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Resumen

Entre los diversos roles que desempefia el Patélogo de Habla-Lenguaje se encuentra el
proveer servicios cognitivos- comunicativos apropiados a pacientes con demencia en todas las
etapas de la enfermedad (ASHA, 2005). El propdsito de esta investigacion fue describir los
conocimientos, destrezas y técnicas que aplica el Patélogo de Habla-Lenguaje en la intervencion
con pacientes diagnosticados con Alzheimer. La muestra estuvo representada por cinco
patologos de habla y lenguaje licenciados para ejercer la profesion en Puerto Rico, ofrecer
actualmente los servicios y tener al menos un afio de experiencia trabajando con estos pacientes.
Los participantes fueron entrevistados utilizando una entrevista semiestructurada. Los resultados
sugieren que los Patélogos de Habla- Lenguaje necesitan un adiestramiento mayor en cuanto a
técnicas y enfoques de tratamiento para intervenir con esta poblacion. Durante la intervencion,
asumen un rol autodidacta, de consejeria y orientador hacia la familia. Entre las estrategias de

intervencion que utilizan se encuentran las actividades funcionales y la asistencia tecnologica.
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Capitulo 1
Introduccion

El Alzheimer es una condicion progresiva neurodegenerativa que causa demencia.
Gradualmente destruye la memoria de la persona y la habilidad para aprender, razonar, emitir
juicio, comunicarse y llevar a cabo actividades de la vida diaria (American Psychiatric
Association©, 2014). Un estudio reciente realizado por el Centro de Estudios de Alzheimer de la
Universidad de Ciencias Médicas de la Habana, indica que durante el afio 2013 se estimaron 44
millones de personas que sufren de demencia a nivel mundial, con 7.6 millones de nuevos casos
anualmente (Libre Rodriguez & Gutiérrez Herrera, 2014 de World Health Organization, 2012).
Segtin la informacion publicada por la Alzheimer’s Association© (2015b) un estimado de 5.3
millones de estadounidenses de todas las edades presentaron la enfermedad de Alzheimer en el
2015. Para el afio 2050, el nimero de personas en los Estados Unidos con esta enfermedad
puede alcanzar los 16 millones. En cuanto a la prevalencia entre grupos raciales y étnicos existe
una mayor probabilidad de que los afroamericanos e hispanos de mayor edad padezcan de
Alzheimer y otras demencias que las personas mayores de raza blanca (Alzheimer’s Association
2010 de Dilworth- Anderson, P; Hendrie, H.C; Manly, JJ; Khachaturian, A.S. & Fazio, S., 2008).
Las diferencias que existen en la prevalencia entre estos dos grupos podrian estar asociadas a que
entre los afroamericanos e hispanos de mayor edad es mas comun el padecimiento de
condiciones médicas tales como la presion arterial, diabetes, obesidad y colesterol alto. Todas
estas condiciones han sido identificadas como factores de riesgo para el Alzheimer y otras
demencias.

En Puerto Rico durante el afio 2010, la enfermedad de Alzheimer llegé a ser la cuarta

causa de muerte y cada afio contintia en aumento (Departamento de Salud, 2012 & Boletin de



Mortalidad, 2009- 2010). Un total de 1,863 personas entre las edades de 50- 85 afios 0 mas
murieron de esta condicion. Con el propdsito de buscar soluciones valiosas para combatir esta
enfermedad, en mayo del 2014 el Departamento de Salud de Puerto Rico inicid el Registro
Electrénico de pacientes de Alzheimer para cumplir con las disposiciones de ley 237 del 15 de
agosto de 1999. Esta ley obliga a los médicos a reportar a través del registro el nimero de
pacientes que han sido diagnosticados con la enfermedad de Alzheimer. El proposito de este
registro es utilizar la informacion recopilada para realizar estudios dirigidos a buscar soluciones
para combatir esta enfermedad (LexJuris de Puerto Rico, 1997). Anteriormente los datos eran
recopilados a través de formularios completados a mano por lo médicos y enviados por correo al
Departamento de Salud. El registro electrénico es un instrumento que permitira estudiar como la
enfermedad de Alzheimer impacta a través de toda la isla.

De acuerdo con la informacion brindada por el Departamento de Salud (2015), las
compaiiias de Seguros Médicos reportan un estimado de 34,500 personas con diagnostico de
Alzheimer. Del mismo modo el Departamento de Salud indica que desde la creacion del registro
electronico de Alzheimer hasta marzo de 2015 se han reportado 7,000 casos en el Centro y
Registro de Alzheimer de la Division de Enfermedades Cronicas, de la Secretaria Auxiliar para
la Promocion de la Salud. Sin embargo es posible que las cifras de personas con Alzheimer en
Puerto Rico sean mayores de las que han sido reportadas hasta el momento.

La enfermedad de Alzheimer tiene un impacto en la persona que la padece, en las
familias y en sus cuidadores. De acuerdo con la Alzheimer’s Association© (2015b) esto se debe
a que el 70% de las personas que padecen Alzheimer viven en sus hogares. Por otro lado Pérez
(2012) plantea que el Alzheimer no sélo afecta la memoria, sino que “produce el

desmantelamiento progresivo de todas las funciones cognitivas superiores, entre las que se



encuentra el lenguaje” (p.2). Pérez (2012), sefiala tres aspectos importantes sobre la importancia
de la investigacion lingiiistica en pacientes con demencia tipo Alzheimer:

En primer lugar, el anélisis de las habilidades lingiiisticas podria ser clave para contribuir

a diagnosticar la enfermedad de Alzheimer de forma temprana (actualmente el

diagndstico estd cambiando y no se basa sélo en pruebas clinicas, sino que presta cada

vez mayor atencion a la busqueda de marcadores en pruebas complementarias). En
segundo lugar, la descripcion del deterioro lingliistico puede conducirnos a diferenciar
distintas etapas de la demencia y a comprender mejor las alteraciones cerebrales que
provoca la enfermedad. Finalmente, el analisis del lenguaje de las personas con DTA nos
permitiria crear protocolos de intervencion logopédica (patoélogo de habla y lenguaje)
conversacional entre el hablante enfermo y sus interlocutores clave, especificamente
disefiados para esta situacion. Esto ayudaria, sin duda, a que las personas demenciadas
pudieran mantener su capacidad de comunicacion hasta un punto mas avanzado de la

enfermedad, mejorando asi su calidad de vida (p.2).

