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RESUMEN: Los pacientes con Adrenoleucodistrofia ligada a X en su forma Cerebral
Infantil, padecen sintomatologia que se puede paliar a través de intervencion logopédica.
En este trabajo, se presenta un programa de intervencion logopédica, en el que se muestra
como llevar a cabo intervencion temprana dentro del &mbito sanitario, en pacientes con
esta patologia desde los 0 hasta los 6 afios, apostando por la implicacion de la familia.
Estableciendo un protocolo de actuacion para cada grupo de edad. Con el objetivo final

de retrasar el avance de la enfermedad y mejorar el bienestar del paciente.

PALABRAS CLAVE: Adrenoleucodistrofia ligada a X, Cerebral Infantil,
Enfermedades Peroxisomales, Intervencidon Logopédica, intervencion Temprana,

Logopedia.

ABSTRACT: Patients with X-linked Adrenoleukodystrophy in their childhood brain
form suffer symptomatology that could be palliate through speech therapy. In this
assignment, an speech therapy intervention program is presented, which shows how to
carry out an early intervention on healthcare ambit in patients with this pathology from 0
to 6 years, betting for family implication. Establishing an action protocol for each age
group. With the final objective of delaying the disease development and improving the

patient's well-being.

KEY WORDS: X-linked Adrenoleukodystrophy, Infant Brain, Peroxisomal Diseases,

Speech Therapy Intervention, Early Intervention, Speech therapy.



1. MARCO TEORICO.
1.1 Enfermedades Peroxisomales.

1.1.1 Definicion.

Las Enfermedades Peroxisomales, fueron descubiertas por el investigador belga
Christian de Duve y sus colaboradores en la década de 1950 (Jiménez y Silva, 2003).
Seglin Palencia, su frecuencia excede de 1/20000 y su expresion clinica es muy variable,
con afectacion del sistema nervioso en la mayoria de los casos. Es decir, se entiende como
peroxisoma a un organulo citoplasmatico delimitado por una membrana Unica, con gran
capacidad oxidativa que esta presente en todas las células, excepto en el eritrocito maduro

y destaca especialmente en el higado (Palencia, citado en Palencia, 2002, p. 218).

Las enfermedades peroxisomales generalizadas constituyen un heterogéneo grupo de
patologias pertenecientes a las enfermedades raras caracterizado por la carencia o total
ausencia de peroxisomas funcionantes en las células del organismo (Gonzalez, Jaimes y
Contreras, 2017), estas constituyen un grupo creciente de desérdenes genéticos. La
importancia de su conocimiento para el clinico reside en su afectacion al individuo desde
el periodo neonatal hasta la edad adulta. El diagndstico precoz permite ofrecer una mejor
calidad de vida y orientacion familiar, ademas en otros casos un tratamiento oportuno

cambia radicalmente el curso de la enfermedad (Sanjurjo y Baldellou, 2010).

1.1.2 Manifestaciones clinicas.

Los pacientes con enfermedades peroxisomales muestran una gran variedad en sus
manifestaciones. Suelen estar afectados desde el nacimiento y presentan un cuadro con
hipotonia, retraso psicomotor, fallo del crecimiento, hepatomegalia y dismorfia facial.

Las principales manifestaciones de esta enfermedad aparecen en la tabla 1.



Tabla 1

Manifestaciones clinicas de sospecha de Enfermedad Peroxisomal (Palencia, 2002)

Dismorfia craneofacial Retraso psicomotor
Sordera Disfuncién neurologica
Anomalias oculares Hepatomegalia
Neuropatia periférica Retraso del crecimiento

1.1.3 Clasificacion de las Enfermedades Peroxisomales.

A pesar de la diversidad de anomalias clinicas y bioquimicas que se presentan en estas
enfermedades se ha hecho un intento de clasificar las enfermedades peroxisomales en dos
grupos (Palencia, 2002). El primer grupo contiene los trastornos que se heredan por un
mecanismo autosdmico recesivo y tienen una incidencia de 1/25.000-50.000 personas.
En ¢l se incluyen aquellas enfermedades en las que existe una pérdida de multiples
funciones metabolicas. El segundo grupo, incluye aquellos trastornos en los que existe la
pérdida de una sola funcion peroxisomal. En la tabla 2 se relacionan todas las

enfermedades asociadas a cada uno de los grupos.



Tabla 2
Enfermedades asociadas a cada uno de los grupos, (Palencia, 2002).

GRUPO 1 GRUPO 2
Sindrome de Zellweger clasico Condrodisplasia rizomélica
Adrenoleucodistrofia neonatal punctata
Enfermedad de Refsum infantil Adrenoleucodistrofia (ALD)
Condrodistrofia Rizomélica ligada-X
Punctata Pseudo ALD neonatal
— Fenotipo clasico Sindrome pseudo-Zellweger
— Fenotipo atipico - Acidemia trihidroxicolestanoica

- Trastornos  peroxisomales  no - Aciduria Mevalénica

clasificados - Enfermedad de Refsum clasica

- Aciduria Glutérica tipo III
- Hiperoxaluria tipo I

- Acatalasemia

En el grupo 2 se encuentra el subtipo Adrenoleucodistrofia ligada a X, que es el motivo

principal de este Trabajo puesto que es la que requiere mayor atencion logopédica.

1.2 Adrenoleucodistrofia ligada a X.

La adrenoleucodistrofia (ALD-X en adelante) fue descubierta en 1993 por los equipos
de los Profesores Aubourg y Mandel. Es una enfermedad hereditaria recesiva ligada al
cromosoma X (Del Villar, 2015), causada por un defecto en el gen ABCD1 (Exposito,
Pérez, Santana y Val, 2014). Tal y como afirma el Genetic and Rare Diseases Information
Center (2018), este gen produce una proteina llamada ALDP (acidos grasos de cadena
muy larga), que estd envuelta en el transporte de moléculas, destinadas a los peroxisomas.
Cuando se producen mutaciones de dicho gen la proteina no se produce y los acidos
grasos no son procesados, acumulandose dentro de los 6rganos y causando dafios. Los
altos niveles de 4cidos grasos de cadena muy larga son especialmente dafiinos para la
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corteza suprarrenal y para la cubierta de grasa (mielina) que rodea las células nerviosas

del cerebro y la médula espinal (Genetic and Rare Diseases Information Center, 2018).

Es una enfermedad genética que afecta al sistema nervioso y las glandulas
suprarrenales. Las personas con esta enfermedad a menudo tienen una pérdida progresiva
de la cubierta grasa que rodea los nervios en el cerebro y la médula espinal. También
pueden tener una escasez de ciertas hormonas que es causada por el dafo a la capa externa
de las glandulas suprarrenales (Genetic and Rare Diseases Information Center, 2018). Las
mujeres son portadoras de la enfermedad y afectan sobre todo a los varones (Del Villar,
2015). La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), en Espaiia estima una
prevalencia de 1/20.000 y es la situacion que se diagnostica con mas frecuencia,
representando el 76% de las enfermedades peroxisomales en Espafia (Palencia, 2002).
Tal y como afirma este autor es importante distinguir este cuadro de herencia ligada a X

de la forma de ALD neonatal que es autosémica recesiva.

Los pacientes con adrenoleucodistrofia son presintomaticos en el momento del
nacimiento por ello el diagnostico temprano es clave, debido a que el cribado neonatal
permite realizar un monitoreo prospectivo de la funcion suprarrenal y de la aparicion de
adrenoleucodistrofia cerebral. Detectando niveles elevados de ALDP en gotas de sangre.
El diagnoéstico precoz de estos nifios puede llevar a la aplicacion de intervenciones

capaces de salvar sus vidas (Engelen, Salzman y Kemp, 2019).

1.2.1 Sintomatologia.

Los sintomas de la ALD-X son muy variados. Hay tres formas principales que estan
presentes en aproximadamente el 90% o el 95% de las personas afectadas: tipo cerebral
infantil, tipo de adrenomieloneuropatia (AMN en adelante), y la forma de insuficiencia
suprarrenal solamente (Genetic and Rare Diseases Information Center, 2018). El
programa de intervencion va dirigido a aquellos pacientes que presenten la forma cerebral
infantil. En esta forma, los primeros sintomas se manifiestan en nifios varones y mas
raramente, en adolescentes y adultos. Durante los primeros afios de vida, estos nifios
presentan un desarrollo normal y a partir de los 4-8 aflos presentan un amplio espectro de
signos y sintomas (Lopez, De Arriba, Ferrer, Labarta, y Garcia, 2017) comportamiento

agresivo, problemas de vision, comprometimiento de la funcion adrenal, alteraciones en
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el tono muscular, especialmente espasmos musculares y rigidez, estrabismo, disminucion
de la comprension de la comunicacion verbal, deterioro de la capacidad de escribir,
sordera, hiperactividad, convulsiones, dificultades para tragar (Genetic and Rare Diseases
Information Center, 2018) deterioro de la orientacion espacial (Urrutia, Eiroa y Boto,
2017), falta de atencion y dificultad en la lectura (Exposito, Pérez, Santana y Val, 2014).
Ademas, se asocia a sintomas de demencia e incoordinacion (Palencia, 2002), labilidad
emocional, declive cognitivo, hemiplejia o tetraparesia y ataxia cerebelosa. Estos
pacientes pueden perder en semanas la habilidad de entender el lenguaje y de andar (Del

Villar, 2015).
1.3 Tratamiento.
1.3.1 Tratamiento médico.

Para tratar esta enfermedad es fundamental el tratamiento dietético con la restriccion
de grasas saturadas. Por otro lado, el trasplante de médula 6sea ha conseguido estabilizar
el curso de la enfermedad y en algunos casos la regresion de la lesion, cuando se trata de
nifios con afectacion cerebral significativa, pero leve, es decir cuando exista un trastorno
en la resonancia magnética cerebral, tipico de la enfermedad y el nifio presente un déficit
del procesamiento visual, auditivo, o de la memoria y el aprendizaje, de caracter leve (Del
Villar, 2015). De resto, el tratamiento se centra en paliar los efectos derivados de toda su
sintomatologia por lo que deben actuar profesionales de otros ambitos, como

fisioterapeutas, logopedas, psicologos, maestros, etc
1.3.2 Tratamiento logopédico.

El Consejo General de Colegios de Logopedas (2014), establece que el objetivo
general de los/las logopedas es optimizar la capacidad del individuo para comunicarse y
para poder realizar las funciones orales no verbales, mejorando asi la calidad de vida.
Igualmente, tal y como afirma la American Speech-Language-Hearing Association
(2008), el proposito de la intervencidon temprana proporcionada por dichos profesionales
se basa en maximizar la capacidad del nifio/a para que se comunique de manera efectiva
y mejorar la capacidad de la familia para apoyar su desarrollo. El/la logopeda esta
cualificado para proporcionar servicios a las familias y a sus hijos/as cuando estan en
riesgo de desarrollar o ya muestran retrasos en lo relacionado con el lenguaje y los

comportamientos simbdlicos, la comunicacion, el habla, la deglucién y la alimentacion.
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1.3.2.1 Terapia orofacial y miofuncional.

En la intervencion temprana, trabajar desde el punto de vista de la terapia orofacial
y miofuncional serd imprescindible para tratar la sintomatologia de Ila

Adrenoleucodistrofia ligada a X, en su forma cerebral infantil.

El sistema orofacial y miofuncional, o también conocido como Sistema
Estomatognatico (S.E en adelante), es una unidad biologica funcional compuesta por un
conjunto de estructuras orales, un complejo neuronal y la articulacion temporo-
mandibular (ATM en adelante), que dispone de sistemas 6seos, musculares y, elementos
tendinosos y ligamentosos. El cual se encarga de desarrollar las funciones de masticacion,
succion, salivacion, deglucion, respiracion y fonoarticulacion (fonacion y habla); cuyas
funciones estdn coordinadas con el sistema nervioso central, el cerebelo y el tronco
encefalico (Carasusan, Susana, Ventosa, 2014; Susanibar, Marchesan, Parra y Dioses,
2014; Susanibar, Parra y Dioses, 2013; Bartuilli, Cabrera, Perifian, 2010, citado en Diaz
Leon, 2018).

Tal y como afirman, Bartuilli, Cabrera y Perifian (2010, citado en Diaz Ledn, 2018) el
concepto de terapia miofuncional proviene de terapia (curacién) y mio (musculo). Por lo
que se puede definir como: terapia orientada a la “curacion” de alteraciones funcionales
de los musculos del sistema orofacial. Esta es utilizada para lograr una mayor armonia y
optimizar las funciones del S.E. y ademas se debe realizar lo més temprano posible
(Toledo y Dalva, 1998; citado en Diaz Leo6n, 2018). Su objetivo principal, “es prevenir,
evaluar, diagnosticar, educar y rehabilitar el desequilibrio presente en el sistema orofacial
desde el nacimiento hasta la vejez y cuya etiologia puede ser muy diversa” (Bartuilli,

Cabrera, Perifian, 2010; citado en Diaz Ledn, 2018).

Todas las necesidades que arrastra el pequefio desde el nacimiento y durante todo su
desarrollo posterior provocan la continua necesidad de evaluacion, seguimiento e
intervencion logopédica en: alimentacion, habla y comunicacion. La cantidad de factores
que influyen en estas areas del desarrollo obligan a un abordaje multidisciplinar y
especifico para el nifio durante su ingreso hospitalario, tomandolo como una oportunidad
para la intervencion precoz y la prevencion de morbilidades en el futuro (Guerra de Castro

et al. 2007; citado en Matarazzo, 2016).



