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RESUMEN

La Enfermedad de Huntington juvenil (EH) es una condicion
neurodegenerativa hereditaria poco comun que afecta pro-
gresivamente las funciones motoras, cognitivas y conductua-
les. Su aparicion en edades escolares representa un desafio
para el sistema educativo, ya que interfiere en el aprendizaje,
la socializacion y el bienestar emocional del estudiante. Este
estudio de caso se centra en una estudiante de octavo afio
con diagndstico confirmado de EH juvenil y tiene como objeti-
vo analizar el impacto de esta enfermedad en su vida escolar,
asi como proponer estrategias pedagogicas que favorezcan
una educacion inclusiva y de calidad. Bajo un enfoque cuali-
tativo, se recurri6 al estudio de caso para comprender su ex-
periencia en los @mbitos familiar, social, clinico y educativo. A
través de entrevistas, observacion directa y andlisis de infor-
mes médicos y psicopedagodgicos, se identificaron dificulta-
des como la pérdida progresiva de habilidades motoras finas
y problemas de comunicacion oral. Ante este escenario, se di-
send una intervencion basada en el divertiaprendizaje y la ga-
mificacion, mediante actividades ludicas y dindamicas adap-
tadas a sus necesidades. Los resultados muestran que, con
adecuaciones curriculares oportunas, metodologias flexibles
y un acompafamiento docente empatico, es posible fomentar
la participacion activa, la autoestima y el disfrute escolar en
estudiantes con EH juvenil. Asimismo, se destaca la importan-
cia de un enfoque interdisciplinario entre la escuela, la familia
y el equipo de salud. Este estudio visibiliza una realidad poco
atendida y ofrece una propuesta educativa que puede ser re-
plicada en contextos similares, contribuyendo a garantizar el
derecho a una educacion verdaderamente inclusiva.

Palabras clave:
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ABSTRACT

Juvenile Huntington’s Disease (JHD) is a rare hereditary neuro-
degenerative condition that progressively affects motor, cog-
nitive, and behavioral functions. Its onset during school age
presents significant challenges for the education system, as
it impairs learning, socialization, and the student’s emotional
well-being. This case study focuses on an eighth-grade stu-
dent with a confirmed JHD diagnosis and aims to analyze how
the disease impacts her school life, while proposing pedago-
gical strategies that support inclusive and quality education.
Using a qualitative approach and the case study method, the
research explores the student’s experience within her family,
social, clinical, and educational environments. Through inter-
views, direct observation, and analysis of medical and psy-
choeducational reports, the main difficulties were identified,
including progressive loss of fine motor skills and oral commu-
nication challenges. In response, an educational intervention
was designed based on Divertiaprendizaje and gamification,
incorporating playful and dynamic activities tailored to her
needs. The results indicate that with timely curricular adap-
tations, flexible teaching strategies, and empathetic support
from educators, it is possible to foster active participation,
self-esteem, and enjoyment of school in students with JHD.
The study also emphasizes the importance of interdisciplinary
collaboration among schools, families, and healthcare profes-
sionals. This research helps bring visibility to an under-addres-
sed reality and offers an educational approach that can be
replicated in similar contexts, contributing to the fulfillment of
the right to truly inclusive education.

Keywords:

Juvenile Huntington’s disease, educational inclusion, gamifi-
cation, case study, family support.
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INTRODUCCION

La EH juvenil es un trastorno neurodegenerativo here-
ditario, de caracter autosémico dominante, que afec-
ta progresivamente las funciones motoras, cognitivas y
conductuales del individuo, pues a escala internacional
(Asociacion Huntington Espafiola, 2020), la enfermedad
ha sido extensamente documentada en personas adul-
tas, sin embargo, su aparicion en edades tempranas, co-
nocida como Huntington Juvenil, representa un reto tan-
to para la medicina como para los sistemas educativos.
Esta variante, que aparece antes de los 20 afios, presen-
ta una progresion acelerada y un prondstico mas severo
(Quarrell et al., 2013).

Esta Enfermedad implica la degeneraciéon del cuerpo
estriado y de la corteza cerebral, 1o que produce altera-
ciones motoras, como distonia, bradicinesia y temblores,
y deterioro cognitivo temprano, estos efectos dificultan
el desarrollo de habilidades béasicas como la lectura, la
escritura y el calculo, que son esenciales en el curriculo
de octavo afo. Ademas, el deterioro progresivo afecta la
capacidad de comunicarse, lo que limita la participacion
activa de la estudiante en actividades grupales o evalua-
ciones orales, elementos clave en el aprendizaje escolar.

El entorno educativo, por tanto, debe funcionar como un
espacio de contencion emocional donde se validen sus
sentimientos, se eviten situaciones estresantes y se fa-
vorezca la autoestima. En el caso de estudio, se observo
que la aplicacion de técnicas de relajacion, musica tera-
péutica y actividades ludicas ayudaron a reducir la ansie-
dad y mejorar la disposicion al aprendizaje.

Es por esto que, la atencion educativa de estudiantes con
enfermedades neurodegenerativas no puede limitarse a
la adaptacion curricular, ya que requiere una vision inte-
gral que contemple el entorno familiar, las condiciones
meédicas y las redes de apoyo, en las cuales las inves-
tigaciones recientes recomiendan una intervencion mul-
tidisciplinaria que integre a docentes, meédicos, psico-
logos, terapeutas del lenguaje y familiares para disefiar
estrategias coherentes (Black & Wiliam, 2009; Mestre et
al., 2021). En este sentido, la propuesta pedagdgica de
este estudio se sustenta en el modelo de acompafiamien-
to familiar activo y en estrategias de gamificacion para
mantener la motivacion de la nina.

