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Diferentes en el vuelo, pero con
el mismo derecho a volar.
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O1.

Introduccién




Esta guia de orientaciéon para centros educativos se va a
estructurar en diferentes partes. Primero, se podrd encontrar
una explicaciéon general del sindrome para maestros y
personal de centros educativos. Posteriormente, se podrd
encontrar informacién y recomendaciones en base a los
diferentes entornos del centro: centro general, aula, recreo
y comedor. A continuacién, se proporcionard informacién
para los diferentes profesionales: orientadora, tutora,
profesoras, especialista de educacién fisica y especialistas
en pedagogia terapéutica y en audicién y lenguaje.
Por Gltimo, se abordard el manejo de crisis en alumnos
con sindrome de Prader Willi. Es importante tener en
cuenta que, aunque la guia esté dividida en apartados,
es importante que todos los agentes educativos lean
todos los apartados ya que en todos podrdn encontrar
informacién relevante. Por ejemplo, el maestro especialista
en educacién fisica debe leer el resto de apartados ya que
le proporcionard informacién relevante, aunque la que
mds afecte a su drea se encuentre en su apartado. Las
recomendaciones de esta guia se han realizado en base

a las aportaciones de Rustarazo y Arias (2011), Rustarazo
(2012, 2013, 2014), Gonzdlez et al. (s.f.) y Ramén et al.
(2019).
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02.

Explicacién del
Sindrome

Prader-Willi




Es fundamental que todo
el personal del centro esté
informado acerca del Sindrome
de Prader Willi ya que la
coordinacién de decisiones y
la consecucién de todos de las
mismas es fundamental para el
correcto desarrollo del alumno,
ya que las contradicciones en
las instrucciones hacen que
las personas con Sindrome de
Prader Willi se sientan perdidas,
dificultando asi el proceso de
ensefianza-aprendizaje y su
inclusién. Por otfro lado, es
importante que el alumno tenga
una persona de referencia a la
que acudir, que normalmente
serd la tutora o la maestra
especialista en Pedagogia
Terapéutica.

El sindrome de Prader Willi
es una enfermedad compleja
gue afecta a muchos dmbitos
de la vida de las personas
que la padecen. Es conocida
también como la enfermedad
de los mil sintomas y se engloba
dentro de las enfermedades
raras, se estima que hay unas
3.000 personas en Espana
con Sindrome de Prader
Willi. Siguiendo a Ramén et
al. (2019), este sindrome es
una enfermedad compleja y

multisistémica a causa de una
alteracién en el cromosoma 15

y entre los principales sinftomas
se encuentran: hipotonia, retraso
del desarrollo, trastornos de la
conducta e hiperfagia. Se podria
decir que estos son los principales
sinfomas, aunque, como se ha
mencionado anteriormente, hay
muchos mds ya que también es
conocida como la enfermedad de
los mil sinfomas.

En la siguiente tabla se puede
ver un resumen de los principales
sintomas de esta enfermedad
en base a diferentes aspectos
siguiendo a Ramén et al. (2019),
Rustarazo y Arias (2011) y
Rustarazo (2012, 2014).




Principales sinftomas del

Sindrome Prader-Willi

Nivel endocrinolégico

Alteracién en el Hiperfagia Alto umbral del Hipotiroidismo
hipotdlamo. (excesiva sensacion dolor (pueden (lo que provoca
de apetito). hacerse una aumento de peso y
guemadura y no fatiga).
sentirlo).
.'. 1
Apnea central. Insuficiencia Obesidad y sus Baja densidad
adrenal (falta de consecuencias mineral dsea.
cortisol). asociadas.
Hipogonadismo (falta de Dificultades para regular Déficit en la hormona del
esteroides sexuales). la temperatura corporal crecimiento (esto conlleva
(pueden presentar una a: falta de crecimiento,
infeccién y no tener fiebre). talla baja, alteracién en

el desarrollo muscular, y
aumento de la masa grasa).



Nivel cognitivo

A

Q

Discapacidad Dificultades Dificultades para la Problemas del
intelectual (CI en la atencién generalizacién. lenguaie.
medio de 70). compartida y
cambiar el foco de
atencién.

Conductas Dificultad en el Dificultad para Dificultad para

obsesivas y procesamiento la resoluciéon de empatizar.

repetitivas. secuencial. problemas.

—

Dificultad para los

cambios.

e

Dificultad para
el dominio de

habilidades de la

vida diaria.

&

Dificultades en la

concentracién.

&

Inflexibilidad.

s

Dificultades en la abstraccién
(dificultad para interiorizar
normas y comprender las

ironias y bromas).

Metacognicién débil
(inflexibilidad cognitiva,
asi que aprenden por

repeticién).

{

Dificultades en el
funcionamiento ejecutivo.



Nivel motor y fisico

(=

) ’
S
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Hipotonia Incapacidad de Incapacidad de Somnolencia.
llorar al nacer. vomitar.
& b, »=( om0 o,
0./’;:.0&3.9
‘ah )z
Retraso del Alteracién en Escoliosis. Deformidades en
desarrollo la integracién los pies.
psicomotor. sensoriomotriz.
Obesidad. Problemas respiratorios. Osteoporosis.

Alteracién de la
alineacién de
los miembros

inferiores.
Nivel lenguaje
N4 { » 2

Dificultades en la
articulacién.

Dificultades en
la expresién
lingUistica.

Dificultades
en la diccién y
comunicacién oral.

Volumen alto de la
vozZ.




Vocabulario Errores fonéticos. Inteligibilidad Falta de
reducido. reducida. coordinacién
de los érganos
articulatorios.

Nivel psicolégico y psiquidatrico

Busqueda constante Problemas Perseveraciones Trastornos
de comida. conductuales. verbales y obsesivos
fabulaciones. compulsivos y
pensamientos
obsesivos.
Conductas Rascado de la piel. Comportamientos Dificultad para
repetitivas. autolesivos. reconocer
emociones.

Comorbilidad con ofros trastornos: trastornos del suefio, depresién, trastorno
bipolar, trastornos de ansiedad, TDAH, psicosis y TEA.
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Es importante tener en cuenta
gue el comportamiento se debe a
dafos cerebrales asi que resulta
fundamental que todo el personal
del centro entienda que no se
comportan asi porque quieren,
sino que no lo pueden evitar. Esto
recalca la necesidad de hacer
modificaciones en el entorno
en la medida que se pueda ya
gue el fenotipo comportamental
no siempre es modificable. Por
ello, aunque algunos de las
recomendaciones de este manual
sean complicadas de implementar
a priori, es fundamental llevarlas a
cabo para poder incluir en el centro
educativo al alumno que padece
este sindrome.

