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RESUMEN

El Sindrome de Apert (S.A) o acrocefalosindactilia, es una condicion que produce
malformaciones craneofaciales como el cierre precoz de las suturas del craneo, caracteristicas
que van acompafiada de una serie de problemas funcionales como dificultades
cardiorrespiratorias, deficiencia mental, ceguera, pérdida de la audicion, dificultad del
lenguaje, motricidad, entre otras. Cabe recalcar que estas anomalias varian de un paciente a
otro, puesto que investigaciones explican que la complejidad del sindrome de Apert implica
grandes desafios, no solo para el sector educacional, sino también para el sector de salud por
lo que es muy importante que estas dos areas se trabajen en conjunto. La causa principal de
S.A, se produce por craneosinostosis genética por mutaciones de aminoécidos adyacentes
que se producen sin razon alguna, sin embargo, con el pasar del tiempo se ha logrado un gran
avance en la deteccion, evaluacion e identificacion de varias mutaciones asociadas a esta
condicion. Existen otras tipologias asociadas al S.A, las mismas que tienen en comdn su
causa primaria en las mutaciones de los genes “FGFR1 y FGFR2”, pero se diferencian segiin
su gravedad y nivel de afectacion, estas tipologias son: Sindrome de Pfeiffer, Sindrome de
Crouzon, Sindrome de Muenke, Sindrome de Jackson-Weiss y Sindrome de Beare-

Stevenson. Es importante que la sociedad educativa se involucre en el proceso de ensefianza-
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aprendizaje de nifios con sindromes poco conocidos como es el Sindrome de Apert, por ende,
este estudio de caso tiene como pregunta investigativa ¢Cual es el desarrollo cognitivo y las
habilidades sociales en un nifio con Sindrome de Apert? Por lo que esta indagacion se realiza
en la ciudad de Machala, donde el protagonista es un estudiante que asiste a una Institucién
Especializada. La investigacion se basa en la teoria de Zona de Desarrollo Proximo (ZDP) la
hemos comparado y conectado con nuestro objeto de estudio porque es la manera en que el
nifio con Sindrome de Apert se siente estimulado y motivado para la realizacion de tareas,
puesto que el necesita de la interaccion y guia para desenvolverse en el entorno social
desarrollando su cognicién. Eugene Apert, en 1906 identifico a un grupo de personas en una
comunidad con estas caracteristicas, es asi que el sindrome es bautizado con su apellido. Para
potenciar el area socio-cognitiva de un educando con S.A es imprescindible que la institucion
cuente con espacios adecuados y personal debidamente capacitado en este caso el equipo
interdisciplinario, debido a que son estos los profesionales encargados de brindar estrategias
psicopedagdgicas adecuadas a los docentes y a la familia logrando el compromiso eficaz en
el proceso de ensefianza-aprendizaje del nifio. Para la realizacion de esta investigacion se
emplea el paradigma cualitativo con el método de estudio de caso aplicando técnicas
(observacion — entrevista), herramientas como test de “Raven” y las Pruebas de Habilidades
Adaptativas que brindan respuestas ante los cuestionamientos planteados respecto al objetivo
de investigacion que es describir el desarrollo cognitivo y las habilidades sociales en un nifio
con Sindrome de Apert. Se abordan categorias claves bidireccionadas que ponen de
manifiesto la realidad de nuestro objeto de estudio, por un lado, se menciona el desarrollo
cognitivo y por otro las habilidades sociales. La informacion se sujeta a resultados emitidos
por las técnicas e instrumentos aplicados donde se puede concluir que el desarrollo de las
habilidades cognitivas y sociales en un nifio con Sindrome de Apert es adecuado, por una
parte, el nivel alcanzado en su desarrollo ha dependido del arduo compromiso de padres de
familia y catedréticos, para determinar su autonomia y desenvolvimiento en los diferentes

entornos, ya sean academicos, sociales y familiares.

Palabras claves: Desarrollo, Cognicion, Habilidades, Sindrome de Apert y Educacion.
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ABSTRACT

Apert syndrome (AS) or acrocephalosyndactyly is a condition that produces craniofacial
malformations such as early closure of the cranial sutures, characteristics that are
accompanied by a series of functional problems such as cardiorespiratory difficulties, mental
deficiency, blindness, hearing loss, language difficulties, motor skills, among others. It
should be noted that these anomalies vary from one patient to another, since research explains
that the complexity of Apert syndrome implies great challenges, not only for the educational
sector, but also for the health sector, which is why it is very important that these two areas
work together. The main cause of A.S. is caused by genetic craniosynostosis due to mutations
of adjacent amino acids that occur for no reason, however, with the passage of time, great
progress has been made in the detection, evaluation and identification of several mutations
associated with this condition. There are other typologies associated with A.S., the same that
have in common their primary cause in the mutations of the genes "FGFR1 and FGFR2", but
they differ according to their severity and level of involvement, these typologies are: Pfeiffer
syndrome, Crouzon syndrome, Muenke syndrome, Jackson-Weiss syndrome and Beare-
Stevenson syndrome. It is important for the educational society to get involved in the
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teaching-learning process of children with little known syndromes such as Apert syndrome.
Therefore, the research question of this case study is: What is the cognitive development and
social skills of a child with Apert syndrome? Therefore, this research is conducted in the city
of Machala, where the protagonist is a student who attends a specialized institution. The
research is based on the theory of the Zone of Proximal Development (ZDP), which we have
compared and connected with our object of study because it is the way in which the child
with Apert syndrome feels stimulated and motivated to perform tasks, since he needs
interaction and guidance to develop his cognition in the social environment. Eugene Apert,
in 1906, identified a group of people in a community with these characteristics, and so the
syndrome was named after him. To enhance the socio-cognitive area of a student with A.S.
it is essential that the institution has adequate spaces and properly trained staff in this case
the interdisciplinary team, because these are the professionals responsible for providing
appropriate psycho-pedagogical strategies to teachers and family achieving effective
commitment in the teaching-learning process of the child. In order to carry out this research,
the qualitative paradigm is used with the case study method applying techniques (observation
- interview), tools such as the "Raven™ test and the Adaptive Skills Tests that provide answers
to the questions posed regarding the research objective, which is to describe the cognitive
development and social skills of a child with Apert Syndrome. Key bidirectional categories
are addressed that highlight the reality of our object of study, on the one hand, cognitive
development is mentioned and on the other hand, social skills. The information is subject to
the results of the techniques and instruments applied, where it can be concluded that the
development of cognitive and social skills in a child with Apert syndrome is adequate. On
the one hand, the level reached in its development has depended on the arduous commitment
of parents and teachers, to determine its autonomy and development in different

environments, whether academic, social and family.

Keywords: Development, Cognition, Abilities, Apert Syndrome and Education.
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INTRODUCCION

En el libro de las enfermedades raras y sindromes poco conocidos hay una condicion en
especifico que llama la atencion como tema de estudio por sus caracteristicas peculiares y
por la falta de informacién. Al existir una larga lista de enfermedades raras no se puede
direccionar este trabajo a todas ellas, pues dependiendo del sindrome o enfermedad se debe
realizar una diferenciacion en el proceso de evaluacion e identificacion del alumnado, por lo
que esta investigacion se enfoca en la identificacion y evaluacion de uno de ellos: el Sindrome
de Apert.

Este estudio se realiza en la ciudad de Machala, donde el protagonista es un estudiante que
asiste a una Institucién Especializada y que pertenece a una familia monoparental de nivel
socioecondémico medio. El desconocimiento de la sociedad ante diagndsticos raros, en este
caso ante el sindrome de Apert, dificulta la dindmica social, porque el temor ante lo
desconocido se vuelve insélito para quienes no tienen las herramientas necesarias y la

informacidn pertinente que estos casos demandan.

Segun (Hilton, 2016) generalmente para las personas con S.A, sobrellevar la convivencia
dentro del entorno socio-educativo les resulta todo un desafio, porque a menudo son victimas
de discriminacién y hostilidad, desencadenando en el aislamiento total o parcial de las

actividades aulicas y situaciones sociales en general.

Es importante que la familia se involucre en las actividades escolares, que trabaje
conjuntamente con el equipo multidisciplinario y con la institucion, a su vez concientizar a
la sociedad y la comunidad educativa sobre la existencia del S.A, es por ello que este trabajo
investigativo tiene como objetivo general describir caracteristicas del desarrollo cognitivo y

de las habilidades sociales en un nifio con Sindrome de Apert.

En base a la recoleccion, anélisis y valoracion de fuentes bibliograficas y material
informativo se puede abstraer datos esenciales para el esquema de esta investigacion, que se

encuentra sistematizada de la siguiente forma:

En el primer acépite; se relatan las definiciones de varios estudiosos con referencia a topicos

sobre S.A 'y también diferentes criterios relevantes para este estudio. Asi mismo, se describe

13



caracteristicas de la raiz de este diagndstico, tipologias, sintomas asociados al objeto de
estudio y como parte final de este apartado se menciona al marco contextual del contexto
donde se desarrolla el estudiante, planteando el objetivo que busca dar respuesta al estudio

de caso.

