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RESUMEN

INTRODUCCION: Los apoyos son una pieza clave en la interaccion de la persona con
discapacidad intelectual (PcDI) y el ambiente. Ayudan a disminuir las discrepancias entre
las habilidades del sujeto y las demandas del entorno, mejorando la funcionalidad y la
autonomia. Los modelos de intervencion logopédica en entornos naturales, incorporan a

la familia en la generalizacion de aprendizajes.

OBJETIVO: Analizar el dominio de los conocimientos y estrategias de la persona de
apoyo (PdA) de una nifia PcDI sindromica y la efectividad de las orientaciones dirigidas

ala PdA.

METODOLOGIA: Se realiz una evaluacion de competencias de una PcDI con
sindrome de Williams-Beuren, mediante una sesién de observacion, y de los
conocimientos de las posibilidades de apoyo de la PAA mediante un cuestionario. A partir
de los resultados se elabor6 una sesion formativa y a los 3 meses una reevaluacion de los

posibles cambios producidos en el conocimiento y empleo de apoyos.

RESULTADOS: En la evaluacion inicial se objetiva la necesidad de apoyos, que no se
refleja en el cuestionario realizado a la PdA. En el cuestionario final se observa un cambio
en la perspectiva de la PdA en cuanto a conocimientos de la PcDI y de las estrategias de

apoyo necesarias para mejorar su autonomia.

DISCUSION: Durante la fase de seguimiento, la intervencion del logopeda como
orientador del PdA acerca de la situacién de la PcDI y las posibles estrategias de apoyo

tiene un impacto favorable en la interaccién con el entorno y la autonomia.

PALABRAS CLAVE: discapacidad intelectual, persona de apoyo, estrategias de apoyo,

intervencion logopédica.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Supports are a key piece in the interaction of the person with
intellectual disability and the environment, since they diminish the discrepancies between
the person's abilities and the demands of the environment, improving the functioning and
the opportunities for participation. Speech therapy models have evolved towards

interventions in natural environments that incorporate the family to generalize learning.

OBJECTIVE: Analyze the level of mastery of the theoretical knowledge and support
strategies of the support person of a girl with Williams syndrome and intellectual

disability.

METHODOLOGY: A4n assessment of the person with intellectual disability’s skills was
carried out through an observation session, and of the support person’s knowledge
through a questionnaire. After 3 months, a reassessment was carried out to check possible

changes in the knowledge and use of supports.

RESULTS: In the initial evaluation, there was a need of the PcDI for support that was
not reflected in the same way in the questionnaire made to the support person. However,
in the final questionnaire there was a change in the support person’s in terms of

knowledge of the PcDI and the support strategies needed to improve her autonomy.

DISCUSSION: During the follow-up phase, the speech therapist’s role is observer and
guider, in order to improve the support person’s knowledge about the person with

disability’s situation and support strategies, having a favorable impact on both.

KEY WORDS: intellectual disability, support person, support strategies, speech

therapy intervention.



INTRODUCCION

Actualmente, segin la American Psychiatric Association (APA), la discapacidad
intelectual (DI) se define como un trastorno que empieza durante el periodo de desarrollo
y que incluye limitaciones del funcionamiento intelectual y del comportamiento

adaptativo en los dominios conceptual, social y préactico®2.

Desde finales del siglo XX, con la aparicion del paradigma de apoyos, encontramos una
definicién multidimensional de la discapacidad, basada en las necesidades de apoyo y el
papel que el entorno juega en las mismas, dejando de ser entendida como un rasgo interno
caracteristico de la persona®. La presente perspectiva, recogida en la APA, asi como en el
Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5), tiene una
orientacion mas positiva y centrada en el contexto, dando valor al papel que juegan los
apoyos en la calidad de vida y mejora del funcionamiento individual de las personas con

DI 3,

Segun Schalock et al., las personas con discapacidad se enfrentan a retos importantes en
su aprendizaje y desarrollo, y con frecuencia tienen dificultades para participar en
actividades de la vida diaria. La intervencion persigue el objetivo de capacitar y preparar
a los sujetos para la vida diaria, trabajando en las areas deficitarias®’. Thompson et al.
destacan que los resultados de obtener los apoyos adecuados pueden incluir mas
independencia, mejores relaciones personales, mayores oportunidades para contribuir a
la sociedad, un aumento de la participacion en contextos y actividades comunitarias, y un

mayor sentido de bienestar®,

Teniendo en cuenta que el diagnostico de DI es detectado durante la infancia, o
sospechado incluso antes del nacimiento, el trabajo sobre la familia y sus necesidades

deberia formar parte de los programas de intervencion logopédica, incluyendo la



facilitacion de informacion y el entrenamiento de la familia como agente de intervencion.
Segun Soro-Camats et al., la cantidad y calidad de las informaciones que se facilitan a las
familias influye en su actitud®. Ademas, en multiples investigaciones se ha demostrado
que una practica beneficiosa es instruir a las familias a comunicarse de manera efectiva y
dotarles de estrategias para ayudar a su hijo/a*®. Como advierten Soro-Camats et al. y
Vega, la familia necesita apoyos emocionales, pero también practicos!**2. De esta idea
surge la intervencion en entorno natural y centrada en la familia, donde “entorno natural”
se entiende como los escenarios cotidianos en los que la persona desarrolla sus
actividades, y “familia” como las personas de su entorno cercano. Existen ciertas
evidencias que impulsan la implementacion de la intervencidn centrada en la familia: en
primer lugar, la familia, y no el profesional, es la constante en la vida del nifio; en segundo
lugar, la familia esta en la mejor posicion para determinar las necesidades y el bienestar
del nifio; y, en tercer lugar, lo mejor para ayudar al nifio es también ayudar a la familia,

para extender la comprension de ésta y proporcionarle la informacion que necesital®.

Tal y como sefialan Castejon y Espafia, se han desarrollado distintos modelos de
intervencion logopédica que se centran en el entorno natural: modelos interactivos y
modelos naturalistas, que consideran los cambios en el contexto natural como nicleo

importante de la intervencion 1419,

Galvan-Bovaira y Del Rio, defensoras de la intervencion naturalista, afirman que la
intervencion centrada en la persona y en entornos naturales, a través de figuras como
padres, cuidadores, profesores y logopeda, ayuda a ampliar la comunicacion y generalizar
los aprendizajes en diferentes contextos?®®. Segin Marta Gracia, las intervenciones
naturalistas se basan en estudios sobre las caracteristicas de los cuidadores, y los
elementos esenciales incluyen el analisis de situaciones problematicas y los roles de

cuidadores, asi como las experiencias proporcionadas por los nifios?.,



La intervencion en el entorno natural de la persona es muy eficaz en la asimilacion de lo
aprendido. Al aprehender un conocimiento o habilidad en un contexto real, facilitamos
que se desarrolle en otros espacios fisicos-sociales de impacto para la persona. Por otro
lado, al trabajar en los contextos donde la persona realiza sus actividades cotidianas, se
vivencian circunstancias y oportunidades de intervencion mas dificiles de encontrar en
un contexto artificial. Ademas, es mas facil llevar a cabo tareas que fomenten el progreso
de las éareas del desarrollo (autonomia, habilidades sociales, funcion ejecutiva o
regulacion emocional)??. En esta perspectiva, la familia forma parte del proceso de
elaboracion de objetivos en base a sus necesidades y caracteristicas, y se integra en el
desarrollo de la intervencién, siendo apoyada y guiada por los profesionales, cuya premisa
principal es la capacitacion del entorno familiar. De este modo, las personas del entorno
cercano se convierten en un apoyo natural, pudiendo desempefiar lo aprendido en su vida

cotidiana y conseguir avances funcionales.

Es importante sefialar la relevancia de los trabajos de interacciones entre padres-hijos de
Marta Gracia, que ponen de manifiesto la necesidad de llevar a cabo evaluaciones de estas
interacciones antes de aplicar un programa de formacion. Esto permite ser mas flexible y
partir del nivel en que se encuentran tanto padres como hijos. Otros autores destacan las
ventajas de los programas de formacion de padres centrado en el hogar, afirmando que el
entrenamiento de los ya de por si agentes naturales de refuerzo proporciona las destrezas

necesarias para enfrentarse a nuevos comportamientos del nifio?..

Segun la concepcion actual de la discapacidad, resulta indispensable ajustar la
metodologia de entorno natural al nuevo paradigma de apoyos, atendiendo a las
necesidades individuales y ofreciendo apoyos centrados en la persona. Como se ha ido
comentando a lo largo de esta introduccion, existen diversos estudios acerca de la

intervencion en entorno natural y la metodologia en base a apoyos, sin embargo, no se ha
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encontrado bibliografia acerca de su implementacion en la fase de seguimiento de la
intervencion logopédica, una parte esencial en el ambito de la DI, y en la que se produce

la generalizacién de los objetivos conseguidos durante la intervencion.

Por todo lo anterior, se propone este trabajo con el fin de investigar acerca de las
estrategias de apoyo con la colaboracion de la familia. El estudio se centra en un unico

caso que se describe a continuacion.

PRESENTACION DE UN CASO DE SINDROME DE WILLIAMS

Antes de comenzar con la descripcion, hay que mencionar que a lo largo del trabajo nos
referiremos a la nifia destinataria del estudio como “persona con discapacidad intelectual”

(PcDI).

La PcDI es una nifia de 10 afios (nacida en diciembre de 2007) con diagndstico de
sindrome de Williams-Beuren. Este sindrome poco comun es un trastorno genético que
se acomparfia de DI, déficit de atencidn y alteraciones en el lenguaje (&reas de gramatica,

comprension, pragmatica y fluidez oral), entre otras caracteristicas®> %,

Es la mayor de dos hermanas dentro de un entorno familiar facilitador, que le ha
proporcionado apoyo logopédico desde los primeros afios de vida hasta la actualidad. La
PcDI acude a un colegio ordinario con curriculo adaptado y apoyo de PT y AL. Ademas,

recibe atencion logopédica a domicilio una vez por semana.

