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PREFACIO

Para realizar el trabajo Manual para Atender las Necesidades Educativas
de Nifios con el Sindrome Treacher Collins se hizo una investigacion
bibliografica y entrevistas a personas que padecen el sindrome, sus familias y
maestros con el fin de determinar las necesidades de los individuos asi como
las de sus familias y maestros. La investigacion bibliografica se facilité debido a
que existe mucha informacion en el Internet y libros sobre los sintomas y
caracteristicas del sindrome. Sin embargo, la incidencia es relativamente baja
por lo que fue dificil contactarlos y encuestarlos. Por otro lado, existe mucha
informacién acerca de las caracteristicas fisicas de estas personas, pero

ninguno habla acerca de sus necesidades educativas y afectivas.

En el afio 2006 tuve la oportunidad de trabajar en el nivel de preprimaria
con un niAo que se sabia que tenia necesidades educativas especiales, pero se
desconocia su padecimiento. Empecé a trabajar con él, lo cual motivd a
investigar el sindrome que padecia. Al consultar a psicélogos, maestros,
directores y otros profesionales de la educacion me di cuenta que se carecia de
informacién acerca del sindrome por lo que nacioé el deseo de investigar este

tema.

A lo largo de esta investigacién, se ha manifestado en este caso el
desconocimiento y la falta de informacion acerca del tema por parte de los
profesionales que lo evaluaron, hicieron un gran dafo a este nifio al retrasar su
aprendizaje por la falta de una atencién e intervencion adecuada. Todo esto hizo

que naciera el interés por saber y aprender mas acerca del tema.
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RESUMEN

El sindrome Treacher Collins es un sindrome que posee un grado de
deficiencia o disminucién auditiva que va acompafiado de malformacion
craneofacial. Los rasgos fisicos de las personas que padecen el sindrome
tienen una apariencia caracteristica como ojos inclinados hacia abajo, cortes en
el parpado inferior, boca ancha, nariz prominente, mentén pequefo, orejas

malformadas y cabello que se extiende hacia el frente de las orejas.

La pérdida o deficiencia auditiva se refiere a una disminucion de la
sensibilidad o agudeza ante estimulos auditivos. Se puede clasificar de acuerdo
a tres criterios: (1) Momento o edad de la adquisicion de la deficiencia auditiva,
hace énfasis en la edad en que sucede el dafio auditivo; congénita, adquirida,
pre-linguistica o post-linguistica; (2) localizacion se refiere a qué area del oido ha
sida afectada: conductiva o de transmision, neurosensorial o perceptiva y mixta;
y (3) grado o intensidad que involucra el volumen y tono de los sonidos que el

individuo es capaz o no de escuchar.

Existen muchos sindromes asociados a la pérdida auditiva. Es necesario
conocer algunos de ellos. Dentro de éstos se pueden mencionar: (a) Sindrome
de Alport que es una enfermedad de origen autosomico dominante recesivo que
afecta rifones, oidos y ojos, (b) Sindrome Usher que es un desorden
autosdmico recesivo que implica un trastorno auditivo asociados a retinitis
pigmentosa, (c) Sindrome Waardenburg que es un grupo de condiciones
genéticas de origen autosomico dominante, que se caracteriza por deficiencia
auditiva, despigmentacién en la piel, pelo y ojos asi como, (d) Sindrome
Treacher Collins: que es una condicion hereditaria dominante que afecta las

estructuras de la cabeza y cara, asi como la audicion.
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En cuanto al manejo educativo, cabe mencionar programas de inclusion e
integracion escolar; no siendo estos términos sindnimos. La primera se refiere a
todas las adaptaciones que el medio escolar realiza para cubrir las
necesidades del nifo, mientras que en la segunda se pretende que el nifio se
adapte al medio educativo existente. Estos cambios involucran infraestructura
fisica, capacitacion de personal, contratacion de personal especializado,
modificacion curricular, sistemas de alerta y alarma, metodologia pedagodgica,

etc.

Es necesario tener presente que las personas con el Sindrome Treacher
Collins tienen necesidades educativas, afectivas, sociales, etc. como cualquier
otro individuo. Por lo tanto hay que estar consciente de ellas para poder brindar
el apoyo y adecuaciones metodologicas que permita cubrirlas y atenderlas

eficientemente.

Los individuos con el Sindrome Treacher Collins tienen habilidades y
debilidades, y en base ha ellas existe una variedad de técnicas y estrategias
para apoyarlos, dentro de la escuela y en casa, desarrollando sus debilidades y

tomando en cuenta sus fortalezas.

Con este manual se hizo una propuesta acerca de las estrategias de
atencion tanto para maestros como padres. Dichas estrategias estan divididas
por areas: académicas, seguimiento, manejo conductual, apoyos, sociales.
Para los maestros se exponen también estrategias de ensefianza aprendizaje en
donde se trabajan todas las areas del desarrollo de las destrezas basicas
previas para el aprendizaje de la lectoescritura, siendo éstas: percepcion,
motricidad y pensamiento.
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. INTRODUCCION

Al aula de las instituciones educativas llegan nifos y nifias con diversidad
de caracteristicas, condiciones, habilidades, debilidades y por consiguiente
necesidades. Es por esto que la tendencia moderna se centra en la atencion a la
diversidad, lo que involucra a nifos con necesidades educativas especiales asi

como a nifos sin ninguna discapacidad.

Existen muchos estudiantes con una variedad de sindromes que llegan a
las escuelas regulares, pero por falta de conocimiento son tratados como nifios

problema, sin realmente atender a sus necesidades especificas.

Hay muchos casos de personas con algun tipo y grado de pérdida o
deficiencia auditiva, asi como con los sindromes asociados a ella. Es necesario
tener nocion de cada uno de ellos ya que hay algunos rasgos que son similares,
sin embargo, se necesita de un diagnostico adecuado para poder brindar toda la

ayuda médica, educativa y emocional necesaria.

El sindrome Treacher Collins es una condiicon que afecta las estructuras
Oseas de la cabeza y la cara. Es un sindrome poco conocido debido a su baja
incidencia. Los individuos con este sindrome pueden valerse por si mismosl,
tienen capacidades y habilidades a la vez que necesitan una serie de ayudas y
apoyos especiales a nivel educativo, social, afectivo, las cuales no reciben al

integrarse o incluirse a las escuelas regulares.

Para realizar el Manual para atender las necesidades educativas de los
nifios con el Sindrome Treacher Collins se hizo una investigacion bibliografica,
consultando libros y fuentes de Internet, que permitieron determinar las
caracteristicas de las personas que lo padecen. Al mismo tiempo se pasaron

encuestas a personas que padecen el sindrome, asi como a sus familias y



maestros con el fin de ampliar y conocer sus necesidades; y de esta manera,
poder plantear las mejores estrategias para padres y maestros que permitan

brindar un mejor apoyo.



Il. MARCO TEORICO

A. PERDIDA AUDITIVA

1. Generalidades. La deficiencia auditiva consiste en la
disminucion o pérdida de la sensibilidad para detectar, discriminar, reconocer y

comprender el estimulo auditivo y la informacion que éste porta consigo.

Segun la OPS a nivel mundial es probable que en el 10% de los recién
nacidos exista el riesgo de presentar algun grado de discapacidad. De éstos el
30 a 50% presenta una deficiencia auditiva. Aproximadamente, 2 de cada 1,000
bebés nacen con una pérdida auditiva lo suficientemente grave para afectar su
habilidad de aprender y desarrollar el lenguaje oral, y 1 de cada 1,000 nifios sera

afectado por una perdida a Auditiva antes de entrar a la escuela.

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (O.M.S.), el nifio con sordera
es aquel cuya agudeza auditiva es insuficiente para permitirle aprender su propia
lengua, participar en las actividades normales de su edad y seguir con

aprovechamiento la ensefianza escolar general’.

Otros autores hacen una distinciéon entre el término sordo e hipoacusico.
El primero se refiere a la pérdida de la audicidn que imposibilita la comprension
de la palabra por via auditiva con o sin ayuda audioprotésica; mientras que el
segundo involucra que el residuo de la audicion haga dificil, pero no imposible la

comprension de la palabra por via auditiva con o sin ayuda audioprotésica.

' Graf, 1966; Griffiths, 1967; Affolter, 1974; Krmpotic citada por Léwe, 1982
% Néstor Antonio Pardo Rodriguez, Terapeuta del Lenguaje/Fonoaudiélogo, Colombia
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2. Clasificacion de pérdida auditiva. La pérdida de

audicion (hipoacusia) puede clasificarse atendiendo a tres criterios:

a. Momento de adquisicion

1) Deficiencia auditiva congénita.  El término
congénito se refiere a todo aquello que esta presente al momento del
nacimiento; puede o no ser de origen genético. Presentan una gran
dificultad de comunicaciéon con el exterior ya que carecen de una
adecuada comprension y expresion del discurso oral convencional.
Pueden tener mas dificultades para relacionarse con otros e interactuar
con el medio. Ademas se encuentra alterado su sentido de alerta, pues el
mismo se establece de forma predominantemente con base en la
audicién. Cuanto mas intensa sea la deficiencia auditiva mayor
probabilidad hay que se presenten dificultades severas para el habla. A
pesar de esta situacion, si el nifio se estimula correctamente, podria

desarrollar un buen nivel de vida.

2) Deficiencia auditiva adquirida. Los
trastornos varian en funcién de si ha aparecido la deficiencia antes de
aprender a hablar o después. Es aqui donde se incluye los términos
prelinguistico y postilinguistico, refiriéndose a pérdidas antes y después de
los tres afios de edad. Si no hay una forma de comprension y expresion
del discurso oral convencional, la situacion es parecida a los nifios con
deficiencia auditiva congénita. Si hay una forma de comprension y
expresion del lenguaje oral, en el momento de la aparicion de la
deficiencia auditiva, la dificultad para el desarrollo linguistico subsiguiente

es menor y deben tomarse acciones para preservarlo.



b. Localizacion

1) Sordera- hipoacusia de transmisién o
conductiva. Esta alteracion de la audiciéon, se debe a una dificultad

en la transmision del sonido a través del oido externo y/o medio.

2) Sordera- hipoacusia neurosensorial o
perceptiva. La lesién causante de la deficiencia esta en el oido interno o
en la via auditiva nerviosa. La estructura del oido que se ve afectada en

este tipo de afecciones es la coclea.

3) Sordera-hipoacusia mixta. Existe al mismo

tiempo, una deficiencia de tipo conductiva y otra neurosensorial.

La siguiente imagen representa la anatomia del oido y en qué parte se
localizan las sorderas antes descritas.
llustracién No. 1

Partes del oido

Ohidlo ex termg Oido madio Ol o intesTo
¥
I Martillo,

: - Conducto semddroutar lateral
¥ estriho Condurto serdicironlar

ol ¥ posterior
EatTT Comducto semddr calar

Saperior

Mervio vestibular

def oido
u orga

Nervio anditivo

Condurto auditivy exteno Y etibulo Trompa de Eosaguio

Sordera o hipoacusia de transmision o  Sordera o hipoacusia neurosensorial
Conductiva o perceptiva

Fuente: Adaptado por la Direccion General de Estudios sobre Consumo de Profeco con base en infografia de

www.kgokone.com.mx



c. Grado de intensidad

1) Audicion normal. El umbral de audicion no
sobrepasa los 20 dB en la gama de frecuencias conversacionales (500 —
3000 Hz.). Esta es la intensidad que percibe un oido que no sufre ningun
tipo de pérdida auditiva. Las personas con este grado de audicion

escuchan entre 0 y 20 dB.

2) Pérdida leve. Este tipo de pérdida puede
hacer mas dificil la comunicacion, especialmente en ambientes ruidosos,
pero no necesariamente impiden un desarrollo linguistico normal; es decir,
no siempre produce alteraciones significativas en la adquisicion y
desarrollo del lenguaje. El grado de pérdida se encuentra entre los
umbrales de 20 y 40 dB. Este tipo de pérdida puede causar dificultad en
la comunicacion oral, el individuo puede aparentar inatencidon aunque esté
tratando de llevar la conversacion. Se puede llegar a perder el 40% de lo

que se ha dicho.