También se debe tener en
cuenta que, aunque previamente
se han expuesto los sintomas o
dificultades que suelen presentar,
las personas con Sindrome de
Prader Willi son personas que
tienen grandes capacidades que
se deben aprovechar y sacar su
mdximo potencial. Por ejemplo,
presentan una buena memoria a
largo plazo, buena capacidad para
la lectura y una gran capacidad de
esfuerzo y tenacidad. Por otro lado,
cabe destacar que aunque hay
sinfomas comunes cada persona
es diferente y es por ello que aqui
se incluyen recomendaciones
generales pero que siempre se
debe tener en cuenta la persona
con la que se trabaja y conocer sus

caracteristicas individuales para
poder ajustar la respuesta educativa
de la manera mds precisa y
adecuada.

Unas de las grandes
dificultades en la vida de una
persona con Prader Willi es la
hiperfagia que tienen. El apetito
insaciable hace que siempre estén
intentando conseguir comida ya
gue constantemente tienen hambre.
Es fundamental que estén en
un entorno seguro y controlado
en cuanto a la comida, sin la
posibilidad de conseguirla, para
que se sientan seguros y no estén
con la ansiedad constante de ver
cudndo y cdémo pueden conseguir
comida. Este va a ser uno de los
cambios mds sustanciales a nivel de
centro en el que se hard hincapié
mds adelante.

De momento es importante
tener en cuenta algunas normas en
cuanto a la comida:



1 I IXIX

8 Normas sobre la comida

1

No se castiga por
conseguir comida
extra.

3

Es importante cumplir con lo
que se promete, recompensa o
consecuencia, por ello es algo

gue se debe pensar antes de

decir.

S

No hablar sobre
comida.

7

Las normas deben
estar acordadas y
claras, para que
ellos sepan lo que se
espera de ellos.

2

No se premia ni se
castiga con comida
sin excepcién alguna.

4

No comer delante del
alumno si él no estd
comiendo.

6

No se proporciona
comida que no haya
sido pactada.

Necesidad de tener

un entorno estable y

predecible siempre
que sea posible.

13



03.

Entorno




Para conseguir acercarnos a la inclusién es necesario hacer una serie de
modificaciones en el entorno, para cualquier nifno que lo requiera, pero
en concreto en un alumno con sindrome de Prader Willi es necesario
hacer unas modificaciones que afectan en varios dmbitos. Puede resultar
complicado al principio, pero al llevarlas a cabo se conseguird que el
alumno se encuentre mds seguro y pueda tener un desarrollo educativo
pleno. Estas modificaciones afectardn al centro, al aula, al recreo y al
comedor.

Centro

Cuando llega o se tiene un
alumno con Sindrome de Prader
Willi, lo primero que se debe
hacer es informar a los maestros.
Los maestros estdn en formacién
permanente ya que siempre se
aprende cuando trabajamos con
personas y esta es una oportunidad
para seguir haciéndolo.

Es fundamental que haya una
persona de referencia para el
alumno que serd la tutora en la
mayoria de los casos, pudiendo
ser la especialista en Pedagogia
Terapéutica en funcién de las
horas que pase con el alumno.

Es recomendable nombrar un
coordinador para guiar el proceso
de cambios que se va a llevar a cabo
en el centro. Esto es importante, asi
habrd una persona encargada de
gestionar los cambios y de coordinar
e informar al profesorado para

gue la respuesta educativa a este
alumno sea de manera conjunta.
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Esto es importante siempre, pero
en el caso del Prader Willi adquiere
un cardcter fundamental para que
el alumno sepa lo que se puede
hacer y lo que no, lo que estd bien
y lo que no. Es fundamental que los
acuerdos a los que se lleguen y las
normas que se establezcan sean
cumplidas por todo el personal sin
ningun tipo de excepcidn para el
correcto desarrollo y bienestar del
alumno. Por ejemplo, si se acuerda
gue solo se puede comer en las
aulas, se debe llevar a cabo por
todos sin excepciones, ya que de
esta manera el alumno tendrd la
seguridad de que se come en el
sitio establecido y que no podré
conseguir comida en ofros lugares.

El coordinador de este proceso
debe ser una persona que esté
en contacto con el alumno y le
conozca, que tenga la formacién
necesaria y que, especialmente,
tenga las habilidades necesarias
para llevarlo a cabo y coordinar al
personal implicado. Pudiendo ser
cualquier persona, ahora bien, si
es importante que sea una persona
que esté definitiva en el centro,
que pase alli todas las horas y que
conozca al alumno.

Una vez nombrado el
coordinador se comienzan a
realizar los cambios necesarios
para adaptar el centro a las
necesidades del alumno.

Primeramente, todo el personal
del centro, sin excepciones,
debe estar informado acerca
del sindrome, de los aspectos
mds relevantes y de las normas
fundamentales que se deben
llevar a cabo. Esto se debe a que,
aunque el alumno tenga su tutora,
esta puede ausentarse algun dia
y otro maestro tener que sustituir
en el aula, por ejemplo. Por otro
lado, dentro de un centro todo el
personal tiene contacto de manera
mds directa, indirecta, constante o
puntual con los alumnos, asi que,
todos los agentes educativos son
importantes. Si, por ejemplo, el
alumno no puede recibir comida
fuera de lo pautado, es importante
gue todos conozcan y no se hagan
excepciones ya que esto aumentard
su ansiedad sabiendo que de
alguna manera puede conseguir
comida y complicard més la
intervencién y la adaptacién del
alumno.

Primero, seria recomendable
ponerse en contacto con la
Asociacién Espafola Sindrome
Prader Willi (AESPW) y solicitar una
formacién o asesoramiento (lo que
puedan proporcionar) a la que es
fundamental que acuda todo el
personal del centro.