Este estudio se realiza tras un periodo de intervencion logopédica en el Programa Docente
Asistencial (PRODA) de la Escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria, al que la nifia
acude desde el afio 2012 hasta finales del curso 2016-17, en que recibid el alta a la vista
de los grandes progresos experimentados. Durante el periodo de intervencion, los

objetivos fueron variando, adaptandose a la progresion de la nifia en diferentes esferas y
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las necesidades trasladadas por la familia. En los ultimos dos afios, el objetivo principal
ha sido fomentar la autonomia (organizacion y desarrollo), tanto a nivel académico como
social, ya que las mayores dificultades de la PcDI se encontraban en los aspectos
pragmaticos del lenguaje y las funciones ejecutivas. Por eso, las sesiones se realizaban
tanto en una sala de sesion como en entornos naturales, recurso que permite automatizar

los objetivos desde la funcionalidad.

No solo la intervencion del profesional de la logopedia ha sido fundamental en el progreso
de la PcDlI, también lo ha sido la participacion de la familia. Con el fin de lograr una
mayor funcionalidad en su entorno doméstico, se han tratado de potenciar habilidades
contextualizadas en actividades de la vida cotidiana®. Para incluir a la familia en el
proceso, la madre de la PcDI, que es su “persona de apoyo” (PdA) de referencia en casa,
acudia a las sesiones de logopedia en calidad de receptora e informadora. Entre otros
aspectos, se proporcionaban distintos apoyos y estrategias como solucién a problemas
planteados por la madre u observados durante las sesiones, para trabajarlos en los dos

entornos (estructurado y desestructurado).

OBJETIVOS DEL ESTUDIO

El objetivo principal de este estudio es analizar el nivel de dominio de los conocimientos

teoricos y estrategias de apoyo de la PdA.

Como objetivos secundarios se presentan los siguientes:

Definir el trabajo del logopeda durante la fase de seguimiento logopédico para
lograr la generalizacion del trabajo realizado tras varios afios de intervencion.

e Conocer el desarrollo de la fase de seguimiento.

e Valorar el resultado de los apoyos.

e Conocer el rol que desempefia cada componente (logopeda, familia).

12



e Conocer los entornos objeto de generalizacion.
e Conocer las estrategias de la familia.

e Reconocer las necesidades.

e Reconocer el tipo de apoyos que se necesitan.

e Ofrecer los apoyos necesarios.

METODOLOGIA

El presente trabajo se trata de un “estudio de caso” de carécter prospectivo, del que a

continuacion se detalla la metodologia empleada.

Recogida de datos. Se realiz6 una evaluacidn para conocer la situacion de partida de las
competencias de la PcDlI, y, mediante un cuestionario, de los conocimientos de la PdA de
referencia, la madre. Los resultados de esta doble evaluacion se comunicaron durante una
sesion informativa, para trasladar a la madre PdA una perspectiva objetiva de sus
conocimientos como persona de apoyo Y la realidad de la PcDI. Posteriormente, se realizo
una sesion formativa sobre las diferentes opciones de apoyos en el entorno del domicilio
familiar. Tras un periodo aproximado de 3 meses, se realizé una nueva evaluacion tanto
de los conocimientos de a PdA como de las capacidades de la PcDlI, siguiendo la misma
estructura de la primera evaluacién, con el objetivo de evaluar posibles cambios
producidos en el tipo de apoyos (posibilidad de incorporacion de nuevos apoyos u
optimizacion en el uso de los mismos). A continuacion, se detallan la metodologia y

estructura de las valoraciones y cuestionarios.

Valoracion inicial de la PcDI. La sesidn de valoracion, en la que participaron la PcDI y
la terapeuta investigadora, tuvo lugar en las instalaciones del PRODA, mientras que la
terapeuta supervisora observaba la sesion junto a la madre PdA en una sala contigua. La

valoracion incluy6 actividades dirigidas a valorar autodeterminacion, relaciones
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interpersonales y apoyos (Anexo 1). Se valoraron aspectos relacionados con autonomia y
funciones pragmaticas, las areas donde siempre se han observado mas dificultades y que
se han trabajado durante los afios de intervencion en el PRODA. Los datos de la

evaluacion se recogieron en una hoja de registro (Anexo 2).

Cuestionario de valoracion inicial de la persona de apoyo (PdA). Para evaluar a la PdA,
se desarroll6 un cuestionario especifico para el estudio, por la falta de un cuestionario
validado y objetivo que evaluase los aspectos requeridos: dominio tedrico y percepcion
propia de las necesidades, limitaciones y apoyos Utiles para la PcDI. Con el fin de aportar
un mayor grado de objetividad, el cuestionario se basé en los items recogidos en la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)?’.
El cuestionario (Anexo 3) consta de dos partes: una autoevaluacion y una parte centrada
en la PcDl. La autoevaluacion se compone de 7 preguntas cuyo calificador numérico
sigue una escala de “0” (muy en desacuerdo) a “5” (muy de acuerdo), y para su analisis
de resultados se utiliz6 el baremo de puntuacion y su equivalencia cualitativa de la Tabla
1. En segundo lugar, la parte centrada en la PcDI consta de tres apartados:
autodeterminacion, relaciones interpersonales y apoyos en contexto natural. Las
preguntas de los apartados “autodeterminacion” y “relaciones interpersonales” tienen la
misma estructura y valoran el desempefio, tomando como referencia las puntuaciones que
se administran en la CIF. En este bloque se presentan preguntas generales y, por otro lado,
preguntas especificas de respuesta abierta y que no varian a lo largo del cuestionario. Las
preguntas generales hacen referencia a las areas de la CIF (funciones corporales B,
estructuras corporales S, actividades y participacion D y factores ambientales E) (Tabla
2) y se califican segun su baremo de “0” a “4” (sin incluir los calificadores “8 sin
especificar” y “9 no aplicable” por falta de aplicabilidad) (Tabla 3). En la Tabla 4 se

muestra la interpretacion del resultado obtenido con sus equivalencias.
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Valores entre 0 y 6 Conocimientos muy escasos
Valores entre 7 y 13 Conocimientos escasos
Valores entre 14 y 20 Conocimientos adecuados
Valores entre 21y 27 Conocimientos abundantes
Valores entre 28 y 35 Conocimientos muy abundantes o excelentes

Tabla 1. Baremo de la puntuacion de la autoevaluacion y su equivalencia cualitativa.

1 B1646, D178, D5404

2 B1141

3 B1643, B1646, D175, D178

4 B1641, D2100, D2101, D2102, D230,

5 B1671, D310, D315

6 B130, B1521, B1520, D240, D7202, D7203
7 B1641, D210, D220, D230

8 D3350, D349, D399

9 B1641, D210, D220, D230

10 B1642, D210, D220, D230, D2400, D5404
11 B1642, D2100, D2200, D2303

12 D350

13 D350, D710, D720, D750

14 B130, D240, D7202, D7203

Tabla 2. Correspondencia de las preguntas generales del cuestionario
con los enunciados de la CIF.

0 Es capaz sin apoyos (no hay dificultad) 0-4%
1 Es capaz recibiendo apoyos (dificultad ligera) 5-24%
2 Es capaz recibiendo apoyos (dificultad moderada) 25-49%
3 Es capaz recibiendo apoyos (dificultad grave) 50-95%
4 No es capaz (dificultad completa) 96-100%

Tabla 3. Baremo de gradacién de las preguntas generales del cuestionario basado en la CIF.

COREEEOCWNRY SmER

Valores entre 0 y 2 No hay dependencia 0-4%
Valores entre 3y 13 Dependencia leve 5-24%
Valores entre 14 y 27 Dependencia moderada 25-49%
Valores entre 28 y 53 Dependencia grave 50-95%
Valores entre 54 y 56 Dependencia completa 96-100%

Tabla 4. Relacién entre la puntuacion de las preguntas generales de "autodeterminacion™
y "relaciones interpersonales” y su equivalencia cualitativa y cuantitativa.

Por ultimo, la tercera area del cuestionario: los apoyos en contextos naturales, cuyo
andlisis se realiza por separado por tener una estructura diferente. Este apartado incluye

preguntas acerca de los tipos de apoyos que recibe la PcDI y otros apoyos que podrian
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darse, tanto en el entorno escolar como en el hogar. También se proponen ejemplos de
situaciones de la vida diaria para comprobar los conocimientos en cuanto a la eleccion

del apoyo mas apropiado.

Al desarrollar la estructura de la evaluacion y el cuestionario, se tuvo en cuenta la
informacion recogida en la literatura acerca de la intervencién en el sindrome de
Williams, para valorar diferentes modalidades de apoyo. Existen estudios que apoyan la
necesidad de intervencion logopédica, pero no existe un consenso sobre el mejor tipo de
apoyo para los aprendizajes. Esto, unido a la eficacia demostrada de ciertos apoyos a lo
largo de los afios de intervencion de la PcDl, hizo que en el presente trabajo se incluyeran
tanto apoyos verbales y no verbales como visuales?®?, La incorporacion del apoyo no
verbal favorece la retencion de expresiones verbales, ademas de otros procesos cognitivos
como la atencion focalizada y la recuperacion de conocimientos de la memoria de trabajo.
La presentacion de estimulos visuales y espaciales permite un procesamiento mas
efectivo y fortalece las tareas de recuperacion, potenciando la transferencia del

aprendizaje.

Sesién formativa dirigida a la PdA. Se realizd una sesion formativa en el domicilio
familiar con el objetivo de proporcionar a la PdA estrategias de utilizacion de apoyos
visuales para que, posteriormente, ésta supiera como aprovechar su utilidad en otros
aprendizajes nuevos. Un indice detallado del disefio de esta sesion se desarrolla en el

Anexo 4.

Valoracion final de la PcDI y cuestionario final de la PdA. Tras un periodo de 3 meses,
se realizd una reevaluacion para observar los posibles cambios efectuados en el
conocimiento y empleo de apoyos por parte de la PdA. Para recoger los resultados de
forma objetiva se utilizd la misma estructura, metodologia y material que en la primera

evaluacion: la sesién de evaluacion de la PcDI y el cuestionario de evaluacion de la PdA.
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RESULTADOS

Valoracion inicial de la PcDI. La participacion de la PcDI se vio comprometida en
ciertos momentos debido a la falta de atencion y control de impulsos. Aun asi, demostro
habilidad en la generalizacién del aprendizaje de apoyos, especialmente visuales,
consiguiendo una mayor autonomia en cuanto a planificacion y organizacion. Asimismo,
se detectaron ciertas dificultades que propiciaron el uso de apoyos verbales y visuales

(Anexo 5: Tabla 5).