En el segundo acapite, se detalla la estructura tedrica, donde se menciona la teoria de la Zona
de Desarrollo Préoximo (ZDP) relacionada con el proceso de ensefianza-aprendizaje del
estudiante, aplicando el enfoque Vigotskyano.

En el tercer acéapite, se plantea la metodologia y el disefio de esta investigacion, se explica
los distintos instrumentos que facilitan la medicién de las categorias de analisis, que buscan

dar respuesta a los cuestionamientos bidireccionadas al Sindrome de Apert.

En el cuarto acépite, se expone informacion preliminar en base a la recoleccion de datos
obtenidos mediante la aplicacion de instrumentos investigativos para después plantar

conclusiones acordes al objetivo.
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DESARROLLO COGNITIVO Y HABILIDADES SOCIALES DE UN NINO CON
SINDROME APERT.

1. GENERALIDADES DEL OBJETO DE ESTUDIO.

1. 1 Definiciény hechos de interés del problema de estudio.
El sindrome de Apert o acrocefalosindactilia, es una condicion que produce malformaciones

craneofaciales, tales como el cierre precoz de las suturas del craneo como lo son: la sutura
coronal, sagital, escamosa y lambdoidea, por ende, esto produce un desarrollo asimétrico de
la cabeza. Ademas, presentan sindactilia (fusion de los dedos de las manos y los pies). Esta
condicion también va acompariada de una serie de problemas funcionales como dificultades
cardiorrespiratorias, deficiencia mental, ceguera, pérdida de la audicion, dificultad del
lenguaje y motricidad, etc., cabe recalcar que esas condiciones varian de un paciente a otro
(Yumar, Gomez, Soria, & S&nchez, 2019).

Justamente (Bermello, 2017) explica que esta anomalia pertenece al grupo de enfermedades
raras, estas implican dificultades a nivel sensorial, motriz, fisico, neuronal; por lo que es
necesario atender tempranamente estas necesidades desde la Intervencién Psicopedagogica
y la gestion integral con mas profesionales afines con las deficiencias presentes. Al haber una
variedad enorme de enfermedades raras, no se puede direccionar este trabajo a todas ellas,
pues dependiendo del sindrome o enfermedad se debe realizar una diferenciacion en el
proceso de evaluacion e identificacion del alumnado, por lo que se ha de enfocar en la

identificacion y evaluacion de uno de ellos: el Sindrome de Apert.

Las Enfermedades Raras (ER) son poco conocidas a pesar de ser en su mayoria cronicas y
dificiles de llevar para quienes las padecen y sus familias. Sin embargo, a nivel mundial se
considera que entre el 6% y 8% de la poblacion presentan estos diagnosticos. Estudios
revelan que es una enfermedad crénica aquella que dura mas de tres meses, también existen
diagndsticos raros y complejos con los que se nace, donde se suma el padecimiento personal
a la demanda econémica que generan muchos de los tratamientos médicos y educacionales

(Manual de atencion al alumnado con Necesidades Especificas , 2008).
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En su investigacion Fracs (2016) explica que la complejidad del sindrome de Apert implica
grandes desafios, no solo para el sector educacional, sino también para el sector de salud. De
acuerdo con el autor Paul Tessier, fundador de un amplio protocolo multidisciplinario de
manejo del S.A desde los primeros afios de vida hasta su edad maduracional. Entre 1975 y
2014, la Unidad Craneofacial de Australia ha tratado a 174 pacientes con este diagndstico,
de los cuales 28 han completado la gestion del protocolo completo, 26 tenian agudeza visual
dentro del rango normal, 22 tenian audicion normal, 20 alcanzaron lenguaje casi normal, 24
demostraron oclusion de rango funcional, 18 completaron la educacion general, 8 pasaron la
educacion terciaria, 13 obtuvieron un empleo y 15 se desenvolvieron con eficacia en los

diferentes grupos sociales.

Para Merino (2014), es muy importante la gestion del protocolo en las respuestas clinicas,
ademas del valor en la cooperacion cientifica y profesional de futuras estrategias
psicopedagogicas para el abordaje del S.A, como se evidencia en una investigacion realizada
a una estudiante de educacién primaria con Sindrome de Apert, donde a través de ejercicios
de razonamiento I6gico-matematico, se logra potenciar el area cognitiva de la nifia y se
evidencia que si los docentes o los padres de familia trabajan con la metodologia y didactica
adecuada los estudiantes con esta condicion pueden desarrollar las competencias curriculares

necesarias para su vida académica.

1. 2 Causas del problema de estudio
La causa principal de S.A, se da debido a una craneosinostosis genética por mutaciones de

aminoacidos adyacentes que se producen sin razén alguna, sin embargo, Con el pasar de los
afios, se ha logrado un gran avance en la deteccion, evaluacion e identificacion de varias
mutaciones asociadas al Sindrome de Apert. Aungue se ha definido un gen causal, el factor
preciso de esta mutacion en la produccién de dismorfologia craneo facial y otras anomalias

relacionadas sigue en proceso de investigacion (Luo, 2017).

(Tulay, 2016) en su investigacion manifiesta que la causa principal del S.A, se produce por
una alteracion de herencia autosémica que le da su fenotipica de craneosinostosis, hipoplasia
del tercio medio facial y fusion de los dedos de manos y pies a consecuencia de ello, los

pacientes diagnosticados con este sindrome van a presentar: frente prominente, nariz
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aplastada con un puente bajo, paladar arqueado, hipoplasia maxilar, dientes ectdpicos,
dientes desarreglados, apifiamiento dental, mandibula normal y pocas veces alteraciones en

el Sistema Nervioso Central.

Entre los estudios mas recientes, esta el de (Tan & Mankad, 2018) que indica que el
Sindrome de Apert se produce por mutaciones en diferentes genes que codifican el receptor
2 en el crecimiento de los fibroblastos, lo que le da su comuln caracteristica de desarrollo
anormal en la base del créneo, sindactilia en sus extremidades, craneosinostosis en las suturas
cerebrales e insuficiencias en el Sistema Nervioso Central (SNC), lo que desencadena en

deficiencia mental o retraso en el desarrollo cognitivo y deformidades en el sistema 6seo.

Otro avance teorico, revela que la causa del S.A, se produce por la genotipica de la edad
paterna avanzada, debido a estudios realizados, donde se comprobo que la edad paterna de
pacientes con S.A estaban en un intervalo de 42 afios de edad en adelante, sin embargo, suelen
ser de forma esporadica y la gran parte causal es debido a nuevas mutaciones genéticas que

se presentan sin motivos (Tulay, 2016).

Segun (Musbah, 2020 y Driessen, 2017) en sus estudios, coinciden en que la causa del S.A,
estd relacionada a la edad paterna avanzada y por ende produce malformaciones en la
mutacién de los fibroblastos, mismos que se encargan de la sintesis de todas las fibras del
tejido, incluyendo las suturas del cerebro, por tal motivo se desarrolla la craneosinostosis de
la fusion prematura de las suturas del craneo, sindactilia, nariz pequefa, orejas de

implantacién baja y varias afectaciones en los érganos.

1. 3 Tipologias y sintomas asociados.

El S.A es una anomalia considerada como una enfermedad rara debido a caracteristicas
atipicas como lo es la dismorfologia de la base del craneo, la deformidad facial, el cerebro
en forma de trébol, la polisindactilia y la sindactilia parcial, entre otros padecimientos
severos, algunas caracteristicas descubiertas hasta ahora son: malformaciones de manos,
pies, cara y cabeza, pero hay también otras complicaciones que se generan a consecuencia
de este sindrome. Estas son: problemas odontoldgicos y mal oclusiones dentales, dificultades
respiratorias durante el suefio, problemas ortopédicos, pérdida de audicion (infecciones

frecuentes de oido), ceguera en ciertos casos, hipertension craneal (aumento de la presion
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dentro del craneo que comprime el cerebro), ojos prominentes y afectaciones en el éarea

cognitiva (Merino, 2014).

Asi como este hallazgo importante para la sociedad, existen otras tipologias asociadas al S.A,
las mismas que tienen en comun su causa primaria en las mutaciones de los genes “FGFR1
y FGFR2”, pero se diferencian segiin su gravedad y nivel de afectacion. Estas tipologias son:
Sindrome de Pfeiffer, Sindrome de Crouzon, Sindrome de Muenke, Sindrome de Jackson-

Weiss y Sindrome de Beare-Stevenson (Roldan & Villarroel, 2013).
Sindrome Pfeiffer (S.P)

El sindrome de Pfeiffer es un trastorno autosémico dominante y al igual que el S.A, son de
baja prevalencia, lo que significa que de 100,000 nace 1 persona con estas anomalias. Asi
mismo tienen similares caracteristicas como: craneosinostosis coronal, hipoplasia del tercio
medio de la cara y sindactilia simétrica. Ademas, tienen una alteracion en un gen comun, es
decir que, al ser enfermedades de origen genético con expresividad variable y caracteristicas

comunes, resulta complejo diferenciar el uno del otro.

