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RESUMEN:

Este trabajo centra su atencion en dar a conocer los principales mecanismos
bioldgicos mediante los cuales se pueden producir diversas anomalias genéticas en el
embrion, originando asi en el nuevo individuo alguno de los sindromes conocidos y

caracterizados actualmente.

Para la elaboracion del trabajo nos hemos centrado en el sindrome conocido
como distrofia muscular de Duchenne (DMD), ya que durante mi periodo de practicas
he tenido la oportunidad de trabajar con un nifio que presenta este tipo de sindrome. Por

lo tanto, y cumpliendo con las caracteristicas de este trabajo, he elaborado un lapbook.

Un lapbook es una herramienta que se adapta a las caracteristicas y dificultades
del alumnado. A través de él, abarcamos todo tipo de conocimientos, sobre una gran

diversidad de temas. Es una forma sencilla, divertida y diferente de aprender.

El tipo de lapbook que he disefiado, tiene como tema principal: “La fauna en los

diferentes continentes”.

Una vez elaborado el material y llevado a la practica, recalcar que los resultados
obtenidos han sido satisfactorios, ya que el nifio mostr6 gran implicacién y una actitud

positiva ante las actividades propuestas para la consecucién de los objetivos marcados.

Palabras claves: anomalias genéticas, sindrome, distrofia muscular, Duchenne

y lapbook.
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1. INTRODUCCION/JUSTIFICACION.

El presente trabajo surge y se fundamenta a partir de diferentes ideas e
investigaciones en el ambito de la educacion especial, mencién que he cursado como
especialidad en mi ultimo afio de la carrera de Magisterio en Educacién Primaria. Dada
la gran variedad de personas y basandonos en sus diferentes caracteristicas propias, nace

la necesidad de llevar a cabo una atencion educativa especial e individualizada.

Tal y como dice Ruiz (2007) el derecho que todas las personas tienen a la
educacion, segun recoge la Declaracién Universal de Derechos Humanos de 1948,
reafirmado por la comunidad mundial en la Conferencia Mundial sobre Educacion para
Todos de 1990 que defendi6 la garantia de ese derecho, independientemente de las
diferencias particulares. Respecto a la integracion escolar, la Declaracién de Salamanca
(1994), suscrita por delegados de la Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas
Especiales de 92 gobiernos y 25 organizaciones internacionales, recoge entre sus
conclusiones que “las personas con necesidades educativas especiales deben tener acceso
a las escuelas ordinarias, que deberan integrarlos en una pedagogia centrada en el nifio,

capaz de satisfacer esas necesidades.” (Galvan, 2014, pp. 5-6).

La conceptualizacion de las necesidades especiales adoptada en el proyecto de la
UNESCO, fue resultado de un proceso cooperativo entre los diferentes sistemas
educativos existentes. Uno de los autores destacados en la materia es Fulcher 1989, que
nos habla de una perspectiva basada en la organizacion de las respuestas a las dificultades
que presentan algunos nifios en los centros educativos, denominada “vision individual”.
Esta consiste en definir aquellas dificultades educativas teniendo en cuenta las

caracteristicas del propio alumno. (Ainscow, 1995, p. 27).

Las distintas capacidades de los alumnos/as generan necesidades educativas
especificas. Cabe destacar que, una vez escolarizado el alumno/a en una escuela especial
0 en una escuela inclusiva, hay que contar con los apoyos humanos especializados y los
recursos materiales precisos para que sea atendido de modo apropiado. Simplemente, se
trata de resumir el modelo de atencidn educativa para el conjunto del alumnado de la
educacion obligatoria en una escuela inclusiva, planteando posibilidades organizativas y
curriculares que promuevan el éxito personal y social del mismo. (Casanova y Rodriguez,
2009, pp. 41-42).



La escuela inclusiva constituye un perfecto modelo de educacion, ya que se constituye
en armonia con la sociedad en la que vivimos, es decir, con una sociedad democratica,
que valora y defiende las diferencias a la par que se enriquece con ellas. En la sociedad
convivimos todos, por tanto, en la escuela deben educarse a todos los nifios/as. Deben
conocerse, respetarse, apreciarse..., de manera que en el futuro seamos capaces de
construir una sociedad justa y en la que la poblacion pueda vivir con dignidad. (Casanova
y Rodriguez, 2009, pp. 11-12).

La inclusion escolar del alumnado con necesidades educativas especiales por razon
de discapacidad empieza a ser un progreso cargado de experiencia que, tras la publicacién
del Decreto 117 en el afio 1984, ha pasado por distintos periodos, algunos de los cuales
no han estado exentos de conflictos. Desde ese momento, son evidentes los avances que
se han producido en la escolarizacion del alumnado con discapacidad en el sistema de

ensefianza ordinario. (Macarulla y Saiz, 2009, p. 9).

Este tipo de inclusion educativa, que se les plantea y se les ofrece a los alumnos con
necesidades especiales, sera analizada méas a fondo en este trabajo para aquellos nifios
que presentan distrofia muscular de Duchenne (DMD), ya que la DMD es un tipo de

alteracion cromosdmica muy frecuente en las aulas de Educacién Primaria.

En un principio, opté por realizar un Trabajo de Fin de Grado que guardara algun tipo
de relacion con la mencién que estaba cursando. Después de observar todas y cada una
de las lineas que ofrecia cada departamento de la Facultad de Ciencias de la Educacion,
me decidi por el departamento de Biologia Celular. La linea de trabajo que ofertaba, captd
mi atencion desde un primer momento, por cuestiones de gustos y/o preferencias hacia la
Biologia, ademas de ser una de las asignaturas donde mas he aprendido durante mi
periodo en la universidad, asi como por todo lo que me podia aportar en mi futuro como

docente de Educacion Especial.

Por ello en este trabajo se incluye un apartado amplio, donde se tratan los puntos mas
importantes sobre las bases bioldgicas que intervienen en las anomalias cromosoémicas,
para asi responder a preguntas como por ejemplo, qué son las anomalias cromosémicas,
cuéles son los mecanismos moleculares y celulares que las originan, qué tipo de
alteraciones cromosdmicas estan descritas actualmente, qué caracteristicas tienen estos
individuos y cuéles son las anomalias o sindromes que nos encontramos con mayor

frecuencia en el aula de Educacion Primaria.



Desde mi punto de vista, considero un aspecto fundamental la formacion de los
diferentes profesionales en el ambito de la Educacion Especial, independientemente del
tipo de especialidad que hayan cursado, ya que en la actualidad cada vez es mas comun
la escolarizacién de alumnos/as que presenten algan tipo de discapacidad/ dificultad y/o

sindrome en una escuela ordinaria.

Con este trabajo pretendo ir mas alla de conocer las definiciones o necesidades de este
tipo de nifios/as. Mi intencidn es presentar las adaptaciones curriculares y las herramientas
mas adecuadas que se utilizan con estos nifios/as, con la finalidad de que consigan el
maximo desarrollo de su potencial y alcancen una educacion acorde a sus caracteristicas
y necesidades. Todo esto, permitird conseguir una escuela inclusiva, donde los docentes
tendran los materiales y las alternativas suficientes para no sentirse perdidos y saber como

enfrentarse a un aula con diversidad. Asi, como afirma Rosa Blanco (2005):

Se necesita un docente capaz de asumir riesgos y que pruebe nuevas formas de
ensefanza, reflexivo sobre su practica para transformarla, que valore las diferencias como
elemento de enriquecimiento profesional, colaborativo con otros docentes, profesionales
y familias, un docente que personalice las experiencias comunes de aprendizaje ;
conocedor de todos sus alumnos y capaz de diversificar y adaptar el curriculo. (Casanova
y Rodriguez, 2009, pp. 111-112).

Lo iddneo seria un contexto educativo donde los docentes tuviesen los conocimientos
necesarios para tratar con nifios que presenten cualquier tipo de sindrome o discapacidad,
cuya finalidad seria la inclusion de este tipo de alumnos en el aula ordinaria. Todo este
proceso, no solo beneficiaria a los nifios/as con necesidades educativas especiales, sino
también a todos los demas, fomentando el respeto entre ellos y haciéndoles ver que las
limitaciones no son un problema para alcanzar las mismas metas que el resto de
compafieros. Al fin y al cabo todos somos distintos con nuestras habilidades y nuestros
defectos, tal y como decia Lopez Melero (1997) “la diversidad es un hecho inherente al
desarrollo humano, y la educacion escolar tendrd que asegurar un equilibrio entre la

necesaria comprensividad del curriculo y la innegable diversidad de los alumnos”.

(Galvan, 2014, pp. 6-7).

Haciendo alusion a las competencias de Educacidon Primaria, en este trabajo se

trabajan algunas de ellas. Estas se definen como un conjunto de aprendizajes, habilidades



y actitudes de todo tipo, adquiridos en diversos contextos que son aplicados en diferentes

situaciones de la vida real y académica.
GP.3. Identificar, formular e investigar problemas.

GP.11. Apreciar la diversidad social y cultural, en el marco del respeto de los Derechos

Humanos y la cooperacion internacional.
GP.17. Innovar con creatividad.

GM.21. Fomentar y garantizar el respeto a los Derechos Humanos y a los principios de
accesibilidad universal, igualdad, no discriminacién y los valores democraticos y de la
cultura de la paz. Que debe ser adscrita, al menos, al mddulo de précticas y trabajo de
trabajo fin de grado y en todo caso a las asignaturas que contemplen contenidos de
igualdad de género y/o derechos humanos, caso de que estén presentes en el plan de

estudios.

M2. Conocer las caracteristicas de estos estudiantes, asi como las caracteristicas de sus

contextos motivacionales y sociales.

M3. Dominar los conocimientos necesarios para comprender el desarrollo de la
personalidad de estos estudiantes e identificar disfunciones.

M4. Identificar dificultades de aprendizaje, informarlas y colaborar en su tratamiento.

M6. Identificar y planificar la resolucion de situaciones educativas que afectan a

estudiantes con diferentes capacidades y distintos ritmos de aprendizaje.

EP.6 Disefar y gestionar espacios e intervenciones educativas en contextos de
diversidad que atiendan a la igualdad de género, la equidad y el respeto a los derechos

humanos como valores de una sociedad plural.

EP.7 Generar y mantener un clima positivo de convivencia escolar basado en el respeto
a las diferencias individuales, en las relaciones interpersonales y en la participacion
democratica en la vida del aula y del centro, asi como afrontar de forma colaborativa

situaciones problematicas y conflictos interpersonales de naturaleza diversa.

Este trabajo, aporta un cambio de mentalidad a todas las personas que lo necesiten,
sobre todo para aquellos docentes que no entiendan lo que significa aun la palabra

inclusion, ya que como hemos argumentado en nuestra introduccion, Somos nosotros 1os



que nos tenemos que adaptar a los cambios y plantear las soluciones mas idoneas a todos

los problemas que se nos presenten.



2. MARCO TEORICO.

2.1. EI ADN.

En 1953, Watson y Crick, basandose en los estudios de difraccion de rayos X
hecha por Rosalind Franklin, propusieron una estructura para el ADN que cubria los
requerimientos esenciales. Sugirieron que la molécula de ADN se compone de dos
cadenas de nucledtidos organizados en una doble hélice (figura 1), donde el esqueleto
de cada cadena esta constituido por uniones de azucar-fosfato, manteniéndose unidas
entre si por puentes de hidrogeno entre las bases nitrogenadas enfrentadas hacia el
interior de la hélice. (Muller y Young, 2001, p. 12).

Figura 1. La molécula de ADN.

2.1.1 Estructura del ADN.

El ADN esta compuesto por unidades que se repiten muchos miles de veces a lo
largo de la molécula: estas unidades se llaman nucle6tidos, por consiguiente el ADN es

un polimero muy grande de nucle6tidos, es decir, un enorme polinucledtido.

En realidad, el ADN esta formado por dos polinucleétidos, formando una doble
hélice. El hecho de que la molécula de ADN sea doble resulta esencial para comprender

sus funciones, y ademas para comprender sus propiedades basicas. (Solari, 2011, p. 59).

Cada nucleétido a su vez esta formado por un grupo fosfato, un azlcar y una
base nitrogenada. Para el ADN, el azlcar es la desoxirribosa y las bases nitrogenadas
son solo cuatro: adenina(A), guanina (G), citosina (G) y timina (T). Estas bases
nitrogenadas pueden formar puentes de hidrogeno entre ellas manteniendo asi las dos

cadenas de la doble hélice unidas entre si. En la doble hélice la A se une con la T, por



dos puentes de hidrégenos, y la C con la G mediante tres puentes de hidrogenos (figura
2) (Solari, 2000, p. 35).

- ) Hebras anti paralelas
"y complementarias

?-" Nucleétido
/-(f-’-_ o

O ST g Base nitrogenada

|¥ 7 o P, Grupo fosfato

Desoxirribosa .
- @
Puente de hidrégeno

Figura 2. Estructura de la molécula de ADN.