El Patélogo de Habla y Lenguaje es un profesional de salud que tiene un rol importante
en la evaluacion, cernimiento, diagnostico y tratamiento de las personas con demencia. “El rol
profesional y las actividades en patologia de habla y lenguaje incluyen servicios clinicos y
educativos tales como diagnoéstico, evaluacion y tratamiento, prevencion, defensa, educacion,
administracion e investigacion” (ASHA’s Scope of Practice in Speech- Language Pathology,
ASHA, 2007). Por tal razon existe la necesidad de que el Patdlogo de Habla y Lenguaje tenga el
conocimiento necesario para trabajar con esta poblacion. En un estudio realizado con el
proposito de hacer una revision sistematica sobre las evidencias basadas en la practica para la

intervencion cognitiva para pacientes con demencia, sus autores plantean que el Patdlogo de
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Habla y Lenguaje estd involucrado en el cuidado de pacientes con demencia (Hopeer, Bourgeois,
Pimentel, Quall, Hickey, Frymark & Schooling, 2013). De acuerdo con Hopeer et al (2013), los
desordenes de la comunicacion de la demencia estan conectados a los déficit cognitivos. Como
resultado, el paciente con demencia puede presentar anomia, déficit en la produccion y
comprension del discurso y eventualmente es incapaz de expresarse utilizando habla y lenguaje
(Hopeer et al, 2013 de Bourgeois & Hickey, 2009).

Planteamiento del Problema

En Estados Unidos el Departamento de Salud y Servicios Humanos (2011) estima que
para el afo 2,030 un total de 71.5 millones de americanos sean personas mayores (Schreck,
2012). Por su parte la Asociacion de Alzheimer predice que para el 2050 la prevalencia del
Alzheimer va a triplicarse afectando mas de 13.6 millones de personas en los Estados Unidos.
Esta situacion provocaria una crisis de salud a un costo de mas de $ 1.1 trillones de dolares
(Schreck, 2012).

Debido al gran incremento en el nimero de casos en todo el mundo, muchos
investigadores se han dado a la tarea de realizar estudios dirigidos a prevenir o curar esta
enfermedad. Como parte de estos esfuerzos, recientemente en el afio 2011 un grupo de
investigadores de la National Institute on Aging & Alzheimer’s Association revisaron los
criterios del 1984 para el diagnostico de Alzheimer. Los nuevos criterios brindan nuevas
recomendaciones para la deteccion y diagndstico de la enfermedad. Segln el articulo publicado
por Schreck (2012) en The ASHA Leader, los hallazgos de estas investigaciones fueron
publicadas en una serie de cuatro articulos en la revista Alzheimer’s and Dementia (Albert et al.,
2011; Jack et al., 2011; McKann et al., 2011; Sperling et al., 2011). La informacion sobre los

criterios de identificacion y diagnostico para la fase de predemencia sintomatica, también
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conocida como impedimento cognitivo moderado de Alzheimer, aplica més directamente a los
Patologos de Habla y Lenguaje (Schreck, 2012). Mencionan al Patélogo de Habla y Lenguaje
como una persona cualificada para identificar y tratar impedimento cognitivo moderado y
sugieren las herramientas a utilizarse con adultos mayores en riesgo de desarrollar Alzheimer
(Schreck, 2012). Tomando en consideracion la informacion expuesta anteriormente existe la
necesidad de que el Patélogo de Habla y Lenguaje esté preparado para atender a esta poblacion y
tenga el conocimiento para desempefiarse apropiadamente . De acuerdo con el Codigo de Etica
(ASHA, 2010) el Pat6logo de Habla y Lenguaje que atiende esta poblacion debe estar “educado
y entrenado apropiadamente” y debe tener un conocimiento acerca de los desordenes cognitivo-
comunicativos asociados con demencia. Actualmente en Puerto Rico, existe muy poca
informacion sobre cémo el Patdlogo del Habla-Lenguaje interviene con el paciente de demencia
tipo Alzheimer.
Proposito de la Investigacion

El proposito de esta investigacion fue describir los conocimientos, destrezas y técnicas
que aplica el PHL en la intervencion con pacientes diagnosticados con Alzheimer.
Justificacion

A pesar de todos los esfuerzos por combatir el Alzheimer actualmente no existe un
tratamiento aprobado capaz de retrasar o prevenir el avance de esa enfermedad que afecta al que
la padece, a la familia y a los cuidadores (Montes, Beatriz & Hoffman, 2013). Los tratamientos
con farmacos que existen hasta el momento sélo reducen los sintomas por un tiempo finito
(Montes et al, 2013).

En Canada fue llevado a cabo un estudio con el propdsito de conocer la perspectiva u

opiniones de los PHL sobre el ofrecimiento de servicios a individuos con demencia y conocer
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cuales son los patrones de précticas que utilizan con estos pacientes (Hopper, Cleary, Oddson,
Donnelly & Elgar (2007). De acuerdo con los autores de dicho estudio los Patélogos de Habla y
Lenguaje pueden trabajar con personas con desérdenes de comunicacion derivado de demencia.
Hopper et al, 2007 plantea que una vez que el PHL conoce las habilidades cognitivas-
comunicativas del paciente con demencia, puede trabajar de forma individual o en grupo para
mejorar la comunicacion a través del uso de estimulos y actividades estructuradas. Del mismo
modo pueden ensefiar a los cuidadores estrategias de comunicacion que ayuden a lidiar con los
problemas de conducta, ayudar a facilitar actividades de la vida diaria y promover la interaccion
social de estos pacientes (Hopper et al, 2007). Las evidencias encontradas en este estudio
indican que los Patologos de Habla y Lenguaje de Canada presentan barreras en la provision de
servicios a individuos con demencia. Los patélogos encuestados que laboran en el sector de
educacion publica indican que la barrera mas significativa que presentan es la falta de
conocimiento sobre como llevar a cabo las terapias con la poblacion de demencia (Hopper et al,
2007). Sobre este asunto, algunos patdlogos encuestados hicieron comentarios que segun el
autor sugieren que el entrenamiento y la educacion pudieran beneficiar a los PHL.

