 meses de edad se le realizd el siguiente
procedimiento quirdrgico: Neurotizacion directa de frénico derecho a orbicular
(con coaptacion terminolateral de injerto de 12 cm; usando el frénico ya que
el espinal parecia no conducir impulsos); Neurotizacion directa del espinal
izquierdo a orbicular (con coaptacion terminolateral del injerto de 13.5 cm); y
Neurotizacion bilateral de hipogloso a depresores (con coaptacion
terminolateral de injerto de 4 cm), que consiste en conectar ramas nerviosas
y establecer uniones para hacer funcionar algunas que no estan bien. El
procedimiento se llevo a cabo sin complicaciones ni incidentes.

El siguiente procedimiento quirdrgico se le realiz6 a los 2 afos de edad y
consistid en la eliminacion del estrabismo, cirugia de la cual se recuperé
adecuadamente y de acuerdo a lo esperado.




Posterior a la operacion del estrabismo, la nifia empieza a manifestar
avances en la motricidad gruesa a través del gateo y empieza a caminar
aproximadamente a los 2.8 afios mostrando aun dificultades en la marcha.

A la edad de 3 afios se le descarta dafio neurolégico y anomalias asociadas
al sindrome. En el area comunicativa presenta dificultades para la expresion
verbal, comienza a hablar aproximadamente a los 2.5 afios presentado
multiples procesos de simplificacion fonologica.

4. Establecimiento de las metas para la estrategia.

e Lograr la adecuada inclusion educativa en el centro escolar.

e Estimular el desarrollo de habilidades de aprendizaje.

e Aplicar metodologias de estimulacion sensorial y motricidad dentro del
aula.

e Desarrollar los requisitos previos para la lectura y escritura.

5. Estudio de los objetivos terapéuticos.

e Las conductas sobre las que se va a intervenir son aquellas donde
presenta mayor dificultad de acuerdo con las caracteristicas propias del
sindrome.

e Comunicacion y expresion verbal.

e Alimentacion.

e Motricidad gruesa y fina.

e Autocuidado y autoayuda.

e Aprendizaje de la lectura y escritura.

6. Seleccion de estrategias mas adecuadas.
Se trabajara sobre el Método Multisensorial Oral y el Método Doman-
Delacato.

e El Método Educativo Multisensorial oral fue descrito en la década de
los 50 como método de trabajo para alumnos con discapacidad
auditiva. Actualmente se utiliza como método de intervencion en la
escuela para el desarrollo de los alumnos con NEE o discapacidad.
Tiene como objetivo principal la estimulaciéon de la comunicacion y
expresion oral a través de siete areas de desarrollo, que son
desarrollo visual, auditivo, tactil, estimulacion olfativa y respiratoria,
gustativa, psicomotriz y comunicativa. Entre sus objetivos especificos
se encuentra:




Area visual: Estimular la atencion visual y promover el examen
y la exploracion visual como medio para poder recibir
informacion por esta via.

Auditiva: Conseguir una mayor atencion y concentracion ante
los sonidos que proceden del medio a través de la estimulacion
de la audicion y de las percepciones sensoriales asociadas.

Tactil: Descubrir el sentimiento del propio cuerpo desarrollando
las diferentes percepciones a través de toda su superficie para
posteriormente utilizar el tacto como otro canal de entrada de
informacion sobre el entorno proximo.

Olfativa y respiratoria: Desarrollar la toma de conciencia por
parte del proceso de respiracién y el conocimiento del olfato,
como un nuevo canal de informacion del entorno préximo.

Gustativa: Estimulacion de un nuevo canal de entrada de
informacion como es el gusto y el desarrollo del proceso de
succién, masticacion y deglucion y el control del babeo.

Psicomotriz: Estimulacion del desarrollo motriz de nuestro
alumnado al tiempo que facilitamos las habilidades de
exploracién del entorno, manipulacion, orientacion y movilidad,
fomentando asi la seguridad en si mismos.

Comunicativa: Desarrollar la  intencibn  comunicativa,
promoviendo la necesidad de comunicarse con diferentes
personas y en distintos contextos.

Tabla 1. Programa Educativo Multisensorial Oral.
Descripcién de sus objetivos por &rea de trabajo.

GENERAL

Estimular la e Comprobar si el nifio o nifia responde ante la luz.

atencion visual e Saber si el ojo responde ante un estimulo.

y promover el e Determinar la existencia de la dominancia de uno
examen y la de los ojos en las tareas visuales

e Desarrollar y reforzar el control voluntario de los
movimientos de los ojos.

e Sentir y percibir la presencia de la luz y promover la

) - reaccion ante ella favoreciendo la atencion visual.

informacion por | ¢ Favorecer el contacto visual y promover la fijacion

esta via. de la mirada. Mantener el contacto ocular.
e Promover la atencién hacia la otra persona en sus

OBJETIVO OBJETIVOS ESPECIFICOS

exploracion visual
como medio para
poder recibir




movimientos, gestos y acciones.

e Favorecer la atencién visual hacia los objetos y
promover la exploracién de los mismos.

e Estimular el seguimiento visual de objetos en
movimiento.

eEstimular al nifio o nifia hacia la conciencia visual
del color a través de los matices de los colores mas
llamativos.

Auditiva Conseguir una e Discriminacion de sonido-silencio.
mayor atencién y | eAtender a estimulos auditivos, reaccionado ante
concentracion sonidos producidos : por el cuerpo, sonidos
ante los sonidos onpmatopéyicqs, por instrumento-s musicales.
que proceden del ¢ Orientarse hacia Ia.fuente del sorpdo. .
medio a través de -Recon_ocer y reaccionar ante sonidos produc'lc'ios
i . por objetos de uso frecuente, que le son familiares.
la estimulacion de |, gengificar por la voz a personas adultas y
la audicion y de comparfieras o comparfieros conocidos.
las percepciones | eReconocer por el tono de voz los distintos estados
sensoriales de &nimo.
asociadas. eReaccionar ante la variacion del volumen de
musica, de la intensidad de la voz.
eReaccionar ante la produccion de sonidos
agradables y/o desagradables.
¢ Producir sonidos tocando diferentes instrumentos,
accionando distintos juguetes.
ePotenciar el “disfrute de la musica”. Utilizar la
musica para relajar distintas partes del cuerpo,
“sentir’ la musica, vivenciarla.
Tactil Descubrir el e Sentir distintas sensaciones a traves de las partes
sentimiento del del cuerpo tales como la cara, las manos, los
propio cuerpo brazos y las piernas.
desarrollando las | ®€onseguir una mayor conciencia de sus manos, sus
. dedos, sus brazos, sus piernas y su cara.
diferentes : ) . .
: ¢ Sentir sensaciones contrarias como, por ejemplo, el
perf:epC|ones a frio, el calor, |la suavidad, la rugosidad.
través de toda su | Reconocer el diferente peso de los objetos,
superficie para desarrollando la posibilidad de sujetar cosas, coger
posteriormente y dejar.
utilizar el tacto e Utilizar el tacto como fuente de exploracién de las
como otro canal distintas partes del cuerpo y de distintos objetos de
i anted e una form.a intencional y cada vez con una mayor
. - frecuencia.
informacion sobre . .
eReconocer, entre dos objetos, uno de ellos a través
elientorno del tacto. Hay que procurar que sean objetos muy
proximo. sencillos y conocidos, como, por ejemplo, un
teléfono de juguete o una pelota.
Olfativa 'y Desarrollar la eMejorar la capacidad y habilidad respiratoria.

respiratoria

toma de
conciencia por
parte del proceso
de respiracion y el
conocimiento del
olfato, como un
nuevo canal de

e Tomar conciencia de la inspiracién y espiracion

e Acercar distintas sensaciones olfativas y esperar
respuestas de agrado o desagrado.

e Diferenciar a través del olor distintas sustancias,
potenciando que exprese sus gustos.

e Aprender a oler.

¢ Adquirir el habito de respirar por la nariz.

e Desarrollar habitos de higiene nasal.




informacion del
entorno préximo.

eEnsefiar a sonarse.