El ADN se encuentra en las células en forma de cromatina, es decir, como ADN
asociado con proteinas; esta cromatina puede presentar distintos niveles de
empaquetamiento dependiendo de la fase del ciclo en la que se encuentre dicha célula.
Asi, cuando la célula no esta en proceso de division, que es lo habitual, la cromatina se
encuentra descondensada, pudiendo existir distinto grado de empaquetamiento
dependiendo de muchos factores. Sin embargo, uno de los primeros acontecimientos
que tienen lugar durante la divisién celular es la condensacion de los cromosomas: cada
fibra de cromatina se enrolla y se pliega densamente, lo que hace que los cromosomas
sean mucho mas cortos y gruesos capaces de visualizarse con un microscopio optico

(figura 3). Este proceso tan complejo se conoce como empaquetamiento del ADN.
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EMPAQUETAMIENTO DEL ADN

Doble hélice de DNA

Figura 3: Empaquetamiento del ADN.

Este empaquetamiento tiene dos finalidades muy importantes, por una parte ese enorme
grado de empaquetamiento hace posible que la molécula de ADN, que mide
aproximadamente 2 m de longitud, pueda caber en un ndcleo microscopico. La segunda
de estas finalidades es llegar hasta un nivel superior alcanzado en el cromosoma
metafisico, que asegura el reparto equitativo de una copia idéntica de material genético
a cada célula hija. (Galvan, 2014, p. 14).

2.1.2 El genoma humano.

Los estudios moleculares definen el gen como la region del ADN que controla
una caracteristica hereditaria definida de un organismo, habitualmente responsable de
especificar una Unica proteina o molécula de ARN. El nimero de genes del genoma
humano (compuesto por 3000 millones de pares de bases) esta en torno a 25.000 genes,
que contienen la informacion para la sintesis de todas las proteinas que la célula necesita
a lo largo de su vida. (Solari, 2011 p. 133).

2.1.3 Los cromosomas Yy sus caracteristicas.
Cada molécula de ADN, segun lo que ya hemos visto, forma un cromosoma,
donde la cromatina puede presentar distintos grados de superenrrollamiento.
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Los cromosomas son estructuras filamentosas situadas en el niicleo celular. Su
comportamiento durante la division de las células somaticas en la mitosis asegura que

cada célula hija mantenga su propia dotacion genética completa.

El comportamiento de los cromosomas durante la meiosis, division celular para
la formacion de gametos, proporciona a cada uno, 6vulo o espermatozoide, la dotacion
haploide (n) necesaria para la fecundacion correcta. Durante la reproduccion sexual se
fusionan un 6vulo y un espermatozoide para formar un cigoto diploide (2n), esta
division meiotica previa es necesaria para el mantenimiento del nUmero de cromosomas
de la especie. En la especie humana el nimero diploide es 46 (n° de cromosomas de una
célula somética) y el numero haploide 23 (n° de cromosomas de los gametos sexuales).

La Citogenética es la rama de la genética que se ocupa del estudio cromosémico
en condiciones normales y patoldgicas de la especie humana. Dedicada al estudio de la
estructura de los cromosomas humanos, sus anomalias y su herencia, ha ido adquiriendo

gran importancia y complejidad desde su aparicion hasta nuestros dias.

Podemos considerar el inicio de la Citogenética Humana en 1956, cuando se
determina el nUmero exacto de cromosomas de la especie humana. Durante mucho
tiempo se habia creido que el niUmero de cromosomas que constituia la dotacion
cromosOmica humana era de 48, fue en el afio 1956, cuando Tjio y Levan descubrieron
que esa dotacion cromosémica consistia en realidad en 46 cromosomas. (Rodriguez

Martinez, Martinez-Frias y Naranjo, 2000).

Recordamos que los cromosomas que se observan en la figura 6 solo se
visualizan en mitosis, es decir, durante la division celular. Cuando la célula esté en
interfase o periodo de no divisidn la cromatina esta descondensada y los cromosomas no
se pueden observar. En el cromosoma mitético se puede diferenciar el centromero, una
constriccidn localizada en distintos puntos segun el cromosoma, que es el responsable

del movimiento del cromosoma durante la division celular. (Mueller y Young, 2001).

Desde el punto de vista morfolégico, los cromosomas se clasifican en funcion de

la posicion del centromero (figura 4).
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Figura 4. Clasificacion de los cromosomas segun la posicion del centrémero.

Como ya hemos mencionado, cada nucleo diploide de una célula somatica
contiene dos juegos de cromosomas, uno de origen paterno y otro de origen materno.
Cada uno de los cromosomas iguales paterno y materno conforma un par de
cromosomas homologos. Cada par de homologos puede ser distinguido por su tamario,
sus caracteristicas y su patron de bandas. El conjunto tipico de cromosomas conforma el
“cariotipo”. (Solari, 2011, pp. 59-60).

El cariotipo es la distribucion ordenada de los cromosomas, atendiendo a su

tamano y a su forma. (Gaytan Garcia, 2009).
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Figura 5. El cariotipo humano.

Mediante el estudio del cariotipo es posible detectar anomalias cromosomicas en
el nimero o en la forma de los mismos. La mayoria de estas anomalias provocan
deficiencias, y muchos individuos no llegan a nacer o mueren en los primeros meses de
vida. Por tanto, la determinacion del cariotipo del feto permite detectar, antes del
nacimiento, algunas de estas deficiencias, asi como caracterizar genéticamente a los

nifios que nacen con algun tipo de anomalia.
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Para determinar el cariotipo de un individuo, es necesario llevar a cabo un
cultivo de células, estimularlas para que entren en division y poder visualizar los
cromosomas, luego fijarlas y hacer preparaciones que se tefiiran al final del proceso para

poder observarlas al microscopio. (Lara 'y Mora, 2013).

Como se puede observar en la figura 5, el ndcleo de una célula humana contiene 46
cromosomas: 22 pares de autosomas y un solo par de cromosomas sexuales (XX en la
hembra y XY en el varon). Las células somaticas poseen una dotacion diploide (2n=46
cromosomas), mientras que los gametos (0vulo y espermatozoide) tienen una dotacion
haploide (n=23 cromosomas). El nimero total de cromosomas en diferentes organismos
varia, pero es constante para cada especie. Los cromosomas X e Y son conocidos como
los cromosomas sexuales debido a su papel crucial en la determinacién del sexo
(Mueller y Young, 2001, pp. 30-31).

2.2 EL CICLO CELULAR.

El ciclo celular es la base para la reproduccion de los organismos. Su funcion no es
solamente originar células nuevas sino asegurar que el proceso se realice de forma
correcta y con la regulacion adecuada. Un ciclo celular tipico se divide en dos grandes
fases: la interfase, que es un periodo de no division, que se divide a su vez en tres fases
0 etapas: G1, Sy G2 y la mitosis o division celular, que se divide en profase,
prometafase, metafase, anafase, telofase y citocinesis. (Lomanto Diaz, Ortiz Cala,

Breton Pinto y Gomez Liscano, 2003).

A continuacion, en la figura 6 tenemos una breve explicacion algo mas detallada y

clara sobre cada uno de los procesos que intervienen a lo largo del ciclo celular.
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Figura 6. La division celular.

2.2.1 La mitosis.

Se define como el proceso de division de las células sométicas, durante el cual,
el ndcleo también se divide. Durante este proceso, cada cromosoma se divide en dos
cromosomas hijos, a su vez segregandose a cada célula hija, de tal forma, que el nimero
de cromosomas por nucleo permanece inalterable. Asi, al final de este proceso se

forman dos células genéticamente idénticas, con el mismo nimero de cromosomas.

2.2.2 La meiosis.

La meiosis es el proceso de division celular que origina los gametos sexuales

para que la reproduccion sexual se pueda llevar a cabo. Ambos procesos, fertilizacion y
meiosis, constituyen la base necesaria para la reproduccién sexual. La capacidad de los
organismos sexuados de adquirir combinaciones genéticas favorables se debe
precisamente a una caracteristica esencial de la meiosis. Esta recombinacién reordena
todo el genoma en cada generacion, de modo que los gametos producidos llevan nuevas
combinaciones genéticas, diferentes de las propias del organismo paterno donde ocurre
la meiosis. El otro aspecto esencial de la meiosis es mas obvio: para que pueda ocurrir
la fertilizacién sin que se duplique el namero de cromosomas, la meiosis debe reducir

previamente ese numero a la mitad (namero haploide). (Solari, 2011, p. 289)
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El comportamiento de los cromosomas durante la division de las células
somaticas en el proceso de mitosis, garantiza que cada célula hija conserve su propia
dotacion genética completa. A diferencia de esta, durante el proceso de meiosis, en el
cual se produce la formacion de los gametos, se proporciona al évulo y al

espermatozoide la dotacion haploide. (Mueller y Young, 2001, p. 29).

La distribucion de los cromosomas durante este proceso se realiza con absoluta
precision, por tanto, cada gameto debe contener no s6lo 23 cromosomas, sino uno de los
miembros de cada pareja de cromosomas y no una seleccion aleatoria de 23 de los 46

cromosomas.

La meiosis consta de dos “divisiones” meioticas, con un unico periodo de sintesis
de ADN. De esta manera, al haber dos divisiones con una sola replicacion del ADN, se
preanuncia que su contenido resultante disminuiré a la mitad, como efectivamente sucede
en los gametos. (Solari, 2000, pp. 176-177).

En los procesos de division celular tanto en una célula somatica como para la
formacion de los gametos, pueden ocurrir accidentes espontaneos, anomalias
cromosomicas. La porcion de material genético implicado en estas anomalias puede ser
muy variable y puede suponer tanto la ganancia como la pérdida de una pequefia porcion
de un cromosoma o de uno o varios cromosomas completos. Por tanto, las anomalias
cromosOmicas se clasifican en numéricas o estructurales, y pueden involucrar tanto a los

autosomas como a los cromosomas sexuales.

En 1959 se describid la primera anormalidad cromosémica humana, la trisomia
del 21 en el sindrome de Down. Hasta el momento, existen casi 100 sindromes
cromosomicos publicados. Ademas, las alteraciones cromosdmicas son las causantes de
una elevada proporcion de enfermedades infantiles y contribuyen a una proporcion
significativa de procesos malignos, tanto en la vida adulta como en la edad infantil a
consecuencia de las aberraciones cromosomicas somaticas adquiridas. (Mueller y Young,
2001).

“Finalmente, la meiosis puede ser el marco de una aberracion, origen de
enfermedades cromosomicas. Ademas, cuando la meiosis esta perturbada, es una
importante fuente de esterilidad”. (Solari, 2011, p. 289).
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Se ha representado de forma esquematica y resumida, en la figura 7 las distintas
fases, tanto de la mitosis como de la meiosis, realizando una comparacién entre ambas

para una facil comprension.

Meiosis | Meiosis Il

—_—
Célula diploide . | i S @
::
Replicacion I S T~
los cromosomas — /

del ADN Apareamiento de

Cuatro células
haploides

homdlogos

Mitosis

Célula diploide

: @
Replicacion

del ADN

Dos células
diploides

La Célula, Cooper, 2002
ISBN 84.7101-356-8

Figura 7. Distincion entre las fases de la Mitosis y la Meiosis.

2.3 ALTERACIONES CROMOSOMICAS.

Cualquier alteracion de los cromosomas, tanto en su nimero como en su estructura
interna o en la disposicion de sus partes, se denomina cromosomopatia. La mayoria de
las alteraciones del nimero de cromosomas son letales, de efectos tempranos y se
expresan como abortos. En términos generales, cuanto mayor es el cromosoma alterado,
mas graves son los efectos en el fenotipo. Las cromosomopatias se clasifican en dos
grandes grupos: las alteraciones del nimero de cromosomas y las alteraciones de su
estructura (cuadro 1). (Solari,2011,p. 432).

ILALTERACIONES
NUMERICAS.
A) Del conjunto 1. Poliploidia. la: Triploidia.
1b: Tetraploidia.
B) Parciales, 1. Trisomias la: Trisomia 21(sindrome de
autosémicas autosémicas. Down).
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(aneuploidias 1b: Trisomia 18 (sindrome de
autosdémicas). Edwards).
1c: Trisomia 13 (sindrome de
2. Monosomias. Patau).
3. Mosaicos
aneuploides.
C) Parciales, sexuales 1. Trisomias sexuales. | la: XXY (sindrome de
(aneuploidias Klinefelter).
sexuales). 1b: XXX (trisomia del X).
1c: XYY (sindrome XYY).
2. Monosomias 2a: XO (sindrome de Turner).
sexuales.
3. Polisomias sexuales. || 3c: XXX (tetrasomia del X).
ILALTERACIONES 1. Deleciones. (Cromosomas varios).
ESTRUCTURALES. 2. Duplicaciones. «“
3. Translocaciones. «“
4. Inversiones. «“
5. Sitios cromosdémicos «“
fréagiles.