Otra dimension critica es la pérdida de habilidades mo-
toras finas, lo cual dificulta actividades como la escritura
o el uso de Utiles escolares. En este caso, en octavo afo,
donde se exige mayor produccion escrita, esta dificultad
puede generar frustracion, aislamiento o bajo rendimien-
to, es por esto que es necesario incorporar herramientas
de accesibilidad fisica como lapices adaptados, hojas de
renglones grandes o incluso actividades de dictado por
parte de compaferos. En este caso, dichas adaptaciones
permitieron que la estudiante continue participando acti-
vamente sin comprometer su autoestima.

El aislamiento social es otro efecto frecuente en escolares
con EH juvenil, ya que la incomprension de sus sintomas
por parte de sus pares puede derivar en burlas, recha-
70 0 exclusion. Por esta razon, las intervenciones deben
también incluir procesos de sensibilizacion con el grupo
de estudiantes, promoviendo valores como la empatia, la
solidaridad y la inclusién, asi mismo se deben incluir talle-
res breves con dinamicas cooperativas y cuentos sobre
diversidad fueron parte de las estrategias aplicadas en
el aula para fortalecer el entorno social de la estudiante.

La literatura evidencia que el acompafiamiento familiar es
un factor protector crucial frente a los efectos emociona-
les de la enfermedad, donde padres y madres que par-
ticipan activamente en el proceso educativo de sus hijos
con EH juvenil logran prolongar el interés escolar, facilitar
la continuidad de tratamientos y contribuir a la estabilidad
emocional del estudiante, logrando un trabajo equitati-
vo con su familia para establecer rutinas de refuerzo en
casa, comunicacion permanente con el docente tutor y
participacion en actividades escolares adaptadas.

En este contexto, el conocimiento y la respuesta institu-
cional frente a enfermedades degenerativas en nifos y
adolescentes es limitada, especialmente en zonas con
€SCasos recursos, puesto que, dado su origen genético,
la EH juvenil afecta por igual a hombres y mujeres, sin
embargo, en el entorno educativo, las nifias suelen en-
frentarse a barreras adicionales vinculadas a estereotipos
de género y acceso a recursos.

En la actualidad, los desafios que plantea la inclusion de
estudiantes con enfermedades neurodegenerativas exi-
gen un enfoque pedagodgico centrado en la empatia, la
flexibilidad y la personalizacion de los procesos de en-
sefianza-aprendizaje, es por esto que las instituciones
educativas deben ir mas alla de la adaptacion curricular
y desarrollar estrategias que promuevan el bienestar inte-
gral del estudiante.

La EH juvenil no solo afecta al individuo, sino que transfor-
ma la dinamica familiar, social y escolar, pues la escuela
como espacio de interaccion continua tiene el potencial
de convertirse en un entorno protector que favorezca el
desarrollo emocional, la comunicacion y la participacion
activa, ya que son elementos cruciales en el contexto de
una enfermedad progresiva.

Esta enfermedad es considerada como una manifesta-
cion atipica del trastorno neurodegenerativo clasico, ca-
racterizada por un inicio temprano (antes de los 20 afios)
y una progresion rapida de sintomas fisicos y mentales
(Snowden, 2017). Es asf que esta enfermedad a diferencia
de la forma adulta, suele comenzar con cambios conduc-
tuales, dificultades en el rendimiento escolar, rigidez mus-
cular, y més adelante, deterioro progresivo del lenguaje
y las funciones ejecutivas, teniendo una combinacion de
sintomas que representan un reto Unico para el entor-
no escolar, ya que el nifio o nifia requiere adaptaciones
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especificas que no solo respondan a sus necesidades
académicas, sino también emocionales y sociales.

Desde la perspectiva de los derechos humanos y la equi-
dad educativa, es imprescindible garantizar que los estu-
diantes con enfermedades paraddjicas reciban una aten-
cion digna y de calidad, puesto que la implementacion
de practicas inclusivas y el fortalecimiento de los vinculos
entre familia y escuela son fundamentales para lograrlo.
Es por esto que el presente estudio de caso se enmarca
en una necesidad urgente como ofrecer respuestas edu-
cativas coherentes y afectivas frente a una realidad poco
atendida.

Siendo uno de los principales desafios identificados en la
EH juvenil en su diagndstico, los sintomas iniciales pue-
den confundirse con trastornos de conducta o déficit de
atencion; por lo cual retrasa la intervencion adecuada y
agrava la desconexion entre el estudiante y el sistema
educativo, pues la estudiante observada en el presente
estudio de caso tuvo siempre una conducta apropiada,
lo que evidencia la necesidad de formacion docente en
enfermedades neurodegenerativas para que los docente
puedan brindar el apoyo necesario.

La pedagogia del conflicto emocional parte del reconoci-
miento de que los conflictos no son eventos negativos por
naturaleza, sino oportunidades pedagogicas para el cre-
cimiento personal, social y académico. Esta pedagogia
propone comprender, expresar y gestionar las emociones
qgue surgen en situaciones conflictivas, promoviendo una
educacion emocional critica que fortalezca la empatia, el
autocontrol y la resolucién pacifica.