Gustativa Estimulacion de | eProbar diferentes sabores y texturas para que

un nuevo canal muestren sus preferencias.
de entrada de e Favorecer la fortaleza de la movilidad de los

informacién como ml].sculos de la boca, labios Xlengua. 5
es el gusto y el e Mejorar el control'de I'e} succioén y la deglucién y

favorecer la masticacion.
desarrollo del
proceso de
succioén,

masticacién y
deglucion y el

control del babeo.

Psicomotriz Estimulacion del | eFacilitar el conocimiento y control del propio cuerpo.

desarrollo motriz
de nuestro
alumnado al
tiempo que
facilitamos las
habilidades de
exploracion del
entorno,
manipulacion,
orientacion y
movilidad,
fomentando asi la
seguridad en si

eFavorecer el desarrollo motriz a través de ejercicios
de relajacién y de la realizacién de posturas
inhibidoras de reflejos.

e Facilitar la relacion del cuerpo con los objetos
ejercitando las conductas motoricas finas y la
manipulacion. Desarrollo de las habilidades
manipulativas: coger, arrastrar, soltar.

e Desarrollo de la estimulacién de la prension.

e Facilitar las habilidades de exploracion del entorno,
dentro de sus posibilidades, y de orientacion
(cercano, lejano...). Potenciar su autonomiay la
interaccién con sus iguales.

e Proporcionarles un estado de bienestar emocional y

afectivo y aportarles seguridad.

mismos.
Comunicativa Desarrollar la e Favorecer los prerrequisitos de la comunicacion,
intencién a través de los diferentes tipos de estimulacion.

comunicativa,
promoviendo la
necesidad de
comunicarse con
diferentes
personas y en
distintos
contextos.

e Provocar respuestas ante los distintos estimulos
del entorno préoximo.

e Propiciar el juego vocalico. Potenciar la imitacion
vocalica y gestual.

e Provocar la manifestacién de su estado de animo
mediante sus vocalizaciones.

e Provocar la demanda en el nifio o nifia

favoreciendo el desarrollo de la intencion

comunicativa.

Provocar que atienda a su hombre.

Promover la intencién de accion.

Favorecer la percepcion de contingencias.

Favorecer la comprensién de érdenes sencillas.

Utilizacién de un sistema alternativo y/o

aumentativo de comunicacion de acuerdo a las

caracteristicas de cada nifio.

Fuente: Frola (2008).




oE| Método Doman-Delacato.

Este Método fue fundado en Filadelfia en 1955 por sus autores Glenn Doman
y Carl Delacato para la atencion de nifios con problemas motores y dafios del
sistema nervioso central. Se trata de un enfoque que aplica un procedimiento
sisttmico que estimula la actividad muscular de forma controlada e
intensivamente para lograr que las redes neuronales se reparen. Esté
método pretende reorganizar el movimiento del nifio a partir de la repeticion
pasiva de dichos movimientos hasta lograr la bipedestacion.

El método de tratamiento se basa en el principio tedrico de la organizacion
neuroldgica: “Condicion fisioldgica dptima que existe unica y completamente
en el hombre y es resultado de un desarrollo neural ontogénico
ininterrumpido” (Jiménez, 2011).

De acuerdo con Barrera, Morales, Lira y Urbina (2011), el Método Doman
Delacato establece procedimientos fundamentales:

eLa utilizacion del suelo como medio para brindar al nifio la oportunidad
de mover sus miembros libremente.

eLa imposicion corporal de movimientos que forman el esquema bésico
con cierta frecuencia, duracion e intensidad.

oE| establecimiento de la dominancia hemisférica haciendo mayor énfasis
en el hemicuerpo dominante.

eEstimulacion sensorial de tipo tactil, visual, auditiva y propioceptiva para
aumenta el conocimiento del propio cuerpo.

Doman sefiala que el cerebro crece de la misma manera que cualquier otro
organo del cuerpo. El problema de los nifios con lesiones en el SNC estriba
en que el cerebro actla como una barrera para la recepcion de estimulos
sensoriales, asi como para las respuestas motoras. La transmision de los
impulsos al SNC se asegura con lo siguiente:

e Frecuencia: numero de veces que se repite un estimulo.
e Intensidad: Potencial de estimulo.
eDuracién: Tiempo de exposiciéon al estimulo (Jiménez, 2011).




Tabla 2. Método Doman Delacato. Ejercicios basicos (Jiménez, 2011).

EJERCICIO OBJETIVO

Son un conjunto de ejercicios correctivos que consisten en una
movilizacion totalmente pasiva de cabeza, brazos y piernas para
mantener una postura y formar un esquema de movimiento.

Patrones basicos
de movimiento

Técnicas de Se realizan con los pacientes que presenta aumento del tono
relajacion de muscular, para conseguir la relajacion y poder realizar los patrones
miembros basicos de movimiento.

Son aquellos ejercicios que el nifio realiza de forma activa, es decir,
Correctivos sin ayuda. Por ejemplo, ejercicios de arrastre y gateo, gateo en

plano inclinado, tinel para gateo.

Se aplican al inicio de la marcha una vez concluida la etapa del
De braquiacion gateo y consiste en que el nifilo camine sostenido por cuerdas para
eshozar sus primeros pasos.

Conjunto de movimientos cruzados automaticos de los cuatro
miembros ayudados por la propulsion del tronco hacia delante.

De audicion y Consta de ejercicios que se aplican repetidamente para lograr que
lenguaje el nifio lo imite voluntariamente.

Método de la ensefianza global de la palabra, se le ensefia el
vocabulario béasico semanalmente mediante la presentacion de
tarjetas blancas que tienen escrita la palabra que se esta
trabajando.

De habilidad Se utilizan para la estimulacion de la motricidad fina mediante
manual ejercicios presentados repetidamente.

De marcha

De lectura

Fuente: Jiménez (2011).
7. Aplicacion de las estrategias.

La técnica de trabajo se basé en la aplicacién de las actividades en sesiones
individuales y grupales para favorecer su inclusién en el ambiente escolar,
asi como el desarrollo de sus habilidades sensoriales, comunicativas y
motoras.

e Las actividades grupales van encaminadas al desarrollo de
habilidades de todos los alumnos y se presentan con una frecuencia
de 3 veces por semana con una duracién de 30 a 60 minutos.

e Las sesiones individuales de trabajo se realizaron con una frecuencia
de 2 veces por semana durante 60 minutos. La distribucion de
actividades consistié en trabajar un area del desarrollo cada dia y
reforzar en casa dichos objetivos; para ello se proporcionaba a la
madre copia del programa semanal.




A continuacion se presenta la programacion de actividades correspondiente
a dos meses de trabajo diario, del 1° de septiembre al 31 de octubre de 2014.

INSTITUTO DE EDUCACION Y DESARROLLO INFANTIL AVANZA

PROGRAMA DE TRABAJO

FECHA: DEL 01 AL 05 DE 09 DE 2014

PROGRAMA

OBJETIVO

ACTIVIDADES

OBSERVACIONES

Comunicativ
0, grupal.

Desarrollar la intencién
comunicativa,
promoviendo la
necesidad de
comunicarse con
diferentes personas.

Reunir a los nifios en su aula
para compartir experiencias
vividas durante el periodo de
vacaciones de verano. Se hace
una dindmica de presentacion
donde cada uno de ellos,
empezando por la mestra se
presenta y habla sobre sus
gustos.

Se muestra atenta,
cooperativa e interesada en
las conversaciones de sus

compairieros. En su turno de

presentacion emite algunas

palabras, se muestra callada

y participa poco.