Por tanto, la mejor forma de estimulacion para los nifios de edades comprendidas
entre los 0 y los 3 afios es la estimulacion orofacial. Esta consistira en estimulacion tactil
leve en forma de caricias sobre las mejillas, labios, menton (extraoral) y mejillas, encias
y lengua (intraoral). Estas caricias llevan la misma direccion que las fibras musculares de
los musculos estimulados (Matarazzo, 2016). Pudiendo combinarla, ademas, con la
estimulacion perioral. Esta estimulacion se lleva a cabo sobre la piel que corresponde a
los musculos masetero y orbicular de los labios, aplicando presion rapida de un segundo,
siguiendo la trayectoria nerviosa, con estimulacion perioral, barrido en carrillos desde
ATM hacia la comisura, con los dedos indice y pulgar se debe ejercer presion media de
forma circular en la zona de carrillos; con el dedo indice, se trazan circulos alrededor de
la musculatura labial con presion media y entre los dedos indice y pulgar protruir el labio
inferior y superior alternando (Duran, Castillo, De la Teja y Ramirez, 2012). Debiendo
tener en cuenta la edad concreta en la que se encuentre el nifio, ya que aquellos nifios mas
pequefios seran mas débiles que los mas mayores por lo que se cambiaria el nivel de

presion a realizar.

En el caso de los nifios de edades comprendidas entre los 3 y los 6 afios, las praxias
fonoarticulatorias seran imprescindibles para trabajar la musculatura que interviene en la
articulacion y deglucion. Las praxias son definidas como la realizacion de movimientos
programados y organizados de forma intencional y coordinada (Schrager y O’Donnell,
2001; citado en Cabello, Olmos, Parra y Valero-Garcia, 2015), ya que precisamente
suponen un entrenamiento importante en la articulacion para ejecutar y articular
movimientos aprendidos con los labios, lengua, mandibula y gestos faciales con el
proposito de producir fonemas y palabras (Busto, 2007; citado en Cabello, Olmos, Parra
y Valero-Garcia, 2015) e inciden directamente sobre una falta de control de la motricidad

fina, que es uno de los factores etioldgicos sefialados como mas relevantes.
1.4 Justificacion y objetivos.

La Adrenoleucodistrofia ligada a X, como ya hemos dicho previamente, se encuadra
dentro de las llamadas “enfermedades raras”. Como tal, son pocos los casos que existen
y poco lo publicado sobre ella, sobre todo si se trata de los beneficios que tendria el/la
paciente si, ademas de los profesionales habituales, el/la logopeda interviniera en su
sintomatologia. A pesar de la evidencia de este beneficio, no existen propuestas

sistematicas publicadas de como hacerlo y los resultados obtenidos. Esta afirmacion se
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hace después de una buisqueda exhaustiva en diversas fuentes de informacién y motores
de busqueda, sin encontrar resultados satisfactorios. El programa se propone para que se
lleve a cabo en el Hospital Universitario Nuestra Sefiora de La Candelaria dentro de la

consulta de logopedia del servicio de rehabilitacion.

Dada esta carencia, nos parece conveniente diseflar un programa de intervencion
logopédica para la ALD-X, en su forma cerebral infantil, con el objetivo de retrasar el
avance de la enfermedad y mejorar el bienestar de la persona. Este programa se abordara
desde la intervencion temprana, dentro del ambito sanitario, y apostando por la

implicacion de la familia, pilar fundamental para conseguir los objetivos marcados.
Y, como objetivos especificos del programa:

- Conseguir que el nifio/a desarrolle de manera correcta las funciones del Sistema
Estomatognatico

- Mejorar la musculatura que interviene en la articulacién y deglucion

- Control del tono muscular

- Alcanzar una buena coordinacion fonorespiratoria

- Adquirir correctamente todos los puntos de articulacion

- Mejorar el desarrollo del sentido del oido

- Orientar a las familias proporciondndoles pautas de intervencion para realizar en

casa
2. METODO.

El programa de intervencion logopédica que se presenta va dirigido a pacientes
diagnosticados con ALD-X en su forma cerebral infantil, cuyo objetivo principal es
retrasar el avance de la enfermedad y mejorar su calidad de vida, contando con la
participacion e intervencion de la familia y de un equipo multidisciplinar. El programa se

desarrollard en funcion de la edad del nifio/a, en un total de 12 sesiones (véase anexo 1).
2.1 Participantes.

El programa va dirigido a nifios/as desde los 0 hasta los 6 afios, dividiéndose en tres
grupos, el primero de 0 a 1 afos, el segundo de 1 a 3 afios y el tercero, de 3 a 6 afios. La

diferencia entre los grupos de edad sdlo se establece para saber el protocolo de actuacion



que se llevara a cabo con cada uno de ellos, puesto que la edad determina la manera de
intervenir. Por ejemplo; por la maduracion de los 6rganos bucofonatorios. Ademas, los

padres participardn en el programa.

El Servicio de Neurologia, una vez hecho el diagndstico de la enfermedad, es quien
ofrecerd el programa a las familias. Si estas aceptan, se realizard una interconsulta al
Servicio de Rehabilitacion, donde esta situado administrativamente el servicio de

Logopedia.

En el caso de los nifos/as del Grupo 1, los padres estaran presentes en todas las
sesiones, llevando a cabo una observacion directa, e interviniendo en algunas de las
sesiones, siguiendo las pautas del/la logopeda. Por este motivo, a los familiares de este
grupo no se les proporcionardn pautas de trabajo para realizar en casa, ya que estaran
presentes en todas las sesiones. A los padres de los Grupos 2 y 3 se les proporcionaran
pautas de trabajo para realizar en casa en las reuniones establecidas y ademas unas fichas

con ejercicios, adaptados a cada grupo de edad.

El equipo multidisciplinar estara constituido por un/una logopeda, un equipo de
neur6logos/as y un/una enfermera/o. El/la logopeda sera el encargado de llevar a cabo la
intervencion y sera el coordinador del Programa. El equipo de neurélogos/as seran los/las
encargados/as de realizar el diagnostico de la enfermedad, recomendar el programa a las
familias y seguir la evolucion de la patologia. El/la enfermero/a ayudard a el/la logopeda
a llevar a cabo la intervencion con el Grupo 1 en el Servicio de Neonatologia. Ademas,

habra una persona que se encargara de llevar a cabo la parte administrativa.
2.2 Instrumentos y materiales.

Como instrumentos y materiales para el desarrollo del programa se requiere de una
serie de instrumentos y materiales de elaboracion propia y de una serie de pruebas

estandarizadas.

Instrumentos de elaboracion propia:

-> Consentimiento informado, documento en el que la familia da su autorizacion
para participar en el programa. Se trata de un documento en el que se informa a la
familia, de la intervencion que se llevard a cabo con el nifio/a y de qué manera
(véase anexo 2).
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-> Entrevista inicial o anamnesis, documento que permite recabar toda la
informacion y datos personales necesarios para el desarrollo de la intervencion
(véase anexo 4).

-> Hoja de registro, estd dividida por bloques en los que se especifican los objetivos
semanales, comprobando de esta manera el nivel en el que se encuentra el/la
paciente en cada uno de ellos: iniciado, progresa o alcanzado. Pudiendo llevar a
cabo de esta manera un seguimiento semanal en el progreso del nifio/a (véase
anexo 5). Con toda la informacién recogida acerca de la evolucion y los avances
de los/las pacientes en estas hojas de registro, al final del programa se creard una
gréfica de evolucion.

-> Cuestionario de satisfaccion, al finalizar el programa se pasara este cuestionario a
las familias, con el fin de conocer cudl es su punto de vista acerca del programa y

todo lo relacionado con ¢l (véase anexo 6).

Pruebas estandarizadas:

-> Ficha de Evaluaciéon Miofuncional (Donato y Grandi, 2008). Con ella se pretende
llevar a cabo una exploracion de la forma y la funcion del sistema orofacial,
ademads de detectar posibles anomalias (véase anexo 3).

> Registro Fonologico Inducido, cuya finalidad es evaluar la fonologia en expresion
inducida y repeticiéon. Ademas, ayuda a identificar peculiaridades del habla. Se
aplica a nifios/as con edades comprendidas de 3 a 7 afios, por lo que solo se pasara

a los nifnos/as del Grupo 2 (Juarez y Monfort, 1990; 2010).
Materiales de elaboracion propia:

-> Triptico informativo, documento de caracter informativo que recoge la finalidad
del programa, la intervencion que se va a llevar a cabo segun el grupo de edad y
ademas el papel que van a desempefiar las familias y el equipo multidisciplinar

con el que se cuenta.

-> Fichas de ejercicios, para realizar en casa, se trata de una serie de documentos en
los que se explicitan algunos ejercicios para que las familias contintien la
intervencion desde casa. Estos documentos se entregardn las familias de los

grupos 2 y 3. Dependiendo del grupo edad al que el/la paciente pertenezca se le
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proporcionaran unos ejercicios u otros, ya que estos estan adaptados a la edad
(véase anexo 7). Asegurandonos de esta forma los distintos aspectos a tratar, tanto

en la consulta como en casa.

El resto de los materiales (véase anexo 8) se explicitan en la descripcion de las

sesiones del Programa que aparece descrito en su totalidad en el anexo 1.
2.3 Desarrollo del programa de intervencion.

El programa de intervencion se llevard a cabo en el Hospital Universitario Nuestra
Sefiora de la Candelaria, dentro de la consulta de logopedia del servicio de rehabilitacion.
Se trata de un lugar comodo y espacioso, iluminado, sin ruidos que cuenta con el
mobiliario necesario: sillas, mesa, espejos, etc., adaptados a las necesidades de los/las
pacientes. En el caso de que los/las nifios/as tengan entre 0 y 12 meses, la intervencion se

realizara en el Servicio de Neonatologia del hospital y, si fuera el caso, en la incubadora.

Se contara en todo momento con la colaboracion e intervencion de las familias, esto
se hard llevando a cabo una serie de reuniones de seguimiento, en las cuales se les
proporcionaran las pautas y materiales necesarios, para que contintien la intervencion
desde casa y esta no quede reducida exclusivamente a la consulta. Ademads, en estas
reuniones se comentard la evolucion del/la nifio/a logrando con ellos conseguir un buen

feedback entre la familia y el/la profesional.

El protocolo de actuacion sera diferente para cada uno de los grupos, al igual que la
temporalizacion (véanse tablas 3, 4 y 5). El tiempo de las sesiones se dividird segtn las
actividades a desarrollar en cada una de ellas, teniendo una duracion total de 20 minutos
en el caso del Grupo 1 y una duracién de 30 minutos, en el caso de los Grupos 2y 3. A
excepcion de la sesion 0, que tendrd una duracion de 60 minutos, puesto que se trata de
una sesion informativa y de la sesion 12 en la que se llevara a cabo la evaluacion final y
la valoracion del programa. En todas las sesiones se contard con la presencia de un/a
logopeda que sera el/la encargado/a de llevar a cabo la intervencion. Y en el caso del
Grupo 1 se contard también con la presencia de un/a enfermero/a como personal de apoyo

y de los padres del/la paciente que se encargaran de llevar a cabo una observacion directa.

En la sesion 1 del Grupo 2 la observacion se llevard a cabo cuando proceda, ya que,

si se trata de un nifio/a de pocos dias de nacimiento, no serd posible este tipo de
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observacion. En este caso, se hard otro tipo de observacion con respecto a su evolucion,
comprobando con ella si existe un leve retraso o un gran retraso, valorando diferentes
areas como puede ser el reflejo de succion. Ademas, con respecto a la evaluacion llevada
a cabo con la ficha orofacial y miofuncional, hay que tener en cuenta que en el caso de
los nifios/as del Grupo 1 no se podran evaluar algunos aspectos, debido a sus edades tan
tempranas, por este mismo motivo en el caso de estos pacientes sélo se utilizardn
materiales cuando proceda por edad y condicion, llevando a cabo estimulacion téctil

unicamente si fuera necesario.

En el anexo 1 se muestra la descripcion, contenido y actividades de cada una de las
sesiones. Se debe tener en cuenta que a pesar de que los objetivos de algunas de las
sesiones son idénticos, la forma de abordarlos serd diferente puesto que se hace con

distintas técnicas y materiales, guidndonos también por la evolucion del nifio/a.

Ademas, existen una serie de condiciones que se deben cumplir para poder llevar a

cabo la intervencion:

- En el momento en el que el nifio/a comience a llorar o muestre algin signo de
estrés, paralizar inmediatamente la intervencion.

-> No olvidar nunca esterilizarse las manos y antebrazos antes de la intervencion.
Ademas de todo el material que se utilice para llevar a cabo la terapia orofacial y
miofuncional.

=> Para la parte de relajacion y estimulacion de la terapia orofacial y miofuncional

sera imprescindible el uso de guantes esterilizados.