Cuadro 1: Clasificacion de las cromosomopatias. ( Adaptacion de Solari, 2011, pp.
433).

2.3.1 Alteraciones numéricas.

Las alteraciones numéricas pueden ser del conjunto cromosémico completo o de
algunos cromosomas en particular. Se considera que la célula normal es euploide, es
decir, tiene el nimero diploide correcto de 46 cromosomas. Anormalmente, el conjunto
puede estar formado por tripletes (3n = 69 cromosomas) o por cuadruples (4n = 92
cromosomas) de cromosomas homologos; son casos de poliploidia, o sea de
multiplicacién del conjunto cromosémico. La mayoria de las poliploidias humanas son

letales tempranas.

Cuando el conjunto cromosémico no es un multiplo exacto del nimero haploide,
la anomalia se Ilama aneuploidia. Cuando existe un cromosoma excedente y homologo
de uno de los normales, hay un triplete de ese tipo de cromosoma y la anomalia se llama
trisomia (2n+1). La trisomia mas comun es la del cromosoma 21, conocida como
sindrome de Down. Cuando falta un cromosoma, quedando un solo homologo del par, es
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una monosomia (2n-1) .La Gnica monosomia que es viable en la especie humana es la del

cromosoma X, conocida como sindrome de Turner.
« Mosaicismo.

Cuando el individuo, en lugar de tener un Unico conjunto cromosémico en todas
las células somaticas, posee algunas células que muestran un cariotipo distinto, se dice

que existe un mosaicismo. (Solari, 2011, pp. 432-433).

El mosaicismo tiene lugar cuando las células del cuerpo no son idénticas
genéticamente. Esta situacion se puede provocar a partir de una mutacion en el desarrollo
embrionario temprano, pudiendo resultar afectadas tanto la linea germinal como la

somatica. Si la germinal se ve afectada, los gametos pueden tener diferente constitucién

é Fertilizacion del 6vulo

(’e“, N\ El ovulo fertlizado se divide multiples
/

genética.

veces

Aparece una mutacion en el
estado de desarrollo de 16-32
células

La célula con mutacion se divide y las
células resultantes migran a
localizaciones distintas dentro del
futuro individuo

®

Las células con El resultado es el
anomalia continuan 2 indivuduo con alteraciones
proliferando durante en distintas partes del

el desarrollo A cuerpo

Figura 8. El mosaicismo.

2.3.2 Alteraciones estructurales.

Los cambios en la estructura de los cromosomas se originan por rotura de los
cromosomas y recomposicion de los segmentos resultantes. Estas alteraciones
estructurales pueden afectar a uno, dos 0 mas cromosomas. En algunos casos, al
reunirse las porciones rotas, se recupera la estructura original, pero en otros se forman
cromosomas anormales. Las roturas cromosémicas pueden producirse de manera
espontanea por errores en la replicacién (proceso de duplicacién del ADN) o en la
recombinacion (intercambio de ADN que ocurre entre los cromosomas). Las
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alteraciones cromosdmicas son mas dificiles de reconocer que las numéricas y para su

deteccion hay que utilizar técnicas mas sofisticadas como el bandeo de cromosomas.

‘ CROMOSOMAS HUMANOS

.y

Figura 9. Bandeo de cromosomas humanos.
Los principales tipos de alteraciones estructurales consisten en deleciones,
duplicaciones, translocaciones e inversiones.

La delecion se define como una anomalia cromosdmica donde falta algain

segmento de un cromosoma. Por tanto, la delecion de una pequefia porcion del material

cromosomico tendra un efecto nocivo sobre el embrioén en su desarrollo, asi como una

delecion de todo un cromosoma puede ser mortal.

Zona de
de lecion

Antes de Despues de
la delecian la delecion

Figura 10. Proceso de una delecién cromosémica.

El paso de un segmento cromosémico a otro cromosoma no homaologo se conoce
con el nombre de translocacion. Hay dos grandes grupos: las reciprocas y las

robertsonianas.
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- Reciproca: anomalia cromosomica que produce un cambio de posicion de un
segmento cromosomico. Esto afecta la disposicion de sus genes, pero no su
ndmero.

- Robertsonianas: consiste en una rotura de los brazos cortos de los cromosomas
acrocentricos seguida de la fusion de las porciones largas para formar un solo

cromosoma.

mRES _ s =l
&

Figura 11. Ejemplo de una translocacion.
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En cuanto a la duplicacion, se trata de una anomalia cromosdmica en la que esté

repetido un segmento de un cromosoma y donde, por tanto, existe méas de una copia de

%

Figura 12: Duplicacion en una anomalia cromosémica.

ese segmento dentro del cromosoma.

-0
-0 (oI =

Qo=

Por ultimo, hablamos de inversién como un tipo de anomalia cromosomica en la
que un segmento del cromosoma ha sufrido una rotacion de 180 grados con respecto a

su orientacion habitual. (Cummings, 1995).
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+— q26.3 E

Cromosoma 10 Cromosoma 10
normal con Inversion

Figura 13. Ejemplo de una inversion en una anomalia cromosomica.
2.4 ENFERMEDADES LIGADAS AL SEXO.

Las enfermedades ligadas al sexo afectan a genes localizados en el cromosoma
X. La asociacién entre sexo y enfermedad fue una de las primeras en ser observadas; se
trata de enfermedades que son tipicamente padecidas por varones, y muy raramente por
mujeres. Esto se explica si se trata de mutaciones recesivas de genes localizados en el
cromosoma X. Dado a que el vardn es hemicigotico (hemi =mitad), es decir, posee un
solo cromosoma X, todos los genes anormales del Gnico X se expresan en el fenotipo y
se observa en la enfermedad. Las mujeres pueden ser portadoras del gen anormal en uno
de sus dos cromosomas X Yy les basta el gen normal en el otro X para no desarrollar la
enfermedad. En ocasiones una mujer heterocigotica puede presentar algunos sintomas
de la enfermedad. Esto se produce por la inactivacién del cromosoma X. El cuerpo de
una mujer heterocigoética es un mosaico, consistente en parches de diferentes clones,
algunos de los cuales no dispondréan del producto del gen mutado. Esto explica el
porqué este tipo de enfermedades solo afecta a un pequefio porcentaje de las mujeres
portadoras. (Solari, 2011, p. 265).

Las principales enfermedades ligadas al sexo, asi como su frecuencia se
representan en el siguiente cuadro, entre las que aparece la distrofia muscular de

Duchenne, en la que me centraré mas adelante.
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ENFERMEDAD. FRECUENCIA.
Hemofilia Ay B. 1/10.000
Distrofia muscular de Duchenne 1/3.000 a 1 /4.000
Sindrome X-fragil. 1/1.000

Distrofia muscular de Becker 3/100.000

Cuadro 2: Enfermedades ligadas al sexo.

« Hemofilia Ay B.

La hemofilia A o clasica y la hemofilia B o enfermedad de Chrismas son
defectos genéticos ligados al cromosoma X en lugares bastante distantes entre si, pero
ambos en el brazo largo del cromosoma. La hemofilia A, es un defecto del factor VIII
de la coagulacion, es tres a cuatro veces mas frecuente que la B, que corresponde a un
defecto del factor IX de la coagulacion. Estos factores son proteinas que actuan en la
coagulacion sanguinea.

La hemofilia A ocurre en 1 cada 5000 a 10000 varones nacidos vivos; la B, en 1
cada 40000. Los sintomas de ambas son parecidos, se producen hemorragias grandes
por pequefios traumas y a veces pueden aparecer hematomas internos. (Solari, 2011, p.
271).

% Sindrome X frégil.

Una anomalia estructural que dio la pista para el descubrimiento de un nuevo
tipo de mutaciones es la de los “sitios fragiles” en los cromosomas vy, en especial, el
“sitio fragil” ubicado en la banda del brazo largo del cromosoma X. Este sitio fragil
caracteriza al sindrome X fragil, un sindrome de retardo mental importante, causado por
la expansion de repeticiones del trinucleétidos CGG.

Este sindrome ocurre tanto en varones como en mujeres; la incidencia es 1 cada
1200 varones recién nacidos y de 1 cada 2500 mujeres. Se considera que es el principal
causante de retraso mental hereditario. Las caracteristicas fenotipicas son aumento del
volumen testicular, particularidades faciales, como por ejemplo, un rostro alargado o
menton prominente.

El estudio de los fragmentos cromosomicos de las células de estos pacientes
mediante métodos moleculares permitio descubrir segmentos de ADN con secuencias

anormales: largas secuencias del trinucledtido CGG (citosina-guanina-citosina). Por
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tanto, la mutacion consiste en la ampliacion del nimero de estos tripletes. (Solari, 2011,
p. 469).

e
<

Figura 14: Fenotipo del sindrome X- fragil.

2.5 LA AFECTACION MOTORA.

Podemos establecer que la limitacion en la actividad por alteraciones motoras,
segun la Clasificacién Internacional del Funcionamiento (CIF) del afio 2001, heredada
de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM) del afio 1980, se concibe como un elemento presente en la escuela ordinaria.

Desde esta nueva perspectiva, la “discapacidad motora” quedaria inscrita en el
ambito de la deficiencia como una alteracion de las funciones o estructuras corporales.

Asi mismo, dentro del &mbito educativo consideramos que seran objeto de la
atencion especializada aquellos nifios/as que presenten algun tipo de alteracién en la
respuesta motora. En la figura 15, podemos observar los diferentes tipos de trastornos
de origen muscular que existen, los cuales pertenecen a las llamadas miopatias. (Guerra
y Portana, 2012, pp.27-29).
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A. DISTROFIAS MUSCULARES PROGRESIVAS (DMP)

A 1. Ligadas al cromosoma X Duchenne
Becker
Emery-Dreifuss

A 2. Autosomica recesiva De cintura desde 2 A hasta 2J.
Congenita
Distal

A 3. Autosémica dominante Fascio-escapulo-humeral
Distal
Ocular, Oculo-faringea

B. MIOPATIAS CONGENITAS

B 1. Distrofia muscular congénita.
B 2. Enfermedad del niicleo central de la fibra. ("Central Core Disease”).

B 3. Miopatia nemalinica.
B 4. Miopatias mitocondriales
B 5. Miopatia miotubular o centro nuclear.

B 6. Sobrecargas glucogénicas musculalares: Sindrome de Mc ARDLE (falta de miofosforilasa).
Generalizada de POMPEo
Cardiomiopatica de FORBES.

B 7. Miositis osificante de MUNCHMEY ER.
B 8. Hipotonia congénita benigna.
C. SINDROMES MIOTONICOS:

C 1. Miotonia congénita Enfermedad de THOMSEN.
C 2. Paramiotonia congénita

C 3. Distrofia miotonica Enfermedad de STEINERT

Figura 15. Tipos de miopatias.

Las miopatias pueden ser de diferentes tipos y varian segln la edad de aparicion
y el grado de progresion (Macias y Fagoaga, 2002); se definen como un grupo de
desdrdenes genéticos que provocan debilidad y un desgaste progresivo del musculo.
(Rosell, Soro-Camats y Basil, 2010, p. 51). Para este trabajo, como ya he comentado
anteriormente me he centrado en la distrofia muscular de Duchenne, ya que es la mas
comun en el &mbito escolar y durante mi periodo de practicas he tenido la suerte de
poder trabajar con un nifio con este sindrome, para el cual he disefiado y llevado al aula

distintos materiales.

2.6 DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE (DMD).

En este apartado, desarrollaré de manera mas amplia la distrofia muscular de
Duchenne (DMD), explicando sus bases bioldgicas, caracteristicas principales del
nifo/a, sintomas que presentan, diagnostico, tratamiento, cOmo se organiza su entorno

familiar y escolar y sus necesidades educativas especiales.



2.6.1 Concepto y caracteristicas.

La distrofia muscular de Duchenne (DMD) se caracteriza por el deterioro
progresivo del tejido muscular (distrofia) a partir de edades tempranas, que origina
debilidad, pardlisis y dificultades respiratorias. También se pueden ver afectados otros
tejidos como el corazon, el muasculo liso (visceral) y el sistema nervioso. Los afectados
se ven incapacitados para la marcha, relegados a una silla de ruedas y mueren jovenes
alrededor de la segunda década de la vida. Existe una forma menos severa de la
enfermedad denominada distrofia muscular de Becker (BMD), causada por mutaciones

en el mismo gen. (Sudbery, 2011, p. 156).

PRECOZ

desarrollo
APARICION psicomotor

nlmr;?cat:a @ " B Ensentarse

Caminar
te

Figura 16. Cuadro clinico de la distrofia muscular de Duchenne (DMD).