De audicion y

Aplicacion de ejercicios
repetidamente para que

Se inicia con algunos
movimientos preparatorios de
los organos articuladores,

Reacciona atenta ante el

lenguaje, i imi i imi . L
_ 'g' J _Ia nifia los imite. _ motlvapdo para que los |m|t§, espejo, se logra la imitacion
individual Conjuntamente se trabaja | se realizan frente a un espejo de todos los movimient
atencion y seguimiento gue le permita ver el € todos fos movimientos.
de instrucciones. movimiento de la terapeuta y el
propio.
Se presenta a los alumnos P dificultad
N Estimular I motricidad pedazos de papel crepe para resenta dificultad para
Habilidad f|nSaImlé;ranate"neoer:'(él|C%S realizar bo|eado_ A traves de |a |0g|’al’ Ia fOI’ma, trabaja |ent0
manual, presenta dJos construccion de bolitas de y Se muestra poco
grupal repetidamente papel se estimula el efecto interesada en la realizacion
pinza, se trabajan categorias al de esta actividad.
clasificarlos por colores.
L . - Gatea adecuadamente,
Ejercicios Facilitar el movimiento . . p
. . Actividades de gateo en la sala muestra interés en la
correctivos, activo de sus . > . o
o . de estimulacion sensorial. realizacion de las
individual extremidades. -
actividades.
Participa activamente y
Sentir sensaciones Con ayuda de sus compafieros | pelea por los objetos suaves
Téctil, grupal contrarias como la y dentro del aula presentar (algodén, almohada),

suavidad, la rugosidad,
distintas texturas.

objetos con diversas texturas
para su identificacion.

empuja a sus comparieros y

les pega cuando no quiere
compartir material.




INSTITUTO DE EDUCACION Y DESARROLLO INFANTIL AVANZA

PROGRAMA DE TRABAJO. ALUMNA CON SINDROME DE MOEBIUS

FECHA: DEL 08 AL 12 DE 09 DE 2014
PROGRAMA OBJETIVO ACTIVIDADES OBSERVACIONES
Comprobar si
responde ante la | Dirigir una luz (procurando que sea una luz Responde ante la luz
luz. Mediante la | que no moleste, como, por ejemplo, una | {enue con parpadeo,
visual, implementacion linterna pequefia de boligrafo) hacia los | intenta tomar la lampara
grupal. con los ojos del nifio o nifia, a una distancia para jugar con ellg..EI
comparieros de cercana (mas o menos de unos 30 resto dl grupo participa
grupo. centimetros) y comprobar si la pupila se activamente en la
dilata, contrae o sigue igual. actividad.
Estamos un rato en el aula sin “oir” ningun
tipo de sonido ni de ruido. Prestamos :
atencién a su reaccion. Reacciona ante los
Al Discr_iminf_icién de SOI’]Id.OS, durantg la
[ sonido-silencio. | Egcuchamos los sonidos v distintos ruidos | ausencia no reacciona,
gue se producen a nuestro alrededor. sin embargo demuestra
Escuchamos y posteriormente lo darse cuenta del
silencio.

reforzamos verbalmente y gestualmente.
Intentamos que tome “conciencia auditiva”
de los sonidos del entorno méas préximo.

Facilitar el . - - ”
conocimiento y Re_allzar actividades para que “sienta” lo

control del propio basico de su esquema corporal, como por No interact(ia con sus

ejemplo, cogiéndole la mano y recorriendo compafieros ni

establece contacto con

Psicomo cuerpo en | tes de | |
actividades de as partes de la cara a la vez que vamos
apoyando con lenguaje oral y gestos. )
Su propio cuerpo.

triz, grupal
patio. .
Posteriormente hacerlo con la cara'y
cuerpo de un compafiero.
Se muestra interesada
y gustosa con los olores
de las frutas

Se presentan diversos alimentos con olores
principalmente. Los

Diferenciar a

través del olor
Olfativay distintas
respiratoria sustancias, fuertes para su identificacion. También se
S ' potenciando que utilizan objetos, y algunos aromatizantes olores fuertes los
individual . . .
EXprese sus para su diferenciacion. rechaza (ejemplo:
gustos. aromatizantes de
ambiente)
Desarrollar la
intencion Lectura de cuentos a través de la .
comunicativa L, o Escucha activamente,
Comunicativ tand I’ presentacion de imagenes y preguntas participa y responde
promoviendo 1a relacionadas con la historia para que la
o, grupal necesidad de | e | | 4n del preguntas hechas por la
comunicarse con | &lumna participe y logre la comprension de maestra.
diferentes texto.
personas.




INSTITUTO DE EDUCACION Y DESARROLLO INFANTIL AVANZA

PROGRAMA DE TRABAJO

FECHA: DEL 15 AL 19 DE 09 DE 2014

PROGRAMA OBJETIVO ACTIVIDADES OBSERVACIONES
Favorecer el i
contacto visual y Sentados en C|lrculo dent.r.o del aula,
promover la cantamos canciones familiares y que Canta v bail ,

_ fijacién de la les agraden a los alumnos y anta y baiia pero sin
Visual, mirada. Mantener potenciamos que se miren a los ojos. prestar atencidn visual, no
grupal. el cbntacto Luego, bailamos las mismas canciones | imita los movimientos de la

ocular. para propiciar que centren su mirada | maestra, realiza los propios.
en los movimientos de la maestra y
traten de imitarlos.
Reconocer, entre _ _ N Esta actividad no la realizo,
T dos objetos, uno Se trabajg con objetos pequefios y de se mostré temerosa al
.o de ellos a través | USC comun para la alumna. Le mantener los ojos cerrados,
individual a6l B pedimos que cierre los ojos para que | bri di |
' adivie el objeto que ponemos en su 0s .a raypedia ver’ 0S
mano. objetos. No se logré el
objetivo.
Se presentan las vocales escritas cada
una sobre una tarjeta blanca de
Método de la aproximadamente 40x40 cms. Se B
De lectura, ensefanza global muestra cada una de ellas al tiempo Presta mucha atencion,
grupal de la palabra. gue la maestra dice el nombre _de la reconoce 3 de 5 vocales en
letra, luego los alumnos la repiten. una sesion, a,o, u.
Despues de varias pasadas, la
maestra pregunta a cada uno si las
recuerda.
Se pondra la mano de la nifia en
nuestra nariz y haremos que sienta la
TorEr cEEETeE inspiracion. Posteriormente _ Reali | fvidad
Olfativay de la inspiracion soplaremos sobre su mano el aire calza @ eeviead o
respiratoria, y espiracion espirado. Luego lo intentaremos hacer a_lten_tamen_te, le agrada y al
individual sobre su cara. Para sentir la finalizar pide seguir con la

inspiracion utilizaremos colonias u
otros olores fuertes, luego debera
hacer ella sobre la mano y cara de la
maestra.

misma actividad.

Psicomotriz,
grupal

Facilitar el
conocimiento y
control del propio
cuerpo en
actividades de
patio

Realizar actividades para que “sientan”
lo basico de su esquema corporal,
como por ejemplo, tomandose la mano
y recorriendo las partes de la cara a la
vez que vamos apoyando con lenguaje
oral y gestos.

Unir nuestras manos, tocarnos
nuestros pies, unir la cabeza.

Se muestra atenta y toma
de las manos a sus
compafieros, participa
activamente.




INSTITUTO DE EDUCACION Y DESARROLLO INFANTIL AVANZA

PROGRAMA DE TRABAJO

FECHA: DEL 22 AL 26 DE 09 DE 2014

PROGRAMA OBJETIVO ACTIVIDADES OBSERVACIONES
Estimular al nifio
0 nifia hacia la Pintaremos sus manos de colores
Visual (cjo|r10|(a|n0|a€/|su:a1l Ilamatllv?s para plotenmar la atencion Se muestra participativa y
) el color a través visual, luego colocaran sus manos gustosa por la actividad, la
grupal. de los matices de sobre hojas blancas para pintarlas y realiza ad dament
los colores mas posteriormente identificar cuales son €aliza adecuadamente.
llamativos. las suyas.
Auditiva Orliel;ntarse ZaTia Utilizamos juguetes con sonido e Reacciona adecuadamente,
AU a fuente de instrumentos musmales para _hacerlc_)s expresa “oi” cada vez que
individual sonido. sonar y le pedimos que se dirija hacia . :
: escucha un sonido diferente
el lugar donde escucha el ruido, o b
ademas debe tratar de identificarlo. e e,
Facilitar las
o Se lleva a los alumnos fuera del salon
: habilidades de a explorar los pasillos y patio, a la Interactda con sus
Psicomo exploracion del - ’ =
triz, grupal entorno alumna se le dirige con mayor detalle compafieros, se muestra
' para que logre explorar a través de la | interesada en salir del aula.
vista y el tacto.
Mejorar el control
de la succion y la No acepta la ayuda de la
. deglucién y maestra, prefiere comer
Gustativa, i i
individual favorecer la Se trabaj?o‘;"n?g?sra;ﬁgeﬁgseo cuando sola, lo hace con dificultad y
masticacion. ' lentamente pero logra
terminar sus alimentos.
Movimientos S ¢ i
. e muestra cooperativa
cruzados Les ponemos la coreografia de una Pe y
De marcha, automaticos de o . atenta a los movimientos de
cancion infantil para que se aprendan o
grupal los cuatro . . la maestra, los imita y trata
miembros diferentes pasos y la secuencia.

de seguir la secuencia.