Una vez finalizado el programa se llevara a cabo el seguimiento de los/las pacientes
para comprobar cémo siguen evolucionando, citdindoles nuevamente al mes, a los tres
meses y a los seis meses. Puesto que a pesar de que este programa de intervencion sea de
corta duracion, estos pacientes debido a su patologia necesitaran siempre de atencion

logopédica.
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Tabla 3

Cronograma del primer grupo (0-12 meses).

SEMANA

Semana 0

Semana 1

Semana 2

SESIONES

SESION CERO

SESION UNO

SESION DOS

SESION TRES

SESION CUATRO

SESION CINCO

TIEMPO

60”

207

207

207

207’

207’

ACTIVIDADES

Informacion del programa, triptico informativo y consentimiento informado.

Valoracidn inicial; anamnesis a los familiares.

Evaluacion con la ficha de evaluacion miofuncional y evaluacion del reflejo de succion.

Estimulacion orofacial y relajacion.

Estimulacion perioral y relajacion.

Estimulacion orofacial y relajacion
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Semana 3

Semana 4

SESION SEIS

SESION SIETE

SESION OCHO

SESION NUEVE

SESION DIEZ

SESION ONCE

SESION DOCE

207’

20”

207

20”

207

207’

607’

Reunion con los padres, proporcionar pautas de trabajo para realizar casa e informar

sobre la evolucion del/la nino/a.

Estimulacion perioral y relajacion.

Estimulacion orofacial y relajacion.

Reunion con los padres, proporcionar pautas de trabajo para realizar en casa e informar

sobre la evolucidn del/la nino/a.

Estimulacion perioral y relajacion.

Estimulacion orofacial y relajacion.

Reunion con los padres, despedida, evaluacion final y valoracion del programa.
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Tabla 4

Cronograma del segundo grupo (1-3 arios).

SEMANA

Semana 0

Semana 1

Semana 2

SESIONES

SESION CERO

SESION UNO

SESION DOS

SESION TRES

SESION CUATRO

TIEMPO

60”

30”

30”

157’

15”

157’

157’

ACTIVIDADES

Informacion del programa, triptico informativo y consentimiento informado.

Valoracidn inicial: anamnesis a los familiares y observacion del/la nifio/a.

Evaluacion con la ficha de evaluacion miofuncional, evaluacion del reflejo de succion y

observacion del nifo/a.

Intervencion orofacial y miofuncional: estimulacion orofacial y relajacion.

Estimulacion auditiva.

Intervencion orofacial y miofuncional: estimulacion orofacial y relajacion.

Estimulacion auditiva.
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Semana 3

Semana 4

Semana 5

SESION CINCO

SESION SEIS

SESION SIETE

SESION OCHO

SESION NUEVE

SESION DIEZ

15”

15”

15”

15”

307’

157’

157’

157

15”

15”

Intervencion orofacial y miofuncional: estimulacion orofacial y relajacion.

Estimulacion auditiva.

Intervencion orofacial y miofuncional: estimulacion orofacial, soplo.

Estimulacion auditiva.

Reunion con los padres, proporcionar pautas de trabajo para realizar en casa y comentar

la evolucion del nifio/a.

Intervencion orofacial y miofuncional: estimulacion orofacial y relajacion.

Estimulacion auditiva.

Intervencion orofacial y miofuncional: estimulacion orofacial y relajacion.

Estimulacion auditiva.

Intervencion orofacial y miofuncional: estimulacion orofacial y relajacion.
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Semana 6

SESION ONCE

SESION DOCE

15”

157’

157’

607’

Estimulacion auditiva.

Intervencion orofacial y miofuncional: estimulacion orofacial y relajacion

Estimulacion auditiva.

Reunion con los padres, despedida, evaluacion final y valoracion del programa.
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Tabla 5

Cronograma tercer grupo (3-6 arios).

SEMANA

Semana 0

Semana 1

Semana 2

SESIONES

SESION CERO

SESION UNO

SESION DOS

SESION TRES

SESION CUATRO

TIEMPO

60”

30”

30”

157’

15”

157’

157’

ACTIVIDADES

Informacion del programa, triptico informativo y consentimiento informado.

Evaluacion inicial: anamnesis a los familiares y observacion del/la nifio/a.

Evaluacion con la ficha de evaluacién miofuncional y observacion del/la nifio/a.

Intervencion orofacial y miofuncional: praxias labiales, respiracion.

Discriminacién auditiva.

Intervencion orofacial y miofuncional: praxias linguales, soplo.

1? parte evaluacion del RFI.
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Semana 3

Semana 4

Semana 5

SESION CINCO

SESION SEIS

SESION SIETE

SESION OCHO

SESION NUEVE

SESION DIEZ

15”

15”

15”

157

307’

157’

15>

157

15”

15”

Intervencion orofacial y miofuncional: praxias mandibulares, relajacion

2% parte evaluacion del RFI.

Intervencion orofacial y miofuncional: praxias del velo paladar, respiracion.

Discriminacién auditiva.

Reunion con los padres, proporcionar pautas de trabajo para realizar en casa y comentar la

evolucion del/la nifio/a.

Intervencion orofacial y miofuncional: praxias labiales, soplo.

Discriminacién auditiva.

Intervencion orofacial y miofuncional: praxias linguales, relajacion.

Discriminacién auditiva.

Intervencion orofacial y miofuncional: praxias mandibulares, respiracion.
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Semana 6

SESION ONCE

SESION DOCE

15”

15>

157’

607’

Discriminacién auditiva.

Intervencion orofacial y miofuncional: praxias del velo paladar, soplo.

Discriminacién auditiva.

Reunion con los padres, despedida, evaluacion final y valoracion del programa.
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3. RESULTADOS PREVISTOS

No existen programas sistematicos en intervencion logopédica publicados para la
Adrenoleucodistrofia ligada a X en su forma cerebral infantil. Al tratarse de una
enfermedad rara, hay pocas investigaciones al respecto, pero se sabe que el tratamiento
adecuado consiste en paliar los efectos derivados de toda su sintomatologia. En lo que
respecta al ambito de la logopedia, se consigue optimizar la capacidad del individuo para
comunicarse y para poder realizar las funciones orales no verbales mejorando asi la
calidad de vida, a cualquier edad. Incluso cuando el diagndstico es rapido, a través de la
atencion temprana. Por este motivo hemos presentado un programa que se desarrolla en
el Hospital Nuestra Sefiora de La Candelaria, destinado a pacientes de 0 a 6 afios.
Dividiéndolo este en 3 grupos. En este programa se atiende a la patologia a través de
trabajar: estimulacion e intervencion orofacial y miofuncional, relajacion, respiracion,
soplo, estimulacion y discriminacion auditiva. Se han organizado las sesiones de forma
coherente y progresiva de manera que, al finalizar, el nifio/a haya sido estimulado en todas
sus zonas y los padres hayan aprendido a hacerlo para seguir trabajando en casa. Por lo
que prevemos que los resultados alcanzados al finalizar las 12 sesiones cumplan con todos
los objetivos del programa. Para saber si esto es asi, tendremos que analizar la grafica de
evolucion del paciente en la que se recogera toda la informacion sobre su evolucion y

avances, quedando reflejado en ella el éxito o fracaso del programa.

Por otro lado, es muy importante conocer la satisfaccion con el programa por parte de
las familias, porque participan en el programa activamente y porque se valorard ademas
la opinidn subjetiva sobre la mejoria del paciente. Esto nos proporcionard informacion
acerca del éxito del programa. Esto se llevard a cabo a través de una encuesta de

satisfaccion.

La evaluacién del programa de intervencion (véase anexo 9), se realiza con el
propdsito no solo de detectar el nivel de eficacia del programa, sino, ademas, de analizar
los puntos fuertes y débiles, para proporcionar mejoras que beneficien el buen desarrollo
de este. Se va a llevar a cabo como un proceso terminal, puesto que el tipo de modelo de
evaluacion que hemos escogido para desarrollar la planificacién de la evaluacion, del

programa es el modelo de Tyler, en el que daremos un gran énfasis a los objetivos, para

22



comprobar si estos se logran o no. El programa se basa en un disefio cuasi experimental,
este tipo de investigacion es el estudio antes y después (pre-post) y se basa en la medicion
y comparacion de la variable respuesta antes y después de la exposicion del paciente a la
intervencion experimental, con el objetivo de comprobar si ha mejorado con respecto a

los resultados obtenidos en la evaluacion inicial.

4. DISCUSION

Los pacientes con Adrenoleucodistrofia ligada a X en su forma cerebral infantil, una
vez finalizado el programa, acudirdn a una serie de sesiones de seguimiento al mes, a los
tres y a los seis meses, para ver como evolucionan con el paso del tiempo. Ademas, en el
futuro, deberan continuar acudiendo a terapia logopédica convencional, puesto que la
sintomatologia que presentan requiere que la atencion logopédica se prolongue en el

tiempo.

La recuperacion de los pacientes con esta patologia nunca serd total, debido al
componente degenerativo de la enfermedad, lo que se pretendera conseguir con la
intervencion logopédica y multidisciplinar sera retrasar el avance de la enfermedad,

paliando la sintomatologia, consiguiendo con ello el maximo de calidad de vida posible.
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6. ANEXOS

ANEXO 1
DESCRIPCION, CONTENIDO Y ACTIVIDADES DE CADA UNA DE LAS SESIONES

GRUPO 1

Sesion 0
Objetivos:
=> Proporcionar toda la informacion acerca del programa

-> Informar a los familiares de la intervencion que se va a llevar a cabo

Actividades:
=> Se proporcionard a las familias toda la informacion relacionada con el programa,
explicando como serd la intervencion y de qué manera se llevard a cabo,
proporciondndoles ademads un triptico en el que se recoge toda la informacion de

este.

- Se les entregara el consentimiento informado, el cual deberdn firmar. Este lo
podran entregar cumplimentado en ese mismo momento o se les dara la opcion de
que lo lleven para casa. En la primera sesion deberén traerlo firmado, para poder

empezar la intervencion con el nifio/a.

Instrumentos y materiales:
-> Consentimiento informado

=> Triptico informativo

Sesion 1

Objetivos:
-> Recabar toda la informacion necesaria para la intervencion
-> Observar cuando proceda como se desenvuelve el nifio/a ante la presencia de sus

padres
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Actividades:

-> A continuacion, se llevara a cabo la valoracion inicial, esto se hara pasandole a
los familiares la entrevista inicial o anamnesis, con ¢l fin de recabar toda la

informacion y datos personales necesarios para el desarrollo de la intervencion.

= Al tiempo que se estd llevando a cabo la valoracion inicial, se realizard una
observacion indirecta de como se desenvuelve el nifio/a ante la presencia de sus
padres (para observar posibles apegos, o conductas inadecuadas, etc.). Esta

observacion quedara registrada en la hoja de registro disefiada para tal fin.

Instrumentos:
- Entrevista inicial

- Hoja de registro

Sesion 2

Objetivos:
=> Evaluar al nifio/a al nifio con la evaluacion orofacial y miofuncional

-> Evaluar el reflejo de succion

Actividades:

- La sesion empezard llevando a cabo la evaluacion orofacial y miofuncional.
Comprobando con ella posibles anomalias bucofonatorias, cémo es el
funcionamiento de su anatomia facial y el tipo de respiracién que presenta, etc.
Ademas, se evaluara el reflejo de succion del pequefio, utilizando el chupete

ortodontico, el dedo, o por observacion al lactar, si es neonato.

Instrumentos y materiales:
-> Guantes esterilizados
-> Ficha miofuncional

-> Evaluar reflejo succion
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-> Hoja de registro

Sesion 3

Objetivos:
=> Tolerar el masaje en la zona orofacial
-> Estimular la zona orofacial
-> Relajar toda la musculatura facial

=> Estimular auditivamente a través de musica

Actividades:

-> En esta sesion, dard comienzo la intervencion orofacial y miofuncional, con esta
se busca que el nifio/a comience a tolerar el masaje en la zona orofacial. Esto se
hara con los dedos indice y pulgar y consistira en realizar una estimulacion tactil
leve en la misma direccion que lleva las fibras musculares de los musculos
estimulados, logrando con este masaje tonificar los musculos deglutorios y
articulatorios intraorales y extraorales, con el objetivo de conseguir que desarrolle
de manera correcta las funciones del Sistema Estomatognatico. Ademas, se dejara
tiempo, para llevar a cabo un poco de relajacion, para ello pondremos musica
relajante, buscando con ella estimular auditivamente al pequefio de manera
indirecta. Utilizando los dedos para llevar a cabo un masaje muy suave a través
de estimulacion tactil, buscando con este la relajacion de toda la musculatura

facial.

Materiales:
=> QGuantes esterilizados

-> Musica

Sesion 4

Objetivos:
=> Estimular la zona perioral

-> Relajar toda la musculatura facial
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=> Estimular auditivamente a través de musica

Actividades:

-> Una vez el nifio/a ya haya empezado a tolerar el masaje en la zona orofacial, se
comenzard a llevar a cabo la estimulacion perioral, esta se lleva a cabo sobre la
piel aplicando presion rapida de un segundo, siguiendo la trayectoria nerviosa,
con estimulacion perioral, barrido en carrillos desde ATM hacia la comisura, con
los dedos indice y pulgar se debe ejercer presion media de forma circular en la
zona de carrillos, con el dedo indice, se trazan circulos alrededor de la musculatura
labial con presion media y entre los dedos indice y pulgar protruir el labio inferior
y superior alternando. Al finalizar se dejardn unos minutos, para llevar a cabo un

poco de relajacion al igual que en la sesion anterior.