Una vez llevada a cabo esta
formacién deberian reunirse la
tutora, la orientadora el equipo
directivo, la coordinadora del



proceso y la PT. En esa reunién se
deben acordar los cambios que

se van a llevar a cabo teniendo

en cuenta la informacién recibida

y las caracteristicas concretas del
centro, ya que estd guia supone una
orientacién, pero no tiene en cuenta
las caracteristicas de cada centro

en particular. Una vez tomados

los acuerdos de las actuaciones

gue se van a llevar a cabo, es
recomendable que se reina todo el
personal del centro para informar
de los mismos, los cambios y

las normas que se van a aplicar,
cumpliendo asi con la importancia
mencionada sobre la coordinacién.

Por otro lado, seria conveniente
gue haya una especialista en
Pedagogia Terapéutica que esté
el méximo de horas posible
con el alumno en el aula o una
integradora social. Este hecho
es complicado en muchos casos
debido a la falta de medios, pero
en la medida de lo posible seria
conveniente tener dos personas
en el aula para poder atender no
solo al alumno con el sindrome en
concreto sino a toda la diversidad
del alumnado. Por ello, aunque
sea complicado, es recomendable
tenerlo en cuenta a la hora de
planificar los apoyos.

Resumiendo todo lo expuesto
anteriormente, podemos resumir
los pasos a seguir de la siguiente
manera:




18

Contactar con la Asociacién
Espafola de Sindrome

de Prader Willi (AESPW)

para recibir la formacién y
asesoramiento adecuados, a
la que cual debe asistir todo el
personal del centro.

Nombrar un coordinador
para llevar a cabo el proceso
de cambio y la evaluacién y
mejoras del mismo.

Hacer una reunién entre

la tutora, la orientadora,

el equipo directivo, el
coordinador nombrado

y la PT. En ella, tomar los
acuerdos necesarios para las
adaptaciones que se van a
llevar a cabo.

Reunir a todo el personal

del centro para explicar los
cambios y normas que se van
a implantar.

Resulta fundamental la
coordinacién e implicaciéon
en estos acuerdos de todo el
personal.

Es recomendable que la PT

o persona de apoyo pase el
mayor nUmero de horas en el
aula.

Se recomienda realizar
reuniones periddicas en
funcién del desarrollo de

la propuesta y del proceso
de ensefanza-aprendizaje
para evaluar e implementar
posibles mejoras.



Ahora se explicardn los cambios
gue se deberian llevar a cabo en
el centro. Primero, se debe hacer
mencién a un punto importante
como es el de la comida. Resulta
fundamental que el alumno sepa
gue no puede conseguir comida
en el centro, esto permitird que el
alumno esté mds tranquilo y pueda
adaptarse mejor. Esto debe ser
efectivo, es decir, no sélo que el
alumno lo sepa, sino que asi sea.

Para ello, primeramente, el
comedor debe estar cerrado bajo
llave sin que exista la posibilidad
de que el alumno pueda acceder al
mismo, asi como cualquier otra sala
gue tenga comida, como podria ser
la sala de profesores, por ejemplo.

Por otro lado, seria adecuado
gue la merienda se tome en las
aulas antes de salir al recreo, y
que la basura se tire o se ponga en
algdn sitio bajo llave, de tal manera
gue no queden restos de comida
en las basuras, siendo fundamental
gue esto se haga en el aula del
alumno.

De esta manera, el alumno

estard tranquilo sabiendo que no
hay restos de comida a los que
pueda acceder. Este tipo de cambios
resultan complicados a priori, pero
resultan fundamentales si queremos
conseguir la inclusién y el bienestar
del alumno.

También, entendiendo que
esto no es fécil y que no resulta
posible en todos los centros, seria
conveniente que hubiese una sala
o una zona del colegio tranquila,
con alguna colchoneta que sea
una zona a la que poder acudir en
el caso de que haya una rabieta.
Debe ser una zona tranquila por la
gue no pase gente y que permita
estar en silencio y calméndose en el
caso de que sea necesario.

Por Ultimo, es recomendable
tener las normas implicitas de
cada lugar en un cartel expuestas
de manera simple, concreta,
clara y con apoyos visuales como
pictogramas, por ejemplo. Por
ejemplo, las normas del recreo
pueden estar en un cartel para que
sean accesibles a cualquier alumno
y facilitar el comportamiento en los
recreos.




Cambios a nivel de centro

Tener el comedor bajo llave de tal manera que no haya
posibilidad de conseguir comida.

de comida.

Tomar la merienda en las aulas en lugar de en el patio y tirar
las basuras o guardarlas bajo llave para que no queden restos

Habilitar una sala o una zona del colegio tranquila a modo
de sala de la calma a la que poder acudir si el alumno esté
nervioso o tiene alguna rabieta.

Poner carteles por el centro con las normas de los diferentes

lugares.

Por Gltimo, es importante tener

en cuenta los dias especiales o
excursiones que se realizardn a lo
largo del curso, ya que también
se tendrd que hacer alguna
modificacién para la integraciéon
del alumno con Sindrome de
Prader Willi. Las recomendaciones
generales serian las siguientes:

Anticipar los cambios que vaya
a haber en esos dias, con el tiempo
necesario, pero tampoco excesivo
para evitar las fabulaciones.

Tener a una persona de apoyo
para el alumno, por ejemplo,
en las excursiones que acuda un
profesional mdés, preferiblemente
alguien que esté normalmente con
el alumno y le conozca.

Evitar que sean celebraciones
con comida, pero en el caso de
que lo fueran que sean porciones
individuales y seguir el resto de
recomendaciones en cuanto a la
comida.

Se debe retirar la basura y los
restos de comida.

Evitar el acceso libre a comida y
gue se mantenga fuera del alcance
del alumno.

Establecer como norma que los
alimentos no deben compartirse.

Informar a la familia de la
actividad y de qué se va a trabajar
con el alumno para que se pueda
reforzar desde casa si es necesario.



Avula

El aula es un entorno muy
importante para el alumno ya que
es donde va a pasar la mayor parte
del tiempo y es importante que se
sienta comodo y seguro en ella para
su bienestar y para poder exprimir al
mdximo su proceso de ensefanza-
aprendizaje.

En este entorno resulta
fundamental que no haya comida
accesible al alumno, por ello es
importante que las meriendas las
recoja la profesora por la mafana
cuando lleguen y se guarden
bajo llave para que el alumno
sepa que no tiene acceso a la
comida. Se merienda en el aula 'y
posteriormente se tira la basura con
los restos de comida para que el
alumno no intente cogerlos. También
es necesario tener en cuenta que,
aunque muchos maestros lo hacen
a modo de refuerzo positivo, es
importante no dar chuches ni nada
de comida de premio a los alumnos.
Una norma fundamental es que
no se premia ni se castiga con la
comida ya que eso genera en el
alumno nerviosismo y ansiedad.

