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INTRODUCCION

En la actualidad a nivel mundial se comienza a reconocer la diversidad como algo
gue caracteriza a las especies, las sociedades, las culturas y entre los sujetos
mismos; es un reconocimiento a la especificidad y con ello a la necesidad de
distinguir. En el caso de la educacion, el concepto de diversidad no ha quedado
atrds. Se han tenido grandes avances, pues lo que hoy se busca es una
educacién inclusiva, es decir, una educacion donde todos tengan los mismos
derechos de acceso, independientemente de sus diferencias fisicas, mentales o

étnicas.

Un caso especifico es el de los nifios que tienen Necesidades Educativas

Especiales (NEE), es decir:

Aquellos nifios que en relacidon con sus compafieros de grupo tiene dificultades para
desarrollar el aprendizaje de los contenidos asignados en el curriculo, requiriendo que se
incorporen a su proceso educativo mayores recursos o recursos diferentes para que logre
los fines y objetivos educativos (Guajardo, 2004, p.18).

Es importante mencionar que cualquier alumno puede presentar NEE y no soélo
aquellos que tienen una discapacidad (sensorial, motora o intelectual), situacién
que esta dada por su imposibilidad para seguir el ritmo de aprendizaje del comun
de sus compairieros, sin dejar de considerar el peso tan determinante que el propio

contexto escolar juega para la presencia y complejidad de estas necesidades.

Siguiendo con esta vision, en la que todos tenemos los mismos derechos y las
mismas oportunidades de recibir una educacion de calidad, esta investigacion
busca documentar el proceso de atencion de las Necesidades Educativas
Especiales NEE que presenta un nifio con Sarcoma de Ewing para ser integrado a

la vida escolar y social.



Siendo asi un estudio de caso descriptivo de acompafamiento, donde nuestro
trabajo se baso principalmente en la observacion dentro y fuera del aula, como
apoyo interno docente apoyando en las adaptaciones del curriculo y asi
documentar el proceso de inclusién a una escuela regular. Tomando como eje los
lineamientos tedricos de la inclusion educativa (valores, experiencias, convivencia,

y contexto escolar).

Tal problemética se analiza desde la Pedagogia como lo menciona el Lic. Garcia
(2011):
Una ciencia perteneciente al campo de las Ciencias Sociales y las Humanidades que
comprende un conjunto de proposiciones tedricas y metodoldgicas, enfoques, estrategias y
técnicas que se articulan en torno al proceso educativo, formal e informal, con la intencién

de comprenderlo e incidir efectiva y propositivamente sobre él

Dado que el objeto de estudio de esta disciplina es atender todo hecho educativo
y, sobre todo, aquello que tiene que ver con la ensefianza. Es el pedagogo quien
se encarga del estudio de la educacién, de sus expresiones y de las formas

viables para mejorarla.

Esta tesis esta enfocada a realizar una investigacion de tipo cualitativo, pues se
desarrolla pensando en comprender y dar sentido a los hechos que suceden en la
realidad social. Por lo tanto, para realizar investigacion educativa desde un punto
de vista comprensivo se requiere de métodos que se fundamentan en el enfoque
cualitativo porque “no manipulan, ni controlan, si no que relatan hechos,
(demostrando que son...) efectivos para estudiar la vida de las personas, la
historia, el comportamiento, el funcionamiento organizacional, los movimientos
sociales y las relaciones de interaccidon”. (Sabariego, Massot y Dorio; en: Bisquerra
(coords.) 2004, p.293)

Por esta razon es que el estudio de caso se constituye como una posibilidad para
investigar de manera integral a los sujetos, sin caer en la rigidez de los estudios

experimentales en los que solo se cuantifica la informacién y se verifica a traves
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de explicaciones numéricas. Lo que se pretende es dar una interpretacion de las
vivencias expuestas de los sujetos y las personas que participaron en una etapa
de la vida del sujeto objeto de estudio. Con esta informacion se lograra
comprender y proponer estrategias y procedimientos de trabajo a partir de la

experiencia de vida de un sujeto.

Asi pues el estudio de caso es una metodologia que utiliza técnicas tales como la
observacion, las entrevistas, los cuestionarios, el analisis de documentos,

pudiendo haber informacion tanto cualitativa como cuantitativa.

La presente investigacion se basa en las aportaciones pedagogicas (adaptaciones
curriculares, apoyos psicopedagogicos) y las experiencias generadas durante el
seguimiento de inclusion educativa de un nifio con Sarcoma de Ewing en el Centro

Educativo para el Desarrollo Total (CEDET)

Para ello, el presente trabajo esté integrado de la siguiente manera: En el Capitulo
| explicaremos qué es el de Sarcoma de Ewing, sus antecedentes y caracteristicas

principales, ademas hablaremos sobre su sintomatologia y tratamientos meédicos.

Concluiremos este capitulo abordando el caso de Rodrigo, desde su deteccidn,
desarrollo de la enfermedad y tratamiento médico. Ademas explicaremos de una
forma muy sencilla la terminologia médica para que pueda ser entendido este
padecimiento. También se incluyen los apoyos médicos que se le dieron a Rodrigo

durante este tiempo.

En el Capitulo Il explicaremos la definicion de inclusién e integracién. En este
apartado analizaremos el proceso de inclusién educativa de Rodrigo quién esta en
edad preescolar y presenta Sarcoma de Ewing. También se integra informacién

sobre los mecanismos requeridos para la inclusion educativa.



Para el Capitulo Il hablamos sobre los antecedentes del Colegio, el tipo de
educaciéon que imparte, su filosofia, administracion, metodologia, su vision, el perfil
del maestro que labora en esta comunidad educativa y lo que buscan lograr en

cada alumno, asi como su organizacién académica.

En el Capitulo IV se integra una explicacion sobre el proceso de inclusion
educativa de Rodrigo. Se anexan evidencias sobre como fue llevada la
intervencién de la maestra para Rodrigo. Los Apoyos, y adaptaciones curriculares
que se llevaron a cabo en el ciclo escolar de kinder I. Ademas se presenta un
analisis sobre los apoyos de padres, maestros, y médicos, mediante una
triangulacion para entender el contexto general y ver los resultados obtenidos con

estos trabajos.



CAPITULO |
¢ QUE ES EL SARCOMA DE EWING?
En este primer capitulo hablaremos del Sarcoma de Ewing (SE) en el aparatado
Antecedentes. Mencionaremos los origenes del cancer en la humanidad y como

es que este se desarrolla en los seres humanos.

Enseguida en el apartado ¢(Qué es el Sarcoma de Ewing? Hablaremos del
descubridor de este tipo de cancer, definiremos como ataca esta enfermedad a la

mayoria de los pacientes, asi como las edades en las que tiene mayor incidencia.

Mientras que en el apartado Origen y Sintomatologia hablaremos de las posibles
causas de su origen, asi como de los principales sintomas de la enfermedad, ya
que la mayoria de los casos se llegan a confundir con problemas del desarrollo de

los niflos y adolescentes.

Abordaremos los tipos de Tratamientos que existen actualmente para erradicar
esta enfermedad, cuales son las mas recomendables y, sobre todo, exponer que
en todos ellos existen efectos secundarios que pueden afectar la vida de los

pacientes considerablemente.

Por dltimo, en el apartado EI SE y Rodrigo expondremos como es que fue
detectada esta enfermedad en Rodrigo, que acciones llevaron a cabo los padres,

que tipo de tratamiento recibié y como afecto este en su calidad de vida.



1.1 Antecedentes

El cancer ha estado presente en la humanidad desde la antigliedad. Hipécrates
(460-375 a.C.) describié muchas de sus manifestaciones clinicas.

Se han identificado neoplasias (crecimiento no controlado de células malignas) en todas
las especies. La amplia distribucién de las neoplasias en la naturaleza y el ser humano
hace pensar que el cancer pudiera ser comdn a todos los organismos multicelulares”.
(Ruano, 2001, p.12).

Actualmente en México cada 4 horas muere un nifilo por cancer. Segun la
asociacion Pro ayuda de nifios con cancer (2014), “El cancer es la segunda causa
de muerte infantil en México. Aun asi, el 70% del cancer es curable cuando se
detecta a tiempo y se brinda el tratamiento adecuado”.

Entendemos que el Sarcoma de Ewing (SE) que esta clasificado como un tipo de
cancer, y que es un padecimiento caracterizado por la proliferacion sin control de

las células humanas.

Una célula es un conjunto complejo de pequefios compartimientos, en cada uno
de los cuales tiene lugar numerosas reacciones bioquimicas que hacen posible la
vida. Pocas veces funcionan como unidad aisladas en el cuerpo. Usualmente lo

hacen de manera conjunta en grupos, llamados tejidos.

Entendamos que un tejido es un conjunto de células similares, usualmente con
origen embrionario comudn y funciones también comunes, que realiza actividades
especializadas en el ser humano. “Cuando estas se desarrollan sin orden en
alguna parte del cuerpo se produce un exceso de tejido al que se conoce como

tumor o neoplasia” (Tortora & Derrickson, 2013, p.100).



Las neoplasias malignas se componen de células con reproduccion incontrolada
que limitan la funcion de érganos normales mediante la invasion local de tejidos y
en cualquier parte del cuerpo (metéastasis). Las neoplasias benignas se componen
de células de aspecto normal que no invaden localmente, ni envian metastasis a
otros sitios. Estos van creciendo dentro de una cubierta que no permite la
distribucion de células a otra parte del organismo. Existen mas de cien tipos

cancer, cada uno lleva el nombre de la localizacion.

El nombre descriptivo de cada cancer se deriva del tipo de tejido donde se desarrolla. La
mayoria de las neoplasias humanas son carcinomas, formaciones malignas que se
desarrollan a partir de células epiteliales. Por ejemplo, los melanomas son crecimientos
cancerosos de melanocitos, células epiteliales que producen el pigmento de la melanina.
(Tortora &Derrickson, 2013, p.100).

En el caso del Sarcoma, el nombre es dado porque este tipo de cancer empieza
en tejido conectivo o de sostén (el cual protege al cuerpo y sus érganos a modo de
brindarles sostén. Diversos tipos de tejido conectivo mantienen la forma de los
organos, almacenan energia en forma de grasa y ayudan a brindar inmunidad
contra microorganismos causantes de enfermedades), como por ejemplo: hueso,

cartilago, grasa, musculo y vasos sanguineos.

1.2 (Qué es el Sarcoma de Ewing?

El SE “fue descubierto por primera vez por el Patélogo James Ewing en el afio
1921” (Ruano, 2001, p.12), su descripcion del tumor fue una neoplasia 0sea de

alta peligrosidad, muy sensible al tratamiento de radioterapia.

Este tipo de cancer es muy raro y aparece como un tumor sélido, muy a menudo
en adolescentes y nifios. El 64% de los casos ocurren entre los 10 y los 20 afios y
el 27% ocurre antes de los 10 afos, solo el 9% de las personas con SE son

adultos, usualmente entre los 20 y 30 afos.



Estos datos puede sustentarse también en la informacion que encontramos en la
pagina principal del St. Jude Children's Research Hospital (2014), que se
encuentra ubicado en los Estados Unidos de América, siendo uno de los
principales centros en el mundo que se dedica a la investigacion y tratamiento de

este padecimiento:

13 . . z e z "~
El sarcoma de Ewing es el segundo tipo mas comdn de cancer de hueso en nifios, pero

es muy poco comun. Aproximadamente 200 nifios y jovenes adultos son diagnosticados
con sarcoma de Ewing cada afio en Estados Unidos.

e Aproximadamente la mitad de todos los tumores del sarcoma de Ewing ocurren en nifios y
jovenes de entre 10 y 20 afios.

e Este tipo de cancer pocas veces se encuentra en afroamericanos y asiaticoamericanos.
e Afecta un poco mas a varones que a mujeres.
e No parece ser hereditario (transmitido por familiares).

e Aunque no se ve a menudo, el sarcoma de Ewing puede ocurrir como un segundo cancer,

especialmente en pacientes tratados con radioterapia”.

Al igual que otro tipos de cancer, el SE esta formado por células que se multiplican
descontroladamente. Las células del SE muestran un patron cambiado en el
material quimico que es heredado de los padres (ADN).

Este cambio, llamado translocacion, generalmente consiste en una reorganizacion

del ADN entre el cromosoma 22 y el cromosoma 11.
1.3 Origen y Sintomatologia
El problema no es hereditario, se desarrolla después del nacimiento. No existen

signos de que este cancer esté relacionado con la exposicion a la radiacion, los

quimicos o cualquier otro factor ambiental. La causa sigue siendo desconocida.



Dado que el SE generalmente se desarrolla dentro de los huesos, solia ser
considerado un cancer de hueso. En realidad se origina de un tipo de célula
nerviosa primitiva. Por esta razon el SE puede ocurrir fuera de los huesos o en los

tejidos blandos del cuerpo.

Un tumor similar, asi nombrado por la Doctora Lifshitz (2013) publicado en la
pagina especializada de Sarcoma de Ewing y Tumor Primitivo Neuroectodérmico
es llamado “tumor primitivo neuroectodérmico o neuroepitelioma periférico fue
primeramente descrito como un cancer diferente del SE. Ahora se cree que estos
representan un tipo diferente del mismo céncer. El tratamiento y respuesta a la

terapia son similares”.

Todos los tejidos del cuerpo se desarrollan a partir de tres capas germinativas primarias.
Los primeros tejidos que se forman en el embrion humano son: ectodermo, endodermo, y
mesodermo. Los tejidos epiteliales se derivan de estas tres capas. Todos los tejidos
conectivos y gran parte del tejido muscular provienen del mesodermo, mientras el tejido

nervioso se desarrolla a partir del ectodermo. (Tortora & Derrickson, 2013, p.102)

Las personas que padecen un SE presentan inicialmente dolor, y a veces notan un
bulto o masa en el area de crecimiento de este tumor. Generalmente la masa

contindia creciendo durante algunas semanas 0 meses.

A continuacion se enumeran los sintomas mas frecuentes del sarcoma de Ewing.,
Segun: The University of Chicago Medicine. (2014), sin embargo, cada nifio puede

experimentarlos de una forma diferente.

Los sintomas pueden incluir, entre otros, a los siguientes:

e Dolor alrededor de la zona del tumor.
e Hinchazédn, enrojecimiento o ambos alrededor de la zona del tumor.
e Fiebre.

o Pérdida de peso y del apetito.



e Fatiga.

e Paralisis, incontinencia o ambos (si el tumor se encuentra en la regién de la columna
vertebral)

e Sintomas relacionados con la compresién de los nervios producida por el tumor (es decir,

adormecimiento, sensacion de hormigueo, paralisis, etc.).

Este Sarcoma es muy agresivo y muchas veces letal si no es detectado a tiempo. Alguno

de los sintomas que refieren los pacientes son la presencia de fiebre y/o pérdida de peso.

Este tipo de cancer muchas veces no es detectado a tiempo debido a que sus principales
sintomas se confunden con dolor de huesos y muisculos que presentan los adolescentes

durante el crecimiento o por causa de realizar actividades fisicas.

Con frecuencia estos pacientes acuden al médico por el dolor o fracturas
inusuales de algun tipo de hueso. El diagndstico correcto y oportuno es esencial

para que el paciente pueda curarse.

1.4 Tratamiento

Una vez detectado el tumor se define el tipo de tratamiento, segin comenta el

especialista medico Randall (2012), donde explica que:

“existen cuatro tipos de tratamientos, estos deben ser realizados por un oncélogo y con
frecuencia incluyen una combinacién de: quimioterapia, radioterapia, extirpacion quirdrgica
y en caso de alto riesgo 0 metastasis los pacientes pueden ser sometidos a un trasplante

de médula 6sea”.

El primer tratamiento que se considera para eliminar estas células de crecimiento

incontrolable por Cancer. Net (2013), son resumidas como:

1. La quimioterapia consiste en la utilizacion de medicamentos que destruyen las
células cancerosas. Algunas quimioterapias se administran por via oral pero la

mayoria se inyectan por via intravenosa.
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El problema de esta primera propuesta es que la quimioterapia no es selectiva vy,
por tanto, afecta a tejidos y células sanos. Por lo general, el blanco de la

guimioterapia son las células que se dividen rapidamente.