Materiales:
=> QGuantes esterilizados

-> Musica

Sesion 5

Objetivos:
- Estimular la zona orofacial
-> Relajar toda la musculatura facial

=> Estimular auditivamente a través de musica

Actividades:
-> En esta sesion se continuara estimulando la zona orofacial, esto se hara con los
dedos indice y pulgar, anadiendo ademas el vibrador z-vibe con este vibrador, se
busca llevar a cabo una estimulacion sensorial para aumentar el enfoque oral y
llamar maés la atencion sobre los labios, las mejillas y la mandibula. Ademas, se
dejara tiempo, para llevar a cabo un poco de relajacion al igual que en las sesiones

anteriores.
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- En esta sesion se pasara la hoja de registro con el objetivo de comprobar la

evolucion del paciente.

Instrumentos y materiales:
-> Guantes esterilizados
=> Vibrador z-vibe
- Musica

-> Hoja de registro

Sesion 6

Objetivos:
—-> Mejorar la capacidad /habilidades de la familia para apoyar el desarrollo del nifio/a
=> Proporcionar pautas de intervencion a la familia para realizar en casa

-> Conseguir un buen feedback entre el profesional y la familia

Actividades:

=> Tendré lugar una reunion con los padres, para comentar con ellos la evolucion del
nifio/a. Ademas, en esta reunion tanto el/la logopeda como los padres tendran la
oportunidad de preguntar cualquier duda que haya surgido, comentaremos
avances, demoras, etc. Buscando con estas reuniones conseguir un buen feedback

entre profesional y familia.

Instrumentos y materiales:

-> No se proporcionard ni se necesitara ningln tipo de instrumento ni material

Sesion 7

Objetivos:
=> Estimular la zona perioral
-> Relajar toda la musculatura facial

=> Estimular auditivamente a través de musica
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Actividades:

=> Se seguiran trabajando la estimulacion perioral tal y como en la sesion 4, esta se
lleva a cabo utilizando los dedos pulgar e indice y en esta sesion se introducira el
vibrador facial, en una intensidad baja, para comenzar a estimular la zona perioral
con vibracion. Al finalizar se dejardn unos minutos, para llevar a cabo un poco de

relajacion, al igual que en las sesiones anteriores.

- En esta sesion se pasara la hoja de registro con el objetivo de comprobar la

evolucion del paciente.

Instrumentos y materiales:
-> Guantes esterilizados
=> Vibrador facial
- Musica

-> Hoja de registro

Sesion 8

Objetivos:
-> Estimular la zona orofacial
-> Relajar toda la musculatura facial

=> Estimular auditivamente a través de musica

Actividades:
=> En esta sesion se continuara estimulando la zona orofacial, esto se hara con los
dedos indice y pulgar, con vibrador z vibe y ademas en este caso se afadird el
dedil sensorial, buscando con este estimular la zona intraoral con diferentes
texturas. Ademas, se dejara tiempo, para llevar a cabo un poco de relajacion al

igual que en las sesiones anteriores.

Materiales:

=> QGuantes esterilizados
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=> Dedil sensorial
=> Vibrador z vibe

-> Musica

Sesion 9

Objetivos:
—-> Mejorar la capacidad /habilidades de la familia para apoyar el desarrollo del
nifio/a
=> Proporcionar pautas de intervencion a la familia para realizar en casa

-> Conseguir un buen feedback entre el profesional y la familia

Actividades:

=> Tendré lugar una reunion con los padres, para comentar con ellos la evolucion del
nifio/a. Ademas, en esta reunion tanto el/la logopeda como los padres tendran la
oportunidad de preguntar cualquier duda que haya surgido, se comentaran
avances, demoras, etc. Buscando con estas reuniones conseguir un buen feedback

entre profesional y familia.

Materiales:

-> No se proporcionard ni se necesitara ningln tipo de instrumento ni material

Sesion 10

Objetivos:
=> Estimular la zona perioral
-> Relajar toda la musculatura facial

=> Estimular auditivamente a través de musica

Actividades:

> Se seguird trabajando la estimulacion perioral, de la misma manera que en la
sesion 7. Al finalizar se dejaran unos minutos, para llevar a cabo un poco de

relajacion al igual que en las sesiones anteriores.
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- En esta sesion se pasara la hoja de registro con el objetivo de comprobar la

evolucion del paciente.

Instrumentos y materiales:
-> Guantes esterilizados
=> Plumas
- Musica

-> Hoja de registro

Sesion 11

Objetivos:
-> Estimular la zona orofacial
-> Relajar toda la musculatura facial

=> Estimular auditivamente a través de musica

Actividades:

-> En esta sesion se continuard estimulando la zona orofacial, se repetird el mismo
procedimiento que en las sesiones anteriores, por lo que se utilizaran los dedos
indice y pulgar, vibrador z vibe y el dedil sensorial, buscando asi estimular la zona
intraoral con diferentes texturas. Ademas, se dejara tiempo, para llevar a cabo un

poco de relajacion al igual que en las sesiones anteriores.

Materiales:
=> QGuantes esterilizados
=> Vibrador z vibe

-> Musica

Sesion 12

Objetivos:
=> Llevar a cabo la evaluacion final

34



=> Conocer el grado de satisfaccion de los padres con el programa de intervencion

- Concluir el programa de intervencion

Actividades:
=> En la sesion 12 se concluird con el programa y tendra lugar la reunién final con
los padres, se les hara entrega del informe final, en el que se mostrara la evolucion
0 no con respecto a la evaluacion inicial. Y se les proporcionard una encuesta de
satisfaccion con el fin de conocer cudl es su punto de vista acerca del programa y
todo lo relacionado con el y por supuesto se les agradecera la colaboracion

prestada durante la intervencion.

Instrumentos:

=> Encuesta de satisfaccion

GRUPO 2

Sesion 0
Objetivos:
=> Proporcionar toda la informacion acerca del programa

-> Informar a los familiares de la intervencion que se va a llevar a cabo

Actividades:
-> Se proporcionard a las familias toda la informacion relacionada con el programa,
explicando como serd la intervencion y de qué manera se llevard a cabo,
proporcionandoles ademads un triptico en el que se recoge toda la informacion de

este.

-> Se les entregara el consentimiento informado a las familias, el cual deberan firmar.
Este lo podran entregar cumplimentado en ese mismo momento o se les dard la
opcion de que lo lleven para casa. En la primera sesion deberan traerlo firmado,

para poder empezar la intervencion con el nifio/a.
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Instrumentos y materiales:
-> Consentimiento informado

=> Triptico informativo

Sesion 1

Objetivos:
- Recabar toda la informacidn necesaria para la intervencion

- Observar como se desenvuelve el nifio ante la presencia de sus padres

Actividades:
- Al inicio de la sesion se pasard el consentimiento informado a las familias. A
continuacion, se llevara a cabo la valoracion inicial, esto se hard pasandole a los
familiares la entrevista inicial o anamnesis, con el fin de recabar toda la

informacion y datos personales necesarios para el desarrollo de la intervencion.

- Al tiempo que se estd llevando a cabo la valoracion inicial, se realizara una
observacion indirecta de como se desenvuelve el nifio/a ante la presencia de sus
padres (para observar posibles apegos, o conductas inadecuadas, etc.). Esta

observacion quedara registrada en la hoja de registro disefiada para tal fin.

Instrumentos:
- Consentimiento informado
- Entrevista inicial o0 anamnesis

- Hoja de registro
Sesion 2
Objetivos:
- Evaluar a través de la ficha orofacial y miofuncional

- Evaluar el reflejo de succion

- Observar el juego libre del nifio/a y sus intereses principales
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Actividades:

- La sesién comenzara llevando a cabo la evaluacion inicial, concretamente de la

parte orofacial y miofuncional, a través de la ficha miofuncional, comprobando
con ella posibles anomalias bucofonatorias, como es el funcionamiento de su
anatomia facial y el tipo de respiracion que presenta, etc. Ademas, se evaluara el
reflejo de succion, utilizando el chupete ortodéntico. Una vez realizada la
evaluacion inicial, se dejard tiempo al nifio/a para que juegue, dejando que
desarrolle un juego libre, mientras se observan sus intereses principales y el tipo
de juego que hace de manera indirecta. Esta observacion quedara registrada en la

hoja de registro disefiada para tal fin.

Instrumentos y materiales:

-

-
-
-

Ficha de evaluacion miofuncional
Guantes esterilizados
Chupete ortodontico

Hoja de registro

Sesion 3

Objetivos:

-

-

-

Tolerar el masaje en la zona orofacial
Relajar toda la musculatura facial

Estimular auditivamente a través de musica

Actividades:

-

En esta sesion, dard comienzo la intervencion orofacial y miofuncional, en esta
sesion se busca que el nifio comience a tolerar el masaje en la zona orofacial, esto
se hard con las manos y consistira en realizar una estimulacion tactil leve en la
misma direccion que lleva las fibras musculares de los musculos estimulados,
logrando con este masaje tonificar los musculos deglutorios y articulatorios
intraorales y extraorales, con el objetivo de conseguir que desarrolle de manera
correcta las funciones del Sistema Estomatognatico. Ademas, se dejara tiempo,

para llevar a cabo un poco de relajacion, para ello se pondra musica relajante, y
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se utilizaran las manos para llevar a cabo un masaje muy suave, buscando con este

la relajacion de toda la musculatura facial.

En la segunda parte de la sesion, se llevara a cabo estimulacion auditiva, en esta
sesion se hard poniendo musica (clasica, infantil, etc.), ya que escuchar musica es
uno de los mejores ejercicios de estimulacion temprana, porque reduce mucho la

tension de los nifos y ademads, ayuda a desarrollar la audicion.

Materiales:

-

-

Guantes esterilizados

Musica

Sesion 4

Objetivos:

-

-
-
-

Tolerar el masaje en la zona orofacial
Relajar toda la musculatura facial
Estimular auditivamente a través de cuentos

Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto/imagen

Actividades:

-

Al igual que en las sesiones anteriores, se continuara con la intervencion orofacial
y miofuncional, buscando el mismo objetivo que en la sesion anterior. Ademas,
se dejard tiempo, para llevar a cabo un poco de relajacion al igual que en la sesion

anterior.

En la segunda parte de la sesion se seguird trabajando la estimulacion auditiva,
pero en esta ocasion, se comenzard a utilizar nuestra voz como herramienta
principal, es decir, se le contaran al nifio/a cuentos, de contenido sencillo y que
consigan captar su atencion, logrando asi estimular la audicion a través de voces
familiares con la ayuda de los cuentos como soporte visual, consiguiendo asi que

comiencen a relacionar sonido con imagen.

Materiales:
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-

-

-

Guantes esterilizados
Musica

Cuento

Sesion 5

Objetivos:

-

-

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios

Relajar toda la musculatura facial

Estimular auditivamente a través de repetir las vocalizaciones y balbuceos del
pequeno

Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto/imagen

Actividades:

-

Se continuard con la intervencion orofacial y miofuncional, buscando el mismo
objetivo que en las sesiones anteriores, pero afiadiendo en esta sesion el vibrador
z-vibe, este proporciona una suave vibracion que da lugar a un nuevo nivel de
estimulacion sensorial para aumentar el enfoque oral y llamar mas la atencion
sobre los labios, la lengua, las mejillas y la mandibula, combinado con el masaje
orofacial, logrando con esta estimulacion tonificar y fortalecer los musculos
deglutorios y articulatorios intraorales y extraorales. Ademas, se dejara tiempo,

para llevar a cabo un poco de relajacion al igual que las sesiones anteriores.

En la segunda parte de la sesion se seguira trabajando estimulacion auditiva, pero
en esta ocasion, se comenzaran a repetir todas las vocalizaciones y balbuceos que
realice el pequefio mientras se le muestran diferentes estimulos visuales que sean
de su agrado (peluches, juguetes, imagenes, etc.) buscando con esto trabajar y

desarrollar su memoria auditiva.

Materiales:

-

-
-
-

Guantes esterilizados
Vibrador z-vibe
Vibrador facial

Musica
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-

Juguetes y laminas

Sesion 6

Objetivos:

-

-
-
-

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios
Relajar toda la musculatura facial
Estimular auditivamente a través de onomatopeyas

Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto/imagen

Actividades:

-

Al igual que en las sesiones anteriores, la primera parte de la sesidon estard
destinada a llevar a cabo la intervencién orofacial y miofuncional, buscando
conseguir los mismos objetivos. Ademas, se dejard tiempo, para llevar a cabo un

poco de relajacion al igual que en las sesiones anteriores.

En esta ocasion el trabajo de estimulacion auditiva se basard en mostrarle animales
y reproducir el sonido que hacen, llaméndolos también por su nombre, siempre de
una forma clara y repetitiva. Por ejemplo, mostrarle el peluche de un gato y hacer
el “miau miau”. Siendo muy beneficioso que el sonido vaya unido al estimulo
sensorial de la vista, ya que esto ayudara a que el niflo identifique la causa o

motivo de determinado sonido.

En esta sesion se pasard la hoja de registro con el objetivo de comprobar la

evolucion del paciente.