Es asf que, se considera que el divertiaprendizaje se
basa en una propuesta pedagdgica ludica, afectiva y sig-
nificativa, cuyo eje central es el disfrute del proceso edu-
cativo sin perder de vista los objetivos de aprendizaje. El
juego y la emocioén son claves para estimular la atencion,
la memoria y la comprension, haciendo del aprendizaje
una experiencia placentera y duradera. En este sentido,
el divertiaprendizaje contribuye no solo al desarrollo cog-
nitivo, sino también al fortalecimiento de habilidades so-
cioemocionales fundamentales para la formacion integral
del estudiante.

Es asi que, la Gamificacion se plantea como una meto-
dologia eficaz en contextos de neurodivergencia, ya que
permite adaptar contenidos académicos a través de di-
namicas ludicas que refuerzan la memoria, la atencion y
el lenguaje. En el caso de la EH juvenil, el uso de juegos
que involucran gestos, imagenes, sonidos y repeticiones
se ha demostrado util para mantener activos los circuitos
cerebrales afectados por la enfermedad, empleando jue-
gos de clasificacion, rompecabezas digitales impresos,
dramatizaciones simples y tarjetas sensoriales.

Asi mismo, se resalta que la EH juvenil, por su baja preva-
lencia y complejidad, continda siendo un tema poco visi-
bilizado en politicas educativas inclusivas, sin embargo,

su abordaje desde el estudio de caso ofrece la posibili-
dad de crear rutas pedagogicas replicables para otras
condiciones neurodegenerativas, buscando mediante
este estudio contribuir al campo de la educacion inclu-
siva con un enfoque empatico, cientifico y humanizado,
que reconozca a la nifa no solo como paciente, sino
como estudiante con derechos, suefios y capacidades
en desarrollo.

Es asi que, este estudio de caso es un método cualitativo
que permite una exploracion profunda y contextualizada
de una situacion o fenédmeno particular dentro de su en-
torno real, en este caso, se selecciond a una estudiante
de octavo afio con diagnostico confirmado de EH juvenil
debido a la singularidad y complejidad de su situacion, la
cual representa un desafio educativo poco abordado en
la literatura y en la préactica pedagodgica.

Ademas de que esta metodologia facilita el analisis de-
tallado de aspectos clinicos, familiares, emocionales vy
escolares, permitiendo generar una propuesta educativa
significativa y replicable, que responde al objetivo de di-
sefar estrategias que garanticen una inclusion real y efec-
tiva, reconociendo las necesidades individuales de la es-
tudiante, mas alla de la adaptacion curricular tradicional.

A través de este analisis, se busca visibilizar sus necesi-
dades y disefar estrategias que mejoren su calidad de
vida escolar, ya que el diagnoéstico temprano de EH ju-
venil en estudiantes de educacion general basica repre-
senta un desafio pedagogico y humano, es por esto que,
ante la progresiva pérdida de funciones motoras y cog-
nitivas, se plantea la pregunta de investigacion: ;Cémo
desarrollar acciones educativas significativas desde el
nivel de aprendizaje que promuevan la dignidad y el dis-
frute escolar en una estudiante con la EH juvenil desde el
estudio de caso?

Asi mismo se tiene como objetivo general desarrollar una
propuesta pedagogica centrada en el diverti-aprendizaje
y el acompafiamiento familiar, para mejorar la calidad de
vida escolar de una nifia con EH juvenil en octavo afio de
EGB, y, como objetivos especificos: analizar el contex-
to familiar, escolar y clinico de la estudiante; describir el
estadio actual de progresion de la enfermedad; disefiar
estrategias educativas basadas en el nivel de aprendi-
zaje para fortalecer el vinculo entre la escuela y la familia
como soporte emocional y pedagogico.

DESARROLLO

EH juvenil es un trastorno neurodegenerativo heredita-
rio que afecta progresivamente las funciones motoras,
cognitivas y conductuales de quien la padece (Walker,
2007), aunque su manifestacion es comun en adultos,
también puede presentarse en edades tempranas, lo que
representa un desafio significativo para el ambito edu-
cativo. Este estudio de caso se enfoca en un estudian-
te de octavo afio de Educacion General Basica que ha
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sido diagnosticado con esta condicion, con el objetivo de
comprender como la EH juvenil impacta el proceso de
ensefanza-aprendizaje.

Diversos estudios han documentado las dificultades cog-
nitivas asociadas a la EH juvenil, incluyendo deterioro de
la memoria, reduccion de la velocidad de procesamiento,
y dificultades en la planificacion y organizacion de tareas
(Nehl et al., 2004), pues estas alteraciones comprometen
el desempefio escolar, asi como la interaccion social con
sus pares. Snowden (2017), ofrece una vision integral so-
bre los perfiles cognitivos y conductuales caracteristicos
de la Enfermedad de Huntington (EH), destacando como
las alteraciones neuropsicolégicas forman parte central
del cuadro clinico incluso en etapas tempranas. La au-
tora subraya que, a diferencia de otras enfermedades
neurodegenerativas, la EH no solo compromete funciones
motoras, sino que desde fases iniciales afecta dominios
como la memoria de trabajo, la flexibilidad cognitiva, la
atencion sostenida y la regulacion emocional. Se identi-
fican patrones consistentes de disfuncion en los circui-
tos fronto-estriatales, responsables de la planificacion,
el control de impulsos y la toma de decisiones, lo que
repercute significativamente en la vida cotidiana y en el
desempefio académico y social de los pacientes.