En Puerto Rico a pesar del incremento en el numero de casos con pacientes con
Alzheimer existe escasa evidencia que indique la percepcion que tienen los PHL de Puerto Rico
sobre los servicios que brindan a esta poblacion. Del mismo modo, no existe evidencia que
indique cuanto conocen los PHL sobre esta enfermedad y qué practicas utilizan para ayudar en la
deteccion temprana del Alzheimer. Segin lo establecido en el Codigo de Etica de la
Organizacion Puertorriquena de Profesionales del Habla — Lenguaje y Audidlogos (OPPHLA,

2005) estos profesionales deben:
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= asumir la responsabilidad de mantener niveles de competencia profesional velando asi

por el bienestar de 1a sociedad y de la profesion;

* mantener al dia sus conocimientos profesionales en cuanto a los servicios que ofrecen;

= actualizar sus conocimientos en cuanto a investigaciones, cambios y nuevos enfoques de

tratamientos.

El conocer las experiencias de trabajo de los PHL con esta poblacion, puede ayudar a
identificar los logros que obtienen durante la intervencion asi como las necesidades que
enfrentan actualmente. Los resultados obtenidos en esta investigacion contribuirdn al desarrollo
de estrategias dirigidas a fortalecer las competencias de los PHL de Puerto Rico en beneficio de
los pacientes con la enfermedad de Alzheimer
Marco Referencial

Actualmente no existe cura para el Alzheimer. Sin embargo existen tratamientos que
pueden ayudar a mejorar los sintomas de esta enfermedad y permiten que la persona mantenga
un nivel de funcionamiento por mayor tiempo. De acuerdo con ASHA, (2007) el Patélogo de
Habla y Lenguaje juega un rol central en la evaluacion, diagnostico y tratamiento de personas
con demencia. Para ASHA (2007) un rol apropiado incluye lo siguiente:

= identificar factores de riesgo para demencia, tomando en consideracion la variabilidad

entre individuos de diversas razas, culturas y lenguajes;

= proveer informacion preventiva a individuos y grupos en riesgo de demencia e individuos

que trabajan con personas en riesgo;

= educar a otros profesionales y legisladores sobre las necesidades de las personas con

demencia y el rol del PHL en el diagndstico y manejo de desordenes cognitivos de la

comunicacion y desérdenes de tragado asociados con demencia;
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educar a los cuidadores sobre posibles dificultades de comunicacion y proveer estrategias
para facilitar la comunicacion efectiva;

cernimiento de individuos que presentan dificultades con el lenguaje y comunicacion,
incluyendo el cernimiento auditivo;

determinar la necesidad de evaluacion adicional o el referido a otros servicios;

conducir una evaluacion comprensiva cultural y lingliisticamente apropiada a través del
“scope of practice”, incluyendo evaluacion del funcionamiento cognitivo — comunicativo
y tragado;

diagnosticar desordenes cognitivo - comunicativo de demencia a través del curso del
desorden complejo subyacente;

evaluar, diagnosticar y tratar desordenes de tragado asociados con demencia;

referir a un audidlogo para descartar posibles problemas de balance y pérdida de
audicidn;

referir a otros profesionales para descartar otras condiciones, determinar etiologia;
facilitar el acceso a servicios comprensivos;

tomar decisiones sobre el manejo de déficit cognitivo- comunicativo asociado con
demencia;

desarrollar planes de tratamiento para el mantenimiento de la habilidades cognitivas -
comunicativas y funcionales a un alto nivel a lo largo de la enfermedad;

tratar aspectos cognitivos de la comunicacion incluyendo atencion, memoria, secuencia,
solucion de problemas y funcion ejecutiva;

seleccionar técnicas cultural y lingiiisticamente apropiadas para la intervencion directa;

reunirse y notificar los resultados del tratamiento;

15



monitorear el estado cognitivo-comunicativo para asegurar una intervencion apropiada y
apoyo;

proveer intervencion indirecta a los cuidadores de pacientes con demencia y modificar el
ambiente;

proveer consejeria a personas con demencia y a sus familias sobre asuntos relacionados a
la comunicacion y proveer informacion sobre la naturaleza de la demencia y su
desarrollo;

consultar y colaborar con otros profesionales, familias, cuidadores y otros para facilitar el
desarrollo del programa y proveer supervision, evaluacion y/o un testimonio experto;
mantenerse informado de las investigaciones en el area de demencia y ayudar a mejorar
el conocimiento base relacionado a la naturaleza y tratamiento de la demencia;

abogar por los individuos con demencia y sus familias en el estado local y a nivel
nacional;

servir como miembro integral de un equipo interdisciplinario trabajando con los
individuos con demencia y sus familias/ cuidadores;

servir como un manejador de casos, coordinador o lider de un equipo para asegurar la
entrega a tiempo de un plan de manejo comprensivo;

proveer control de calidad y manejo de riesgo

Esta investigacion utilizo6 como marco referencial los postulados expuestos por la American

Speech- Language Association (ASHA, 2007) en donde se desglosa el rol del Pat6logo de Habla

y Lenguaje en la intervencion de personas con demencia. La investigacion busco auscultar

informacion sobre los procesos que realiza este especialista de la salud con los pacientes de

Alzheimer.
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Capitulo IT
Revision de Literatura
Introduccion
El Alzheimer es la forma mas comun de demencia entre adultos mayores. Las personas con
demencia experimentan una pérdida de memoria progresiva y otras funciones cognitivas (ASHA,
1997-2015). Segiin ASHA los déficits del lenguaje méas comunes en personas con demencia son:
= Discurso menos conciso con pocas ideas;
= Economias de los enunciados y habla estereotipada;
= Repeticiones/ lenguaje perseverativo, incluyendo latencias largas, parafasias y
sustituciones de palabras;
= Dificultad recordando nombres de familiares y amigos;
= Lenguaje tangencial;
= Circunlocuciones;
= Errores gramaticales, incluyendo omisiones o usos incorrectos de articulos,
preposiciones, verbos auxiliares;
= Uso de jerga y pérdida de habla significativa;
= Dificultad para seguir y mantener conversaciones;
= En pacientes bilingiies, errores en seleccionar y mantener lenguaje apropiado durante la
conversacion (Friedland & Miller, 1999);
= Regresion al lenguaje primario en pacientes bilingiies (Méndez, Perryman, Ponton,
Cummings, 1990);
= Déficits en la comprension del lenguaje;