...Sin embargo, las células normales, incluyendo las que se encuentran en la sangre, el
cabello y el revestimiento del tracto gastrointestinal, también se dividen muy rapidamente,
lo cual significa que la quimioterapia también causa dafio o mata estas células sanas.
(Carrera, 2013, p.48)

En muchas ocasiones la quimioterapia conlleva efectos secundarios mas o menos

graves, como son:

e Nauseas y vomitos. Los medicamentos que se ocupan son de alta toxicidad por lo cual el
organismo los reciente afectando al equilibrio, provocando nauseas y finalmente el vomito.

Estos pueden desaparecer con medicamentos especializados.

e Alopecia: Es la pérdida parcial o total del pelo. Durante el tratamiento, el cabello puede
volverse mas fino o caerse del todo, al igual que el vello del cuerpo, las pestafias o las

cejas. El cabello vuelve a crecer una vez finaliza el tratamiento.

e Fatiga: Es el efecto secundario mas comun. Hacer ejercicio y comer una dieta equilibrada

pueden ayudar.

e Infecciones: Como lo mencionabamos anteriormente la quimioterapia también termina con
las células sanas, por lo cual se reduce considerablemente la cantidad de glébulos
blancos, que son la defensas de nuestro organismo en la presencia de cualquier
enfermedad. La quimioterapia puede provocar que las defensas del organismo bajen y se

vean mas expuestos a cualquier infeccion.
e Llagas en la boca y garganta: Los efectos secundarios que produce la quimioterapia en la
boca incluyen problemas en los dientes, las encias, los tejidos bucales blandos y humedos

y las glandulas salivales.

e Debilitamiento de las ufias: Las ufias pueden volverse quebradizas y escamosas.
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e Problemas en la memoria: Pueden producirse pérdidas de memoria a corto plazo o un
estado de confusién mental general.

e La radioterapia es una forma de tratamiento basado en el empleo de radiaciones ionizantes
(rayos X o radioactividad, la que incluye los rayos gama y las particulas alfa. (Tortora &
Derrickson, 2004, p.8 y Melloni, 1983, p.372).

2. La Cirugia es el tratamiento inicial para casi todos los tipos de cancer. Se

pueden emplear dos tipos de operaciones:

e Extirpacion quirdrgica amplia: Se extirpa el tumor y parte de la piel

alrededor de éste (se remueve en su totalidad).

e Segmentaria: donde se extirpa sola la parte que contiene el tumor.

El tipo de cirugia la determina el médico, dependiendo de la localizacién y el tipo
de cancer que previamente esta identificado, estudiado y diagnosticado.

3. Biopsia: se extrae una muestra celular del tejido, junto con una cantidad

pequeiia de la piel.

4, Por ultimo el trasplante de meédula 0sea, que es un procedimiento para

reemplazar la médula 6sea dafiada o destruida por células madre de médula 6sea

sana.

La médula Osea es el tejido graso y blando que se encuentra dentro de los
huesos. Las células madre son células inmaduras en la médula 6sea que dan

origen a todas las células sanguineas, asi lo define Randall, (2011):

Los procedimientos basicos para reconstruir el defecto generado por la extirpacion del
tumor incluyen los trasplantes éseos (ya sean del propio paciente o de banco de hueso) y

los modelos artificiales (prétesis). La técnica a utilizar vendra determinada por la

12



localizacion del tumor, la edad del paciente y el tipo de terapias adicionales que vayan a

aplicarse (quimioterapia y/o radioterapia).

Con estas técnicas el hueso produce células sanas combatiendo a las enfermas y
propicia la regeneraciéon normal del crecimiento de las células. Posteriormente se
realizan estudios de sangre para verificar si estos cambios fueron exitosos o

fueron rechazados por el organismo.

Ademas de los efectos secundarios mencionados anteriormente, estos

tratamientos también presentan efectos secundarios a largo plazo, tales como:

e Problemas fisicos
e Cambios de humor drasticos

e Afectaciones en el aprendizaje y/o memoria.

Los procedimiento y avances médicos han incrementado la supervivencia de nifios
y adolescentes con Céancer, “En general, la tasa de supervivencia global para los

pacientes tratados con estos procedimientos es del 70-75%

1.5 ElI SE y Rodrigo

En México es muy poca la informacion que se encuentra acerca del SE por lo que
es complicado saber con exactitud la cantidad de nifios que presentan esta
enfermedad a nivel nacional y como es que se atiende a las personas que

presentan este padecimiento.

En un estudio realizado por Calleros & Cano (2011), el hospital San José Tec. de

Monterrey, realizado por se dice que:

El Sarcoma de Ewing es el segundo tumor 6seo primario maligno mas frecuente de

la edad pedidtrica después del osteosarcoma, con una incidencia anual

aproximada de 1.7 casos por cada millén de nifios debajo de los 15 afios de edad.
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Desgraciadamente son muy pocas las investigaciones que se han realizado para
saber mas acerca de esta tematica, pero en el 2011 el Hospital San José Tec. de
Monterrey revel6 una investigacion acerca del SE que se realizé en el periodo que

comprende 1994- 2009 arrojando las siguientes cifras:

“La edad media de presentacién fue 14.8 afios (rango 4 a 23 anos) El predominio

por genero fue masculino (3:1) sobre el femenino.”

10-14 afios, 3 0-4 afios, 1

5-9 afos, 2

Figura 1. Distribucion por edades.

llustracion 1. Gréfica que muestra los casos de cancer en nifios de acuerdo a su edad.

De los 9 casos registrados durante este tiempo en el Hospital San José Tec. de
Monterrey, se llevd un registro de cada uno de los pacientes en donde se presenta
la edad, el lugar en el que se localizaba el tumor y el tratamiento que recibi6é cada

uno de los nifios. Se muestra en el siguiente cuadro.
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Sexo Edad Sitio Tratamiento Metastasis

femenino 22 Extraoseo tumorectomia No
muslo
masculino 4 Femur distal Desconocido Desconocido
masculino 23 Articulacion sacroiliaca Quimioterapia: Oseas, pulmonares
derecha

Imatinib 400mg diarios

masculino 15 Askin ( parrilla costal) Quirdrgicos, con reseccion parrilla costal; Oseas,
quimioterapia: Vepesid, Ifoxan, Mesna
Pulmon,
Sistema nervioso central.
Femenino 12 Peroné proximal Quirdrgico, quimioterapia: Vepesid, No
ifoxan, mesna
Masculino 8 Ramas llio e isquiopubicas Quirdrgico y quimioterapia:
derechas.
Vincristina, Actinomisin, Mesnil, Ifomida
femenino 14 tibia Desconocido pulmon
Masculino 13 Mano Desconocido
masculino 8 pelvis desconocido

llustracién 2. Cuadro informativo de las incidencias por sexo, edad, tratamiento y metastasis de
pacientes con sarcoma.

Como se menciond anteriormente, los tratamientos para combatir este tipo de
cancer supone grandes esfuerzos para los nifios y sus familias, durante un tiempo
prolongado, pues ademas de presentar desgaste fisico para el enfermo, también
se convierten en un desgaste emocional para la familia, ya que su vida ahora gira
en torno del hospital, los horarios y los cuidados que requiere el nifio que se

encuentra en esta situacion.

El nifo debe soportar procedimientos dolorosos, tomar medicamentos, someterse
a estudios y a enfrentar el cambio de vida tan drastico que se le presenta, pues la
mayoria de las veces tiene que abandonar muchas de las actividades que

cualquier niflo de su edad.

Los papas tienen que asimilar una gran cantidad de informacion, comprender el
lenguaje médico de cada institucion en la que su hijo se trate, lidiar con las deudas
econdmicas, explicarle a familiares y amigos la evolucion del nifio, resolver su

situacion laboral, seguir funcionando como soporte de su hijo, etc.
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La experiencia de un nifio con cancer y su familia es altamente estresante. No
obstante, esto puede ser superado con el apoyo familiar, escolar, médico,
pedagogico, psicolégico y social, es decir, es un conjunto de aportaciones

multidisciplinarias en la que se beneficia y fortalece el estado del nifio.

A lo largo del capitulo hemos mencionado que el SE es una enfermedad que
afecta a muy pocos nifios en el mundo, ademas de que la gran mayoria de quien
la padece son niflos del sexo masculino, tal es el caso de Rodrigo, un nifilo que

antes de cumplir un afio de edad padecio esta enfermedad.

El caso de Rodrigo comienza cuando a los 10 meses de edad descubren una
pequefia protuberancia en su cabeza mientras su papa realizaba el bafio
cotidiano. Al principio piensan que pudo haberse golpeado la cabeza en algun
descuido mientras estaba en la cuna, pero al pasar de los dias se dieron cuenta
que en lugar de disminuir la protuberancia, estaba creciendo por lo que deciden

acudir al médico.

Al acudir al médico pediatra del Hospital Médica Sur Dra. Ana Hernandez Avila les
diagnéstico, que solo se trataba de un hemangioma (verruga) pero al paso de las
semanas se dieron cuenta de que esto no era asi pues en lugar de desaparecer
iba en crecimiento, la Dra. Ana al darse cuenta que la tumoracién crecia manda
realizar el estudio un ultrasonido en la region occipital (Ver anexo 1) y al ver los
resultados, (Ver anexo 2) los refiere con un especialista, el Neurocirujano Dr. José
Daniel Salvador Ruiz Gonzalez, del Hospital Médica Sur, quien al ver los primeros
estudios que se le habian realizado a Rodrigo, pide que se haga uno mas pues no

confia en los diagndsticos anteriores. (Ver anexo 3)
Pide se realice una resonancia de craneo con sedacion, el resultado que arroja la

resonancia fue aterrador, pues se habla de un pequefio tumor que en menos de

un mes de estudios habia casi triplicado su tamafio, por esta razon es que tenia
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que ser retirado con una operacion, para que después se pudiera analizar y asi se

obtendrian los resultados pertinentes. (Ver anexo 4)

Al contar ya con un diagndstico mas concreto sobre la enfermedad que aquejaba a
Rodrigo es que acuden con el Oncdlogo Dr. Alberto Olaya del Hospital Médica
Sur, quien les pide a los padres comenzar a tratar el caso lo antes posible de la
mejor manera, ellos no tenian la mas minima idea del protocolo a seguir. Por un
lado el oncélogo les proponia meter una aguja y tomar una biopsia, analizarlo al
microscopio, ver de qué se trataba, dar quimioterapia para reducir el tumor y si

guedaban restos operar para retirarlos.

Mientras que el neurocirujano proponia hacer cirugia, sacar el tumor, analizar y
después canalizarlo con el oncologo. Por esta razon es que los médicos se ponen
en contacto para trabajar juntos en este caso, los dos coinciden en que este tumor
podria ser cancer, y que el mejor paso a seguir es la cirugia para ver de qué se

trata y de esa manera elegir el mejor tratamiento para erradicarlo.

Se programd la cirugia con el neurocirujano a las dos semanas de haber dado el
primer diagnodstico. Por lo que después de una larga espera el dia 12 de
noviembre de 2009 a la edad de 11 meses se lleva a cabo lo operacién a cargo
del Doctor Ruiz en el Hospital Médica Sur, la cirugia dura aproximadamente 6
horas. En la cual se logra extraer el tumor de 6 cm., fue necesario remover 3 cm

mas de hueso del craneo para dejar libre de tumoracion.

El cirujano refiere que al quitar el tumor, el hueso ya era como una cortina arafada
por un gato, el tumor estaba totalmente infiltrado y asentado sobre un vaso muy
importante, de hecho le tuvieron que hacer dos transfusiones de sangre, la

primera en cirugia y la segunda cuando estaba en recuperacion. (Ver anexo 5)

Durante la cirugia se le colocé una malla especial para proteger el cerebro por la
ausencia del hueso removido. Al siguiente dia de la operacion, Rodrigo mostraba
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gran mejoria a pesar de la gravedad de la cirugia. Estuvo 7 dias en observacion y

en el 7° dia les entregaron los resultados de la biopsia.

El resultado fue que el tumor pertenecia a la familia de los sarcomas llamado,
Tumor Neuroectodérmico Primitivo Sarcoma de Ewing. Tener esta informacion fue
un golpe muy fuerte para los padres, sabian que debido a la gravedad del caso no

podian hacer planes ni a mediano, ni a largo plazo.

Tomografia de Rodrigo después de la operacion

En la imagen podemos apreciar la parte de hueso removida, es una vision de las diferentes

partes del craneo.

Por razones de indole econdémica y para estar al pendiente de Rodrigo en todo

momento, unos de los padres tenian que abandonar su trabajo y el otro dedicar su
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tiempo por completo a los cuidados del nifio. Los padres llegaron a la conclusion
de que seria la madre la proveedora, principalmente porque en su trabajo tenia
seguro de gastos médicos mayores y podrian seguir costeando el tratamiento y el
padre seria el cuidador y el que atendiera a Rodrigo en todo lo que necesitaba. La
madre nos comenta: que fue una época muy dificil para ella, al tener que salir a
trabajar y dejar a su pequeno a cargo del papa”, le cost6 mucho trabajo asumir
esa parte de proveedora, mientras y que para el padre también fue una situacién
complicada pues era un cambio radical dejar sus labores diarias para dedicarse

por completo a atender las necesidades de su hijo.

Rodrigo después de la cirugia tuvo que seguir un tratamiento de quimioterapias
para erradicar por completo el cancer de su cuerpo, lo cual después de unos afos
se logré, siendo ahora un Unico obstaculo la falta de una parte de su craneo y las

consecuencias que esto podia traer en su desarrollo psicosocial.

Los primeros afios de vida de Rodrigo los pasé en un hospital, donde un dia
normal transcurria entre estudios meédicos, radiografias, visitas con especialistas,

etc.

Sus padres nos comentan que el proceso fue muy dificil y desgastante, pero que
Rodrigo siempre se mostré fuerte y motivado. A pesar de los estudios y el
tratamiento altamente agresivo, el nifio nunca mostré6 un decaimiento, siempre
sonreia y demostraba sus ganas de vivir. No lo demostraba con palabras, sin
embargo, sus padres comentan que esa alegria fue algo que siempre le ayudoé a

salir adelante.
Para él, estar en un hospital se convirtié en su estilo de vida, habia aprendido a

manejar el dolor a las agujas, a los tratamientos, a los efectos y reacciones que

estos causaban a su cuerpo, es decir, un nifio de hospital.
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Al llegar a la edad en la que tenia que integrarse al ambito escolar, Rodrigo entro
a un colegio privado ubicado a unas cuadras de su hogar. Los primeros dias le
costd mucho trabajo, pues para él era algo nuevo convivir con otros nifios y otras
personas ajenas a sus padres y médicos conocidos.

Rodrigo no habia convivido con otros nifios, nunca se le habia permitido socializar,
ni mucho menos realizar actividades fisicas en lugares externos al hospital y su
casa, le costaba trabajo desplazarse, se movia torpemente, era un nifio que
dependia total y absolutamente de su entorno familiar, no controlaba esfinteres, no
sabia vestirse por si solo, nunca habia tomado un lapiz o colores, no podia comer
sin valerse de alguien mas, circunstancias que hicieron que su integracién a la

escuela fuera muy complicada (esta informacion se retomara en el Capitulo 1V).

De igual manera para los padres era dificil dejar a su hijo a los cuidados de
personas ajenas al entorno al que estaban acostumbrados, pues se habia creado

una dependencia con su hijo.

Tomando como partida estos ambitos es donde centramos el interés de esta
investigacion, en documentar todos los apoyos que se le dieron a Rodrigo desde
lo pedagdgico, psicoldgico, escolar, familiar y médico, para que el nifio tuviera el

mejor desarrollo y una exitosa inclusién al aula regular.
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CAPITULO Il

INCLUSION EDUCATIVA

En este capitulo abordaremos la problematica de las necesidades educativas
especiales (NEE), explicaremos ¢,Qué son las NEE? Definiremos las causas que
pueden orillar a un individuo a padecerlas y quiénes pueden presentarlas.
Mientras que en el punto De la Integracion a la Inclusion, se daran diversas
definiciones con la finalidad de entender cuales son las similitudes que existen
entre ellas. Para de esta manera abordar el punto ¢Qué es la inclusién Educativa?
En donde daremos una definicidbn en la cual basaremos nuestra investigacion,

para abordar, por ultimo, Las Estrategias de la Inclusién Educativa de Rodrigo.