Cuestionario de valoracion inicial de la PdA. La puntuacion en el apartado de
autoevaluacion es de 30 puntos para una maxima puntuacion de 35 (Anexo 5: Tabla 6),
es decir, la madre se considera una PdA con un alto grado de conocimientos
(conocimientos muy abundantes) acerca del grado de funcionalidad de la PcDI y de su
papel en todo ello. En la parte del cuestionario centrada en la PcDI se recogen, por un
lado, las respuestas de las areas de “autodeterminacion” y “relaciones interpersonales” y,
por otro, las de “apoyos en contextos naturales”. En base al baremo de la CIF explicado
en la Metodologia, en las preguntas generales se recoge una puntuacion de 18 sobre 56
(Anexo 5: Tabla 7), interpretando que la PdA considera moderado el grado de
dependencia de la PcDI. El resultado de las preguntas especificas de respuesta abierta de
“autodeterminacion” y “relaciones interpersonales” se recogen en las tablas 8 y 9 del

Anexo 5.

Por ultimo, se analiza la parte del cuestionario “apoyos en contextos naturales” (Anexo
5. Tabla 10). Los apoyos empleados con anterioridad son el visual para aprender
conceptos nuevos en casa, sefialado como util e imprescindible, y una agenda con
pictogramas en el colegio. Actualmente, los apoyos que se le proporcionan en casa son

Unicamente verbales, y tanto en el entorno escolar como en el hogar se utiliza una agenda
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escrita, sin pictogramas, para planificar y organizar sus tareas del colegio. Por otro lado,
el ocasional balanceo de la PcDI es la Unica situacion que la PdA cree que podria

beneficiarse de la incorporacion de un apoyo.

En general, la PdA responde a los ejemplos de situaciones de la vida diaria con los apoyos
que actualmente recibe la PcDlI, resultando significativo la falta de informacion acerca de
su comportamiento en el entorno escolar (Anexo 5: Tabla 11). En el item que hace
referencia a “respetar las normas sociales en clase” se considera que no hacen falta

apoyos, haciendo una generalizacion del comportamiento de la PcDI en otros entornos.

Por ultimo, considera que los apoyos que recibe actualmente son los necesarios para
mejorar su autonomia y no cree que sean necesarios otros. EI Unico apoyo que se plantea,
como ya se ha mencionado, seria para abordar el balanceo en caso de mantenerse a lo

largo del tiempo.

Debido a las diferencias observadas respecto al uso de apoyos entre la opinién de la PdA
y las observaciones de la terapeuta durante la evaluacion, se propuso incorporar algunos
apoyos especificos para valorar su eficacia y la capacidad de la familia para incorporarlos
en el dia a dia y hacerlos lo mas efectivos posible. Durante una sesion informativa se

trasladaron a la PdA ciertas recomendaciones a nivel de apoyos:

= Empleo de apoyo visual secuencial para realizar tareas de la rutina diaria de forma
autonoma, ya que la dificultad se encuentra no a nivel especifico de la tarea, sino
globalmente en el orden de actividades. Diversos autores coinciden en que
emplear pistas visuales o instrucciones escritas es una estrategia muy util para

ayudar a la organizacion del trabajo y a la anticipacion de las tareas®®3!,
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= Uso de un temporizador para controlar la duracion de las tareas, ya que el
desconocimiento del manejo del tiempo, unido a la falta de iniciativa para realizar
el cambio de tareas, dificulta la realizacion autonoma de la rutina diaria.

= Recomendacion de pautas a la PdA para la minimizacion de los apoyos verbales

con la idea de aumentar la autonomia de la PcDI en su vida diaria.

Sesion de formacion dirigida a la PdA. Para establecer satisfactoriamente estas
recomendaciones, en la sesion de formacion se realizd una demostraciéon del uso de
apoyos en una tarea del dia a dia: preparacion de una merienda. Aunque los apoyos
visuales no resultaron imprescindibles para que la PcDI realizara la tarea de forma
autbnoma por ser una tarea aprendida (acciones implicadas en la secuencia de

preparacion), sirvieron para que la madre observara la dindmica del uso de apoyos.

Valoracion final de la PcDI. La PcDI se mostrd6 mas participativa y fue capaz de
demostrar sus capacidades de autonomia y planificacion sin la necesidad de grandes
apoyos por parte de la terapeuta. Los pocos apoyos que se proporcionaron fueron
totalmente verbales, en forma de preguntas especificas y modelos verbales, y las
actividades en las que resultaron més necesarios fueron la conversacion espontanea y la

autoevaluacion de las tareas formales (Anexo 5: Tabla 12).

Cuestionario de valoracion final de la PdA. Se encuentran diferencias respecto al
cuestionario inicial (Anexo 6: Fig. 1). La impresion subjetiva de la PdA al responder el
cuestionario fue de seguridad y confianza en sus respuestas. La puntuacion que se recoge
en la autoevaluacién es de 24 puntos sobre 35 (Anexo 5: Tabla 13), concluyendo que
considera que tiene unos conocimientos abundantes acerca del grado de funcionalidad de
la PcDI y de su papel en todo ello.

En las preguntas generales de las areas de “autodeterminacion” y ‘“relaciones

interpersonales” se recoge una puntuacion de 18 sobre 56 (Anexo 5: Tabla 14), es decir,
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la PdA considera moderado el grado de dependencia de la PcDI. Las preguntas especificas

de respuesta abierta de “autodeterminacion” y “relaciones interpersonales” se recogen en

la Tabla 15y Tabla 16 del Anexo 5.

En la tercera parte del cuestionario “apoyos en contextos naturales”, se nombran los
mismos apoyos que en el cuestionario inicial (Anexo 5: Tabla 17), con la incorporacion
del temporizador como apoyo en el hogar. Ademas, se sefiala que los apoyos verbales
utilizados son mas reducidos en cuanto a frecuencia y cantidad, siguiendo las
recomendaciones proporcionadas en la sesion informativa. Se sefialan el apoyo verbal y

visual como nuevo apoyo a proporcionar para nuevos aprendizajes en el contexto escolar.

Cabe destacar que se han respondido todas las cuestiones en los ejemplos de situaciones
de la vida diaria (Anexo 5: Tabla 18). En general, los apoyos que se nombran son los que
recibe la PcDI, pero se han incorporado algunos en el contexto escolar, donde se
contempla la necesidad de utilizar apoyos verbales y visuales para mejorar la interaccion
y la regulacion del comportamiento. Por Gltimo, la PdA considera que los apoyos que se
proporcionan en la actualidad son adecuados, pero que seria necesario incorporar algunos

mas, enfocados a mejorar su autonomia personal.

DISCUSION

Nuestro estudio describe el potencial impacto de la intervencion logopédica sobre la PdA
durante la fase de seguimiento. Durante esta fase, la intervencién del terapeuta como
orientador de la PdA, tal y como describen Gracia y del Rio, basada en una adecuada
identificacion tanto de las necesidades de la PcDI como de los conocimientos sobre estas
deficiencias y las posibilidades de apoyo, tienen un impacto positivo en la interaccién de

la PcDI con el entorno y la autonomia?L,
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Normalmente, en un proceso de intervencion logopédica, se tiende a realizar analisis y
seguimiento de la persona objeto de intervencion, dejando a la familia o personas de
apoyo en un plano secundario. La perspectiva de entorno natural incluye a éstas como
pilar fundamental, dotandolas de un importante papel en el proceso de intervencion, sobre
todo, en la fase de seguimiento, donde pasan a ser los maximos facilitadores en el dia a
dia. En este estudio se ha tratado de realizar una evaluacion objetiva de las competencias
de la PdA de un caso especifico de DI, mediante un analisis y comparativa de las

valoraciones y cuestionarios realizados en dos momentos diferentes.

A traves de los cuestionarios elaborados en base a la CIF, la PdA ha podido reflexionar y
hacer un andlisis sisteméatico de sus propios conocimientos. En un corto periodo (3
meses), hemos observado un cambio significativo en la percepcion del cuidador respecto
a larealidad de la PcDlI y las estrategias de apoyo. Inicialmente, las necesidades de apoyo
observadas en la PcDI durante la valoracion inicial realizada por la terapeuta, no se vieron
reflejadas en el cuestionario de la PdA. En ese momento, la PdA mostraba una perspectiva
rigida, haciendo constar Unicamente la necesidad de los apoyos imprescindibles. Al
finalizar el estudio, la PdJA mostraba una perspectiva mas flexible y acorde con las
observaciones de la terapeuta, considerando necesaria la incorporacion de mas apoyos en
diferentes situaciones y reconociendo explicitamente su utilidad en la potenciacion y

mejora de la autonomia de la PcDI.

Analizando detalladamente los cuestionarios, en la autoevaluacion del cuestionario final
se recogieron puntuaciones mas bajas respecto al inicial, lo que puede indicar una mayor
objetividad en las respuestas por parte de la persona de apoyo. Por otro lado, en la parte
centrada en la PcDl, la puntuacion no varia de un cuestionario a otro, pero si se analizan
individualmente las puntuaciones, observamos que el indice de respuesta es mayor en el

cuestionario final y que la percepcion en algunos items ha cambiado. En general, las
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respuestas son mas exactas y se asemejan mas a la realidad de la PcDI, haciendo mayor
hincapié en la necesidad de utilizar mas tipos de apoyos como el visual. Esta idea también
se respalda con las respuestas relacionadas con el contexto escolar, en las que se
detallaron las limitaciones (falta de control de impulsos, dificultad de comprension y
diferencias en centros de interés con sus comparieros) y las propuestas de apoyos utiles
(apoyo verbal y visual), en comparacion con la falta de respuestas en el cuestionario
inicial.

Podemos concluir que, tanto la realizacién de las valoraciones como las recomendaciones
de la terapeuta y la demostracion de las estrategias aportadas a la PdA, han contribuido a
su propia reflexion acerca del conocimiento de las capacidades y limitaciones de la PcDI
y, sobre todo, de la utilidad de los apoyos. Desde el punto de vista de la logopedia, este
es el primer paso para poder seguir desarrollando una fase de seguimiento que, sin duda,

contribuye a mejorar la autonomia de la PcDI y, secundariamente, la dindmica familiar.