La forma del craneo depende del orden de progresion del cierre de las suturas involucradas
(plagiocefalia, escafocefalia. braquicefalia, turricefalia y trigonocefalia). Es por esto que el
diagnostico médico al momento del nacimiento resulta todo un desafio, porque las
alteraciones secundarias se hacen evidentes a medida que avanza el crecimiento (Echeverri,

Pachajoa, Saldarriaga, & lIsaza, 2007).

Se ha identificado tres subtipos del Sindrome de Pfeiffer y cada uno de ellos se distingue por
la gravedad y presencia de otras anomalias. EI S.P Clasico es el mas leve, su inteligencia no
se ve muy afectada, las personas que presentan este diagnostico pueden llevar su vida de
manera practicamente normal. EI S.P de tipo 2 se caracteriza por el craneo en forma de trébol,
proptosis extrema (masa inflamatoria o tumoral localizada por detrés del o0jo), anquilosis o
sinostosis del codo (es la reduccion parcial o total de la capacidad de movimiento de una
articulacién), complicaciones neurologicas que retrasan el desarrollo y complicaciones
respiratorias que pueden provocar la muerte a temprana edad. El tipo 3 se asemeja al tipo 2,

con la diferencia de que no presentan craneo en forma de trébol. El trastorno tiene
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heterogeneidad genética, sus causas principales se deben a mutaciones sin sentido de los
genes 1 o 2, los cuales son receptores del factor de crecimiento de fibroblastos (FGFR1 o
FGFR2) (lwanaga, 2019).

En comparacion con otros trastornos relacionados con la craneosinostosis, el S.P es el
fenotipo mas severo, porque las mutaciones subyacentes provocan efectos mas extremos. Es
importante dar a conocer que este sindrome puede ser diagnosticado prenatalmente mediante
ecografia o molecularmente si la mutacion causal es identificada a tiempo. El tratamiento
debe ser estrictamente interdisciplinario y en la mayoria de los casos, se requiere varias
intervenciones quirurgicas. Dado que este trastorno es genéticamente heterogéneo y puede
tener varias manifestaciones fenotipicas que en varios casos se han superpuesto con otras

craneosinostosis similares.

Sindrome Crouzon (S.C)

Segun estudios cefalométricos centrados en la deformidad facial, las caracteristicas
craneofaciales considerables del Sindrome de Crouzon, se atribuyen a la dismorfologia de la
base del craneo. Como no se comprende con claridad la causa subyacente de esta deformidad,
los autores mediante controles de rastreo compararon el desarrollo de la base craneal en el

momento donde se produce la deformidad en la base craneal y la cara.

En base a los estudios antes mencionados, se llega a la conclusion de que la deformidad de
la base del craneo del S.C consiste en un acortamiento precoz de toda la base del craneo y
particular de la base anterior del craneo, causando que una base anterior del mismo, sea
ampliada compensatoriamente. No obstante, cuando dicho ensanchamiento no compensa
completamente el crecimiento del cerebro, la base posterior del craneo se desplaza hacia

abajo y se vuelve cifética (Lu et al, 2019).

Sindrome Muenke (S.M)

Los pacientes diagnosticados con el S.M presentan una amplia variabilidad fenotipica,
caracteristicas comunes como craneosinostosis coronal, pérdida de audicién, anomalias del

carpo y el tarso, problemas de desarrollo y comportamiento; todo esto debido a la variante
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patdgena recurrente en el gen FGFR3. Se ejecutd un minucioso estudio protagonizado por
26 pacientes con Sindrome de Muenke identificados en el Children 's Hospital of
Philadelphia, todos ellos presentaron craneosinostosis; el 69% tenia sinostosis bicoronal,
unos con suturas adicionales y otros sin suturas, 3 de ellos tenian Trastorno del Espectro
Autista (Nurali et all, 2019).

Sindrome Jackson-Weiss (S. JW)

El Sindrome Jackson Weiss se caracteriza principalmente por presentar craneosinostosis
multisutural tardia, pero rapidamente progresiva y malformaciones en el pie, dicho sindrome
se produce por factores hereditarios de caracter autosomico dominante en el gen de receptor
2 (FGFR2) en los fibroblastos, lo que dificulta su capacidad cognitiva, diversas patologias
del neurodesarrollo, malformaciones faciales, dificultad en sus articulaciones inferiores por
presentar fusiones tarsianas y metatarsianas (primeros dedos de los pies cortos, anchos y

desviados), sin embargo, las manos se ven afectadas (Celie et al, 2019).

Sindrome Beare-Stevenson (S. BS)

Este sindrome es un poco mas peculiar y complejo en relacion con los anteriores, debido a
sus altos grados de severidad, su causa es por una afectacién autosémica dominante en el gen
(FGFR2), lo que proporciona sus caracteristicas fenotipicas: trastorno del cutis gyrata
(engrosamiento del cuero cabelludo que produce piel sobrante), acantosis nigricans (zonas
de la piel oscuras), craneosinostosis, anomalias craneofaciales, deformaciones genitales,

singularidades umbilicales y deceso prematuro (Platt et al, 2020).

1. 4 Contextualizacion y objetivo
Es importante que la sociedad educativa se involucre en el proceso de ensefianza-aprendizaje

de nifios con sindromes poco conocidos, como es el Sindrome de Apert, por ende, este trabajo
tiene como pregunta investigativa ¢Cudl es el desarrollo cognitivo y las habilidades sociales
en un nifio con Sindrome de Apert? El desconocimiento de la sociedad ante diagnosticos
raros, en este caso ante el sindrome de Apert, dificulta la dinamica social, porque el temor
ante lo desconocido se vuelve insélito para quienes no tienen las herramientas necesarias y

la informacidn pertinente que estos casos demandan. Segun (Hilton, 2016) generalmente para
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las personas con S.A, sobrellevar la convivencia dentro del entorno socio-educativo les
resulta todo un desafio, porque a menudo son victimas de discriminacién y hostilidad,
desencadenando en el aislamiento total o parcial de las actividades aulicas y situaciones

sociales en general.

Este estudio se realiza en la ciudad de Machala, donde el protagonista es un estudiante que
asiste a una Institucion Especializada y que pertenece a una familia monoparental de nivel
socioecondémico medio, en donde los integrantes de la misma: mama4, hermana 1, hermana 2,
se involucran positivamente en el desarrollo cognitivo, social y afectivo del nifio con S.A,

generando una Gptima calidad de vida.

Durante el embarazo la mama no presento tentativas de aborto ni sintomas que la alerten de
algun riesgo prenatal. EI nifio nacié a los 8 meses por cesarea develando caracteristicas fisicas
inusuales; a lo largo de su transitar el estudiante se ha enfrentado a 11 cirugias, la primera se
Ilevé a cabo a los 6 dias de nacido debido a que su estbmago estaba cerrado y las siguientes
han sido para mejorar su sindactilia y otras a su cerebro, todas solventadas por el seguro

social.

El objeto de estudio de esta investigacion, es el menor de sus dos hermanas, las mismas que
no presentan ningun tipo de discapacidad. Sin embargo, por parte de la familia del papa si
hay un tio con Discapacidad Intelectual; en cuanto a los lazos afectivos con la familia paterna,
no existe relacion alguna, pero con el papa hay un vinculo afectivo consolidado a pesar de

Nno Vivir juntos.

La figura materna de nuestro estudiante labora como estilista profesional y es propietaria de
un gabinete de belleza, por otra parte, el padre del nifio trabaja como chofer profesional de

manera que ambos solventan los gastos del nifio.

Es importante que la familia se involucre en las actividades escolares, que trabaje
conjuntamente con el equipo multidisciplinario y con la institucién, a su vez concientizar a
la sociedad y la comunidad educativa sobre la existencia del S.A, es por ello que este trabajo
investigativo tiene como objetivo general describir caracteristicas del desarrollo cognitivo y
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de las habilidades sociales en el proceso de ensefianza-aprendizaje de un nifio con Sindrome
de Apert.
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2. FUNDAMENTACION TEORICA EPISTEMOLOGICA DEL ENFOQUE
SOCIOCULTURAL (CONSTRUCTIVISMO) SEGUN L. S. VYGOTSKY.