INSTITUTO DE EDUCACION Y DESARROLLO INFANTIL AVANZA

PROGRAMA DE TRABAJO

FECHA: DEL 29 del 09 al 03 del 10 DE 2014

PROGRAMA OBJETIVO ACTIVIDADES OBSERVACIONES
Conseguir una
mayor atencion y
concentracién
ante los sonidos
gue proceden del
medio a través de

Fabricamos “materiales caseros”,

como globos con piedritas dentro,
botellas con frijoles, y variando dentro Participa activamente, se

laulal icion, hacem nar . .
del aula la posicion, hacemos sona muestra interesada y realiza

Auditivo, ; > . . ”
la estimulacion dichos “instrumentos musicales .
grupal. de la audicion y potenciando que se oriente hacia la actividad con ayuda de
de las dichos sonidos. Sus companeros.
percepciones
sensoriales
asociadas.

Favorecer los
prerrequisitos de En un ambiente relajado, se le
Observa atentamente e

Auditivo y S Al e
lenguaje la comunicacién, | mostraran patrones vocalicos a imitar.
individua’l a través de los Se intentara potenciar la imitacion. imita todos los sonidos
d|ferentes tlpos presentados.
de estimulacion.
Se utilizan para la
estimulacién de o
Habilidad la motricidad fina Frente a un pizarron grande marcar Participa frente a sus
manual mediante lineas horizontales para que los compairieros, realiza trazos
u al, ejercicios alumnos la remarquen con gises de con mucho cuidado y
grup pres_entados diferentes colores. atentamente.
repetidamente.
. Sigue las lineas
L Facilitar el . . g .
Ejercicios movimiento Caminar sobre lineas marcadas adecuadamente y sin
correctivos, activo de sus previamente en el piso con cinta o gis, | salirse, muestra interés en la
individual _ lineas rectas, diagonales y zigzag. realizacion de las
extremidades. -
actividades.
Sentir Elab i6n d to de text
i aboracion de un cuento de texturas, .
itarins con se presentan diversos materiales para Se muestra activa y
Tactil, grupal contrarias como P . ) : P participativa, sus
la suavidad, la gue por equipos de trabajo realizan comparieros la avudan
_ rugosidad, dicha actividad. P yuaan.
distintas texturas.




INSTITUTO DE EDUCACION Y DESARROLLO INFANTIL AVANZA

PROGRAMA DE TRABAJO

FECHA: DEL 06 AL 10 DE 10 DE 2014

PROGRAMA OBJETIVO ACTIVIDADES OBSERVACIONES
Se presentan las vocales escritas cada
Método de la una §obr§ una taraetaflanca de
De lectura. | €Nsefianza global aproxima damented O)il 0 cr|n§. Se Presta mucha atencion,
' de la palabra. muestra cada una de efias a tiempo reconoce 4 de 5 vocales en
grupal gue la maestra dice el nombre de la N i6n
letra, luego los alumnos la repiten. una sesion, a,0, U, €.
Despues de varias pasadas, la maestra
pregunta a cada uno si las recuerda.
- Sigue las lineas
L Facilitar el . . g :
Ejercicios T ovimiento Caminar sobre lineas marcadas adecuadamente y sin
correctivos, . previamente en el piso con cinta o gis, salirse, muestra interés en
o activo de sus . . o
individual lineas curvas, onduladas y circulos. la realizacion de las

extremidades.

actividades.

Comunicativ

Desarrollar la
intencion
comunicativa,
promoviendo la

Proporcionar un cuento a cada alumno
para que lo observen y traten de
descifrar de que se trata, luego pedirle a

Observa atentamente el
cuento, y cuenta el suyo

0. grupal necesidad de da uno de ell lo explique frent nt mpafier
comunicarse con | ¢ada uno de ellos que (3e plique frente ante sus compafieros.
diferentes a sus Companel’os.
personas.
Probar diferentes e _
sabores y Se utilizaran alimentos con distintos .
Gustati sabores que permitan el contraste: No acepta la actividad,
ustativa, texturas para que dulce, salado, agrio. Observaremos su rechaza probar ciertos
lileli7[e P2 muestren sus r1eaccién’ gi m.uestra alguna li t
preferencias. yst 9 Elliarisinieks,
preferencia o rechazo.
Se utilizan para la
estimulacion de Jugamos a colar ropa, con ayuda de
Habilidad ici i N ' X Participa activamente,
la motricidad fina | o545 de mufiecas los alumnos deberan ricip
manual, mediante colaarla con pinzas de plastico para realiza correctamente la
grupal ejercicios 9 ¢ P | of tp . P actividad.
presentados avorecer el efecto pinza.

repetidamente.




INSTITUTO DE EDUCACION Y DESARROLLO INFANTIL AVANZA

PROGRAMA DE TRABAJO

FECHA: DEL 13 AL 10 DE 10 DE 2014

PROGRAMA

OBJETIVO

ACTIVIDADES

OBSERVACIONES

Psicomotriz,

Desarrollo de la
estimulacién de
la prension.

Porporcionar a los alumnos hojas
blancas y distintos utiles escritores
como pinceles con acuarelas,
marcadores y colores, les pediremos

Trabaja adecuadamente, no
le agrada el uso de pincel,
pide ayuda a sus

rupal. ; o . .
grup que pinten un dibujo con cada uno de | compafieros para terminar la
ellos para hacer conciencia de la actividad.
marca que dejan sobre la hoja.

o Reconocer por el p t baci d _ _
Auditiva, tono de voz los i e amonez ed Reacciona ante los sonidos,
individual distintos estados ! eér ﬁir:rgispzrp;glsi?n?ﬁlgreqsf; I(())z € reconoce 3 de 5

de animo. reconozca grabaciones.
Facilitar el
conocimiento o . i i
Psicomo control del pro )i/o Utilizar canciones que hagan Realiza la actividad
triz, grupal . 2n P referencia al esquema corporal a la adecuadamente, se muestra
' actividades de vez que las movemos. interesada en el baile.
patio.
Favorecer la : .
atencién visual Le mostramos objetos pequefios y Se muestra atenta e
Visual hacia los objetos conocidos para ella, le permitimos interesada, encuentra sin
individu1al y promover la explorarlos y posteriormente lo problema los objetos, los
exploracion de escondemos dentro del aula para que recuerda y reconoce
los mismos. lo busque. inmediatamente.
Sentir c da d .
i on ayuda de sus compafieros y - .
sensaclones ) Participa activamente
. . contrarias como dentro del aula presentar objetos con P . y
Tactil, grupal pelea por los objetos suaves

la suavidad, la
rugosidad,
distintas texturas.

diversas texturas para su
identificacion.