Ademas, Snowden (2017), enfatiza la necesidad de eva-
luar y abordar de manera sistematica los sintomas psi-
quiatricos, como la apatia, la irritabilidad y la depresion,
los cuales muchas veces se presentan antes de los sin-
tomas motores y pueden ser malinterpretados o subesti-
mados clinicamente. Esta perspectiva neuropsicoldgica
amplia el entendimiento de la EH como una enfermedad
que compromete la identidad, la conducta y la interac-
cion social, mas alla de los deterioros fisicos visibles. El
articulo también resalta la importancia de desarrollar es-
trategias de intervencion multidisciplinarias que conside-
ren los desafios cognitivos y emocionales en la atencion
integral de los pacientes.

Las manifestaciones emocionales de la EH juvenil, como
la depresion, la irritabilidad y la ansiedad, también influ-
yen en la dinamica escolar, pues Paulsen et al. (2014),
sefalan que los adolescentes con EH juvenil tienden a
experimentar aislamiento social, lo cual puede intensi-
ficarse si no se implementan estrategias de inclusion y
apoyo emocional dentro del aula, ya que un estudio rea-
lizado por Sparbel et al. (2008), aporta una perspectiva
valiosa y poco explorada sobre el impacto psicosocial
que tiene la Enfermedad de Huntington (EH) en adoles-
centes que viven con un familiar afectado, generalmente
uno de sus padres. A través de un enfoque cualitativo
centrado en la experiencia vivida, los autores identifican
qgue estos jovenes enfrentan una constante incertidumbre
emocional y existencial, marcada por el temor a heredar
la enfermedad, el deterioro progresivo del ser querido y
los cambios abruptos en la dinamica familiar.

Los adolescentes describen sentimientos intensos de tris-
teza, frustracion, soledad y miedo, asi como dificultades
para proyectar su futuro, lo cual afecta tanto su bienestar
psicolégico como su desarrollo identitario. Ademas, el es-
tudio revela que muchos de ellos asumen responsabilida-
des de cuidado que exceden su edad, mientras intentan
mantener una vida escolar y social estable.

Este contexto genera una vida en la sombra, como lo ex-
presan los propios participantes, en la que sus necesida-
des emocionales son frecuentemente invisibilizadas. Los
autores destacan la importancia de brindar apoyo psi-
coemocional especifico a estos adolescentes, incluyendo
orientacion genética sensible y espacios de contencion
que les permitan expresar sus preocupaciones y tomar
decisiones informadas.

El estudio constituye una llamada de atencién sobre la ne-
cesidad de integrar el componente familiar y emocional en
el abordaje clinico y educativo de los entornos marcados
por enfermedades neurodegenerativas hereditarias como
la EH. Este caso reveld la necesidad de intervenciones in-
terinstitucionales entre salud y educacion para asegurar
una atencién integral. Asimismo, Quarrell et al. (2013), ar-
gumentan que el apoyo familiar y el acompafamiento psi-
copedagogico son fundamentales en estos casos.

En la actualidad en Ecuador, la Ley Organica de
Educacion Intercultural (LOEI) y el Reglamento de
Educacion Inclusiva promueven el derecho a una edu-
cacion de calidad para estudiantes con necesidades
especificas de apoyo educativo (Ecuador. Ministerio de
Educacion, 2012). En este contexto, el caso analizado
demanda una respuesta institucional que garantice equi-
dad y participacion activa en el proceso formativo, puesto
que el trabajo colaborativo entre docentes, psicologos,
médicos y la familia es indispensable para el acompafa-
miento adecuado del estudiante, asi como lo manifiesta
Hargreaves & Fullan (2012), que los equipos interdisci-
plinarios fortalecen la toma de decisiones pedagodgicas,
especialmente en contextos de alta vulnerabilidad.

Este caso evidencia la necesidad de consolidar una cultu-
ra educativa verdaderamente inclusiva, pues el descono-
cimiento sobre enfermedades neurodegenerativas en el
entorno escolar puede llevar a practicas discriminatorias
que afectan el bienestar del estudiante, ya que el acom-
pafiamiento continuo y sensible es esencial para lograr
procesos de aprendizaje efectivos. Esta metodologia se
basa en un enfoque cualitativo con la técnica de estudio
de caso, donde se realizdé una entrevista con la madre y
el equipo docente, conociéndose la historia médica de la
estudiante desde los 11 afios, identificandose los recur-
so0s pedagogicos utilizados.

MATERIALES Y METODOS

La investigacion corresponde a un enfoque cualita-
tivo, mediante la metodologia de estudio de caso,
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seleccionandose a una estudiante de 13 afos con diag-
nostico confirmado de EH juvenil, para analizar su ex-
periencia educativa y construir una propuesta de inter-
vencion pedagodgica, es por esto que se describen los
siguientes pasos.

Primer paso: Consistié en una entrevista inicial con la
madre y familiares cercanos a la estudiante, donde se les
realizaron varias preguntas con el fin de conocer la his-
toria clinica de la estudiante, su evolucion desde el diag-
nostico a los 11 anos, y los recursos pedagdogicos que
se han utilizado hasta el momento, permitiendo identificar
las necesidades actuales y anticipar los desafios futuros.