2.1 Descripcion del apartado teorico.
A lo largo del tiempo el transitar de la educacién ha tenido muchos cambios, practicamente

desde el inicio de la humanidad, es por ello, que los grupos sociales buscaban superarse desde
la horda, pasando por el clan, hasta llegar a la tribu. Por lo tanto, la educacion ha sido objeto
de analisis por diversas corrientes filosoficas y tedricas que siempre pretendieron mejorarla
(Barraza et al, 2020).

Uno de los personajes que dedico parte de su vida a la investigacion y desarrollo de una teoria
que tuvo aplicacién en el &mbito pedagdgico fue el ruso Lev Semionovich Vigotsky (1978,
1979), quien fue autor prolifico ademas de un importante exponente en el ambito de la
psicologia y pedagogia con ejemplares como: “Psicologia educativa”, “La mente en la
sociedad”, “El significado histérico de la crisis de la psicologia”, “El desarrollo de los
procesos psicologicos superiores”, “Psicologia del arte”, fueron algunas de sus obras mas
relevantes y “El pensamiento y el habla” (su libro mas influyente, publicado después de su

muerte) (Barraza et al, 2020).

La teoria Vigotskyana desarroll6 un estudio particular muy controversial para el area del
aprendizaje y es el descubrimiento de la Zona de Desarrollo Proximo (ZDP), el cual vincula
las conductas que un nifio puede llevar a cabo autbnomamente y aquellas acciones que es
capaz de realizar con supervision y apoyo de personas mayores 0 con mejor dominio de
actividades concretas. Asimismo, el autor ruso afirmaba que el entorno social es determinante

para el aprendizaje y que se adhiere muy bien al medio personal (Payong, 2020).

(Payong, 2020) Esta investigacion es vinculada con la teoria de ZDP, ha sido comparada y
conectada con el objeto de estudio porque es la manera en que el nifio con Sindrome de Apert
se siente estimulado y motivado para la realizacion de tareas, puesto que el necesita de la
interaccion y guia para desenvolverse en el entorno social desarrollando su cognicién
mediante el uso de instrumentos socioculturales e internalizarlas para posteriormente

transformarlas en su propio aprendizaje.
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2.2 Enfoque epistemoldgico y teoria de soporte.
La importancia del pensamiento de Vygotsky se refleja en cobmo a pesar de varios afios, aun

se sigue destacando sus trabajos educativos, esto se debe a que sus estudios y practicas en la
educacion se basan en la interaccion entre concepciones espontaneas y concepciones
académicas, reflejando el conocimiento concreto de una sociedad cultural, donde, el
aprendizaje se sitla en un contexto social mediado por herramientas culturales, por lo tanto,
las competencias de un nifio se califica mejor en términos de su capacidad dentro de un
contexto apoyado con la llamada Zona de Desarrollo Préximo y la educacion enérgica puede
verse como un modelo de andamiaje del aprendizaje (Taber, 2020).

Segun (Erbil, 2020) el estudio de Vigotsky menciona que la Zona de Desarrollo Proximo, es
cuando ocurre el momento del aprendizaje, es decir es el proceso en el cual un estudiante
aprende, siempre que cuente con un componente educacional adecuado conformado por una
persona que direccione al estudiante y se encargue que el aprendizaje llegue al nifio. En la
ZDP tanto docentes como infantes trabajan conjuntamente en las actividades escolares que
el estudiante no puede realizar de manera auténoma, por ende, esta teoria concreta la
ideologia de trabajo colectivo, en donde quienes tienen mas dominio comparten sus

conocimientos y destrezas con los demas.

En primera instancia el catedratico sera quien realice el mayor trabajo, no obstante, en un
tiempo determinado comparte la responsabilidad con sus estudiantes, a medida que el nifio
va asimilando los contenidos, el docente va retirando la mediacién para que el estudiante se

vuelva independiente y logre obtener un aprendizaje eficaz (Barraza A, 2020).

Por tal motivo se ha enfocado en esta teoria Vigotskyana sobre la ZDP, debido a que el objeto
de estudio: un escolar de 8 afios con Sindrome de Apert, consolida su aprendizaje con el
apoyo de un tutor sombra que sirva de mediador para que logre su aprendizaje, en este caso
la madre de familia o la docente de aula. Cabe recalcar que, no solamente para estimular el
area cognitiva del estudiante con S.A se emplea esta técnica, sino también para fortalecer el

area social e involucrar al educando en las actividades socioculturales de su entorno.

2.3 Argumentacion teorica de la investigacion.
Segun (Priyadharsini, 2019) Baumgartner y Wheaton en 1894 hablaron por primera vez sobre

el Sindrome de Apert, mas tarde, Eugene Apert, en 1906 identifico a un grupo de personas
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en una comunidad con estas caracteristicas, es asi que el sindrome es bautizado con su
apellido. Dicho autor menciond que este sindrome es autosémico dominante en algunos casos
(esto significa que basta con que solo uno de los padres presente el gen defectuoso para que

su hijo nazca con el sindrome) y en otros son por herencia esporadica.

Para potenciar el area socio-cognitiva de un educando con S.A, es imprescindible que la
institucion cuente con espacios adecuados y personal debidamente capacitado en este caso el
equipo interdisciplinario, debido a que, son estos profesionales los encargados de brindar
estrategias psicopedagogicas adecuadas a los docentes y a la familia logrando el compromiso

eficaz en el proceso de ensefianza-aprendizaje del nifio.

La calidad de educacion se vincula directamente con el desarrollo de las habilidades
cognitivas de los estudiantes. La habilidad cognitiva se refiere a las competencias de lecto-
escritura 'y de razonamiento I6gico-matematico, ademéas como la capacidad para comprender
ideas concretas y adaptarse positivamente en el contexto donde se desenvuelve. Se puede
decir que el aspecto cognitivo es el principal a tomarse en cuenta en el sistema educativo para

garantizar funcionalidad, autonomia e independencia (Hiseyin & Mehmet, 2020).

Para (Haywood, 2020) los conceptos clave en la educacién cognitiva incluyen
metacognicion, funciones educativas, motivacion y aprendizaje, por lo que se debe aplicar
herramientas logicas de pensamiento, percepcion, aprendizaje y resolucién de problemas
sistematicos. Es por esta razon que el sistema educativo se basa en el modelo Vigotskyano,
gue asegura que el desarrollo cognitivo se produce a través de la mediacion de los adultos
como apoyo en las habilidades concretas del educando para que posteriormente pueda

construir su propio aprendizaje de manera eficaz.

Por otra parte, hay otro factor que juega un papel importante en el aspecto adaptativo del nifio
y es la adquisicion de las habilidades sociales que cumplen un rol fundamental dentro del
periodo escolar. Durante el proceso de formacién de un alumno se desarrollan las habilidades
sociales, tales como la interaccion con sus pares y docentes, la comunicacion con los demas,
normas comportamentales, expresion del estado animico e integracion en una cultura
sociodemogréfica, mismas que seran las bases para el campo pedagdgico y social de todo
estudiante (Maleki, Mardani, Mitra, Dianatinasab, & Vaismoradi, 2019).
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Las dificultades al interactuar son notorias en el momento preciso cuando el nifio con
Necesidades Educativas Especiales (NEE) asociadas a una discapacidad es insertado al
medio escolar y no ha tenido una preparacion previa de sus destrezas sociales, estas
dificultades se hacen visibles cuando llega el momento de relacionarse con sus pares y el
profesor nota la carencia de habilidades basicas para comunicarse. Asi que (Sakellariou,
Strati, & Anagnostopoulou, 2019) mencionan que, es aqui donde la actitud positiva del
docente ocupa un espacio importante en llenar todas estas impericias del nifio, poniendo en
practica un modelo educativo participativo y considerar la normativa legal inclusiva que
garantice el bienestar del nifio. Sin dejar de lado el compromiso que debe asumir la familia

en todas estas fases.

No se debe olvidar de tomar en cuenta que en el caso de la educacién de un nifio con S.A
existen puntos clave que no deben ser pasados por alto, por ejemplo, la discriminacion de la
que son victimas por sus caracteristicas fisicas lo que tiende a repercutir en problemas de
autoestima y otras dificultades emocionales, desencadenando muchas barreras para su debida

inclusidn al sistema educativo.
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3. METODOLOGIA

3.1 Disefio de investigacion
Para la elaboracion de este trabajo investigativo se emplea el paradigma cualitativo con el

método de estudio de caso. El enfoque cualitativo consiste en distintos modelos de estudios
como: teorias fenomenoldgicas, etnograficas, psicoanaliticas, etc., por lo que existen diversas
escuelas filoséficas que se fundamentan por el método cualitativo, dicho enfoque engloba 3
principios generales: entrevistas personales o colectivas, observacion, referentes escritos,
tomados de investigaciones, articulos, informes, etc. En este paradigma el investigador se
concibe como un agente constante y activo de informacion y no simplemente como un

depdsito de respuestas planteadas (Faria et al, 2021).