= Dificultad para seguir comandos de multiples pasos;
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* Impedimento en la habilidad para componer lenguaje escrito significativo;

= Dificultad en comprension de lectura

En la actualidad existen diversos estudios que evidencian que el Alzheimer afecta el area del
lenguaje. Pérez (2012) plantea que las personas con demencia tipo Alzheimer sufren
alteraciones en el lenguaje. En su trabajo, Pérez (2012) hace una recopilacion de investigaciones
que han sido realizadas hasta el momento con el propdsito de analizar el deterioro lingiiistico en
personas con la enfermedad de Alzheimer. De acuerdo con el autor, los resultados de las
investigaciones recopiladas indican que las personas con la enfermedad de Alzheimer presentan
un deterioro del lenguaje en los componentes 1éxico- semantico, pragmatico, fonético-
fonologico y morfosintactico. Por otro lado, sefiala que los componentes mas afectados son el
1éxico- semantico y pragmatico y que los componentes fonéticos — fonologicos y
morfosintacticos son preservados hasta la tltima etapa de la enfermedad.

De acuerdo con Pérez (2012) las dificultades que presentan estos pacientes en las areas de
pragmatica y semantica se deben a que las habilidades en estas areas necesitan de “procesos mas
complejos que dependen de otras funciones cognitivas deterioradas tales como la memoria,
capacidad de planificacion y razonamiento”. De igual manera Verma & Howard (2012) realizan
una revision de diversas investigaciones que sefialan que las dificultades iniciales que presentan
las personas con Alzheimer son en las areas de fluidez verbal y nombrar. De acuerdo con el
autor, el nombrar y la fluidez requieren integridad de conceptos semanticos y una disfuncion en
alguna de estas areas puede servir como un indicador primario de impedimento de memoria
semantica. De las evidencias recopiladas el autor sefiala que de acuerdo con Auriacombe et al.
(2006) las alteraciones en el lenguaje en personas con Alzheimer comienzan varios afios antes

del diagndstico de la enfermedad. Las evidencias anteriores sugieren que estas alteraciones en el
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lenguaje pueden servir como un posible indicador de Alzheimer y una meta para una
intervencion terapéutica temprana.
Proposito de la Investigacion

Tomando en consideracion las evidencias anteriormente expuestas es necesario que los
Patologos de Habla y Lenguaje tengan un conocimiento de las alteraciones del lenguaje que tiene
esta poblacion para que pueda ayudar a identificar de forma temprana el Alzheimer. Al integrar
los nuevos conocimientos a las practicas el clinico puede ofrecer un servicio cada vez mas
valioso a las personas con demencia, sus familias y sus cuidadores (Ripich & Horner 2004).
Aunque no sea posible detener el desarrollo de esta enfermedad ni revertir los dafos que
ocasiona, una diagndstico temprano permite que la persona pueda vivir bien con la condicion el
mayor tiempo posible (Alzheimer’s Association, 2015). De igual forma el PHL puede ayudar
sirviendo como portavoz brindando orientaciones que ayuden en la prevencion de esta
enfermedad.

La presente investigacion tiene como proposito describir los conocimientos, destrezas y
técnicas que aplica el PHL en la intervencion con pacientes diagnosticados con Alzheimer.
Sintomas comunes de Alzheimer

Alzheimer’s Association (2015) establece los sintomas comunes del Alzheimer:

= Pérdida de memoria que interrumpe la vida diaria

= Retos en la planificacion y solucion de problemas

= Dificultad completando tareas familiares en el hogar, en el trabajo o durante el ocio

= Confusion con tiempo o lugar

= Problemas para comprender imagenes visuales y relaciones espaciales

= Nuevos problemas con palabras durante el habla o escritura
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= Extravia sus cosas y pierde la habilidad para caminar

= Disminucién o pobre juicio

= Se retira de trabajos o actividades sociales

= Cambios en estados de animo y personalidad, incluyendo apatia y depresion
Criterios para el diagnostico de Alzheimer

De acuerdo con la Alzheimer’s Association (2015) la enfermedad de Alzheimer

Gener7almente tiene una progresion lenta a través de etapas y cada persona puede experimentar
los sintomas y las etapas de forma diferente. El diagndstico de la enfermedad de Alzheimer esta
basado en una combinacién de pruebas y examenes y estd sujeto a los criterios establecidos por
la National Institute on Aging and the Alzheimer's Association del 1984. Recientemente en
julio de 2011 un grupo de investigadores de la National Institute on Aging and the Alzheimer's
Association publico una revision de los criterios para el diagnostico de Alzheimer del 1984 con
el fin de ayudar a detectar la enfermedad de Alzheimer en etapas tempranas. De acuerdo con la
informacion publicada por la Alzheimer Association (2015a) las diferencias entre los criterios
originales del 1984 y entre los propuestos en el 2011 estd en que los originales estan basados
principalmente en el juicio médico sobre las causas de los sintomas de la persona tomando en
consideracion informacidn provista por el paciente, familiares y amigos, resultados de pruebas
cognitivas y evaluacion general neuroldgica. Los nuevos criterios propuestos incluyen tres
estados para la enfermedad de Alzheimer en donde el primero ocurre antes de la aparicion de los
sintomas de la enfermedad. Por el contrario en el diagnostico de la enfermedad utilizando los
criterios de 1984 el deterioro en la habilidad de pensar y la pérdida de memoria debian estar
presente. Por otro lado los nuevos criterios incorporan pruebas de biomarcadores. La Alzheimer

Association (2015a) define un biomarcador como un factor bioldgico que puede medirse para
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indicar la presencia o ausencia de una condicion o el riesgo de desarrollar una enfermedad.
Entre los biomarcadores identificados por los nuevos criterios y guias del 2011 se encuentran los
biomarcadores que muestran el nivel de acumulacion en el cerebro de la proteina beta amiloide
la cual estd asociada con la enfermedad de Alzheimer y los biomarcadores que muestran qué
neuronas en el cerebro se encuentran heridas o actualmente degeneradas.

