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ENFERMEDADES MINORITARIAS

* Las enfermedades minoritarias (EM),
con discapacidad intelectual cor
frecuencia vienen acompafiadas de necesidades compleja
comunicacion (NCC).
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LOS ACTOS COMUNICATIVOS
INTENCIONALES

®* Los actos comunicativos intencionales siguen una secuencia
evolutiva, primero para expresar protestas, luego para hace
peticiones de acciones u objetos, para comentar una g

objeto y para responder. Esta secuencia se observa

los individuos con NCC (Grieco et
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PERSONAS AFECTACION SEVERA A NIVEL
COGNITIVO Y LAS HABILIDADES LINGUISTIAS
EXPRESIVAS

Las personas muy afectadas a nivel cognitivo muestran poca capacid
expresiva linguistica y utilizan expresiones faciales, lenguaje corporal

de contacto, gestos distales, signos manuales, vocalizaciones, ver

conductas disruptivas, uso de objetos concretos y uso

tograficos para transmitir necesidades y se
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EVALUACION DE LA COMPETENCIA
COMUNICATIVA (DIS + NCC)

*La competencia comunicativa de las personas con DIS y NCC es
muy dificil de evaluar con precision, por lo que la identificacion
de las conductas comunicativas prelingliisticas que present

vital para describir el pertfil comunicativo, como pur

para la intervencion en comunicaciac

To—




PERFIL COMUNICATIVO EN PERSONAS
AFECTADAS A NIVEL COGNITIVO

* El perfil identifica los puntos fuertes y débiles del usuario, los
retos comunicativos a los que se enfrenta esta poblacion en
actividades de la vida diaria. El perfil de comunicacion

- tanto, una lista exhaustiva de las formas

de la persona cor

r



RED TEMATICA DE INVESTIGACION NECCO-
ENMI

* Dado el escaso conocimiento de estas NCC en poblacion con
enfermedades minoritarias se ha elaborado una encuesta on-line para

detectarlas en el marco de la Red tematica de Investigacion NECCO-
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O N - LI N E Cuestionario para identificar
necesidades complejas de
comunicacion en personas con

P A RA enfermedades minoritarias

Con el presente cuestionario pretendemos determinar el perfil comunicativo de las
personas que presentan necesidades complejas de comunicacién (NCC) que

adicionalmente cursan con enfermedades minoritarias, por ser un colectivo cuyas
oportunidades de llevar a cabo los intercambios comunicativos se encuentran muy
limitadas. El cuestionario esta dirigido a padres, tutores o cuidadores que trabajan con
estas personas.

Agradecemos de antemano su colaboracion, dado que |a profundizacion en este perfil
puede servir de punto de partida para el desarrollo de herramientas (apps) que puedan
incrementar las competencias comunicativas de las personas con NCC y enfermedades

- minoritarias.
*QObligatorio

La persona sobre la cual usted responde tiene diagnostico (en adelante
utilizaremos el término "usuario/a”)
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OBJETIVO:

* Analizar el perfil comunicativo de personas con NCC-EM para conocer

sus necesidades de apoyo.




PROCEDIMIENTO

* Se envio un cuestionario online a las asociaciones de personas afectadas
por EM con NCC, para ser cumplimentado por familiares y profesionales

implicados.




METODO

Materiales:

Encuesta on-line para padres y profesionales

trabajan con personas con NCC y EM.



PROCEDIMIENTO

Sujetos: Padres y profesionales proporcionaron informacic
sobre 46 sujetos con un diagndéstico clinico de enfern
minoritaria y NCC, de los cuales 23 eran hombres

jeres (51,1%), con edades comprend



DISTRIBUCION DE LOS RESPONDIENTES
ATENDIENDO AL PARENTESCO

profesional
13%

padres
15% .

B madres M padres ™ profesional







* Los datos se recopilaron en varios paises en poblacion de
habla hispana (Espana, EE.UU. y algunos paises de
América Latina).

* Los datos procedian de personas con diversos sindromn
minoritarios con NCC



Distribucion de la muestra por diagnostico
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