La perspectiva actual de DI otorga mucho valor al empleo de apoyos e intenta evitar que
la asignacion de recursos o que las intervenciones se basen Unicamente en la puntuacion
del CI, proponiendo rutas alternativas que tengan en cuenta las variables de la persona,
incluyendo su entorno®. En este trabajo se ha querido reflejar la misma importancia que
autores como Luckasson et al. proporcionan al papel que los apoyos individualizados
juegan en el funcionamiento individual, considerados como el medio a través del cual se
va a garantizar que la persona con discapacidad tenga a su disposicion los medios para
desarrollar su vida de la forma mas autonoma posible®2. De esta idea parte la importancia
en este trabajo de la conciencia que la PdA, que representa el entorno préximo, tenga

sobre la necesidad de los apoyos.

En cuanto a las limitaciones del estudio, en primer lugar, hay que destacar la falta de un

método de analisis totalmente objetivo para aportar més fiabilidad al estudio. La ausencia
22



en la bibliografia de una escala o un método de medicion objetivo que incluyera los
aspectos analizados en el estudio fue el principal motivo para que se disefiara uno

especifico.

En segundo lugar, el estudio se centra en un uUnico caso, lo que impide hacer
generalizaciones de los resultados, careciendo de gran repercusion a nivel de
investigacion clinica. Debido a esto, seria interesante realizar otro tipo de estudio con una

muestra mas extensa para tratar de conseguir mayor evidencia cientifica.

Por otro lado, el alto nivel de conocimiento que posee la terapeuta investigadora acerca
de laPcDl y su entorno (incluyendo a la PdA), puede ser considerado, en parte, como una
limitacién del estudio. Por un lado, es indudable que este conocimiento adquirido durante
el tiempo de intervencion en el PRODA ha resultado imprescindible para llevar a cabo
una propuesta de estudio como la presente. Sin embargo, también puede observarse como
un sesgo que hace complicado extrapolar el estudio a otra poblacion sin previo
conocimiento de sus caracteristicas, algo que es muy comudn en los estudios de

investigacion formados por grandes muestras.

Por ultimo, se sefiala la necesidad de mas estudios acerca de la intervencion centrada en
entorno natural, de la fase de seguimiento del proceso de intervencion y, concretamente,
del papel de la familia o entorno préximo a la persona con discapacidad en el empleo de

estrategias de apoyo.

CONCLUSIONES

= Lafase de seguimiento es una parte importante dentro del proceso de intervencién
logopédica, en la que el logopeda debe de adquirir el rol de observador y guia,
haciendo de puente de informacion entre la PdA y la persona con discapacidad.
El fin dltimo de esta fase debe ser trabajar con la PdA para, a través de ella,
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empoderar a la persona con discapacidad y sacar el maximo provecho de cualquier
situacion cotidiana.

El logopeda debe de proporcionar a la PdA las herramientas necesarias para que
sea capaz de reconocer las necesidades, limitaciones y fortalezas de la persona
con discapacidad, ya que sera quien la acompafie en su dia a dia.

La mejora del nivel de conocimiento de la PdA respecto a la situacion de la
persona con discapacidad repercute de manera favorable en ambas partes: por un
lado, se proporcionan apoyos mas adecuados a las necesidades y caracteristicas
de la persona con discapacidad, con la consiguiente mejora frente a sus
limitaciones; por otro lado, aumenta el grado de seguridad y satisfaccion de la
PdA como respuesta a los resultados mas favorables de la persona con

discapacidad.
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ANEXO 1. Valoracion de la PcDI

METODOLOGIA

La valoracién tendrd lugar en las instalaciones del PRODA de la Universidad, un lugar que ya es
conocido para la nifa. Estardn presentes la nifia y una terapeuta (autora del trabajo), pero una
terapeuta supervisora (directora del trabajo) y la madre de la nifia estaran viendo la evaluacién
a tiempo real desde otra sala de observacién. Esto es posible gracias a las instalaciones que
posee el Programa Docente Asistencial de la Escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria
(PRODA), mediante una camara situada en la sala donde se realiza la evaluacién, y un proyector
en la sala de observacion. Esta forma de trabajar no es nueva tanto para la nifia como su madre,
ya que lleva acudiendo a este servicio desde 2013.

La terapeuta que llevard a cabo la valoracidn lleva trabajando dos anos como logopeda de Ia
PcDl en sus sesiones de PRODA, por lo que conoce bien su trayectoria y la relacion que mantiene
con ella es estrecha. El caso de la PcDI ha resultado complicado desde el inicio de sus sesiones
en PRODA, pero su evolucidn durante el tiempo ha sido favorable, gracias a la capacidad de las
terapeutas de utilizar las fortalezas de la nifia para compensar y trabajar sus dificultades, y de la
impecable colaboracién de su familia durante el proceso, especialmente por parte de su madre.
A pesar de que en sus inicios el lenguaje era ininteligible, los objetivos terapéuticos siempre han
girado en torno a otras areas como la conducta y la autonomia, y éste se ha ido volviendo con
el tiempo y de manera espontdnea cada vez mas inteligible.

En el Ultimo afio de tratamiento en el PRODA, los objetivos han incidido en la autonomia, tanto
a nivel académico como social, aprovechando el trabajo en entorno natural. Para ello, se le
proporcionaron a la PcDI recursos de apoyo para facilitarle las tareas: una agenda para mejorar
la capacidad de planificacién y organizacidn de las tareas escolares y un PowerPoint a modo de
aplicacion para facilitar la eleccion de vestimenta de manera contextualizada. Estas dos
herramientas fueron trabajadas durante las sesiones antes de su generalizacion al entorno
natural. La agenda ha resultado un instrumento muy Util y se utilizd para las tareas escolares,
tanto en el entorno del hogar como el escolar. Actualmente ya no necesita esta agenda porque
utiliza la misma que el resto de sus compafieros. Por otro lado, la aplicacion de la ropa la utilizd
durante un tiempo limitado, por la limitacidon de tiempo disponible en el hogar a la hora de
realizar esta tarea en la rutina diaria.

El propdsito de la presente valoracion es analizar los aspectos de autonomia que se han ido
trabajando a lo largo de su paso por el PRODA, valorando la necesidad y el tipo de apoyos en su
dia a dia.

VALORACION

Para la valoracidon se propone una actividad que se compone de varias partes. Habra momentos
de trabajo auténomo y de trabajo conjunto con la terapeuta. La idea es incluir en la valoracion
diferentes aspectos cognitivos y de lenguaje a través de funciones ejecutivas como la toma de
decisiones, planificaciéon, autorregulacion, autonomia y pragmatica. Al ser una valoracion, no se
corregiran las respuestas de la nifia, simplemente se tendrdn en cuenta para el andlisis de
resultados.

25



El tiempo estimado para la realizacidn de cada actividad es el siguiente: Para la actividad 1 se
dedicaran diez minutos aproximadamente; entre las actividades 2 y 3, una media de quince
minutos; la actividad 4 se estima en diez minutos; entre las actividades 5 y 6 aproximadamente
veinticinco minutos (cinco minutos por tarea, teniendo en cuenta la presentacion de la actividad
y la autoevaluacién). La ultima tarea (actividad 7) tiene un caracter mas informal y el tiempo
estimado de realizacién es de unos diez minutos. En total, el tiempo estimado para la evaluacion
es de 1 hora y 10 minutos, teniendo en cuenta que el margen que se deja para la realizacién de
las tareas es amplio.

ACTIVIDAD 1: CONVERSACION ESPONTANEA. Relaciones interpersonales. Antes de comenzar
con las actividades propiamente dichas se realizara el primer contacto con la PcDI, manteniendo
una breve conversacion espontanea. Mediante esta actividad, de manera involuntaria
estaremos valorando la capacidad de relacionarse y mantener una conversacion. En una
conversacién hay muchas variables que observaremos: realizar un adecuado saludo, mostrar
interés por la otra persona, realizar preguntas y respuestas contextualizadas, estructuracion del
discurso y capacidad de explicacion, y capacidad de proponer temas de conversacién. La
terapeuta no proporcionara ningun tipo de apoyo, ni realizara preguntas directas para evitar
dirigir su discurso. Solamente utilizard como recurso la comunicacién verbal, a través de
expresiones faciales y gestos.

En caso de ser necesario, se le daran criterios, pero nunca la respuesta implicita. Si se observa
falta de iniciativa por parte de la PcDI para comenzar la conversacién, se le proporcionard una
pregunta general sin mas ayudas: “éQué tal te va todo?”. Por otro lado, si se observa recurrencia
en el discurso, se podra proporcionar un modelo de frase y, si no es suficiente, ayudas mas
especificas del tipo “éQué tal el cole?”.

Se debe de tener en cuenta que la terapeuta y la PcDI llevan unos meses sin verse, desde que
finalizd el curso pasado en junio, aspecto que puede ser un condicionante para la valoracion,
dado el estrecho vinculo que mantenian durante las sesiones de PRODA. Por un lado, puede ser
un distractor en cuanto al mantenimiento de la atencién y manejo de la impulsividad por parte
de la PcDl y, por otro lado, un incentivador en la participacion y expresion de emociones y
comunicacion. Aprovecharemos este Ultimo aspecto para valorar las relaciones intrapersonales
y la capacidad de expresion.

A continuacidn, se dara paso a las actividades propiamente dichas.

ACTIVIDAD 2: RUTINA. Planificacion, toma de decisiones, autonomia, organizacion vy
argumentacion: Se le presenta el dibujo de una nifia en papel, a la que se le asignara el mismo
nombre y edad que la PcDI. La consigna que dard la terapeuta sera: “Esta nifia no sabe lo que
tiene que hacer en casa cuando se levanta, équé haces tu cuando te levantas para prepararte
parair al cole?”. De esta forma se le esta pidiendo que describa su rutina del dia a dia, valorando
la capacidad de procedimentar y realizar un planteamiento y razonamiento légicos.

Si necesita apoyo, en un primer momento se le proporcionara Unicamente apoyo verbal,
dandole un modelo de ejemplo: “Yo cuando me levanto lo primero voy al bafio y me ducho,
luego me visto y después voy a la cocina a desayunar. ¢ TU qué haces?”.
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Cuando haya terminado de describir su rutina, se le pedird que escoja una vestimenta para la
nifia, realizando una pregunta general sin mas ayudas: “éCémo se vestira la nifa hoy?”. Si
necesitase ayuda, se le daria un modelo Unicamente con apoyo verbal: “Yo le pondria un
pantalén, un jersey, unas botas y un abrigo”. Después se le pedira que justifique su eleccion:

e Con una pregunta general sin mas ayudas: “éPor qué has elegido esa ropa?”.
e Ayudas mas especificas: “¢Qué dia es?, ¢ddnde va?, iqué tiempo hace?”.