Instrumentos y materiales:

-

L ZE

Guantes esterilizados
Vibrador z-vibe
Musica

Vibrador facial
Animales

Hoja de registro
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Sesion 7

Objetivos:
- Mejorar la capacidad /habilidades de la familia para apoyar el desarrollo del nifio/a
- Proporcionar pautas de intervencion a la familia para realizar en casa

- Conseguir un buen feedback entre el profesional y la familia

Actividades:

- Tendra lugar una reunidn con los padres, para proporcionarles una serie de pautas
de intervencion a realizar en casa, relacionadas con estimulacion auditiva.
Ademads, en esta reunion tanto el/la logopeda como los padres tendran la
oportunidad de preguntar cualquier duda que haya surgido, se comentaran
avances, demoras, etc. Buscando con estas reuniones conseguir un buen feedback

entre profesional y familia.

Materiales:

- Fichas de ejercicios para trabajar en casa

Sesion 8

Objetivos:

- Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios

- Relajar toda la musculatura facial

- Estimular auditivamente a través de repetir las vocalizaciones y balbuceos del
pequeno

- Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto/imagen

Actividades:

- La primera parte de la sesion estara destinada a llevar a cabo la intervencion
orofacial y miofuncional pero siendo ya la sesion 8 la intervencion se llevard a
cabo mas en profundidad ampliando el uso de materiales, incluyendo los chewy
tubes que son unos dispositivos que se utilizan para desarrollar la motricidad buco
maxilar, estimulando los musculos buccinadores, orbiculares de los labios, etc. y
permiten mejorar la sensibilidad oral, depresores de colores y sabores ya que al
ser de colores consiguen cambiar el punto de vista sobre estos elementos por parte

de los nifios y ademas que sean de sabores resulta muy agradable. Ademas, se
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dejara tiempo, para llevar a cabo un poco de relajacion al igual que en las sesiones

anteriores.

En la segunda parte de la sesion se seguira trabajando estimulacion auditiva, pero
en esta ocasion, se comenzard a repetir todas las vocalizaciones y balbuceos que
realice el pequefio/a mientras se le muestran diferentes estimulos visuales que
sean de su agrado (peluches, juguetes, imagenes, etc.) buscando con esto trabajar

y desarrollar su memoria auditiva.

Materiales:

-

L T 2

Guantes esterilizados

Chewy tubes

Depresores de colores y sabores
Musica

Vibrador facial

Juguetes y laminas

Sesion 9

Objetivos:

-

-
-
-

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios
Relajar toda la musculatura facial
Estimular auditivamente a través de instrumentos musicales

Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto/imagen

Actividades:

-

Esta sesion al igual que las anteriores se basard en la intervencion orofacial y
miofuncional mediante masaje orofacial y materiales, tales como: vibrador z-vibe,
chewy tubes y depresores de colores y sabores. Ademas, se dejard tiempo, para

llevar a cabo un poco de relajacion al igual que en las sesiones anteriores.

En la segunda parte de la sesion se seguird trabajando estimulacion auditiva, en
esta ocasion se ensefard a los pequefios/as instrumentos musicales y a

continuacion se reproducird el sonido que hacen, llamandolos también por su
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nombre, siempre de una forma clara y repetitiva. Por ejemplo, mostrarle una
campana y hacerla sonar “ding dong”. Siendo muy beneficioso que el sonido vaya
unido al estimulo sensorial de la vista, ya que esto ayudard a que el nifio

identifique la causa o motivo de determinado sonido.

Materiales:

-

L T 2

Guantes esterilizados

Vibrador z vibe

Chewy Tubes

Depresores de colores y sabores
Musica

Vibrador facial

Instrumentos musicales

Sesion 10

Objetivos:

-

-

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios

Relajar toda la musculatura facial

Estimular auditivamente a través de repetir las vocalizaciones y balbuceos del
pequeno

Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto/imagen

Actividades:

-

La sesion 10 al igual que las anteriores se basard en la intervencion orofacial y
miofuncional mediante masaje orofacial y materiales, tales como: vibrador z-vibe,
chewy tubes y depresores de colores y sabores. Ademas, se dejard tiempo, para

llevar a cabo un poco de relajacion al igual que en las sesiones anteriores.

En la segunda parte de la sesion se seguira trabajando estimulacion auditiva, pero
en esta ocasion, se comenzaran a repetir todas las vocalizaciones y balbuceos que
realice el pequefio mientras le mostramos diferentes estimulos visuales que sean
de su agrado (peluches, juguetes, imagenes, etc.) buscando con esto trabajar y

desarrollar su memoria auditiva.
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Materiales:

-

L T 2

Guantes esterilizados

Vibrador z vibe

Chewy Tubes

Depresores de colores y sabores
Musica

Vibrador facial

Juguetes y laminas

Sesion 11

Objetivos:

-

-
-
-

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios
Relajar toda la musculatura facial
Estimular auditivamente a través de medios de transporte

Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto

Actividades:

-

Esta sesion se basard en la intervencion orofacial y miofuncional al igual que todas
las anteriores, esto se hara utilizando el masaje orofacial y materiales tales como:
vibrador z-vibe, chewy tubes y depresores de colores y sabores. Ademas, se dejara
tiempo, para llevar a cabo un poco de relajacion al igual que en las sesiones

anteriores.

El bloque de estimulacion auditiva se trabajard buscando el mismo objetivo que
en las sesiones anteriores, pero en esta ocasion se aumentara la complejidad,
ensefiando medios de transporte, reproduciendo a continuacién el sonido que
hacen, llaméandolos también por su nombre, siempre de una forma clara y
repetitiva. Por ejemplo, mostrandole una ambulancia haciendo a la vez el sonido
de esta” nino nino”. Siendo muy beneficioso que el sonido vaya unido al estimulo
sensorial de la vista, ya que esto ayudara a que el nifio identifique la causa o

motivo de determinado sonido.
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-

En esta sesion se pasard la hoja de registro con el objetivo de comprobar la

evolucion del paciente.

Instrumentos y materiales:

-

R A 2.

Guantes esterilizados

Vibrador z vibe

Chewy Tubes

Depresores de colores y sabores
Musica

Vibrador facial

Medios de transporte

Hoja de registro

Sesion 12

Objetivos:

-

-

-

Llevar a cabo la evaluacion final
Conocer el grado de satisfaccion de los padres con el programa de intervencion

Concluir el programa de intervencion

Actividades:

-

En la sesion 12 se concluird con el programa y tendré lugar la reunion final con
los padres, se les hara entrega del informe final, en el que se mostrara la evolucion
0 no con respecto a la evaluacion inicial. Y se les proporcionard una encuesta de
satisfaccion con el fin de conocer cudl es su punto de vista acerca del programa y
todo lo relacionado con el programa y por supuesto se les agradecera la

colaboracion prestada durante la intervencion.

Instrumentos:

=> Encuesta de satisfaccion
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GRUPO 3

Sesion 0
Objetivos:
=> Proporcionar toda la informacion acerca del programa

-> Informar a los familiares de la intervencion que se va a llevar a cabo

Actividades:
—> Se proporcionard a las familias toda la informacion relacionada con el programa,
explicando como serd la intervencion y de qué manera se llevard a cabo,
proporciondndoles ademads un triptico en el que se recoge toda la informacion de

este.

-> Se les entregara el consentimiento informado a las familias, el cual deberan firmar.
Este lo podran entregar cumplimentado en ese mismo momento o se les dard la
opcion de que lo lleven para casa. En la primera sesion deberan traerlo firmado,

para poder empezar la intervencion con el nifio/a.

Instrumentos y materiales:
-> Consentimiento informado

=> Triptico informativo

Sesion 1

Objetivos:
- Recabar toda la informacidn necesaria para la intervencion

- Observar como se desenvuelve el nifio ante la presencia de sus padres

Actividades:
- Al inicio de la sesion se pasard el consentimiento informado a las familias. A
continuacion, se llevara a cabo la valoracion inicial, esto se hard pasandole a los

familiares la entrevista inicial o anamnesis, con el fin de recabar toda la
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informacion y datos personales necesarios para el desarrollo de la intervencion.

Esta observacion quedara registrada en la hoja de registro disefiada para tal fin.

- Al tiempo que se estd llevando a cabo la valoracion inicial, se realizara una
observacion indirecta de como se desenvuelve el nifio/a ante la presencia de sus

padres (para observar posibles apegos, o conductas inadecuadas, etc.).

Instrumentos:
- Consentimiento informado
- Entrevista inicial o0 anamnesis

- Hoja de registro

Sesion 2

Objetivo:
- Evaluar al nifio/a a través de la ficha orofacial y miofuncional

- Observar el juego libre del nifio/a y sus intereses principales

Actividades:
- Se empezara la sesion llevando a cabo una evaluacion inicial, concretamente de
la parte orofacial y miofuncional, a través de la ficha miofuncional, con ella se
comprobaran posibles anomalias bucofonatorias, como es el funcionamiento de

su anatomia facial y el tipo de respiracion que presenta, etc.

- Una vez realizada la evaluacion inicial, se dejara tiempo al nifio/a para que juegue,
dejando que desarrolle un juego libre, mientras se observan sus intereses
principales y el tipo de juego que hace de manera indirecta. Esta observacion

quedard registrada en la hoja de registro disefiada para tal fin.
Instrumentos:

- Ficha miofuncional

- Hoja de registro
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Sesion 3

Objetivos:

-

L T T

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios
Realizar praxias labiales a través de imitacion
Articular fonemas labiales

Controlar la respiracion

Discriminar auditivamente onomatopeyas

Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto

Actividades:

-

En esta sesion, se dard comienzo la intervencién orofacial y miofuncional
comenzando a trabajar las praxias, que son habilidades motoras adquiridas, es la
capacidad de realizar de manera voluntaria movimientos o gestos con diversas
partes de la cara: labios, lengua, mandibula, etc. Se empezara trabajando las
praxias labiales, capacidad de realizar de manera voluntaria movimientos o gestos
con los labios, para llevarlas a cabo se dara una serie de indicaciones al nifio a la
vez que realizamos lo que decimos. Por ejemplo, “Redondea los labios y ponlos
hacia adelante como para decir “0” o “u”. Muérdete el labio superior”. Esto se
hara colocandose frente al espejo, repitiéndole las indicaciones siempre que sea
necesario. A esto se anadiran las pesas labiales, que ayudardn a fortalecer los
musculos y los depresores que ayudardn a colocar los diferentes puntos de
articulacion de los fonemas labiales /p/, /b/, /f/, /m/, etc. Se terminara el bloque de
intervencion orofacial y miofuncional trabajando la respiracion, esto se hara, por
ejemplo, pidiéndole al nifio que se tumbe en una colchoneta y colocandole un
peluche o similar encima de subarriga y se le pedird que siga nuestras
indicaciones “coge aire por la nariz durante 3 segundos (se contard el tiempo por
ellos) y observa como tu peluche sube al coger aire y baja al soltarlo” logrando

asi que controle su respiracion.

La segunda parte de la sesion se basard en la discriminacion auditiva que es la
capacidad para diferenciar unos sonidos de otros, para ello se realizan actividades
para fomentar la adquisicion del habla y la lectoescritura. En este caso la actividad

se basard en la presentacion auditiva de una serie de onomatopeyas ante ellas el
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nifio deberd adivinar de qué animal se trata en cada caso. Por ejemplo, se le
presenta el sonido “guau guau” y el nifio/a debe decir que se trata del sonido de
un perro. Esto se hara contando con el apoyo visual de una lamina en la que tienen

lugar diferentes animales: perro, gato, pajaro, etc.

Materiales:

-

L T 2

Guantes esterilizados

Espejo

Pesas labiales

Depresores de colores y sabores
Colchoneta

Juguetes

Animales

Sesion 4

Objetivos:

-

22K N 2

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios
Realizar praxias linguales a través de imitacion
Articular fonemas linguoalveolares/linguodentales
Adquirir y fortalecer el soplo

Pasar el Registro Fonologico Inducido (RFI)

Actividades:

-

En esta sesion se trabajard las praxias linguales, capacidad de realizar de manera
voluntaria movimientos o gestos con la lengua, para llevarlas a cabo se daran una
serie de indicaciones al nifio a la vez que se realiza lo que se le dice. Por ejemplo,
“Saca la lengua y vuelve a ponerla dentro de la boca” “Dirige la punta de la lengua
hacia la derecha”. Esto se hara frente al espejo, repitiendo las indicaciones siempre
que sea necesario, para esto se utilizaran los depresores como ayuda, con ellos se
guiard la lengua a la posicion deseada. Ademads, se utilizara el elevador lingual,
cuyas caracteristicas e inclinaciéon permiten ayudar a colocar comodamente la
lengua en una posicion alta ideal para favorecer la articulacion de diferentes los
diferentes fonemas linguoalveolares/linguodentales: /r/, /s/, /1/, /n/, etc. Esto
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permite hacer mucho maés facil el trabajo articulatorio. Se terminara el bloque de
intervencion orofacial y miofuncional trabajando soplo, para mejorar la fuerza de
este se utilizara el espejo de Glatzel y plumas o corchos colocando la pluma o el
corcho encima del espejo y se le pedird al pequefio/a que sople con fuerza hasta
que consiga moverla. También se pueden llevar a cabo carreras de corcho para

trabajar la fuerza del soplo de manera mas interactiva.