Los nuevos criterios propuestos y descritos por McKhann et al. (2011) presentan una nueva
terminologia para la clasificacion de demencia tipo Alzheimer:

1. Demencia debido a Enfermedad de Alzheimer probable (EA)- La demencia debido a
enfermedad Alzheimer probable, debe cumplir con los criterios de demencia y ademas
debe presentar las siguientes caracteristicas: (a) comienzo insidioso, los sintomas tienen
un comienzo gradual desde meses a afios, no subito entre horas o dias; (b) evidencia
clinica de deterioro cognitivo, obtenida mediante informe u observacion; (c) déficits
cognitivos iniciales y prominentes, son evidentes en la historia clinica y en el examen
clinico en una de las categorias siguientes:

a) Presentacion amnésica- Debe existir deterioro en el aprendizaje y en el
recuerdo de informacion aprendida recientemente y evidencia de disfuncion
cognitiva en al menos otro dominio cognitivo.
b) Presentaciones no amnésicas: Se divide en las siguientes areas:
- Presentacion del lenguaje- presentan un déficit con mayor prominencia
en busqueda de palabras y pueden estar presentes déficit en otros dominios
cognitivos.
- Presentacion viso espacial: los déficits mas prominentes estan en la

cognicion espacial, incluyendo la agnosia de objetos, reconocimiento
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facial deteriorado, simultaneagnosia y alexia. Deben estar presentes

déficits en otros dominios cognitivos.

- Disfuncidn ejecutiva: los déficits méas prominentes son razonamiento,

juicio y resolucion de problemas deteriorados. Deben estar presentes

déficits en otros dominios cognitivo
2. Demencia debida a EA posible- Este tipo de demencia se establece cuando el paciente
cumple con los siguientes criterios: (a) curso atipico, el curso atipico cumple con los
criterios de EA probable pero el inicio es agudo o la historia clinica no es lo
suficientemente detallada para documentar un curso progresivo. (b) presentacion
etiolégicamente mixta, cumple con todos los criterios centrales para la demencia debida a
EA, pero existe evidencia de enfermedad cerebrovascular, caracteristicas de la demencia
con cuerpos de Lewy, evidencia de otra enfermedad neurologica, o de una comorbilidad
médica no neurologica, o de otro proceso neuroldgico o no-neuroldgico que pueda afectar
a la cognicion..
3. Demencia debida a EA probable con evidencia de proceso fisiopatologico de EA- Los
principales biomarcadores puden dividirse en dos clases segun el parametro biologico
que miden: (a) biomarcadores del deposito de proteina B-amiloide (BA), (b)
biomarcadores de lesion o degeneracion neuronal descendente.
4. Demencia debida a EA posible con evidencia de proceso fisiopatologico de EA- Esta
categoria incluye a aquellos que cumplen con criterios de una demencia no-EA, pero
evidencian biomarcadores de proceso fisiopatoldgico de EA, o cumplen con los criterios
neuropatoldgicos de EA. Entre los ejemplos posibles pueden estar pacientes que cumplan

con los criterios clinicos de demencia con cuerpos de Lewy o de un subtipo de
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degeneracion lobar frontotemporal, pero que tienen un estudio positivo de biomarcadores

de EA, o en la autopsia se descubre que cumplen criterios patologicos de EA. Este

diagndstico no descarta la posibilidad de que esté presente también una segunda

condicidn fisiopatoldgica.
Etapas de la condicion del Alzheimer propuestas por la National Institute on Aging &
Alzheimer’s Association

Los tres estados o etapas propuestas por los nuevos criterios son: a) preclinical
Alzheimers disease; b) mild cognitive impairment (MCI) due to Alzheimer’s disease; y c)
dementia due to Alzheimer’s disease (Alzheimer’s Association, 2015a). La etapa preclinica de la
enfermedad de Alzheimer se caracteriza porque la persona presenta cambios en el cerebro los
cuales pueden ser detectados por imagenes del cerebro y otras pruebas de biomarcadores.
Durante esta etapa la persona atin no presenta sintomas notables como pérdida de memoria. A
pesar de que se identifica la enfermedad preclinica como una etapa de Alzheimer los nuevos
criterios propuestos en el 2011 no establecen criterios para el diagnostico durante esta etapa
(Alzheimer’s Association, 2015). La etapa impedimento cognitivo leve debido a la enfermedad
de Alzheimer se caracteriza porque la persona presenta cambios leves en la habilidad de pensar.
Sin embargo puede llevar a cabo actividades de la vida diaria. Por Gltimo durante la etapa de
demencia debido a la enfermedad de Alzheimer la persona presenta sintomas notables en la
memoria, pensamiento y conducta que impiden que pueda llevar a cabo actividades de la vida
diaria.
Alzheimer y problemas de comunicacion

Segun la informacién publicada por la National Institute on Aging (2012) entre los

problemas de comunicacion mas comunes causados por el Alzheimer se encuentran:
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= Problemas encontrando las palabras correctas para hablar
= Problemas comprendiendo el significado de las palabras
= Perdida de linea de pensamiento cuando habla
= Problemas recordando los pasos en actividades comunes (comer, pagar facturas, vestirse,
lavar ropa)
= Dificultad para bloquear ruidos del televisor, radio, conversaciones o llamadas telefonicas
= Frustracion si la comunicacién no funciona
= Sensibilidad al tacto y al tono y volumen de voz
= Confusion sobre el lenguaje (si dominaban dos idiomas,
= puede que solo comprendan el idioma principal)
Diagnostico de Alzheimer
El diagndstico del Alzheimer es realizado por un médico mediante el uso de diversos
métodos. De acuerdo con los criterios y guias para el diagndstico de Alzheimer publicados por la
National Institute of Neurological Disorder and stroke and the Alzheimer’s Association, en 1984
la informacion necesaria para realizar un diagnostico de Alzheimer es recopilada a través de
diversos métodos estandarizados de examinacion: el historial médico, evaluacion psiquiatrica,
neurologica y clinica, pruebas neurofisioldgicas y estudios de laboratorio (Mckhann et al., 1984).
En el historial el médico recopila informacion acerca del historial familiar de paciente
incluyendo un historial de cambios cognitivos y de conducta que haya experimentado el
paciente. Durante este proceso participa un familiar o persona cercana al paciente la cual provee
informacion relacionada a cambios en destrezas de pensamiento o conductas. De acuerdo con
Mckharnn et al., (1984) entre las diferentes pruebas que se utilizan para el diagnostico de