(Urbina, 2020) menciona que la investigacion cualitativa tiene su auge en la recoleccion de
datos, analisis e identificacion de resultados, en donde el protagonista se ve inmerso en el
proceso exploratorio, volviendose mas selectivo y sigiloso desplazandose en la objetividad
que el caso amerita, teniendo en cuenta que se obtendra resultados descriptivos tales como;
posturas, criterios, ideologias y vivencias de los miembros de la situacion, dichos apartados
se recolectardn ya sea de manera oral (entrevista) o escrita (encuesta), Sin embargo el

investigador puede optar por el recurso que prefiera.

De acuerdo con la conferencia de Cambridge realizada en 1976 donde se afirm6 que el
método de estudio de caso se refiere a un profundo analisis en diferentes areas especialmente
en la social y educativa, el cual vincula técnicas destinadas a la investigacion minuciosa de
un determinado fenémeno. No estad de mas mencionar que esta herramienta hace un enganche
directamente con el objeto de estudio, permitiendo comprender los problemas curriculares
internos-externos, para asi descubrir nuevos paradigmas que favorezcan un cambio educativo
eficaz (Quiroz & Runge, 2020).

Esta vision tiene una perspectiva inductiva, porque como su palabra lo dice induce al anélisis
particular de una problematica para construir nuevas técnicas o didacticas educacionales, que
aporten a circunstancias reales-concretas de los individuos y que a la vez contribuyan
significativamente a la resolucion de los objetivos planteados, variando segun el alcance de

la investigacion, la misma que involucra a estudiantado, profesores, directivos y padres de
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familia sin dejar de lado las relaciones que establecen entre la problematica y el contexto
(Quiroz & Runge, 2020).

En esta investigacion se ha optado por el enfoque cualitativo en el método de estudio de
caso, porque permite recolectar datos relevantes de historias de vida de los participantes,
teniendo en cuenta que la principal caracteristica es el caracter inductivo que facilita al
investigador conocer de cerca la realidad del objeto de estudio y empatizar con él. Segun
(Calva & Macias, 2020) otra particularidad es brindar respuestas objetivas, despojandose de
la subjetividad propia.

3.2 Técnicas e instrumentos

Se emplean técnicas (observacion y entrevista), herramientas como el test de “Raven” y las
Pruebas de Habilidades Adaptativas que brindan respuestas ante los cuestionamientos
planteados respecto al objetivo de investigacion.

Observacion: En la actualidad, la observacion es un instrumento empirico que ha pasado a
segundo plano en los trabajos investigativos, porque no representa mayor resolucion de
problemas en el contexto educativo. No obstante, la observacién es una herramienta
fundamental que deberia ser considerada como la primera etapa para realizar una
investigacion, porque permite corroborar de manera visual y directa si la informacion

recopilada a través de otros instrumentos (test, fichas, etc.,) tiene congruencia (Katz, 2018).

Se ha seleccionado esta herramienta, porque es una manera de corroborar los datos recogidos,
a través de otros instrumentos, ademas permite involucrarse de forma directa con el

estudiante.

Entrevista: para (Hughes, 2020) la entrevista es una actuacion narrativa entre lo
experimentado y expresado, que involucra la perspicacia del investigador y la cooperacion
del entrevistado, donde quien realiza la entrevista prepara con anterioridad un banco de
preguntas de acuerdo al caso, ademas, sintetiza lo mas importante de la informacion obtenida,
para proceder a realizar el debido analisis de un fendémeno en particular. Existen fases para

la ejecucion de una entrevista: preparacion, fase de desarrollo y finalmente la fase de cierre.

(Diaz, Torruco, Martinez, & Varela, 2013) establecen que dentro del mecanismo “entrevista”
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existen varias tipologias, entre ellas:

Entrevista estructurada: Son aquellas donde se establecen preguntas de antemano con un
orden secuencial y estan ordenadas por categorias lo que facilita la clasificacion de la
informacién recolectada, pese a ello presenta una desventaja al no ser flexible porque

presenta una estructura que no se puede modificar al momento de aplicarla.

Entrevista semiestructurada: son preguntas planeadas que tienen gran flexibilidad en su
estructura, porque al momento de ejecutarla se le pueden realizar ajustes acordes a la

situacion de cada individuo.

Entrevista no estructurada: Se refiere a un estilo coloquial, en donde la entrevista tiene un
caracter general y las preguntas pueden surgir en el momento, aqui el entrevistador puede
aumentar o disminuir preguntas usando una postura mas informal frente al entrevistado, para

indagar a mas profundidad sobre pardmetros que pueden surgir en el momento.

Se ha optado por la entrevista semiestructurada que refleja 10 preguntas direccionada a la
madre de familia para indagar sobre el proceso de ensefianza aprendizaje del nifio con
Sindrome de Apert y también la ficha de anamnesis, porque nos brinda informacion sobre el

desarrollo evolutivo del nifio desde su nacimiento hasta la actualidad.

Test “Raven” para el area cognitiva: Este instrumento de aplicacion fue creado con la
finalidad de medir la Capacidad Intelectual presentando un modelo para nifios y otro para
adultos, experimentando una trayectoria de modificaciones que con el pasar del tiempo ha
ido mejorando su contenido. Se caracteriza por sus matrices progresivas, consta de 36
laminas divididas en tres series que ilustran un problema donde el paciente va a descubrir la
pieza faltante que completa la matriz; lo cual facilita la medicion del razonamiento l6gico, la
capacidad de abstraccion y la percepcién. Por ende “Raven” es considerado uno de los
mejores indicadores del Factor General de Inteligencia y su aplicacion puede ser

individualizada o grupal (Huarachi, 2021).

Se ha escogido este test, para medir la Capacidad Intelectual del nifio y con ello ver por qué

su proceso de ensefianza-aprendizaje es mas pausado que el de sus compafieros.
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Prueba de habilidades adaptativas para el area social y del lenguaje: Las habilidades
adaptativas se refieren a las capacidades, conductas y destrezas que el paciente deberia
adoptar para desenvolverse en sus contextos habituales, en sus grupos de referencia, segun a
su edad cronoldgica. Este material es un instructivo que busca acercarse a la realidad del
paciente y no solo responder con las consignas planteadas, consta de una lista de indicadores

a considerarse:
Ejecutar aprendizajes autbnomos segun la teoria de andamiaje.

Considerar el medio socio-educativo del estudiante, sin dejar de lado el &ambito familiar como

eje principal en su formacion.

Evitar las etiquetas (construcciones sociales calificativas) y comentarios estigmatizados

99 ¢¢

como “pobrecito” “no puede”.

La prueba de habilidades adaptativa para el area social y de lenguaje abarca entre once y
trece indicadores que van a revelar si el paciente tiene desarrolladas estas destrezas (Brogma,
2003).

Se ha seleccionado este recurso, debido a que brinda datos concretos sobre las habilidades
con las que el estudiante cuenta dependiendo de la etapa en que se encuentre y permite

analizar la predominancia que arrojan los resultados.

3.3 Categorias de analisis
En este trabajo de caracter investigativo se abordan categorias claves bidireccionadas que

ponen de manifiesto la realidad de nuestro objeto de estudio, por un lado, se menciona el

desarrollo cognitivo y por otro las habilidades sociales.

El desarrollo cognitivo, invita a estudiar la memoria de trabajo (almacenamiento de
informacion), el raciocinio (capacidad para resolver conflictos) y la funcién ejecutiva
(procesos cognitivos y socioemocionales que prevalecen en la conducta, como el
pensamiento flexible, el autocontrol y la autorregulacion), lo que facilita a los seres humanos
Ilegar a un logro académico eficaz. El desarrollo cognitivo puede verse afectado por factores

genéticos y ambientales, donde el factor genético ahonda en situaciones naturales o
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bioldgicas, mientras que los ambientales pueden tener su causa en episodios irregulares

vividos en cualquier etapa del nifio (Kievit, 2020).

Por otro lado (Tacca, Cuarez, & Quispe, 2020) menciona que las habilidades sociales son un
conjunto de capacidades especificas e imprescindibles que facilitan al sujeto una valiosa
interaccion con su entorno, lo que contribuye positivamente a la vida del individuo, porque
los seres humanos son seres biopsicosociales innatos, por lo tanto, si no existen canales
apropiados de comunicacion y facilidad de dialogo entre pares, sera practicamente imposible
efectuar un adecuado proceso académico, emocional, social y familiar. Estas competencias

comunicativas se desarrollan y fortalecen segtn el medio donde crece el nifio.
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4. DISCUSION DE RESULTADOS

De acuerdo al analisis sustraido de los resultados se logra describir el desarrollo cognitivo y
las habilidades sociales en el proceso de ensefianza-aprendizaje de un nifio con Sindrome de

Apert.

