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Tu ayuda brinda oportunidades de
futuro a nuestros ninos y ninas

Solo el diagnéstico temprano y la
atencion clinica desde la infancia
mejoran la salud y la inclusién laboral y
social de las personas afectadas






Grafico con sinfomas de las rasopatias

PREVALENCIA

El conjunto de rasopatias 1:1.000 personas nacidas vivas
El Sindrome de Noonan es el mds frecuente con 1 caso de 1.000 a 2.500.

SINTOMAS

Diversidad y gravedad de sinfomas incluso en una misma familia. En algunas personas
el Sindrome de Noonan pasa desapercibido. En otras compromete su vida.




INCIDENCIA COGNITIVA

e Alrededor de un 25-30% de las personas con Sindrome de
Noonan presenta dificultades de aprendizaje con mds
incidencia en la articulacién del lenguaje y expresion verbal.

e Manifiestan retraso intelectual leve aunque con Cl normal en
la mayoria de casos.

e Estas condiciones se agravan en los sindromes
Cardiotaciocutdneo y Costello.

e Mayor incidencia de TDAH que la media poblacional (22% en
S. Noonan).

e Los especialistas recomiendan apoyos educativos desde la
edad temprana.



% ESCOLARIZACION

e No hay datos, pero la mayoria de los nifios con Sindrome de
Noonan y Necesidades Educativas Especiales asiste a aulas
ordinarias con apoyos (PT, logopedia y en menos casos
fisioterapia) y requieren adaptaciones metodoldgicas no
significativas.

o En algunos casos requieren Adaptacion Curricular
Signitficativa (ACIS) desde primaria

o En ESO se suelen integrar bien en Programa de Mejora del
Aprendizaje y del Rendimiento

o La opciones educativas se suelen reducir en la etapa post
obligatoria

o También se dificulta la inclusién laboral, especialmente si
la discapacidad intelectual va acompafiada de patologias
que limitan la actividad fisica.

e En los Sindromes Costello y Cardiofaciocutdneo es mas
normal que necesiten ACIS y asistan a centros de educacidn

especial.



EN CASA

e La tensidon que acumula el nifio, que no sigue el ritmo de
clase, se acentua en casa.
* Los padres hacen de profesores careciendo de formacidn. Se
llega a las siguientes situaciones:
o Regafios
o Desesperacion de los padres y ansiedad de los hijos
o Frustracion
o Deterioro de la comunicacion
e Las academias y mayoria de profesores particulares no
ofrecen la atencidn individualizada y especializada que
requieren estos alumnos.
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CONTEXTO GENERAL

La asociacion estd promoviendo el proyecto Materia Gris, un
estudio neuropsicolégico en comun con otras asociaciones de
rasopatias en Espafia para conocer las dificultades de
aprendizaje de nuestros nifios y nifias. Estd coordinado por Fran
Castellano, neuropsicéloga de Castelldn. A tenor de las
conclusiones de este estudio y la literatura clinica, el proyecto
Profesor Especial puede definir las bases de su intervencidn de
refuerzo escolar.

PERFIL DEL VOLUNTARIO

Estudiante de Educacién Especial que se desplace a los /
domicilios de los estudiantes. Se les haria voluntario/as de la
asociacion y expediria documento acreditativo de voluntariado



FASES PROYECTO

ANALISIS

Literatura clinica

Estudio Materia Gris

Con responsable
Materia Gris en
Comunidad Valenciana
(estudio con test
homologados)

Con padres de familias

ENTREVISTAS

METODOLOGIA

Disefio abordaje
metodoldgico y deteccion
de materiales si se

requieren

Sesiones de clases
particulares y puesta en
comun equipo

docente/voluntarios/as

CLASES

CONCLUSIONES

Redaccidn conclusiones

para la asociaciodn,.



Profesor Especial es un reto en investigacién dada la escasa o
nula existencia de estudios que avalen los beneficios de la
asistencia del profesor de NEE en las tareas escolares.

7/
/ Analizar y difundir este inédito abordaje meTodo|égiCO de las

clases particulares supondra la diferencia entre el éxito o el
fracaso escolar y la inclusiéon sociolaboral futura de los

nifios y nifias, lo que condicionard también su felicidad.

Los resultados pueden servir de base para el disefio de los
apoyos educativos de otras enfermedades de baja
prevalencia y TDAH.

Este trabajo docente supone también dar cuerpo a una nueva
actividad profesional para el profesor de necesidades
educativas especiales, hasta ahora basicamente ligada a los

RETOS

INVESTIGACION Y
MONETIZACION

centros escolares y las intervenciones en consultas privadas.

Hay una tendencia reciente, pero creciente, de monetizar esta

actividad que ya se ve en gabinetes de neuropsicologia y

pedagogia terapéutica. También encontramos ofertas de

profesores particulares y empresas de clases a domicilio.



GRACIAS %

CONTACTO
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