3) Pérdida moderada. La pérdida auditiva se situa
entre 40 y 70 dB. La persona tendra problemas para la adquisicion del
lenguaje, por lo que es necesario la adaptacion de protesis auditivas, asi
como la intervencion logopédica. Ha de tenerse en cuenta que, por norma
general, podran adquirir el lenguaje por via auditiva. Con este tipo de
pérdida se llega a perder entre el 45y 90% de lo que la persona ha

escuchado.

1) Pérdida severa. La pérdida auditiva se situa
entre 70 y 90 dB. Esta pérdida supone importantes problemas para la
comunicaciéon hablada y para la adquisicién del lenguaje oral. La voz no se

oye, a no ser que ésta sea emitida a intensidades muy elevadas pudiendo



distorsionar la claridad en un entorno sin ruido. Las personas con este
grado de pérdida necesitan el apoyo de la lectura labiofacial, y para ellas,
es imprescindible el uso de audifonos y el apoyo logopédico para el
desarrollo del lenguaje. Dentro de las ayudas auditivas puede

considerarse el implante coclear.

2) Pérdida profunda. La pérdida auditiva supera
los 90 dB. Esta pérdida provoca alteraciones importantes en el desarrollo
global del nifio; afecta las funciones de alerta y orientacion, la
estructuracion espacio-temporal y el desarrollo intelectual como social del
nifo. Sera imprescindible el uso de audifonos o implante coclear, asi como

una ensefanza intencional y sistematica del lenguaje.

3) Anacusia. La anacusia supone la pérdida total
de la audicidn. Supone la ausencia de restos auditivos por encima de los
120 dB, aunque en muchas ocasiones una pérdida superior a los 100 dB.
Implica una auténtica anacusia funcional. Sin embargo, la pérdida total de

audicion es poco frecuente.

La siguiente imagen es un ejemplo de audiograma en donde se muestra

la localizacion de cada nivel de pérdida auditiva.



llustraciéon No. 2

Indica ¢l vohumen Ejemplo de un sudiograma (roveles de audicion)
o intersadad de » dh
sorudo y se mide
&n decibelios 1]
10 Normal
20
30 Leve
40
50
P Moderada
70
80 Severa
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100
Profunda
110
120 N'E a0 respussta
135 250 500 1000 2000 4000 8000 HZ

!

Representa la frecuencia o tono de
sorido ¥ ee mide en hertzios

Adaptado por la Direccion General de Estudios sobre Consumo con base en infografia de Bernafon

Las personas con pérdida auditiva, necesitan del manejo
multidisciplinario. El equipo de trabajo multidisciplinario debe contar con la
informacién necesaria para interpretarla y manejarla de forma integral en
beneficio del paciente en especial para quienes padecen secuelas de caracter

psicolégico como social.

La siguiente tabla presenta las implicaciones que tiene cada tipo de

hipoacusia en relacion al lenguaje e impacto psicoldgico.



Relacion del grado de pérdida, el impacto psicolégico y las necesidades

educativas.

Grado de
pérdida

Posibles efectos en
la comprension del
lenguaje y habla.

Posible impacto
psicolégico de la
pérdida auditiva

Posibles
necesidades
educativas y

problemas

Audicion
normal

0 a
decibeles

20

Los nifios con la
sensibilidad auditiva
dentro de este rango
seran capaces de
detectar el lenguaje
oral a pesar de estar
a un volumen bajo.
Sin embargo la
audicion normal no
garantiza una buena
habilidad para
discriminar el
lenguaje oral en
presencia de otros
sonidos.

Pérdida leve
21 a
decibeles

40

Pueden tener
dificultad en
escuchar cuando les
hablan a distancias
largas.

El rendimiento en la
escuela puede
depender del nivel
de ruido en la clase
y la distancia del
maestro con el nifo
que tiene la
afeccion.

Si el que habla no
esta dentro de la
linea de visidn
puede perderse
consonantes cuando
le hablan.

Puede parecer
inapropiado,
perder
oportunidades de
interaccion con

sus companeros lo

que tendra
impacto en su
socializacién y
autoconcepto.
Puede fatigarse
pronto debido al
esfuerzo por
escuchar.

El nifio pierde la
habilidad para
seleccionar lo que
debe escuchar y

se le dificulta dejar

a un lado los

Puede recurrir a la
prétesis auditiva.
En clase sentarse
en un lugar
adecuado donde
pueda ver a la
maestra de frente.
Se debera poner
atencién y
solicitar una
evaluacion del
vocabulario y
lenguaje asi como
tener un
seguimiento.
Puede necesitar
ayuda con su
autoestima.
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sonidos de fondo.

Pérdida
moderada
41 a
decibeles

70

Entiende el lenguaje
oral convencional
media vez se
controle el lenguaje y
vocabulario.
Generalmente hay
retraso en la sintaxis,
vocabulario limitado,
y lenguaje oral
imperfecto.

La comunicacion
se ve afectada por
lo que se les
dificulta
sociabilizar y
compartir con sus
companeros y
otras personas.
Muchas veces al
usar protesis, se
puede sentir
juzgado, lo que
afecta su
autoestima y
autoconcepto.

Es esencial una
prétesis auditiva.
Es necesaria la
educacion
especial.

Poner atencion al
desarrollo del
lenguaje, lectura y
escritura.

Es necesaria
terapia del
lenguaje.

Pérdida severa

Sin protesis auditiva

El nifio puede

Hacer énfasis en

71 a 90 | puede oir voces con | preferir convivir el lenguaje,
decibeles un volumen alto. con otros nifios lenguaje oral,
Con una con impedimentos | lecturay
amplificacion el nifio | auditivos. Esto vocabulario.
puede identificar los | puede ayudar al Es esencial la
sonidos del ambiente | autoconcepto. protesis auditiva y
y el habla. Su monitoreo.
Si la pérdida es Es necesario el
prelingulisitca, puede seguimiento de los
haber retraso en el avances en la
lenguaje. comunicacion.
Si la pérdida es
postlinguistica el
lenguaje puede ir
deteriorandose.
Pérdida Usan la vision como | Dependiendo de Necesitan un
profunda primer medio de la ayuda auditiva y | programa especial
Mas de 91 | comunicacion. la competencia para sordos en el
decibeles El habla y lenguaje oral, el nifio que se enfatice las
no se desarrollan preferira usar el destrezas del
simultaneamente. lenguaje de lenguaje, habla,
sefas. lectura,

Puede preferir
relacionarse con
otros ninos con
pérdida auditiva.

vocabulario.

Es esencial el uso
de protesis
auditiva.
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3. Protesis auditiva

a. Definicion. Una protesis auditiva es un dispositivo para el
oido que amplifica o hace el sonido mas fuerte para una persona con una
sordera parcial especifica. La meta es proporcionar la capacidad de oir el habla

y los sonidos ambientales a un nivel cémodo.

b. Utilidad. Los audifonos son utiles para mejorar la
habilidad auditiva y comprension oral de personas con pérdida de audicion.
Los bebés empiezan a oir en el vientre materno antes del nacimiento. Un nifio
que nace con sordera tiene ya un retraso en el desarrollo de las aptitudes
necesarias para entender lo que los sonidos significan. Mientras mas pronto se
utilicen las ayudas, mejor sera la oportunidad que tendra para aprender a
entender los sonidos a su alrededor.

Se ha demostrado que bebés con sordera parcial, que no tienen otras
discapacidades y reciben servicios de intervencion apropiados antes de los seis
meses de edad tienen una probabilidad alta de tener una capacidad del lenguaje

normal.

c. Modelos. Existen varios tipos de audifonos sin embargo
los mas adecuados para los nifios con el sindrome Treacher Collins son BTE o

retroauricular y la diadema de conduccion.

Los BTE o retrauriculares consisten en un pequefio estuche plastico
colocado detras de la oreja que esta conectado a un molde auditivo situado
dentro del oido externo. Los componentes electronicos estan ubicados en el
interior del pequeno estuche, disefiado en un plastico duro. Los sonidos se

transfieren desde el audifono hasta la oreja por medio del molde auditivo.
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La diadema de conduccién o6sea es un aparato pequefo, adherido al

hueso localizado detras de la oreja, que transmite vibraciones sonoras

directamente al oido interno a través del craneo, evitando asi contacto con el

oido medio.

d. Cuidado y mantenimiento. Para el cuidado y

mantenimiento de la prétesis auditiva se recomienda lo siguiente:

Los audifonos deben limpiarse diariamente. Se puede
limpiar con papel de bafio o un retazo de tela suave.

No usar alcohol, agua, u otro liquido para limpiar el
aparato, ya que lo puede dafar.

Siempre guardar el aparato en su caja o estuche.
Cuando no se va a utilizar el audifono, quitar siempre las
baterias para prevenir dafos.

Guardar el instrumento en un area seca, preferiblemente
en temperatura ambiente.

Mantener los audifonos alejados de cualquier fuente de
calor.

Las pilas pueden descargarse a lo largo del dia por lo

que es conveniente llevar consigo baterias de repuesto.

La siguiente imagen representa los diferentes tipos de prétesis auditivas y

en qué parte del oido se colocan.
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llustraciéon No. 3

Modelos de auxiliares auditivos

Curvetao
retroanrienlar

Intrauralo
concha

Adaptado por la Direccion General de Estudios sobre Consumo con base en infografia de Intrason

llustracion 4

Diadema de Conduccion La nifia de esta imagen usa la diadema de

conduccidn situada arriba de su oreja derecha
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B. EL SINDROME TREACHER COLLINS

1. Definiciéon de Sindrome Segun el Diccionario de la Real
Academia Espariola (2001) la palabra sindrome es <<un conjunto de

sintomas caracteristicos de una enfermedad>>.

En el campo de la medicina es un cuadro clinico o conjunto sintomatico
con cierto significado, y que por sus caracteristicas posee una identidad
especifica, es decir, un grupo significativo de sintomas y signos que ocurren en

tiempo y forma, caracterizando un estado determinado.

A la pérdida auditiva, pueden asociarse muchos sindromes de origen
genético, dominante o recesivo dependiendo el caso. Es importante tener una
nocién de algunos de ellos ya que los sintomas pueden ser similares y se

necesita de un diagndstico certero, siendo uno de estos el Treacher Collins.

A continuacion se exponen los rasgos caracteristicos de este sindrome al
mismo tiempo que se presentan otros sindromes con el fin de hacer un

diagnéstico diferencial.

2. Sindrome Treacher Collins. El sindrome Treacher
Collins fue reportado por primera vez en 1846 por Thompson. Sin
embargo, fue hasta 1900 que E. Treacher Collins, reporté las
caracteristicas esenciales de este desorden. La primera revision extensa
fue detallada por Franceschetti y Klein en 1949, quienes usaron el término

disostosis mandibulofacial para describir este sindrome.

El Sindrome Treacher Collins es un sindrome mal formativo raro,

caracterizado esencialmente por una afeccion mandibulofacial. Su modelo de
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herencia es autosémico dominante lo que implica un riesgo de recurrencia del

50% en cada embarazo de las personas afectadas.

La causa de esta enfermedad es un gen defectuoso, denominado Treacle.
En esta condicion puede existir una gran variacién en la severidad de una
generacion a otra; aunque también se ha manifestado la ausencia del sindrome

en la familia. Segun ultimos estudios genéticos éste es un gen mutante.

El sindrome afecta principalmente las estructuras de la cabeza y la cara.
Los rasgos fisicos de las personas afectadas tienen una apariencia caracteristica
como ojos inclinados hacia abajo, cortes en el parpado inferior, boca ancha,
nariz prominente, menton pequefio, orejas malformadas y cabello que se

extiende hacia el frente de las orejas.

a. Caracteristicas. Las personas con el Sindrome

Treacher Collins presentan las siguientes caracteristicas:

Fisicas
Las siguientes imagenes son ejemplos de los diferentes rasgos faciales de

los nifios con el Sindrome Treacher Collins.

llustraciéon 5
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llustraciéon 6

Los ojos tienen una inclinacion antimongoloide y fisura palpebral. Hay
una ausencia parcial o total de pestafias en el parpado inferior. Coloboma® que

se extiende dentro del parpado inferior.

llustracion 7

Existe una pérdida auditiva de tipo conductivo debido a una anormalidad
en el canal auditivo y los huesos del oido medio. Las orejas pueden estar

malformadas y son de implantacién baja.