Es una enfermedad hereditaria, recesiva ligada al cromosoma X. Afecta
principalmente a hombres en una relacion de 1 por cada 3000 a 4000 nacidos vivos,
aunque en algunas situaciones puede afectar a mujeres a pesar de la naturaleza recesiva
de la enfermedad, provocada por la inactivacién del cromosoma X, lo cual conlleva a la
mujer a un estado de XO, en lugar de XX, por lo que algunas mujeres portadoras pueden
estar parcialmente afectadas, pero no con la misma severidad que los varones.
(Baumgartner, M y Argello, D, 2008).

Dos terceras partes de los casos de DMD estan causados por grandes deleciones
que eliminan uno o0 mas exones en el cromosoma X. Las deleciones se agrupan en dos
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regiones principales, una en el extremo 5 del gen afectando en los exones 3-8, y otra

que afecta a los exones 44-60. (Sudbery, 2002).
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A: ARN MENSAJERO SIN PROCESAR (CONTIENE INTRONES Y EXONES)
B: ARN MENSAJERO PROCESADO (SE ELIMINAN LOS INTRONES)

C: DELECION DE LOS EXONES 47 Y/O 48: SINTESIS DE DISTROFINA DEFECTUOSA
PERO PARCIALMENTE FUNCIONAL (DISTROFIA DE BECKER)
D: DELECION DEL EXON 50: NO SINTESIS DE DISTROFINA: DISTROFIA DE DUCHENNE

Figura 17. Delecion de uno o més exones en el cromosoma X.

El sindrome debe su nombre a la descripcion inicial producida en la década de
1860 por el neurélogo francés Guillaume Benjamin Amand Duchenne (1806-1875).
Hasta la década de 1980, se contaba con poca informacion acerca de la causa de
cualquier tipo de distrofia muscular. En 1986 diferentes investigadores identificaron el
gen defectuoso, que provoca la DMD. Fue un afio después cuando se identificd la
proteina principal asociada a este gen, denominada distrofina.

La distrofina es como un largo rodillo que une las fibras de actina en el interior de
las fibras musculares con la lamina basal extracelular (tejido conectivo). Para llevar a
cabo este ensamblaje, la distrofina forma un puente entre la actina y el complejo de
glicoproteinas transmembranas denominado complejo sarcoglicano asociado a la
distrofina (DASC). Es necesario para la funcion y mantenimiento de la estructura de las
celulas musculares estableciendo una conexion fisica entre el tejido conectivo y el

citoesqueleto de las células musculares. (Sudbery, 2011, pp. 156-157).
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Figura 18. Estructura de la distrofina.

2.6.2 Sintomas.

Los sintomas aparecen por lo general antes de los 6 afios, pero también pueden
darse durante la infancia temprana. Se produce una debilidad muscular progresiva de la
pelvis y las piernas, asociada a una pérdida de masa muscular. Ademas, las personas
afectadas por este sindrome, presentan una debilidad muscular en los brazos, el cuello y
en otras areas, pero de manera menos severa. Inicialmente los musculos se agrandan, los
cuales son finalmente remplazados por grasas y tejido conectivo. Los pacientes presentan
contracturas musculares, principalmente en los talones y en las piernas, produciendo la
inutilidad de los musculos debido al acortamiento de las fibras musculares y fibrosis del
tejido conjuntivo. Hacia la edad de 10 afios, requieren prétesis ortopédicas para poder
caminar y en torno a los 12 afios, la mayoria estdn confinados a una silla de ruedas. Se
produce un desarrollo anormal de los musculos, produciendo deformidades,
principalmente escoliosis. EI 30% de los pacientes presentan retraso mental leve. En los
estados mas avanzados de la enfermedad aparecen las cardiomiopatias y trastornos
respiratorios, como la neumonia, que son las principales causas de mortalidad en estos
nifos. (Baumgartner, M y Arguello, D, 2008).

El curso de DMD es bastante predecible. Los nifios que presentan este tipo de

desorden aprenden a caminar tardiamente en la mayoria de los casos. En aquellos que
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empiezan a caminar, es probable que los padres observen el agrandamiento de los
musculos de las pantorrillas, es decir una seudohipertrofia.

En su periodo de preescolar un nifio con esta enfermedad se caracteriza por ser
torpe, caerse con frecuencia, presentar problemas para subir las escaleras, levantarse o
correr. Al llegar a la edad escolar es probable que camine sobre los dedos o la punta del
pie, presentando una marcha insegura, se contonea e incluso se cae con facilidad. Para
mantener su equilibrio adopta la postura de sacar la barriga y llevar sus hombros hacia

atras.

Entre los 7 y 12 afios pierden la capacidad de caminar. En los afios de la
adolescencia los nifios que presentan DMD necesitan de una ayuda 0 apoyo mecéanico
para realizar las actividades que implican a los brazos, las piernas o el tronco. (Norton y
Maine, 2010).

Sostiene los hombros
y brazos hacia atras de
un modo encorbado
cuando camina

Barriga salida porque
+ los musculos estéan
debiles

Cintura hundida

débiles (los que

enderezan la cadera)
Muslos delgados y
Puede que las rodillas débiles sobre la parte
se doblen hacia sus

pies

de enfrente

Muscul(?s delas ,./ e { f Falta de equilibrio: se
pantorrillas =~ Vo
\ \ cae a menudo
gruesos L | ) i
b P
U \ <) Torpe, se

Tenddn del tobillo \\& L8 tambaleay se
hace que el nifio tropieza al
camine de puntas caminar

Figura 19. Principales sintomas de la distrofia muscular de Duchenne.

2.6.3 Diagnostico y tratamiento.

La PCR multiplex se utiliza en la deteccion de las deleciones de los diferentes
exones. El resto de casos de DMD no causados por deleciones son principalmente
mutaciones y cambios en el marco de lectura; estas mutaciones se pueden detectar
mediante el test de interrupcion de la proteina de distrofina. (Sudbery, 2002).

La biopsia muscular se puede realizar cuando el test de ADN da negativo. Esta prueba
consiste en la extraccion de una pequefia muestra del tejido muscular donde la finalidad

es buscar la presencia de distrofina, en el caso de que haya ausencia de la misma significa

29



que existe dicha mutacion. Este tipo de método no es utilizado con frecuencia, pero en el

caso de no poseer un historial tipico puede ser muy eficiente. (Norton y Maine, 2010).

En la actualidad, el tipo de tratamiento mas utilizado se basa en medidas de apoyo:
fisioterapia, psicomotricidad, logopedia, terapia ocupacional y control periddico de las
complicaciones. Todas tienen como finalidad mejorar la funcionalidad y calidad de vida
de las personas afectadas, evaluando las habilidades que poseen y observando cuales son

aquellas que se pueden modificar.

La fisioterapia es un tratamiento fundamental a la hora de tratar este tipo de
sindrome. Tiene como objetivo principal mantener la funcion muscular el mayor tiempo
posible y evitar o retrasar la aparicion de contracturas y escoliosis. (Erazo, 2004, pp. 867-
868).

La Terapia Ocupacional en la escuela tiene como propdsito capacitar al estudiante
para superar o compensar las dificultades que puede experimentar, con el fin del lograr el

maximo potencial.

En el ambito educativo, este tipo de servicio aborda metas que se dirigen a mejorar
el curriculo, el acceso al contexto escolar y la participacién del alumno/a en las
actividades extracurriculares. El objetivo principal es dar diversas respuestas a las
necesidades del alumno/a, proporcionando los medios 0 recursos méas adecuados para

permitir la adaptacion y participacion activa en su entorno.

En la evaluacion del alumno/a con Necesidades Educativas Especiales, el
terapeuta ocupacional colabora con el equipo interdisciplinar (psicélogo, médico,
educador/a social, etc.). Esta evaluacion tiene como propoésito detectar todo aquello que

podria ser un obstaculo para el desarrollo normal de una actividad.

Las intervenciones se pueden desarrollar de manera directa con el alumno/a o
grupo de alumnos/as y de forma indirecta a través de otros profesionales y sobre el

entorno (familia, escuela, etc.). (Pousada, T. y Cruces, R., 2014, pp. 81-82).

Las cardiopatias en la mayoria de los casos, suelen tratarse farmacol6gicamente,
pero en algunas ocasiones se recurre a la cirugia para realizar la implantacion de un
marcapasos, para evitar la muerte subita. Los corticoides se utilizan por sus propiedades
antiinflamatorias, logrando un retraso de la funcion muscular de al menos dos afios.
(Erazo, 2004, pp. 867-868).

30



Otro tema importante que hay que tener en cuenta con aquellos nifios/as que

presentan DMD es proporcionarles una nutricién adecuada y saludable. Normalmente,

los nifios/as con este tipo de sindrome tienen tendencia a aumentar de peso, como

consecuencia de la baja actividad. (Deering, 1996).

En el cuadro 4, aparecen representados varios puntos importantes para evaluar la

nutricién en los nifios/as.

No lo intenta.

Lo intenta.

Lo consigue con

ayuda.

Lo consigue

solo.

Abre la boca.

Mastica y/o traga

los alimentos.

Babea mientras

come.

Sostiene la
cuchara y/o

tenedor.

Lleva la cuchara

a la boca.

Lleva el tenedor
a la boca sin tirar

el alimento.
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Bebe liquidos en

Vaso o taza.

Levanta el
recipiente de la

mesa para beber.

Cuadro 3. Hoja de observacion sobre los aspectos fundamentales en la nutricion.

2.6.4 Necesidades Educativas Especiales (n.e.e.).

Las Necesidades Educativas Especiales (n.e.e.) tienen como principal referente el
Informe Warnock (1978), documento que influyd en los sistemas educativos de todo el
mundo. Este informe planteaba un sistema que respondiera a todas las necesidades que el
alumnado pudiera presentar para adaptarse al curriculum ordinario. A dicho alumnado se
le denominaba como “alumnos con necesidades educativas especiales”. (Suérez, 2011, p.
145).

A su vez, la Ley de Ordenacion General del Sistema Educativo espafiol (LOGSE,
1990) ha sido pues, el marco legal que ha introducido la nocién de necesidades educativas
especiales.

La LOGSE en su articulo 36.1 establece:

1. El sistema educativo dispondra de los recursos necesarios para que los alumnos
con n.e.e., temporales o permanentes, puedan alcanzar dentro del mismo sistema
los objetivos establecidos con caracter general para todos los alumnos.

2. La identificacion y valoracion de n.e.e., se realizard por equipos integrados por
profesionales de distintas cualificaciones.

3. Laatencion a los alumnos con necesidades educativas especiales (n.e.e.) se regira
por los principios de normalizacion e integracion escolar.

Es una ley que opta por una educacion diversificada, adaptada a las caracteristicas de
cada grupo, a su contexto socio-cultural y a las caracteristicas individuales de cada
persona. (Fernandez, J. M?, 2003, pp. 106-107).

Las necesidades educativas especiales se presentan cuando deficiencias de tipo

fisico, intelectual, social y/o afectivos inciden de manera negativa sobre el aprendizaje y
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en ocasiones lo hace fracasar. Estas incidencias pueden ser permanentes o incidentales y
pueden situarse en el continuo de importancia desde leve a grave.

Consiste en describir de manera positiva las actuaciones que hay que desarrollar para
que este consiga los objetivos propuestos. (Martin, 2007, p. 9).

Para identificar las necesidades del escolar y realizar un mejor seguimiento es

conveniente:

Coordinarse, intercambiar informacidn con las personas que estan en contacto con
el alumno. Principalmente con el tutor, profesorado, padres y médicos.

- Analizar sus condiciones personales.

- Mantener una adecuada interrelacién entre el profesorado y el alumno.

- Es fundamental tener siempre en cuenta las opiniones y sugerencias del estudiante

con limitaciones. (Cumellas y Estrany, 2003, pp. 31-32).

Podemos dividir en dos grupos a los alumnos/as que presentan n.e.e., de acuerdo al

tipo de apoyo que reciben:

El alumnado con Necesidades Educativas Especiales con apoyo de tipo A:

Las necesidades educativas del alumnado que recibe esta modalidad de apoyo se
consideran transitorias y pueden ser debidas a:

- Retraso madurativo, circunstancias vitales que provocan inhibicioén o depresion...

- Problemas que dificultan los aprendizajes: dislexia, déficit de atencién con

hiperactividad...

- Alguna alteracién del lenguaje.
Este tipo de alumnos necesitan adaptaciones curriculares no significativas (modifican
elementos basicos del curriculo: actividades, metodologia, etc.) aunque de manera
excepcional se realizaran adaptaciones curriculares significativas (modifican o eliminan
contenidos, objetivos, criterios de evaluacion etc.) cuando su proceso de ensefianza lo

requiera y el Servicio de Inspeccion lo autorice.

El alumnado con Necesidades Educativas Especiales con apoyo tipo B:

Se ha establecido que son alumnos con discapacidades permanentes debidas a

deficiencias fisicas, psiquicas, sensoriales, trastornos de conducta o de personalidad. Este
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tipo de alumnado necesita adaptaciones curriculares, bien significativas o bien no
significativas. (Pousada y Cruces, 2014, pp. 17-18).