En el contexto educativo entendemos a la educacion como el proceso bi-
direccional mediante el cual se transmiten conocimientos, valores, costumbres y
formas de actuar. La educacion no sélo se produce a través de la palabra, esta
presente en todas nuestras acciones, sentimientos y actitudes. Es un proceso
evolutivo y constante que va modificando la conducta del individuo a través de
conocimientos y experiencias que se adquieren de diversas formas y medios, y
ésta puede ser formal e informal, consciente e inconscientemente. Asimismo,

entendemos que la educacion especial:

Es una respuesta socioeducativa que tiene el objetivo de compensar dificultades y
deficiencias siempre en un ambiente normalizado y evitando acciones segregatorias o
discriminatorias. Incluye un conjunto de acciones que inciden en factores tales como
el curriculo, los recursos didacticos y la metodologia, que influyen en el hecho
educativo y que contribuyen a resolver en forma eficaz las necesidades educativas
especiales que pueda presentar algin alumno en particular. Este proceso puede
realizarse tanto en centros de educacion especial como en la escuela regular. Las
acciones educativas especiales requieren ser disefladas para que tengan
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repercusiones socio-adaptativas comunitarias y exigen la elaboracion y aplicacion de
las adaptaciones curriculares individuales. La accion de la escuela especial es amplia,
pues debe tener un enfoque integral que tome en cuenta acciones pedagdgicas,
psicol6gicas, médicas y laborales para cumplir con los postulados de una educacion
siempre con miras a la autonomia personal de los educandos. Para cumplir su
cometido, todas sus acciones deben apoyarse en una filosofia del respeto y del
derecho a la diferencia y a la aspiracién universal de lograr una sociedad para todos
(Molina, 2003, p.64).

Por tanto, la educacion especial es la combinacion de curriculo, apoyo y
condiciones de aprendizaje requeridas para satisfacer las NEE de manera
adecuada y eficaz. Esto puede implicar a la totalidad o s6lo a una parte del
curriculo, puede ser impartida individualmente o junto con otros, y puede constituir

la totalidad o parte de la vida escolar.

2.1 ¢Qué son las NEE?

Al hablar de Educacion Especial nos referimos a los nifios con NEE, pero ¢Qué
son las NEE? El término es relativamente joven que se utiliza para referirse a las
personas que por alguna razon no pueden aprender a la par de sus compafieros y
la cual hace referencia a: “alumnos que presentan cualquier tipo y grado de
dificultades para el aprendizaje, en un continuo que va desde las mas leves y

transitorias a las mas graves y permanentes”. (Garrido, 2002, p.21)

Al paso de los afios se ha evitado ver a las NEE como un problema de desventaja
0 mas bien como algo negativo, ya que la mayoria de las personas al pensar en

niflos con NEE, lo primero que les vienen a la mente son problemas, nifios que no
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tienen ni tendran la capacidad que sus compafieros, y en muchos de los casos no

tendran una cura a su problema, que los haga salir adelante.

Por esta razén Garrido argumenta que en el mundo cualquier persona que se
encuentre dentro de un aula puede presentar NEE ya que todos tenemos
caracteristicas y fortalezas diferentes, es decir, “la educacion debe aportar a cada
alumno la ensefanza de acuerdo a su individualidad, es légico que necesidades

educativas especiales pueda ser aplicado a todo mundo.” (Garrido, 2002, p. 20)

Mientras que en la misma linea Brennan indica:

Hay una necesidad educativa especial cuando una deficiencia (fisica, sensorial, intelectual,
emocional, social o cualquier combinacion de estas) afecta el aprendizaje hasta el punto
gue son necesarios uno o todos los accesos especiales al curriculo, al curriculo especial o
modificado, 0 a unas condiciones de aprendizaje especialmente adaptadas para que el
alumno sea educado, adecuada y eficazmente. La necesidad puede presentarse en
cualquier punto en un continuo que va desde la leve hasta la aguda; puede ser

permanente o una fase temporal en el desarrollo del alumno (Brennan, 1988, p.36)

Las NEE se pueden explicar desde dos perspectivas:

e Necesidades educativas comunes a todos los alumnos.
¢ Necesidades educativas especiales propias de determinados alumnos, que

exigen ayuda y recursos especiales.
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El texto anterior nos remite a alumnos que presentan algun problema de
aprendizaje. Sin embargo, estos problemas pueden ser de diferente indole, grado,

duracion, etc.

En general podriamos decir que los nifios con NEE “son personas humanas
normales, que por diferentes causas bioldgicas, psicoldgicas o sociales, tienen de
manera innata o adquirida, problemas para desarrollarse personal y socialmente
en los sistemas estandar de organizacion social y educativa,” (Gonzalez, 2000,
p.188).

Como lo hemos mencionado, en este trabajo abordamos la probleméatica de un
nifio con SE que al ser tratado oportunamente salvlé su vida, pero presenta una

serie de necesidades especificas para su desarrollo que es necesario atender.

2.2 De la Integracién a la Inclusion

El concepto de diferencias y el impacto sobre la manera en que las personas
interactian es universal. Esto nos lleva a entender el concepto de diversidad

como.

Una variedad de caracteristicas — similares o diferentes — de las personas, entre
las que se incluyen la edad, el género, la raza, la religion, la nacionalidad, la
capacidad fisica, la orientacién sexual, la manera de pensar, la formacion y todos
los demas atributos que hacen de cada persona un individuo Unico (Tenti Fantani,
2009, p.111).

Esta definicion reconoce que cada uno de nosotros es diferente de los demas en

algun aspecto y que es posible compartir y aprender a partir de esas diferencias.
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Asi pues el aceptar, reconocer y tener respeto a la diversidad nos acerca a otro
plano en donde es posible hablar de Integracién Educativa, la cual es entendida

como.

Una filosofia o principio de ofrecimiento de servicios educativos que se pone en practica
mediante la provisién de una variedad de alternativas instructivas y de clase que son
apropiadas al plan educativo para cada alumno deficientes y no deficientes durante la

jornada escolar normal (Sanz, apud, Garcia, et al, 2000 p.54).

Es importante entender la diferencia entre los conceptos de integracion e
inclusion, por lo que se deben tomar en cuenta las acciones de integracién son un

referente indispensable para comprender el sentido de la inclusion.

La integracion educativa es un derecho de cada alumno con el que se busca la igualdad de
oportunidades para ingresar a la escuela... La integracion educativa no constituye un acto
caritativo, sino un esfuerzo para generar las condiciones que permitan que los nifios

aprendan de acuerdo a sus potencialidades (Garcia, 2000, p. 42).

Hay que dejar claro que desde la logica de la integracion se consideraba prioritaria
la participacién de las personas con NEE en todas las actividades de la comunidad

educativa, con miras a lograr su desarrollo y normalizacién en su habitat natural.

Esto no cambia en esencia con la inclusiéon. Estas acciones se fundamentan en los
principios humanisticos de respeto a las diferencias individuales y en lo

establecido en el Articulo 3° constitucional:
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Todo individuo tiene derecho a recibir educacion...la educacién que imparta el estado
tendera a desarrollar arménicamente, todas las facultades del ser humano y fomentara en
él, a la vez, el amor a la patria, el respeto a los derechos humanos y la conciencia de la
solidaridad internacional, en la independencia y en la justicia. Diario Oficial de la
federacion. (2011).

Recuperando los principios de la integracién, es necesario enfatizar que implica:

acciones de la comunidad dirigidas a facilitar la normalizacién y adaptaciéon al medio de
personas con necesidades especiales, es decir, que todo educando con estos
reguerimientos tiene el derecho de obtener un lugar en la escuela méas cercana asi como la
provision de servicios y medios compensatorios para que el proceso ensefianza-
aprendizaje se desarrolle de la mejor manera, evitando hasta donde sea posible la
segregacion, canalizacién y reubicacion del menor en centros especiales (SEP-
DGEE,1992).

Actualmente la inclusion educativa juega un papel importante en la educacion de

nuestro pais.

La inclusién viene a ser sinénimo de calidad, de extensién y de generalizacion de la
calidad de la educacion a todos los alumnos. Se persigue la igualdad y la excelencia
para todos los alumnos, no para unos pocos solamente; se exige que las escuelas
estén preparadas para acoger y educar a todos ellos y no solamente a los
considerados como educables. Por todo ello, la inclusién asume que la convivencia y el
aprendizaje en grupo es la mejor forma de beneficiar a todo, y no solo a los nifios
etiguetados como diferentes (Arnaiz, 1997, p.7).
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Se puede decir que no hay una diferencia en el contenido de lo que propone la

integracion y la inclusiéon educativa, como lo menciona Escalante (2008):

...no debe de verse como dos modelos educativos distintos, opuestos en su origen y
significado como muchos lo quieren ver, ni tampoco que impliquen formas de intervencion
también diferentes. Tienen mas elementos en comdn que permiten entenderlos como
partes de un proceso que va evolucionando y va generando mayores expectativas hacia la
escuela, y también mayores exigencias en cuanto a las repercusiones metodolégicas para
la intervencion. Se puede hablar de un proceso de integracion cuya tendencia es irse
abriendo mas hacia la atencién a la diversidad, hacia una educacibn mas incluyente
sustentada en los principios de una educacién para todos, en una educacion para la
diversidad (2008, p.58).

2.3 ¢, Qué es lainclusion Educativa?

Entendemos a la inclusién educativa que surge como innovacion a través de la
educacion especial. Y que esta ha sido entendida como un planteamiento
educativo mas amplio, como una nueva concepcion de la educacion que exige un

cambio de perspectiva que se extiende al conjunto del contexto educativo.

Cuando hablamos de educacion inclusiva tratamos simplemente sobre educacién,
sin ningun adjetivo, por lo que se refiere un camino global de la cultura y de las
practicas de las instituciones educativas, asi como de las relaciones de éstas con

el resto de instituciones y contextos del medio social en el que se incardinan.

Del mismo modo “la educacion inclusiva es algo mas que un conjunto de acciones
0 estrategias educativas; es, ante todo, una amalgama de actitudes, valores y

creencias “(Arnaiz, 2006, p.8).
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El movimiento de la escuela inclusiva parte de entender a todos los alumnos de
forma heterogénea, es decir, todos podemos aprender de todos, sin segregar a las

personas por su discapacidad o dificultad de aprendizaje u otra condicion.

La educacion inclusiva es ante todo y en primer lugar una cuestion de derechos humanos,
ya que defiende que no se pueda segregar a ninguna persona como consecuencia de su
discapacidad o dificultad de aprendizaje, género o pertenencia a una minoria étnica
(Arnaiz, 2003, p.150).

Dentro de la educacion inclusiva el trabajo en equipo entre el profesor y los
integrantes del aula es fundamental, ya que se tiene que lograr una Optima
convivencia entre todos (los alumnos y los docentes coordinadores) formando un
equipo homogéneo de trabajo escolar, logrando la igualdad grupal, evitando la
discriminacion y fomentando el respecto, para que a su vez se llegue a un

aprendizaje en conjunto, contribuyendo a mejorar el aspecto académico y social.

Los docentes dentro del aula deben ser flexibles en su trabajo, teniendo claros los
objetivos que pretenden alcanzar y las metas fijjas para lograr los mejores

aprendizajes en la comunidad escolar.

Algunas de las caracteristicas de la educacion inclusiva son la responsabilidad

social, la ciudadania activa, la solidaridad, la democracia y la cooperacion.

Un punto importante dentro de la educacion inclusiva es la adaptaciéon del
curriculum escolar, este tiene que ser evaluado y modificado las veces que sean

necesarias para lograr un bienestar en el alumnado de la comunidad educativa.
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Muchas veces en escuelas regulares los nifios que presentan alguna NEE sufren discriminacion
por parte de los nifios “regulares” y esto provoca que no quieran asistir al colegio y la educacion
inclusiva beneficia precisamente a lograr este tipo de situaciones logrando que no se etiquete a los
nifios en su desarrollo escolar. El tema de las diferencias individuales ha de estudiarse a través de
proyectos y actividades que traten la diversidad en sus aspectos positivos y enriquezcan el

funcionamiento del grupo. (Ainscow y Booth, 2002, p.4).

Esto ayuda considerablemente para que los alumnos no sufran discriminacion
causada por alguna NEE, por lo cual el trabajo en equipo fomentara que se logre

mimetizar con sus compaferos.

La clase debe estar sujeta a normas y reglas.

Lo importante en este sentido, es que las normas guarden relacidn con su filosofia. El trabajo
gue se desarrolla dentro del aula en una educacion inclusiva para evitar este tipo de actitudes
o incidencias, debe ser aclaradas como normas dentro y fuera del salon. Se trata de incluir a
alumnos de la misma edad, favoreciendo aspectos fisicos, sociales y logros educativos.

Algunas reglas acordes a la filosofia que da valor a la diversidad son:

e Todos tenemos derecho a aprender de acuerdo con nuestras capacidades
e Enla clase tenemos derecho a ser nosotros mismos;
¢ Nadie tratara a nadie de forma injusta por el color de piel, peso, estatura sexo o

aspecto. (Amoros, 2000, p.2).

El perfil del profesor para la escuela inclusiva debe ser aquel que logre un
ambiente Optimo y que sea capaz de obtener avances en todos sus alumnos, tanto
con NEE como alumnos regulares, debe cumplir con un perfil de promotor y

capacitador.
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Promotor porque lograra que la transmision de conocimiento se base en apoyos
en el aprendizaje y siendo capacitador porque transmitira conocimientos a todos
los alumnos, esto fomentara el trabajo en equipo, formando un sistema de redes

gue logre tener avances en su aprendizaje y desarrollo escolar.

Otra de las caracteristicas del profesor es que tenga nocién de la problematica a la
que se esta enfrentando, que identifique las NEE de sus alumnos, estar informado
acerca de éstas e identificar si requieren cuidados especiales.

2.4 Las estrategias de la inclusion educativa de Rodrigo

Como lo mencionamos anteriormente, conocer a los alumnos e identificar en cada
uno de ellos las necesidades especificas, ayuda también a identificar qué

herramientas podran solucionar los requerimientos de cada alumno, es decir,

“...el conjunto de actuaciones pedagogicas especificas que se realizan, de forma
temporal o permanente, en los centros ordinarios 0 especiales para satisfacer las

necesidades educativas especiales y tener acceso al curriculo” (Amoros, 2000,
p.2).

Un profesor de una escuela inclusiva debe de ser una persona que tenga claro los
conceptos de igualdad, democracia, integracion, e inclusion, y que logre ser un
ejemplo al aplicarlos dentro y fuera del aula.

Como podemos darnos cuenta, la inclusién educativa es una opcion innovadora

que ha transformado el pensamiento de generaciones anteriores, logrando que las
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personas con NEE puedan estar y ser atendidos adecuadamente dentro del aula

regular.

En el caso de Rodrigo esta inclusion se llevo a cabo cuando comenzdé por primera
vez su etapa escolar, al ingresar al grado de kinder |, a la edad de 3 afios, en una
escuela particular, dentro de un grupo muy pequeio, el grupo contaba con 3
alumnos incluido Rodrigo y aunque no contaba con un departamento de
Psicopedagogia que supervisara y apoyara el trabajo realizado para promover la
inclusion, los padres vieron que era una buena opcion, ya que la escuela se basa
en valores universales, los cuales ayudaron de gran manera para que la inclusion

de Rodrigo fuera posible.

La profesora a cargo del grupo de Rodrigo, cuenta con la Licenciatura en
Piscologia, ademas de estar titulada como Licenciada en Educacion Preescolar, lo

que de alguna manera le dio un plus al proceso de inclusién en el aula.