(algodén, almohada)




INSTITUTO DE EDUCACION Y DESARROLLO INFANTIL AVANZA

PROGRAMA DE TRABAJO

FECHA: DEL 20 AL 24 DE 10 DE 2014

PROGRAMA OBJETIVO ACTIVIDADES OBSERVACIONES
Comprobar si Diridi uz ( q
responde ante la irigir una luz (procurando que sea
quI.DMediante la una luz que no moleste, como, por Responde antg la luz tenue
. implementacion ejemplo, una linterna pequefia de con parpadeo, Intenta tomar
Visual, con 1os boligrafo) hacia los ojos del nifio o la lampara para jugar con
grupal. compafieros de nifa, a una distancia cercana (mas o ella. El resto dl grupo
grupo. menos de unos 30 centimetros) y participa activamente en la
comprobar si la pupila se dilata, actividad.
contrae o sigue igual.
Favorecer los
prerrequisitos de . L
Auditiva y la comunicacion, Se realizaran distintos ejercicios dF Realiza todos los ejercicios
lenguaje, a través de los _ praxias articulatorias. Se intentara presentados, reacciona
S diferentes tipos inducir la realizacién de las mismas a " .
individual p . ; - positivamente en el espejo e
de estimulacién traves Qel juego, de presentacion de imita | imient
tarjetas, de uso del espejo. L 085 IS
Facilitar el
conocimiento y _ -
control del propio Reacciona positivamente, se
Psicomo cuerpo en Realizamos rondas infantiles con la integra, toma de la mano a
triz, grupal actividades de participacion de todo el grupo. sus comparieros y sigue el
patio. patrén de movimientos.
L Facilitar el Gatea adecuadamente,
Ejercicios . . ! 2
correctivos movimiento Actividades de gateo en la sala de muestra interés en la
o ' activo de sus estimulacion sensorial. realizacion de las
individual . -
extremidades. actividades.
Sentir c da d .
i on ayuda de sus compafieros - .
irarins con dentro dil aula resentar%b'etos g/on Participa activamente y
Tactil, grupal contrarlgs como ) P ) acepta todas las texturas.
la suavidad, la diversas texturas para su
rugosidad, identificacion.
distintas texturas.




INSTITUTO DE EDUCACION Y DESARROLLO INFANTIL AVANZA

PROGRAMA DE TRABAJO

FECHA: DEL 27 AL 31 DE 10 DE 2014

PROGRAMA OBJETIVO ACTIVIDADES OBSERVACIONES
Desarrollar y
refcl)rz?r el ?jonltrm Trabaja en equipo con su
: voluntario de los . : =
Visual, movimientos de Organizamos al grupos en parejas para companera, se muestra
grupal. los ojos jugar a armar rompecabezas. participativa y logran armar
el rompecabezas.
Se utilizan para la
- estimulacion de
Habilidad - . . -
manual la motricidad fina Medi iib . = Realiza toda la actividad
o mediante SEIENTS W 19170 magico, repasar figuras con una actitud amable y
individual L o dibujos. .
ejercicios se muestra interesada.
presentados
repetidamente.
Se presentan las vocales escritas cada
Método de la una ;obr: una tarjeta blanca de
De lectura. | €nsefianza global aproxm(;a amer&te 4|?x40|c_ms. Se Presta mucha atencion,
’ de la palabra. muestra cada una de ellas al iempo que | o -on6ce 5 de 5 vocales en
grupal la maestra dice el nombre de la letra, na sesién
luego los alumnos la repiten. Despues de u lon.
varias pasadas, la maestra pregunta a
cada uno si las recuerda.
Favorecer los
prerrequisitos de L o
Auditivay | la comunicacién, Se realizaran distintos ejercicios de | Realiza todos los ejercicios
lenguaje, através de los | Praxias articulatorias. Se intentara inducir presentados, reacciona
L diferentes tinos la realizacion de las mismas a través del " .
individual p . - . positivamente en el espejo e
de estimulacién juego, de presentacién de tarjetas, de it | .
uso del espejo. imita los movimientos.
Mejorar el control
de la succion y la No acepta la ayuda de la
; degluciéon y maestra, prefiere comer
Gustativa, i o
individual favorecer la Se trabal?ofnfgfsriﬁrilerﬁt%fo cuando sola, lo hace con dificultad y
masticacion. ' lentamente pero logra

terminar sus alimentos.




CAPITULO IV. ANALISIS DE LOS RESULTADOS.
4.1. Estrategia de inclusiéon educativa.

Entre los resultados cientificos mas importantes en el campo de la
metodologia de la investigacion educativa se encuentran las estrategias.

Para Valera (2014) el resultado cientifico a pesar de su amplia utilizacion en
la ciencia a nivel internacional no ha sido suficientemente investigado como
categoria epistemoldgica, es decir, su valor para la construccion de la teoria
cientifica y para la solucion de los problemas de la practica social, en nuestro
caso para la solucion de un problema educativo. Este autor, sefiala que una
de las definiciones mas utlizadas procede del Instituto Central de Ciencias
Pedagogicas del Ministerio de Educacion de la Republica de Cuba, que
expresa que es producto de una actividad en la cual se han utilizado
procedimientos cientificos que permiten ofrecer solucion a algo, se plasma
en recomendaciones, descripciones, publicaciones, que contienen
conocimientos cientificos o una produccién concreta material o0 su
combinacion y resuelve determinada necesidad econdmica y social.

Por tanto, Valera (2014) ha elaborado su propia definicion de resultado
cientifico, que es:

“Una unidad esencial del conocimiento obtenida por medio de la
investigacién cientifica y el estudio de la experiencia y que se expresa
esencialmente en teorias, sistemas, enfoques, modelos, metodologias y
estrategias; asi como hechos, datos y otras formas de informacién de rigor
acerca de aspectos y fendmenos de la realidad que aportan nuevos
elementos a una disciplina o ciencia determinada, en nuestro caso la
pedagogia, la didactica y las ciencias de la educacion”.

Para De Armas (2007) los resultados cientificos como producto de
investigacién pueden constituir aportes tedricos o practicos y constituyen la
via por la cual se produce el desarrollo cientifico-técnico en la
contemporaneidad. En la actualidad el resultado cientifico constituye el
elemento fundamental para calificar a las investigaciones y otorgar los
grados cientificos y académicos.

Viciedo y Garcia, (1993) citado por De Armas (2007) establecen que los
resultados cientificos pueden ser de diferentes tipos, entre estos, resaltan los
resultados diagndsticos, normativos, docentes, metodoldgicos y materiales.
Entre los resultados metodoldgicos destacan las estrategias educativas o
pedagogicas.




En este sentido, De Armas, Lorences y Perdomo (2007) afirman que las
estrategias como aporte de la investigacion pueden ubicarse entre los
resultados cientificos de significacion practica ya que la misma tiene como
propdsito esencial la proyeccion del proceso de transformacion del objeto de
estudio desde un estado real hasta un estado deseado. Por tanto, el
propoésito de toda estrategia es vencer dificultades con una optimizacion de
tiempo y recursos, por lo que implica un proceso de planificacion que culmina
en un plan general concretado en un sistema de acciones que permiten
alcanzar determinada meta u objetivo.

De Armas (2007) sefiala seis momentos para la ejecucidén de una estrategia:

1. Introduccién- fundamentacién: se establece el contexto y la
ubicacion de la problematica a resolver. Ideas y puntos de partida
gue fundamentan la estrategia.

2. Diagnéstico: indica el estado real del objeto y la explicitacion del
problema en torno al cual gira y se desarrolla la estrategia.

3. Planteamiento del objetivo general.

4. Planeacién estratégica: se definen metas u objetivos a corto y
mediano plazo que permiten la transformacion del objeto desde su
estado real hasta el estado deseado. Planificacion por etapas de
las acciones, recursos, medios y métodos que corresponden a
estos objetivos.

5. Instrumentacion: explicar como aplicara, bajo que condiciones,
durante que tiempo, responsables y participantes.

6. Evaluacién: definicibn de los logros y obstaculos que se van
venciendo, valoracion de la aproximacion lograda al estado
deseado.

En consecuencia, esta autora considera la estrategia de inclusién educativa
como un proceso pedagoégico y social que permite la integracion de un
estudiante con necesidades educativas especiales a su entorno escolar
considerando desde un diagnostico personalizado, sus particularidades
neuropsicolégicas y cualidades generales de su personalidad en proceso de
formacion.

La estrategia de inclusion educativa de la estudiante con Sindrome de
Moebius se fundamenté en consecuencia en el conocimiento de las
particularidades de dicho sindrome desde la perspectiva del neurodesarrollo
y la neurogenética, asi como los preceptos pedagogicos de la atencion




personalizada de sujetos con NEE. Todo ello, se ajusta al modelo educativo
del Instituto de Educacién y Desarrollo Infantil AVANZA.