Segundo paso: Se realizaron observaciones directas
durante las clases con los docentes, con registros sis-
tematicos que analizaron la participacion, comunicacion,
interaccion social, y respuestas emocionales de la estu-
diante, pues en este paso se busco recopilar informacion
real del comportamiento escolar en situaciones naturales.

Tercer paso: Se realizaron entrevistas semiestructuradas
a docentes, compafieros, y personal de apoyo (DECE),
para recopilar percepciones y actitudes respecto al
acompafnamiento de la estudiante, y las practicas de in-
clusion implementadas. Ademas, se revisaron los infor-
mes meédicos y psicopedagoégicos para documentar el
proceso de adaptacion curricular, ya que los resultados
mostraron que la estudiante presenta limitaciones fisicas
notorias como: pérdida de movilidad en extremidades, di-
ficultad para escribir y comunicarse oralmente, fatiga y
frustracion emocional.

En cuanto al nivel cognitivo conserva ciertas habilidades
béasicas, pero requiere apoyo constante para mantener la
atencion, siendo la respuesta escolar positiva, implemen-
tando una adaptacion curricular de grado 3, con rutinas
visuales, pictogramas, bloques breves y actividades Iudi-
cas adaptadas, interviniendo y fortaleciendo su autoesti-
ma y participacion.

Cuarto paso: Finalmente, con base en el andlisis de la
informacion, se disefidé una propuesta pedagoégica cen-
trada en el diverti-aprendizaje, la Gamificacion, y la par-
ticipacion activa de la familia, con actividades ajustadas
al contexto emocional, motor y cognitivo de la estudian-
te, buscando ser replicable y adaptable a otros casos
similares.

Es asi que, a través de este caso de estudio, se busca
analizar en profundidad las manifestaciones clinicas,
cognitivas, emocionales y sociales que presenta la estu-
diante, asi como las respuestas que se generan desde
el entorno escolar frente a su situacion, puesto que nos
permitira un abordaje integral y contextualizado de su ex-
periencia, reconociendo las multiples dimensiones que
afectan su desarrollo educativo y personal.

Ademas, con este estudio se permite visibilizar una reali-
dad que ofrece una comprension profunda y significativa

sobre como una enfermedad rara puede impactar el pro-
ceso de ensefianza-aprendizaje, facilitando no solo la
descripcion detallada del trastorno en el contexto escolar,
sino también la identificacion de practicas pedagogicas
adecuadas, estrategias de inclusion, y necesidades es-
pecificas de apoyo para sensibilizar a la comunidad edu-
cativa sobre la importancia del trato respetuoso, empatico
y adaptado, promoviendo una educacion verdaderamen-
te inclusiva para estudiantes con condiciones complejas
como la EH juvenil.

RESULTADOS Y DISCUSION

La estudiante investigada en este estudio de caso se en-
cuentra en una fase intermedia de progresion de la EH
juvenil, ya que, a nivel fisico, ha comenzado a perder mo-
vilidad en brazos y piernas, lo que le dificulta sostener
materiales escolares, escribir, y movilizarse sin apoyo de
otra persona, ademas de que su expresion oral no es tan
clara, puesto que no habla o conversa de manera fluida
con los docentes 0 compafieros de clase, pero si se da a
notar cuando esta fatigada.

Desde el punto de vista cognitivo, la estudiante conserva
habilidades basicas de comprension oral y reconoce a
sus companeros y maestros, sin embargo, tiene dificul-
tad para mantener la atenciéon en tareas estructuradas y
requiere apoyo constante para seguir instrucciones, pues
su respuesta emocional oscila entre la alegria y la frustra-
cion, especialmente cuando no logra realizar actividades
que antes podia. A pesar del deterioro progresivo de su
enfermedad, se evidencia una gran motivacion por asistir
a clases y participar en actividades ludicas sencillas para
su estado, pues su vinculo con los comparneros de clases
es positivo y manifiesta alegria al ser incluida en juegos,
canciones, y tareas colaborativas.

En cuanto a las manifestaciones del contexto familiar, la
estudiante vive con su madre y abuela quienes la apoyan
dia a dia con sus actividades, pues para ellas no ha sido
facil vivir este proceso, pero estan conscientes de lo que
pueda suceder en un fututo, ya que es hereditario, pues
su padre quien tiene la misma enfermedad y no vive con
ella, también lucha a diario con este padecimiento, es por
esto que su participacion en la vida de la estudiante es li-
mitada, siendo su madre la mas comprometida en brindar
su apoyo en todo momento, aunque en varias ocasiones
se sienta emocionalmente sobrecargada por la situacion,
ya que, a pesar de las dificultades econémicas, intenta
mantener la asistencia regular de su hija al colegio.

Asi mismo se hace énfasis a los vinculos estrechos con
otros miembros de la familia, quienes colaboran en el cui-
dado de la estudiante, ya que no se cuenta con apoyo
institucional constante, como terapia psicolégica o asis-
tencia social permanente, es por esto que se identifico
la necesidad de brindar orientacion a la familia sobre
el manejo emocional, el cuidado paliativo, y la articula-
cion con el entorno educativo, ya que a comunicacion
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familia-escuela ha mejorado desde la adaptacion curricu-
lar, pero aun requiere fortalecerse.