4.1 Desarrollo cognitivo
Segun las investigaciones de (Tan & Mankad, 2018) donde indican que el Sindrome de Apert

presenta craneosinostosis en las suturas cerebrales e insuficiencias en el Sistema Nervioso
Central (SNC), lo que desencadena en deficiencia mental o retraso en el desarrollo cognitivo.
Tales datos permiten corroborar la informacion obtenida a través de la aplicacion de los

instrumentos.

Otro postulado de (Yumar, Gomez, Soria, & S&nchez, 2019) establece que esta condicion
también va acompafiada de una serie de problemas funcionales como dificultades en el
lenguaje, ocasionando problemas en la comunicacion verbal, datos constatados con la Prueba
de Habilidades Adaptativas.

Se observé un desfase muy notorio en sus habilidades cognitivas, por ejemplo, él no cuenta
con habilidades verbales como para mantener el hilo de un dialogo, asi como también
distraccion o desconcentracion para realizar actividades. Sin embargo, a pesar de esos
detalles el estudiante mostr6 predisposicion para colaborar.

Mediante la entrevista se evidencio que la madre de familia si estd comprometida con el
desarrollo cognitivo de su hijo y que, si cuentan con los recursos necesarios para el proceso
académico del nifio, por lo que no tiene problemas para cumplir con las fichas pedagogicas
asignadas por la docente. Ademas, se pudo conocer que luego del divorcio de los padres no
existe una relacion con la familia paterna. En el area del lenguaje la madre manifesto que el
mismo es limitado, dice palabras cortas con tono de voz bajo y se comunica también mediante

lenguaje no verbal a través de sefias. Lo positivo es que si manifiesta sus necesidades.

El test de “Raven” para nifios, la guia de observacion, prueba de Habilidades Adaptativas
(Habilidades de Comunicacion) y la ficha de entrevista semiestructurada dirigida a la

docente, fueron los instrumentos que se aplicaron para el andlisis del objeto de estudio y
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conocer a profundidad si la Capacidad Intelectual esta en relacion con su edad cronoldgica.
La observacion nos permitio evidenciar sus capacidades al momento de elegir las respuestas
correctas para completar los ejercicios; ademas para reforzar estos datos se empled la
entrevista a la docente donde se constatd que si tiene dificultades en su proceso de ensefianza-
aprendizaje. Es por esto que se analiza cada habilidad desarrollada de acuerdo a los datos

obtenidos:

Acorde a los resultados obtenidos por los reactivos aplicados y haciendo un analisis total del
caso se puede establecer que el nifio obtuvo un puntaje segun los criterios diagnosticos de:
Edad Mental de 4 afios 9 meses la cual no coincide con la Edad Cronoldgica de 8 afios 11
meses. Su Capacidad Intelectual global, se clasifica dentro del pardmetro de Deficiente
Superficial, dando un diagndstico presuntivo de Discapacidad Intelectual leve, segun la
clasificacion del (CIE-10). Se observo que el nifio X presenta predisposicion y confianza
mientras esta presente su mama, asi como también un leve desfase en la atencién al momento
de elegir las fichas que completan las figuras, realizé el test durante 20 minutos eligiendo las
posibles respuestas al azar.

4.2 Habilidades sociales
Segun (Erbil, 2020) el estudio de Vygotsky menciona que la Zona de Desarrollo Proximo

(ZDP) es cuando ocurre el momento del aprendizaje, siempre que cuente con un componente
educacional adecuado conformado por una persona que direccione al estudiante. Por tal
motivo se puede inferir que el desarrollo de las habilidades sociales si se dio de manera
adecuada gracias al correcto desenvolvimiento de la ZDP.

Se observo que el nifio presenta una buena conducta y un buen comportamiento, cumple con
las directrices asignadas por las personas adultas, mostrando respeto por las mismas.

Finalmente, también se constaté un buen clima familiar.

Segun de la aplicacion de la técnica de la entrevista se recolect6 informacion donde la docente
menciona que el nifio si tiene desarrolladas las habilidades sociales, porque le gusta trabajar
en equipo durante las clases, logra relacionarse con sus compafieros y también con nifios de
otras aulas ya sean mayores 0 menores a él e incluso juegan juntos sin ningn problema,

dicha informacién también fue corroborada por su mama.
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Los resultados demuestran que a través del protocolo de valoracion de Habilidades
Adaptativas (sociales — comunicacion) tienen funciones pintadas en el autocuidado, pero
arroja muy bajo en la autodireccion, esto quiere decir que entre estas dos habilidades
“autodireccion y autocuidado” tiene mucho mas desarrollada las de autocuidado, suponiendo
que hay que trabajar méas en las habilidades de autodireccién. En el caso de nuestro objeto de
estudio, hay que abordar mucho mas las habilidades de comunicacion, a pesar de que existan
menos actividades para evaluar la misma, es donde mas dificultades presenta; en cuanto a las

habilidades sociales el nifio tuvo més respuestas positivas.

De acuerdo a los resultados de la evaluacién de las Habilidades Adaptativas del nifio, en las
habilidades de comunicacién tiene un desarrollo por debajo de sus habilidades sociales, lo
cual indica que el estudiante presenta muchas dificultades en el lenguaje y su comunicacion

gue no deberian existir por su edad cronologica.
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5. CONCLUSIONES

La investigacion se ha sujetado a los resultados emitidos por las técnicas e instrumentos
aplicados donde se puede concluir que el desarrollo de las habilidades cognitivas y sociales
en un nifio con Sindrome de Apert es adecuado, por una parte, el nivel alcanzado en su
desarrollo ha dependido del arduo compromiso de padres de familia y catedraticos, para
determinar su autonomia y desenvolvimiento en los diferentes entornos, ya sean académicos,
sociales y familiares.

Se evidencié que el desarrollo cognitivo de este nifio con Sindrome de Apert, esta dentro de
los parametros aceptables, los cuales les permiten la ejecucion de algunas acciones concretas
y actividades que involucran su razonamiento de forma adecuada, un ejemplo claro es al
momento de realizar el test de matrices progresivas “Raven”, demostrd atencion y
compresion, pese a las limitaciones derivadas de su discapacidad.

En cuanto a las habilidades sociales concluimos que el nifio presenta dificultades en el
desarrollo del lenguaje verbal para su comunicacion, pero respeta las normas sociales como:
tener un buen comportamiento cuando Se relaciona con otras personas, muestra respeto por
los adultos, reconoce y cumple las normas bésicas del hogar, buenos modales (saludar,
despide, disculparse) a través del lenguaje no verbal, lo cual es una clara caracteristica que
no tiene problemas de conducta. Sin embargo, la ausencia del lenguaje demuestra que sus

habilidades sociales estan en proceso.
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6. RECOMENDACIONES

El desarrollo de estas dos variantes de caracter cognitivo-social en nuestro objeto de estudio
deben continuar siendo debidamente estructuradas para lograr un Optimo proceso de
ensefianza-aprendizaje y asi garantizar un mejor estilo de vida en el educando.

Se recomienda que se de apertura a mas investigaciones sobre esta tematica de Sindrome de
Apert en cuanto al area psicoeducativa, porque en nuestro contexto geografico no existe la
suficiente cobertura de informacion bibliografica, razén por la cual se promueva trabajo
desarrollados en nuestra localidad.

Ademas, la correcta intervencion en términos relacionados a la inclusion educativa por parte
de las instituciones educativas de todos los sostenimientos (publicos, privados y fisco-
misionales) de nifios y nifias con este Sindrome. La intervencion de la familia es de vital
importancia en el desarrollo de las habilidades cognitivas y sociales en nifios con Sindrome
de Apert, puesto que el trabajo responsable junto con la escuela lograra alcanzar los objetivos

planteados en la educacion del nifio.
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Operacionalizacion de datos.

ANEXOS

Variables de Dimensiones Indicadores Items Instrumento
estudio
1.Desarrollo . . .
cognitivo. Cognitivo -Capacidad -Recursos -Observacion.
Intelectual. como test.
-Test “Raven”
para el area
-Lenguaje cognitiva.
Proc§so de _Banco de
ensefianza- preguntas. -Pru_e_ba de
aprendizaje de -Apoyo de habilidades
un nifio  con  Eamilia tareas adaptativgs para
Sindrome el lenguaje.
Apert. -Nivel ]
académico  del -Entrevista a la
representante. docente.
2 Habilidades Social -Interaccién con -Observacion.
sociales. > oM, -Fichas. -Entrevista a la
madre de
- ) familia.
-Habilidades -Anamnesis.
comunicativas. -Prueba de
habilidades
= adaptativas para
-Cooperacion. el area social.
Tema Problema Objetivo Paradigma que

-Desarrollo cognitivo
y habilidades sociales
de un nifio con
Sindrome Apert.

¢Cuales es el desarrollo
cognitivo y las
habilidades sociales en
un nifio con Sindrome
de Apert?
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Describir caracteristicas
del desarrollo cognitivo
y de las habilidades
sociales de un nifio con
Sindrome de Apert.

asumira
-Cualitativo.