Por tanto, nos vamos a centrar en las necesidades educativas especiales de tipo B,
dentro del grupo de las enfermedades neuromusculares (ENM), méas concretamente en los
nifios/as que presentan distrofia muscular de Duchenne (DMD), una de las enfermedades
neuromusculares (ENM) mas frecuentes en la infancia.

Las enfermedades neuromusculares (ENM) son un conjunto de méas de 150
enfermedades neuroldgicas diferentes, que afectan a la musculatura y al sistema nervioso.
Estas patologias se encuentran dentro del grupo de las denominadas enfermedades raras
y son enfermedades poco conocidas. (Pousada y Cruces, 2014, p. 63).

Para aquellos alumnos/as que presentan distrofia muscular de Duchenne es
necesario realizar una actuacién especifica, que garantice una participacion activa en las
actividades escolares e ir respondiendo a sus necesidades e intereses personales. Para ello
se seguiran los siguientes pasos:

- Enprimer lugar se realiza una evaluacion individualizada de sus capacidades para
el desempefio de actividades escolares, asi como una evaluacion de su entorno.

- Posteriormente, se realiza una intervencion, la cual sera diferente para cada
alumno, teniendo en cuenta sus caracteristicas, necesidades y prioridades
especificas.

- Esta intervencidn necesita un plan de seguimiento, con revisiones periddicas, que
permitan determinar la necesidad o no de realizar una nueva intervencién o
modificar los objetivos de actuacion.

El seguimiento permite asegurarse de que el/la alumno/a dispone del apoyo previsto

segln su escolarizacion y que su organizacion le permita aprender segin lo

establecido en los programas escolares en vigor y anticipar futuras necesidades.

(Adaptacion Pousada y Cruces, 2014, pp. 76-77).

En este proceso de valoracion e identificacion de necesidades hay que conocer datos
sobre el alumno/a con déficit motor como son:
1. Condiciones personales de discapacidad.
2. Historia académica: centros en los que has estado escolarizado, apoyos y recursos que

ha tenido, etc.
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3. Desarrollo general: bioldgico, cognitivo, motor (posibilidades de movilidad motora,
posturas, manipulaciones, desplazamientos... para lo cual es necesario la colaboracién
del fisioterapeuta), socio-afectivo, comunicativo-linguistico.

4. Nivel de Competencia Curricular: lo que el nifio/as es capaz de hacer en relacion a los
contenidos del curriculo.

5. Estilo de aprendizaje en el aula y en el contexto escolar: motivacion, interaccion con
el resto de alumnos/as y con el profesor/a, si es reflexivo, si prefiere el aprendizaje
individual, en pequeio grupo o gran grupo...

También hay que valorar datos sobre el contexto:

- Escolar: si cuenta con adaptaciones de acceso y movilidad: rampas, ascensores,
servicios adaptados, agarradores, puertas y pasillos anchos... y recursos
personales adecuados.

- Familiar: expectativas ante su hijo/a con deficiencia, grado de aceptacion del
déficit, caracteristicas de la familia, cooperacion con el centro...

- Social: posibilidad que hay de aprovechar los servicios y recursos de la zona.
(Rodriguez, 2011, p. 6).

Los nifios/as que presentan distrofia muscular (DMD), necesitan una atencién
especifica, enmarcada dentro de un modelo curricular flexible, definido por un trabajo
colaborativo y multidisciplinar. Durante este proceso es preciso atender y dar respuesta
a las necesidades especiales de adecuacion curricular y a aquellas otras relacionadas con
las adaptaciones metodoldgicas y curriculares. Todo ello con la finalidad de alcanzar el
maximo desarrollo de sus capacidades de expresion, relacion y comunicacion. (Diaz y

Rodriguez, pp. 3-4).

En el siguiente cuadro se establecen por areas, las necesidades educativas especiales
de los nifios/as que presentan una deficiencia o discapacidad motora.

Segun Basil, Soro-Camats y Bolea, 2003, podemos definir discapacidad motriz como
una alteracion del aparato motor causada por un funcionamiento deficiente del sistema
nervioso central, del sistema muscular, del sistema 6seo o de una interrelacion de los tres
sistemas que dificulta o imposibilita la movilidad funcional de una o de diversas partes

del cuerpo (Rosell, Soro y Basil, 2010, p. 41).
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AREA

NECESIDADES.

Afectivo-social.

De autoconfianza y autocontrol.
Mejora de las habilidades sociales.
Necesidades de autonomia personal.
Motivacion.

Necesidades de controlar conductas ansiosas y depresivas.

Cognitiva.

Desarrollar programas de estrategias cognitivas.
Necesidades de conocimiento del entorno.
Un programa de aprendizaje de estrategias en la resolucién de

problemas.

Perceptiva.

Necesidades de coordinacion dculo-manual.
Necesidades de ejercicios de terapia ocupacional.

Organizacion espacio-temporal.

Logico-

matematicas.

En célculo mental.

En procesos de clasificacion.

En la relacién entre objetos.

En la organizacion de ideas.

En las estrategias para resolver problemas.

En la integracion y expresion de simbolos matematicos.

Conocimiento vy

lenguaje.

En expresion escrita.

En el acceso a aparatos/dispositivos para facilitar la
comunicacion.

En habilidades linglisticas en general.

En comprension.

Derivadas de la

enfermedad.

Psicomotricidad fina/gruesa.

En control postural.
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- Integracién del esquema corporal.

- En la destreza manual.

- En autonomia para el desplazamiento.

- Enel campo perceptivo motriz.

- Enlas limitaciones producidas por la enfermedad en el campo de

la expresion escrita y oral.

Cuadro 4. Necesidades mas comunes en los alumnos con deficiencias motoras.

2.6.5 Entorno Escolar.

< Escolarizacion.

En el articulo 14 de la Orden 13 de diciembre de 2010, por la que se regula la
atencion al alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo (NEAE) en la
Comunidad Auténoma de Canarias se sefialan los aspectos generales relacionados con

la escolarizacion, de tal manera que:

1. Los alumnos que necesiten adaptaciones curriculares o adaptaciones curriculares
significativas, se escolarizaran de forma general en los centros ordinarios, y de
forma excepcional, aquellos que tengan necesidades educativas especiales, y, que
una vez determinado por informe psicopedagdgico requieran adaptacion
curricular significativa (ACUS) en todas las areas o materias, y aquellos que
requieran recursos materiales y personales excepcionales podran asistir a centros
ordinarios de atencion educativa preferente (COAEP) a un aula en clave o a un
centro especifico de educacion especial.

2. Las aulas han de organizarse de tal manera, que coincidan como maximo dos
alumnos con necesidades educativas especiales por aula, solo podria haber hasta
tres alumnos por aula, cuando estos tengan discapacidad auditiva.

3. Los centros ordinarios con alumnos con estas necesidades deben contar con un

profesor especialista de apoyo a las Necesidades especificas de apoyo educativo.
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4. Por ultimo, los padres o tutores participaran en las medidas que tengan que ver
con la permanencia, tipo de escolarizacion y métodos educativos. (Diaz, 2013, p.
54).

Ademas, todos los nifios tienen derecho a una plaza escolar gratuita desde los 3 afios,
momento en el que comienza la etapa de educacion infantil, hasta los 16 afios, momento
en el que termina la ensefianza obligatoria.

Para la admision del alumnado que presente Necesidades Educativas Especiales en
centros publicos, las Administraciones educativas seran las encargadas de regular el
proceso, garantizando el derecho a la educacion, el acceso en condiciones de igualdad y
la libertad de eleccidn de centro por padres o tutores. (Pousada y Cruces, 2014, p. 15).

Teniendo en cuenta este proceso, los alumnos/as que presentan una discapacidad
motriz se escolarizan en centros educativos donde se realizan medidas, en funcion de sus
necesidades, cuya finalidad es conseguir que el proceso de ensefianza-aprendizaje sea
favorable. (Soro-Camats, 1994).

Las modalidades de escolarizacion son mdltiples. EI modo de escolarizacion
depende de las necesidades del nifio y sera determinado por los Equipos de Orientacion
Especificos (EOE). En el siguiente cuadro se resumen brevemente los actuales modelos

de escolarizacion que existen. (Pousada y Cruces, 2014, pp. 15-24).

Escolarizacibn  en  centro | Escolarizacion en | Escolarizacion
ordinario. centros de Educacién | combinada.
Especial.
Modalidad A: Combinacién de la
- Lamas integradora. Apoyan tanto el | escolarizacion entre un

- Alumnado que sigue con

un curriculo ordinario.

desarrollo y aprendizaje
como el proceso de
integracion familiar y

social de los alumnos.

centro ordinario y uno
de educacion especial
alternando actividades

€n uno y otro.

Modalidad B:
- Se atiende al estudiante
con una atencion
personalizada especifica

y que se integra

Limite de edad: 21 afios.

Escolarizacion y
rehabilitacion en
centros  hospitalarios.

(Aulas hospitalarias).
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parcialmente en los

grupos ordinarios.

Modalidad C: Educacion en el hogar.
- Alumnado con curriculo | Organizacion: Suele realizarse en
adaptado Educacion bésica | entidades privadas sin
significativamente. adaptada. Programa de | &nimo de lucro. Debe

- Los objetivos son de | formacion para la | ser solicitada por los
ensefianza basica. transicion a la vida | padres o tutores legales

adulta. del nifio/a.

Modalidad D:
- Cuando las condiciones
del alumnado requieren
adaptaciones curriculares

en grado extremo.

Cuadro 5. Modalidades de escolarizacion.

Haciendo hincapié en los centros de Educacion Especial, sefialaremos que en ellos
se atiende al alumnado con grave afectacion motriz y en algunos casos con otro tipo de
discapacidad asociada, como es el caso de los nifios/as que presentan distrofia muscular
de Duchenne (DMD). Estos alumnos estan escolarizados en pequefios grupos y en
condiciones educativas que facilitan el aprendizaje de ciertas habilidades dificiles de
aprender en un entorno ordinario. Las programaciones tienen como referente principal el
desarrollo de la autonomia personal, la comunicacion y las habilidades sociales que
favorecen su participacion en entornos sociales y escolares normalizados y que facilitan
su vida familiar, el disfrute del ocio y de la cultura.

Segln la Generalitat de Catalunya, 2009, esta funcion comporta entender a los
centros de Educacién Especial como facilitadores de la participacion, el aprendizaje y el
éxito del alumnado, especialmente aquel con méas necesidad de apoyo especializado en

entorno normalizados (Rosell, Soro-Camats y Basil, 2010, p. 115).
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+ Ubicacion en el aula.

Estos tipos de nifios/as necesitan una correcta ubicacion fisica en el aula y una
adecuada organizacion y disposicion de los materiales, con el objetivo de facilitar y
mejorar su rendimiento.

Cuando en el aula hay alumnos con este tipo de discapacidad, se aconseja tener
en consideracion determinados aspectos:

- Unaubicacidon del alumno lo mas proxima posible a la puerta, lo cual facilitara su
entrada y salida, cada vez que lo requiera.

- Las estanterias, pizarras, percheros, etc..., situados a la altura adecuada, asi
facilitaremos su uso por parte de todos los alumnos.

- Silo situamos en la parte delantera de la clase, facilitaremos que pueda estar mas
atento y vea mejor la pizarra.

- Los materiales complementarios (atril, adaptaciones para la escritura, etc...)
deben estar dispuestos a su alcance, en una mesa o estanteria, asi facilitaremos su
uso auténomo.

- El facil acceso a los materiales ordinarios (archivadores, estuche, etc...), deben
estar situados a su alcance en una mesita auxiliar colocada a lado, de esta manera

fomentaremos su independencia. (Rosell, Soro-Camats y Basil, 2010, pp. 151).

< Intervencién educativa.

El principio béasico de la intervencion educativa sera la atencion a la diversidad del
alumnado, realizando una adaptacién de la préctica educativa, tomando como punto de
referencia las caracteristicas personales, necesidades, intereses y estilo cognitivo de los
nifios. Estas adaptaciones se realizaran para aquellos alumnos/as que presenten n.e.e.,
cuyo objetivo principal sera, alcanzar el maximo desarrollo de las capacidades personales
y los objetivos de la etapa.

La funcion principal de las Administraciones educativas sera establecer los métodos
que permitan identificar aquellas caracteristicas que dificulten la evolucion escolar de los
nifios/as. Ademas, facilitaran la coordinacion de aquellos profesionales que participen en
la atencion del alumnado. (Pousada y Cruces, 2014).

El educador social realiza la intervencion a través de distintos programas educativos.