Se deben sustituir esos premios por
cualquier otra cosa que no implique
comida. El alumno debe no tener
ninguna esperanza de conseguir
comida en el aula o en el centro.

También es importante que
alumno no tenga dudas en relacién

a la comida, es decir, que sepa
cudnta comida se va a comer, qué
comida va a ser y cudndo serd.
Esto es en relacién a si el alumno
es de comedor. Es importante que
conozca estos datos con antelacién,
no en el mismo dia, para que
tenga la tranquilidad de saber qué
va a comer cada dia. Esto podria
ser trabajado por la PT y la tutora.

Al igual que en el centro en
general, seria conveniente que
en el aula haya carteles con las
normas de diferentes situaciones de
manera clara, sencilla, concreta y
con apoyo visual. De esta manera,
se facilitard que el alumno conozca

en todo momento lo que se espera
de él.

Por otro lado, se puede
incluir un rincén de la calma o
de las emociones para poder
acudir cuando algin alumno
estd nervioso o lo necesita. Esto
beneficia al alumno con sindrome
de Prader Willi, pero también al
resto de alumnos ya que facilita la
comprensién de sus emociones y la
regulacién emocional.

Con todo lo expuesto
anteriormente, podemos resumir de
la siguiente manera los cambios a
realizar a nivel de aula:
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Protocolo de actuacion
para el aula

o1

Recoger las meriendas y
guardarlas bajo llave a
primera hora de la manana.

02

Merendar en el aula.

03

Seguidamente tirar la basura
con restos de comida o
ponerla bajo llave.

04

No se premia o se castiga
con comida. Por ejemplo, no
se dan chucherias a modo de
refuerzo.

05

Anticipar el mend, en el caso
de que el alumno coma en el
centro, para que conozca qué,
cudnto y cudndo va a comer
con antelacién.

06

Incluir carteles sencillos, claros
y con apoyo visual de las
normas y el comportamiento
gue se espera de los alumnos
para facilitar la comprension
de lo que se espera del
alumno.

07

Tener un rincdn de la calma o
de las emociones.

08

Tener fuera del alcance del
alumno materiales que inciten
a llevdérselos a la boca como
pegamentos, plastilina...




Recreo

El recreo puede ser un momento

complicado en el que el alumnado
llega a tener menor vigilancia y ser
un momento clave en el que, en el
caso del alumno con Sindrome de

Prader Willi, conseguir comida. Con

los cambios realizados a nivel de
centro, es mds sencillo el momento

debe hablar de comida fuera de

los momentos en los que se come.

Por otro lado, teniendo en
cuenta las posibles dificultades
sociales que puede afrontar un
alumno con sindrome de Prader
Willi, seria recomendable la

implantaciéon de un programa de
patios inclusivos para fomentar
la cohesiéon de los alumnos y el
desarrollo social. Esto beneficia
al alumnado con necesidades
educativas, pero también al resto
del alumnado.

del recreo, ya que el alumno

es consciente de que no puede
conseguir comida y que todo el
centro estd implicado en esta norma.
Esto hard que el alumno esté mds
tranquilo y pueda disfrutar més del
tiempo de descanso y de relacién
con sus companeros. Aun asi, es
importante tener una vigilancia
constante del alumno por si intentase
conseguir comida o intentara
realizar alguna conducta autolesiva.
Se debe prestar especial atenciéon

GI ﬂempo que el Glumno empleo ] . VIgI|GnCICI constante del
en el bqﬁo ya que th pueden CI|UmnO con Sllndrome de PrCIder

suceder este tipo de conductas. Por ~ Willi, feniendo especialmente en
todo ello, es fundamental tener una  cuenta el acceso a comida y el
vigilancia constante para prevenir tiempo que se emplea en el bafio.
cualquier conducta mencionada 2. Implantacion de un
anteriormente. Es recomendable programa de patios inclusivos.
aumentar la vigilancia en el recreo,

de tal manera que haya un maestro

gue esté siempre pendiente de este

alumno. Aungue con las medidas

propuestas anteriormente es

complicado que el alumno tenga

acceso a comida, hay que recalcar

que si por lo que sea consiguiese

comida no se castiga por ello, ni se

Con todo lo expuesto
anteriormente, podemos resumir de
la siguiente manera los cambios a
realizar a nivel de patio:
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Comedor

Este apartado se incluye para
el caso de los alumnos que acudan
a este servicio. Es un punto clave
en el caso de este sindrome debido
a la hiperfagia que presentan.

Las personas con Sindrome de
Prader Willi necesitan una dieta
hipocalérica debido al aumento de
peso que tienden a tener. Tampoco
se puede negociar en torno a la
comida, lo acordado que se va a
comer es lo que se puede comer
sin hacer excepciones, dado que
las excepciones hacen que aumente
la ansiedad para futuras veces
conseguir mds comida.

Es fundamental que el alumno
no tenga dudas en cuanto a la

comida, debe saber qué va a comer,

cuanto y cudndo con antelacién.
Esto, como se ha mencionado

anteriormente, serd trabajado por la

tutora o por la PT. Resulta también
importante que el alumno no tenga

esperanza en conseguir comida, por

ello toda la comida que se tenga
en bandejas para repartir o similar
debe estar fuera del alcance del

alumno. En el caso de que el alumno

consiguiese algo extra de comer, no
se le castiga ya que es algo que no
puede evitar debido a la falta de
saciedad que sienten. Como se ha

mencionado anteriormente, tampoco

se puede castigar o premiar con
comida nunca, ni hablar de comida

fuera del horario estipulado.
Aunque esta norma la mayoria
de colegios ya la aplican, es
importante tener en cuenta que
no se saque la comida fuera del
comedor para evitar que haya
restos de comida fuera del mismo
y evitar que el alumno intente
conseguirla.