CONSENTIMIENTO INFORMADO MENORES

Sra.... ..G?.Y.e..‘fi.c.‘. Qchoa,................ representante legal.

ConCl1.0303122306. ..

Manifiesta

Bajo mi consentimiento admito la participacion en la aplicacion de instrumentos de
evaluacién psicopedagogica de mi hijo... Q3mar. . Fres Olhoa . de ..&.. afios
de edad, estudiante de la UNIDAD EDUCATIVA ESPECIALIZADA EL ORO, mismo que
seran aplicados por GABRIELA FERNANDA MALDONADO CUEVA Y THALIA
VERONICA MARIZACA GALARZA, estudiantes del OCTAVO semestre de la carrera
de Psicopedagogia de la UNIVERSIDAD TECNICA DE MACHALA, centrandose dentro

de su proceso de formacién profesional.

Toda la informaci6n y resultados que se obtengan con la aplicacion de Test, entrevistas,
cuestionarios al estudiante, docente y familia tendran fines educativos guardando

estrictamente la confidencia y la ética en el manejo de la misma.

Firma del representante legal.

Sra. 6@@,&«‘3« 2 %ﬁ&*&i
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HOJAS DE RESPUESTA TEST DE RAVEN

NomBRE: __ Osonot  Pueos

CURSO: _____ PARALELO: FECHA: _ 91 -09- 084
. EVALUADOR: Gabuels. Maldonadp - Thala  Marizaca.
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HABILIDADES de COMUNICACION

Nombre: Osmox  Axces
Fecha evaluacién: © \ - 03-202Q\

Fecha Nacimiento: OQ- O4-20412

Discapacidad: Sindrome de Apext.

Actividad

Logra

No logra

En proceso

Observaciones

1)

Responde a estimulos V-A-T*

v

2)

Presenta patron basico de Respuesta

7

No lo hace
en pdblico

3)

Expresa Placer - Displacer

4)

Reconoce y expresa emociones

5)

Maneja cédigo elemental de comunic.

6)

Se expresa 2 Por facies

Mov. Ocular

Gesticulacion

Sefiala

Habla

Tablerode C.

Lengua sefias

Leng. Escrito /
Braille

Expresion
corp.

7)

Estructura enunciados

8)

Reconoce y respeta cédigos sociales

9)

Reconoce bromas o absurdos

10) Mantiene comunicacién en distintos
entornos.

11) Mantiene comunicacién por distintos

medios.

Viode [ amadd

Presevelal

! Visuales — Auditivos — Tactiles.
2 Desarroll6 la necesidad de expresarse.



HABILIDADES SOCIALES

= Nombre: O5eno fccos
Fecha evaluacién: o] - ©2-209\

Fecha Nacimiento: 09 -~ o4 - 2649,

Discapacidad: Sindvome de Rpert.

Actividad Logra No logra | Enproceso | Observacione
s
1) Presenta / responde gestos \/
sociales basicos
2) Presenta normas bdasicas de /
cortesia b4
3) Expresa asertivamente su /
desagrado vV
4) Reconoce / expresa sentimientos i
5) Reconocey respeta componentes
Vy NV de la comunicacién 2
6) Inicia y mantiene relaciones v
7) Diferencia pautas sociales segun o
grupos y entornos. ¥
8) Se defiende o busca ayuda en
situaciones de peligro o agresion. ¥
9) Respetay aguarda turnos v,

10) Reconoce y respeta a autoridades

11) Reconoce y repara un error-pide

disculpas

12) Organiza sus actividades sociales.

13) Pertenece a grupos de su edad.




~ PROTOCOLO
VALORACION HABILIDADES ADAPTATIVAS
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| ‘ S RCASON UNIDAD DE APOYO A LA INCLUSION
— (UDAI)

Fecup: A0/ LA /2020,

ENTREVISTA PSICOLOGICA

. DATOS GENERALES:

Nombre: Osmay  Fvancisce  Avces  Ochoa

Lugar y Fecha de Nacimiento: Macnala 02 - o4- 2042 Cl 0350226242
Edad en afios y meses: & gf o5 4t oneses  Teléfono:

Direccién exas veoavalacion  ANoite

Grado escolar: __4to. Escuela: “€g eculhwzada €\ Ow ¥ Repitencia: No.
Discapacidad o NEE: { .

Estado actual (motivo de consulta):

e © o o o ¢ o

il. HISTORIA FAMILIAR:

o Pade:_E£doay  Ramye  Avces Edad: _ 61
Ocupacion: _cnofev  fPcfesional  Cll: Adicciones:_Ne
Relaciones con el nifio: estable, inestable, conflictiva, mucha, poca, ninguna comunicacion.

o Madre: ¢ > c Edad: _ Q2
Ocupacién: _estil{zia C.l: 0% 322 30 ¢ Adicciones:_pp

Relaciones con el nifio: estable, inestable, conflictiva, mucha, poca, ninguna comunicacion.
* Relaciones de pareja: buena, regular, mala, separados, divorciados, abandono total de un
miembro. Especificar razones:
e Hermanos:sexoyedad:__ 9 Hde <sexc femeqing de
23 w3 iofcdben
Relaciones con el nifio (cada hermano) estable, inestable, conflictiva, mucha, poca,
ninguna comunicacion. :

Antecedentes famlliares,:
apa teve on sdbrno  cen disqeacidad

Hi. HISTORIA PERSONAL.
e Antecedentes:
Embarazo: _aorengl hijo deseado: __Si Dificultades

prenatales (médicas, intentos aborto, psicolégicas):
O, mer)m

Periodo perinatal:

Parto: _(esa mese (normal), (anoxia), (cordén
umbilical), (placenta), (malformacién), (ictericia), (preclancia materna).
Pesoalnacer. © o 1 1ibyas talla al nacer: Lactancia

matemal hasta los \lp Yovo meses, con biberén hasta meses.
Problemas de alimentacion al nacer y hasta el primer afio: A8 dles 00 comid.
Edad de gateo: No _galer edad de ponerse en pie: __ 4 ano -

Edad al caminar: _4 _gqnos Inicio del lenguaje:



‘ e I UNIDAD DE APOYO A LA INCLUSION

—— (UDAY)
Enfermedades médicas: _Tiene vealizaday en Jotal 41 civogia;
s 6 Al ( Do >

N Ocho &0 las  monns

o Antecedentes Escolares:

Inicio de escolaridad:_ & anos

Escuela: __ Uq; 3 Y €so0eciali "

¢ Cémo fue el proceso de adaptacién a la escuela?:

Reaulay, govaue ze  gdapty coq facitidad.

Problemas escolares (académicos), (conductuales). fn¢ parte del estodicinie
0o, S0 mm“!c oon combanexita ol o onoiesiaba v o

niz2g cuey.

¢Qué le gusta mas de la escuela?: Lo, ueyns Yecreakivas; columpios , fisstos ele.
¢ Qué no le gusta de la escuela?. _ Mo nas  clases

¢ Cémo es con ias tareas?. (e %_, sia pacey foyeas, geye selo las qee sake,
¢ Cémo maneja los (tiles escolares?: _en
¢ Como se relaciona con la maestra?. __pion
Aspectos de Socializacion y afectivos: ¢ Hace amigos con facliidad? (comunicativo,
poco comunicativo, participa en grupo, tendencia al aislamiento, pasivo, agresivo,
dependiente, independiente).
te ousla jogay con los demdd, no es Qgiesivo y no ey indegendiente.
¢De qué edad son los nifios con los que se relaciona?
De o misma  edad.
¢ Por qué cosas se pelea con otros nifios?: __ L) ee\eq.

¢Qué lo hace feliz?: Qe \o den Yegalos , vey gelicolas, Wax_y_(omer.
Loando  algeev se va

. ¢Qué lo entristece?:
¢(Quéloencja? _(nnda e CogE0 Qs i ;g EXES
¢ Qué tan bien se barfia, se viste. come. duerme, en’la actualidad?
% bal : | : ! hed ! 2
« Sintomas Neuréticos:
Pesadillas: _N\yo. Terrores nocturnos: {30 Berrinches: No
Enuresis: _No Encopresis: _Ng Onicofagia: Ao
Tricotilomania: _\yn Tics: _No Convulsiones:_f\Jo
Problemas de lenguaje: Fa\iende cdoRobo: Ao Mentira: _A\o
o o hablow Dien-
¢ Quién es el responsable de la disciplina?:
Todos _ (madve de fomiia y hervnaves).
¢ Qué comportamientos le molestan del nifio?
Ningepo
¢Queé tipo de castigos utiliza frecuentemente?
Q\(“%mﬁo-

PSICOLOGO DE UDAI MACHALA RE



UNIVERSIDAD TECNICA DE MACHALA
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
CARRERA DE PSICOPEDAGOGIA

BANCO DE PREGUNTAS DIRIGIDO AL REPRESENTANTE LEGAL

Tema: Desarrollo cognitivo y habilidades sociales en el proceso de ensefianza-aprendizaje de un
nifio con Sindrome de Apert.