Dentro del entorno escolar los docentes han implementa-
do una adaptacion curricular de grado 3, que reduce sig-
nificativamente el contenido académico, priorizando ob-
jetivos funcionales, destrezas con criterio de desempefio
y habilidades comunicativas, organizando las clases en
bloques breves, con descansos intermedios para evitar
la fatiga de la estudiante, y en el caso de las asignatu-
ras convencionales transformarlas en actividades inte-
gradas. Por ejemplo, lengua vy literatura y matematica se
abordan mediante juegos, pictogramas, actividades de
seleccion visual por medio de una Tablet que posee la
estudiante, y dinamicas que involucren mdusica, ritmo y
objetos manipulables.

Ademas, los docentes incluyen pictogramas y rutinas vi-
suales en sus horas de clases para reforzar instrucciones,
creando un cuaderno de comunicacion visual entre la fa-
milia y la escuela para reportar avances, emociones, y
necesidades diarias, ademas se le suele asignar un com-
pafiero de apoyo diario para facilitar su integraciéon en
actividades, ya que los docentes no se basan en la acu-
mulacién de contenidos sino en la construccion de expe-
riencias positivas, con un enfoque humanista y centrado
en el presente.

El caso analizado evidencia los multiples desafios que
enfrenta el sistema educativo ante condiciones neuro-
degenerativas no frecuentes en niflos y adolescentes,
pues la EH juvenil es una realidad poco visibilizada que
demanda respuestas flexibles, sensibles y coordinadas,
ademas de que la progresion de la EH juvenil afecta di-
rectamente las posibilidades de aprendizaje convencion-
al, pero no anula el deseo de socializar, jugar y participar
activamente en el entorno escolar.

En este sentido, la escuela se convierte en un espacio
esencial para el bienestar emocional y la construccion de
sentido en la vida de la estudiante, pues a través de la
gamificacion, dentro de elementos del juego en contex-
tos educativos, se presenta como una herramienta clave
para motivar, reducir la frustracion y facilitar la inclusion,
ya que, en el caso analizado, las actividades Iudicas per-
mitieron que la estudiante se mantuviera conectada con
el grupo y consigo misma.

El acompafiamiento familiar debe ser articulado con la
escuela, puesto que no se trata de solo de informar a los
padres, sino de generar una alianza afectiva-pedagogica
que les permita participar, compartir y sostener emocio-
nalmente a la estudiante, es por esto que es necesario
que las instituciones educativas promuevan equipos in-
terdisciplinarios estables, formacion docente especializa-
da y redes de apoyo que incluyan a salud, trabajo social
y psicologia, ya que este caso es un claro ejemplo de
que, con ajustes pedagodgicos adecuados y una actitud

empatica es posible brindar una experiencia educativa
significativa incluso en contextos complejos.

Es por esto que se toma en cuenta al diverti-aprendizaje
el cual es una metodologia centrada en el aprendizaje a
través del juego, la emocion y la participacion activa del
estudiante, buscando transformar el aula en un espacio
de disfrute, donde los contenidos curriculares se presen-
tan de forma creativa, estimulando la memoria, el len-
guaje y la interaccion social. En este caso, se aplicaron
juegos sensoriales, dinamicas cooperativas, pictogramas
y musica terapéutica como recursos para mantener ac-
tiva la atencion de la estudiante y facilitar su conexion
emocional con el entorno escolar, no solo fortaleciendo el
aprendizaje, sino mas bien mejorando el estado emocion-
al del estudiante, potenciando su autoestima y bienestar.

Propuesta de trabajo centrado en manejo de conflictos
emocionales y el Divertiaprendizaje y acompanamien-
to familiar-escolar

* Introduccion a la propuesta

El manejo de los conflictos emocionales en el contexto es-
colar es una necesidad educativa urgente, especialmen-
te en entornos donde los estudiantes manifiestan dificul-
tades para regular sus emociones y establecer vinculos
sanos con su entorno, segun Hodelin & Zufiga (2024),
esta practica pedagdgica busca ensefiar a los nifios y
nifias a reconocer, expresar y transformar sus emociones
de forma asertiva, a fin de mejorar su desarrollo personal
y Su convivencia escolar.

En tanto que los autores sostienes que “trabajar el con-
flicto emocional no implica reprimirlo ni ignorarlo, sino ca-
nalizarlo como una oportunidad de aprendizaje afectivo
y social” (Hodelin & Zufiiga, 2024, p. 34), esta perspecti-
va es empleada porque permite prevenir situaciones de
violencia o aislamiento, y construir climas escolares mas
empaticos, donde las emociones se validan y se educan.

Este aprendizaje se emplea en el &ambito educativo como
una herramienta para fortalecer la atencion, la participa-
cion activa del estudiante y su conexion afectiva con los
contenidos, especialmente en nifios que requieren acom-
pafiamientos diferenciados o presentan indicadores de
desmotivacion escolar.

» Descripcién de la propuesta

La propuesta “Dias Felices: Aprendiendo con Alegria y
Amor” se estructura en torno a tres pilares fundamentales:
el manejo de conflictos emocionales, el Divertiaprendizaje
y el acompafiamiento familiar-escolar, teniendo como
etapas el diagndstico emocional y observacion inicial; la
implementacion progresiva de actividades ludicas y emo-
cionales semanales; y la evaluacion cualitativa con parti-
cipacion familiar.