Una medida fundamental es
que el alumno tenga una vigilancia
constante en el comedor, sin
dejarle sin supervisién, prestando
especial atencién a que no intente
coger mds comida de ningun lado.
Y una vez el alumno haya acabado
de comer, que no esté esperando
en el comedor a que el resto de
sus companferos acaben, sino que
salga al recreo en cuanto haya
terminado para evitar estar viendo
como todo el mundo termina
de comer menos él. El comedor
siempre debe estar vigilado, y
una vez se ha acabado el servicio
de comedor, debe permanecer
cerrado con llave y con los restos
de comida de la misma manera,
evitando asi que el alumno intente
acudir a conseguir comida.

Con todo lo expuesto
anteriormente, podemos resumir de
la siguiente manera los cambios a
realizar a nivel de comedor:



Protocolo de actuacion
para el comedor

1

El alumno necesita una
supervisidon constante en el
comedor.

2

Presentarle toda la comida
junta para que él decida el
orden en la que se la come.

3

La comida debe salir ya en las
bandejas, sin haber acceso a
platos comunes.

4

Se debe intentar que coma y
mastique despacio.

5

Una vez haya terminado de
comer, salir al recreo y no
estar esperando a que los
demds terminen.

6

No se negocia, ni se da
menos o mds comida de la
estipulada.

7

Impedir el acceso a maés
comida, como las bandejas
comunes, dejarlas fuera del
alcance del alumno.

No se castiga por conseguir
comida. Tampoco se premia o
se castiga con comida.

9

No se saca comida del
comedor para ningdn
alumno.

10

Una vez acabado el servicio
de comedor dejar cerrado
bajo llave y los restos de
comida, de tal manera que el
alumno no pueda conseguir
mds comida.




04.

Profesionales




Ya se han expuesto los cambios
mds sustanciales a nivel estructural
que se deben hacer para incluir
en un centro a un alumno con
Sindrome de Prader Willi, sin
embargo, el presente apartado, se
va a centrar en la orientacién y las
recomendaciones que deben seguir
los diferentes profesionales de un
centro educativo. Los profesionales
implicados serdn: la orientadora, la
tutora, el especialista de Educacion
Fisica y las especialistas en
Pedagogia Terapéutica y Audicién
y Lenguaje. Aunque se incluyen las
recomendaciones en apartados en
base a los diferentes profesionales,
todos deben leer e informarse de
todos los apartados dado que puede
haber informacién relevante que
también les sirva para conocer mds
acerca del proceso de ensefanza-

aprendizaje de un alumno con
Sindrome de Prader Willi.

Orientadora

Al ser una enfermedad rara,
existe la posibilidad de que la
orientadora del centro desconozca
su existencia, es por ello que el
presente apartado pretende ofrecer
diferentes recursos para que la
orientadora se pueda informary
formar acerca de este sindrome y asi
poder asesorar y orientar tanto a los
profesionales implicados como a la
familia del alumno. Por ello, en este
apartado se van a ofrecer diferentes
recursos y referencias y a explicar

brevemente para que sirvan de
punto de partida para obtener
informacién acerca del Sindrome

de Prader Willi.

Asociacién Espafiola Sindrome
de Prader-Willi. Esta es la pdgina
web de la Asociacién Espafola
Sindrome de Prader-Willi. En ella
se puede encontrar informacién
acerca del sindrome y contactar
con ellos para recibir informacién.
En la misma web se puede acceder
a los servicios que la asociacién
ofrece, ademds de poder consultar
diferentes manuales y publicaciones
gue tienen sobre el sindrome.

Associacié Catalana Sindrome
Prader-Willi. (s.f.). Prader Willi
Catalunya. Esta es la pdgina web
de la Asociaciéon Catalana y en ella
se puede encontrar informacién
acerca del sindrome. También
tienen un banco de recursos
en funcién de la persona que
los busque, como por ejemplo
educadores y familias.

Asociacién Sindrome Prader-
Willi Andalucia. (s.f.). Asociaciéon
Sindrome Prader-Willi Andalucia
(ASPWA). En la pagina web de la
Asociacién Sindrome Prader-Willi
Andalucia se puede encontrar
informacién acerca del sindrome,
guias, articulos, revistas y
actividades de la asociacién.

27


https://www.sindromepraderwilli.org/

https://www.sindromepraderwilli.org/

https://www.praderwillicat.org/es/

https://www.praderwillicat.org/es/

https://www.praderwilliandalucia.es/

https://www.praderwilliandalucia.es/


28

Organizacién Internacional
del Sindrome de Prader-Willi
(IPWSQ). (s.f.).En esta pagina
web se puede encontrar
diferentes recursos: informacién
para las familias, informacién
para profesionales médicos,
informacién para cuidadores
profesionales, conferencias,
eventos y guias.

Rustarazo, A. [ACSPW] (26
de noviembre de 2019). Aurora
Rustarazo Manejo Conductual
SPW [Video]. YouTube. Este video
es del Simposio Internacional
del Sindrome de Prader-Willi en
Bogotd de 2019. En él, Aurora
Rustarazo, psicéloga de la
AESPW, explica el sindrome y
proporciona herramientas sobre
el manejo conductual de las
personas que lo padecen.

FAMMA. (s.f.). Sindrome de
Prader-Willi: manifestaciones
clinicas y recursos para
profesores. Esta pdgina web
ofrece una explicacién del
sindrome y sus caracteristicas,
pero ademds incluye recursos
para los agentes educativos y
estrategias para los maestros.

Ramén, M., Vela, A., Alves,
A., Jiménez, C., San Martin, A.
M., Collado, S., Pérez, A. M.,
Trugeda, N., Sainz, C., Magem,
R., Gonzdlez, J. L., Rustarazo,
A., Gonzdlez, P J., Nogueras, P

M., Rubio, N., de la Cruz, C., Millan,
A., Ferrer, M. y Daza, J. A. (2019).
Miradas plurales en el sindrome de
Prader-Willi: Guia para familias y
cuidadores. Pfizer Espana.

Este es un manual creado por
diferentes autores, profesionales
de diferentes dmbitos, en el que
se explica el sindrome desde un
punto de vista holistico ya que se
aborda el sindrome desde diferentes
dngulos: endocrinologia, atencién
temprana, fisio terapia, logopedia,
nutricién, traumatologia, psicologia,
psiquiatria, sexualidad, educacién
servicios sociales y derecho. Es una
lectura recomendable para entender
el Sindrome de Prader Willi de una
manera global.