3 Defecto del iris que se percibe como un orifico negro.
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llustraciéon 8

Los huesos de las mejillas son planos y existen hendiduras faciales.
Poseen una mandibula pequefia, boca grande, paladar hendido, asi como

anormalidades en los dientes afectando su lenguaje oral.

Las personas con el Sindrome Treacher Collins pueden poseer ciertas

dificultades para alimentarse, hablar, comunicarse, etc.

1) Cognitivas. La inteligencia no se ve afectada en
relacion al sindrome, pudiera presentarse un pequefio retraso en el desarrollo de
ciertas destrezas y habilidades del nifio debido, a falta de estimulacion auditiva,
provocando asimismo, problemas del lenguaje. La falta de experiencia social e

interactiva también puede tener efectos adversos.

2) Sociales. Muchas veces las interacciones de estos
nifos con sus companeros son poco flexibles y poco estructuradas; esto puede
ser debido a las interacciones verbales que se requieren. Estas dificultades se
acentuan cuando los otros nifios ya se comunican eficientemente y les cuesta
entender lo que el nifio que padece el sindrome dice. Con los adultos también
tienen problemas para relacionarse, a veces por ser “diferentes” se les priva de

explicaciones, que podrian facilitar la interaccioén del nifio con su medio.
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El retraso en la adquisicion del lenguaje oral y su lenguaje muchas veces
insuficiente, reducen las ocasiones de contactos sociales y son fuente de

frustracion para el nifio y las personas que lo rodean.

3) Emocionales. Estos nifios pueden poseer una
autoestima deficiente y un autoconcepto inadecuado, debido a que la mayoria
de personas desconocen sus habilidades y se centran en sus deficiencias. Algo
que puede afectar también, es la frustracién que sienten al querer relacionarse y

que por apariencia o por su falta de lenguaje no lo logran.

Todos los factores descritos anteriormente, hacen que los nifios que
padecen este sindrome sean mas tendientes a manifestar trastornos afectivos.
Por ende, el resto de los miembros de la familia pueden verse afectados de igual

manera.

b. Otros problemas

e Pueden existir problemas en la respiracidén. La respiracion suele ser muy
bulliciosa.

e Cuando les dan catarros o alguna infeccion se pueden complicar.

e Son muy frecuentes las infecciones de los ojos debido a la sequedad que
se produce en ellos.

¢ Frecuentemente hay problemas dentales debido a lo pequefo de la boca.

Esto les dificulta pronunciar correctamente y comer.

c. Diagnéstico y examenes. El diagnodstico en casos
severos puede hacerse al momento del nacimiento, mientras que en las
formas menos severas se diagnostica mas tarde.

Se realiza un examen fisico para ver si presenta:
e Forma de ojo anormal

e Huesos de la mejilla planos
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Hendiduras faciales

Mandibula pequena

Orejas de implantacion baja
Malformaciones de las orejas
Canal auditivo anormal

Pérdida de la audicién conductiva
Defectos en el ojo

Pestanas disminuidas en el parpado inferior

Sin embargo un diagnostico exacto y certero no se puede hacer sin una

evaluacion genética.

Durante los primeros seis meses de vida se recomienda evaluar los

siguientes aspectos:

Existencia de obstruccion respiratoria

Mecanismo para tragar

Su audicién

Los movimientos excesivos de los ojos, cornea expuesta y la agudeza

visual.

d. Tratamiento. El tratamiento debe hacerse de acuerdo

a las necesidades especificas de cada individuo y preferiblemente por un

equipo multidisciplinario que involucre a un genetista, un cirujano,

otorrinolaringdlogo, audidlogo, terapista del lenguaje y psicologo.

A veces es necesaria una cirugia para mejorar su funcionamiento

respiratorio y para corregir las malformaciones de la mandibula y reconstruccion

craneofacial. Esta consta de la reconstruccion de los huesos y tejidos de la cara.

Esto puede prevenir la progresion de la asimetria facial.
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También la reconstruccion de la oreja es conveniente a y puede hacerse

sin embargo la pérdida auditiva es irreversible.

e. Expectativas. Es importante recordar que el Sindrome
Treacher Collins no es progresivo, esto quiere decir que los nifios (as) con
Treacher Collins deben crecer y convertirse en adultos con funciones e
inteligencia normal. La organizacién Treacher Collins publica el caso de
una joven que esta por graduarse de médico, a otro adulto que ha hecho

muchos trabajos y aportes a su comunidad. *

La atencion cuidadosa de cualquier problema auditivo ayuda a asegurar
un mejor rendimiento en la escuela.
f. Prevencion. Segun el diccionario de la Real Academia
Espanola (2001) prevencion quiere decir, <<precaver, evitar, estorbar o

impedir algo>>.

Existen tres tipos de prevencion.

¢ Prevencioén primaria: Son todas aquellas acciones que se realizan antes

que aparezca determinada condicion.

e Prevencidén secundaria: También conocida como diagnostico precoz.
Esta consiste en el diagndstico de la condicién lo antes posible para

poder tratar dicha condicion.

4 .
www.treachercollins.org
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e Prevencion Terciaria: Es el restablecimiento de la salud una vez que ha
aparecido la condicion. Es la aplicacion de un tratamiento o rehabilitacion

con el fin desarrollar al maximo las habilidades.

En el caso de los nifios con Treacher Collins se pueden llevar los tres

tipos de prevencion.

En la prevencion primaria se recomienda la asesoria genética para futuros
padres con antecedentes familiares del Treacher Collins. Asi como recordar que
por ser un gen autosomico dominante existe el 50% de posibilidades que el

sindrome se manifieste en cada embarazo.

Son necesarias la prevencién secundaria y la terciaria para asi poder
detectar lo antes posible el padecimiento y de esta manera estimular a la
persona desde pequefia. Cuanto antes se inicie con la estimulacién auditiva, se

evitaran retrasos en el lenguaje y otras areas académicas.

3. Otros sindromes

a. Sindrome Alport. Enfermedad general que afecta
los rinones, oidos y ojos. Este sindrome es un desorden de la membrana
basal originado en la mutacién del colageno. Se encuentra clinicamente
dominado por alteraciones y manifestaciones renales, oculares y auditivas

cocleares. Es de origen autonémico recesivo.

Genéticamente se ha comprobado que es una enfermedad que desde su
manifestacion inicial, muestra hematuria (sangre en la orina) progresiva familiar
que la hizo clasificable como hereditaria.

1) Sintomas

e Color de orina anormal

¢ Infecciones urinarias a repeticion
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e Sangre en la orina, (hematuria)

e Disminucion auditiva

e Disminucion o pérdida de la vision
e Tos

e Hinchazon del tobillo, pies y pierna
e Hinchazon generalizada

e Hinchazoén alrededor de los ojos

2). Signos y examenes. El examen médico
probablemente solo revele la presencia de sangre en la orina, dado que
cantidades diminutas de sangre se presentan desde el nacimiento en la

orina de casi todos las personas afectadas.

b. Sindrome Usher. El sindrome de Usher es un
desorden autosomico recesivo hereditario que implica un trastorno de la
audicion asociado a un trastorno de la vision llamado retinitis pigmentosa.
Algunas personas también tienen diversos problemas con el equilibrio. Es
una condicion genética, lo cual significa que las personas nacen con una

pérdida auditiva y después desarrollan una pérdida visual progresiva.

Las personas que padecen Sindrome de Usher experimentan sordera

moderada a profunda.

La Retinitis Pigmentosa es una enfermedad degenerativa de la retina. La
retina es la parte sensible a la luz en la parte trasera del ojo donde los primeros
escenarios de la "vision" toman lugar. La retina lentamente se degenera y pierde
su habilidad para transmitir las imagenes al cerebro. Los primeros sintomas
incluyen dificultad para ver en la oscuridad, frecuentemente bilateral, con

problemas para la adaptacion a la luz brillante y a los cambios en las
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condiciones luminicas. La pérdida del campo visual puede brindar muy

comunmente un efecto de parche en la vision lateral.

La visidon de tunel es un tipo de degeneracion de la retina en el cual las
células en el borde de la retina, gradualmente dejan de enviar informacion sobre
los cambios en los niveles de luz y la forma de los objetos. Esta pérdida del
campo visual o "visién de tunel" significa que alguien puede ver unicamente los
objetos que estan frente a él. Otro tipo de degeneracion de la retina causa que
los conos (células) de la retina sean afectados primero, entonces el individuo no
puede ver los detalles que estan lejanos aunque estén frente a él y encontraran

incrementada dificultad para leer impresos.

Muy pocas personas con Usher quedan completamente ciegas, lo cual
implica no tener reconocimiento de luz. Muchos se convierten en ciegos
nocturnos en la segunda década de la vida, pero ante la luz del dia conservan
una vision normal para la lectura y la observacion de detalles finos. La pérdida
del campo visual es también comun, lo cual significa alteracion en la habilidad
que alguien tiene para ver alrededor de él (especialmente la visién frontal). Esta
causa problemas para las personas frente a la seguridad en su movilidad,
especialmente en lugares no familiares. Muchas personas encontraran también
dificultad para juzgar la profundidad y facilmente son deslumbrados por la

brillante luz.

1) Signos Y examenes

Existen exdmenes especiales para ayudar a diagnosticar el sindrome de
Usher.
e La electroninstagmografia para detectar los problemas de equilibrio.
e La electroretinografia para detectar la retinitis pigmentosa
e Audiometria tonal y potenciales evocados auditivos para evaluar la

audicion.
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c. Sindrome de Waardenburg. El sindrome
Waardenburg se define como un grupo de condiciones hereditarias
caracterizadas por deficiencia auditiva; despigmentacion parcial; (piel, pelo
y/u ojos decolorados); puente nasal ancho y huesos faciales pequefios o

poco desarrollados; heterocromia del iris (distinto color en el iris).

Este sindrome rara vez se encuentra asociado con otras condiciones que
se presentan al nacimiento, como desérdenes intestinales (estrefimiento),
agaglionosis intestinal distal, problemas morfoldgicos de la vejiga, desérdenes
en la médula espinal, presién arterial alta, hendidura palatina o labial y dificultad
para enderezar completamente las articulaciones. Se pueden presentar diversas
complicaciones como: dificultades en la socializacion, posibilidad de
estrefimiento severo que requiera la extirpacion de una parte del intestino
grueso, leve aumento en el riesgo de un tumor y un problema conocido como
nistagmo, que se caracteriza como un rapido movimiento involuntario de los

0jos.

El origen de este sindrome se debe a problemas genéticos autosémicos
dominantes que se presentan durante la fase embrionaria, cuando se esta
formando la cresta neural. Las células de esta parte conformaran el sistema
nervioso, las células pigmentarias, el timo y algunas estructuras de la mandibula
y el oido. Pero si se presenta una alteracidén en el tejido guia, la consecuencia

sera un nulo o pobre desarrollo de los tejidos en formacion.

1) Signos. Hageman y Delleman’ demostraron que hay
heterogeneidad genética en este sindrome y lo clasificaron inicialmente en dos

formas basandose si la distopia cantorum esta presente (tipo 1), o ausente (tipo

).

5 http://encolombia.com/vol33n3-pediatria-sindrome.htm
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En los ojos existe una distopia cantorum o un incremento en la distancia
intercantal interna, que provoca una disminucion de las fisuras parpebrales.

También, puede registrarse hipertelorismo, heterocromia o hipoplasia del iris.

Los patrones pigmentarios en el iris son variados, una heterocromia
clasica con un iris azul y sectores azules en un iris café. También aparecen la
hipopigmentacién, hipoplasia de la porcion medial de las cejas, microftalmia,

ptosis parpebral y cataratas.

Esta presente la poliposis (mechon de pelo blanco en cualquier lugar de la
cabeza). Ademas, hay una temprana leucotriquia, tanto en las cejas como en el
cabello. Mientras que en la piel hay areas de hipopigmentacion localizadas en

los brazos o en la cara.

La raiz nasal es amplia y con alta pérdida del angulo frontonasal y alas

nasales hipoplasicas.