4.2. Resultados en el desarrollo del sujeto de estudio con la
aplicacion de la estrategia.

La practica pedagdgica se desarrollé en la escuela de educacion inicial en la
gue se aplicaron cada una de las actividades planeadas y seguimientos, asi
mismo, se logré observar detalladamente el desarrollo propuesto.

De acuerdo a las metodologias utilizadas se describe la relacion de avances
que presentd la alumna durante el periodo de aplicacion de las estrategias de
inclusién en cada una de las &reas trabajadas:

e Comunicativa: Desde la comunicacion se observa un avance del
100%, muestra un incremento de vocabulario, mejoras en la
articulacion de algunos fonemas, la eliminacion de procesos de
simplificacion fonoldgica y la mayor participacion en interacciones
comunicativas con sus iguales, considerando que el objetivo principal
de la estimulacion comunicativa es desarrollar la intencion,
promoviendo la necesidad de comunicarse con diferentes personas y
en distintos contextos.

Objetivos especificos | Avances |

1. Favorecer los  prerrequisitos de la | Logra desarrollar la intencion
comunicacion, a través de los diferentes tipos | comunicativa con sus iguales,
de estimulacion. interacta adecuadamente y
2. Provocar respuestas ante los distintos | participa en todas las
estimulos del entorno préximo. actividades que  requieren
3. Propiciar el juego vocdlico. Potenciar la | intercambio de comunicaciones,
imitacion vocalica y gestual. ideas, sentimientos o}
4. Provocar la manifestacion de su estado de | experiencias. Se muestra atenta
animo mediante sus vocalizaciones. y participativa, mejora en la
5. Provocar la demanda en el nifio o nifia | articulacién de diversos
favoreciendo el desarrollo de la intencién | fonemas y desaparecen
comunicativa. algunos procesos de
6. Provocar que atienda a su nombre. simplificacién fonolégica propios
7. Promover la intencion de accién. de su edad como sustituciones
8. Favorecer la percepcion de contingencias. 0o, adiciones. De manera
9. Favorecer la comprensiébn de oOrdenes | general se mantiene atenta,
sencillas. participativa y con una actitud
10. Utilizacion de un sistema alternativo y/o | cooperadora en las
aumentativo de comunicacién de acuerdo a | interacciones.
las caracteristicas de cada nifio.




e Visual: A partir de las cirugias realizadas a la alumna para mejorar sus
movimientos oculares, se pudo trabajar desde el ambito de la
estimulacién para lograr la adecuada manipulacién del masculo del ojo
qgue estaba afectado. En este sentido, el avance se observa en un 80%,
considerando que el objetivo de la estimulacidn visual es favorecer esta
via como medio para recibir informacion del exterior y conocer el entorno.
Dada su importancia y por las caracteristicas propias del sindrome, esta
area se trabaj6o de manera intensiva y con una frecuencia semanal, a

través de los siguientes objetivos especificos:

Objetivos especificos Avances
1. Comprobar si la nifia responde | Responde ante la luz, mediante la presencia
ante la luz. de una pequefia lampara, se muestra
2. Saber si el ojo responde ante un | interesada en la actividad, se observa que
estimulo. ambos ojos responden ante el estimulo visual.
3. Determinar la existencia de la | Realiza adecuadamente el control voluntario
dominancia de uno de los ojos | de los movimientos de los ojos dirigiéndolos
en las tareas visuales hacia la fuente de interés sin mostrar dificultad
4. Desarrollar y reforzar el control | alguna. El contacto visual con sus
voluntario de los movimientos | compafieros se dificulta en la realizacion de
de los ojos. las actividades, sin embargo, en la atencion
5. Sentir y percibir la presencia de | visual hacia los objetos no se observan
la luz y promover la reaccion | dificultades. Las actividades de seguimiento
ante ella favoreciendo la | visual a objetos en movimiento las realiza sin
atencion visual. problemas, siempre y cuando sean objetos de
6. Favorecer el contacto visual y | su agrado, el desarrollo de la conciencia visual
promover la fijacion de la | através del color se establece sin dificultades.
mirada.
7. Mantener el contacto ocular. De manera general, y ante los objetivos
8. Promover la atencion hacia la | especificos, se observé que el avance se
otra persona en sus | relaciona con su actitud y participacion en las
movimientos, gestos y acciones. | actividades aplicadas, la alumna se muestra
9. Favorecer la atencién visual | participativa y afable con la maestra y sus
hacia los objetos y promover la | compafieros, al respecto se observd que
exploracion de los mismos. interactia para jugar con ella, canta y baila
10. Estimular el seguimiento visual | pero sin prestar atencion visual, se muestra
de objetos en movimiento. participativa y gustosa por las actividades y
11. Estimular al nifio o nifia hacia la | trabaja en equipo logrando los objetivos
conciencia visual del color a | esperados para cada actividad.
través de los matices de los
colores mas llamativos.




Auditiva: El avance en el area autivia representa un porcentaje
importante del avance general de la alumna, debido a que tanto su
percepcion, identificacion y discriminacion se observaron desarrolladas
adecuadamente y de acuerdo a lo esperado para su edad. En este
sentido, el avance se observa en un 90%, considerando que el objetivo
de la estimulacion auditiva es conseguir una mayor atencion vy
concentracion ante los sonidos que proceden del medio a través de la
estimulacién de esta via y de las percepciones sensoriales adecuadas.

Se trabajo a través de los siguientes objetivos especificos:

Obijetivos especificos \ Avances

1. Discriminacion de sonido-silencio. Responde ante la presencia del sonido,

2. Atender a estimulos auditivos, | durante la etapa de ausencia se
reaccionado ante sonidos producidos : | muestra indiferente, logra orientarse
por el cuerpo, sonidos | adecuadamente hacia la fuente de
onomatopéyicos, por instrumentos | sonido, lo localiza e identifica cada uno
musicales. de ellos sin dificultades, participa en la

3. Orientarse hacia la fuente del sonido. construccion de instrumentos musicales

4. Reconocer y reaccionar ante sonidos | con material como botellas y frijoles,
producidos por objetos de uso | identifica los sonidos y reacciona ante
frecuente, que le son familiares. los estimulos sonoros que produce

5. Identificar por la voz a personas | cada uno de ellos. Su reaccion ante la
adultas y compafieras o compafieros | intensidad y tono de voz se observa
conocidos. adecuada, identifica emociones a partir

6. Reconocer por el tono de voz los | de esas caracteristicas.
distintos estados de animo.

7. Reaccionar ante la variacion del | De manera general, y ante los objetivos
volumen de musica, de la intensidad | especificos, se observé que sus
de la voz. habilidades de percepcion,

8. Reaccionar ante la produccion de | identificacion y discriminacion auditivas
sonidos agradables y/o | se han desarrollado y establecido
desagradables. correctamente, no se observa dificultad

9. Producir sonidos tocando diferentes | para el trabajo en esta area, la alumna
instrumentos, accionando distintos | se mantiene atenta y participa en todas
juguetes. las actividades.

10. Potenciar el “disfrute de la musica”.

Utilizar la musica para relajar distintas
partes del cuerpo, “sentir’” la musica,
vivenciarla.