Rustarazo, A. (2014). El proceso
de ensefianza-aprendizaje en
personas con Sindrome de Prader-
Willi. International Prader-Willi
Syndrome Organisation (IPWSQO).

Rustarazo, A. (2021). Buenas
précticas en las aulas para alumnado

con sindrome de Prader-Willi.
Asociacién Espafola del Sindrome de

Prader-Willi.

Estos dos documentos son
relacionados con el proceso de
ensefanza-aprendizaje y con el
manejo en el aula creados por Aurora
Rustarazo, psicéloga de la AESPW.
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Tutora, maestras y
especialistas en Pedagogia
Terapéutica y Audicién y
Lenguaje

La tutora supone una persona de referencia para cualquier alumno del
centro ya que es la persona con la que mds tiempo pasan los alumnos.
De todas formas, es necesario que todo el profesorado conozca este
apartado para cuando tenga clase con el alumno con Sindrome de Prader
Willi sean conscientes de cémo se trabaja con él y que cosas mejoran o
empeoran su desarrollo dentro del centro educativo.

Se debe tener en cuenta algunos sintomas importantes para el correcto
desarrollo del proceso de ensefianza-aprendizaije:

Presentan una mala psicomotricidad ~ Es normal que presenten suefio a lo

fina y gruesa, que debe trabajarse,  largo del dia ya que suelen tener un
pero tenerse en cuenta a la hora de  descanso ineficaz, por ello, se debe
programar diferentes actividades, tener en cuenta que es un sinfoma y

como por ejemplo recortar con  no entenderlo como aburrimiento o
tijeras. falta de interés.



Se suelen producir rascados de la piel hasta producir
heridas o conductas autolesivas, es fundamental
estar atentos a las mismas y evitarlas. No se debe
reganar, simplemente distraer y evitar que las hagan.
Es recomendable tener a mano tiritas para tapar

las heridas de los rascados y actividades a modo de
recurso para que tengan las manos ocupadas.

La hiperfagia en sintoma clave en todos los aspectos
de su vida, por lo que es fundamental que, para

un correcto desarrollo del proceso de ensefianza-
aprendizaje, se cuente con un entorno seguro

en ese aspecto y que sepan que no van a poder
conseguir comida siguiendo para ello las indicaciones
mencionadas en apartados anteriores. En el caso de
gue el alumno coma en el comedor, se debe anticipar
qué, cudnto y cudndo va a comer.




Estrategias generales en el aula

Es necesario tener en cuenta algunas estrategias generales que se deben
implementar en el aula y a las que hay que prestar especial atencién para
dar una correcta respuesta educativa. Las estrategias generales a tener en

cuenta son las siguientes:

Dejar claro lo que se espera de

ellos, con normas claras y explicitas.

Estas pueden estar expuestas por el
aula con apoyos visuales.

Generar un entorno estable y
predecible siempre que sea posible.

Trabajar el uso de la agenda.

Emplear el refuerzo positivo ya
que funciona mucho mejor que el
negativo (no suele funcionar).

Anticipar los cambios que se vayan
a dar, como dias especiales o
excursiones, con el tiempo suficiente.

Premiar la flexibilidad que tengan ya
gue es una dificultad para ellos.
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Ofrecer apoyos visuales en los
ejercicios o en las tareas para
facilitar la comprension.

Proporcionar poca tarea

de primeras y si va bien ir
aumentdndola gradualmente para
evitar la frustracién y el hartazgo.

Usar un reloj de manera visual
para el tiempo de las tareas, de
esta manera podrdn ver de forma
clara el tiempo que tienen para la
consecucién de las mismas.

Cuidado con las obsesiones o
fabulaciones, escucharlas porque
nos proporcionan informacién, pero
no fomentarlas. Se puede establecer
un tiempo para hablarlas.

Proporcionar esquemas o mapas
mentales para presentar la
informacién ya que facilita la
comprensién.

Proporcionar actividades y tareas
adecuadas y adaptadas al nivel
curricular del alumno.

Emplear estrategias de aprendizaje
cooperativo o de alumno-tutor
sencillas para facilitar su autonomia
y su integracién en el grupo.

Prestar atencién al tiempo que el
alumno pasa en el bafo, ya que se
pueden dar rascados o conductas
autolesivas. Evitar que se utilicen los
cerrojos pactédndolo previamente.



Tener actividades a modo de recurso La comunicacién con la familia

en las que se utilicen las manos es un pilar fundamental en la

y que les gusten para distraer educacién de los alumnos con
de los rascados y las conductas Sindrome de Prader Willi ya que
autolesivas. los problemas comportamentales

que surjan en el hogar afectan

al alumno y a su desarrollo en la

escuela y viceversa. Es importante
que haya una coordinacién entre la

escuela y la familia para seguir la

misma linea de trabajo en ambos
lugares y proporcionar estabilidad al

alumno.

Estrategias para la comunicacion

La comunicacién es un aspecto importante a la hora de ajustar

expectativas y dejar claras las normas y la comprensién de las mismas.

Algunas recomendaciones generales en cuanto a la comunicacién con
alumnos con Sindrome de Prader Willi son:

Realizar mensajes en positivo, en lugar de en negativo.

No realizar mds de dos érdenes seguidas.

Cumplir lo que se promete. Esto es fundamental, por ello

es importante pensar lo que se promete antes de realizarlo.
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Emplear la técnica del séndwich para las correcciones. Consiste
en hacer una critica constructiva entre dos mensajes positivos.
Por ejemplo, “Hoy has prestado mucha atencién en la lectura,
sélo tenemos que recordar que no se puede interrumpir a los
companeros para que todos podamos hablar, yo sé que le
puedes conseguir como has hecho anteriormente”.

Emplear la técnica del disco rayado, es decir repetir de manera
calmada y constante la norma o el mensaje que se quiere
transmitir sin discutir.

Establecer compromisos con el alumno de tal manera que
sepa lo que tiene que hacer y lo que se espera de él.

Un punto importante en este apartado son los castigos,
estos no resultan efectivos y suelen generar reaccién. Es
importante no castigar los sinfomas como por ejemplo

el suefo o el haber conseguido comida. Para otras
situaciones, en lugar de castigos podemos hablar de
consecuencias. Estas deben ser: pactadas, inmediatas (no
dentro de un dia, por ejemplo), proporcionales, nunca
deben implicar alimentos, cumplirlas siempre y adecuadas
(no suprimir actividades beneficiosas para el alumno como
el deporte, por ejemplo).