Alzheimer se encuentra la Mini-Mental State Examination. Esta prueba evalua el area cognitiva
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especificamente las areas de orientacion, atencidon, memoria, concentracion, lectura, escritura,
capacidad para seguir instrucciones basicas. Para evaluar sintomas clinicos y funcionamiento
social se utiliza la prueba Blessed Dementia Scale. Por otro lado para determinar niveles de
depresion se utiliza la Hamilton Depression Scale y la Present State Examination para evaluar
sintomas asociados con problemas mentales tales como ansiedad, depresion, alucinaciones. Para
estimar la probabilidad de demencia multi infarto se utiliza la Hachinski Scale. Adicional a las
pruebas antes mencionadas es necesario una evaluacion psiquiatrica completa para descartar
desérdenes psiquiatricos. Por otro lado se realiza una evaluacion completa del sistema sensorial y
motor a través de la examinacion de los nervios craneales, reflejos, tono, coordinacion,
propiocepcion para descartar la presencia de desoérdenes neuroldgicos. Para el diagnostico
clinico de la enfermedad de Alzheimer también se evaluan las areas de lenguaje, actividades de
la vida diaria y solucion de problemas. El médico puede requerir la realizacion de estudios de
resonancia magnética (MRI) para identificar cambios en el cerebro, tomografia computarizada
(CT) para descartar la presencia de hematomas, tumores, hidrocefalia y demencia vascular.
Tomografia de emision positron (PET) para evaluar el consumo de oxigeno, utilizacion de
glucosa regional y medir el flujo sanguineo cerebral (rCBF).
Evaluando a pacientes con demencia

Uno de los roles que lleva a cabo el PHL en el diagnodstico de demencia, es evaluar el
déficit cognitivo comunicativo relacionados a la demencia el cual puede incluir problemas de
memoria, desorientacion en tiempo y espacio, dificultad con la comprension y expresion del
lenguaje e identificar factores culturales o ambientales que puedan interferir en el
funcionamiento. De acuerdo con Hopper (2005) el clinico debe realizar un cernimiento basico

de las funciones sensoriales y cognitivas, utilizar pruebas estandarizadas para evaluar las
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habilidades cognitivas comunicativas y evaluar el impacto que los impedimentos cognitivos
comunicativos han tenido en su funcionamiento a través de observaciones sistematicas del
paciente en su ambiente y entrevistando a sus cuidadores o parejas de comunicacion frecuentes.
El PHL puede también utilizar la evaluacion dinamica para determinar el potencial que tiene el
paciente para aprender.

De acuerdo con ASHA la evaluacion de un paciente con demencia puede ser dindmica o
estatica; tipicamente incluye historial social, estado mental, trasfondo educativo, ocupacion,
cultural y lingiiistico, revision de estado emocional, cognitivo, motor, visual y auditivo, reporte
de metas y preferencias del paciente o de los familiares, uso de métodos estandarizados y no
estandarizados, observaciones y descripciones sobre el procesamiento de varios tipos de
informacion, funcionamiento de destrezas sociales y lenguaje.

Segun Welland (2002) el PHL puede utilizar diversas pruebas para evaluar las destrezas
cognitivas del lenguaje en pacientes con demencia. De acuerdo con el autor la prueba Mini
Mental State Examination y la Standardized Mini Mental State Examination evaltan las tareas
de orientacion, concentracion memoria, comprension verbal, nombrar y destrezas viso
espaciales. Cabe sefialar sefialar que recientemente un grupo de investigadores validaron la
prueba minimental para ser utilizada con personas de habla hispana de 60 afios o mas y poder
medir sus capacidades cognitivas tomando en consideracion los bajos niveles de educacion de
esta poblacion (Sanchez-Ayéndez, et al. 2002). Por otra parte Welland (2002) indica que la
Boston Diagnostic Aphasia Examination y la Boston Naming Test pueden ser administradas a
adultos con demencia a pesar de que no fueron disefiadas ni estandarizadas para esta poblacion.
Otra de las pruebas que puede utilizar el PHL es la Arizona Battery for Communication Disorder

of dementia. La misma puede ser utilizada como una herramienta de evaluacion comprensiva.
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Para evaluar las conductas paralingiiisticas, conductas no lingliisticas y la coherencia del
discurso el PHL puede utilizar el Discourse Abilities Profile (Welland, 2002). Por ultimo para
evaluar las fortalezas y necesidades en las areas cognitivas de atencién, memoria, funciones
ejecutivas y destrezas visoespaciales el PHL puede utilizar la Cognitive Linguistic Quick Test
(CLQT).
Tratamiento de problemas de lenguaje en pacientes con Alzheimer

Existen diferentes enfoques de tratamiento para la enfermedad de Alzheimer. Entre ellos
se encuentra el tratamiento farmacologico, estimulacion activa e intervenciones enfocadas en el
cuidador (Bond, Weiner, Rackley, Hynan, & Zientz, 2004). El Pat6logo de Habla y Lenguaje
que trabaja con pacientes con demencia necesita informacion sobre la condicion, sus efectos en
el funcionamiento cognitivo comunicativo y estrategias apropiadas para la evaluacion y
tratamiento (Hopper, 2005). Al seleccionar las metas de tratamiento el PHL debe tomar en
consideracion las fortalezas del paciente para compensar las dificultades que presenta. De
acuerdo con Hopper (2005) las metas de tratamiento seleccionadas deben ser razonables y
necesarias y deben ir dirigidas a modificar conductas que afecten la habilidad de participar en
actividades deseadas y mejorar destrezas de comunicacion. Entre las diferentes técnicas de
tratamiento expuestas por Hopper (2005) para ayudar a individuos con demencia a mejorar su
funcionamiento cognitivo comunicativo se encuentran las siguientes: la terapia de validacion,
claves graficas y escritas, intervencion basada en el Método Montessori, “Spaced-retrieval
training” y programa de entrenamiento enfocado en el cuidador “FOCUSED”. Una descripcion
mas detallada acerca de estos y otros enfoques de tratamientos seran discutidos mas adelante.