En dltima instancia, si hicieran falta mds apoyos, se daria apoyo visual, a través del uso de la
aplicacién de ropa que fue diseifada para ella durante las sesiones de PRODA. Este PowerPoint
le permite contextualizar la eleccién de ropa en cuanto al tiempo meteoroldgico y el lugar a
doénde va.

ACTIVIDAD 3: ESTABLECIMIENTOS COTIDIANOS. Formulacion de hipétesis, toma de
decisiones. Siguiendo con la nifia de la actividad anterior, se plantea que ésta ha salido de casa,
va por la calle y tiene hambre. Se realiza una pregunta general sin mds ayudas: “éQué puede
hacer la nifia?”. La conclusidn esperada puede ser ir a una tienda a comprar comida, aunque ha
de argumentar correctamente la respuesta que elija.

Después se le dird que a la nifia le apetece fruta y se le harad una pregunta general: “¢A donde
puede?”. El mismo procedimiento con un pastel y pan. Si no es capaz de responder se le dardn
ayudas del tipo:

e Una pregunta general sin mas ayudas: “é Ddnde puede comprar la fruta/pastel/pan?”

e Ayudas mas especificas verbales: se nombraran posibles establecimientos: fruteria,
supermercado, carniceria, pasteleria, pescaderia.

e Ayudas mas especificas visuales: se presentaran los posibles establecimientos en papel.

ACTIVIDAD 4: PREPARACION DE TAREAS FORMALES. Autonomia, manejo del tiempo,
planificacién, organizacién de tarea y discurso, relaciones interpersonales. Se plantean unas
tareas formales para que realice de manera auténoma. Antes de empezarlas, para evaluar
autonomia, la PcDI ha de deducir qué hacer ante una situacidon aparentemente subita. Debe
resolver la duda y planificar como ejecutar la accidn. El problema que se plantea sera ir buscar
las hojas de la actividad mediante:

e Una pregunta general sin mas ayudas: “¢Dénde pueden estar las hojas?”.
e Ayudas mas especificas: “é En el cole donde vas si tienes que pedir algo? ¢a donde has ido
a pedir algo otras veces?”.

Las hojas estardn en la secretaria de la universidad, donde previamente ha ido a pedir cosas en
otras ocasiones. Antes de ejecutar la tarea se le preguntara lo que va a decir, para comprobar
su capacidad de planificacion y organizacién mental y verbal. Si no plantea bien la respuesta, se
le daran ayudas del tipo:

e Una pregunta general sin mas ayudas: “¢Qué vas a decir para pedirle los documentos?”

e Ayudas mas especificas: se le proporciona un modelo verbal para ver el margen de mejora
(zona de desarrollo préximo), y comprobar si en el futuro, ante una situacion similar,
funcionarian las ayudas dadas.
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Se acompanfard a la nifia en la ejecucion o se la seguira de cerca para valorar la actividad y la
actitud de la nifla en todo momento, sin intervenir en ningin momento del proceso, para
comprobar sus estrategias. Una vez de vuelta en la sala de valoracién, se le pedird que explique
la situacién vivida: qué le ha dicho a la secretaria, qué le ha contestado ella, de manera que
comprobemos su capacidad de interaccidn y de explicacidn.

ACTIVIDAD 5: TAREAS FORMALES. Organizacion y estructuracion de tareas, pedir ayuda,
verbalizar planificacion. Se le dan una serie de tareas formales (simulando las tareas del colegio)
y el objetivo es que organice su ejecucidon mediante la agenda que se le proporciona y que pida
ayuda cuando no sepa cdmo hacerlo. Las tareas son:

e Colorear las frutas: se le indican cuantas de cada tipo ha de colorear en el enunciado del
ejercicio.

e Unir los dibujos de las frutas con sus correspondientes nombres.

e Encontrar los alimentos que se compran en una fruteria.

El nivel de dificultad esta adaptado a sus competencias, ya que lo que queremos es valorar el
nivel de autonomia, no el nivel de conocimiento. Por lo tanto, si en algun momento pidiese
ayuda, se le daria. Antes de empezar la tarea, se le dird que tiene 5 minutos para realizar cada
actividad y que puede utilizar el mévil que se le proporcionard para poner una alarma para
controlar el tiempo. Si necesitase ayuda para manejarlo, se le daria el modelo una vez para
comprobar si en las siguientes ocasiones generaliza el aprendizaje. Como ya se ha mencionado,
se le proporcionara una hoja a modo de planificador o agenda en la que podra escogery el orden
de las tareas como desee. Se incluye la opcion de “descanso” por si necesitase realizar un
descanso de 5 minutos entre las tareas o al final. En ese descanso ella podria escoger la actividad
o juego que desee. Por lo tanto, ademds de autonomia se valorara la capacidad de organizacidn,
planificacién y de manejo del tiempo.

ACTVIDAD 6: Solucion de problemas. Una vez que haya terminado la tarea anterior, la idea es
comprobar su capacidad de realizar una autoevalucion. Para ello, en la agenda hay un apartado
como referencia para autoevaluar las tareas, en la que hay dos casillas: una indica que se ha
terminado la tarea y otra la valoracidn de cdmo se ha hecho. Se le pedira que explique cdmo ha
hecho las tareas:

e Una pregunta general sin mas ayudas: “¢Como has hecho las tareas?”
e Ayudas mas especificas: “¢Qué has hecho en esta tarea? ¢ por dédnde has empezado? équé
colores has usado?”.

ACTIVIDAD 7: Autonomia. Para terminar con la evaluacion y valorar la autonomia, se pedird una
ultima actividad relacionada con la vida diaria. Se le pedira a la PcDI que realice una compra
especifica de comida de la maquina expendedora de la universidad. Tendrd que planificar ella
misma la tarea: saber cuanto cuesta, saber a quién y como pedir el dinero, manejar la maquina
0, en cualquier caso, saber a quién y cdmo pedir ayuda en lo que no pueda hacer por si misma.
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El encargo que le hard la terapeuta es el siguiente:

e Una pregunta general sin mds ayudas: “éMe podrias comprar unos gusanitos?”, sabiendo

qgue la maquina expendedora no los ofrece. De esta forma, se valorara la capacidad de

improvisacidn y resolucidn de problemas de la PcDI.

e Ayudas mas especificas: “éQué necesitas para ir a comprar? éa quién le puedes pedir

dinero? iddnde lo vas a comprar?”.

ANEXO 2. Hoja de registro de la evaluacion

ACTIVIDAD 1: CONVERSACION ESPONTANEA.

Interacciones interpersonales.

Realiza preguntas y respuestas contextualizadas. Siempre
Se interesa por la otra persona. Siempre
Es capaz de seguir el hilo de la conservacion. Siempre
Propone temas de conversacion. Siempre
Tiene recursos. ?omunicativos suficientes para mantener Siempre
una conversacion.

Observaciones:

Ayuda general Si, es suficiente
Ayudas mas especificas Si son necesarias

e Tipo de ayudas especificas:

ACTIVIDAD 2: RUTINA.

A veces
A veces
A veces

A veces

A veces

Nunca
Nunca
Nunca

Nunca

Nunca

No es suficiente
No son necesarias

Planificacién, toma de decisiones, autonomia, organizacién y argumentacion

Plantea y explica la rutina de forma légica. Siempre
Utiliza las fichas como apoyo a la explicacidn. Siempre
Eleccion de vestimenta coherente en cuanto n2 de Siempre
elementos y su colocacion.

Explicacion coherente de las caracteristicas de la Siempre
vestimenta en cuanto a tiempo, dia, lugar. (3 bien)
Pide ayuda cuando la necesita. Siempre

Observaciones:

A veces

A veces
A veces

A veces
(2 6 1 bien)

A veces

Nunca

Nunca
Nunca

Nunca
(Ninguna)

Nunca
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Ayuda general
Ayudas especificas

e Tipo de ayudas especificas:

Si, es suficiente

Si, son necesarias

ACTIVIDAD 3: ESTABLECIMIENTOS COTIDIANOS.

Formulacién de hipédtesis, toma de decisiones.

Respuestas coherentes y razonadas.

Toma decisiones sin ayuda.

Necesidad de ayuda general sin mas ayudas.
Necesidad de ayudas mas especificas.

Pide ayuda cuando la necesita.

Observaciones:

Ayuda general
Ayudas especificas

e Tipo de ayudas especificas:

Siempre
Siempre
Siempre
Siempre

Siempre

Si, es suficiente

Si, son necesarias

ACTIVIDAD 4: PREPARACION DE TAREAS FORMALES.

Autonomia, manejo del tiempo, planificacidn, organizacién de tarea y discurso.

Planificacién mental.

Organizacion verbal (explicacion).

Toma de decisiones sin ayuda.

Necesidad de ayuda general sin mds ayudas.

Necesidad de ayudas mas especificas.

Mantiene una interaccién adecuada: preguntas y
respuestas adecuadas, improvisacion...

Pide ayuda cuando la necesita.
Control de impulsividad.

Observaciones:

Siempre
Siempre
Siempre
Siempre

Siempre
Siempre

Siempre

Siempre

No es suficiente
No son necesarias

A veces
A veces
A veces
A veces

A veces

Nunca
Nunca
Nunca
Nunca

Nunca

No es suficiente
No son necesarias

A veces
A veces
A veces
A veces

A veces

A veces

A veces

A veces

Nunca
Nunca
Nunca
Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca
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Ayuda general Si, es suficiente
Ayudas especificas Si, son necesarias

e Tipo de ayudas especificas:

ACTIVIDAD 5: TAREAS FORMALES.

No es suficiente
No son necesarias

Organizacidn y estructuracion de tareas, pedir ayuda, verbalizar planificacion.

Organizacion y planificacién de las tareas. Siempre
Se apoya en el recurso de la agenda para organizar las tareas. Siempre
Pide ayuda cuando la necesita. Siempre
Se apoya en el reloj para controlar el tiempo de las tareas. Siempre

Observaciones:

Ayuda general Si, es suficiente
Ayudas especificas Si, son necesarias

e Tipo de ayudas especificas:

ACTVIDAD 6: Solucién de problemas.