Objetivo: Conocer el proceso de ensefianza-aprendizaje del estudiante, mediante una entrevista
semiestructurada, para constatar datos en cuando a su educacion.

1. ;A qué edad inicio su etapa escolar?

A los. 6. anes. . en. o Onidad. Edaaliva 'Geecalzada 8L 0w .

2. (Cémo fue su proceso de adaptacion al contexto escolar?

SRR T RS TR T s, RN B 1 o

3. (',Cémo fue la relacién con sus pares en el aula de clases?

Qu\ se...divertioy. . na...pelea. .. con. .. 505. cam P exaS.,. H0R ML Se
. o
Wy o onche et e WEIRD... . e et 55

4. ;En el periodo de receso se involucraba con sus compaiieros para realizar
actividades de entretenimiento?

,u;&a&)a Lo demnad, e fala. 0a.. poce.. desaxselax. o ..
mo\n wdad. ..
5. (Como es el estudiante a la hora de realizar manualidad y actividades hidicas en el
aula?

JConio oo \e. auitaba. hager.. nfwcho, fexa.. &\..hace....cam....g.m\aq,.eio.
?ape\égmfa; BN G i e e e

6. ;Presenta timidez o buenas relaciones personales?

Se.velationa. .. con. faci\idad ... cen. \es..demas..... con....\odoa (uedea
...SE.(....(YID;\[Q(P)....o.....M.Qn(lreb....(L...Q.\.ﬁ...................... ; s



7. ¢(Como prefiere el aprendizaje: visual, auditivo, kinestésico?

Abseal. g Xinestesico .. e .gusda. . oallax... eso... Mds . \e... Nacia
de. e BRI ..o 5 on v st e s o s s s b e AR S TR B i b bt b

8. Expresa lo que desea en cuanto a necesidades basica: ;pedir agua, ir al baiio, pedir
comida, etc.?

CJ o0 \angw}e bay*n y 0. ‘C\.u‘dc., S g% 0a.. 5L

9. ¢(De qué manera el nifio se comunica con su contexto?

....CQ(.\....?.\L'}o.gmmas......y.....\-!e:(.‘aolw.t.efnie.,...pgaca....m.w....eoca-..................

10. ;Cémo son las habilidades sociales del estudiante?

. Son....haeass, ..Se... aaapm a\...Contexfo....g.le. guste. ...
osactalizay n o leg de.m




UNIVERSIDAD TECNICA DE MACHALA
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
CARRERA DE PSICOPEDAGOGIA

BANCO DE PREGUNTAS DIRIGIDO AL DOCENTE

Tema: Desarrollo cognitivo y habilidades sociales en el proceso de ensefianza-aprendizaje
de un nifio con Sindrome de Apert.

Objetivo: Conocer el proceso de ensefianza-aprendizaje del estudiante, mediante una
entrevista semiestructurada, para constatar datos en cuando a su educacion.

1. ;Cuinto tiempo lleva desempeiidndose como docente del estudiante?
3 afios, lo cogi6 a cargo desde 2do afio.
2. (Coémo fue el proceso de adaptacién del nifio al contexto escolar?

Se familiarizo rapidamente porque la familia ya lo habia condicionado porque con la familia
ya habia salido a contextos sociales y no hubo mayor dificultad.

3. (Coémo es la relacién con sus pares dentro aula de clases?

Se lleva muy bien con todos los estudiantes, no le gusta estar solo trata de estar cerca de ellos,
tiene un lenguaje muy poco pero no fluido y se comunica con la expresion no verbal.

4. :En el periodo de receso se involucra con sus compaiieros para realizar
actividades de entretenimiento?

Si hace actividades recreativas, jugar con la pelota, resbaladera. Se relaciona con los
compaiieros del aula de la clase y de grados inferiores, pero siente mas confianza con sus
compaiieros.

5. (Como es el estudiante a la hora de realizar manualidades y actividades lidicas
en el aula de clases?

El trabaja con facilidad, para pintar se le facilita un hisopo o un pincel, se busca alternativas
para trabajar con él, si tiene predisposicion.

6. (Presenta timidez o buenas relaciones personales?

Al principio es un poco timido, después ya poco a poco se siente en confianza y se
desenvuelve con facilidad, es muy pacifico para nada agresivo.



7. ¢(Como prefiere el aprendizaje: visual, auditivo, kinestésico?

Se alterna todos los estilos de aprendizaje combinados con la tecnologia, porque se le
facilita aprender asi.

8. Expresa lo que desea en cuanto a necesidades basicas: ;pedir agua, ir al baiio,
pedir el lunch, etc.?

Si manifiesta sus gustos y desagrados también.

9. (De qué manera el estudiante se comunica con usted?

De manera verbal y gestual, la docente ya identificaba mediante los gestos.
10. ;Cémo son las habilidades sociales del estudiante?

El ya vino con una base de casa y desarrolla las habilidades sociales con los compatieros
de acuerdo a las destrezas y aprender reglas basicas de la sociedad como saludo, para
crear un habito y van fortalecidos con las terapias ocupacionales.

Docente de aula: M?ﬁﬁtﬂa Srio)) J’MM




MATRIZ DE ANALISIS DE DATOS

Tema: Desarrollo Cognitivo y Habilidades Sociales en un nifio con Sindrome De Apert.
Problema: ;Cuales es el desarrollo cognitivo y las habilidades sociales en un nifio con Sindrome de Apert?

OBJETIVO CATEGORIAS
DE ANALISIS

GENERAL

-Describir
caracteristicas
del desarrollo
cognitivo y de
las
habilidades
sociales en un
nifio con
Sindrome de
Apert.

Desarrollo
Cognitivo

Habilidades
Sociales

Observacion

Se observo un desfase
muy notorio en sus
habilidades cognitivas,
por ejemplo, él no
cuenta con habilidades
verbales como para
mantener el hilo de un
didlogo, asi como
también distraccion o
desconcentracion para
realizar  actividades.
Sin embargo, a pesar
de esos detalles el
estudiante mostré
predisposicién  para
colaborar.

Se observo que el nifio
presenta una buena
conducta y un buen
comportamiento,

cumple con las

directrices  asignadas
por las  personas
adultas, mostrando

respeto por las mismas.
Finalmente, también se
constaté un buen clima
familiar.

INSTRUMENTOS

Entrevista

Se evidencié que la madre
de familia si  estd
comprometida con el
desarrollo cognitivo de su
hijo y que, si cuentan con
los recursos necesarios
para el proceso académico
del nifio, por lo que no
tiene problemas para
cumplir con las fichas
pedagdgicas  asignadas
por la docente.

Ademaés, se pudo conocer
que luego del divorcio de
los padres no existe una
relacion con la familia
paterna.

En el &rea del lenguaje la
madre manifesté que el
mismo es limitado, dice
palabras cortas con tono
de voz bajo y se comunica
también mediante
lenguaje no verbal a través
de sefias. Lo positivo es
gue si  manifiesta sus
necesidades.

Se recolectd informacion
donde la docente de aula
menciona que el nifio si
tiene desarrolladas las
habilidades sociales,
porque le gusta trabajar en
equipo durante las clases,
logra relacionarse con sus
compafieros y también con
nifios de otras aulas ya sean
mayores 0 menores a él e
incluso juegan juntos sin
ningln problema, dicha
informacion también fue
corroborada por su mama.

55

Test

PLANTEAMIENTOS
TEORICOS QUE
COINCIDEN CON LOS
DATOS OBTENIDOS
Segun las investigaciones de (Tan &
Mankad, 2018) donde indica que
el Sindrome de Apert presenta
craneosinostosis en las suturas
cerebrales e insuficiencias en el
Sistema  Nervioso  Central
(SNC), lo que desencadena en
deficiencia mental o retraso en el
desarrollo cognitivo. Tales datos
permiten corroborar la
informacion obtenida a travées de
la aplicacion de los instrumentos.

Otro postulado de (Yumar,
GOmez, Soria, & Sanchez, 2019)
establece que esta condicion
también va acompafada de una
serie de problemas funcionales
como dificultades en el lenguaje,
ocasionando problemas en la
comunicacién  verbal, datos
constatados con la Prueba de
Habilidades Adaptativas.

Segun (Erbil, 2020) el estudio de
Vigotsky menciona que la Zona
de Desarrollo Proximo (ZDP) es
cuando ocurre el momento del
aprendizaje, siempre que cuente
con un componente educacional
adecuado conformado por una
persona que direccione al
estudiante. Por tal motivo se
puede inferir que el desarrollo de
las habilidades sociales si se dio
de manera adecuada gracias al
correcto desenvolvimiento de la
ZDP.