Durante los ultimos quince minutos de la sesion se ejecutara la primera parte del
Registro Fonologico Inducido (RFI), para registrar las peculiaridades del habla y
comparar de manera cuantitativa la produccion oral del nifio con la de otros de su
misma edad. Se pasara el RFI siempre y cuando el habla esté presente. Se debera
tener en cuenta que, si se logra pasar el RFI completo en esta sesion, en la
siguiente sesion se afadiran actividades para continuar la intervencién con

normalidad.

Instrumentos y materiales:

-

L0 2 2 2

Elevador lingual

Espejo

Depresores de colores y sabores
Guantes esterilizados

Espejo de Glatzel

Plumas o corchos

Registro fonologico inducido (RFI)

Sesion 5

Objetivo:

-

-

-

Tonificar los masculos mandibulares
Relajar toda la musculatura facial

Pasar el Registro Fonologico Inducido (RFI)

Actividades:

-

En esta sesion se trabajard las praxias mandibulares, capacidad de realizar de
manera voluntaria movimientos o gestos con la mandibula, para llevarlas a cabo

50



se daran una serie de indicaciones al nifio a la vez que se realiza lo que se dice.
Por ejemplo, “Abre y cierra la boca alternativamente” “Hincha las dos mejillas a
la vez”. Esto se hard colocandose ambos frente al espejo y repitiéndole las
indicaciones siempre que sea necesario, para esto se utilizaran los ejercitadores
mandibulares puesto que favorece el fortalecimiento de los maseteros y la
estabilidad mandibular. Se terminard el bloque de intervencion orofacial y
miofuncional trabajando relajacion para lo que pondremos musica relajante, y se
utilizardn las manos y un vibrador facial en una intensidad baja, buscando con

esto la relajacion de toda la musculatura facial.

Durante los ultimos quince minutos de la sesion se ejecutara la segunda parte del
Registro Fonoldgico Inducido (RFI). Se debe tener en cuenta que, si se logra pasar
el RFI completo en la sesion anterior, en esta sesion se afladiran actividades para

continuar la intervencion con normalidad.

Instrumentos y materiales:

-

L2 T 2 2

Guantes esterilizados

Espejo

Ejercitadores mandibulares

Musica

Vibrador facial

Registro fonologico inducido (RFI)

Sesion 6

Objetivo:

-

L ZE

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios
Realizar praxias del velo del paladar a través de imitacion
Articular fonemas velopalatales

Controlar la respiracion

Discriminar auditivamente instrumentos musicales

Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto

Actividades:
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- En esta sesion se trabajaran las praxias velo palatales, capacidad de realizar de

manera voluntaria movimientos o gestos con el paladar, para llevarlas a cabo
daremos una serie de indicaciones al nifio a la vez que realizamos lo que decimos.
Por ejemplo, “Tose” “Bosteza”. Esto se hara colocados frente al espejo, repitiendo
las indicaciones siempre que sea necesario, para esto se utilizaran los depresores
como ayuda, con ellos se guiard la lengua a la posicion deseada. Ademads, para
favorecer la articulacion de diferentes los diferentes fonemas velares, palatales,
velopalatales: /j/, /k/, /g/, /x/, etc. Se terminara el bloque de intervencion orofacial
y miofuncional trabajando respiracion, en esta ocasion lo haremos pidiendo al
nifio que se siente en una silla indicandole que debe tener la espalda recta y seguir
nuestras indicaciones: “debes poner tus manos en la barriga y coger aire
profundamente por la nariz durante 4 segundos, notando como se hincha tu
barriga” (contaremos el tiempo por ellos) pasados estos 4 segundos debes dejar
salir el aire mientras haces el sonido de la serpiente “zzzzz” (serd un siseo sonoro

que durard todo lo que el nifio pueda).

La segunda parte de la sesion se basara en la discriminacion auditiva. En este caso
la actividad se basard en la presentacion auditiva de una serie de instrumentos
musicales ante ellos el nifio/a deberd adivinar de instrumento se trata en cada caso.
Por ejemplo, se le presenta el sonido “ding dong” y el nifio/a debe decir que se
trata del sonido de una campana. Esto se hara contando con el apoyo visual de una
lamina en la que tienen lugar diferentes instrumentos musicales: campana,

guitarra, flauta, etc.

En esta sesion se pasard la hoja de registro con el objetivo de comprobar la

evolucion del paciente.

Instrumentos y materiales:

-

L2 R

Guantes esterilizados

Espejo

Depresores de colores y sabores
Instrumentos musicales

Hoja de registro
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Sesion 7

Objetivos:
- Mejorar la capacidad /habilidades de la familia para apoyar el desarrollo del nifio/a
- Proporcionar pautas de intervencion a la familia para realizar en casa

- Conseguir un buen feedback entre el profesional y la familia

Actividades:

- Tendra lugar una reunidn con los padres, para proporcionarles una serie de pautas
de intervencion a realizar en casa, relacionadas con praxias y discriminacion
auditiva. Ademas, en esta reunion tanto los logopedas como los padres tendran la
oportunidad de preguntar cualquier duda que haya surgido, se comentaran los
avances, demoras, etc. Buscando con estas reuniones conseguir un buen feedback

entre profesional y familia.

Materiales:

- Fichas de ejercicios para trabajar en casa
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Sesion 8

Objetivos:

-

L T T

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios
Realizar praxias labiales a través de imitacion
Articular fonemas labiales

Adquirir y fortalecer el soplo

Discriminar auditivamente medios de transporte

Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto

Actividades:

-

En esta sesion se trabajara las praxias labiales, serie de indicaciones al nifio a la
vez que se realiza lo que se le pide. Por ejemplo, “Sonria dirigiendo los labios a
la izquierda” “Muérdete el labio inferior”. Esto se hard colocandose frente al
espejo, repitiendo las indicaciones siempre que sea necesario. A esto se afiadiran
las pesas labiales, que ayudaran a fortalecer los musculos y los depresores de
colores y sabores que ayudaran a colocar los diferentes puntos de articulacion de
los fonemas labiales /p/, /b/, /f/, /m/, etc. Se terminara el bloque de intervencion
orofacial y miofuncional trabajando soplo, para mejorar la fuerza de este se
utilizard en este caso un pompero indicando al nifio que sople con fuerza hasta
crear una pompa, sera entonces cuando se le pedira que la mantenga lo més grande

posible sin que se explote.

La segunda parte de la sesion se basara en la discriminacion auditiva. En este caso
la actividad se basard en la presentacion auditiva de una serie de medios de
transporte ante ellos el nifio debera adivinar de qué medio de transporte se trata
en cada caso. Por ejemplo, le presentamos el sonido “nino nino” y el nifio/a debe
decir que se trata del sonido de una ambulancia. Esto se hard contando con el
apoyo visual de una ldmina en la que tienen lugar diferentes medios de transporte:

coche, moto, ambulancia, etc.

Materiales:

-

-

Guantes esterilizados

Espejo
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L2 R

Pesas labiales
Depresores de colores y sabores
Pompero

Medios de transporte

Sesion 9

Objetivos:

-

L2 T 2 2

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios
Realizar praxias linguales a través de imitacion
Articular fonemas linguoalveolares/linguodentales
Relajar toda la musculatura facial

Discriminar auditivamente sonidos de la naturaleza

Utilizar soportes visuales para relacionar sonido con objeto

Actividades:

-

En esta sesion se trabajara las praxias linguales. Por ejemplo, “Dirige la lengua
hacia abajo” “Mueve lentamente la lengua de derecha a izquierda”. Esto se hara
colocados ambos frente al espejo, repitiendo las indicaciones siempre que sea
necesario, para esto se utilizaran los depresores como ayuda, con ellos se guiara
la lengua a la posicion deseada. Ademas, se utilizara el elevador lingual cuyas
caracteristicas e inclinacion permiten ayudar a colocar comodamente la lengua en
una posicion alta ideal para favorecer la articulacion de diferentes los diferentes
fonemas linguoalveolares/linguodentales: /r/, /s/, /l/, /n/, etc. Esto permite hacer
mucho mas fécil el trabajo articulatorio. Se terminara el bloque de intervencioén
orofacial y miofuncional trabajando relajaciéon, por lo que se pondrd musica
relajante, y se utilizard las manos y un vibrador facial en una intensidad baja,

buscando con esto la relajacion de toda la musculatura facial.

La segunda parte de la sesion se basara en la discriminacion auditiva. En este caso
la actividad se basara en la presentacion auditiva de una serie de sonidos de la
naturaleza ante ellos el nifio/a deberd adivinar de qué sonido de la naturaleza se
trata en cada caso. Por ejemplo, se le presenta el sonido “fiufiu” y el nifo/a debe

decir que se trata del sonido del viento. Esto se hara contando con el apoyo visual
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de una lamina en la que tienen lugar diferentes sonidos de la naturaleza: lluvia,

viento, etc.

Materiales:

-

Guantes esterilizados
Espejo

Elevador lingual
Musica

Vibrador facial

Sonidos de la naturaleza

Sesion 10

-

-

-

Tonificar los musculos mandibulares
Discriminar y diferenciar auditivamente sonidos similares

Controlar la respiracion

Actividades:

-

En esta sesion se trabajard las praxias mandibulares, capacidad de realizar de
manera voluntaria movimientos o gestos con la mandibula, para llevarlas a cabo
se daran una serie de indicaciones al nifio/a a la vez que se realiza lo que se esta
diciendo. Por ejemplo, “Hincha la mejilla izquierda” “Hincha alternativamente la
mejilla derecha y la izquierda”. Esto se hara colocdndose ambos frente al espejo
y repitiéndole las indicaciones siempre que sea necesario, para esto nos
ayudaremos de los ejercitadores mandibulares puesto que favorece el
fortalecimiento de los maseteros y la estabilidad mandibular. Se terminara el
bloque de intervencion orofacial y miofuncional trabajando respiracion, en esta
ocasion se le indicard al pequefio/a que se ponga en el suelo a cuatro patas como
si fuera un leopardo, cuando ya estén colocados de esta forma le diremos “coge
aire por la nariz y nota como se hincha tu barriga y baja tu espalda” y ahora “saca

el aire por la boca y nota como se deshincha tu barriga y sube tu espalda”.

La segunda parte de la sesion se basara en la discriminacion auditiva. En este caso
la actividad se basara en los pares minimos, se presentaran al nifio/a auditivamente
una palabra mientras le presentamos a la vez dos palabras muy parecidas. Por
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ejemplo: “vista-pista” “bano-pafio” y deberd identificar de qué palabra se trata,
para llevar a cabo esta actividad se utilizara los pulsadores en cada uno de los
colores tendré lugar cada una de las palabras y el nifio/a debera pulsar el color que

corresponda al sonido que ha escuchado.

Materiales:

-

L2 Z

Guantes esterilizados
Espejo

Ejercitador mandibular
Laminas de pares minimos

Pulsadores

Sesion 11

Objetivos:

-

L2 R

Tonificar los musculos deglutorios y articulatorios
Realizar praxias del velo del paladar a través de imitacion
Articular fonemas velopalatales

Adquirir y fortalecer el soplo

Discriminar y diferenciar auditivamente sonidos similares

Actividades:

-

En esta sesion se trabajaran las praxias velo palatales, capacidad de realizar de
manera voluntaria movimientos o gestos con el paladar, para llevarlas a cabo se
dardn una serie de indicaciones al nifio/a a la vez que se realizara lo que se quiere
transmitir. Por ejemplo, “Pronuncia el fonema /k/ varias veces seguidas” “Realiza
gargaras”. Esto se hard colocandose ambos frente al espejo y repitiendo las
indicaciones siempre que sea necesario, para esto se utilizaran los depresores
como ayuda, con ellos se guiard la lengua a la posicion deseada. Ademads, para
favorecer la articulacion de diferentes los diferentes fonemas velares, palatales,
velopalatales: /j/, /k/, /g/, /x/, etc. Se terminara el bloque de intervencion orofacial
y miofuncional trabajando soplo, para controlar la fuerza de este para ello se
utilizan velas, indicando al nifio/a que sople con fuerza hasta apagarla, o que sople

de manera que esta se mantenga encendida.
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-

La segunda parte de la sesion se basara en la discriminacion auditiva. En este caso
la actividad se centrard en los pares minimos, se presentardn al nifio/a
auditivamente dos palabras con dos fonemas muy parecidos “pata-mala” y se le
presentard a la vez dos fonemas muy parecidos. Por ejemplo, en un folio el fonema
/p/ y en el otro el fonema /m/ y con los gomets debera marcar de qué fonema se

trata.

En esta sesion se pasard la hoja de registro con el objetivo de comprobar la

evolucion del paciente.

Instrumentos y materiales:

-

2 R A 2.

Guantes esterilizados

Espejo

Depresores de colores y sabores
Velas

Laminas de pares minimos
Folios

Gomets

Hoja de registro

Sesion 12

Objetivos:

-

-

-

Llevar a cabo la evaluacion final
Conocer el grado de satisfaccion de los padres con el programa de intervencion

Concluir el programa de intervencion

Actividades:

-

En la sesion 12 se concluird con el programa y tendré lugar la reunion final con
los padres, con ellos se comentara el informe final, en el que se mostrara la
evolucion o no con respecto a la evaluacion inicial. Y se les proporcionara la

encuesta de satisfaccion con el fin de conocer cudl es su punto de vista acerca del
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programa y todo lo relacionado con el y por supuesto se les agradecera la

colaboracion prestada durante la intervencion.