Tactil: A través del tacto se observa un trabajo avanzado, es decir, con
estas actividades la alumna logra compensar otro déficit como via
aferente para recibir estimulos externos y asi conocer el medio que la
rodea, considerando que a través de la estimulacion tactil se desea lograr
descubrir el sentimiento del propio cuerpo, desarrollando diferentes
percepciones a través de toda sus superficie para utilizar el tacto como
canal de entrada de infromacion proveniente del entorno proximo. Se
trabajo a través de los siguientes objetivos especificos:

Objetivos especificos Avances
1. Sentir distintas sensaciones a través de las | Logra identificar texturas suaves
partes del cuerpo tales como la cara, las | que le resultan agradables, se
manos, los brazos y las piernas. muestra desinteresada en
2. Conseguir una mayor conciencia de sus | texturas rugosas O asperas Yy no
manos, sus dedos, sus brazos, sus piernas y | interactia con ellas ni las
Su cara. manipula, participa activamente
3. Sentir sensaciones contrarias como, por | en actividades donde logra hacer
ejemplo, el frio, el calor, la suavidad, la | conciencia de su cuerpo en
rugosidad. relacién con otros objetos y con
4. Reconocer el diferente peso de los objetos, | el entorno. Se le dificulta
desarrollando la posibilidad de sujetar cosas, | identificar texturas u objetos con
coger y dejar. los ojos cerrados, se muestra
5. Utilizar el tacto como fuente de exploracion | temerosa y no participa en dicha
de las distintas partes del cuerpo y de | actividad.
distintos objetos de una forma intencional y
cada vez con una mayor frecuencia. De manera general se mostro
6. Reconocer, entre dos objetos, uno de ellos a | interesada, participativa y con
través del tacto. Hay que procurar que sean | una actitud amable con Ia
objetos muy sencillos y conocidos, como, por | maestra y compafieros.
ejemplo, un teléfono de juguete o una pelota.
Gustativa: Con el trabajo multisensorial se mejora el éarea de

alimentacion, succion y tragado como elementos miofuncionales que
auxilian la correcta alimentacion. Por tanto, se trabajo a través de los

siguientes objetivos especificos:

Objetivos especificos

1. Probar diferentes sabores y texturas.
para que muestren sus preferencias.

2. Favorecer la fortaleza de la
movilidad de los mdusculos de la
boca, labios y lengua.

3. Mejorar el control de la succién y la
deglucion y favorecer la masticacion.

Avances
Durante estas actividades la alumna se
mostré poco interesada, acepta probar
algunos sabores y texturas, sin embargo
rechaza algunos alimentos y se muestra
molesta ante la insistencia de la maestra,

no acepta ayuda para comer, sin
embargo, el procedimiento de
masticacion y tragado lo realiza

adecuadamente, sin dificultades pero a
un ritmo lento. No se observan
dificultades en el manejo de cubiertos, ni
en la succién ni masticacion.




e Psicomotriz: Se observa un avance del 90% en el control de sus
movimientos finos y gruesos. Las actividades favorecen la marcha, la
postura y su relacion con el movimiento corporal, considerando que la
estimulaciéon del desarrollo motriz fomenta la seguridad en si mismos, asi
como también, facilita las habilidades de exploracion del entorno,
manipulacion, orientacion y movilidad, por lo tanto, se trabajo a través de
los siguientes objetivos especificos:

Objetivos especificos Avances
1. Facilitar el conocimiento y control del propio | Identifica las partes basicas de su
cuerpo. esquema corporal a través del
2. Favorecer el desarrollo motriz através de | lenguaje oral y en interaccion con
ejercicios de relajacion y de la realizacion de | sus  compafieros, desarrolla
posturas inhibidoras de reflejos. adecuadamente habilidades de
3. Facilitar la relacion del cuerpo con los | exploracion del entorno y se
objetos ejercitando las conductas motéricas | muestra interesada en los
finas y la manipulacion. detalles que observa, no logra el
4. Desarrollo de las habilidades manipulativas: | adecuado desarrollo de la
coger, arrastrar, soltar. prension con util escritor, lo que
5. Desarrollo de la estimulacion de la prension. | puede deberse a su edad, debido
6. Facilitar las habilidades de exploracién del | a que no lo puede tomar
entorno, dentro de sus posibilidades, y de | adecuadamente. En su
orientacién (cercano, lejano). autonomia e interacciéon con sus
7. Potenciar su autonomia y la interaccion con | iguales no se observan
sus iguales. dificultades, se muestra
8. Proporcionarles un estado de bienestar | interactiva y participativa.
emocional y afectivo y aportarles seguridad.

e Olfativa y respiratoria: Se observa en esta area que la alumna mejora su
capacidad de percepcion e identificacion de olores, asi como también
mejora su capacidad respiratoria identificando a través de estos sentidos
mayores elementos que promueven su desarrollo sensorial. Se trabajé a

través de los siguientes objetivos especificos:

Objetivos especificos Avances
1. Mejorar la capacidad y habilidad | Se muestra interesada en las
respiratoria. actividades que involucran olores que le
2. Tomar conciencia de la inspiracion y | son agradables, sin embargo, rechaza
espiracion algunos olores fuertes, lo que pone de
3. Acercar distintas sensaciones olfativas | manifiesto que su habilidad para
y esperar respuestas de agrado o | identificarlos es adecuada y no presenta
desagrado. dificultades para percibirlos. Logra
4. Diferenciar a través del olor distintas | tomar conciencia del proceso de la
sustancias, potenciando que exprese | respiracion a través de la interaccion
Sus gustos. con la maestra, asi mismo, logra
5. Aprender a oler. identificar algunos olores como frutas.
6. Adquirir el habito de respirar por la | De manera general se mostrd
nariz. interesada en las actividades,
7. Desarrollar habitos de higiene nasal. participativa y con actitud cooperativa.
8. Ensefiar a sonarse.




e Ejercicios correctivos y de marcha: Durante la realizacion de estas
actividades se obervd un avance significativo en el control de los
movimientos gruesos y extremidades, considerando que los ejercicios
correctivos son aquellos que el alumno realiza de forma activa y sin ayuda
y los ejercicios de marcha son un conjunto de movimientos cruzados
automaticos de los cuatro miembros ayudados por la propulsion del
tronco.

Por lo tanto, se trabaj6 a través de los siguientes objetivos especificos:

Objetivos especificos \ Avances |
Se muestra interesada en las actividades que
1. Facilitar el movimiento activo de | involucran diferentes movimientos y posturas,

sus extremidades. el gateo como patréon cruzado lo realiza
2. Movimientos cruzados | adecuadamente y sin complicaciones, logra
automaticos de los cuatro | seguir lineas marcadas en el piso como
miembros. rectas, diagonales, zigzag, curvas, circulos,

entre otras. Imita posturas y sigue secuencias
de pasos de baile sin dificultad.

e Ejercicios de habilidad manual: Durante la introduccion de estas
actividades se obervo una ligera dificultad para el control de la motricidad
fina, considerando la edad de la alumna se puede concluir que dichas
dificultades son propias de su edad.

De manera general se observé el avance con la presentacion repetida de
las actividades que estimulan esta area. Se trabajé con el siguiente
objetivo especifico:

Objetivos especificos \ Avances \
Al inicio de las actividades muestra una ligera
1. Estimular los movimientos | dificultad para la realizacion de actividades

motores finos a través de la | motoras finas, presenta dificultades en el

presentacion repetida de | control del efecto pinza, que supera mediante

ejercicios. la repeticion de los ejercicios. Realiza trazos
en gran formato sin dificultad, mejora en el
repasado de figuras y trazos con un libro
magico.




e Ejercicios de lectura: Durante esta actividad se observa un avance
significativo en el aprendizaje de los requisitos previos de la lectura, la
alumna logra identificar mediante golpe de vista o discriminacion visual
las vocales, su grafia y su correpondencia fonolégica. De manera general
se observo el avance con la presentacion repetida de las actividades que
estimulan esta area.

Se trabajo con el siguiente objetivo especifico:

Objetivos especificos | Avances
1. Método de la ensefianza global de la | Al inicio de las actividades muestra una

palabra, se le ensefia el vocabulario | ligera dificultad para la identificacién de
basico semanalmente mediante la | las vocales. Gradualmente se logré que
presentacion de tarjetas blancas que | la alumna identificara la grafia
tienen escrita la palabra que se esta | presentada mediante una tarjeta. Logra
trabajando. identificar las cinco vocales.

2. Ensefianza de las vocales.

Finalmente, y para efectos del andlisis de los resultados obtenidos, se realizd
una categorizacion o clasificacion de las partes en relacion al tema
estudiado.

En este sentido, Chacén (2005) citado por Leal (2014) establece que la
categorizacion, consiste en el ordenamiento de la informacion recabada de
manera coherente, compleja y légica con la finalidad de no excluir material
importante y equilibrar el andlisis. Es decir, que dentro de la investigacion los
datos recogidos necesitan ser convertidos en clases segun sus cualidades
con el fin de poder realizar comparaciones y establecer diferencias.