Puede aparecer sordera neurosensorial asi como sordera unilateral. Fish®

prepard los patrones audiométricos de estos pacientes en dos tipos:

e Tipo I: Sordera severa con leve residuo auditivo para frecuencias bajas

e Tipo Il: Sordera moderada con pérdida auditiva uniforme para las

frecuencias bajas y medias pero con mejoria para tonos altos.

A nivel vestibular, no tienen problemas generalmente, pero en el sindrome
tipo Il suele encontrarse una funcidn vestibular anormal bilateral, tanto en test de

rotaciéon como en la de los caldricos, incluso en ambos.

6 http://encolombia.com/vol33n3-pediatria-sindrome.htm
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C. INTEGRACION E INCLUSION ESCOLAR

Los nifios con el Sindrome Treacher Collins pueden asistir a escuelas
regulares debido a que tienen un nivel de funcionamiento normal, por lo que no
es necesario hacer adecuaciones significativas. Es por ello que a continuacion

se habla acerca de la integracion e inclusion.

El surgimiento de la educacion especial fue un hecho positivo porque

significo el reconocimiento de las necesidades de aquellos con discapacidades.

Con el surgimiento del concepto de normalizacion, aparecié el término
“‘integracion” con la cual se pretendia involucrar a personas con discapacidad en
un programa que tenia como objetivo proporcionar corresponde. (Perrin y Nirje,
1985)’.

También se habla de inclusiéon. Segun Fabio Adirén (2005)°, el
“Diccionario Aurélio” da la definicion a incluir como algo o alguien insertado entre
otras cosas o personas. Esta definicibn no presupone que el ser incluido

requiere ser igual o semejante a los demas a quieres se agregan.

La inclusion educativa se refiere a la educacién que se les brinda a los
nifos con alguna discapacidad dentro de escuelas regular, las cuales hacen las
adecuaciones pertinentes y brindan los apoyos para que puedan disfrutar de una

educacion de calidad. Estas adecuaciones pueden ser:

7 http://anm.encolombia.com/Academ27471/Academ27471Lalnvestigacion.htm

¥ ex presidente de la Asociacién peruana “Mas 17, en el documento publicado en 2005 ;Qué es

la inclusién? “La diversidad como valor”.
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e De acceso: Son las modificaciones o provision de recursos especiales,
materiales o de comunicacioén, dirigidos a algunos alumnos y alumnas,
especialmente aquellos con dificultades motoras, visuales, auditivas para

facilitarles el acceso al curriculo regular o adaptado.

e Adecuaciones curriculares no significativas: Se refiere a aquéllas que no
modifican sustancialmente la programacion del curriculo oficial,
constituyen las acciones que las y los docentes realizan para ofrecer
situaciones de aprendizaje adecuados, con el fin de atender las
necesidades educativas de las y los alumnos. Estas acciones incluyen la
priorizacion de objetivos y contenidos, asi como los ajustes metodologicos
y evaluativos de acuerdo con las caracteristicas e intereses de los

educandos.

e Adecuaciones curriculares significativas: Son aquéllas que consisten
principalmente en la eliminacion de contenidos y objetivos generales que
se consideran basicos en las diferentes asignaturas y la consiguiente
modificacion de los criterios de evaluacion; esto significa modificaciones

muy importantes en el curriculo.

e Enriquecimiento curricular: Adecuaciones curriculares dirigidas a ampliar

sobre diferentes areas del curriculo regular.

Cuando se habla de una sociedad inclusiva, se piensa en que valoriza la
diversidad humana vy fortalece la aceptacion de las diferencias individuales. Es
dentro de ella que se aprende a convivir, contribuir y construir un mundo de
oportunidades reales. Todo esto implica responsabilidad por la calidad de vida

del otro, aun cuando el otro sea diferente.
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Incluir e integrar tienen significados muy parecidos, que hace que muchas

personas utilicen los verbos indistintamente. En los movimientos sociales,

inclusion e integracion representan filosofias diferentes.

Fabio Adir6n efectua el siguiente contraste

Inclusién

Integracion

La insercion es total e incondicional.

La

condicionada.

insercion es parcial y

Exige rupturas en los sistemas.

Pide concesiones a los sistemas.

Los cambios benefician a toda vy

cualquier persona.

Los cambios se dan prioritariamente a

las personas con discapacidad.

Exige transformacion profunda.

Se contenta con transformaciones

superficiales.

La sociedad se adapta para atender
las necesidades de las personas con
discapacidad. Se vuelve mas atenta

a las necesidades de todos.

Las personas con discapacidad se

adaptan a las necesidades de los

modelos que ya existen en la
sociedad, que hace solamente
ajustes.

Defiende el derecho de todas las

personas con y sin discapacidad.

Defiende el derecho de las personas

con discapacidad.

Trae para dentro de los sistemas los
grupos excluidos y transforma esos
sistemas que se vuelven de calidad

para todos.

Inserta a los sistemas grupos

excluidos para que puedan probar

que son aptos.

Se busca calidad para todos, con o

sin discapacidad.

Se busca calidad en las estructuras
que atienden a las personas con

discapacidad.

Valoriza la individualidad de las | Tendencia a tratar a las personas con

personas con discapacidad. discapacidad como un  grupo
homogéneo.

No disfraza las limitaciones. Tiende a disfrazar las limitaciones
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para aumentar la posibilidad de

insercion.
No establece categorias  “los | Incentiva a las personas con
especiales”, “los normales”, etc. discapacidad a seguir modelos, sin

importar su individualidad.

Los objetivos tradicionales en la educacion de las personas con
necesidades educativas especiales, aun se orientan a lograr comportamientos
sociales controlados, cuando éstos deberian dirigirse a que estas personas

puedan conducir su propia vida.

Entonces la escuela inclusiva deberia ser aquella donde el modelo
educativo que pretenda establecer vinculos cognitivos entre los alumnos vy el
curriculum, para que adquieran y desarrollen estrategias que les permitan
resolver problemas de la vida cotidiana y les preparen para aprovechar las
oportunidades que la vida les ofrece.

La diferencia primordial entre integracion e inclusion escolar, radica entre

otros, en los siguientes aspectos:

La preparacién del nifio: En un programa de integracion, se prepara al
nifo dotandolo de las habilidades necesarias para un buen desempefio en un
aula de educacién regular. En un programa inclusivo, el nifio es recibido dentro
del aula comun sin ninguna preparacion previa. Es la institucion que recibe al
nifo, la encargada de ofrecer los recursos necesarios para que el nifio incluido

pueda desempefiarse adecuadamente en el sistema.

Preparacion del colegio regular: en un programa de integracioén, el colegio
que recibe al nifio no ofrece mayores adaptaciones, ni aportaciones al nifio
integrado; en un programa de inclusion, el colegio provee todo lo que el alumno

requiera para su eficiente aprendizaje. Esto puede significar personal
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especializado, equipamiento especifico, intérpretes, sistemas visuales de alerta,

audiovisuales, etc.

En el caso de los nifios con el Sindrome Treacher Collins se sugiere una
inclusion debido a que si se requieren adaptaciones tanto de metodologias,

evaluaciones, aunque no son necesarias las adecuaciones curriculares.



IILMARCO CONTEXTUAL

A. ANTECEDENTES

El Sindrome de Treacher Collins se remonta al siglo XXI, especificamente
al afo 1846, cuando R. Thomson hizo las primeras anotaciones respecto los
rasgos fisicos que lo caracterizan y a las pérdidas auditivas que produce en el
paciente. Luego en 1900, Edward Treacher Collins descubrié sus componentes
esenciales. A partir de su legado tedrico, durante los inicios del siglo XX, muchos
médicos pusieron mayor atencion los rasgos y componentes descritos

anteriormente por Collins.

Klein e Franceschetti, en 1949, fueron mas especificos en detallar los
rasgos mandibulofaciales y de la pérdida de la audicidon en relacion con este
sindrome. También determinaron que su origen es genético debido a un
desorden autonémico dominante, es decir una mutacion. Dicha mutacion, podria
ser atendida de mejor manera si se hicieran examenes minuciosos durante el
embarazo. Ademas, segun Klein y Franceschetti, podrian brindarse tratamientos
mas asertivos postnatales si ya se tuviera conocimiento de la mutacion que

afecta al feto.

Durante las décadas siguientes, muchos neurdlogos han hecho estudios
exhaustivos para determinar qué factor desencadena la mutaciéon que da paso al

sindrome de Treacher Collins.

En la actualidad, aun no se hacen analisis minuciosos prenatales, es decir
que no se practica la medicina preventiva sino curativa, ya que al momento de
nacer se hace evidente el padecimiento. Los analisis de ADN continuan. De
hecho, hay mayores posibilidades de deteccion por medio de las nuevas

técnicas de mapeo genético, sin embargo, eso es solo una esperanza.

31
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B. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Al aula de las instituciones educativas llegan personas que poseen una
diversidad de caracteristicas, condiciones, habilidades, debilidades por
consiguiente necesidades, es por eso que la tendencia moderna se centra en la
atencion a la diversidad, lo que involucra nifios con alguna deficiencia asi como
a nifos sin discapacidades pero que si tienen necesidades educativas

diferentes.

El docente tiene una gran responsabilidad para atender dichas
necesidades. Pero, qué pasa cuando no conoce estas necesidades?
Existen muchos estudiantes con una variedad de sindromes que llegan a las
aulas, pero por falta de conocimiento por parte de los docentes son tratados

como niflos problema sin atender realmente sus necesidades.

El sindrome Treacher Collins es uno de ellos, es una malformacién
craneofacial poco conocida, las personas con esta malformacion necesitan una

ayuda muy especial.

El problema que se estudiara en la presente tesis se referira a como
atender las necesidades educativas de ninos con el Sindrome Treacher Collins

que asisten al aula regular de Kinder (5 anos).

C. JUSTIFICACION

El sindrome Treacher Collins es un desorden autosdbmico dominante que
afecta el desarrollo craneofacial. Uno de 50,000 nacimientos de nifios vivos lo
padece lo que representa el 0.002%. La poca incidencia y la falta de
informacioén de maestros y profesionales influyen notablemente en el desarrollo

de estos nifios debido a que no se les brinda la atencion adecuada. Cada vez
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mas nifios con el Sindrome estan integrados en el aula regular y por lo mismo
sus necesidades educativas, sociales y afectivas no estan siendo atendidas
adecuadamente por los docentes y profesionales de la educacion, aun en el

campo de la educacion especial.

Aunque es verdad que el maestro, los padres o psicologos no pueden
diagnosticar a estos nifos, si es posible que conozcan los signos caracteristicos
para poder referirlos y apoyarlos con el equipo multidisciplinario que requieren.
Con este manual se pretende dar a conocer este sindrome y plantear
estrategias tanto para los docentes como para los padres de familia para que la
intervencion que se haga, se lleve a cabo lo mas temprano posible y vaya de

acuerdo con sus necesidades.

D. ALCANCES DEL TRABAJO

Esta tesis esta dirigida a maestros (as) y padres de familia que de una u
otra forma trabajan y conviven con nifios con el Sindrome Treacher Collins. El
objetivo de este trabajo es brindar informacién acerca de las caracteristicas del
sindrome, pero sobre todo proponer estrategias para maestros y padres de
familia, para que puedan atender a estos nifios dentro del aula regular

fortaleciendo sus debilidades asi como trabajando sus fortalezas.

Este trabajo pretende crear un manual que sirva de guia para poder
trabajar con los nifios dentro del aula regular, brindando las estrategias

esenciales para permitirles aprender eficazmente.

El manual que se desea proponer, es una herramienta de consulta acerca
de cdmo apoyar al nifo de Kinder (5 afios) dentro del aula. Puede ademas,
servir como guia para maestros que atienden o tienen en su grupo personas con

otras discapacidades similares.
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Al mismo tiempo se tomaron en cuenta las areas afectiva, social,
conductual y cognitiva. Para las areas de ensefianza aprendizaje se tomd en
cuenta el curriculum nacional base para establecer las competencias del grado y

las areas a trabajar.