Realiza autoevaluacion coherente sin ayuda.

Siempre
Necesita ayudas especificas para realizar autoevaluacion .
Siempre
detallada.
Resuelve problema planteado sin ayuda. Siempre
Pide ayuda cuando la necesita. Siempre
Observaciones:
Ayuda general Si, es suficiente
Ayudas especificas Si, son necesarias

e Tipo de ayudas especificas:

A veces
A veces
A veces

A veces

Nunca
Nunca
Nunca

Nunca

No es suficiente
No son necesarias

A veces

A veces

A veces

A veces

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

No es suficiente
No son necesarias

31



ACTIVIDAD 7: Autonomia.

Planificacion de la tarea de forma autdnoma.

Siempre A veces Nunca
Realizacién de los pasos en orden coherente. .

Siempre A veces Nunca
Planteamiento correcto de las preguntas necesarias. Siempre A veces Nunca
Pide ayuda cuando necesita. Siempre A veces Nunca
Control de impulsividad. Siempre A veces Nunca
Observaciones:
Ayuda general Si, es suficiente No es suficiente
Ayudas especificas Si, son necesarias No son necesarias

e Tipo de ayudas especificas:

ANEXO 3. Cuestionario de valoracion de la persona de apoyo

El presente cuestionario se ha creado por la alumna y autora del trabajo, con el objetivo de
valorar las competencias de un caso de una persona con discapacidad intelectual (PcDI), para su

estudio como parte del Trabajo de Fin de Grado de Logopedia de la EUG Cantabria.

El cuestionario se basa en la Clasificacion Internacional de Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF) y consta de dos partes diferenciadas. Por un lado, una autoevaluacién de la
persona de apoyo y, por otro, la evaluacidn de la PcDI. Respecto a las preguntas planteadas, el
cuestionario se centra en algunas de las areas centrales de calidad de vida: autodeterminacion,
relaciones interpersonales e inclusion social. Por tanto, las preguntas se dividen en tres bloques:

autodeterminacion, relaciones interpersonales y apoyos en contextos naturales.

La informacion proporcionada por el mismo pretende ser de utilidad en el desarrollo de
planificaciones centradas en la PcDI y/o trastornos del desarrollo y su familia y la provisién de
apoyos individualizados. La informacion recogida mediante el presente cuestionario tiene
caracter confidencial y solamente se utilizara para la realizacion del Trabajo de Fin de Grado “La
familia como red de apoyo para la generalizacion de objetivos logopédicos. Estudio de un caso

de Sindrome de Williams”.

32



AUTOEVALUACION

Para comenzar con el cuestionario, responda acerca de si mismo respecto a su relacién con la PcDI. La

puntuacion es de 0-5, siendo “5” lo maximo (muy de acuerdo) y “0” lo minimo:

PREGUNTA
Siento que soy una persona de referencia. 0
Considero que la conozco perfectamente. 0
Sé cudles son todas sus fortalezas. 0
Sé cudles son todas sus debilidades. 0
Me veo capaz de poder ayudarla en todas las situaciones de la vida diaria. 0
Sé cdmo actuar en cada dificultad que tiene. 0
Soy capaz de identificar lo que le pasa sin que ella lo diga. 0

EVALUACION ACERCA DE LA PCDI

PUNTUACION (0-5)

1

2

3

A partir de este momento respondera preguntas acerca de conocimientos sobre su hijo/a. La
puntuacién indicard su grado de autonomia, siendo la puntuacion de “0” mas autonomia y de “4” mayor

dependencia.
AUTODETERMINACION

A la hora de tomar una decision:

4

1. (Escapazde elegir una opcidn entre varias? P.ej.: escoger su ropa, una tarea entre muchas, seleccionar

y comprar un producto u otros.

Recibi
Es capaz de elegir Recibiendo apoyos ECIbIe.r'\dO apoyos Recibiendo apoyos
sin apoyo (dificultad ligera) (dificultad (dificultad grave) No es capaz
poyos cu gera moderada) cu &
0 1 2 3 4

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, équé conducta se observa en respuesta?

éCual o cudles crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de iniciativa, de atencién u otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesitaria para mejorar su desempeiio? P.ej.: apoyo de persona externa,

visual y otros.
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En cuanto a autonomia:

2. (Se mueve de forma independiente por entornos conocidos? P. ej.: ir a comprar pan, coger el autobus

u otros.

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Es capaz sin apoyos (dificultad ligera) (dificultad (dificultad grave) No es capaz
moderada)
0 1 2 3 4

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, équé conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cuales crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de iniciativa, falta de memoria,

falta de repertorio lingtistico u otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesita para mejorar su desempeio? P.ej.: apoyo de una persona externa,

verbal, visual, gestual u otros.

A la hora de resolver problemas o situaciones:

3. ¢Escapaz de encontrar una solucién efectiva? P.ej.: va a comprar algo y no hay, necesita algo que esta

fuera de su alcance, necesita ayuda para comprender una tarea u otros.

Es capaz de manera

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

, " . (dificultad . No es capaz
autéonoma (dificultad ligera) moderada) (dificultad grave)
0 1 2 3 4

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, équé conducta se observa en respuesta?

¢Cual o cudles crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de iniciativa, falta de atencién u

otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesita para mejorar su desempefio? P.ej.: apoyo de una persona externa,

visual, gestual u otros.
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A la hora de llevar a cabo una tarea simple o compleja:

4. (Es capaz de realizar una tarea de manera independiente? Se incluye: iniciar la tarea, organizar el

tiempo, espacio y materiales para realizarla, pautar su desarrollo y llevarla a cabo, mantenerla en

marcha o completarla. P.ej.: las tareas del colegio, una actividad de la rutina diaria como el aseo u

otros.

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Es capaz sin apoyos (dificultad ligera) (dificultad (dificultad grave) No es capaz
moderada)
0 1 2 3 4

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, équé conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cuales crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de atencion, toma de decisiones,
control de impulsos, baja tolerancia a la frustracidn, planificacion, gestion del tiempo y el espacio u otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesita para mejorar su desempefio? P.ej.: apoyo de una persona externa,

verbal, visual, gestual u otros.

A la hora de expresar sus emociones:

5. ¢Es capaz de expresarse verbalmente de manera contextualizada? P. ej.: expresa lo que no le gusta y
lo que si, estd cansada, no le apetece hacer algo u otros.

Es capaz con

Expresa " Recibiendo apoyos . No es capaz o con
Recibiendo apoyos e apoyos, mediante
verbalmente de o . (dificultad i conductas
, (dificultad ligera) gestos (dificultad
forma espontdnea moderada) desadaptadas
grave)
0 1 2 3 4

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, ¢qué conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cudles crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de control de impulsos, falta de
repertorio linglistico u otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesita para mejorar su desempefio? P.ej.: apoyo de una persona externa,
verbal, mediante imagenes, gestual u otros.
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En cuanto al manejo de las emociones propias:

6. (Escapaz de manejar una situacion estresante y autorregular su respuesta?

Es capaz sin apoyos,

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

tiene sus pr_oplas (dificultad ligera) (dificultad (dificultad grave) No es capaz
estrategias moderada)
0 1 2 3 4

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, ¢qué conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cudles crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de control de impulsos, falta de
repertorio linglistico u otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesita para mejorar su desempeno?

En cuanto al contexto escolar:

7. (Escapaz de organizar y realizar sus tareas de forma auténoma?

Es capaz sin apoyos,

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

tiene sus propias - . (dificultad - No es capaz
ficultad | ficul
estrategias (dificultad ligera) moderada) (dificultad grave)
0 1 2 3 a

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, ¢qué conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cudles crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de control de impulsos, falta de
repertorio linglistico u otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesita para mejorar su desempefo?

8. ¢Reconoce cuando necesita ayuda y la pide?

Es capaz sin apoyos,

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

tiene sus propias o ) (dificultad . No es capaz
estrategias (dificultad ligera) moderada) (dificultad grave)
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Cuando no logra su objetivo en esta actividad, équé conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cudles crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de control de impulsos, falta de
repertorio linglistico u otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesita para mejorar su desempeino?

En cuanto al contexto del hogar:

9. (Escapaz de seguir una rutina del dia a dia en orden y de forma auténoma? (P.ej.: desde que se levanta

hasta que tiene va al colegio: ducharse, vestirse, desayunar).

Es capaz sin apoyos,

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

tiene sus propias o . (dificultad " No es capaz
estrategias (dificultad ligera) moderada) (dificultad grave)

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, équé conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cudles crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de control de impulsos, falta de
repertorio linglistico u otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesita para mejorar su desempefio?

10. En relacién con la anterior, {toma la iniciativa en las elecciones que surgen en tareas del dia a dia?

(P.ej.: elegir la ropa, saber cudndo cambiar de actividad o empezar los deberes, etc.).

Es capaz sin apoyos,

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

tiene sus propias e . (dificultad o No es capaz
estrategias (dificultad ligera) moderada) (dificultad grave)

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, équé conducta se observa en respuesta?
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¢Cual o cudles crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de control de impulsos, falta de
repertorio linglistico u otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesita para mejorar su desempeino?

11. (Realiza un buen manejo del tiempo para controlar la duracién de las tareas o actividades de la vida

diaria? (P.ej.: sabe el tiempo que dedica a las tareas de clase, controla el tiempo para no perder al
autobus escolar, etc.).

Es capaz sin apoyos,

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

tiene sus propias o . (dificultad ” No es capaz
estrategias (dificultad ligera) moderada) (dificultad grave)

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, équé conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cudles crees que son sus limitaciones en esta tarea? P.ej.: falta de control de impulsos, falta de
repertorio linglistico u otros.

¢Qué tipo de apoyos crees que necesita para mejorar su desempeno?

RELACIONES INTERPERSONALES

A nivel de conversacion:

12. {Es capaz de iniciar, mantener y terminar una conversacién? ¢ Cuales son sus limitaciones?