Por tanto, se llegd a las siguientes categorias que engloban las areas
trabajadas:

CATEGORIA INTERPRETACION Y EVALUACION

Es el proceso pedagdgico y social que permite la integracion de un
estudiante con necesidades educativas especiales a su entorno escolar
considerando desde un diagndstico personalizado, sus particularidades
neuropsicolégicas y cualidades generales de su personalidad en
proceso de formacion.

Son aquellas que ayudaran a la estudiante a potenciar su desarrollo
académico a través de actividades, técnicas y métodos programados
por la maestra, de acuerdo a las necesidades especificas del caso para
hacer mas efectivo el proceso de aprendizaje.

Se refiere al proceso mediante el cual la alumna va a interactuar desde

la complejidad comunicativa en relacidn con sus iguales.

Son aquellas actividades que servirdn de apoyo para el desarrollo
Desarrollo global y de los analizadores de la alumna, mediante el cudl pude
sensorial potenciar el contacto con el entorno que le rodea y su posterior
aprendizaje e integracion.

Estrategias
de Inclusion

Estrategias
de
aprendizaje

Comunicacion




Triangulacion.

Partiendo de las consideraciones de Cowman (1993) citado por Leal (2014)
se puede afirmar que la triangulacion en el campo de la educacion consiste
en una estrategia de investigacion mediante la cual un mismo objeto de
estudio pedagdgico es abordado desde diferentes perspectivas de contraste
0 momentos temporales donde la triangulacion se pone en juego al comparar
datos; contraponer las perspectivas de diferentes investigadores; o comparar
teorias, contextos, instrumentos, agentes o métodos de forma diacronica o
sincrénica en el tiempo.

Por otro lado, Simons (2011) la define como un medio para el analisis
cruzado de la importancia y relevancia de los temas desde diferentes
angulos para generar y reforzar pruebas para apoyar nuestras afirmaciones
mas importantes.

Por tanto, en el presente trabajo de investigacion, se puede observar la
existencia de una concordancia entre la triangulacion docente, especialista y
estudiante, en virtud de observar que la maestra disefia actividades
pedagdgicas basadas en el conocimiento que tiene sobre el sindrome,
considerando sus capacidades, caracteristicas y particularidades de
desarrollo con el objetivo de lograr la mayor atencion de la alumna, asi como
el maximo alcance de los aprendizajes esperados, y principalmente una
adecuada inclusion educativa.

Lo que en consecuencia genera, como afirman Castro, Renés y De Ledn
(2011) que el centro educativo debe ser una institucion fundamental que
apoye al nifio, potenciando el desarrollo de habilidades académicas,
destrezas sociales, afectivas y cognitivas entre otras, que favorezcan el
desarrollo de su autonomia y ayuden a convertirlo en un ciudadano de pleno
derecho en la sociedad.

Asi mismo, se observa la atinada y oportuna intervencion de los médicos
especialistas para realizar el diagndstico clinico, llevar a cabo procedimientos
quirdrgicos que ayudan y mejoran la calidad de vida de la nifia y canalizar al
centro escolar a una edad adecuada, todo ello, favorecié, sin lugar a dudas la
adecuada estrategia de inclusion, considerando que en la mayoria de los
casos, como afirman Gonzélez-Lamundo y Garcia (2008) que muchas de
estas enfermedades a pesar de tener un caracter congénito se diagnostican
en edades avanzadas.




Conclusiones.

Como hemos venido afirmando, las personas que padecen una enfermedad
rara se encuentran con las dificultades que ocasionan el retraso o fallo del
diagndstico y la falta de informacion y orientacion hacia profesionales
competentes en la materia, ello ocasiona un peregrinar por diferentes
consultas médicas y las consecuencias del retraso en el diagnoéstico son
tragicas y dificiles para la familia y el propio paciente.

En el ambito educativo se destaca la participacion de profesionales como
pedagogos, psicologos, educadores especiales, y en general maestros de
educacién basica, quienes son agentes importantes para la adecuada
inclusién educativa de los alumnos que presentan alguna discapacidad o
enfermedad rara.

En este sentido, referimos el presente trabajo de investigacién al tratamiento
de enfermedades raras de las cuales se desconozca a profundidad sus
causas Yy consecuencias para ser utilizada como medio de inclusion
educativa.

El sindrome de Moebius como enfermedad rara constituye un trastorno del
neurodesarrollo con base neurogenética y que consiste en la falta de
desarrollo de dos pares craneales que genera falta de expresion facial y
dificultades en la succion, alimentacién y comunicacion.

La prevalencia del sindrome de Moebius a nivel mundial es relativamente
bajo, sin embargo, México reporta una cantidad de casos importantes, muy
particularmente los estados de Tabasco y Tamaulipas, o que impone la
necesidad del estudio y comprensibn de sus caracteristicas y del
establecimiento de estrategias que favorezcan la inclusion educativa en las
instituciones escolares que asisten los sujetos afectados.

La realizacion del estudio de un caso en el Instituto de Educaciéon y
Desarrollo Infantii AVANZA de Cd. Madero, Tamaulipas, permitié establecer
los rasgos caracteristicos para la educacion e inclusién y para la formacion y
desarrollo de la personaldiad integral de estos estudiantes, asi como el
establecimiento de un proceso de inclusion para cuya realizacion fue
necesario establecer la correspondiente estrategia.

La estrategia de inclusion educativa propuesta en el presente trabajo
constituye un resultado cientifico caracterizado como un proceso que
transcurre por las siguientes etapas: introduccién, diagnostico, planteamiento
del objetivo general, planeacion estratégica, instrumentacion y evaluacion, a




través de los métodos de intervencion psicopedagoégicos Multinsensorial oral
y Doman —Delacato.

La efectividad de la estrategia disefiada pudo comprobarse al lograr la
mejoria del sujeto en una serie de categorias establecidas de acuerdo al
programa realizado, como son:

En la categoria inclusién educativa, se logré la integracion de la alumna en
un 100% a través de las actividades grupales donde el resto del grupo debia
participar activamente con su compariera, ayudarla e interactuar con ella en
la comunicacion, las tareas y las actividades de juego. Asi mismo, el avance
se observa a partir del conocimiento que la escuela y la maestra tienen sobre
el Sindrome de Moebius.

En la categoria de estrategia de aprendizaje, se observa que la alumna
comienza a desarrollar los requisitos previos para el aprendizaje de la lectura
y escritura y siguiendo el Programa de Educacion Preescolar 2011, donde la
mas alta prioridad la tiene el desarrollo de la comunicacion verbal, se trabajo
desde el aprendizaje para favorecer las interacciones comunicativas que
permitan la posterior facilitacion del proceso de ensefianza-aprendzaje.

En la categoria de comunicacion, se engloban todos los avances
presentados desde la perspectiva de la intencibn comunicativa, donde se
observa el avance significativo, principalmente, en la articulaciéon de algunos
fonemas consonanticos y la desaparicion de algunos procesos de
simplificacion fonoldgica, de los cuales se concluye, que son procesos
normales en el desarrollo fonolégico del nifio, considerando su edad y las
caracteristicas de su sindrome.

Por ultimo, en la categoria de desarrollo sensorial, se observa y analiza el
avance presentado a través de la realizacion de las actividades, donde la
alumna tuvo la oportunidad de conocer el entorno a través de su interaccion
directa con él y mediante la estimulacién de los sentidos como vias aferentes
de informacion.




Recomendaciones.

Continuar perfeccionando la estrategia de inclusion educativa para
sujetos con sindrome de Moebius fundamentada en las perspectivas
del neurodesarrollo y la neuroeducacion.

Aplicar la estrategia en otros entornos educativos para validarla
haciendo uso de la metodologia de la investigacion cientifica
correspondiente.

Aplicar la estrategia de inclusion en otros sindromes referentes a
trastornos del neurodesarrollo, en particular los caracterizados como
enfermedades raras.
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