Instrumentos:

- Encuesta de satisfaccion
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ANEXO 2

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Por medio de la presente yo con DNI

(padre, madre o tutor) hago constar que he sido informado con la claridad debida

respecto al programa de intervencion logopédica para pacientes con Adrenoleucodistrofia ligada a X al que

sera sometido con DNI (en caso de poseerlo)

Actlo libre y voluntariamente como colaborador, contribuyendo a este procedimiento de forma activa.
Dicho programa de intervencion tiene como objetivo paliar los sintomas de la Adrenoleucodistrofia ligada

a X en su forma cerebral infantil.
He sido informado de la duracion del programa y de las actividades que se llevaran a cabo.

Sin el deber de dar explicaciones y en cualquier momento, puedo revocar el consentimiento formado ahora

mismo. Asimismo, se me hara entrega de una copia del consentimiento.

En a de

Firma del Profesional

Firma del tutor legal o familiar responsable del paciente

Proteccion de datos

En cumplimiento de lo dispuesto en la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal, se le informa que los datos personales obtenidos mediante la cumplimentacion de este
documento/impreso/formulario y demés que se adjuntan referido a la persona lesionada y personal facultativo, van a
ser incorporados para su tratamiento al fichero Historias Clinicas, Centros de Salud/ Historias Clinicas Centros
Hospitalarios, dependiendo de donde se dispense la atencion sanitaria. Asimismo, se le informa que la recogida y
tratamiento de dichos datos tiene como finalidad de prestar atencion a los usuarios de los servicios sanitarios facilitando

la continuidad asistencial.

De acuerdo con lo previsto en la citada Ley Organica, puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion

y oposicion dirigiendo un escrito a la Direccion General de Asistencia Sanitaria.
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El programa de
intervencién logopédica
que se presenta va
dirigido a  pacientes
diagnosticados con ALD-
X en su forma cerebral
infantil, cuyo objetivo
principal es retrasar el
avance de la enfermedad
y mejorar su calidad de
vida, contando con la

participacion e
intervencién de la familia
de un  equipo

y
multidisciplinar.

INTERVENCION
FAMILIAR

Se contard en todo momento
con la colaboracién e
intervencién de las familias, esto
se hard llevando a cabo una
serie de reuniones de
seguimiento, en las cuales se les
proporcionarén las pautas y
materiales necesarios, para que
continden la intervencion desde
casa y esta no quede reducida
exclusivamente a la consulta.

INTERVENCION

MULTIDISCIPLINAR

El equipo multidisciplinar estara
constituido por un/una logopeda,
un equipo de neurélogos/as, una
enfermera/o [V} un/a
administrativo/a

Martes y jueves
GRUPO 1: 18:00-18:20
Servicio de neonatologia

GRUPO 2: 18:00-18-30
GRUPO 3:18:00-18-30

Servicio de rehabilitacion
consulta de logopedia

TRIPTICO INFORMATIVO

=
N
o
Servicio
Canario de la Salud

"UN BUEN
PROFESIONAL NO
TRATA LA
ENFERMEDAD, SINO
A LA PERSONA QUE
LA PADECE”

ANEXO 3

Se llevard a cabo estimulaciéon
orofacial, perioral, relajacién y
estimulacion auditiva. Y  los

padres intervendrdn de
manera directa  en las
sesiones.

Se llevard a cabo intervenciéon
orofacial, respiracién, soplo,
relojacion y estimulacién y
discriminacién auditiva. Se les
proporcionardn a los padres
pautas y ejercicios para que
intervengan desde casa y la
intervencién no se reduzca
exclusivamente a la consulta. Y
los padres intervendréan a
través de una serie de
sesiones formativas, en las
que se les entregarén una
serie de fichas para que
continen la  intervencién
desde casa y esta no quede

reducida exclusivamente a la gy

consulta.

¢ o+
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ANEXO 4

ENTREVISTA INICIAL O ANAMNESIS

Nombre del evaluador/a: Fecha de valoracion:

1. DATOS PERSONALES

Nombre y apellidos:

Sexo: Fecha de nacimiento: Edad:
Teléfono de contacto: Domicilio:

Nombre de su madre: Profesion: Estado civil:
Nombre de su padre: Profesion: Estado civil:

Numero de hermanos:

2. MOTIVO DE CONSULTA:

3. ANTECEDENTES FAMILIARES

4. ANTECEDENTES PERSONALES

Edad gestacional:

Evolucidn del embarazo:

Habitos maternos durante la gestacion:

Estado emocional de la madre durante la gestacion:

Tipo de parto:
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Complicaciones:

Peso al nacer:

Peso y talla actual:

Incubado: Si/No
Hospitalizacion:  Si/ No
Lactancia: Si/No
Tipo de lactancia:

Edad:

Succién: Si/No
Edad:

Usa chupete: Si/No
Edad:

Reaccidon a la voz: Si/ No
Edad:

Sonrisa social:  Si/ No
Edad:

Control de esfinteres: Si/ No
Edad:

Denticion: Si/ No
Edad:

Gateo: Si/ No
Edad:

Primeros pasos: Si/ No
Edad:

Balbuceo: Si/ No
Edad:

Primeras palabras: Si/ No
Edad:

Escolarizado: Si/ No
Edad:

Diagnéstico clinico:

Fecha de diagndstico:

Diagnostico pedagogico:

Patologias asociadas:
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Dificultades auditivas: Si/ No
Cuales:
Dificultades visuales: Si/ No

Cuales:

Dificultades sensoriales: Si/ No
Cuales:

Dificultades motrices: Si/ No
Cuales:

Operaciones: Si/ No

Cuales:

Vacunas: Si/ No

Cuales:
Tipo de tratamiento previo:

Tratamiento farmacolégico:

Tratamiento logopédico previo:

Tratamiento psicoldgico previo:

Tratamiento fisioterapéutico previo:

5. SOCIALIZACION / COMPORTAMIENTOS

Relacién con su madre:

Relacién con su padre:

Relacién con sus hermanos:

Relacién con nifios de su edad:

Juego simbdlico:  Si/No
Edad:

Juego repetitivo:  Si/No
Edad:

Socializacion: Si/ No
Edad:

Manias: Si/No

Cuales:
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Estereotipias: Si/ No
Cuales:

65



HOJA DE REGISTRO

Paciente:
Logopeda:

ANEXO 5

Fecha:

Cada uno de los objetivos sera valorado mediante la siguiente escala de valoracion: I:

Iniciado, P: Progresa, A: Alcanzado

Objetivos de la terapia orofacial

y miofuncional

Valoracion

Tolera el masaje en la zona orofacial

Permite la estimulacion de la zona
orofacial extraoral con las manos/dedos

Permite la estimulacion de la zona
orofacial extraoral con el vibrador z-vibe

Permite la estimulacion de la zona
orofacial intraoral con el vibrador z-vibe

Permite la estimulacion de la zona
orofacial intraoral con los chewy tubes

Permite la estimulacion de la zona
orofacial intraoral con los depresores de
colores y sabores

Permite la estimulacion de la zona
orofacial intraoral con el dedil sensorial

Tolera la relajacion de la musculatura

facial con vibrador facial
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Tolera la relajacion de la musculatura

facial con plumas

Permite 1a estimulacion de la zona

perioral con las manos /dedos

Permite la estimulacion de la zona

perioral con vibrador facial

Ha ganado tonicidad muscular en los

musculos deglutorios y articulatorios

Objetivos de respiracion y soplo

Valoracion

Controla la respiracion

Ha adquirido el soplo

Ha fortalecido el soplo

Inspira conscientemente por la nariz

Inspira conscientemente por la boca

Sopla de manera nasal

Sopla de manera bucal
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Soplo débil

Soplo fuerte

Soplo dirigido (soplar en diferentes

direcciones)

Objetivos de la estimulacién auditiva

Valoracion

Estimular auditivamente a través de la
musica

Estimular auditivamente a través de los

cuentos

Estimular auditivamente a través de
repetir las vocalizaciones y balbuceos del

pequeno

Estimular auditivamente a través de

onomatopeyas

Estimular auditivamente a través de

instrumentos musicales

Reacciona al sonido

Reacciona al oir su nombre
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Objetivos de la discriminacion auditiva

Valoracion

Discrimina auditivamente los
instrumentos musicales

Discrimina auditivamente los sonidos

onomatopéyicos

Relaciona el sonido con el objeto

Discrimina auditivamente los diferentes

sonidos de los medios de transporte

Discrimina auditivamente los sonidos de

la naturaleza

Discrimina y diferencia auditivamente

sonidos similares

Localiza los sonidos de diferentes
direcciones (abajo, arriba, derecha,

izquierda)
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ANEXO 6

ENCUESTA DE SATISFACCION

Paciente:

Logopeda: Fecha:
Cada pregunta de la encuesta se debera responder con la siguiente escala de valoracion:

1 totalmente en desacuerdo

2 en desacuerdo

-
-
=> 3 ni en acuerdo ni en desacuerdo
—> 4 de acuerdo

-

5 totalmente de acuerdo

El/la logopeda transmitié de forma clara los

objetivos del programa

El/la logopeda resolvi6 las dudas que les surgen

El/la logopeda cumplid sus expectativas

El/la atencién y el trato recibido por parte de la

logopeda ha sido el adecuado

El/la logopeda ha tenido en cuenta las

propuestas de la familia

El/la logopeda ha permitido la participacion de

la familia

Las pautas proporcionadas por la logopeda han

sido claras

Considera que se ha establecido un buen

“feedback” entre su familia y la logopeda
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Considera adecuada la coordinaciéon de la

logopeda con el equipo multidisciplinar

Las fichas de actividades para realizar en casa

han sido utiles

La organizacion del programa le ha parecido

adecuada

Los materiales que se han utilizado han sido

suficientes

El tiempo de duraciéon del programa le ha

parecido suficiente

El tiempo de duracion de las sesiones le ha

parecido suficiente

Ha notado evolucion en el desarrollo del nifio/a

a lo largo del programa

Ha notado evolucion en el desarrollo del nifio/a

al finalizar el programa

Recomendaria este programa de intervencion a

otras familias

En general se encuentra satisfecho con el

programa

SUGERENCIAS Y OBSERVACIONES COMPLEMENTARIAS:

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION



ANEXO 7

FICHAS DE EJERCICIOS PARA REALIZAR EN CASA
GRUPO 2

Ficha para trabajar desde casa la estimulacion auditiva

La estimulacion auditiva estd estrechamente relacionada con la adquisicion temprana del
lenguaje y la comunicacion. Una estimulacion auditiva adecuada va a determinar que el

nifio pueda reconocer los sonidos del ambiente y responder a ellos.

A continuacion, se exponen unos ejemplos para realizar desde casa:

-> Llamar la atencidn del nifio/a: llamar la atencion del bebé con nuestra propia voz,

utilizando distintas voces, tonos o incluso risas.

-> Hacer ruido con instrumentos musicales: si lo escucha bien, el bebé dirigira la
cabeza hacia el sonido y cuando vea el aparato que hace ruido repite el sonido

nuevamente.

> Repeticiones: posibilitan que el bebé vaya reconociendo los sonidos y se gire
cuando los escuche a su espalda. Primero seran gorjeos, sonidos guturales, luego

balbuceos y, por ltimo, palabras.

- Acompanamientos: el sonido puede ir unido a otros estimulos sensoriales como
la vista, esto ayuda a que al escuchar un sonido pueda reconocer su procedencia.
-> Emisién de un sonido: cuando el nifio emita un sonido, se debe repetir siempre lo
que ha dicho para ir estableciendo pequefos didlogos muy enriquecedores para

fortalecer el vinculo afectivo entre padres e hijos.
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GRUPO 3

Ficha de praxias labiales para realizar en casa

Primero repita cada ejercicio 5 veces, luego 10 veces. Vaya aumentando las repeticiones

en funcion de sus prioridades.
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Enseiie los dientes

73T
1.

Estire los bordes de la boca hacia atras como para decir
Redondee los labios y adeldntelos como para decir “0” o “u”.

Alterne las dos posiciones anteriores.

Sonria dirigiendo los labios a la derecha (relaje los labios).

Sonria dirigiendo los labios a la izquierda (relaje los labios).

Muérdase el labio superior (Vuelva al reposo).

Muérdase el labio inferior (Vuelva al reposo).

Introduzca el labio superior en el interior de la boca (Vuelva al reposo).
Introduzca el labio inferior en el interior de la boca (Vuelva al reposo).
Introduzca los dos labios en el interior de la boca (Vuelva al reposo).
Gire el labio superior hacia afuera (Vuelva al reposo).

Gire el labio inferior hacia afuera (Vuelva al reposo).

Saque ambos labios hacia afuera (Vuelva al reposo).

En esta posicion, desplace la boca hacia la derecha (Vuelva al reposo).

Intente silbar.

Sostenga una pajita entre los labios y sople por ella repetidamente mientras piensa

en el sonido “p”.
Imite el sonido de llamar a un gato.
Haga el sonido de un beso.