Ademas de las aportaciones que nosotras como pedagogas realizamos, pues
ayudamos a la elaboracibn de estrategias de ensefianza-aprendizaje,
adecuaciones curriculares, en donde después de haber llevado un registro diario
de las caracteristicas del Rodrigo nos dimos a la tarea de ver cual seria la mejor
forma para adaptarlo con sus comparieros atendiendo a su ritmo de aprendizaje,
realizamos algunas pruebas psicopedagdgicas como el cuestionario de valoracion
del estilo de aprendizaje de alumnos con necesidades educativas especiales de
Baltazar Ramos Gilbert y la Guia Marricali-Universidad Pedagdgica Nacional para
la detecciéon de NEE en el aula regular (Ver anexo ), por ultimo, una prueba
psicopedagdgica basandonos en el libro La integracion educativa en el aula
(Garcia, 2004, p.110) Las pruebas y resultados se veran en el capitulo IV.

31



La comunicacion que existia en este grupo de trabajo fue esencial para la correcta
inclusion de Rodrigo al preescolar. No podemos hablar de un plan previamente
disefiado para la inclusibn de Rodrigo ya que todo se fue dando durante la
marcha, la mayoria de los involucrados pusimos una gran parte de nuestro
esfuerzo y nuestro conocimiento para que Rodrigo se integrara de forma social y

académica con sus compafieros.

En el capitulo cuatro abordaremos de forma mas amplia las NEE que Rodrigo
presentaba y como es que en conjunto les dimos solucion a su caso, ademas de
conocer ampliamente los recursos que utilizamos para que su inclusion al

preescolar fuera todo un éxito.
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CAPITULO Il
ANTECEDENTES DEL CENTRO EDUCATIVO PARA EL DESARROLLO TOTAL

(CEDET)

En este capitulo conoceremos los antecedentes y principios del Centro Educativo
para el Desarrollo Total CEDET. Hablaremos de su ubicacion, el nivel
socioecondmico en la que se desenvuelve, la organizacion de la escuela, su
ideologia académica, etc. Abordaremos la manera en que se trabaja dentro del

centro y del proceso de intervencion educativa.

La educacion basica es una de las etapas mas importantes del nifio ya que a partir
de su autoestima aprende a integrarse en la sociedad, a formar su caracter,
descubrir su cuerpo, espacio y tiempo. Es aqui donde se encausaran los habitos
de responsabilidad, orden y limpieza, como elementos facilitadores dentro de su

vida.

Este Centro Educativo en el cumplimiento de su funcién, fomenta la difusion del
conocimiento humano y de la formacién integral de quienes lo conforman, en un

ambiente de cordialidad y respeto, apoyado en una educacién en valores.

Busca que los miembros de este centro tengan una mejor calidad humana. Una

verdadera educacion en valores debe estar orientada a formar seres integrales.

Al hablar de desarrollo integral nos referimos a la concepciéon del hombre como un

ser consciente y libre, con una amplia capacidad de perfeccion.
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La madurez en las distintas etapas de la vida, no es sino el desarrollo de todos los
aspectos educables de la persona, hasta lograr la integracion de todos los valores

(Proyecto educativo de centro CEDET)

3.1 Organizacion Administrativay Académica

El Centro Educativo para el Desarrollo Total CEDET esta ubicado al sur de la
ciudad de México, en Calle Felipe Angeles # 62 Colonia Ampliacion Miguel
Hidalgo, Delegacion Tlalpan C.P. 14250.

Felip geles 62, Miguel Hidalgo 2a. Seccion, Ciudad “ - : HH

» I + e

Google,, 37 ' “on &

pa ©2014 Google, INEGI__ Condiciones __ Privacidad _ informar un problema 50 M1

Mapa de ubicacién de la escuela

Sus instalaciones estan dentro de una casa que fue habilitada para salones, por lo
gue no hay areas verdes, cuenta con un patio pequefio de cemento. La mayoria
de los alumnos para desplazarse a sus aulas deben utilizar escaleras a diario,
pues la escuela se divide en dos niveles, para subir y bajar se cuenta con un
barandal, pero es necesario que los nifios bajen y suba con supervision pues aun

asi es peligroso.
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Atiende nifios de guarderia, preescolar y primaria. Es una escuela pequefia que
cuentan con un grupo de cada grado. Cada grupo es atendido por un profesor

titular y con un profesor de inglés.

Las asignaturas extras, como educacion fisica y computacion, el mismo titular de

grupo es el encargado de trabajarlas.

El nivel socioeconémico de la colonia y las personas que llevan ahi a sus hijos es
medio bajo. La mayoria de los padres de sus alumnos trabajan y los nifios son

cuidados por sus abuelos, tios o parientes cercanos.

La escuela cuenta con horario de ocho de la mafana a tres de la tarde.

CEDET

EDi
ﬂiﬂﬂ -"!.'ql,.'

i ‘-D

Escudo de la escuela CEDET.

CEDET no cuentan con un departamento de Psicopedagogia, los grupos son
reducidos, oscilan entre los 6 y 9 alumnos por grado, lo que permite tener una
atencion mas personalizada para cada alumno y atender en mejor medida sus

necesidades especificas.
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La Directora General a diario se encuentra presente en las instalaciones, haciendo
observaciones a los profesores, apoyando a los alumnos del centro y en continuas

charlas con los padres de familia.

Las bases principales del CEDET las podemos encontrar en su mision y vision

(Las encontramos en el PEC):

Mision: Participar de una manera impactante y trascendente en la educacion de la
nifiez y juventud. Formando lideres en valores comprometidos para el futuro, con

un deseo de superacion y de servicio comunitario apoyandose en el ideario.

Vision: Ser un modelo de escuela de educacién integral que garantice egresados
productivos, proactivos, comprometidos, felices y competitivos que sean factores
de cambio en la generacion de las mejores personas, profesionistas, familiares,

comunidades y pais.

En CEDET para alcanzar su principal objetivo se basa en el sistema de educacion
integral. Este parte de la constitucion de una comunidad educativa real y la

integracion de los aspectos educativos donde se contemplan tres elementos:

e El educando como ser que pretende valores; los aspectos educativos de la
personalidad y por ultimo de los valores mismos.
e Laintegracion de aspectos educativos tiene como fin dltimo la madurez de

acuerdo a cada edad.
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e Sin embargo, cada valor educativo y aspecto debe contar con un plan de
desarrollo formando notas, directrices, ambientes y actividades diversas
(ordinarias y extraordinarias). (video 3: 923”53, entrevista Director del

colegio).

Como se menciona anteriormente, la base de este sistema educativo es la
educacién integral, donde se promueve el desarrollo arménico, y simultaneo de
todas las facultades de la persona a través de la adquisicién, asimilacion vy
desarrollo de los valores.

Esta educacion integral busca transformar a la persona en un ser humano
completo. Se basa en ocho valores o aspectos educables: Religioso, Moral,
Estético, Intelectual, Afectivo, Fisico, Social y Econémico.

3.2 Trabajo Colegiado

El trabajo que los profesores y administrativos realizan dentro del CEDET, esta
regulado por un sistema educativo integral, en donde se persigue como meta
fundamental el desarrollo armonico y simultaneo de todas las facultades de las

personas a través de la adquisicién, asimilacién y desarrollo de los valores.

A continuacion se presenta el ideario del CEDET (PEC):

Una formacion ideal para el ser humano debe estar conformada por los valores
universales que permiten el crecimiento del hombre en todos sus aspectos.

Primeramente se habla de un Valor Religioso que no esta relacionado con inculcar
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algun tipo de fe dentro del colegio, sino mas bien lo retoma como la importancia

que tiene en el hombre al creer en algo.

Después viene el Valor Moral que esta directamente ligado a la buena relacion
gue debe tener con sus comparferos dentro y fuera del colegio a las buenas
relaciones sociales y, sobre todo, que busque trabajar por conviccion personal y
no por un premio o un castigo. Le sigue el Valor Estético que busca apreciar la

belleza que lo rodea, que sea creativo y que le de valor a las cosas.

El Valor Intelectual pretende Inculcar en cada uno el gusto y la pasion por
estudiar, hacerlos responsables de su educacion. Ensefiarles y darles las
herramientas necesarias para que ellos sean los responsables de su

conocimiento.

Asi pues llegamos al Valor Afectivo que tiene como finalidad promover en el
alumno una buena autoestima que le permita expresar sus sentimientos sin
limitaciones y que esté dispuesto a dar y recibir amor. El Valor Fisico resumido en
‘mente sana en cuerpo sano”. El Valor Social pretende hacerlos entender que
somos miembros de una sociedad y que todos dentro de esta somos diferentes y
por ésta razon debemos respetar a la otra persona. Y por ultimo el Valor
Econdmico donde se fomenta el uso eficiente de los recursos tanto para beneficio

personal, grupal y generacional.

En el CEDET se promueven actividades y eventos que la escuela considera
importantes, en donde a través de estas vivencias y experiencias se busca un
crecimiento y desarrollo en cada uno de los alumnos, pues lo que pretende el

sistema es formar personas completas siguiendo los valores antes mencionados.

38



Los eventos que se realizan en esta escuela son: Mafanita Mexicana, Dia de
Muertos, Evento Navidefio, Dia de Reyes, Festival de Primavera, Dia de la Madre,
Evento Deportivo y Clausura. Ademas de las Ceremonias especiales de cada
semana y presentaciones de temas de interés de cada alumno (Conferencias).

El CEDET al ser una institucién basada en valores universales da la pauta para
ser un lugar en el que las personas con NEE son aceptadas y valoradas como
cualquier otra, ademas de que se comprometen a brindarles el apoyo que
requieren, por lo que la IE dentro de este centro es posible, ademas de que cada
una de las personas que ahi trabaja, aporta su grano de arena en el proceso de

cada uno de los alumnos.

Los alumnos y padres de familia que estdn dentro de este centro también son
capaces de valorar a las personas con NEE dentro y fuera de la institucion, pues
como lo hemos mencionado, los valores universales permiten crear una atmoésfera
llena de respeto hacia todas las personas que nos rodean, lo que nos lleva a tener

una IE y social favorecedora para cualquier alumno.

3.3 El papel del docente en el CEDET

Ahora que conocemos los principios en los que CEDET basa su trabajo en el aula,

nos hacemos la siguiente pregunta ¢, Cual es el papel del profesor ante el grupo?

El papel del titular frente al grupo es muy importante ya que es la clave en el

desempefio de los nifios de la escuela, pues éste es y actia como un promotor
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de su desarrollo. Es la persona que esta ahi para escucharlos, apoyarlos, guiarlos,

y orientarlos ante una determinada situacion.

Asi pues, la directora general al ser entrevistada argumento:

“Cada uno de nosotros como profesores dentro de la institucion tenemos que afrontar
situaciones que requieren de reflexion, de emitir una opinién, tomar decisiones y actuar.
Cada cosa que hacemos, cada decision que tomamos y cada camino que escogemos
estan basadas en nuestras creencias, nuestras actitudes, pero sobre todo deben de ser
basadas en nuestros valores. Debemos buscar una congruencia entre el Ser y el Hacer, ya
gue de esto va a depender la formacién que le demos a cada uno de los alumnos. (Video
3:22°50712)

Esta concepcion educativa, que no sobrevalora aspectos parciales del desarrollo,
sino que fomenta el crecimiento de todas las potencialidades actla como una
base que va transformando, animando desde adentro a cada miembro de la

comunidad educativa.

Perfil del maestro CEDET

La funcidn del maestro es prestar ayuda a los alumnos para que clarifiquen las
diferencias entre la vida académica y su vida diaria (personal, familiar y social).
Ayudar a los alumnos a organizar y llevar a cabo un programa de estudios, que se
ajuste mejor a sus exigencias académicas, asesorandolos en relacion con los
problemas de adaptacion escolar y social, dirigiéndolos en la busqueda de

informacion.
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La Directora del colegio nos comenta que la integracion del personal dentro del
CEDET tiene como base la formacion de los distintos equipos de trabajo en todos
sus niveles. Ya que el trabajo en equipo es sumamente importante para lograr
concretar la integracién en su trabajo. Esto favorece que el ambiente estudiantil se
mejore, y a hacer responsable al alumno ante cada uno de sus actos: académicos

y formativos.

A continuacién se describen las funciones de los profesores dentro del CEDET:

Funciones del educador

Como Formador:

Disefar objetivos de grupo.

Dar atencion personal.

Controlar el estudio (boletas, asistencia y actividades).

Dar atencién grupal.

Propiciar el conocimiento a través del CEDET.

Propiciar el acercamiento y dialogo con el maestro.

Como Lider: efectivo/afectivo

Integrador grupal.

Integrador de intereses grupales.

Integrador de intereses generales.

Integrador del grupo a la comunidad.
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Como Administrador:

Cuidado del material (papeleras, escritorios, vidrios, pizarron etc.)

Aseo 0 mantenimiento del salén:

Informar y comentar el reglamento

Elaborar evaluaciones y expedientes.

Como Organizador:

e Promotor de eventos comunitarios.
e Promotor de eventos grupales
e Promotor de integracion con otras actividades paralelas de grado y otros.

e Promotor de aspectos de crecimiento y madurez.

Actividades llevadas a cabo en el sal6n de clases:

e Promover la integracion y organizacion grupal:

e Proponer objetivos comunes, segun los intereses generales.

e Solucionar problemas de grupo.

e Revision de logros.

e Aplicacion de ejercicios de integracion, reflexion, etc.

e Fomentar actividades que propicien la integraciéon grupal que combatan el
individualismo.

e Organizar convivencias cuya meta sea el desarrollo integral.

e Promover la proyeccion del grupo y de sus integrantes a la comunidad
educativa.

e Canalizar el dinamismo del grupo participando en concursos, Yy festivales.
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Igualmente en otras actividades que formen conciencia social, mejore la
disciplina y refleje la responsabilidad.

Promover y presidir las reuniones de padres de familia en compafia con el
director.

Fomentar entre los alumnos una actitud de gratitud, carifio y entusiasmo
por su comunidad educativa.

Entender el nivel del grupo ocupandose de los problemas de aprendizaje y
formativos de los alumnos:

Atender personalmente a los alumnos con problemas académicos de
cualquier indole, dirigiéndoles si es necesario, a una ayuda especializada.
Orientar y mantener informados respecto al desarrollo de los alumnos a
maestros y padres de familia cuando los soliciten.

Elaborar expedientes personales y un historial de los grupos.

Elaborar oscilogramas que detecten la situacion del grupo.

Elaborar pruebas de intereses grupales y personales.

Promover la preservacion de los salones.

Organizar a los grupos para lograr una buena presentacion, mantenimiento

y aseo de los salones en todos aspectos.

La profesora Claudia, titular del grupo de Rodrigo, ademas de cumplir con los

aspectos arriba sefialados, se comprometio con las autoridades de la escuela y los

padres de Rodrigo a apoyar en todo lo posible a la IE del nifio, claro, también

recibiendo ayuda de los otros profesores. Como se sefiald, la Profesora Claudia

cuenta con una Licenciatura en Psicologia (UAM) y la Licenciatura en Educacion

Preescolar(CENEVAL), tiene una experiencia laboral como educadora de 9 afios y

trabajando en el CEDET es su primer afio escolar, esto le permitié ampliar el
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panorama de las NEE de Rodrigo y darle un mejor seguimiento tanto educativo

como emocional.

Profesora Claudia, titular del grupo de Rodrigo

En entrevista la profesora Claudia nos comenta que no se sentia segura acerca
del trabajo que iba a realizar con Rodrigo, debido a que era un caso nuevo que
desconocia y estaba llena de miedos por las condiciones del caso, pero su
caracter y sus ganas de sobresalir en lo que hace le ayudd a que esto fuera una
realidad. Estar en contacto constante con sus compafieras de trabajo, con los
padres de Rodrigo y los especialistas hizo posible que el esfuerzo realizado diera

mejores frutos.

Como bien nos podemos dar cuenta las bases del CEDET tienen mucho en
comun con las de la IE, pues los dos proponen desarrollar las habilidades de los

alumnos sin importar la diversidad que exista dentro del aula.
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La escuela busca estar en contacto con todos los integrantes del sistema
educativo, profesores, alumnos, padres de familia y directivos con la finalidad de
dar una educacién integral y en la cual se respeten y potencialicen las diferencias

de cada alumno.