Los ejes de trabajo de la propuesta incluyen actividades
artisticas adaptadas, juegos de mesa personalizados,
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dinamicas de cuenta cuentos, experiencias multisenso-
riales y actividades compartidas con un familiar, ademas
de que se incorporan elementos innovadores como una
bitacora emocional diaria, un panel visual de logros, se-
siones de relajacion, rincon de lectura adaptado y talleres
de sensibilizacion escolar, buscando no solo mejorar la
experiencia escolar de la estudiante, sino también forta-
lecer el vinculo entre la escuela y la familia, en un entorno
educativo donde aprender sea sindnimo de alegria y con-
tencion emocional.

Nombre: “Dias Felices: Aprendiendo con Alegria' y Amor”

Objetivo: Disefar actividades educativas integradas que
fomenten la participacion Iudica, la comunicacion afecti-
va y el disfrute escolar de la estudiante, con la participa-
cién activa de la familia.

Ejes
» Actividades artisticas adaptadas (pintura con manos,
musica corporal, collage).

» Juegos de mesa personalizados (parejas, memoria vi-
sual, bingo de palabras).

» Dinamicas de cuenta cuentos con pictogramas.

» Actividades multisensoriales (exploraciéon de texturas,
aromas, sonidos).

» Participacion de la madre o un familiar un dia por se-
mana en una “actividad compartida”.

Recursos

Materiales reciclados, pictogramas, canciones, instru-
mentos musicales, apoyo del DECE.

Evaluacidn: seguimiento cualitativo mediante diario de
clase, registros de observacion y reuniones quincenales
con la familia.

Elementos de la propuesta pedagdgica:

» Bitacora emocional diaria compartida entre familia y
docente.

» Juego sensorial semanal enfocado en tacto, audicién
0 vision.
» Panel de logros visual con pictogramas motivadores.

» Sesiones de relajacion guiada con musica suave antes
de actividades cognitivas.

» Rincdn de lectura adaptado con cuentos accesibles y
lenguaje sencillo.

» Talleres de sensibilizacion escolar para el grupo de
companeros.

* Implementacion parcial de la propuesta

Durante la fase inicial de implementacion de la propuesta
“Dias Felices: Aprendiendo con Alegria y Amor”, se apli-
caron algunas de las actividades planificadas con el pro-
posito de observar la respuesta emocional y conductual

de la estudiante, asi como la efectividad de los ejes pro-
puestos. Las primeras actividades seleccionadas fueron:
la bitacora emocional diaria, el juego sensorial semanal
(enfocado en la exploracion tactil con materiales natura-
les) y una actividad artistica compartida con la madre,
alineando estas acciones con los ejes de trabajo esta-
blecidos, como el acompafiamiento familiar-escolar,
las actividades artisticas adaptadas y las experiencias
multisensoriales.

En la bitacora emocional diaria, la estudiante debia ele-
gir un pictograma que representara su emocion al ini-
ciar la jornada (feliz, triste, enojada, tranquila), al cabo
de la primera semana, se observd una mayor disposicion
para comunicar como se sentia, puesto que al principio
se evitaba el contacto visual y marcaba al azar, pero con
el acompafiamiento docente logro identificar emociones
especificas, incluso verbalizar razones detras de ellas,
fortaleciendo asi el vinculo de confianza y ofreciendo al
docente informacion clave para adaptar el clima del aula.

El juego sensorial semanal, centrado en la exploracion de
texturas con elementos como arena, algodén, lentejas y
papel arrugado, tuvo un impacto positivo en la autorregu-
lacién emocional, ya que se aplico a través de una dina-
mica de “busqueda del tesoro tactil”, donde la estudiante
debia encontrar objetos escondidos en recipientes con
distintos materiales, generando una experiencia entusias-
ta con risas y expresion verbal espontanea. Al finalizar,
la estudiante mostrdé mayor tranquilidad y atencion en la
actividad académica posterior, 1o que evidencia que este
tipo de dinamicas favorecen la transicién emocional hacia
tareas mas estructuradas.

Finalmente, se aplicé una actividad artistica compartida
con su madre, donde ambas realizaron un collage usan-
do fotografias familiares, palabras de afecto y materiales
reciclados, fortaleciendo asi el vinculo familiar-escuela,
en la cual la estudiante se mostré visiblemente motiva-
da, sonriente y cooperativa durante toda la sesion, pues
la participacion activa de su madre permitié reforzar el
sentido de pertenencia y afectividad, factores esenciales
para su bienestar emocional.

Los primeros resultados de la implementacion parcial re-
flejan un avance positivo en el manejo de emociones, la
participacion activa de la estudiante y una mejor disposi-
cion para el aprendizaje, ya que estas primeras eviden-
cias respaldan la pertinencia de continuar desarrollando
la propuesta en su totalidad, con ajustes segun las nece-
sidades observadas.

» Validacion del estudio de caso

Se realiz6 la validacion del estudio de caso con el propoé-
sito de garantizar la rigurosidad, pertinencia y aplicabili-
dad de la propuesta pedagogica disefiada para una es-
tudiante con EH juvenil, el cual tuvo como fin recoger las
valoraciones de especialistas en psicologia educativa,
atencion a la diversidad y acompanamiento institucional
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(DECE), asegurando que los elementos metodolégicos,
didacticos y emocionales contemplados en la interven-
cion respondan de manera adecuada a las necesidades
de la estudiante, promoviendo asi una educacion inclusi-
va, digna y de calidad.