Recomendaciones generales para
el desarrollo cognitivo del alumno

Para los fallos en el procesamiento secuencia

Usar apoyos visuales como Descomponer las tareas en pasos
pictogramas para los pasos de las simples y concretos, proporcionando
tareas. las instrucciones de una en una.
Crear rutinas predecibles de trabajo Realizar juegos de secuencias.

con autoinstrucciones.

Para la dificultad en la resolucién de problemas

Secuenciar los pasos de Proporcionar mapas mentales o guias
un problema. Tener unas visuales. Por ejemplo, proporcionar
autoinstrucciones para la resolucién una plantilla para dibujar el
de los mismos. problema.
Realizar un role-playing Representar visualmente Reforzar positivamente
de los problemas. los problemas con dibujos, el proceso y no sélo la
historias o pictogramas. solucién.
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Trabajar desde lo concreto a Incluir materiales Trabajar la atencién.
lo abstracto. manipulativos.

Premiar la flexibilidad. Anticipar los cambios.

Recomendaciones generales para
el desarrollo social del alumno

Por otro lado, trabajar el desarrollo social, como en cualquier alumno,
es importante, pero en este caso puede marcar la diferencia entre la
inclusiéon dentro del grupo o no. Es por ello que se recomienda:

Se suele producir un aislamiento
social, por ello, se recomienda
realizar dindmicas de grupo, trabajo
cooperativo y actividades de cohesiéon
social. También, se recomienda
trabajar las normas sociales implicitas
para que el alumno sea consciente de
lo que estd y no aceptado socialmente,
esto facilitard su integracién con los
companeros.

Se recomienda trabajar la educacién
emocional para que el alumno sea
capaz de reconocer sus propias
emociones y las de los demds.



Recomendaciones generales para
el desarrollo del lenguaje del
alumno

Tener en cuenta que presentan un retraso en la adquisicién del

habla.

Trabajar el vocabulario ya que presentan un vocabulario
limitado.

Se debe trabajar el tono de voz.

Trabajar los problemas de articulaciéon que puedan presentar.

Trabajar la comunicacién oral.

Trabajar la espontaneidad en la comunicacién oral.

Trabajar los turnos de palabra.

Presentan dificultad para comprender instrucciones largas y
abstractas. Por ello, se debe hablar con el alumno de forma
simple y clara.

Tener en cuenta que presenta dificultades para comprender
las ironias o dobles sentidos.
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Especialista en
Educacion Fisica

El ejercicio fisico resulta
fundamental para las personas
con Sindrome de Prader Willi
debido a que no queman
calorias al mismo ritmo que el
resto de personas, tendiendo
a la obesidad. Por ello, resulta
fundamental que el alumno
adquiera hdbitos y gusto por el
ejercicio fisico para que lo disfrute
y lo lleve a cabo en su vida diaria.

Se debe tener en cuenta el
cansancio fisico y la somnolencia
gue pueden presentar estos
alumnos, debido a las dificultades
de sueno que presentan. Por
ello, no se deben tomar como
aburrimiento o falta de interés en
la clase, simplemente un sintoma
mds. Se debe tener en cuenta a la
hora de programar las diferentes
actividades que se vayan a
realizar.

Por otro lado, se debe tener
en cuenta que las personas con
Sindrome de Prader Willi cuentan
con una mala psicomotricidad
gruesa y fina, por lo que ambas
deben ser trabajadas partiendo
del nivel curricular del alumno.

También, se debe tener en
cuenta que tienen dificultades

en el equilibrio, asi que se deben
plantear actividades que supongan
un desafio para ellos en este
aspecto pero que no supongan
una actividad tan compleja que no
puedan realizar.

Por Ultimo, se debe tener
en cuenta las dificultades que
estos alumnos encuentran para
comprender las normas y lo que se
espera de ellos, se debe concretar
claramente antes de empezar
los juegos. Es recomendable
coordinarse con la tutora para
seguir la misma linea de trabajo.
Es importante cumplir lo que se
promete con los juegos.

Se puede resumir de la
siguiente manera los aspectos a
tener en cuenta en las clases de
educacion fisica:



Fomentar el disfrute del ejercicio fisico  Tener en cuenta que el cansancio fisico
para que el alumno adquiera hdbitos y la somnolencia son sintomas del
saludables. Sindrome de Prader Willi.

0 &
s i

Trabajar la psicomotricidad fina y Establecer unas normas claras y
gruesa partiendo del nivel curricular concretas y aclarar lo que se espera
del alumno debido a las dificultades de ellos en los diferentes juegos y

que presentas en ambas. actividades.

Tener en cuentas las dificultades en el
equilibrio.




Manejo de
CrisIs



Las rabietas o conductas
desafiantes se pueden dar en
personas con Sindrome de Prader
Willi siendo consecuencia del
dano en el hipotdlamo, por ello
es importante tener en cuenta
gue no es porque quieren sino un
sintoma mds. No se deben tomar
como algo personal. Antes de que
sucedan se pueden anticipar que
estd mds nervioso de lo normal
y se puede intentar distraer o
retirar de la situacién que le esté
provocando ese nerviosismo, pero
en ningln caso se debe ceder a
las peticiones que esté realizando.
Es importante mantenerse firme,
aunque sea en publico o delante
de otra gente, pero, como se ha
mencionado anteriormente, nunca
se debe ceder. Se deben explicar
las normas con calma, pero en
ningun caso se intentard razonar.

Cuando la rabieta esté
sucediendo, no sea reconducible
o no se haya podido distraer,
se debe seguir siendo firme, no
ceder y no intentar razonar. Si
la situacién nos supera, se debe
pedir ayuda y que lo gestione
otra persona que no se sienta
superada por la situacién. Es
recomendable estar a solas con
el alumno y no delante del resto
de alumnos, asi que si la situacién
se endurece se debe ir a un
lugar tranquilo y a solas (la sala
tranquila de la que se ha hablado
en apartados anteriores seria lo

mds conveniente) “inmovilizando”
al alumno para salir de la clase
sin hacer dafo y poder irnos.

Una vez a solas, se recomienda
acompanar al alumno en silencio,
pero no dejarle solo. Es comun
gue posteriormente surja el
cansancio, el llanto o el sueho.
Estar con él tfranquilamente

hasta que se recupere. Una vez
recuperado, nos incorporaremos
al grupo como si nada hubiera
sucedido, nunca ridiculizarlo
delante de los companeros.