Segun el Curriculum Nacional Base al finalizar el ciclo escolar de Kinder

se espera que el nifio:

o Establezca semejanzas y diferencias entre las cualidades de objetos,
sustancias familiares y diversos estimulos visuales, auditivos, hapticos,
gustativos y olfativos reconocimientos sus posibilidades y limitaciones.

e Utilice su esquema corporal en diversas posiciones y desplazamientos
atendiendo consignas verbales reconociendo sus posibilidades vy
limitaciones

¢ Identifique la posiciéon de los objetos en relacién con su cuerpo, que le
facilita su orientacion en el espacio.

e Utilice el ritmo e interprete cdédigos demostrando interés en la diversidad
musical.

e Utilice manos y dedos demostrando presion regular y fluida al realizar
actividades manuales y digitales

e Comunique sus pensamientos e ideas, en forma verbal y simbdlica,
tomando en cuenta las relaciones de su entorno natural, social y cultural.

o Establezca relacion entre significante y significado de elementos que

observa en su entorno inmediato.



IV. MARCO METODOLOGICO

Para hacer el Manual de atencion para nifios con el sindrome Treacher
Collins se hara una investigacion bibliografica asi como entrevistas a médicos y
expertos en audicion y a familias de nifios con este sindrome. Con los
resultados obtenidos se elaborara una propuesta de técnicas y estrategias
educativas que permitan a los maestros, padres y profesionales ayudar y

atender adecuadamente las necesidades de estos nifos.

A. OBJETIVOS

1. General

Crear un manual en donde se propongan estrategias para trabajar con

ninos con el Sindrome Treacher Collins.
2. Especificos

e Determinar las habilidades y debilidades de las personas

con el Sindrome Treacher Collins.

e Realizar una propuesta de estrategias de atencion
educativa, que sea una guia para maestros y padres de familia de personas

con el Sindrome Treacher Collins.

35
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B. METODOLOGIA

Para realizar el Manual para atender las necesidades educativas de nifios
con el Sindrome Treacher Collins del grado de kinder se llevod a cabo el siguiente

proceso:

1. Revision bibliografica. Se hizo una revision en
diferentes fuentes con el fin de establecer la informacion necesaria para
poder sustentar el manual que se iba a proponer. Se revisoé informacién
acerca de las caracteristicas, examenes, tratamientos y prevencién acerca

del sindrome.

2. Entrevistas. Se elaboraron tres instrumentos de
entrevista, uno para personas con el sindrome, otro para maestros y el
ultimo para padres de familia. En cada uno de ellos se preguntaba acerca
del conocimiento del sindrome, momentos del diagndstico, actividades en
las que participan asi como las fortalezas y necesidades que poseian en

relacion a la persona con el sindrome.

3. Elaboracién de propuesta. La primera parte del manual
consta de una breve introduccion acerca del tema y los problemas que se
presentan en la actualidad, asi como el objetivo del manual. También se
presenta un glosario con los términos basicos relacionados al Sindrome y
el trabajo con estas personas. El fin de hacer el glosario es crear cierta

base de conocimiento acerca de estos términos.
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Por otro lado existe un capitulo dentro del manual en donde se presenta
la informacién esencial y basica sobre el tema sindrome Treacher Collins. En
esta seccion se presentan sus caracteristicas desglosadas en las diferentes
areas (fisicas, cognitivas, sociales, emocionales). También se proponen las
estrategias divididas por areas (académicas, sociales, apoyos, trato, evaluacion

y ensefianza- aprendizaje).

4. Presentacion de los resultados. Debido a la baja
incidencia de personas con este sindrome, se logré encuestar a siete
personas, sus padres y algunos maestros, con el fin de investigar acerca
de las fortalezas, debilidades y necesidades que poseian en relacion al
padecimiento de la persona. Para esto se aplicaron los instrumentos

elaborados para dicha funcion.

Estas encuestas revelan:

e En cuanto a las personas que lo padecen comentan
que con el sindrome consideran que poseen las mismas habilidades que las

otras personas, pero que tienen una forma diferente de aprender.

e Por otro lado dicen ser capaces de aprender lo mismo
que sus otros compaferos, y se han dado cuenta que se les facilitan las cosas

cuando se les brindan demostraciones, ejemplos y ayudas visuales.

° Todos los individuos encuestados dicen haber sido

objeto de discriminacion, burlas, lo que ha afectado su autoestima.

e En cuanto a los padres de familia, manifestaron
conocer que sus hijos poseen cierta dificultad auditiva y que es evidente su
malformacién. El sindrome fue diagnosticado en sus hijos desde que nacieron y

hay una familia en la que ambos padres y los hijos padecen de este sindrome.
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e La mayoria de padres manifestaron que las
interacciones sociales de sus hijos se han visto afectadas debido a la falta de
informacién y aceptacién a la diversidad. Manifiestan la necesidad de hacer
conciencia en la poblacion que estos nifios son capacidades de hacer muchas

cosas y merecen una oportunidad.

e Pese a la discriminacién la mayoria de padres
encuestados revelaron que sus hijos asisten a una escuela regular y se

desempefian con éxito en actividades deportivas.

. Los maestros no conocen acerca del sindrome,
muchos de ellos nunca lo habian oido. Esto crea la necesidad de informacion
acerca de las caracteristicas de estas personas y manifiestan que sus alumnos

presentan problemas principalmente de autoestima y lenguaje

Segun la investigacion bibliografica y las entrevistas realizadas a familias
con el Sindrome Treacher Collins se puede observar que estos nifios poseen las

siguientes habilidades y dificultades.

a. Habilidades

e Por lo general presentan un nivel de funcionamiento promedio. Siempre y
cuando la estimulacion sea adecuada.

e Tienen suefos, aspiraciones, anhelos y frustraciones.

e Poseen una gran capacidad de observacion, de notar detalles y recordar
lo que observan.

e Suelen ser talentosos en actividades manuales en donde se requiere
concentracién y precision.

¢ Les resulta sencillo el manejo de equipos como computadoras, etc.

e Suelen ser ninos colaboradores dentro del aula.



39

Generalmente, suelen memorizar mejor lo que se les presenta

visualmente.

b. Debilidades

Su vocabulario puede ser limitado, asi como pueden existir alteraciones
en la sintaxis, por formar oraciones en un diferente orden, haciendo dificil
su comprension.

Poseen dificultad en la comprensién oral y escrita debido a la baja
audicién, al pobre vocabulario, desconocimiento de frases, modismos y
expresiones. Esto se da tanto en palabras aisladas como en oraciones.
Debido a la pérdida auditiva, suelen confundir fonemas semejantes, por lo
que el proceso de lectoescritura se ve afectado. Esto se manifiesta
sobretodo en la lectura y toma de dictados.

Se les dificulta recordar y retener definiciones largas asi como palabras
nuevas que no sean trabajadas suficientemente.

Las interacciones con sus comparferos pueden ser poco flexibles y poco
estructuradas debido a la carga verbal que éstas requieren.

Con los adultos también pueden tener problemas para relacionarse.

El retraso en la adquisicién del lenguaje oral y su lenguaje muchas veces
insuficiente, reducen las ocasiones de contactos sociales y son fuente de
frustracion para el nifio y las personas que lo rodean.

Pueden poseer una autoestima deficiente debido a que la mayoria de
personas no conocen o no se centran en sus habilidades, sino mas bien
remarcan sus aspectos negativos.

Sus caracteristicas fisicas pueden afectar su autoestima y su desempeno

social.



V. PROPUESTA

MANUAL PARA ATENDER LAS NECESIDADES
EDUCATIVAS DE LOS NINOS CON EL SINDROME
TREACHER COLLINS

<<Los maestros deben dar a cada alumno la oportunidad de tener éxito en el

aprendizaje y desarrollar las destrezas y habilidades al maximo>>'

En los nifios con el Sindrome Treacher Collins la inteligencia no se ve
afectada en relacién al sindrome, pudiera presentarse un pequefio retraso en el
desarrollo de ciertas destrezas y habilidades debido, a falta de estimulacién

auditiva, provocando asimismo, problemas del lenguaje.

Muchas veces las interacciones de estos nifios con sus compaferos son
poco flexibles y poco estructuradas; esto puede ser debido a las interacciones
verbales que se requieren. Estas dificultades se acentuan cuando los otros
nifos ya se comunican eficientemente y les cuesta entender lo que el nifio que
padece el sindrome dice. Con los adultos también tienen problemas para
relacionarse, a veces por ser “diferentes” se les priva de explicaciones, que

podrian facilitar la interaccion del nifio con su medio.

El retraso en la adquisicién del lenguaje oral y su lenguaje muchas veces
insuficiente, reducen las ocasiones de contactos sociales y son fuente de

frustracion para el nifio y las personas que lo rodean.

Estos nifilos pueden poseer una autoestima deficiente y un autoconcepto
inadecuado, debido a que la mayoria de personas desconocen sus habilidades y

se centran en sus deficiencias. Algo que puede afectar también, es la

' The nacional Curriculum Inclusion Statement, 2005
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frustracion que sienten al querer relacionarse y que por apariencia o por su falta

de lenguaje no lo logran.

Para poder trabajar con estos nifios es necesario tener presente sus
habilidades y trabajar junto con ellas y asi reforzar sus debilidades. Es por esta
razon que antes de dar las sugerencias de trabajo se listan algunas habilidades

y debilidades.

A. Estrategias de atencion

A continuacién se presentan una serie de estrategias para maestros y
padres de familia, divididas por areas con el fin de que las necesidades
educativas de los nifios de 5 afos con el Sindrome Treacher Collins sean

atendidas.

1. Estrategias de atencion para maestros

a. Académicas y Adecuaciones Curriculares

¢ Debido a la pérdida auditiva que estos nifios tienen, se deben tener
las suficientes ayudas visuales (demostraciones, imagenes,

palabras claves, instrucciones escritas).

e Sentar al nifio en un lugar de la clase donde esté cerca del
profesor, preferiblemente en la primera fila y donde pueda verlo de

frente.

e EI maestro debe hablar con claridad; esto implica moderar la
velocidad y el volumen, hablar de frente al nifio, usar técnicas de
parafraseo para presentar la misma informacién con palabras

diferentes, etc.
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Utilizar palabras claves para dar nuevos significados, contenidos,

conceptos, etc.

Cuando se da una instruccion, el maestro debera asegurarse que
la ha comprendido, y tener presente que si no lo ha hecho, puede
no ser por falta de atencién sino necesita que se repita, para esto
se puede usar demostraciones, ejemplos, instrucciones escritas,
palabras claves, parafraseo e incluso pedir la nifio que explique lo

que debe hacer.

Para llamar la atencién del nifio, se le puede tocar el hombro,
moverle la mano o encender y apagar las luces de la clase. Debe

evitarse tocar la cara del nifio para llamar su atencion.

Al momento de empezar con el proceso de lectura y escritura, es
muy importante conocer con exactitud la discriminacién auditiva en
cuanto a fonemas parecidos, para hacer mas énfasis en los que se
le dificulta. Es importante informar al maestro que lleva a cabo la
rehabilitacion y terapista del lenguaje para que enfaticen su trabajo

en ellos.

Dadas las caracteristicas audiologicas e intelectuales de estos
nifos, no es indispensable una readecuacion curricular. Mas bien
debe sugerirse en los colegios que las evaluaciones sean
efectuadas de manera tal que realmente compruebe el aprendizaje
del nifo. Esto puede ser en distintas modalidades: lengua de

sefas, oral, gestual o una combinacion de varias.
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a. Evaluaciones

Adaptar las evaluaciones de forma oral, u otra técnica que se le facilite al

nino.

Realizar las evaluaciones de forma personal, en donde el contenido

linguistico no castigue.

Realizar las evaluaciones en donde se mida lo que debe medirse, sin que
los conocimientos del nifio sean influidos o afectados por el componente
del lenguaje. Esto con el fin de asegurarse que el niflo sabe o0 no y si no
contesta es porque en realidad no sabe y no porque no entendio lo que se

le esta preguntando.

Asegurarse que el nifio comprendid las instrucciones preguntando o
pidiendo que explique lo que debe hacer y si es pertinente o posible

demostrar o ejemplificar.

Procurar que las evaluaciones lleven la misma metodologia que ha sido
trabajada y ejercitada en clase: ejercitando suficientemente cuando se le

presentara una modalidad distinta

b. Personal/ social, autoestima

Brindar un ambiente de confianza en donde el nifio se sienta seguro,
relajado, respetado y aceptado. Las actitudes y acciones del maestro lo
van a crear. Decirle sé que puedes, esta permitido equivocarse, estar
abierto a explicar de nuevo van a contribuir a que el nifio se sienta en

confianza.
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Hay que prestar atenciéon cuando un nifilo con el sindrome siente apatia o
rechazo hacia otro nifio, ya que esto puede deberse a sentimientos de
inseguridad o rechazo. Deben hacerse dinamicas que conlleven el

aceptar diferencias.