Cuando existen algunos alumnos que presente NEE dentro del aula, se encuentra
presente dentro de las labores del profesor el aplicar las herramientas necesarias
para su desarrollo tanto intelectual como social, realizando las adecuaciones
curriculares pertinentes y/o solicitando ayuda de un especialista si es que fuera

necesario.

Al concluir este capitulo damos pauta para entender de una mejor manera cOmo
fue posible el proceso de IE de Rodrigo al preescolar y cdmo es que cada uno de
los profesores pusieron parte de sus conocimientos en integracion e inclusion para
que ésta fuera posible, ya que como lo mencionamos anterior mente el CEDET no
cuenta con un departamento especifico de Psicopedagogia, por lo que nuestro
trabajo en el Colegio fue esencial en este caso, apoyando a la profesora y a la
familia, tomando parte en la construccion de las adaptaciones curriculares dentro
del colegio y siendo el puente de comunicacion en muchas ocasiones entre los

padres y la profesora.
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CAPITULO IV

DOCUMENTACION DEL PROCESO DE INCLUSION DE UN NINO CON
SARCOMA DE EWING.

En este capitulo abordaremos por completo el caso de Rodrigo, desde el momento
de su concepcion, el como fue detectada su enfermedad, el proceso que siguio en
la recuperacion para asi llegar al momento de su Inclusion Educativa, siendo esta
la parte mas compleja de nuestro trabajo, pues en el estudio de caso se pide
relatar paso a paso de la manera mas veridica posible los sucesos y vivencias de
nuestro protagonista para entender y sobre todo para que esta investigacion nos

sirva de eje para préximos estudios de este tipo.

4.1 La estrategia de investigacion utilizada.

Como lo mencionamos en la introduccion de este trabajo, un estudio de caso, el
cual tiene un enfoque cualitativo en el que se pretende investigar de manera
holistica a un sujeto, sin la necesidad de caer en estudios experimentales en los

que la principal accion es cuantificar informacién.

Debemos entender que:

la principal aportacion del estudio de caso es que los conocimientos obtenidos por este
método son diferentes a otros conocimientos ya que estos son mas concretos, mas
contextuales, mas desarrollados y estan basados en una poblacion cercana,
proporcionando un conocimiento mas profundo de la persona o institucién, objeto de la

investigacién que se realiza. (Stake, 2002, p.93)
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Asi pues, como se ha mencionado, un estudio de caso es una investigacion de
tipo cualitativo o cuantitativo, en este caso sera cualitativo, pues el trabajo que
estamos realizando es recoger informacién que nos servira para entender el

proceso de IE de un nifilo con Sarcoma de Ewing al Preescolar.

...la investigacion de corte cualitativo se propone documentar lo no documentado
de la accion cotidiana de los protagonistas en sentido estricto, se conduce con base
a (sic.) un objetivo central: recuperar al sujeto real, cuya accidn constituye la
positividad de los hechos y de esta manera recuperar empiricamente al sujeto
(Hidalgo, 1992, p. 32).

De esta manera través del estudio de caso podemos acercarnos y conocer un
periodo de vida del sujeto que nos interesa investigar, sin la necesidad de caer en
experimentos rigidos que solo daria como resultados informacion cuantitativa que,
de alguna manera, nos alejaria de nuestra finalidad, que en un futuro este trabajo

pueda ayudar a otros casos de IE en nuestro pais.

...La principal aportacién del estudio de caso es que los conocimientos obtenidos por
este método son diferentes a otros conocimientos ya que estos (sic.) son mas
concretos, mas contextuales, mas desarrollados y estan basados en una poblacion
cercana, proporcionando un conocimiento mas profundo de la persona o institucién
(Stake, 2002, p. 93)

Por esta razon nuestra investigacion se basa en la explicacion y narrativa de los
sujetos que la conforman ya que se desarrolla a partir de las entrevistas, charlas y
momentos de vida que pasamos junto a Rodrigo en el momento se su IE. “... la
palabra de quien narra su historia (lo que) no equivale a contra un objeto, sino a

entrar en un circulo del don. En la palabra que se da” (Marinas, 2007, p.18).

Al iniciar con este trabajo la mayoria de la informacion que teniamos era

solamente en forma verbal, por lo que nos dimos a la tarea de ir recabando
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testimonios a través de entrevistas en videos que realizamos con el padre y la
madre de Rodrigo, asi como una entrevista con la profesora y la directora del
CEDET. También realizamos observaciones dentro del aula, que nos ayudaron a
conocer a Rodrigo he ir buscando estrategias junto con la maestra y observar

cada uno de sus avances.

Una gran ventaja que tuvimos en el momento de recopilar informacién acerca del
caso, fue que los padres de Rodrigo desde que inici6 su enfermedad habian
llevado un registro con todo lo que habian vivido con su hijo hasta ese momento,
era una especie de bitacora en donde registraban el dia a dia con fechas,

anotaciones, estudios realizados, nombres de medicamentos, recetas, etc.

Este cuadernillo nos fue de gran utilidad para redactar gran parte de la informacion
que se presenta en este trabajo, ademas de que nos sirvié como base para poder
realizar una primera evaluacion psicopedagdgica y otras pruebas como la guia

Marricalli para la deteccion de NEE (Anexos 6)

Las entrevistas que utilizamos para recabar toda la informacion en forma
cronolégica desde el nacimiento de Rodrigo las realizamos dentro de las
instalaciones del CEDET y fueron en forma gradual, tratando de llevar una
secuencia logica de como se habian dado las situaciones. El tiempo de grabacién
de estas fue de 4 horas, donde quedo documentado todo el proceso de Rodrigo,
desde la aparicion del tumor hasta el momento de inclusion escolar. El primer
entrevistado fue el padre de Rodrigo, después la madre para que primeramente
tuviéramos una idea de la situacion familiar actual. Después de unos meses de
trabajo (3 meses de trabajo al iniciar el ciclo) decidimos hacer la entrevista a la
profesora titular con la finalidad de saber hasta ese momento cuales habian sido

sus experiencias con el trabajo que realizaba a diario con Rodrigo. Con esta
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informacion y a unos meses de iniciado el ciclo escolar, analizando la situacion,
nos dimos a la tarea de realizar una evaluacion psicopedagogica, con la finalidad

de hacer las adecuaciones curriculares pertinentes, que mostraran el desarrollo de

habilidades de Rodrigo.

Padres de Rodrigo durante la entrevista.

Durante este proceso nos reuniamos una vez por semana (Durante todo el ciclo)
para conocer los avances de Rodrigo, conocer las nuevas estrategias que ibamos
a realizar con él y sobre todo tener contacto directo con los padres y saber como
iba el proceso de adaptacion a la escuela y la sociedad de su hijo, todo esto era
documentado en una bitacora, junto con las pruebas y las entrevistas que se

realizaban.

Al finalizar el ciclo de nuevo entrevistamos a todos los involucrados, esperando

conocer sus puntos de vista acerca de como habian vivido y visto el proceso de IE
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de Rodrigo, para que junto con las experiencias que nosotras vivimos y el trabajo
que realizamos, pudiéramos dar un veredicto si el trabajo realmente llegd a ser

exitoso o0 no, cuales habian sido las fortalezas y cuales las debilidades del nifio.

4.2 Antecedentes del caso

Los padres de Rodrigo son una pareja joven (aproximadamente 44 afios de edad),
gue pertenecen a la clase media baja de este pais, el padre y la madre son
profesionista y se desempefian en trabajos con un salario promedio al de la
ciudadania. Después de unos meses de mantener un noviazgo deciden casarse y
al poco tiempo creen que es momento de tener un hijo, pero durante este proceso
se dan cuenta de que la sefiora tiene un problema para tener hijos, por lo que se

someten a varios tratamientos con la esperanza de poder embarazarse.

A lo largo de varios meses se dan cuenta de que les sera imposible tener un hijo
biolégico, por lo que deciden acercase a una casa hogar en donde después de
varios estudios psicologicos y socioeconémicos es que reciben la oportunidad de
tener un nifio en adopcion, al cual llaman Rodrigo. Al ser un nifio tan esperado por
los dos Rodrigo se vuelve su todo, su atencion se vuelca al cien por ciento al nifio
pues era algo que afioraban desde hacia mucho tiempo. Todo en el nuevo

entorno familiar transcurria con normalidad y alegria.

Cerca de cumplir los 10 meses de edad se dan cuenta que Rodrigo presenta una
protuberancia en la cabeza lo cual los altera de gran manera. En entrevista el

papa nos comenta:
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...al estarlo bafiando a la edad de 10 meses en la bafiera el nifio se me resbala, se me
gueda su cabeza en la mano y me doy cuenta de una pequefia protuberancia del tamafio
de un cacahuate. Debemos hacer énfasis en que cuando un papéa es demasiado obsesivo,
cualquier detalle salta a la luz como una cosa que se puede magnificar... Lo primero que
hago es lamentarme, lo reviso ¢ A ver qué es esto? ¢Qué tienes? Parece un chichén, como
él ya se levantaba en la cuna lo primero que hago es lamentarnos “nos descuidamos” o

lamentarme pues estaba bajo mi resguardo (video 1: 1712)

Lo primero que hicieron al notar esta protuberancia fue llevarlo con su Pediatra,
quien les dio un posible diagndstico, les dijo que podia ser un golpe que habia
calcificado y que con el tiempo desapareceria. El pediatra manda medicamento y

el abultamiento sigue creciendo, por lo que el pediatra decide canalizarlos con

otro especialista. Los padres acudieron con diversos médicos, hasta llegar con un
Oncélogo (DR. Olaya), el cual, después de una serie de andlisis les da el
diagnostico de Sarcoma de Ewing. Les comenta que se tiene que actuar de
manera inmediata (transcurrieron un par de semanas, y para ese momento la
pequefia protuberancia habia crecido considerablemente, ya era algo muy
evidente). El médico les menciona que el tratamiento a seguir para este tipo de
Sarcoma era extirpar el tumor. Era un procedimiento peligroso y experimental,
pues es muy dificil que este tipo de Sarcoma ataque a personas de tan corta edad.
Después de la cirugia se proseguiria con quimioterapias, de inmediato se prepar6
todo para que dentro de las siguientes dos semanas Rodrigo fuera intervenido
quirargicamente del tumor que presentaba. En este lapso de espera el tumor
pasaria de ser del tamafio de una almendra, al tamafio de un limoén y finalmente al

tamafio de una naranja.

Finalmente llego el dia de la operacion el dia 12 de noviembre de 2010 el Doctor
Ruiz realiza la cirugia que durd aproximadamente entre 6 y 7 horas. Donde se
extrajo un tumor de 6 cm. de diametro, por lo que fue necesario remover 3 cm.

mas de hueso del craneo para dejar libre de tumoracion.
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Imagen que muestra el tamafio de la cirugia, la parte del crdneo removida en cirugia.

Durante la cirugia se coloc6 una malla especial para proteger el cerebro por la
ausencia de craneo removido. Los resultados de la biopsia dieron como resultado
que el tumor pertenecia a la familia de los sarcomas llamado "Tumor

Neuroectodérmico Primitivo Sarcoma de Ewing".

Los padres comentan que cuando se enteraron del diagndstico lo primero que
dijeron fue ¢Qué es esto? ¢(Como funciona? Y por consiguiente se pusieron a
investigar mas sobre el tema encontrando;... “que los nifios que padecen Sarcoma

de Ewing tienen muy mal prondstico, sélo se salva el uno 1% de la poblacién.

El Doctor Olaya, Médico Onco6logo de Rodrigo, responsable de la cirugia, les

comenta que cuando el sarcoma es periférico (en las extremidades) el tratamiento
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a seguir es cortar los miembros, el mismo Dr. Olaya dice: pero en este caso no se

puede cortar la cabeza.

Esta noticia no solo afectaba directamente la salud de Rodrigo, sino que también

afectaba de gran manera la forma de vida de sus padres.

Los padres de Rodrigo comentan en entrevista, que la sugerencia del propio
cirujano fue comenzar con las quimioterapias. Lo dejaron descansar dos semanas
después de la cirugia “y el dia 26 de diciembre ingresa al hospital para empezar
con sus tratamientos de quimioterapias, en total fueron 7 ciclos de
quimioterapias... " La primera quimioterapia fue muy dificil para él, porque le
colocan un catéter interno en donde se inyectaban todos los medicamentos.”
(Video 1: 18°07)

Después de cada quimioterapia le aplicaban 10 inyecciones para apoyar el
sistema inmune, en total le aplicaron 70 vacunas, 35 en cada brazo, esto al
principio también fue muy traumatico para Rodrigo, pero después, nos comentan
los padres, era tan normal para él, que parecia que ya no sentia dolor cuando se
las aplicaban (Cada caja con dosis Unica tenia un costo de 6 mil pesos). El Padre
de Rodrigo nos comenta: ..."este medicamento ayudaba a combatir la toxicidad de

la quimioterapia, es un medicamento vital para no morir de la cura”.

La dinamica de los padres cambié radicalmente, comenzaron a llevar una bitacora
donde anotaban todo. Citas médicas, medicamentos que se le suministraban,
dosis, cambios que notaban, etc., Los padres nos comentan en entrevista, que

ellos no podian dejar nada a la memoria:
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...asi que teniamos un control riguroso de todo lo que acontecia, por el bien de Rodrigo.
Siempre habiamos sido obsesivos, pero nos volvimos mas obsesivos con todos los
cuidados. Esterilizabamos dos veces los biberones, todo se limpiaba con extrema pulcritud
en la casa para garantizar su bienestar, pasdbamos la mayor parte del tiempo en la casa,
pues los nifios y las personas al estar llenos de virus y enfermedades no podiamos
exponerlo pues él tenia el sistema inmune deprimido. No podiamos exponerlo a otras
enfermedades, se le dej6 de vacunar porque las vacunas estan hechas de virus vivos, la
Unica que le aplicaron fue la de la rubiola por lo peligroso de la enfermedad, hasta después
de seis meses de las quimioterapias se podria vacunar de nuevo y recuperarle toda la

vacunacion. (Video 1: 25°07)

Meses después de la quimioterapia, le comenzé a salir cabello, comenzaron a
crecer sus pestafas, parecia un nifo ya mas “normal”, pero lo mas importante era
que la parte del craneo que habia perdido durante la operacion habia comenzado

a crecer, de una manera muy gradual pero en buena forma.

Pasar sus primeros 3 afios de vida dentro de un hospital le impidié tener un
proceso como cualquier nifio de su edad, que juega, corre, brinca, socializa con
otros nifios, se ensucia, gatea, aprende a caminar, come solo, aprende a ir al bafio
etc. Por desgracia €l no pudo vivirlo en un ambiente cotidiano, los padres al querer
protegerlo de alguna nueva enfermedad debido a sus bajas defensas y al cuidado
que necesitaban tener con su cabeza por la operacion, lo Gnico que provocaron
fue una sobreproteccion, ya que Rodrigo no era capaz de realizar ninguna

actividad basica sin ayuda de sus padres.

No dejaban que comiera solo, siempre lo traian de la mano, pues temian que se
cayera y se golpeara en la cabeza y que esto ocasionara un problema mayor,

aceptan que fueron sumamente aprensivos con él.
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La mama nos comenta en entrevista:

...esta sobreproteccion que tuvimos con él, primero todo el proceso de dejar que él
comiera y agarrara todo, nosotros no lo hicimos. ¢ Por qué? porque no podiamos dejar que
se llevara las manos sucias y todo a la boca, por esta situacién de las bajas defensas,
entonces pues, no dejamos que comiera solo, tampoco porque no podiamos dejar que
comiera mal o que no comiera... nosotros teniamos que darle de comer, por eso este
proceso tampoco lo hizo... siempre lo llevabamos de la mano porque no tenia hueso en la

cabeza y no podiamos permitir que se golpeara (Video 1: 33"30).

La sobreproteccidon era mas que evidente, al paso de los afios en lugar de
aligerarse un poco la carga emocional para los padres, ésta se hacia mas grande
pues se acercaba el momento en el que Rodrigo debia incorporarse a un
preescolar. El simple hecho de imaginar a Rodrigo fuera de su supervision les
causaba temor, no sabian cémo lo iban a manejar, ni como seria para Rodrigo,
pues €l estaba totalmente acostumbrado a que le hicieran todo, ademas de que

nunca habia convivido con nifios de su edad.