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

E . o
s capaz sin apoyos (dificultad ligera) (dificultad (dificultad grave) No es capaz
moderada)
0 1 2 3 4

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, ¢ qué conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cudles crees que son sus limitaciones a este nivel? P.ej.: control de impulsos, atencidn, repertorio

linglistico u otros.
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¢Qué apoyos darias ante esas limitaciones para mejorar su desempefio? P.ej.: verbal, visual, gestual u

otros.

13. En el contexto escolar, ¢sabe cdmo interaccionar con el resto de los compafieros durante las clases y

el recreo?
. Recibiendo apoyos Reubl?r?do apoyos Recibiendo apoyos
Es capaz sin apoyos " . (dificultad . No es capaz
(dificultad ligera) (dificultad grave)
moderada)
0 1 2 3 4

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, équé conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cuales crees que son sus limitaciones a este nivel? P.ej.: control de impulsos, atencién, estrategias
comunicativas, centros de interés u otros.

¢Qué apoyos darias ante esas limitaciones para mejorar su desempeiio? P.ej.: verbal, visual, gestual u
otros.

14. ;Sabe autorregular sus intervenciones en clase? (P. ej.: pedir permiso para ir al bafio, mantener el
silencio, trabajo individual u otros).

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Recibiendo apoyos

Es capaz sin apoyos (dificultad ligera) (dificultad (dificultad grave) No es capaz
moderada)
0 1 2 3 4

Cuando no logra su objetivo en esta actividad, ¢qué conducta se observa en respuesta?

¢Cudl o cuales crees que son sus limitaciones a este nivel? P.ej.: control de impulsos, atencidn, estrategias
comunicativas u otros.

¢Qué apoyos darias ante esas limitaciones para mejorar su desempefio? P.ej.: verbal, visual, gestual u
otros.
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NIVEL DE APOYO

éQué apoyos recibe en la actualidad? ¢ Qué nuevos apoyos cree que serian utiles?

e Apoyos que recibe:

En casa:

En el colegio:

e Otros apoyos que podrian darse:

En casa:

En el colegio:

A continuacién de proponen distintas situaciones de la vida diaria, équé apoyo proporcionarias para

cada una de ellas?

® Aprender las tareas de la rutina diaria en casa (desde que se levanta hasta irse a dormir):

® Planificar el orden de las tareas del colegio:

® Respetar las normas sociales en clase:

® Mejorar la interaccién con sus compafieros en el recreo:

® Salir de un bucle de tema recurrente durante una conversacion:

® Reducir el balanceo en una situaciéon motivante:

¢Recibe los apoyos necesarios para mejorar su autonomia en todos los contextos?

O Si, recibe justo los que necesita
Los que recibe estan bien, pero necesita alguno mas
No, no le estan sirviendo los apoyos

No necesita apoyos

O O O O

Necesita mas y nuevos apoyos
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ANEXO 4. Sesion formativa dirigida a la PdA.

Objetivo:

El objetivo de la sesidn es proporcionar a la madre de MEP estrategias de utilizaciéon de apoyos visuales
para que, posteriormente, sepa como aprovechar su utilidad en otros aprendizajes nuevos.

Metodologia:

La sesidn consistird en una demostracién del uso de apoyos visuales en un aprendizaje nuevo en el
entorno natural: una merienda.

Un aprendizaje nuevo puede ocurrir en una situacion o actividad conocida, en la que lo novedoso es que
la PcDl aprenda a realizarla de forma autdnoma. Para ello es importante que conozca los pasos necesarios
para realizar la tarea, el material correspondiente, etc.

Materiales:

Se utilizaran los apoyos visuales (pictogramas) disefiados concretamente para aprendizajes nuevos y el
material correspondiente para realizar una merienda habitual: los alimentos y material de cocina
(cubiertos, platos, vasos) necesarios.

La secuencia de pictogramas se compone de 3 pictogramas con una pregunta escrita generalizable a otras
tareas: “équé voy a hacer?”, “équé necesito?” y “écdmo lo hago?”.

Entorno:

La actividad se desarrollard en el entorno natural de la PcDI, su domicilio, y la tarea en concreto en la
cocina, donde normalmente prepara la madre la merienda.

Duracion:

Aunque la tarea elegida como aprendizaje nuevo puede que en menos de media hora se haya llevado a
cabo, hay que tener en cuenta que en el entorno natural los improvistos son muchos. Por lo tanto, la
duracion estimada de la sesidn sera de entre 45 minutos y 1 hora aproximadamente.

ANEXO 5. Tablas de resultados

Escasa espontaneidad en las interacciones durante conversacion Apoyo verbal: preguntas especificas
informal + atencidn dispersa + recurrencia de temas +
contestaciones muy breves o de una palabra
Falta de recursos lingiisticos en la planificacion y organizacion del | Apoyo verbal, apoyo visual especifico
discurso al narrar o dar una explicacion coherente
Dificultad para formular hipotesis a partir de situaciones planteadas Apoyo verbal: preguntas especificas

Dificultad para realizar una autoevaluacion Apoyo verbal: preguntas especificas,
apoyo en lectura
Falta de control de impulsos ante situaciones inesperadas en Apoyo verbal: preguntas especificas,
contextos con un objetivo claro modelo verbal

Tabla 5. Listado de dificultades detectadas y apoyos proporcionados durante la valoracion inicial de la PcDI.
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Siento que soy la persona de apoyo de referencia.

Considero que la conozco perfectamente.

Sé cudles son sus fortalezas.

Sé cuales son sus debilidades.

Me veo capa de poder ayudarla en todas las situaciones de la vida diaria.

Sé como actuar en cada dificultad que tiene.

AhADA DSBS OO

Soy capaz de identificar lo que le pasa sin que ella lo diga.

TOTAL 30

Tabla 6. Respuestas de las preguntas de autoevaluacion inicial de la persona de apoyo.

1 2 25-49%
2 1 5-24%
3 1 5-24%
4 2 25-49%
5 5 0 0-4%
AUTODETERMINACION 6 2 25-49%
7 2 25-49%
8 0 0-4%
9 2 25-49%
10 2 25-49%
11 2 25-49%
12 2 25-49%
RELACIONES 13 No hay respuesta -
INTERPERSONALES
14 No hay respuesta -
TOTAL 18 25-49%

Tabla 7. Registro de las respuestas generales del cuestionario inicial de la persona de apoyo.




AUTODETERMINACION

PREGUNTA GENERAL

1. Toma de decisiones

2. Deambulacién
auténoma en entornos
conocidos

3. Resolucion de
problemas o situaciones

4. Llevar a cabo tarea
simple o compleja

5. Expresion de emociones
y deseos

6. Manejo de emociones
propias

7. Autonomia en contexto
escolar

8. Capacidad de pedir
ayuda

9. Capacidad de seguir
una rutina diaria en
casa

10. Iniciativa en tareas del
diaadia

11. Manejo del tiempo en
actividades del dia a dia

PUNTUACION

2 Recibiendo apoyos
(dificultad moderada)

1 Recibiendo apoyos
(dificultad ligera)

1 Recibiendo apoyos
(dificultad ligera)

2 Recibiendo apoyos
(dificultad moderada)

0 Expresa
verbalmente de forma
espontanea

2 Recibiendo apoyos
(dificultad moderada)

2 Recibiendo apoyos
(dificultad moderada)

0 Es capaz sin apoyos

2 Recibiendo apoyos
(dificultad moderada)

2 Recibiendo apoyos
(dificultad moderada)

2 Recibiendo apoyos
(dificultad moderada)

PREGUNTA
ESPECIFICA

Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea
Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea
Apoyos necesarios

Conducta si no lo logra

Limitaciones en la tarea
Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea
Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea
Apoyos necesarios

Conducta si no lo logra

Limitaciones en la tarea
Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea
Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea
Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra

Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios

Conducta si no lo logra

Limitaciones en la tarea
Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea
Apoyos necesarios

RESPUESTA
Frustracion
Falta de iniciativa
Apoyo verbal
Ninguna
Falta de iniciativa
Apoyo verbal
Enfado cuando no hay
comprension, mejora con
explicacion
Gestion de conducta y/o emocion
Apoyo verbal
Ninguna
Planificacion y gestion tiempo
Apoyo visual (agenda)
Enfado, grufiido
Expresion de emocion
Apoyo verbal
Ansiedad, miedo ante situacion
desconocida
Inseguridad
Apoyo verbal,anticipar
Ninguna
Planificacién
Apoyo visual (agenda)
Siempre es capaz
Ninguna
Ninguno
Ninguna
Seguir un orden. Dificultad a
nivel global, no individual
Ayuda verbal
Falta iniciativa para iniciar las
tareas
Gestidn del tiempo
Ayuda verbal
No controla tiempo para tareas
Gestidn del tiempo
Uso de crondmetro

Tabla 8. Registro de las respuestas del apartado de autodeterminacion del cuestionario inicial.
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RELACIONES INTERPERSONALES

terminar una
conversacion)

PREGUNTA GENERAL PUNTUACION PREGUNTA ESPECIFICA RESPUESTA
12. Estrategias - Conducta si no lo logra Agobio cuando no consigue
conversacionales 2 Recibiendo expresarse
(iniciar, apoyos (dificultad | Limitaciones en la tarea Falta de estructuras. Mucho
mantener o moderada) vocabulario que a veces no sabe usar

ApOY0S necesarios

Apoyo verbal, ayuda para encontrar
las estructuras correctas

13. Interaccion en el
contexto escolar

No hay respuesta

Conducta si no lo logra

Limitaciones en la tarea

ApOY0S Necesarios

14. Autorregulacion
en contexto
escolar

No hay respuesta

Conducta si no lo logra

Limitaciones en la tarea

ApOY0S Necesarios

Tabla 9. Registro de las respuestas del apartado de relaciones interpersonales del cuestionario inicial.

TIPOS DE APOYOS RECIBIDOS EN CONTEXTOS NATURALES

OTROS APOYOS QUE
CONTEXTO APOYOS PREVIOS APOYOS ACTUALES PODRIAN DARSE
Apoyo visual para e Apoyo verbal e ADOVO Dara corregir
CASA aprender nuevos e Agenda escrita para las P {al Ealanceo 9
conceptos tareas del colegio
Agenda con palabras
e Agenda con ¢ ; _
COLEGIO pictogramas escritas c(gga:? lleva a

Tabla 10. Registro de los tipos de apoyo recibidos por parte de la PcDI en el cuestionario inicial.