Investigaciones Realizadas en Puerto Rico
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En Puerto Rico existe poco conocimiento acerca de la naturaleza de los servicios que
ofrece el PHL a pacientes con demencia tipo Alzheimer y sobre la perspectiva del PHL sobre
esta enfermedad. Sin embargo se han realizado estudios para medir la efectividad de algunos
métodos o estrategias de intervencion con pacientes con Alzheimer. En un estudio realizado con
el proposito de medir la efectividad del rol del patdlogo de habla y lenguaje como consejero de
cuidadores de pacientes de Alzheimer mediante el uso de llamadas telefonicas, Calderon (2011)
expone que la consejeria a los cuidadores de pacientes con Alzheimer a través de llamadas
telefonicas por parte del PHL debe ser considerada necesaria como parte de la intervencion al
paciente. De acuerdo con los resultados obtenidos en este estudio los cuidadores valoran la
educacion que reciben por parte del PHL y la misma ayuda a mejorar las destrezas
comunicoldgicas con el paciente.

De otra parte Villanueva (2011) evidencia que la utilizacion del método Libros de
Memorias a través de la preservacion de los recuerdos ayuda a mejorar la comunicacion entre el
paciente con Alzheimer en etapa moderada y el profesional de la salud, familiares o cuidadores.
De acuerdo con los resultados obtenidos por el autor el uso de este método permite la
estimulacion de la memoria de recuerdos, aumenta la magnitud y la efectividad de la
comunicacion al incrementar en un 50% la recuperacion de palabras y frases en contexto.
Investigaciones Realizadas en Estados Unidos y otras Partes del Mundo

Diversos autores comparten la idea de que la deteccion e intervencion temprana de la
demencia y el uso de técnicas de manejo innovadoras contribuye a que estos pacientes
mantengan la comunicacioén durante todo el curso de la enfermedad (Ripich & Horner, 2004).
Numerosas investigaciones han sido realizadas para medir la efectividad de diversas técnicas o

métodos de tratamiento para el Alzheimer con el fin de fortalecer las précticas clinicas y
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garantizar que estos pacientes reciban un tratamiento apropiado. En el caso de la intervencion de
los PHL con pacientes con demencia Hopeer et al (2013) realizé un estudio con el propdsito de
conocer la perspectiva u opiniones de los PHL de Céanada sobre el ofrecimiento de servicios a
individuos con demencia y conocer cuéles son los patrones de practicas que utilizan con estos
pacientes. De acuerdo con los resultados obtenidos por los autores, se encontrd que entre los
patrones de practicas utilizadas por los PHL en Cénada, el 66.1% de los PHL utilizan la prueba
Arizona Battery (ABCD: Bayles & Tomoeda, 1993) para evaluar los desordenes de
comunicacion de demencia. Solo el 19.1% report6 que utiliza el Functional Lingustic
Communication Inventory (FLCI: Bayles Tomoeda, 1994). Un total aproximado de 77% de los
PHL indicaron que utilizan la Boston Diagnostic Aphasia Examination (Goodglass Kaplan,
1972) y el 62.2% reportd que utiliza la Western Aphasia Battery (Kertesz, 1982). Finalmente un
39.1% de los PHL participantes indicaron que utilizan otras baterias de afasia no especificadas y
el 23.5% reportd que utiliza pruebas de modalidad especifica para Afasia. De acuerdo con estos
resultados los autores piensan que los patdélogos encuestados posiblemente desconocen sobre la
disponibilidad de herramientas de evaluacion para desoérdenes cognitivos comunicativos
derivado de demencia debido a que algunos patdlogos encuestados reportaron que utilizan
baterias de afasia y segtn el autor esta prueba no esta disefiada para evaluar cognicién y no mide
el efecto que tiene en la comunicacion. Con relacion al tipo y frecuencia de la intervencion
provista por los PHL a los pacientes con demencia mas del 80% informa que siempre utiliza
entrenamiento a los cuidadores con pacientes que padecen demencia. La mayoria de los PHL
estan de acuerdo con que los cuidadores pueden ser ensefiados para que utilicen estrategias
efectivas de comunicacion con individuos con demencia. Ademas, la inmensa mayoria (94.5 %)

esta de acuerdo con que las rutinas consistentes pueden facilitar niveles altos de funcionamiento
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en las personas con demencia y un 78.2% esta de acuerdo que individuos con demencia se
benefician con una estimulacion cognitiva consistente. Segln el autor, estos resultados indican
que los patdlogos encuestados entienden el beneficio que tiene el uso de estimulacion cognitiva y
actividades enfocadas con informacion funcional y significativa para estos pacientes. Por otro
lado el autor indica que los PHL aun no disefian e implementan este tipo de programas debido a
las diversas definiciones que existen sobre lo que constituye una intervencion directa y el reto
que representa medir el progreso de los pacientes en este tipo de programas. Por otro lado el
95.6% de los patdlogos encuestados estan de acuerdo con que las actividades estructuradas
pueden ser beneficiosas para los pacientes con demencia. De acuerdo con los resultados
obtenidos por los autores, solo el 75.2% indica que utiliza intervencion de tragado y el tipo de
intervencion menos utilizada por los PHL es el tratamiento conductual uno a uno y la terapia
cognitiva. Soélo el 40% indica que rara vez o nunca proveen tratamiento conductual uno a uno o
terapia cognitiva. Por otra parte el 80.2% de los encuestados reportan que es raro o que nunca
utilizan el tratamiento en grupo. Segun estos resultados el autor considera que los patdlogos
estan inseguros sobre la utilidad clinica de la intervencion directa con pacientes con demencia y
que esta inseguridad se refleja en sus patrones de practica. En cuanto a la frecuencia de uso de
desarrollo de programas existe una variabilidad en los resultados obtenidos. Un rango de 38.6%
de la muestra nunca o raramente utilizan este acercamiento y el 29.7% indica que a veces lo
utiliza. Sélo el 31.7% informa que a menudo o siempre lo utilizan. Con respecto a las
perspectivas que tienen los PHL sobre la rehabilitacion de individuos con demencia y su rol en el
cuidado de estos pacientes, la mayoria de los que respondieron completamente al cuestionario
(91.8%) estan de acuerdo de que el tratamiento a individuos con demencia esta dentro del “scope