A pesar de esto los padres de Rodrigo hicieron todo lo posible porgue su ingreso a
la escuela fuera lo mas favorecedor posible, a pesar de sus miedos e
incertidumbres sobre el futuro de Rodrigo como ellos mismos lo comentan en

entrevista:

...nos ha costado mucho trabajo por una simple y sencilla razén la parte del futuro cerrado,
el futuro cancelado...me aterran estas ultimas lineas de este articulo del Dr. Alberto Olaya,
donde nos dice “en tumo neuroectodérmico primitivo, Sarcoma de Ewing no hay futuro”
entonces si no hay futuro empecemos a vivir dia con dia, minuto con minuto y nos ha
costado mucho trabajo porque esta parte de la escuela, ensefarte para la vida es a futuro.
(Video 1: 43°01)
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Los padres después de esta experiencia de vida tenian miedo de lo que en un
futuro podria pasar con su hijo, esta sobreproteccion hacia Rodrigo habia, de
alguna manera, provocado que las NEE que presentaba después de la operacion,
se vieran mas acrecentadas, esto provocaba en los padres un conflicto interno
pues de alguna manera querian que Rodrigo fuera un nifio lo mas “normal’
posible, pero al tener tantas consideraciones con él provocaron que Rodrigo no

realizara las actividades que cualquier nifio de su edad llevaba a cabo.

4.3 Inclusion Educativa de Rodrigo

A pesar de los miedos por parte de los padres de Rodrigo, llegd el momento en él
gue tenia que incorporarse a la escuela, pero ellos y el DR. Olaya creian que
después de haber pasado una experiencia tan frustrante, su ingreso al colegio
debia ser paulatino, pues Rodrigo no estaba acostumbrado a tratar con otras
personas que no fueran sus padres o los médicos que lo atendian, pues todo lo
gue habia aprendido habia sido dentro del hospital, ademéas que su socializacién
con nifios de su edad era casi nula y, sobre todo, que no podia valerse por si
mismo, pues no podia caminar solo, necesitaba ayuda para comer, no controlaba
sus esfinteres, nunca habia tomado un lapiz o un color, no podia tan solo quitarse
el suéter. Era una situacién en donde Rodrigo a pesar de estar en edad preescolar

parecia practicamente un bebé.

Al comenzar a buscar una escuela para Rodrigo, los médicos les recomendaron
gue no fuera una escuela grande, si no que fuera una escuela pequefia, con pocos

nifios, para que pudiera adaptarse facilmente, ya que no sabia c6mo comportarse
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en un grupo de nifios, no sabia cOmo socializar con mas gente y mucho menos

con otros pequefios.

En su busqueda encontraron al CEDET, lugar que por sus caracteristicas y
cercania con el hogar agradé a los padres de Rodrigo, pues es una escuela que
s6lo abarca preescolar y primaria, los grupos eran reducidos, ademas de que las
instalaciones estaban muy cerca a su hogar lo que facilitaba el traslado de Rodrigo

de su casa a la escuela y viceversa.

Otra de las ventajas que encontraron en la escuela era que tenia una formacién
basada en valores, la cual de alguna manera les ofrecia el cuidado integro para
Rodrigo en todos los aspectos (emocional, social, intelectual, etc.) ademas de
ofrecerles un espacio en donde su hijo iba a ser apoyado en todo momento como
ellos lo estaban requiriendo, pues la duefia y directora general del CEDET se
ofrecié a participar de manera activa junto con la profesora titular y los profesores

que conforman la escuela.

Llegaron a un acuerdo y Rodrigo comenzaria el ciclo escolar con la profesora
Claudia Lilia Sales, egresada de la carrera de Psicologia y Licenciada en
Educacion Preescolar, quien nos comenta que cuando recibi6 el grupo de kinder I,
la Directora del CEDET le comenta que tendrian un nifio con NEE, no le menciona
qué tipo de necesidad tiene, sb6lo que es un nifio que requiere cuidados

especificos, sin mencionarlos.

La profesora nos comenta en entrevista: “al principio fue dificil, era un gran

responsabilidad por el problema que el nifio traia y los cuidados que su familia
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encomendaba, pero fui conociendo al nifio y tratando de llevarlo a superar todas

estas limitaciones que tenia (Videos 2: 0.45).

A los primeros dias de estar trabajando con Rodrigo, lo primero que pide la
profesora es poderse entrevistar con sus padres, quienes le ponen al tanto de lo
que pasaba, los cuidados que se debia tener, las actividades que no puede
realizar, ademas de explicarle la cirugia que se le habia practicado y sus cuidados,
pues su craneo aun no estaba totalmente cerrado pues debian pasar como
minimo 3 afios después de la operacion para que se reconstruyera la parte de
hueso que habia sido retirada y que por esa razén los cuidados eran mayores ya

que esta zona, era una region blanda sin proteccion.

Para que la profesora estuviera al tanto de la situacion de Rodrigo los padres le
entregaron un documento donde le explican, en primer lugar, lo que es el Sarcoma
de Ewing, acompaiado de un resumen de lo que era la enfermedad y el
tratamiento al que fue sometido (Anexo 7). Le entregan una lista en donde los
médicos especialistas de Rodrigo describen las actividades que no puede realizar,
los cuidados especificos en el aseo e higiene personal y, por ultimo, los cuidados
gue se deben tener con la alimentacion, ya que por causa de los tratamientos de
quimioterapia y medicamentos tenia una dieta estricta que se debia seguir para su
pronto restablecimiento. Una parte importante que no debemos dejar de lado es
gue una de las principales secuelas que deja el SE en los pacientes es el cambio
de humor drastico, aunado a que Rodrigo no estaba acostumbrado a tratar con
otras personas, y mucho menos dejaba que lo tocaran, pues creia que eso le
provocaria dolor como habia pasado hasta ese momento con el trato que se le

daba en los hospitales. La profesora nos comenta en entrevista:
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...al principio era muy agresivo, de repente no queria que nadie se le acercara, de hecho ni
gue yo lo tocara porque sentia agresion hacia eso, entonces lo tuvimos que trabajar en
cuestion a la tolerancia, a la frustracion, y trabajarlo y hablar mucho con él de que nosotros
no éramos sus enemigos, de que éramos sus amigos, de que lo Unico que queriamos era
apoyarlo, en su caso sus compafieros jugar, no era agredirlo y se fue dando este cambio,
aunque si hubo dos o tres ocasiones en que hizo unos berrinches muy fuertes (video 2:
6°41).

Lo primero que realizé la profesora al estar con Rodrigo en el aula fue conocer
sus habilidades y las areas a reforzar. Detectando en este analisis que Rodrigo a
la edad de 3 afilos no controlaba esfinteres, no comia por si solo. Cuando se
incorpora a clases, se mostraba inseguro, casi no platicaba con sus compafieros y
tampoco lograba expresar sus emociones, le costaba trabajo realizar actividades
como tomar el lapiz, colorear, ensartar (motricidad fina) pero lo realizaba con

entusiasmo.

Todas las mafianas le era muy dificil separarse del papd, pues la dependencia que
habia con él era mucho, siempre llegaba llorando al salon de clases en el
transcurso del dia su inseguridad bajaba y lograba realizar las actividades con el
resto de sus compafieros. Cabe mencionar, que el grupo era pequefio, solo eran
tres alumnos, entonces la profesora tenia la oportunidad de atender perfectamente

a cada nifio.

Al saber qué es lo que pasaba con Rodrigo se empez6 a trabajar con la seguridad,
trabajar en su independencia y control de esfinteres (en tres meses logré controlar
los esfinteres) en la escuela comienzan a incorporar rutinas para que se haga
responsable de sus cosas. Poco a poco iba ganando mas confianza en él;
conforme pasaban los dias se le veia con mas seguridad y mostraba avances

significativos en su comportamiento.

59



Todo esto fue apoyado por el trabajo en casa, todos los dias les recordaba a los
papas que tenian que ayudar a Rodrigo para que avanzara mas rapido y pudieran

trabajar en otras cosas. Los padres de Rodrigo nos comentan en entrevista:

“La maestra nos decia que teniamos que comenzar a ayudar a Rodrigo a ser un
nifo mas independiente. Fue un proceso muy dificil, porque estabamos
sumamente acostumbrados a hacerle todo, pero también comenzamos a darnos
cuenta que teniamos que soltar a Rodrigo por su bien aunque esa idea no nos

hacia felices por completo” (Video 1: 30°23).

No fue sino hasta esta etapa cuando los padres de Rodrigo se dieron cuenta que
toda esta sobreproteccion habia comenzado a hacer un tirano a su hijo, que con
sé6lo estirar la mano tenia lo que queria en el momento que lo queria. El hecho de
sobreprotegerlo y cuidarlo al extremo habia llevado a manipular de una forma
amable a sus padres y a todos los que lo rodeaban.

Tanto para los papas como para Rodrigo, este cambio fue radical, incluso los

padres mencionan en entrevista, que:

“él no entendia por qué tenia que hacer las cosas solo, a la hora de decirle que tenia que

empezar a bafiarse solo, preguntaba ¢por qué? Le explicAbamos que porque ya era un
nifio grande, que soélo a los bebés se les ayuda y que tenia que comenzar a hacerlo por si
mismo, para €l era algo extrafio, asi que pensaba que habia hecho algo malo para que
mama y papa ya no quisieran bafarlo, o pensaba que estdbamos enojados con él” (Video
1: 38'23).
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Esta etapa fue y sigue siendo una labor de convencimiento para ambos, porque
los padres también han tenido que convencerse de que esto es lo mejor para

Rodrigo.

En la cuestion académica, una vez que Rodrigo entraba al salon su mundo
cambiaba, realizaba las actividades que se le indicaban y trabajaba con
entusiasmo con sus compafieros. Al ir conociendo sus habilidades la maestra en
el transcurso del ciclo y conforme iban avanzando en los aprendizajes se dio
cuenta que Rodrigo presentaba gran facilidad en el area de pensamiento légico
matematico (niUmeros, espacios, y medidas), una alta concentracion en el area de

lenguaje y comunicacion.

Rodrigo y sus comparieros de grupo

La maestra comenta: “lo sorprendente era que al contarle cuentos y pedirle que
platicara de qué habia tratado, era capaz de repetir casi en su totalidad el cuento,
con grandes detalles, mientras que en el area fisica si tenia grandes problemas

para realizar las actividades que se requerian” (Video 2: 2735).
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En el area de desarrollo psicomotriz le costaba mucho trabajo realizar ejercicios
fisicos y de coordinaciébn como correr, brincar, dar marometas, rodar, movimientos
de equilibrio, desplazamiento en circuitos, etc. eran totalmente nuevos, ya que
este tipo de ejercicios eran ajenos para él, nunca se le habia permitido
desarrollarlos, pues como lo mencionamos anteriormente, los padres lo tenian con

cuidados sumamente estrictos dada la gravedad del caso.

Comparado con los nifios de esta edad se veia una diferencia muy marcada en
esta area. En el area social se observaba que la socializacion con sus
companeros de grupo y otros grupos era escasa, ademas que se presentaron
situaciones cuando los demés alumnos querian incluirlo en algin juego y lo

trataban de tocar los rechazaba, no dejaba que nadie lo tocara.

Todo lo que estaba pasando en el CEDET era totalmente contrario a lo que los
meédicos habian dicho que seria la vida de Rodrigo pues los padres tenian la idea
que las quimioterapias podrian haber dejado secuelas en Rodrigo, lo cual se veria
en el momento de entrar a la escuela. Por los medicamentos utilizados
“etopocidos” que afectan la abstraccion (los etopocidos cambian totalmente el
codigo genético, son un medicamento que ayuda a reescribir el DNA con otro
totalmente distinto). Les decian que podia tener problemas de abstraccion a la
hora de aprender a sumar, restar, dividir, lo cual hasta ese momento resultaba
contrario, pues como lo mencionamos anteriormente, el pensamiento ldgico

matematico era donde mejor se desempeiiaba Rodrigo.

También se les dijo que tal vez no tendria el crecimiento esperado, su desarrollo

seria mas lento que el de los otros nifios. Sin embargo, Rodrigo no tuvo ninguna
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de estas secuelas, en cuanto a procedimientos abstractos, muestra gran facilidad
para realizar sumas, resolver problemas, etc. y en cuanto a la estatura, tiene la
talla de un nifio dos afios mayor que él. Aunque tiene problemas para aprender
ubicacion (derecha, izquierda)

En si los principales problemas de Rodrigo radicaban en las conductas de
dependencia y miedos que presentaba a lo largo de las clases, Rodrigo manifiesta
compulsiones, como por ejemplo, no podia estar sucio de las manos, si
manipulaba masa, pintura o algun material, no podia ver que sus manos
estuvieran sucias, esto por el tipo de cuidados que en casa habian tenido con él,
no podia estar en un ambiente sucio, entonces todo el tiempo se lavaba las
manos, estos comportamientos eran resultado de la sobreproteccion que le dieron,
los padres refieren y entienden esta parte, pero la justifican diciendo que era

necesario para mantenerlo con vida.

Rodrigo
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Por otro lado, el CEDET no cuenta con un departamento psicopedagoégico dentro
de sus instalaciones, ni mucho menos con ayuda de algun centro para atender a
ninos con NEE, por lo que nosotras comentando en junta con los profesores y
sabiendo del caso de Rodrigo, nos permitimos ofrecernos para realizar una
evaluacion psicopedagodgica que ayudaria a la profesora de Rodrigo en la
planeacion de sus clases, en los métodos que podrian funcionarle para que tuviera
un mejor aprovechamiento, ademas de que ésta serviria como una parte del
expediente de Rodrigo dentro del ambito escolar. Esta evaluacion la realizamos
basandonos en el formato de evaluacion del libro: La integracion Educativa en el
Aula (Garcia, et al., 2004: 110-120) (Anexos 8)

Con esta evaluacion se pudieron precisar las principales necesidades de Rodrigo
para que fueran atendidas como prioridades, los datos que se muestran a

continuacion fueron realizados con la informacién obtenida.

Con la informacion recabada con esta evaluacion Psicopedagogica y las notas que
a diario tomaba la profesora de Rodrigo en clases se le facilitd realizar las
adecuaciones curriculares pertinentes para que la IE de Rodrigo fuera exitosa.
(Anexo 9)

En el transcurso del ciclo nos menciona la profesora que tuvo que realizar
muchas adaptaciones curriculares, cambios en sus planeaciones semanales, o a
veces diarias, para poder cubrir las necesidades tanto de Rodrigo como de sus
demas comparieros, pues si bien es cierto que en algunas areas como lenguaje y
comunicacién y conocimiento légico-matematico mostraba grandes avances, en
otras areas como expresion artistica, desarrollo fisico y salud le costaba mas
trabajo porque la actitud de Rodrigo no permitia trabajar con los demas y/o
mostraba rechazo a las actividades debido a sus drasticos cambios de humor

(enojo, stress, tristeza, desconfianza), se tenia que cambiar rdpidamente de
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actividad para poder solucionar los requerimientos inmediatos que se estaban

presentando.

Algunas de las estrategias que utilizaba la profesora para poder saber qué era lo
qgue pasaba con Rodrigo cuando tenia cambios de humor o que no podia externar
lo que sentia, lo hacia a través de musica, les ponia musica para relajarlos y
después preguntaba como se sentian, cantaba con ellos para lograr sacarlo de lo
que estaba pensando. La profesora comenta en entrevista: “si veia que Rodrigo
estaba enfadado hacia actividades, hacia que convivieran entre ellos o que tomara
un gis y rayara para que €l sacara toda la agresividad o estrés que traia y muchas

veces siento que sus papas se lo transmitian (Video 2: 8°21).

También utilizaba la expresion artistica, por medio de dibujos lograba entender lo
que estaba pasando y de esta manera tomaba decisiones para seguir adelante
con el trabajo y también ayudar a los padres a entender lo que sucedia con el
nifo. “por el conocimiento que tengo psicolégico, mejoré las planeaciones, yo

pude complementarlas con cosas que sabia que lo podian ayudar (video 2: 7°47)

Durante el ciclo escolar, la profesora no tuvo contacto con los médicos de Rodrigo,
sin embargo, habia un gran acercamiento por parte de los padres en donde le
compartian los avances médicos en el area oncoldgica y resultados biométricos,
también hablaban sobre sus medicamentos y sus cuidados en la alimentacion, que
por lo regular eran algunos tratamientos sobre la gastritis que habia afectado a
Rodrigo.