EJEMPLOS DE APOYOS

SITUACION DE LA VIDA DIARIA

TIPO DE Al

POYO QUE PROPORCIONARIAS

Aprender rutina diaria en casa

Horario/agenda escrita como en el colegio

Planificar el orden de las tareas del colegio

Agenda escrita

Respetar las normas sociales en clase

No necesita apoyo

Mejorar la interaccion con sus compafieros en el recreo

Salir de un bucle de tema recurrente durante una conversacion

Ayuda verbal para frenar esa conducta

Reducir el balanceo en una situacién motivante

Hace afios se soluciond con integracion
sensorial. Actualmente no sabria qué apoyo

proporcionarle

Tabla 11. Registro de las respuestas del apartado de ejemplos de apoyos del cuestionario inicial.

Escasa espontaneidad en las interacciones durante conversacion
informal + falta proposicion de temas

Apoyo verbal: preguntas especificas y
modelo verbal

Falta de recursos lingisticos en la planificacién y organizacion
del discurso al narrar

Apoyo verbal: preguntas especificas y
modelo verbal

Dificultad para realizar una autoevalucion

Apoyo verbal: preguntas especificas,
apoyo en lectura

Falta de control de impulsos ante situacion estimulante

Apoyo verbal: preguntas especificas,
modelo verbal

Tabla 12. Listado de dificultades detectadas y apoyos proporcionados durante la valoracién final de la PcDI.



Siento que soy la persona de apoyo de referencia.

Considero que la conozco perfectamente.

Sé cuéles son sus fortalezas.

Sé cuales son sus debilidades.

Me veo capa de poder ayudarla en todas las situaciones de la vida diaria.

Sé como actuar en cada dificultad que tiene.

WNWA BN

Soy capaz de identificar lo que le pasa sin que ella lo diga.

TOTAL 24

Tabla 13. Respuestas de la autoevaluacion de la persona de apoyo en el cuestionario final.

5-24%
5-24%
5-24%
25-49%
5-24%
5-24%
5-24%
0-4%
5-24%
25-49%
25-49%
25-49%
25-49%
5-24%
25-49%

AUTODETERMINACION

© 00N U~ WN PP

RELACIONES
INTERPERSONALES

RPINNNNRORRRERNERER R

TOTAL

[N
(o]

Tabla 14. Registro de las respuestas generales del cuestionario final de la persona de apoyo.




AUTODETERMINACION

PREGUNTA GENERAL

1. Toma de decisiones

2. Deambulacion
auténoma en entornos
conocidos

3. Resolucion de
problemas o situaciones

4. Llevar acabo tarea
simple o compleja

5. Expresion de emociones
y deseos

6. Manejo de emociones
propias

7. Autonomia en contexto
escolar

8. Capacidad de pedir
ayuda

9. Capacidad de seguir
una rutina diaria en
casa

10. Iniciativa en tareas del
dia a dia

11. Manejo del tiempo en
actividades del dia a dia

PUNTUACION

1 Recibiendo apoyos
(dificultad ligera)

1 Recibiendo apoyos
(dificultad ligera)

1 Recibiendo apoyos
(dificultad ligera)

2 Recibiendo apoyos
(dificultad moderada)

1 Recibiendo apoyos
(dificultad ligera)

1 Recibiendo apoyos
(dificultad ligera)

1 Recibiendo apoyos
(dificultad ligera)

0 Es capaz sin apoyos

1 Recibiendo apoyos
(dificultad ligera)

2 Recibiendo apoyos
(dificultad moderada)

2 Recibiendo apoyos
(dificultad moderada)

PREGUNTA ESPECIFICA

Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra

Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra

Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra

Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios
Conducta si no lo logra
Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios

Conducta si no lo logra

Limitaciones en la tarea

Apoyos necesarios

RESPUESTA

Frustracion
Falta de iniciativa y dificultad
de planificacion
Apoyo verbal y visual
Ninguna
Falta de iniciativa
Apoyo verbal
Enfado
Falta de iniciativa y de control
de impulsos
Apoyo verbal, apoyo visual en
situacion compleja o nueva
Ninguna
Planificacion y gestion del
tiempo
Apoyo verbal y visual
Enfado, grufiido
Falta de vocabulario
Apoyo verbal
Ansiedad
Control de impulsos y
emociones
Apoyo verbal con opciones
Ninguna
Dificultad de planificacion
Apoyo visual (agenda)
Siempre es capaz
Ninguna
Ninguno
No realiza rutina completa
Dificultad de planificacion y
control del tiempo
Ayuda visual y después verbal
No inicia sola la tarea
Falta de iniciativa
Ayuda verbal
No controla tiempo para cada
tarea
Falta percepcion y gestion del
tiempo
Apoyo visual

Tabla 15. Registro de las respuestas del apartado de autodeterminacion del cuestionario final.
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RELACIONES INTERPERSONALES

PREGUNTA GENERAL p PREGUNTA ESPECIFICA RESPUESTA
PUNTUACION
1. Estrategias de 2 Recibiendo . Ansiedad
o Conducta si no lo logra
conversacion apoyos — - - —
(iniciar, mantener (dificultad Limitaciones en la tarea C_ontrol de impulsos, organizacion
o terminar una discurso
. moderada) -
conversacion) Apoyos necesarios Apoyo verbal: modelo
2. Interacciénen el 2 Recibiendo Conducta si no lo logra Impulsividad
contexto escolar apoyos Limitaciones en la tarea Diferentes puntos de interés,
(dificultad dificultad comprension juegos nuevos
moderada) Apoyos necesarios Apoyo visual y verbal
3. Autorregulacion 1 Recibiendo | Conducta si no lo logra Impulsividad
en contexto apoyos Limitaciones en la tarea Falta de control de impulsos
escolar (dificultad Apoyos necesarios Apoyo verbal
ligera)

Tabla 16. Registro de las respuestas del apartado de relaciones interpersonales del cuestionario final.

TIPOS DE APOYOS RECIBIDOS EN CONTEXTOS NATURALES

OTROS APOYOS QUE
CONTEXTO APOYOS PREVIOS APOYOS ACTUALES PODRIAN DARSE
e Apoyo visual para e Apoyo verbal reducido
CASA aprender nuevos e Agenda escrita -
conceptos e Temporizador
e Apoyo verbal y visual
COLEGIO ° A_genda con e Agenda con palabras para nuevos
pictogramas escritas .
aprendizajes

Tabla 13. Registro de los apoyos recibidos por parte de la PcDI en el cuestionario final

EJEMPLOS DE APOYOS ‘

SITUACION DE LA VIDA DIARIA

TIPO DE APOYO QUE PROPORCIONARIAS

Aprender rutin

a diaria en casa

Apoyo visual: panel con horas y actividades o agenda

Planificar el orden de las tareas del colegio

Apoyo visual: agenda

Respetar las normas sociales en clase

Apoyo verbal: entrenar situaciones y como se debe actuar

Mejorar interaccion con compafieros en el recreo

Apoyo visual y verbal: aprender nuevos juegos

Salir de un bucle de tema recurrente durante una
conversacion

Apoyo verbal

Reducir el balanceo en una situacién motivante

No sé

Tabla 18. Registro de las respuestas del apartado de ejemplos de apoyos del cuestionario final.




ANEXO 6. Graficos de resultados

COMPARATIVA ENTRE RESULTADOS DEL
CUESTIONARIO INICIAL Y FINAL

100
30 100% J 86%‘ 90%
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indice de Autoevaluacion Percepcion nivel Precisién enlas Precision enla Nivel satisfaccion
respuesta dependencia de respuestas necesidad de  PdA (subjetivo)
la PcDI apoyos

B Cuestionario inicial M Cuestionario final

Fig. 1 Comparativa entre los resultados del cuestionario inicial y final

ANEXO 7. Consentimiento informado

Documento de Consentimiento informado para la familia que participara en el estudio:

Trabajo de Fin de Grado de Logopedia “Generalizacion de los objetivos logopédicos a través
de la familia. Estudio de un caso de Sindrome de Williams”.

Este Documento Informado tiene dos partes:

¢ Informacion (proporciona informacién sobre el estudio).
e Formulario de Consentimiento (para firmar si esta de acuerdo en participar).

PARTE I: Informacion

Usted y su hija han sido invitados/as a participar en el estudio que formara parte del Trabajo de
Fin de Grado “Generalizacion de los objetivos logopédicos a través de la familia. Estudio de un
caso de Sindrome de Williams”, realizado por Elisa Gonzalez-Lamufio y dirigido por Sonia
Hernandez.

En este estudio de investigacion se incluye Unicamente el caso de su hija, por su situacién en
Fase de Seguimiento a nivel logopédico y el conocimiento de su trayectoria por parte de la
investigadora. El propdsito del trabajo es evaluar la capacidad que usted tiene como persona de
apoyo para proporcionar a su hija los apoyos que necesita, y la efectividad de los mismos.

Si usted autoriza a su hija para participar en este estudio se le realizara una evaluacion siguiendo
el formato de las sesiones de PRODA vy, a usted, como persona de apoyo, se le pedira que
responda un cuestionario.

Los datos obtenidos seran de caracter confidencial y se guardard el anonimato de los
participantes. Solamente tendran acceso a la informacion la investigadora principal (Elisa
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Gonzalez-Lamufio) y la directora del trabajo (Sonia Hernandez). Todos los hallazgos significativos
desarrollados durante el curso de la investigacion, le serdn entregados a usted.

La informacién recolectada no serd usada para ningln otro propdsito, ademads de los sefialados
anteriormente, sin su autorizacién previa y por escrito. Cualquier pregunta que desee hacer
durante el proceso de investigacién, podrd contactarse con la investigadora Elisa Gonzalez-
Lamuiio, mediante correo electrénico: egonzalez-lamuno@campus.eug.es.

PARTE II: Formulario de Consentimiento

He leido el documento, entiendo las declaraciones contenidas en él y la necesidad de hacer
constar mi consentimiento.

..., con DNI
mi participacion y la de mi hija.....c.ccocovveeeininincccce e

anonima en la investigacién “Generalizacidon de objetivos logopédicos a través de la familia.
Estudio de un caso con Sindrome de Williams”.

Declaro haber sido informado/a de los objetivos y procedimientos del estudio y del tipo de
participacién que se nos solicitara a miy a mi hija.

Nombre usuario/a Nombre investigador

Firma Firma
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