Se recomienda llevar un programa especial en donde se desarrollen
temas como las diferencias individuales, la aceptacion de las mismas, las
dificultades de otras personas, etc. Se puede contar con la asesoria de

un psicologo o psicopedagogo.

Fomentar a que todos los compafieros hablen con claridad, asi como le
den su tiempo para que el nifio exprese lo que piensa o pregunte en lo

que tiene duda.

Deben reforzarse todas las cualidades positivas del nifio
integrado/incluido por medio del reconocimiento, elogios o palabras de
aliento. Para esto es necesario conocer sus habilidades, debilidades e

intereses.

Promover actividades dentro del aula en donde estos nifios puedan
demostrar sus cualidades y habilidades. Permitirles participar en
actividades en donde ellos puedan experimentar éxito dentro del salon de

clases.

Los padres de los compafieros deben ser citados con antelacién para
informarles y asi evitar comentarios negativos que surgen de la falta de

conocimiento del sindrome.
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c. Seguimiento

Cuando se sabe que va a llegar al aula un nifio con el Sindrome Treacher
Collins es conveniente explicar a los companeros acerca del sindrome,
describiéndolo y presentado fotos, etc. para poder resolver todas sus

inquietudes y temores con antelacion.

Antes que un nifo llegue a integrarse al aula, es vital que los padres de
familia compartan con los directores, maestros y equipo de trabajo,

informacién acerca del sindrome de su hijo (a).

Se debe tener un registro del progreso y dificultades del nifio. Si surge
cualquier duda, se debe acudir a un profesional experto en el area
afectada. Dicho registro puede incluir el desarrollo de destrezas,
adaptacién, rendimiento en el area académica, situaciones especiales, asi

como todos los logros por minimos que sean.

Si el nifo usa aparato revisar diariamente que esté limpio y con un sonido

claro y perfecto.

Se deben tener baterias de repuesto en clase.

Solicitar estudios audiométricos recientes y constantes para monitorear la

audicion del nifo con el sindrome.

Es importante conocer la terminologia audiolégica para comprender mejor

cuando el experto dé indicaciones.
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d. Manejo Conductual

¢ No se debe sobreproteger al nino. Fomentar la independencia y prestarle
la misma atencién que a los demas. Esto ayudara al nifio a sentirse

seguro de si mismo.

e Asignarle tareas o responsabilidades dentro del aula. Como sacar y

guardar sus pertenencias, borrar el pizarrén, etc.

e EI maestro debe conocer perfectamente todo lo relacionado con el
sindrome para poder apoyar al alumno y responder las inquietudes de los

compaiieros y sus padres.

e. Otros apoyos

¢ Involucrar a un psicélogo educativo para realizar actividades orientadas a

autoestima, aceptacion de diferencias, miedo, dependencia, etc.

e Generalmente estos nifios asisten por las tardes a terapia del lenguaje, y
rehabilitacidon por lo que es necesario que tanto maestros como padres de
familia se involucren en el equipo multidisciplinario brindando toda la
informacién que crean conveniente para ayudar a mejorar el desempefio

en el aula.

f. Ensenanza — Aprendizaje
Las estrategias de ensefnanza aprendizaje se presentan todas las areas
que segun el Curriculum Nacional Base deben trabajarse en el grado de Kinder
para desarrollar todas las destrezas necesarias para el aprendizaje de la
lectoescritura y otros aprendizajes mas complejos que se ensefian en el nivel

primario.
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PERCEPCION
SUBA REAS DESTREZAS ACTIVIDADES
e Desarrollar los e Permita al nifio tocar
siguientes conceptos: diferentes objetos con
frio, caliente, temperaturas diferentes
templado, pesado, por ejemplo, hielo, agua
liviano, aspero, liso, caliente, helados, etc.
suave y rugoso. e De al nifo varios
objetos como piedras,
Percepcion bolsas con frijoles,
haptica, algodon, papeles, etc. y
gustativa y que diga si es pesado o
olfativa liviano.
e Permitir y promover
actividades en donde
el nifio pueda probar
y explorar diferentes
objetos con  sus
sentidos olfativo,
gustativo y haptico
para que los
diferencie e
identifique con los
ojos tapados.
DIRECCIONALIDAD
e Desarrollar los e Realizar laberintos
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Percepcion

visual

Percepcion

movimientos
progresivos con

cambios de direccion.

MOTILIDAD OCULAR
e Trabajar la

focalizaciéon binocular

de objetos en

movimiento.
PERCEPCION DE
FORMAS

e Clasificar de formas
segun tres criterios
(forma, tamano vy

color).

sin levantar el
crayon o lapiz.

Pedir que realice
garabatos al ritmo

de la musica.

Colgar una pelota al
frente de la clase y
moverla.  Pedir al
nino que siga la
pelota so6lo con los
0jos.

Tirar un carro, pelota
y pedir que siga el
objeto s6lo con los
0jos, sin mover la

cabeza.

Poner en el centro
de la clase 3 cajas,
una da cada color
primario, dar al nifio
objetos de diferentes
colores y debera
colocarlos en la caja

del mismo color.

Colocar una lamina
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visual

Continuacion

Percepcion
visual

Continuacion

Identificar figuras

dentro de un fondo.

Identificar las
semejanzas y
diferencias en
detalles sutiles en

figuras concretas.

e Parear figuras
abstractas.
PERCEPCION DE
TAMANO
e Reconocer grande,

mediano y pequefio.

al frente y pedirle
que localice
determinada figura o

imagen

Pedir al

diga el tamano de

nino que

determinado objeto
o dibujo.
Mostrar varios
objetos y que toque
el que la maestra

diga.
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Percepcion
visual

Continuacion

Percepcion
visual

Continuacion

Identificar ancho vy

angosto

PERCEPCION DE COLOR

Reconocer los
colores secundarios y

su origen

Usar el blanco vy
negro para generar

nuevos colores.

PERCEPCION DE LA
POSICION

Caminar por
caminos anchos vy
angostos, hechos
con yeso.

Que pinte de
determinado color el
cincho angosto y de
otro color el cincho

ancho.

Mezclar dos de los
tres colores
primarios y decir qué
color es y pintar con

él.

Pintar un dibujo libre
usando témperas y
pedir que use el
negro y blanco para
mezclarlo con otros

colores.

Jugar “Simén dice”
indicando la posicion
0 lugar donde se
debe poner él o

algun objeto.
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Reconocer y

verbalizar posiciones

opuestas. Adelante,
atrds, a un lado,
arriba, abajo, en
medio, junto

separado, alrededor,

entre.

MEMORIA VISUAL

Describir escenas y

objetos observados.

Reproducir figuras o

modelos observados.

Colocar una lamina
en el pizarréon por
unos minutos, luego
quitarla y pedir que
todo

diga lo que

recuerda de ella.

Hacer series de

figuras geométricas

en el pizarron,
presentarlas al
alumno por unos
minutos, luego

borrarlas y que las
dibuje en su
cuaderno u hoja.

Presentar un dibujo
con figuras
geomeétricas por un
momento, quitarlo y

que el nifo lo dibuje.

Colocar nombre a

todo lo que haya en
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VOCABULARIO VISUAL

Identificar los
nombres de objetos

rotulados.

Identificar logotipos o

iconos de
propagandas
populares.

Identificar  palabras

conocidas de forma

visual.

Identificar las letras

de su nombre

la clase: basurero,
ventana, pizarron,

loncheras, suéteres,

escritorio, silla,
puerta, etc.
Presentar los
logotipos de
restaurantes,

comida que el nifio
conozca y que diga

de qué es.

Jugar el “El rey pide”
con palabras
escritas que estaran
escondidas en la

clase.

Pedir al nifio que
repase su nombre
con diferentes
materiales.

Pedir al nifio que
escriba su nombre
en las hojas de

trabajo.
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visualmente.

Percepcion

auditiva

Percepcion
auditiva

Continuacion

CONCIENCIA AUDITIVA

Discriminar la
presencia y ausencia

de sonido.

Tomar conciencia de
los sonidos del medio

ambiente.

Discriminar la
intensidad de los

sonidos.

MEMORIA AUDITIVA

Reproducir  sonidos,
palabras y numeros,
luego de ser

escuchados.

Pedir al nifio que
haga alguna accion
(aplaudir)  cuando
escuche

determinado sonido

(campana)

Llevar al nifno afuera
y pedirle que
escuche todo lo que

puedan.

Pedir al nifio que
corra cuando el
sonido es fuerte y
camine cuando el
sonido es débil.

Hacer que repita

palabras con
diferente  volumen,
bajo u alto.

Decir al nifio wuna
serie de 5 palabras y
deberan repetir las

que recuerdan.
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Percepcion
auditiva

Continuacion

o Repetir modelos
sencillos de golpes
con las manos u

otros objetos,

e Ejecutar una o dos
instrucciones en el
mismo orden en que

fueron dadas.

e Memorizar poesias,
canciones, cuentos,
otros.

e Responder preguntas
luego de escuchar
una serie de
palabras, un recado,

un cuento corto, etc.

DISCRIMINACION
AUDITIVA
e |dentificar los sonidos

del medio ambiente.

e Describir, imitar 'y

comparar sonidos vy

Decir su numero de

teléfono.

Estando afuera pedir
al nino que nombre
los sonidos que

escuchan.
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Percepcion
auditiva

Continuacion

ruidos.

e |dentificar las
cualidades de un
sonido: tono, timbre,

intensidad y duracion.

e |dentificar  palabras

largas y cortas.

FIGURA FONDO AUDITIVA

e Identificar y seguir
sonidos comunes con
dos y tres

distractores.

SONIDO INICIAL
e Agrupar objetos e
ilustraciones por el

mismo sonido inicial

Realizar un sonido y
pedir que diga si es
largo corto, fuerte,
débil, etc.

Contar un cuento
con musica de
fondo, luego hacer
preguntas del
cuento.

Dar las instrucciones

de una actividad
sonando una
pandereta.

Poner un dibujo en
el pizarrén, luego
dar dibujos al nifio y
que pegue los que
empiezan con el
mismo sonido que el

del pizarrén.
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Identificar palabras de
igual sonido inicial en

una serie.

SONIDO FINAL

Destacar el sonido
final de palabras en
poesias, adivinanzas
y juegos de palabras,
donde aparezcan
firmas.

Identificar  palabras

que tengan igual

sonido final.

Agrupar palabras con

el mismo sonido final.

En una hoja con

dibujos el nifo
debera colorear
todos los dibujos

que empiecen con

determinado sonido.

Pedir al

una con una linea

nifo que

los dibujos cuyos

nombres rimen.

Dar al niflo varios
dibujos y en un
papelografo debera
pegarlos por grupos
segun su sonido

final.
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MOTRICIDAD
SUB - AREAS DESTREZAS ACTIVIDADES
PERCEPCION GLOBAL DEL
CUERPO
e Seguir consignas e Jugar “Simén dice”
verbales para adoptar pidiendo al nifio que
diversas posiciones con se ponga en
el cuerpo y par diferentes posiciones
desplazarse. y realicen diferentes
movimientos.
Esquema e Adopcidon de diversas e Ensefar al nifo
corporal posiciones y varias tarjetas una
desplazamientos al por una y que el nifio
observarlos en tarjetas. se coloque en dicha
posicion o realice
dicha accion.
TOMA CONCIENCIA DEL
ESPACIO GESTUAL
e Optar diversas e Dar al niRo
posiciones de brazos y diferentes
piernas, solo frente al instrucciones acerca
espejo y solo sin espejo de posiciones vy
siguiendo las movimientos que
instrucciones del debe hacer
Esquema docente. poniéndolo frente a
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corporal

Continuacion

Conocer partes del

cuerpo: frente, mejilla,
labios, cejas, pestafias,
cuello, hombros, codos,
pufios, palma, cadera,
talones y nombres de

los dedos.

Completar y dibujar la

figura humana

un espejo y luego sin

el espejo.