Otro punto importante y vital para el desarrollo de Rodrigo, fue el trabajo con los

padres en el tema de desapego, el trabajo en esta parte principalmente estuvo
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dirigido hacia ellos, la profesora tuvo que trabajar duro con los padres para que le
permitieran a Rodrigo romper de cierta forma con la sobreproteccion y lo dejaran

ganar independencia tanto en la escuela, como en el hogar.

Obviamente al comenzar el ciclo escolar los padres estaban temerosos,

desconfiados, preocupados sobre como estaria Rodrigo dentro de la escuela.

La escuela a diferencia de los cuidados de la casa, era un lugar donde a ellos no
se les permitia estar las 24 horas pendientes de sus actividades, era la primera
vez que dejaban a Rodrigo al cuidado de alguien ajeno a ellos y aunque sabian
gue estaba bien, buscaban (sobretodo el padre) cualquier oportunidad para ir a la
escuela y cerciorarse de que el nifio estuviera bien. Se asomaba al salén, visitaba
la escuela, llegaba con cualquier pretexto para poder ver las actividades que
estaba realizando.

La maestra entendia esta parte pero tuvo que trabajar con ellos para hacerles
entender que en primera el nifio estaba seguro en la escuela, que ella no lo dejaria
ni por un segundo sin vigilancia y que cualquier cosa que sucediera ella estaria en
contacto con ellos. Poco a poco estas recomendaciones fueron tranquilizando a
los padres. Ademas ellos mismos sabian que era importante para Rodrigo sentirse
y ser independiente para su madurez y su desarrollo. A lo largo del ciclo esta
cuestion fue mejorando y Rodrigo comenz6 a ganar en independencia.

(Controlaba esfinteres, escribia y coloreaba solo, comia solo)

Pero no toda la atencién que ponian los padres a Rodrigo lo perjudicaba de alguna
manera, sino que al contrario este interés por mantenerse al pendiente de él en
todos los aspectos lo llevo a ser el mejor, académicamente hablando, dentro de su

salon, se notaba en el trabajo diario y en las presentaciones que mes a mes
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realizaban los alumnos a los padres de familia, en una especie de conferencias

donde los nifios hablaban de un tema de su interés. Comenta su profesora:

...el nivel que tenia Rodrigo era mas alto, porque de alguna manera sus papas lo
apoyaban demasiado, por eso avanzaba mas que sus otros compafieros, que el apoyo era
menos, no llevaban tareas y Rodrigo al contrario habia veces que llevaba doble tarea, yo lo
veo como parte de esa angustia del papa porque su hijo aprendiera mas...sus conferencias
eran muy estructuradas, la secuencia era exacta, el papa siempre apoyando a su hijo con
proyecciones, material; desde que yo les decia que tenian que preparar su conferencia
ellos se empezaban a trabajar, el trabajo se veia, se veia la diferencia de su conferencia

con la de sus compafieros (Video 2: 12°45).

Algo en lo que la Profesora hace mucho énfasis es la memoria del nifio, pues es
impresionante cémo sélo con el hecho de leerle algun cuento él puede casi
memorizarlo, recuerda los detalles a la perfeccion, esto también es una de las
partes en las que los médicos se encuentran sorprendidos pues los nifios que han
presentado SE muestran problemas para la retencion y memoria siendo el caso de
Rodrigo totalmente diferente, La profesora nos comenta: “Rodrigo tiene una
memoria sorprendente, puede leer una cuatrtilla y aprendérsela super rapido, su
retencion es muy buena que a diferencia de la de sus compaferos es enorme
(video 2:13°50)

Es un niflo con mucha capacidad auditiva, le gusta mucho que le lean, que le
cuenten cuentos, incluso de una imagen podria describir muy buenas historias,
con buena secuencia, su imaginacion estd muy desarrollada, podria deberse a
que sus padres le han despertado el interés por la lectura y los cuentos pues ellos
a diario antes de dormir desde que se encontraban en el hospital le leian un

cuento, como forma para finalizar el dia y que €él pudiera dormir mas relajado.
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El trabajo de la profesora muchas veces iba mas alla del aula, pues les pedia a los
padres que en casa lo dejaran comer solo, que los ayudara en las labores del
hogar, que visitaran parques para que pudiera desarrollar sus extremidades y
psicomotricidad. Indicaciones que obviamente les tomo tiempo asimilar y poner en

practica.

Festival del colegio

Sin embargo, al comenzar a ver los avances siguieron trabajando juntos logrando
mucho mas, por ejemplo: controld los esfinteres al primer mes, también comenz6
a comer solo, socializaba con mas frecuencia con los nifios, participaba en
eventos escolares, pero en cuanto a las actividades fisicas fue un poco mas

paulatino su proceso.
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La profesora nos comenta que al finalizar el ciclo escolar se sentia contenta y
plena con el trabajo que junto con los integrantes del CEDET habian realizado
para la IE de Rodrigo, aun estando contenta con el trabajo realizado, sefiala que el
apoyo de los padres ha sido esencial para la IE de Rodrigo aunque algunas
ocasiones tanto esfuerzo por sacarlo adelante los ha hecho caer en momentos en
donde en lugar de ayudar a su hijo lo terminan presionando, ocasionandole

grandes momentos de estrés que se ven reflejados en su conducta diaria.

En entrevista, la profesora nos comenta:

...yo me siento contenta de mi trabajo con él, fue un reto porque yo al verlo llegar con
todas la deficiencias, me refiero afectiva-social, a la socializacién con sus compafieros al
control de su mismo cuerpo, a la agresividad que traia entonces yo me propuse lograr
repasar todas esas cosas para que Rodrigo evolucionara y madurara. Al final cuando su
mama se acercé a mi y me dijo: “Rodrigo es otro, ti me lo regresaste diferente, Rodrigo es
Rodrigo ya no es el nifio al que le hacian todo”... el dltimo dia de clases que su mama me
abrazo y se puso a llorar en ese momento senti que como escuela, como equipo de trabajo

y personalmente lo habiamos logrado. (Video 2: 16°12)

4.4 Fortalezas y debilidades de la Inclusion educativa de Rodrigo

En este caso de IE, hemos encontrado las siguientes fortalezas: En la dimension
social, es donde mas trabajo debia realizarse, pues Rodrigo estaba totalmente
fuera de las actividades que un nifio de su edad podia realizar a pesar de todas
estas limitantes que en un principio existian por parte de los padres, al no querer
dar independencia a su hijo fue posible que este socializara y aprendiera a tratar
con nifios de su edad, asi como a tratar con personas que no estaba

acostumbrado a ver a diario, Rodrigo puso mucho de su parte, pues al ser un nifio
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tan inteligente hacia que aprender a ir al bafio y comer solo fueran cosas que en
pocas semanas pudiera lograr, gracias obvio, al trabajo diario que realizaba dentro
y fuera del colegio, pues la comunicacion que existia entre los padres y las
personas que laboramos dentro del CEDET era completa.

En esta misma dimension, el CEDET hizo que el trabajo que en equipo generamos
sirviera de motivacion en Rodrigo y en sus padres para superar su situacion. El
CEDET proporcioné las herramientas necesarias para que Rodrigo se sintiera
parte de un grupo en donde ya no iba a ser tratado de una manera especial como
lo habia venido siendo, sino mas bien para que el mismo se diera cuenta de que
podia encajar en la sociedad al igual que cualquier otro nifio de su edad sin
importar la enfermedad que habia enfrentado y las NEE que presentaba, esto le
dio la confianza y le permiti6 mejorar su vida y su inclusion al entorno social y

educativo.

En cuanto a la dimensién educativa, el CEDET como institucion desde un principio
tuvo conocimiento de la historia de vida de Rodrigo y en ninglin momento se nego
a aceptarlo ni a ponerle restricciones en su proceso de IE, al contrario, ya que este
se basa en los valores universales para el buen desarrollo del ser humano es que
decidieron apoyarlo para que pudiera tomar clases dentro de su institucion
buscando satisfacer de inmediato las necesidades basicas de Rodrigo respecto al
espacio y forma en la que le fuera mas sencillo trasladarse, por lo que su salon de
clases desde el primer dia estuvo situado en la planta baja del plantel, ademés de
que un grupo de personas que trabajabamos en el CEDET hicimos un grupo en
donde habia Pedagogos, Psicologos y profesores que teniamos como finalidad

beneficiar su proceso de IE.
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Se hicieron adecuaciones curriculares que favorecieran sus habilidades y
ayudaran a desarrollar otras mas, la comunicacién que hubo entre institucion-
padres fue de gran importancia para que Rodrigo tuviera un excelente
aprovechamiento en cuanto a lo educativo se refiere, pues hubo un momento en el
que llegd a estar mas avanzado académicamente que sus comparferos pues se
habia vuelto un nifio indagador y con una memoria que lo hacia destacar dentro y

fuera del salén de clases.

Cuando la profesora conocié la historia de Rodrigo y supo que seria ella la
encargada directa para trabajar con él se sintié algo temerosa pues no sabia como
debia tratarlo y tampoco sabia como seria la relacién con los padres de este, pero
a pesar de sus miedos se interesé mucho en el caso y se comprometio con él. Sus
conocimientos en psicologia fueron de gran ayuda para ir haciendo que Rodrigo

se sintiera en confianza con ella y sus comparieros de clase.

Mientras que nosotras como pedagogas lo observamos en el aula, para darnos
cuenta de cuales era sus fortalezas y debilidades para realizar las estrategias
didacticas especificas que permitieran su adecuado desarrollo intelectual para que
lograra la comprension de los contenidos académicos. Lo cual dio muy buenos
resultados pues el trabajo que Rodrigo y sus padres realizaron a diario con las
actividades académicas dieron buenos frutos pues su desempefio intelectual llegd
a ser mayor que el de sus propios comparfieros pues era muy dedicado en lo que

hacia, ademas de que los padres apoyaban incondicionalmente.

Finalmente el trabajo colaborativo en el que estuvieron involucrados el CEDET, la
profesora titular de Rodrigo, nosotras como pedagogas y sus padres hicieron
posible la IE de Rodrigo en todos los aspectos pues todos nos encontrabamos

muy comprometidos con el caso, al decir colaborativo, nos referimos a que
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siempre existio la comunicacion entre la escuela, los padres y nosotras, siempre
con la intencién de buscar las mejores oportunidades educativas para Rodrigo,
Los padres nos comunicaban todo el tiempo los diagndésticos, los estudios a los
que era llevado, las indicaciones médicas y psicolégicas que les daban para llevar

un seguimiento dentro del colegio.

La comunicacién fue esencial es este proceso, pues teniamos que llevar una
continuidad dentro y fuera del centro, siguiendo los mismos principios y las

mismas reglas. Para conseguir el bienestar académico y social de Rodrigo.

Con respecto a las debilidades en el ambito social, podemos indicar: que el miedo
que los padres tenian acerca de dar independencia a Rodrigo disminuyé mas no
desaparecio, pues aun se encuentra muy presente, sienten que en cualquier
momento él pueda presentar de nuevo algun tipo de cancer o simplemente
piensan que no hay expectativas de vida para él, lo que de alguno forma les
impide dejar que Rodrigo realice actividades al cien por ciento como cualquier nifio

de su edad.

A pesar del trabajo que realizamos en conjunto para la IE de Rodrigo podemos
decir que fue un trabajo empirico, pues aunque en conjunto cada uno de los
integrantes del CEDET aportamos algo que pudiera ayudar en este proyecto,
estas aportaciones fueron desde apoyos morales a la familia, adecuaciones
curriculares dentro y fuera del aula, apoyos y tareas que se enviaban a casa para
apoyar su motricidad, ejercicios para mejoras su desplazamiento, actividades para
integrarlo a la escuela. Muchas de las cosas se hicieron sin tener certeza de lo
que pasaria, no podemos negar que la mayoria tuvieron la suerte de ser
adecuadas, aunque creemos que cuando se pretende realizar la IE de un nifio

siempre deberia existir un departamento encargado de este tipo de situaciones, ya
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que con el trabajo diario y el tiempo necesario, los resultados serian aun mejor

gue los que obtuvimos nosotros.

Podemos decir con alegria, que al finalizar el ciclo escolar de Kinder I, Rodrigo era
un nifio seguro de si mismo, capaz de desplazarse por el colegio con seguridad,
podia socializar tanto con nifios como con adultos, tenia un lenguaje muy amplio
que manejaba con respeto y mucha coherencia. Después de los diagnésticos , nos
pudimos dar cuenta que Rodrigo con el trabajo diario tanto en la casa , los
terapeutas y la escuela era un nifio que superaba todas las expectativas, tenia una
excelente memoria, observador, analitico y con gran pasién por aprender todo lo

que estuviera a su alcance. Un excelente orador y expositor.

Creemos que para futuras experiencias de IE lo primero que tiene que realizarse
es una evaluacion psicopedagogica con la finalidad de que sea la guia para el
trabajo a realizar con el caso en cuestidon, que nos sirva para definir correctamente
las NEE con exactitud y sobre eso poder trabajar en las adecuaciones que

apoyarian en su proceso.

La mayoria de las personas que participamos en la IE de Rodrigo no creemos
tener la experiencia suficiente, pero esto no impidié que fuera exitosa. El trabajo
tal vez necesito tener una estructura mas completa, pues al participar de manera
conjunta en este proyecto las ideas iban saliendo una a una sin seguir un patron o
estructura que conociéramos con anterioridad. Tal vez eso fue uno de los factores
gue nos hizo sentir un poco inseguros del trabajo que realizabamos, mas no fue

un impedimento para que esto se convirtiera en una realidad exitosa.

Para futuros casos de IE, creemos es muy importante contar con el compromiso

de cada una de las personas que participan en una IE para obtener resultados
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exitosos, ademas de contar con los conocimientos adecuados para realizar este

tipos de trabajo.

Finalmente, es importante crear conciencia en la sociedad de lo importante que es
realizar una IE con nifios que presentan NEE, ya que esto enriquece el ambiente
educativo, mostrando la verdadera diversidad en la que todos estamos incluidos y
en la que todos tenemos derecho de las mismas oportunidades educativas y

sociales.

4.5 CONCLUSIONES

El cancer es una terrible enfermedad que se presenta en todo el, ésta no
discrimina etapas del desarrollo, raza, estatus social, género, etc. El padecimiento
se origina por la divisién incontrolada de las células, y por este motivo dicha
enfermedad es catalogada de tipo genético, porque los genes son los encargados
de estas divisiones y crecimientos celulares. Y aunque se puede desatar por
motivos de tipo hereditario, también existen factores quimicos o ambientales que
propician y desencadenan el crecimiento incontrolado de células, como se refiere
el Instituto de Cancer (2015):

Los cambios genéticos que causan cancer pueden heredarse de los padres. Pueden
suceder también en la vida de una persona como resultado de errores que ocurren al
dividirse las células o por el dafio del ADN causado por algunas exposiciones del ambiente.
Las exposiciones ambientales que causan cancer son las sustancias, como los
compuestos quimicos en el humo de tabaco y la radiacién, como los rayos ultravioleta del
sol.
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Con esto decimos que aungue se tienen identificados ciertos patrones de esta
enfermedad no existe una causa Unica y aislada que determine el motivo que la

desata.

Los patrones de esta grave enfermedad aun son inciertos e imprecisos, lo cual
provoca que se convierta un reto para los cientificos, las areas de investigacion y
el &rea farmacéutica que continian sumando esfuerzos para poder erradicar este

problema mundial que afecta a los seres humanos y que sigue causando muertes.

El tipo de cancer SE del que hablamos en este trabajo, es alin mas raro por sus
caracteristicas, localizacién, y sobre todo por presentarse en un nifio de escasos 9
meses de vida. Con esto decimos que en este estudio el sujeto al que
investigamos es el 1% en un milldbn de casos registrados que no cuenta con una

respuesta de la causa que lo desencadend.