La elaboracion de programas es una forma de aproximarse a la realidad en la que se va a
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intervenir, sirve como mecanismo para dotar de rigurosidad y eficacia la intervencion,

cuyo objetivo principal es obtener unos resultados determinados que impliquen una

mejora.

Fases de la intervencion:

Diagnostico: consiste en la deteccion de los problemas sobre los que se va a
trabajar, conocer sus caracteristicas y contexto. Algunos elementos fundamentales
de esta primera fase son: definicion del problema, objetivo/s del proyecto, etc.
Planificacion: consiste en establecer un plan de accién que nos permita lograr
el/los objetivo/s establecidos en el apartado anterior.

Aplicacion: esta fase se basa en el desarrollo de los programas de accion, unidades
de programacién, actividades y tareas relativas al problema, con fines educativos
y de mejora.

Evaluacidn: consiste basicamente en contrastar los objetivos establecidos en la
primera fase con los resultados obtenidos. (Suérez, 2011, pp. 70-74).

Los alumnos con discapacidad motriz suelen contar con el apoyo de un/a auxiliar

de educacion especial que tiene como funcién ayudarles en la autonomia personal. En

este sentido, los profesores de apoyo y especialistas, juntamente con el o la auxiliar de

educacion especial, tendran especial cuidado de incluir al alumno con discapacidad

motriz y delimitar los apoyos que se le deben facilitar.

La atencion especializada se organiza en funcién de las necesidades del alumno y de

la organizacion del aula, para que sea realmente una ayuda y no dificulte el acceso al

curriculo. Las opciones méas habituales son:

Trabajo y cooperacion dentro del aula: Una opcidn habitual es que el maestro/a
de educacién especial, logopeda o fisioterapeuta intervengan en el aula dando
especial apoyo al alumno con discapacidad.

Trabajo en situacion individual o en pequefios grupos, fuera del aula: En algunas
ocasiones se hace necesario el trabajo individualizado con el alumno/a. El trabajo
en pequefios grupos facilita la adquisicion de los aprendizajes al mismo tiempo
que se consolidan sus propias competencias.

Trabajo conjunto con otros profesionales o con la familia fuera del aula: Esta
especialmente indicado cuando se trata de tareas dificiles.
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En algunos centros educativos se acostumbra a partir el grupo clase en determinadas
materias. Se trata de grupos heterogéneos de alumnos que, al ser reducidos permiten al
profesorado ofrecer determinados recursos organizativos de grupo Yy actividades
personalizadas y adaptadas a las necesidades de los alumnos.

Este tipo de organizacion ofrece apoyos méas personalizados a los alumnos/as con
discapacidad motriz en aquellas &reas decisivas para el progreso escolar. (Rosell, Soro-
Camats y Basil, 2010, pp. 140-143).

Cuando las adaptaciones incorporadas a la programacion ordinaria del aula y las
medidas de refuerzo son insuficientes para que el alumno/a progrese, se hace necesaria la
elaboracion de un plan individualizado.

Este plan, recoge un conjunto de ayudas, apoyos y adaptaciones que el alumno pueda
necesitar en diferentes momentos y contextos escolares. Su elaboracion puede requerir la
revision de como se organizan los recursos de los que dispone el centro.

El plan individualizado debe servir para aumentar la participacion del alumno/a en el
aula, para asi lograr el maximo desarrollo de sus capacidades, teniendo en cuenta los
aspectos basicos y fundamentales del curriculo oficial, su adecuacion y contextualizacion.

Para ellos, primero se realiza una evaluacién de las competencias del alumno segin
el curriculo, a continuacién, se disefian los objetivos con las actividades correspondientes
y se realiza una descripcion sobre el tipo de metodologia que se utilizara en el proceso de
ensefianza-aprendizaje y en la evaluacion. (Rosell, Soro-Camats y Basil, 2010, p. 146)

7

< Evaluacion.

Cuando contamos en nuestra aula con alumnos/as con distrofia muscular de
Duchenne (DMD), es necesario que al inicio de la etapa escolar se realice una evaluacion
de sus necesidades educativas o mas completa posible. La evaluacion psicopedagogica
de cada uno de los alumnos/as sobre sus necesidades educativas, nos sirve como
orientacion sobre el tipo de modalidad de escolarizacion mas adecuada para cada uno de
los casos. Este tipo de evaluacion es realizada por los Equipos de Orientacién Educativa
(EOE) y los Equipos Especializados en Discapacidad Motora. El tipo de escolarizacion
tendra que ser revisado cada vez gque se produzca un cambio de etapa educativa, al igual
que se realizara una evaluacion en el momento que se produzca cualquier cambio en las

circunstancias personales o sociofamiliares del alumno/a.
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A su vez, la evaluacion psicopedagogica contara con el apoyo y participacion del

profesorado de las diferentes etapas educativas, ademas de contar con la colaboracién de

los padres y madres de los alumnos/as.

Por otro lado, para la elaboracion de la evaluacién es fundamental darle cierta

importancia a determinados aspectos como por ejemplo: obtener toda la informacion

posible sobre aquellos servicios sanitarios y sociales que han intervenido anteriormente a

estos nifios, tener en cuenta que, una de las principales fuentes de informacion seran las

familias y en algunos casos la propia persona afectada y que las evaluaciones tienen que

ser multiprofesionales. (Beltran, 2008, pp. 9-14).

ESCALA DE OBSERVACION PARA TUTORES Y TUTORAS DE ALUMNADO CON

DISCAPACIDAD MOTORA

MOVILIDAD Y DESPLAZAMIENTO

00 =~ O N &= 0 P —

Mantiene el control de la postura sentado.

Controla la cabeza erguida.

Se desplaza de forma funcional y auténoma andando.
Se desplaza con apoyos. Indicar.

Se desplaza con silla de ruedas autopropulsada.

Se desplaza con silla de ruedas elécfrica.

Se desplaza con silla de ruedas ayudado por otra persona.

Sube y baja escaleras de forma auténoma.

MANIPULACION

9

10
11
12
13
14

Prension de los (tiles de escritura.

Presion sobre el papel.

Movimientos coordinados de las manos y brazos.

Usa adaptadores de los dtiles de escritura.

Usa equipo informatico estandar.

Usa equipo informatico con periféricos especiales. Indicar.

PUESTO ESCOLAR

15
16
17
18

Usa pupitre adaptado o especifico.

El mobiliario esta dispuesto de una forma especial.
Esta ubicado/a en un lugar especial dentro del aula.
Usa material didactico adaptado.
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COMUNICACION

19 Se expresa oralmente.

20 Usa sistemas de comunicacion aumentativa.

21 Reconoce simbolos, logotipos, imagenes.

22 Es capaz de hacer trazos y garabatos.

23 Hace frazos de forma coordinada.

24 Copia lefras.

25 Hace clasificaciones y seriaciones.

26 Lee numeros.

27 Presenta problemas fono-respiratorio-articulatorios.
28 Tiene intencionalidad comunicativa.

O00000o0oaood
O0000000ad

CARACTER GENERAL

29 Controla esfinteres.
30 Se observan problemas visuales, auditivos.
31 Existen crisis convulsivas.

0oogd
Oa0

OBSERVACIONES:

Figura 20: Aspectos a observar en un/a nifio/a que presenta una discapacidad

motora.

Es conveniente evaluar todas las areas que componen el curriculo del alumno,
comenzando por aquellas en las que el alumno tiene mas dificultades. Teniendo en
cuenta las aportaciones que se realizan desde las distintas perspectivas, la evaluacion
curricular incluye la evaluacion del alumno y su competencia curricular en las diferentes
areas. El énfasis de una evaluacion pasa del sujeto a las tareas curriculares y al contexto,
con la finalidad de obtener la mayor informacién posible para posteriormente realizar
una adecuada intervencion. (Diaz, 2013, p. 48).

En el proceso de evaluacién y toma de decisiones hay que tener especialmente en
cuenta sus opiniones. Sera necesario escuchar sus consideraciones, ayudarles en sus
razonamientos y compartir acuerdos consensuados.

Otro tipo de aspecto a evaluar con los nifios que presentan este tipo de sindrome,
es el relacionado con la escritura, generalmente escriben con una mano y mueven el papel
con los dedos de la otra. La grafia es buena, ya que controlan los movimientos finos de
los dedos, pero puede producir cansancio cuando los textos son largos.

Durante la jornada escolar es de especial importancia que el alumno mantenga el
cuerpo en una postura correcta. Con un buen control postural se facilita la realizacion de
las tareas escolares y la interaccién con los compafieros ademas de evitar deformaciones,

dolor y cansancio muscular. Para garantizar una postura lo mas correcta posible es
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necesario adecuar la ubicacion en el aula y contar con materiales especificos. Los

profesionales de fisioterapia o de terapia ocupacional observan las actividades que el

alumno realiza durante el dia, y ayudan a habilitar el entorno a las estrategias y

adaptaciones necesarias para potenciar la autonomia de acceso al curriculo del alumno.
(Rosell, Soro y Basil, 2010, pp. 51-52).

X/
L X4

Recursos humanos, materiales e infraestructuras.

Recursos humanos:

La discapacidad fisica demanda  un abordaje desde una perspectiva

interdisciplinar, donde intervienen distintos tipos de profesionales, los cuales trabajan de

manera flexible y coordinada, en definitiva de una manera integral, con la finalidad de

posibilitar una mejor calidad de vida a este tipo de alumnos/as. (Gallardo y Salvador,

1994).

Maestros/as de Educacion Especial/Apoyo a la integracion. Son profesionales que
junto con los tutores, son los responsables de conseguir el maximo nivel de
inclusion del alumnado, a través de las propuestas curriculares adaptadas a las
caracteristicas y necesidades del alumnado.

Maestros de Audicidn y Lenguaje. Estos profesionales deben trabajar abordando
los diferentes &mbitos que existen, cuyo objetivo principal serd, realizar una
atencion personalizada para cada alumno/a que la requiera.

Fisioterapeutas. En muchas comunidades autonomas estos profesionales solo
existen en los centros especificos de Educacion Especial; son los encargados de
la atencion y tratamiento directo del alumnado que necesite este tipo de servicio.
Educadores/monitores/auxiliares de Educacidon Especial. Son profesionales que
tienen la funcién principal de apoyar al alumno/a con limitaciones en la movilidad
para la realizacion de las actividades de la vida cotidiana.

Educadores sociales. Son profesionales cuyas funciones estan relacionadas con el
seguimiento de la escolarizacion del alumnado, la intervencion en problemas
familiares, etc.

Equipos de Orientacion Educativa. Se conciben como un recurso al servicio de

los centros educativos, principalmente de Educacion Infantil y Primaria. Sus
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funciones estan relacionadas con la evaluacion del alumnado y la elaboracion de

las medidas de atencion a la diversidad. (Guerra y Portana, 2012, pp. 182-184).

Materiales ordinarios:

En los Gltimos afios se ha incrementado la variedad de materiales disponibles en
el comercio, contando asi con multiples utensilios que posibilitan la realizacion de
actividades de la vida cotidiana y escolares de forma auténoma.

Estos materiales, al alcance de las familias y los profesionales, son especialmente
utiles en las primeras edades. Facilitan que los nifios/as realicen actividades cotidianas de
manera autdnoma y cémoda, potenciando sus capacidades y posibilidades. Algunos de
los materiales que podemos utilizar son:

- Cubiertos con el mango de diversas formas. Facilitan comer de forma autonoma.

- Platos con borde vertical. Evitan que se caiga la comida fuera del plato y que se

mueva por movimientos involuntarios.

- Atriles. Mantienen inclinados los libros, papeles, cuadernos, etc... y facilitan su

acceso y el correcto control postural.

- Tijeras con retorno. Facilitan el movimiento y la fuerza necesaria para cortar.

Materiales especificos:

Cuando la necesidad de adaptaciones es mayor, se requiere el uso de materiales
especificos para responder a las necesidades de los alumnos. En este caso, disponemos de
instrumentos, especialmente disefiados, que facilitan y ayudan a desarrollar las
habilidades de autonomia personal, educativa y social.

- Sillas adaptadas. Los disefios son variados y cuentan con complementos como

reposapiés, reposabrazos, moldes para el control del tronco, etc.

- Mesas adaptadas: Son necesarias las mesas con tablero con abertura en forma de
semicirculo que se ajusta al tronco, para facilitar el control postural y la
manipulacion. Pueden utilizarse mesas disefiadas especialmente, regulables en
altura e inclinacion, o mesas a las que se acopla el tablero con la forma adecuada.

- Plano inclinado. Se utiliza para prevenir deformidades en las caderas, rodillas y
pies.

- Silla de ruedas con motor. Permiten el desplazamiento de manera autbnoma.
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- Andador. Su uso es exclusivamente terapéutico. Se suelen realizar recorridos
cortos o largos, segun la resistencia fisica, tiempo que tarda en realizarlos y la
postura.

- Adaptaciones de WC. Debe garantizarse que el alumno/a pueda mantenerse
comodamente sentado y sin la ayuda de otra persona que lo sujete.