No se debe analizar con él la
situacién, simplemente se debe
ver qué ha sucedido, cémo se
ha llevado a cabo y qué posibles
mejores se pueden implementar
para la préxima vez. Para ello,
es recomendable tener una
tabla de registro de crisis. En
ella apuntaremos cémo se ha
producido todo para poder tener
en cuenta posteriormente si hay
algun factor que esté afectando y
poder modificarlo. También nos
ayudard a tener un registro de la
frecuencia con la que se producen
para poder implementar posibles
mejoras y ver si de esa manera
se reduce la frecuencia. Se
recomienda que la tabla tenga
los siguientes apartados, aunque
puede ser modificada en funcién
del alumno y sus caracteristicas,
pero aqui se presenta un ejemplo
de la misma:
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Las rabietas son
consecuencia
del dafo en el

hipotélamo.

Explicar las normas
con calma, pero no
intentar razonar.

Acompanar al
alumno en silencio.

No ridiculizarlo
delante de sus
companeros.

Gestion de crisis

Si se anticipa que
estd mds nervioso
de lo normal se
puede intentar
distraer con algo
que le guste.

Si la situacién nos
supera, pedir ayuda
y que lo gestione
otra persona.

No ceder a las Mantenerse firme.
peticiones.
Estar a solas con Ir a un lugar
el alumno y no tranquilo,
delante de los “inmovilizando”
demds alumnos. al alumno si es

necesario para ir
sin hacer dafo.

No dejar al alumno Posteriormente Incorporarse al
solo. surge el llanto, grupo como si
el cansancio o el nada hubiera
suefo. sucedido.
Analizar la Emplear una tabla
situacién para para el registro de
futuras mejoras. crisis.
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También, se debe tener en cuenta que se pueden dar conductas autolesivas y rascado de la
piel. Es necesario seguir las siguientes recomendaciones:

Ignorar la conducta, Mantener las manos del Emplear tiritas Emplear en frases
pero no dejar que la alumno ocupadas con para tapar los »
. .. en positivo y no
realice. alguna actividad que le rascados de la regafiar
guste. piel. :

Al igual que para el manejo de crisis, es recomendable emplear una tabla de registro de
conductas autolesivas o rascados de la piel, para poder analizar con qué frecuencia se

producen y si hay algin factor que esté influyendo. A continuacién, se presenta un ejemplo
de la tabla que se puede emplear:
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Para evaluar la propuesta de
intervencién realizada se van a
utilizar algunas herramientas que
servirdn para tener conclusiones
acerca de la adecuacién de las
adaptaciones realizadas en el
centro y para la realizacién de
futuras mejoras en base a las

necesidades que vayan surgiendo.

Se debe tener en cuenta que el
fenotipo conductual del sindrome
es muy variado vy, por ello, se
podrdn modificar los materiales
de observacién y registro en
funciéon de las caracteristicas
personales del alumno. Las
disefiadas en este trabajo se
basan en los comportamientos
mds habituales en las personas
con Sindrome de Prader Willi.

Para ello, se va a emplear
la técnica de observacién para
poder rellenar una lista de control
de conductas disruptivas y una
entrevista que se llevard a cabo a
los maestros de dicho alumno.

Por un lado, encontramos la
lista de control de las conductas
disruptivas que presenta el
alumno. En dicha lista se incluird
la conducta en cuestién, el
momento en el que sucede, los
antecedentes, los precedentes y
las observaciones. Es una técnica
de recogida de datos cualitativa
porque proporciona informacién
cualitativa sobre las conductas
disruptivas, pero también permite

cuantificar cudntas veces suceden
las conductas disruptivas. La lista
de control seria la siguiente:
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Dia y hora

Situacién previa
a la conducta

Situacién posterior
a la conducta

Obervaciones y
anotaciones

BUsqueda de comida

Rascado de la piel

Conductas o

bsesivas o repetitivas

Cansancio excesivo

Reaccidon a imprevistos

Rabietas

Conductas sociales inadecuadas

Otras conductas




Por otro lado, hay una entrevista que se realizaré a los maestros
qgue impartan docencia en la clase del alumno, teniendo en especial
consideracién las aportaciones de la tutora. Dicha entrevista es una
herramienta de recogida de datos de la técnica cualitativa de observacion.
Las respuestas a la entrevista serdn abiertas, ya que al ser haber tantas
opciones en el comportamiento del alumno los profesores podrén aportar
toda la informacién que consideren relevante. La entrevista tendria la
siguiente estructura:
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Entrevista maestros
Conductas relacionadas con la alimentacion

¢Ha visto una disminucién de la solicitud de comida fuera del horario?
¢Coge o intenta coger comida sin permiso?

¢Ha observado una disminucién de la cantidad de veces que habla de
comida?

¢Otra observacion resenable?

Regulacién emocional y comportamiento

¢Ha visto una disminucién de la cantidad de rabietas?
¢Sigue mostrando la misma rigidez ante los cambios?
¢Sigue las instrucciones que se le proporcionan?
¢Otra observacion resenable?

Conductas sociales

¢Interactta de la misma manera con los companeros?

2Qué conductas impulsivas o inadecuadas socialmente presenta? 2En
la misma cantidad?

¢Otra observacién resefable?

Atencién y concentracion

¢Ha mejorado su atencién en el aula?

¢Presenta una mayor autonomia en el aula?

¢Ha reducido la necesidad de apoyos necesarios en el aula?
¢Otra observacién resefable?

Conductas repetitivas o compulsivas

¢Ha disminuido el nUmero de rascados?

En cuanto a las conductas obsesivas que presenta, 2ha visto alguna
disminucién o algin cambio?

¢Otra observacion resenable?



La lista de control se rellenard semanalmente y seré rellenada por
todos los docentes que impartan docencia a ese alumno y deben observar
las conductas del alumno. A final de mes se llevard a cabo una revisién
de las listas de control realizadas y se realizard la entrevista a los maestros

para poder concluir datos y observar si las medidas adoptadas sirven para
la adaptacién del alumno al entorno escolar.
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Mil diferencias que
sean mil caminos
para comprender

que, precisamente,
la diferencia es
lo que nos hace
iguales.
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