También podemos decir que el proceso de este tipo de enfermedades (origen,
deteccion, diagnéstico y tratamiento) se lleva a cabo por largos periodos de
tiempo, produciendo grandes esfuerzos fisicos, psicologicos, y econdmicos, tanto

para los médicos, los familiares y, por supuesto, para el paciente enfermo.

Un punto clave en estos escenarios, es el esfuerzo multidisciplinario de todas las
areas involucradas (médica, psicolégica, educativa y familiar) que ayudan con sus
aportaciones profesionales a lograr un enorme trabajo en equipo interviniendo en
el proceso de desarrollo del paciente, buscando siempre mejorar y atenuar las

consecuencias generadas por esta dolorosa enfermedad.

El caso de Rodrigo con el padecimiento de SE nos ha hecho visualizar como

investigadoras, la magnitud de este padecimiento, su terminologia, posibles
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causas, sintomatologia, el tratamiento, el proceso actual que existe para tratarlo y,
en el mejor de los casos, de curarlo. Asi también nos ayudé a identificar la
importancia de las instancias médicas, psicolégicas, y en especial la que nos

compete en esta investigacion la intervencion del area pedagogica.

Para la educacién el enfoque de la IE representa aln un largo camino para seguir
descubriendo los resultados de esta forma de trabajo y que por falta de
implementacion e investigacion mucho tiempo fue desconocido. Cuando se
presentaban escenarios tradicionales a los alumnos con ciertas necesidades

educativas sélo los segregaban y discriminaban.

Como lo hemos ido presentando, la educacion orientada a la atencion de las NEE
es un proceso en el cual la diversidad representa un avance de calidad educativa
para poder ayudar a los nifios que presentan NEE en una escuela regular
complementando el avance en la educacion tanto para un alumno con NEE y un

alumno regular.

Lograr potencializar lo mejor de cada alumno es el trabajo que la educacion
pretende, para lograr un giro en lo que ya se tenia establecido anteriormente y el
cual no habia dado ninguna aportacion hacia esta area de oportunidad en el

ambito educativo

Las definiciones que plasmamos en esta investigacién nos llevan a pensar que no
hay una diferencia entre la inclusion y la integracidbn educativa. Estas dos
terminologias se relacionan y solamente ha sido la evolucion de esta
implementacion educativa, que con el tiempo ha tenido mas auge para el area
educativa. Buscar que una persona con NEE tenga los mismos derechos que un

alumno regular no esta equivocado, es el camino ante estos acontecimientos lo
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que ha hecho que éstas areas busquen e implementen las acciones que logren

llegar a una mejor manera de educar.

Para el colegio donde se llevé a cabo la experiencia de trabajo, su eje principal es
la educacion basada en valores; una educacion en valores orientada a formar
seres integrales. Busca participar de manera impactante y trascendente en cada
alumno. Reconoce que cada alumno es unico, por lo cual, cada nifio tiene
caracteristicas diferentes para apropiarse del conocimiento. Nos dice que es
posible por medio de la educacion en valores dar a cada nifio las herramientas
necesarias para fortalecer su educacion y formar en cada uno agentes de cambio,
lideres capaces de conocerse a si mismos (reflexivos) de reconocer a los otros

(Empéticos) y de ayudar en la transformacion de una sociedad mejor.

Cada uno de los profesores dentro del colegio tiene que afrontar situaciones
diversas con cada nifio para lograr hacerlos conscientes y responsables de su
persona, tanto educativa, como socialmente. El colegio brinda apoyo teorico a los
profesores para llevar a cabo el sistema, pero en la mayoria de los casos se
queda sélo ahi, en la teoria. Es el profesor el que tiene que buscar las estrategias
necesarias para apoyar a cada alumno en su proceso educativo, ya que no existe
un departamento de psicopedagogia que apoye tanto al maestro como a los
alumnos. En este sentido vemos una carencia muy grande por parte del colegio.
Pues asi como Rodrigo hay otros nifios que necesitas atencion especial y no

existe ni se da un seguimiento especifico.

Al abordar el caso de Rodrigo nos dimos cuenta desde un principio que era un
caso muy complejo por toda la situacion tanto meédica, como familiar por la que
habian atravesado. La parte escolar no era la excepcion. Como lo pudimos ver a
lo largo del capitulo, fue necesario para la inclusion de Rodrigo, estar en contacto
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continuo con la profesora, los especialistas y los padres. De esta manera se logré
que tanto el nifio como los padres fueran adquiriendo primero, la confianza de
dejar al nifio en el colegio con la profesora, y posteriormente la posibilidad de darle

esa independencia para comenzar a crecer como persona al mismo Rodrigo.

Gracias a las entrevistas, a las pruebas psicopedagdgicas y al trabajo continuo,
comenzamos a ver sus avances por lo que podemos mencionar que gand
confianza y seguridad para asistir al colegio, comenzo a socializar, primero con su
profesora y que con la ayuda de ella y del equipo de trabajo lo llevamos a
socializar con el grupo y después con todos los nifios del kinder. Logrando que al
finalizar el ciclo, Rodrigo fuera un nifilo muy sociable, querido y aceptado por todo

el colegio.

En el ambito escolar, comenz6 a darse cuenta de sus propias capacidades, su
primer logro escolar fue tomar el 1apiz, demostrarse a si mismo que él podia hacer
las cosas. Sus avances académicos posteriormente fueron muy sobresalientes:
trazo, coloreado, silabas, niumeros, ubicacion espacial y, sobretodo su memoria.
Comenzé a demostrar que lo que se temia en un principio, que no fuera capaz de
retener los conocimientos 0 que su memoria a causa de la cirugia fuera afectada,
era un punto a su favor, excelente memorizacién y retencion de los contenidos,
ademas de una excelente reflexion para resolver los problemas o contar cuentos y

exponer sus temas.

Ganamos también confianza para que pudiera trasladarse dentro y fuera del
colegio, corria jugaba y brincaba. Jugaba a la par que sus otros compaferos,

siempre responsable de lo que podia y no podia hacer para cuidarse a si mismo.
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El hecho de que la Profesora fuera Licenciada en Psicologia fue de mucha ayuda
para Rodrigo, pues pudo aplicar con él ejercicios dentro del aula para apoyar su

confianza, su independencia y éxito dentro del colegio.

Debido a que Rodrigo mostrd un excelente espiritu de aprendizaje, posteriormente
las adecuaciones curriculares que se realizaban dentro del aula para poner a
todos los nifilos a un nivel basico (colores, numeros, vocales, ubicacion espacial,
etc.) tuvieron que ser adecuadas para que Rodrigo pudiera alcanzar aquello que lo
atraia, él iba “mas arriba” en cuanto a conocimiento se refiere, y la maestra tenia
que planear para darle un poco mas o un grado méas de acuerdo a lo que él le

exigia.

El trabajo como pedagogas también nos permiti6 apoyar todo este proceso, y
trabajando junto con los padres y especialistas logramos apoyar a la profesora
para la aplicacion de pruebas y adaptaciones curriculares dentro y fuera del aula,
adecuando los contenidos del grupo y dando algunas herramientas y ejercicios
tanto de lenguaje y ejercicios para trabajar la memoria y la reflexion. También
apoyamos a la familia platicando con ellos sobre los avances que se iban dando y
la importancia de darle un espacio sano y autbnomo a Rodrigo dentro del colegio y

en sus demas actividades extracurriculares

La inclusion para con Rodrigo dio buenos resultados, se logré reunir todos los
elementos para que entre todos se trabajara en conjunto. Hubo y hay un excelente
compromiso por parte de los padres, que siempre estaban al pendiente de lo que
se les decia y lo trabajaban en casa. Unos padres incondicionales y
comprometidos que también fueron un gran apoyo para que la inclusion diera sus

frutos.
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Por parte del colegio (Direccidon) podemos decir que no existid el apoyo esperado
para con el caso, pues una vez que Rodrigo ingresé al colegio, se despreocuparon
y dejaron a la profesora que actuara segun ella pudiera, falté el apoyo del colegio
en el acompafiamiento para llevar a cabo la inclusion de Rodrigo y al colegio

mismo a una inclusién social.
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Anexo 2

Medadica’
=—=JUT.

DEPARTAMENTO DE RADIOLOGIA E IMAGEN

México D.F., a 14 de Octubre del 2009.

PACIENTE : RODRIGO MARTINEZ VERGARA.
EDAD : 11 MESES. SEXO: MASCULINO.
PROCEDENCIA: EXTERNO.

MEDICO REFERENTE: ANA ISABEL HERNANDEZ AVILA.

ULTRASONIDO DE PEQUENAS PARTES.

Descripcion:

Se rastrea en la regién occipital del lado izquierdo a nivel del sitio referido en donde se
identifica aumento de volumen de tejidos blandos, con discreta convexidad de la tabla
externa del craneo sin otras alteraciones a este nivel, donde se aprecio una masa
solida hipoecoica de 11 x 4 x 12 mm, con una capsula gruesa regular a este nivel y *
con flujo en la periferia de la misma en relacion a vasos adyacentes que no involucra a
la lesion antes referida. .

El resto del estudio no revelo alteracion.

CONCLUSION:

1. IMAGEN SOLIDA HIPOECOICA DE FORMA OVOIDEA QUE AFECTA A LA
CORTICAL EXTERNA CONDICIONANDO UNA DISCRETA EROSION Y
DEFORMIDAD CONVEXA DE LA MISMA Y QUE PUEDE CORRESPONDER
CON LESION PROBABLEMENTE BENIGNA DEL TIPO DE QUISTE DERMOIDE
Y/O EPIDERMOIDE, OTRAS POSIBILIDADES NO SE DESCARTAN DEL TODO,
PARA UNA ADECUADA VALORACION SE SUGIERE TOMOGRAFIA PARA
VALORAR LA EXTENSION DE LA MISMA Y CARACTERIZAR EN FORMA
ADECUADA SU CONTENIDO.

R

ntonio Corral Escobar.
C.P. 1051307

Vhb17183

Puente de Piedra No. 150 « Col. Toriello Guerra, Tlalpan - C.P. 14050 + México, D.F.
Tel.: 5424 7200 - Fax: 5606 1651 » www.medicasur.com.mx
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Anexo 3
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Anexo 4

Meadica
oS i, )ur
Excelencia médica, calidez humana

MEXICO, D.F., 24 DE NOVIEMBRE DEL 2009

SR. DR.: JOSE DANIEL RUIZ GONZALEZ
PRESENTE

INFORME DEL ESTUDIC PRACTICARC A:
RODRIGO MARTINEZ VERGARA

ESTUDIO: RESONANCIA MAGNETICA DE CEREBRO

TECNICA: Secuencias multiplanares en T1 simple y con gadolinio, T2, FLAIR, neurofuncional de difusion y eco
de gradiente.

RESULTADO: Se identifica lesion neoformativa redondeada de contornos regulares y bien definidos localizada
en la region occipital izquierda adyacente a la tabla externa de la calota la cual en una porcién tumoral pareceria
estar ausente o muy adelgazada es de comportamiento hipointenso en T1 e hiperintenso en T2, en ambas
secuencias se delimitan estrias de mayor intensidad, posterior al gadolinio presenta realce heterogéneo y
difuso, sus dimensiones son de 4.1x2.6x4.5 cm en sus diametros longitudinal, anteroposterior y transverso
respectivamente.

Los surcos, cisuras y cisternas de la base son de morfologia y amplitud normal al igual que el sistema
ventricular supra e infratentorial.

El parénquima cerebral muestra adecuada diferenciacion entre sustancia gris y blanca, sin lesion focal
o difusa. Los nucleos grises de la base, mesencéfalo, protuberancia, bulbo raquideo y cerebelo son de
morfologia y sefial normal.

En las secuencia neurofuncional de difusion no existen zonas de restriccion de sefial, el eco de
gradiente es negativo para depdsitos ferromagnéticos o calcio, posterior al gadolinio no hay realce
parenquimatoso o0 meningeo anoémalo.

La silla turca conserva su amplitud y la hipofisis es de sefial normal. Las orbitas y su contenido no muestran
alteracion.

CONCLUSIONES:

1.-Lesion neoformativa de tejido blando subgaleal en la region occipital izquierda que posiblemente representa
hemangioma infantil a descartar rabdomiosarcoma, parte del hueso occipital muy adelgazado o ausente a
correlacionarse con radiografias convencionales o TAC.

2.- Region intracraneal de caracteristicas normales.

ATENTAMENTE

10/RO/R3/R1 5666 1765 5661
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Anexo 5

Meadica
— Sur.

PACIENTE: RODRIGO MARTINEZ VERGARA
ESTUDIO:  GAMAGRAFIA OSEA CORPORAL
RADIOFARMACO: MDP-Tc99m

DOsIs: 5 mCi

FECHA: 18 DE DICIEMBRE DE 2009

DR. JOSE D. RUIZ G.
PRESENTE

Se practicé gammagrafia 6sea corporal y cortes tomograficos en columna dorsolumbar y

sacra con el radiofarmaco citado.

Hay captacion del radiofarmaco por el tejido 6seo con predomino en los centros de
osificacién (normal). Sin la presencia de zonas que muestren concentracion del
radiofarmaco en el area de estudio o a otros niveles.

Hallazgos tomogréficos: Datos de cambios postquirirgicos y edema a nivel de la zona de
estudio, Atelectasias basales en ambos pulmones.

CONCLUSION:

e ESTUDIO GAMMAGRAFICO SIN LA PRESENICA DE ZONAS OSTEOBLASTICAS
QUE SUGIERAN ACTIVIDAD TUMORAL EN EL MOMENTO ACTUAL.

NOTA: Se sugiere rastreo en tres meses.

ATENTAMENTE

DR. J. PASCUAL PEREZ CAMPOS DRA. ALICIA GRAI SA/NCHEZ

\
\

\
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Resultados:
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Anexo 7

México, D.F., a 22 de agosto de 2011.

Monica Arellano Santaella

Directora

Centro Educativo Para el Desarrollo Total
Presente.

Por medio de la presente, le comunico que el alumno Rodrigo Martinez Vergara
inscrito en Kinder | para el ciclo escolar 2011-2012 en ese Centro Educativo, fue
operado el 12 de diciembre de 2009 de un tumor maligno de seis centimetros en la
region occipital de su cabeza. La operacién fue muy extensa y, para dejarle bordes
libres de tumor, el cirujano removi6 hueso y en su lugar dejé una malla bioabsorbible
que, si bien es cierto es altamente resistente, no es como el hueso normal. Inclusive,
por sus caracteristicas, la malla ha posibilitado que se recupere hueso en un
porcentaje bastante prometedor, sin embargo, de acuerdo con comentarios del
propio cirujano, ain deben pasar dos afios mas para que cicatrice totalmente el
hueso.

El tumor fue catalogado como Tumor Neuroectodérmico Primitivo Sarcoma de Ewing
por lo que fue sometido a siete cursos de quimioterapia del 26 de diciembre de 2009
a 26 de junio de 2010. EI sarcoma de Ewing es un tumor canceroso que se
desarrolla en los huesos o tejidos blandos cercanos a los huesos. En muchos casos
el Sarcoma de Ewing crea metéstasis en pulmones o la médula ésea, sin embargo,
como es el caso de Rodrigo, con el diagnéstico temprano y el tratamiento apropiado,
los nifios tienen muchas probabilidades de recuperacion. En este sentido, debemos
informar que todos los estudios de residivas o metastasis de cancer realizados a
Rodrigo han salido negativos y que su pronéstico es el mas favorable; sin embargo,
debemos estar muy pendientes de cualquier sefial que se manifiesta con dolor,
hinchazén, baja de peso sUbita, palidez, fiebres, surgimiento de bolitas repentinas y,
en algunos casos, la primera sefial de la enfermedad es la fractura de un brazo o
una pierna sin motivo alguno (después de un accidente menor), debido a que el
cancer ha debilitado el hueso y lo ha hecho vulnerable a las fracturas.

Han pasado casi dos afios de su operacion y mas de uno desde su Ultimo curso de
quimioterapia. Reiteramos que su condicion es la mas favorable, no obstante,
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