Se aplico una ficha de validacion a tres especialistas los
cuales estan conformados por: 1 rectora, 1 rector y 1
Psicologa del DECE (Tabla 1).

Tabla 1. Criterio de validacion por especialistas.

()
] o [e] ‘©
s|l2|2s| £
Criterio dg|8|c°¢g 8
T| €
o 3] =
C | W [e)
c | £ © o
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Pertinenci la pr -
e tinencia de la propuesta peda 5 1 1o 90%
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Viabilidad de implementacion 3 100%
Inclusion de la familia 3 100%
Relevanci | ivi ro-
elevancia de las actividades pro 5 1 1o 90%
puestas
Impacto positivo en la motivacion
q o,
escolar 8 0 00%
mpacto positivo en la motivacion escolar
Reevanciade l= actividades propuestas
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Vigbilidad de implementacion
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Figura 1. Resultados de criterio de especialistas.

Los resultados obtenidos tras la validacion del estudio
(Figura 1) de caso reflejan una alta aceptacion por parte
de los especialistas consultados, quienes valoraron dife-
rentes criterios relacionados con la calidad y aplicabilidad
de la propuesta pedagdgica.

En primer lugar, la coherencia metodoldgica, la viabilidad
de implementacion, la inclusidn de la familia y el impacto
positivo en la motivacion escolar obtuvieron una aproba-
cion del 100%, lo que indica que los expertos consideran
que la propuesta esta correctamente fundamentada, pue-
de llevarse a cabo en el contexto educativo real, y contem-
pla de forma efectiva el rol activo de la familia, generando
ademas un efecto motivador en la estudiante.

Los resultados obtenidos tras la implementacion y valida-

cion de la propuesta pedagdgica titulada “Dias Felices:

Aprendiendo con Alegria y Amor” demuestran una estre-
cha vinculaciéon entre el objetivo planteado, el tema de

investigacion y la problematica abordada, ya que la pro-
puesta esta centrada en el divertiaprendizaje y el acom-
pafiamiento familiar-escolar, construyéndose con base en
las necesidades especificas de una estudiante con diag-
nostico confirmado de EH juvenil, alineandose de forma
directa con el objetivo general de disefnar estrategias
educativas significativas que mejoren su calidad de vida
escolar.

Ademas, los datos recopilados muestran que la propues-
ta responde de manera directa y pertinente al problema
identificado: la limitada atencion pedagoégica y emocional
hacia estudiantes con enfermedades neurodegenerati-
vas en el aula, mediante actividades Iudicas adaptadas,
rutinas visuales, pictogramas, dinamicas sensoriales y el
fortalecimiento de la relacion familia-escuela.

Adicionalmente, la validacién de la propuesta por exper-
tos en psicopedagogia, inclusiéon y atencion a la diversi-
dad reflejo un alto nivel de aceptacion: el 100% destaco su
coherencia metodoldgica, viabilidad de implementacion,
y el impacto positivo en la motivacion escolar; mientras
que el 90% valord su pertinencia y relevancia. Estos re-
sultados confirman que la propuesta esta cientificamente
fundamentada, es educativa y emocionalmente viable, y
ofrece un modelo replicable para contextos similares.

Por otro lado, los criterios de pertinencia de la propues-
ta pedagdgica y relevancia de las actividades propuestas
alcanzaron un 90% de aprobacién, con un solo evalua-
dor mostrandose indeciso en cada uno, sugiriendo que, si
bien la mayoria reconoce la adecuacion de las estrategias
planteadas, se pueden realizar ajustes menores para af-
inar la conexion entre las actividades y las necesidades
especificas del caso.

En conjunto, los resultados evidencian una validacién sél-
ida y favorable, lo que respalda la calidad del estudio y
su potencial para ser aplicado en contextos similares que
requieran atencién especializada e inclusiva.

CONCLUSIONES

La EH Juvenil, por su caréacter progresivo y multisistémi-
co, plantea desafios significativos para el sistema edu-
cativo, especialmente cuando se manifiesta en etapas
tempranas del desarrollo, puesto que la inclusiéon debe
abordarse desde una perspectiva de derechos, recono-
ciendo sus capacidades, necesidades y potencial de de-
sarrollo dentro de un entorno educativo empatico, flexible
y verdaderamente inclusivo.

La EH juvenil en edad escolar representa un desafio que
no puede ser abordado con estrategias pedagdgicas
tradicionales, sino méas bien con estrategias innovadoras
donde la estudiante pueda aprender priorizando el bien-
estar, la participacion y la dignidad de la nifia.

Las adaptaciones curriculares se centraron en objetivos
funcionales, integrando actividades que estimularon la
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comunicacion, la expresion emocional y la interaccion
social.

La familia requiere orientacion constante, acompafa-
miento emocional y espacios de participacion activa en la
vida escolar de la estudiante, ya que forman parte funda-
mental en el proceso de ensefianza-aprendizaje.

La validacion del estudio de caso por parte de especia-
listas refleja pertinencia y relevancia de las actividades
propuestas, ofreciendo una respuesta educativa, signifi-
cativa, inclusiva y adaptada a las necesidades de estu-
diantes con enfermedades neurodegenerativas.
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