- Bipedestadores. Son instrumentos disefiados para mantenerse de pie, con soportes
en los pies, rodillas, tronco y caderas que posibilitan una postura correcta. El
alumno/a podré realizar tareas escolares con normalidad en la misma aula.
(Rosell, Soro-Camats y Basil, 2010, pp. 158- 163).

%+ Comunicacion y lenguaje.

Cuando hablamos de un nifio/a que padece distrofia muscular de Duchenne
(DMD), se hace necesaria la ayuda de especialistas en logopedia para desarrollar el
lenguaje oral, escrito y aumentativo. La escuela constituye un entorno privilegiado para
el desarrollo y uso del lenguaje en toda su complejidad, bien sea realizando actividades
estructuradas en sesiones individuales o poniendo en practica las competencias
linglisticas. En la evaluacién de la comunicacion y el lenguaje destacan tres dimensiones:
la forma, el contenido y el uso. Si bien es cierto que la evaluacion del lenguaje es global
y que estas dimensiones se influencian mutuamente.

Tomando como referencia los trabajos de Puyuelo (2000), centrados en los
nifios/as que presentan este tipo de discapacidad, el logopeda evaluara, principalmente, el
grado o nivel de dificultad del habla (desde normalizada hasta muy grave), las partes del
cuerpo relacionadas con la voz (control cefalico, tono postural, movilidad del tronco,

etc.), las condiciones de la respiracion, etc. (Rosell, Soro y Basil, 2010, pp. 86-88).
% Inteligencia.
Es de vital importancia realizar una evaluacion de las capacidades cognitivas del
alumno/a en cuestién. Este aspecto nunca deberia plantearse con la finalidad de etiquetar

a las personas, sino mas bien seria de gran utilidad para realizar diferentes tipos de ajustes

para conseguir una mejor propuesta educativa.
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Un coeficiente intelectual (CI) es un indicador y por tanto no determina las
competencias de la persona, este tipo de indicador debe ser interpretado de manera
correcta segun el momento, el contexto y las oportunidades de progresos de la persona.

Las principales capacidades cognitivas se pueden medir a través de diversos
instrumentos:

Escala Manipulativa Internacional de Leiter (Roid y Miller, 1996), se puede usar

con nifios/as de los 2 hasta los 20 afios y 11 meses, resulta adecuada para la

medicion de la inteligencia no verbal, a partir de la capacidad de razonamiento.

Raven Color (Raven, Curt y Raven, 2001), cubre desde los 4 hasta los 10 afios, y

es apropiado para nifios y jovenes con sospecha de un nivel bajo de inteligencia.

(Rosell, Soro-Camats y Basil, 2010, pp. 92-93).

2.6.6 Entorno familiar.

Definimos la palabra familia como un sistema relacional, es decir, un conjunto
formado por miembros que mantienen vinculos entre si. A su vez, podemos afiadir que se
ve afectada por todos los cambios que se producen tanto en su interior como en otros tipos
de sistemas. (Guerra y Portana, 2012, p. 73).

En el contexto socio-familiar, se evaluaran aquellos aspectos que han afectado,
afectan o podrian afectar al desarrollo del nifio/a, pudiendo llegar a determinar
caracteristicas intelectuales y de personalidad.

El ambiente fisico familiar, donde se relacionan variables de tipo socioeconémico
(nivel educativo de los padres, ingresos, ocupacion, barrio de residencia, etc.) debe
ofrecer un adecuado cuidado fisico del nifio/a.

Otro tipo de factores a evaluar serian el tipo de control de conductas y de
disciplina, donde los padres pueden actuar hacia sus hijos de acuerdo a diferentes estilos
de actuacion (afecto- hostilidad, que va desde un estilo mas comprensivo a uno
disciplinario; control-permisividad, ligados a comportamientos restrictivos); la variedad
y riqueza de la interaccion se considera un pilar fundamental del desarrollo. (Diaz, 2013,
p. 47).

Asimismo, es preciso conocer tanto las relaciones que se establecen en el propio
hogar con el alumno afectado, como las relaciones de la familia con la escuela. En
relacion con la actitud de la familia sobre el hijo con discapacidad motdrica debemos

saber que puede pasar por diferentes etapas en cuanto a sentimientos. (Martin, J., 2007).

48



Los primeros sentimientos que surgen en los padres al enterarse del diagndstico
de su hijo suelen ser de miedo, negacion, culpa y, en algunos casos, depresion. En ciertos
casos se presenta un rechazo al nifio, en especial por parte de la madre, como una evasion
de la realidad. (Bowley y Gardner, 1996; M. Erickson, 1996).

En la entrevista con la familia o a través de la observacion podemos prestar atencion
a una serie de indicadores como:

- Quién juega con él o ella.

- Quién colabora en la realizacion de las tareas escolares o si por el contrario el

alumno no recibe ningun tipo de ayuda.

- Quién mantiene las relaciones con el profesor tutor.

- Como se aprovecha el tiempo libre del alumno/a y quién pasa este tipo con el
nifio/a.

- Qué observamos de la actitud de los progenitores ante la discapacidad del alumno.

- Qué podemos concluir de las expectativas de cada uno de los progenitores sobre
su hijo, si son mas o menos grandes de lo que corresponderia, segun las
posibilidades que podemos observar en el momento actual y de las conclusiones
sobre la historia escolar.

- Qué observamos sobre la colaboracién de las familias.

- Situaciones o caracteristicas familiares que puedan condicionar la vida escolar y
familiar del alumno, asi como el disefio de la propuesta educativa que haremos.
(Martin, J., 2007).

La familia necesita sentirse escuchada, aceptada y no juzgada. El profesional de la
educacion debe basarse en las capacidades de las familias, potenciando la disponibilidad
de los recursos, encauzandolos hacia objetivos concretos y desarrollandolos para que
resulten més eficaces en la ayuda a los hijos. Como apunta Leal (2008), puede resultar
alentador conocer que la familia dispone de capacidades y virtudes, y sefialarlas en los
encuentros que mantengamos con ellas puede ser una estrategia eficaz para ayudarles a
reconocer sus aptitudes y fortalezas.

Con frecuencia, los padres de nifios o nifias con discapacidad tienen que afrontar
problemas de cuidados y educacion de sus hijos que son muy perturbadores para la vida
familiar, de esta manera, necesitan palabras de apoyo en lugar de instrucciones de lo que
deben de hacer. La mayoria de los padres estan dispuestos a ayudar en el desarrollo de su
hijo, basta con pedirle ayuda mesurada, en los momentos justos y teniendo en cuenta las

condiciones del sistema familiar y social.
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En el encuentro entre profesionales y la familia, cada participante aporta una
dimension o vivencia diferente. Con frecuencia, la familia muestra una implicacion méas
emocional, segun su vivencia, centrada en el aqui y ahora. No se debe olvidar que estas
son las aportaciones con las que hace una construccion mental de su hijo/a, de sus
vinculaciones afectivas, de lo que hara en un futuro, de lo que podréd hacer, de sus

limitaciones, etc. (Rosell, Soro y Basil, 2010, pp. 190-194).
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3. OBJETIVOS.

*Uno de los objetivos planteados en este trabajo de fin de grado ha consistido en
exponer las nociones celulares basicas y necesarias para llegar a la comprension de
cdémo se pueden originar las anomalias cromosémicas que se conocen hoy dia,
originando la gran variedad de enfermedades y sindromes descritos, muchos de los

cuales nos encontramos los maestros en el aula.

Debido a la posibilidad de trabajar en mi periodo de practicas con un nifio con
DMD, elegi esta enfermedad entre otras muchas, la cual he analizado con mas detalle,

tanto desde el punto de vista biolégico como del educativo.

*El otro gran objetivo planteado en este trabajo ha sido elaborar un material
innovador que resulte util para el trabajo en el aula con nifios/as con DMD, para asi

ayudar a la adquisicion de nuevos conocimientos en el propio nifio/a.

51



4. METODOLOGIA.

Para la elaboracion de este trabajo que contiene en primer lugar un amplio marco
teorico, hasta llegar al disefio de materiales para un caso concreto de un nifio que
presenta distrofia muscular de Duchenne (DMD), es primordial analizar e investigar en
la bibliografia acerca de las alteraciones cromosomicas y mas concretamente sobre la
DMD.

Por tanto, para el desarrollo de la primera parte hemos realizado una busqueda
bibliogréfica de la informacién mas relevante, es decir conceptos y caracteristicas,
principales sintomas, necesidades educativas especiales, entorno familiar y escolar, etc.
Para ello, hemos utilizado como recursos de apoyo libros y articulos cientificos de
diversos autores y paginas web. Una vez leida y analizada toda la informacion
seleccionada, recogida en nuestro apartado de bibliografia, elegimos varias fuentes

como ejes principales para desarrollar los diferentes apartados de nuestro marco teorico.

La investigacion realizada en esa primera parte y recogida en el marco teérico
me ha proporcionado la informacién necesaria para crear una serie de materiales que se
adaptan a las caracteristicas, necesidades y estilos de ensefianza que aprendi

anteriormente realizando la parte tedrica.

Para comenzar con el disefio de mis materiales, en primer lugar me documenté
sobre los recursos mas utilizados en el aula para facilitar el aprendizaje de estos
alumnos, aunque en realidad, la mayoria de mis respuestas las consegui durante mi
periodo de practicas como profesora en la mencidn de especial. Mi tutora de préacticas, a
la cual le estoy muy agradecida por su gran ayuda, me aconsejo y guid en el disefio de
los materiales que he elaborado en este trabajo adaptado a nifios/as con DMD. Ademas,
me aporto valiosos consejos de su experiencia al trabajar con estos alumnos, consejos
sobre lo que les motiva, sus comportamientos mas comunes, lo que les suele costar méas

trabajo y lo que menos, entre otras muchas cosas.

Mi idea nace gracias a mi periodo de practicas en el colegio especifico de
Educacion Especial, Directora Mercedes Sanroma. EIl material que he decidido
confeccionar para mi alumno con distrofia muscular de Duchenne, se trata de un

lapbook.
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&Y queé es un lapbook?

Se puede definir como un tipo de libro que puede ser disefiado tanto por el
propio alumno como por el profesor. La importancia del lapbook reside en que a traves
de él podemos trabajar diversos temas de forma sencilla, divertida y gréfica, la cual hara

que el nifio vaya aprendiendo de una forma facil apenas sin darse cuenta.

A la hora de elegir el tema principal de nuestro lapbook, podemos optar o bien
por un contenido curricular, el cual el nifio/a no tenga bien afianzado y queramos

reforzarlo, o bien podemos elegir un tema de interés del propio nifio.
¢, Como se elabora un lapbook?

1. Para empezar, busqué fotos y videos para conocer con mas exactitud en qué
consistia un lapbook. Es decir, saber qué tipo de materiales utilizar, tipos de
temas a tratar, la linea de trabajo que se utiliza. ..

2. Con la ayuda de mi tutora de las practicas docentes Il, realizamos una lluvia de
ideas, cuya finalidad era decidir el tema principal de trabajo y materiales que iba
a utilizar para su disefio.

3. Antes de comenzar con el disefio definitivo elaboré uno de prueba para
comprobar y corroborar que iba a salir acorde a mis ideas y segun la
planificacion planteada desde el primer momento.

Una vez realizado el borrador me centré en buscar todos aquellos materiales
necesarios para el disefio definitivo del instrumento.

4. Por ultimo, confeccioné el libro para poder llevarlo a la practica con el alumno

elegido, antes de finalizar mi periodo de las practicas docentes.
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5. DISENO DE MATERIALES.

En este apartado expongo el material disefiado por mi para un alumno que
presenta distrofia muscular de Duchenne, con el cual he tenido la suerte de tratar y
trabajar personalmente, durante mi periodo de précticas en la mencién de Educacion

Especial.

Antes de comenzar con la explicacion, presento unas pautas o consejos que el centro
educativo debe aplicar para fomentar la correcta integracion de nifios/as que presenten
este tipo de sindrome. Estas facilitardn nuestro trabajo a la hora de realizar diversos

tipos de actividades y/o ejercicios.

El equipo de trabajo debe presentar una actitud abierta y flexible.
« El clima de trabajo debe ser enriquecedor y estimulante.

« Los diferentes servicios que trabajen con nifios con necesidades educativas
especiales deben estar coordinados, para prever con antelacion los recursos

necesarios y cubrirlos de manera eficaz.

» Los equipos de apoyo educativo deben estar en contacto con los servicios

sociales y sanitarios de tratamiento.

» Antes de organizar cualquier tipo de estrategia o intervencion es necesario tener
una vision general de la situacién, conocer su entorno familiar, socioeconémico,

etc.

» El objetivo principal de los profesionales seré garantizar una mejor calidad de

vida a estos nifios/as.