Intente hacer pequenas aspiraciones dentro de una pajita sostenida entre los labios.

Ficha de praxias linguales para realizar en casa

Primero repita cada ejercicio 5 veces, luego 10 veces. Vaya aumentando las repeticiones

en funcion de sus prioridades.
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Saque la lengua. Vuelva a ponerla dentro de la boca.

Dirija la punta de la lengua hacia la derecha (Vuelva al reposo).

Dirija la punta de la lengua hacia la izquierda (Vuelva al reposo).

Alterne lentamente las dos posiciones anteriores: derecha — izquierda.

Dirija la lengua hacia arriba (Vuelva al reposo).

Dirija la lengua hacia abajo (Vuelva al reposo).

Alterne lentamente las dos posiciones anteriores: derecha — izquierda.
Muérdase la punta de la lengua con los dientes.

Coloque la punta de la lengua detras de los dientes superiores y presionelos.
Coloque la lengua en medio del paladar.

Coloque la lengua en la parte posterior del paladar.

Coloque la punta de la lengua delante de los dientes superiores.

Coloque la punta de la lengua delante de los dientes inferiores.

Coloque la punta de la lengua delante de los dientes inferiores y presioneselos.
Coloque la punta de la lengua en la Gltima muela superior derecha y frotela.
Coloque la punta de la lengua en la tltima muela inferior izquierda y frotela.
Coloque la punta de la lengua en la Gltima muela superior derecha y frotela.
Pronuncie varias “K” lentamente, tirando la lengua hacia atras.

Haga ruido de desaprobacion chascando la lengua contra el paladar.

Imite el sonido del trote de caballo, luego el del galope.

Trague saliva.

Ficha de praxias mandibulares para realizar en casa

Primero repita cada ejercicio 5 veces, luego 10 veces. Vaya aumentando las repeticiones

en funcion de sus prioridades.

U 2 2

Abra y cierre la boca alternativamente.

Hinche las dos mejillas a la vez (vuelva al reposo).
Hinche la mejilla derecha (vuelva al reposo).
Hinche la mejilla izquierda (vuelva al reposo).

Hinche alternativamente la mejilla derecha y la izquierda (vuelva al reposo).
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Succione las mejillas hacia el interior (vuelva al reposo).

Desplace el maxilar inferior hacia la derecha (vuelva a la posicion de reposo).
Desplace el maxilar inferior hacia la izquierda (vuelva a la posicion de reposo).
Desplace alternativamente el maxilar hacia la derecha y la izquierda.

Haga un movimiento de masticacion: boca abierta

K T 2 2

Haga un movimiento de masticacion: boca cerrada

Ficha de praxias del velo del paladar para realizar en casa
Primero repita cada ejercicio 5 veces, luego 10 veces. Vaya aumentando las repeticiones

en funcion de sus prioridades.

Realizar gargaras.
Bostezar.
Pronunciar el fonema /k/ varias veces seguidas.

Toser (es importante que cuando tosa lo haga sin forzar).

K 2 2 2

Emitir sonidos tipicamente velares como la /j/, /k/, /g/ combinandolos con vocales

0 con otros sonidos.

2

Inflar los carrillos y expulsar el aire poco a poco.
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MATERIAL LOGOPEDICO

1. Guantes esterilizados

V// \\

<=8 N

2. Chupete ortodontico

3. Dedil sensorial

'

4. Vibrador Z - vibe

p—

5. Vibrador facial

ANEXO 8
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6. ChewyTubes

7. Depresores

8. Pesas labiales

(

X

9. Elevador lingual

10. Espejo de Glatzel
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12. Matasuegras

13. Pompero

& 0¥
e/

14. Velas
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15. Ejercitador mandibular

16. Cuentos infantiles

17. Instrumentos musicales
.t
7Eu

19. Animales en figuras
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20. Medios de transporte

. Q &
& 8 W9

21. Gomet de colores

22. Pulsadores de luces

23. Musica
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Programa:
1. Objetivos
2. Actividades
3. Metodologia
4. Resultados

6. Recursos

econdmicos

Adecuacion

PROYECCION DE LA PLANIFICACION

Los objetivos propuestos han sido adecuados para paliar la
sintomatologia de la Adrenoleucodistrofia ligada a X

Los objetivos han sido claramente definidos

Ajuste de los objetivos a las necesidades surgidas en el
transcurso del programa

Las actividades planteadas, estan dirigidas en todo momento
a paliar la sintomatologia de la enfermedad

La temporalizacion de las actividades ha sido adecuada
atendiendo a las caracteristicas de los pacientes

El orden y la organizacion a la hora de la realizacion de las
actividades ha sido adecuada

El nimero de actividades ha sido excesivo

La metodologia empleada para llevar a cabo la intervencion

ha sido adecuada a las caracteristicas de nuestros pacientes

ANEXO 9

TECNICAS E INSTRUMENTOS

Hojas de registro que se pasaran
semanalmente para llevar un
control de si los objetivos
trabajados se han logrado o no. En
estas hojas de registro se incluira
ademas la  participacion y
motivacion del paciente.

Consulta con otros profesionales,
que leeran el desarrollo del
programa y concluiran si lo
entienden o si por el contrario hay

cosas que mejorar
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Los contenidos del programa se han adecuado a los objetivos
propuestos a) El sistema de evaluacion utilizado se adapta al

programa

Los costes ocasionados durante el programa han sido

adecuados para conseguir buenos resultados de este.

Coherencia

Los objetivos estan claramente definidos

Los objetivos son coherentes con las actividades que se
proponen

Los objetivos siguen un orden logico

Los objetivos son medibles

Los objetivos son observables

Los objetivos son reales o factibles

La metodologia empleada en la intervencion esta claramente
explicada

El cronograma del programa se ha visto modificado a lo largo

del transcurso de este

Registros observacionales para
comprobar la eficacia de los
objetivos

Valoraremos si las herramientas de
evaluacion diagnostica que hemos
utilizado para evaluar al paciente

son adecuadas y suficientes
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Los resultados de las pruebas estandarizadas y la anamnesis
administrada en la Evaluacion Inicial estan claramente
redactados

Las actividades propuestas son coherentes conforme a los
objetivos descritos en el programa

Las actividades desarrolladas se han llevado a cabo de forma
dindamica

El nimero de actividades realizadas han sido suficientes para
cumplir con los objetivos del programa

La duracion de las actividades ha sido suficiente

Las actividades llevadas a cabo han sido sencillas

Las actividades llevadas a cabo han sido complejas

Eficacia

Los objetivos propuestos han sido eficaces
Realizacion o no de cada uno de los objetivos
Logro de cada uno de los objetivos

Numero de objetivos cumplidos

Cantidad de objetivos no alcanzados en el programa
Cantidad de mejoras incluidas en el programa

La ejecucion de las actividades planteadas ha sido eficaz
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Utilidad

Adaptacion de los objetivos a los pacientes

Pertinencia

Los objetivos del programa estan directamente relacionados
con las necesidades de los pacientes

Los objetivos estan dirigidos y adaptados a la mejora de las
dificultades del paciente

La metodologia empleada se ajusta a las caracteristicas y
necesidades de los pacientes

Las actividades propuestas estan dirigidas en todo momento
a mejorar las habilidades en las que el paciente presenta
dificultades

Los resultados muestran tener efectos positivos no
programados

Resultados positivos para la estimulacion orofacial y
miofuncional

Resultados positivos para la terapia orofacial y miofuncional
Resultados positivos para la estimulacion auditiva
Resultados positivos para la discriminacion auditiva

Evolucion positiva en la calidad de vida del paciente
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Suficiencia

Los objetivos desarrollados son suficientes para conseguir
cierta estabilidad y mejora en el desarrollo evolutivo del
paciente

Las pruebas estandarizadas y la anamnesis administrada en la
Evaluacion Inicial son suficientes para conocer todas las
caracteristicas y dificultades del paciente

La temporalizacion de la intervencion es suficiente para
conseguir resultados favorables

Los costes ocasionados durante el programa han sido

suficientes para conseguir buenos resultados del mismo

Infraestructuras

Adecuacion

Las infraestructuras utilizadas para llevar a cabo la
intervencion han sido adecuadas atendiendo a las

caracteristicas de los pacientes y sus familias

Encuesta de satisfaccion a la
familia, en la que se valorara entre
otras cosas su opinion acerca de las
infraestructuras  utilizadas para

llevar a cabo la intervencion

Consulta

La accesibilidad de la consulta es la adecuada

Se presentan dificultades para acceder a la consulta

El estado del mobiliario de la consulta es 6ptimo

La consulta cuenta con la dotacion tecnoldgica necesaria

El mantenimiento de la consulta con respecto a la limpieza es

el adecuado
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Zonas comunes

Las instalaciones del servicio se adaptan a los pacientes

Las instalaciones del servicio son adecuadas y se ajustan a las
necesidades del paciente

El servicio cuenta con las instalaciones suficientes para los
usuarios

La accesibilidad de los aseos es la adecuada

Adaptabilidad para las personas con movilidad reducida de
los aseos

El nivel de higiene de los aseos es el idoneo

El mantenimiento de los aseos es el apropiado

Numero de plazas de aparcamiento disponibles para los

pacientes

Pacientes

Evoluciéon

La mejora que presenta tras la aplicacion del programa ha sido
la adecuada
La evolucion del paciente a lo largo del programa se ajusta a

los objetivos establecidos

Hojas de registro que se pasaran
semanalmente para llevar un
control de si los objetivos
trabajados se han logrado o no. En
estas hojas de registro incluiremos
la participacion y motivacion del

paciente.

Nivel de trabajo

A la hora de participar se implica lo suficiente
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La eficacia en cuanto a los objetivos de evaluacion
establecidos es Optima

La motivacion que presenta en las sesiones es buena

Asistencia

El numero de veces que asiste a las sesiones es el suficiente

Registro de asistencia

Familias

Implicacion

La implicacion de la familia ha sido adecuada y suficiente
para la mejora de la evolucion del paciente

La implicacion de la familia ha sido efectiva para la mejora
de la evolucion del paciente

La participacion por parte de la familia en el programa ha sido
suficiente

La familia ha mostrado un buen nivel de motivacion

Satisfaccion

La familia esta satisfecha con el impacto que ha tenido el
programa en el desarrollo del paciente

La familia se encuentra satisfecha con el trato recibido por
parte del logopeda

La familia se encuentra satisfecha con el servicio recibido por
parte del logopeda

La familia se encuentra satisfecha con las pautas recibidas por
parte de otros profesionales

La familia se encuentra satisfecha con el contacto mantenido

con otros profesionales

Encuesta de satisfaccion final
acerca del programa y los
profesionales que han formado

parte.

87




La familia considera que el desarrollo y la ejecucion del

programa han sido los adecuados

Informacion El nivel de informacion respecto a la patologia y al programa Consentimiento informado
de intervencion logopédica que se les proporciona a las Fichas con pautas complementarias
familias es el adecuado a la intervencion para realizar en
casa
Profesionales: Adecuacion Los profesionales que participan en el programa son los
- Logopeda adecuados para garantizar la correcta evolucion de los
- Equipo de pacientes
neur6logos Suficiencia Los profesionales que participan en el programa son
- Enfermero/a suficientes para garantizar la correcta evolucion de los
pacientes
Viabilidad El programa es viable desde el punto de vista de otros Grupos de discusion con los
profesionales profesionales que participan en el
programa
Formacion Nivel formativo Curriculum profesional

Nivel de conocimiento respecto a las caracteristicas de la
patologia y al programa de intervencion
Tiene otros titulos universitarios

Especializacion en algin &mbito concreto
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Experiencia laboral

Afios de desempeiio profesional
Experiencia laboral en intervencion con nifios

Experiencia laboral en intervencion con enfermedades raras

Habilidades

comunicativas

Transmite la informacion de manera clara y concisa

Se muestra empatico a la hora de comunicarse con el paciente
Se muestra asertivo a la hora de comunicarse con el paciente
Transmite a los pacientes el nivel de motivacion adecuado
Transmite a las familias el nivel de motivacion adecuado
Asertividad a la hora de transmitir la informacion a las
familias

La cantidad de informacion proporcionada a las familias es
suficiente

Escucha activa en cuanto a las sugerencias/opiniones de las

familias

89




Implicacion

El nivel de aptitud que muestran es el adecuado

El nivel de disposicion que presenta ante el programa es el
idoneo

El nivel de comunicacion el logopeda ha sido el adecuado

El grado de implicacion al realizar el programa es el correcto
El nivel de interés mostrado por parte de los profesionales en
establecer una relacion cercana con los familiares del paciente
ha sido el adecuado

El nivel de implicacion con las familias es suficiente

Grado de participacion voluntaria en el programa

La coordinacion de los profesionales con el logopeda es la
adecuada para garantizar la correcta evolucion del paciente
Numero de reuniones de coordinacion que se llevan a cabo

entre profesionales

Reuniones de coordinacion de todo
el equipo multidisciplinar
Reuniones de coordinacion
semanales de el/la logopeda con las
familias para comentar la
evolucion del paciente, ademas de
proporcionarles informacion para
trabajar en casa

Control de asistencia a las
reuniones

Entrevista final para valorar la
implicacion y las habilidades
comunicativas que han
desarrollado a lo largo del

programa
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