Jugar “Simén dice”
sefalando las
diferentes partes del

cuerpo.

En un papelégrafo
dibujar la silueta del
nifo, luego que él
dibuje las partes de
Su cuerpo que ya
conoce.

En una hoja pedir al

nifio que se dibuje él

mismo.
ORIENTACION EN EL
ESPACIO INMEDIATO
e Posicionar objetos en Pedir al nifio que
Estructura relacion a su cuerpo. coloque diferentes
espacial objetos en relacion a

Conocer izquierda vy

su cuerpo: arriba de
la cabeza, debajo del
codo, etc.

Pedir al nifio que
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Estructura
espacial

Continuacion

derecha 'y oftras

posiciones en la hoja

de trabajo.
ORIENTACION EN LA MESA
DE TRABAJO

e Reproducir formas
presentadas
graficamente.

e Reproducir trazos

siguiendo instrucciones

dibuje a la derecha
de, marcar arriba de,

etc.

Pedir al nifio que
copie el dibujo de la
izquierda en la parte

derecha de la hoja.

Estructura

temporal

RITMO
e Reproducir ritmos,
discriminando tiempos:

lento, normal y rapido.

e Reproducir ritmos
discriminando
acentuacion: fuerte y
débil.

e Reproducir ritmos al leer
cédigos de

onomatopeyas.

Dar al nifo
instrumentos

musicales y que los
toque, rapido,

despacio y normal.

Dar al nifo
Instrumentos y pedir
que los toque fuerte
y débil.

Colocar en el
pizarrén varios
dibujos, cada dibujo

representara un
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sonido. Luego de
que el nifo los
conoce y domina.
Colocarlos en una
serie, el nifio debera
reproducir la serie
con lo que vya

aprendié.

Eficiencia

motriz

EJERCICIOS MANUALES Y
DIGITALES
e Realizar movimientos de
contraccion, relajacion y
rotacion de  brazos,

manos y dedos.
TECNICAS NO GRAFICAS
e Recortar con tijeras

areas curvas y mixtas.

e Doblar papel en los ejes

medio y diagonal.

e Hacer nudos

e Bordar con aguja grande

lineas rectas.

e Estampar sellos
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Eficiencia
motriz

Continuacion

Eficiencia
motriz

Continuacion

e Modelar con diferentes
pastas: plasticina,

arcilla, barro, etc.

e Utilizar pinzas para
trasladar hojas, semillas

y otros objetos.

e Ensartar perlas o]

semillas

e Enrollar hilos y lanas en

cono, paleta, palos, etc.

e Abrochar botones vy
cinchos.

e Clavary atornillar.

e Tapar y destapar

corchos y tapas.

TECNICAS GRAFICAS
e Pintar y dibujar
libremente en formatos

pequenos: hoja oficio.

e Trazar garabatos con
pincel o crayones en

hojas oficio.

Pedir al nifio que
haga lineas de
izquierda a derecha
y de arriba abajo sin
levantar su lapiz o

crayon.
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¢ Rellenar superficies con

crayones. (Dibujos).

TECNICAS
ESCRIPTOGRAFICAS
e Realizar trazos
deslizados en hojas
lapices o crayones en

hojas oficio.
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PENSAMIENTO

SUB - AREAS

DESTREZAS

ACTIVIDADES

Juicios logicos

Juicios légicos

Continuacion

EXPRESION VERBAL DE
UN JUICIO LOGICO

Buscar formas diversas
para expresar frases

negativas y afirmativas.

Trasladar la negacion
y la afirmacion a falso y

verdadero.

Utilizar cuantificadores:
todos, muchos, pocos,
ninguno, algunos, un

poco, Mas y menos.

EXPRESION SIMBOLICA DE

Permitir que el nifio
exprese sus ideas en
clase y guiarlo para
que sean frases

adecuadas.

Decir una oracién al
nifo y diga si es falsa
o verdadera.

Pedir al nifio que diga
una oracién falsa y

otra verdadera.

En el dia sin que el
nino se dé cuenta,
corregir el uso de
estos cuantificadores
cuando no sean los

adecuados.
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UN JUICIO LOGICO

Relaciones

Relaciones

Continuacion

e Usar simbolos o}
codigos para
representar falso vy
verdadero.

ABSURDOS

e |dentificar lo absurdo

en ilustraciones.

e Elaborar sus propios

absurdos

e Explicar la absurdez en
situaciones diversas e

ilustraciones.

ANTONIMOS Y SINONIMOS
e Nombrar anténimos y
sinbnimos de palabras
conocidas dentro de un

tiempo limite.

NOCION DE

e Presentar una lamina
en donde aparezcan
cosas absurdas y que

el nifo las marque.

e Pedir al nifio que
haga un dibujo
creando nuevos
absurdos.

e Realizar una
dramatizacién sobre

algo absurdo, que el
nifio identifique el
absurdo y diga por

qué lo es.

e Presentar una serie
de dibujos (15) al nifo
y ver cuantos
anténimos puede
mencionar  en 1

minuto.
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CONSERVACION
e Hincar con la
percepcion de la
conservacion de la

cantidad.

e Percibir la
conservacion del peso

y longitud.

Pedir al

cuente

nino que

cuantos
objetos hay en cierta
disposicion, luego
moverlos y preguntar
si habia mas Ila
primera vez o ahora.
Después los cuenta y
dice si en realidad

hay mas o no.

Dar al nifio dos lanas
del mismo largo, pedir
que coloque una
recta y otra curva.
Pedir que diga cual

es mas larga.

Asociaciones

ASOCIACION DE IDEAS
e Asociar ideas por

similitud.

e Asociar ideas por

causa y efecto

ORDENACION TEMPORAL
Y CAPTACION DE LA

Presentar al nifio dos
escenas y pedir que
digan en qué se

parecen.

En una hoja el nifio
une con una linea la
causa de la izquierda
con el efecto de la

derecha.
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Asociaciones

Continuacion

FORMA SOCIALIZADA DEL
TIEMPO
e Relacionar con el
presente las nociones

de hoy, ayer y manana.

e Identificar y describir

las formas del aino.

NOCION DE CLASE
¢ Clasificacion de objetos
sobre la base de
diferentes criterios
(forma, colory

tamano).

NOCION DE SERIACION
e Establecer series
siguiendo 2 o mas

criterios.

En las platicas
diarias, corregir al
nino cuando use
estos términos

incorrectamente.

Preguntar al nifio
como es el clima, qué
ropa se usa, qué
actividades se
pueden realizar en
cada estacion del

ano.

Pedir al nifio que
enhebre en una lana
las figuras rojas, en
otra las figuras azules
y en otra las figuras

amarillas.

Pintar un collar de
pasta siguiendo un
patron de colores.

(azul, verde, morado).

Dar al nifo una hoja

con 5 cuadros que
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e Ordenar secuencias
l6gicas con
ilustraciones de 3 a5

cuadros.

representen una
historia. Pedir al nifio
que las recorte y las
pegue en el orden

correcto.

Funcion

simbdlica

IMITACION DIFERIDA
e |dentificar los estados
de animo en

ilustraciones.

JUEGO SIMBOLICO
e Asumir roles de forma

individual.

e Interactuar con otros

asumiendo roles.

DIBUJO
e Dibujar de acuerdo a
las caracteristicas

conceptuales de los

Ensenar  al niRo
varias laminas de
personas con
diferentes

expresiones. El niho
dira como piensa que
se siente la persona

de la lamina.

Dar tiempo libre para
que los nifios jueguen
representado

diferentes roles.

Realizar grupos de
juego en donde cada
uno representara un

rol especifico.

Pedir al nifio que
realice el dibujo de un

paisaje, y que coloree
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objetos (realismo
intelectual).
IMAGEN MENTAL
e Evocacion de

imagenes anticipatorios

de acuerdo a los
colores que son los

objetos.

Pedir al nifio que

narre acerca del fin

Concepto de

numero

Concepto de

0 acontecimientos de semana,
futuros. vacaciones, etc.
CONJUNTOS
e Identificar los Poner varios

elementos de un

conjunto

e Establecer la relacion

de pertenencia.

RELACION
NUMERAL
e Parear el numero con
su correspondiente
numeral en objetos e

ilustraciones.

e Lectura de numeros

arabigos.

NUMERO -

conjuntos en el
pizarrén, pedir al nifio
que pegué en cada
conjunto los dibujos

que se le van a dar.

Jugar memoria en
donde las parejas
seran una el numeral
y otra un conjunto con

ese numero.

Pedir al nifio que
marque con el color
que el maestro diga

cada numeral.
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numero

Continuacion

OPERACIONES BASICAS
e Construir el concepto
de adiciéon y

sustraccion.

FRACCIONES
e |dentificar la fraccion

como parte de un todo.

Realizar ejercicios de
adicion y sustraccion
utilizando material
concreto.  (Semillas,

cubos, pasta, etc.)

Llevar un paste y dar
un pedazo a cada
nifo. Recalcar que
cada uno se comera
una fraccion  del
paste, ya que no se lo

comeran todo.
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2. Estrategias para los padres de familia

a. Académicas y apoyos

e Apoyar al nifo en las tareas asignadas asegurandose que

comprendio las instrucciones, nunca realice la tarea por su hijo.

e Ofrecer refuerzo académico, terapia del lenguaje, terapia
psicoldgica, y otra clase de ayuda que sean necesarias. Estas
podran ser determinadas por medio de una evaluacién
psicopedagdgica asi como comentarios y observaciones de las

maestras.

e Debe cerciorarse que el nifio obtenga una evaluacion confiable de
las habilidades que se pretenden medir a fin de que el tema
linguistico no castigue la confiabilidad de las evaluaciones.

e Asesorarse por un psicologo si el nifio tiene baja autoestima.
Aqui es importante que el psicélogo sea efectivo y se vean
resultados en un tiempo prudencial.

¢ Mantener las evaluaciones audiolégicas al dia.

b. Personal/ social, autoestima

No tener un trato diferente a los demas por su situacion. Exigirle y tener

las mismas normas que con los otros hijos.

Permitale escoger lo que quiere jugar, hacer, etc. cuando se pueda, esto

ayudara al nifio a tomar decisiones y reforzar la seguridad en si mismo.
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e Fomentar la independencia del sujeto. Cabe recordar que son personas
capaces y pueden valerse por ellos mismos, pero a veces necesitan mas

tiempo para realizar las tareas.

e Promover su participacion en actividades deportivas y sociales en donde
el pueda relacionarse con otras personas de su edad, asi como

experimentar éxito demostrando sus habilidades y cualidades.

e Reforzar constantemente los logros del nifio, asi como su esfuerzo
recalcando sus cualidades y fortalezas. Utilizar palabras de aliento,

como tu puedes, inténtalo, vale equivocarse, vas bien, etc.

e Amie Osborne, una joven con el Sindrome Treacher Collins que esta
preparandose para ser médico les recomienda a las personas que tienen
este sindrome, estar abiertas a contestar las preguntas y dudas que
tenga las otras personas, esto ayudara que los otros conozcan acerca
del sindrome y puedan apoyar. Al mismo tiempo se puede hace

conciencia de su situacién para evitar burlas y malos tratos.”

c. Seguimiento

¢ Informar a los maestros acerca de reportes, evaluaciones, etc. que se le

hayan realizado al nifio, asi como los resultados.

e Mantener estrecha relacion con los maestros y todas las personas

involucradas en el proceso del aprendizaje del sujeto.

e Apoyar en todo lo que la institucion y equipo de trabajo solicite.

e Llevar a cabo todas las recomendaciones que el equipo multidisciplinario

haga, siempre y cuando se estén obteniendo los resultados esperados.

2 www.treachercollins.org
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d. Manejo Conductual

Es importante que establezca rutinas previsibles, que el nifio conozca

qué va a suceder ante determinadas acciones.

Respete el ritmo del nifio, acuérdese que cada nifio es diferente, por lo
tanto se necesita paciencia para que €l se tome su tiempo en hacer las
cosas.

Asignele tareas dentro de la casa de acuerdo a sus fortalezas y su edad.

Participar activamente en todo lo relacionado con la institucion

educativa.

Revisar diariamente el audifono (si es el caso) para verificar su

funcionamiento.

e. Seguimiento médico

Realizar estudios médicos para planificar posibles cirugias plasticas y

otras requeridas.