« Las adaptaciones que se realicen para cada nifio en particular, deben ser

revisadas y comprobadas antes de llevarlas a la préactica.
» Adaptacion de los objetivos y contenidos del curriculum.

« Adaptacion de la evaluacion, teniendo en cuenta las caracteristicas
propias del alumno.

http://www.psicopedagogia.com/articulos/?articulo=413
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Por tanto, a la hora de disefiar materiales para este tipo de nifios/as es
fundamental conocer sus caracteristicas y necesidades educativas, para realizar una

correcta intervencion.

Perfil del alumnao.

El alumno para el cual he disefiado los materiales se llama Angel, tiene 13 afios y
su diagndstico es Duchenne de Boulogne o méas conocido como distrofia muscular de
Duchenne, se trata de una enfermedad degenerativa del tejido muscular, que como he
comentado anteriormente conlleva una transformacion a lo largo del tiempo y de manera
progresiva del tejido muscular en tejido adiposo. Actualmente se encuentra escolarizado
en un centro especifico de Educacion Especial, pero en afios anteriores ha cursado varios
ciclos en un centro ordinario. Posee un nivel curricular entre Educacion Infantil de 5 afios

y primer ciclo de Educacion Primaria.

El entorno socio-econémico (tanto familiar como escolar) de Angel es medio-alto,
procede de una familia estructurada formada por sus padres y un hermano gemelo, el cual
no presenta ningun tipo de discapacidad.

Ambos padres presentan un estado de aceptacién ante el sindrome, ofreciéndole
una vida lo més normalizada posible, dentro de sus limitaciones para realizar ciertas
actividades. En muchas ocasiones Angel se siente frustrado, al contemplar que no puede

llevar una vida normal como la de su hermano o el resto de los nifios.

Posee un nivel manipulativo alto, pudiendo realizar actividades de manera
autobnoma como por ejemplo: moverse con soltura por el centro, lavarse las manos,

cocinar, lavarse los dientes, comer sin ningdn tipo de ayuda, etc.

Haciendo referencia a su nivel en lectura, tiene la suficiente capacidad de
identificar todas las letras del abecedario, puede leer cualquier tipo de palabra suelta y
realiza copiados de manera correcta. Sus mayores errores se presentan a la hora de formar
frases completas y no posee la suficiente capacidad para realizar dictados sin ningun tipo

de ayuda o apoyo de otro profesor/a.

En la asignatura de matematicas, presenta un nivel medio-bajo, solo es capaz de

realizar sumas y restas de un solo digito.
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Su mayor dificultad es la gran inseguridad que presenta en la mayoria de los
ambitos de su vida, frecuentemente necesita la aprobacion de otra persona para confirmar

que estéa realizando la actividad correctamente.

El objetivo principal tanto del centro como de su tutora es conseguir su méaxima
autonomia y lograr que sea una persona independiente. Para fomentar este objetivo, todas

las semanas realizan diferentes tipos de talleres en el aula de hogar.

Angel presenta la mayoria de las necesidades de atencion a los alumnos con
NEAE (Necesidades Especificas de Apoyo Educativo) derivados del sindrome distrofia

muscular de Duchenne, descritos por el Manual de la Junta de Andalucia.

Material adaptado.

Dado que se trata de un centro especifico de Educacion Especial, en una misma
aula nos podemos encontrar distintos tipos de sindromes o discapacidades, por tanto las
adaptaciones que se realizan son independientes e individuales para cada caso,

dependiendo de las caracteristicas y necesidades de cada alumno/a.

Asimismo, para que las adaptaciones se apliquen en el aula de forma correcta, es
necesario la constante formacion y coordinacién de los diferentes tipos de profesionales

gue forman el centro educativo.

Los materiales han sido disefiados exclusivamente para trabajar con Angel,
atendiendo al nivel cognitivo que posee. Hay que sefialar que él no utiliza los mismos
materiales que el resto de sus comparieros a la hora de trabajar, ya que sus compafieros

presentan un nivel cognitivo mas bajo, provocado por sindromes de mayor gravedad.

Angel trabaja a través de actividades modeladas a sus caracteristicas y
necesidades, se trata de un aprendizaje que no se adquiere de manera inmediata,

necesita un largo periodo de tiempo para que se produzca la adquisicion de los mismos.

El material que he decidido disefiar para este caso, se ajusta perfectamente a las
caracteristicas y necesidades de Angel, siendo motivadoras y atractivas, por sus colores,

dibujos, etc. Se trata de un material facil de disefiar y con unos costes muy bajos.
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% LAPBOOK.

Antes de empezar con la elaboracion del material, analicé todos y cada uno de los
materiales que ya utilizaba, con la intencion de elaborar algo diferente, algo innovador
para el que nunca antes hubiese utilizado, para asi captar su atencion de manera mas

répida y sencilla, e iniciara la tarea por voluntad propia y sin sentirse obligado a ello.

Después de esto, decidi disefiar el [lamado lapbook (ver anexo 1), un cuaderno
hecho a mano donde se pueden trabajar gran diversidad de conceptos segun las

diferentes areas en las que se divide el curriculum de Educacion Primaria.

Antes de empezar con la elaboracion final del cuaderno, realicé una lluvia de ideas
para conocer y elegir el tema principal de este, inclindndome finalmente por el disefio
de un cuaderno cuyo tema principal seria: “La fauna de los diferentes continentes”, ya
gue me parecia un tema muy llamativo y atractivo para ensefiar y con una gran cantidad

de conocimientos que ofrecer. Por tanto los contenidos que trabajaremos seran:

- Lafauna de Europa.

- Lafauna de América del Norte y América del Sur.
- La fauna de Africa.

- Lafauna de Asia.

- La fauna de Oceania.

Para su fabricacion he empleado gran diversidad de materiales, como por ejemplo
cartulinas de colores (cada color representa a cada uno de los continentes con los que
Voy a trabajar), cinta adhesiva de diferentes colores y con dibujos (para decorar el
interior del lapbook), sobres de colores y decorados (para introducir en su interior la

resolucion de las actividades que se plantean en el material fabricado), etc.

Cada uno de los apartados en los que esta dividido el lapbook ird acompafiado de
unas actividades, las cuales podemos ver en el apartado de anexos, siempre teniendo en
cuenta el nivel de conocimientos de nuestro alumno, con el objetivo de hacer hincapié
en aquellas areas en las que presente mayor dificultad, para que mejore su potencial

educativo.

Como podemos observar se trata de un material manipulativo al cual Angel puede
acceder con facilidad, sin que este le cause ningun tipo de dificultad a la hora de

aprender los contenidos que nos hemos marcado con anterioridad. No se trata de
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aprender a través de textos o dibujos, sino de que aprenda los contenidos a la vez que

juegay se divierte.
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6. CONCLUSION.

Una vez finalizado el proceso de investigacion con el desarrollo de este trabajo
sobre la distrofia muscular de Duchenne (DMD), he podido comprobar que los nifios/as
que presentan este tipo de enfermedad no estan integrados en las aulas ordinarias tanto
como yo pensaba, aunque, de manera general y en la primera etapa de su enfermedad
estos nifios/as son escolarizados en centros ordinarios, pero a medida que pasa el tiempo

y la enfermedad se agrava pasan a centros especificos de educacion especial.

A lo largo de la historia se han producido diversos y grandes cambios con respecto
al término integracion. Aun asi, es necesario seguir trabajando para conseguir una

inclusion completa de todo el alumnado.

Después de analizar todos y cada uno de los aspectos que benefician o perjudican a
los nifios/as que presentan distrofia muscular de Duchenne (DMD), me he planteado las
siguientes preguntas: ¢Por que en el siglo XXI todavia existen maestros/as que se
niegan a incluir a estos nifios en un aula ordinaria? ¢Por qué son considerados diferentes

cuando tienen tantas caracteristicas comunes con el resto de sus comparieros?

Autores como Werner y Roses, 1990; Gallardo y Salvador, 1994 o Holmgren, 1995,
pregonan sobre la importancia de que el nifio discapacitado en general y con distrofia
muscular se integre a la educacion formal. Sobre esto Werner y Roses (1990) propone
gue es necesaria la integracion de estos nifios/as en actividades comunitarias de caracter
general. En una vision de la actualidad espafiola, Gallardo y Salvador (1994) dicen que:
"Es necesario que el nifio con disfuncion motora en general y con DMD en particular,
asista a la escuela para que tenga la oportunidad de madurar con sus iguales, de jugar,
de aprender, de disfrutar y de vivir en un ambiente "normalizado”. Por otro lado, el
Instituto de Relaciones Internacionales (IR1) postula que la integracién escolar del nifio
con distrofia muscular debe plantearse como un derecho ya que las escuelas comienzan
a segregarlos desde que empiezan a aparecer los problemas para caminar. Holmgren,
(1995) destaca que en la actualidad esta prohibido no recibir a un alumno con
discapacidad motora, pero esto no significa que no se pueda obstaculizar su acceso con

medidas "informales”. (Diaz, Inostroza, Quijada y Nufiez, 2000).

Cada vez son maés frecuentes en las aulas ordinarias la existencia de nifios/as que

presentan distintos tipos de sindromes o enfermedades fruto de alteraciones
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cromosomicas, por tanto, considero primordial e importante la correcta y permanente
formacion del profesorado, tanto a nivel de conocimiento del tipo de anomalia que
puede presentarse, como de sus limitaciones fisicas o psiquicas, para poder adaptar el
curriculo a las necesidades especificas de cada alumno, utilizando para ello toda una
variedad de herramientas y recursos disponibles, contribuyendo de forma efectiva a la

integracion de nifios con distintas discapacidades en el aula.

Como podemos observar en mi trabajo se plantean una gran variedad de recursos,
estrategias, materiales adaptados, coordinacion especializada de los docentes, etc., que
existen para los nifios/as que padecen distrofia muscular de Duchenne (DMD). Por este
motivo no entiendo como todavia existen personas que se niegan a ofrecer una
educacion de calidad a los nifios/as que presentan diferentes discapacidades de origen

motriz.

Ademas, a través de la investigacion y documentacion extraida de la misma, he
podido comprobar que los nifios/as que presentan este tipo de sindrome son capaces de
realizar mas tareas y/o actividades de lo que la sociedad tiene en mente. Son personas
diferentes, pero ¢quién en esta sociedad tiene caracteristicas y necesidades iguales?
Cada uno de nosotros somos diferentes por naturaleza, no existen dos personas idénticas

en la sociedad y es eso lo que nos hacer ser Unicos e inigualables.

Desde mi punto de vista, creo que este tipo de nifios pueden estar integrados en un
aula ordinaria, siempre con los tipos de adaptaciones que sean necesarias. Esto queda
comprobado en mi proyecto, ya que el alumno que he analizado con anterioridad estaba
escolarizado en un centro ordinario, y posteriormente fue escolarizado en un centro de
Educacion Especial. Como futura docente, me gustaria recalcar que es de vital
importancia fomentar la eliminacion de barreras, las cuales impiden la integracién de
los mismos tanto en la educacion como en su futuro profesional. Es necesario que la
mentalidad de la sociedad cambie de manera radical, solo asi alcanzaremos el objetivo

principal, que es alcanzar la inclusion educativa.

Por tanto, creo que puede ser muy Util las diferentes aportaciones que he realizado
en mi Trabajo de Fin de Grado, sobre las diversas anomalias o alteraciones
cromosomicas que el/la docente se puede encontrar en un aula, describiendo tanto sus
deficiencias, necesidades educativas especiales, centrandome de manera concreta en la

distrofia muscular de Duchenne (DMD), elaborando un tipo de material para ellos,
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teniendo en cuenta todas y cada una de sus caracteristicas o limitaciones tanto a nivel

educativo como a nivel intelectual.
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9. ANEXOS:

Portada.

Actividad 1.

La primera actividad va dirigida al continente de Oceania y consiste en realizar
un puzzle de un koala, un animal muy tipico de alli. En la imagen de la izquierda
podemos observar el puzzle sin hacer (en blanco y negro) y en la foto de la derecha,

ya realizado por el nifio.
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Actividad 2.

La segunda actividad representa el continente europeo. Esta actividad consiste
en clasificar los animales que aparecen en las tarjetas en domésticos y salvajes, como

por ejemplo, una vaca, una jirafa, un cocodrilo,etc.

Actividad 3.

Esta actividad se centra en el continente africano. En este ejercicio los nifios/as

tienen que asociar cada animal con su sombra correspondiente.
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Actividad 4.

Este ejercicio se centra en la fauna del continente asiatico. Para ello, hemos

disefiado una actividad que consiste en asociar cada animal con su nombre

correspondiente.

Actividad 5.

Para finalizar nuestro lapbook trabajaremos con Ameérica. La actividad disefiada
es muy similar a la explicada con anterioridad en el continente asiatico, pero esta vez

tendran que emparejar a cada animal con su nombre en inglés.
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