Preguntar al doctor, pediatra u otro especialista cualquier duda que surja

durante el desarrollo y trabajo del individuo.

Es necesaria la asesoria genética, ya que por el origen de este sindrome

existe el 50% de riesgo que otros hijos nazcan con el mismo.
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f. Sitios de apoyo. En Guatemala no existe alguna
organizacion que apoye a los nifios con este sindrome, sin embargo
pueden acudir a clinicas especializadas y a expertos en el area de
interés como, terapia de lenguaje, audidlogos, otorrinos, cirujanos
plasticos.  Sin embargo existen dos sitios en Internet en donde se
pueden encontrar las experiencias de otros padres de familia, los
testimonios de personas y otra clase de informacion que pueden ser de

interés. Dichos sitios son:

www.treachercollins.net

www.treachercollins.org
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B. GLOSARIO

Autosémico dominante: Quiere decir que la persona sélo necesita obtener el

gen anormal de uno de los padres para heredar la enfermedad o condicion.

Congénita: Que se presenta con el nacimiento. Los nifios con el Sindrome

Treacher Collins nacen con la sordera.

Decibel: Unidad de medida utilizada para determinar la intensidad de los

sonidos.

Deficiencia auditiva: Disminucién o pérdida de la sensibilidad para detectar,

discriminar, reconocer y comprender el estimulo auditivo.

Estrategia: Modelo o método para llegar a un objetivo.

Gen mutante: Alteracion o cambio en la informacion genética del gen

denominado treacle.

Hereditario: Que pasa de generacion a generacion. El gen alterado del padre

pasa al hijo, quien padece del Sindrome Treacher Collins.

Hipoacusia: Disminucion de la audicion. La persona con hipoacusia tiene

residuo auditivo, sin embargo se les dificulta discriminar ciertos sonidos.

Inclusiéon educativa: La inclusion educativa se refiere a la educacion que se
les brinda a los nifios con alguna discapacidad dentro de escuelas regular, las
cuales hacen las adecuaciones pertinentes y brindan los apoyos para que

puedan disfrutar de una educacion de calidad.

Integracién escolar: La integracion escolar pretende brindar una educacion a
las personas con necesidades especiales, siempre y cuando ellos se adapten

al sistema que ya existe.
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Prevencion: Precaver, evitar, estorbar o impedir algo.

Prevencién primaria: Conjunto de actividades sanitarias que se realizan tanto
por la comunidad o los gobiernos como por el personal sanitario antes de que
aparezca una determinada enfermedad o padecimiento. En el caso del

Treacher Collins es la asesoria genética.

Prevencion secundaria: También se denomina diagnostico precoz que
requiere de una aplicacién sistematica o universal, para detectar determinado
padecimiento y asi evitar sus efectos. En Treacher Collins seria en diagndstico
temprano de la pérdida auditiva con el fin de estimular dicho canal y evitar

retraso del lenguaje, etc.

Prevencién terciaria: Es aplicar un tratamiento para intentar disminuir los
sintomas o efectos de un padecimiento en especifico. Son todas aquellas
acciones que se hacen para estimular mas que nada la audicion y la inclusion a

las escuelas.

Proétesis auditiva: Es un dispositivo para el oido que amplifica o hace el sonido
mas fuerte para una persona con una sordera parcial especifica. La meta es
proporcionar la capacidad de oir el habla y los sonidos ambientales a un nivel

comodo

Sindrome: Cuadro clinico o conjunto sintomatico con cierto significado, y que

por sus caracteristicas posee una identidad especifica.

Sordera: Pérdida o disminucion de la audicion.



VI. CONCLUSIONES

Después de realizar la investigacion bibliografica y encuestar a las personas
con el Sindrome Treacher Collins, sus familias y maestros se concluye o

siguiente:

e La mayoria de personas, profesionales de la educacion, no poseen mayor
informacién acerca del Sindrome Treacher Collins por lo que las

necesidades de estas personas no siempre son atendidas adecuadamente.

e Es necesario identificar lo antes posible a los nifilos con este sindrome para
que se les dé la estimulacién adecuada y asi lograr que se integren a un

aula regular con éxito.

o Para atender a las personas con el Sindrome Treacher Collins es necesario
el trabajo de un equipo multidisciplinario en donde pueden intervenir un
meédico, audiélogo, un terapista de lenguaje, maestro tutor y los maestros

regulares, asi como otros profesionales, segun sea el caso.

e Los nifios con el Sindrome Treacher Collins, por lo general, poseen un nivel
de funcionamiento normal. Por lo que hay que recordar que sus dificultades
en el aprendizaje se centran en la pérdida auditiva y también pueden influir
los problemas de autoestima que presentan, dadas sus caracteristicas

fisicas.

e Las personas con este sindrome poseen una serie de cualidades y

habilidades que hay que tener presente a la hora de trabajar con ellos.
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Las entrevistas realizadas a personas con el Sindrome Treacher Collins
muestran que muchas veces han sido motivo de burla y discriminacion en
ambitos educativos y laborales, lo que ha afectado su autoconcepto y

seguridad en si mismos.

Tanto padres de familia como maestros, deben tener presente que estas
personas necesitan de mucho apoyo y carifio. Es importante conocer al
individuo para poder llenar las necesidades no so6lo académicas, sino

emocionales y sociales.

Es importante que, tanto padres como maestros, potencialicen las
habilidades de las personas con este sindrome, dadas la competitividad

que encontraran en la sociedad.

La dificultad para escuchar dificulta a las personas con este sindrome la
interaccion con sus semejantes. Por lo que es importante promover su
participacion en diferentes actividades en donde ellos puedan destacar en

formas alternativas de una u otra manera.

Debido a que estos individuos poseen un nivel de funcionamiento promedio,
pueden asistir a escuelas regulares. Sin embargo, las encuestas reflejan
que los maestros no se sienten preparados para poder atender sus

necesidades, primeramente porque no conocen el sindrome.

Con base en las entrevistas realizadas, es imperativo ofrecer apoyo

psicolégico tanto al nifio con el sindrome como a sus familias.

Es imperativo el consejo genético a los padres a fin de que tomen una

decision informada sobre el tener o no mas hijos.
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e Las personas que padecen el sindrome, deben también recibir consejo
genético debido a que existe el 50% de posibilidad de que sus hijos también

lo padezcan.



VIl. RECOMENDACIONES

Después de haber concluido lo anterior se recomienda:

Dar a conocer el Sindrome Treacher Collins, asi como otros asociados
a la pérdida auditiva, para que de esta forma las necesidades de estas

personas sean atendidas eficientemente.

Realizar capacitaciones a maestros, coordinadores y directores de
instituciones educativas sobre este tema, en donde se den a conocer
las caracteristicas, necesidades, habilidades y debilidades de estas
personas, asi como las estrategias para brindar una atencién

adecuada.

Realizar talleres o congresos para padres de familia, en donde se les
dé a conocer qué pueden esperar de sus hijos, qué pueden exigir y
como pueden apoyar a sus hijos en las areas académicas, social,

emocional, etc.

Realizar campafnas de concientizacion en donde se informe a la
sociedad en general acerca del Sindrome para lograr que estas
personas se integren de una mejor manera, asi como se les dé la

oportunidad de estudiar, trabajar y participar en actividades sociales.

A los padres de familia se les recomienda asesorarse con un medico
genetista; un psicologo que pueda evaluar y especificar las areas
fuertes y débiles del individuo; y de profesionales de la audicion, que
ayuden al individuo a aprovechar los residuos auditivos y mantenerse
en contacto con la institucion educativa e informar sobre evaluaciones,

modificaciones y temas que sean pertinentes.
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IX. APENDICES

A. Encuesta a personas que padecen el Sindrome
Treacher Collins

B. Encuesta a padres de personas que padecen el
Sindrome Treacher Collins

C. Encuesta a maestros que padecen el Sindrome
Treacher Collins
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Trabajo para optar al titulo profesional de Licenciada en Psicopedagogia.
Manual para atender las necesidades de los nifios con Treacher Collins

Karen Richardson

INSTRUMENTO 1
~ ENCUESTA PARA INDIVIDUOS CON
EL SINDROME TREACHER COLLINS MAESTROS

Fecha:

Geénero del individuo: Masculino

Rango de edad del individuo

0-5 6-10 11-15

Femenino

16-20

mas de 20

1. ¢ Qué caracteristicas conoce usted de su sindrome?

2. ¢ Como le ha afectado?

3. ¢ Qué fortalezas considera que tiene?




4. ;Qué dificultades considera que tiene?

5. ¢Cbdmo ha sido su interaccion social?

6. ¢Ha sido victima de discriminacion? ;Qué tipo?

7. ¢Qué dificultades tiene o ha tenido?

Colegio

Trabajo

Familia

Grupos
sociales




8. ¢ Qué recomendaciones daria a padres de nifios con el
sindrome Treacher Collins?

9. ¢ Qué recomendaciones daria a maestros de individuos con el
Sindrome Treacher Collins?

10. ¢, Qué recomendaciones daria a otros individuos con el
mismo sindrome?

GRACIAS POR SU COLABORACION



Trabajo para optar al titulo profesional de Licenciada en Psicopedagogia.
Manual para atender las necesidades de los nifios con Treacher Collins
Karen Richardson

INSTRUMENTO 2
ENCUESTA PARA PADRES DE FAMILIA

Fecha:

Geénero del individuo: Masculino Femenino

Rango de edad de su hijo

0-5 6-10 11-15 16-20 mas de 20

1. ¢ Qué conoce usted en relacion al sindrome de su hijo(a)?

2. ¢Cuando le informaron acerca del Sindrome de su hijo(a)?

3. ¢Quién se lo informo?

4. ;De qué manera se lo informaron? ; Como fue esta
experiencia?




5. ¢ Tiene otros familiares con el mismo Sindrome? ;Qué
parentesco tienen?

6. ¢Sabe si existe la posibilidad de que tenga otro nifio (a) con el
mismo padecimiento?

Si No

7. ¢Informé usted al resto de la familia? ¢ Cual fue su reaccion?

8. ¢ Qué especialistas lo han evaluado y por qué motivo?




9. ¢En donde estudia o trabaja actualmente su hijo (a)?

10. ¢ Qué dificultades presenta o ha presentado en las
siguientes areas?

Académicas | Emocionales | Salud Sociales | Conducta | Otros

11. ¢ En qué otras actividades sociales, deportivas o de otro
tipo participa? ¢ Como es su desempefio alli?




12. ¢, Qué necesidades considera que tiene su hijo?

13. ¢, Qué necesidades tiene usted, en relacion al Sindrome
de su hijo?
14. ¢ Hay algun consejo que usted, ofreceria a otros papas

con ninos con el mismo Sindrome?

Gracias por su colaboracion



Trabajo para optar al titulo profesional de Licenciada en Psicopedagogia.
Manual para atender las necesidades de los nifios con Treacher Collins
Karen Richardson

INSTRUMENTO 3
ENCUESTA PARA MAESTROS

Fecha:

Geénero del individuo: Masculino Femenino

Rango de edad del individuo

0-5 6-10 11-15 16-20 mas de 20

1. ¢ Tiene otros alumnos con el mismo Sindrome?

Si No

2. ¢Cuando se le diagnostico?

3. ¢Quién le informo acerca del diagndstico?

4. Al ingresar a su aula y esta bajo su cargo, ¢, ya habia sido
diagnosticado?

Si No

5. ¢Informé usted al resto de personal acerca de esta situacion?
¢, Cual fue su reaccion?




6. ¢ Qué conoce usted sobre el Sindrome Treacher Collins?

7. ¢ Se considera en capacidad de trabajar dentro de su aula con
ninos que padecen este sindrome?

Si No

¢ Por qué?

8. ¢Qué especialistas le han informado acerca de las
capacidades y retos del individuo? ; Cuales menciondé cada
uno?




9. ¢Qué dificultades presenta o ha presentado en las siguientes
areas?

Académicas | Emocionales | Salud Sociales | Conducta | Otros

10. ¢, Qué necesidades tiene usted en relacion a como
atender a estos individuos?




11. ¢ Hay algun consejo que ofreceria a otros profesionales
que atienden nifios con el mismo sindrome?

Gracias por su colaboracion