of practice” del PHL. Finalmente, llama la atencién el hecho de que los PHL entrevistados
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indican que perciben diferentes barreras al proveer servicios a individuos con demencia. De
acuerdo con los resultados, el 60% de los encuestados indican que el numero de casos que tienen
impide que puedan proveer servicios a pacientes con demencia. Sin embargo, estan de acuerdo
de que algunos pacientes con demencia se pueden beneficiar de los servicios de los PHL. A
pesar de que el nimero de patologos encuestados en diferentes provincias fue muy bajo para un
analisis significativo, entre las barreras mas significativas que presentan los PHL en cuanto a la
provision de servicios a pacientes con demencia es que otros pacientes con preocupaciones mas
agudas tienen prioridad. Esta barrera fue clasificada como la primera o segunda mas
significativa por la mayoria de los encuestados en todos los ambientes de trabajo excepto en el
sector de educacion publica. En el sector de educacion publica, la barrera mas significativa es la
falta de conocimiento sobre como llevar acabo las terapias con esta poblacion. Sobre este asunto
algunos encuestados hicieron comentarios que segun el autor sugieren que el entrenamiento y la
educacion pudieran ser beneficioso para los PHL. Por otro lado el 55% de la muestra no esta de
acuerdo con la creencia de que la naturaleza progresiva de la demencia evita que el individuo
mejore en la intervencion uno a uno de habla, lenguaje y comunicacion. Sin embargo un gran
porcentaje mantuvo una postura neutral sobre esta creencia. Por otro lado aproximadamente el
20% de la muestra esta de acuerdo con que los individuos con demencia no mejoran en terapias
de intervencion directas de habla, lenguaje y comunicacion. Uno de los participantes indica que
no esta seguro con respecto a la mejora pero cree que la intervencion puede facilitar el
mantenimiento de algunas funciones. Por otro lado otro participante cree que los individuos con
demencia pueden beneficiarse de un tratamiento indirecto en lugar de uno directo que solo

frustra y confronta a la persona con demencia. En cuanto a la perspectiva acerca del rol del PHL

31



con pacientes con demencia uno de los participantes indica que los PHL no se ven ellos mismos
como proveedores de servicios a individuos con Alzheimer y otras demencias.

En el area de tratamiento diversos estudios evidencian la efectividad de algunos métodos
y técnicas para la intervencion con pacientes con algun tipo de demencia. De acuerdo con
ASHA entre los diferentes tratamientos que pueden ser utilizados para intervenir con pacientes
con desérdenes cognitivos comunicativos derivados de demencia se encuentran los siguientes:
asistencia tecnologica (AT), terapia de estimulacion cognitiva (CST), modificaciones al
ambiente, ayudas externas de memoria, programas de entrenamiento de memoria, tratamiento
basado en el Método Montessori, terapia de reminiscencia, terapia de validacion, terapia de
presencia simulada (SimPres) y tratamiento de tragado y alimentacion. En el caso de la técnica
“Retrieval training” (SRT) es utilizada para trabajar con el déficit de memoria semantica,
procedimental, prospectiva y episddica y ha demostrado ser efectiva en la intervencion con
pacientes con Alzheimer (Oren, Willerton & Small, 2014).

Por otro lado el tratamiento basado en el método Montessori consiste en la realizacion de
actividades utilizando materiales de la vida diaria tomando en consideracion los intereses de la
persona y permitiendo el progreso del aprendizaje en secuencias. De acuerdo con Hopper (2005)
una técnica basica utilizando este método es crear estructura, estimular actividades que sean
apropiadas a las habilidades cognitivas del individuo permitiendo la participacion en las tareas y
la oportunidad de interactuar socialmente. Otras investigaciones plantean que como parte del
tratamiento no farmacoldgico a pacientes con deterioro cognitivo y demencia leve es importante
la intervencion cognitiva (Diaz & Sosa, 2010).

Entre las diferentes técnicas de intervencion cognitiva descritas por Diaz & Sosa (2010)

se encuentra la terapia de validacioén. Esta terapia estd basada en mantener una actitud de respeto
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y empatia con el paciente. Entre las técnicas utilizadas en esta terapia se encuentra el parafrasear
o repetir lo mas importante de lo que dice el paciente, imitar el tono de voz y emplear la
ambigiiedad. Otra de las técnicas de intervencidon cognitiva es la terapia de orientacion a la
realidad. El proposito de esta técnica es conectar al paciente con su entorno personal, familiar y
social a través del reentrenamiento de los proceso de orientacion y memoria (Diaz & Sosa,
2010). En el caso de la terapia de reminiscencia Cotelli, Manenti & Zanetti (2012) afirman que
esta terapia puede mejorar el estado de animo y algunas habilidades cognitivas en pacientes con
demencia. Esta terapia consiste en evocar y discutir con la persona o grupo de personas sobre
actividades pasadas, eventos y experiencias utilizando diversos materiales tales como musica,
fotografias y otras ayudas incluyendo en ocasiones a sus cuidadores. Por otro lado Egan,
Bérubé, Racine, Leonard & Rochon (2012) plantean que entre los métodos utilizados para
mejorar la comunicacion entre los pacientes con Alzheimer y sus cuidadores se encuentra el
“FOCUSED”. Este método esta basado en un programa que tiene como meta proveer al
cuidador informacion pertinente al Alzheimer y ofrece técnicas que ayudan a maximizar la
comunicacion con el paciente (Egan, Bérubé, Racine, Leonard & Rochon, 2012). De otra parte
Bourgeois, Fried-Oken, & Rowland (2010) muestran algunas estrategias y herramientas de
Comunicacion Aumentativa y Alternativa (AAC) que pueden utilizar los PHL en la intervencion
con pacientes con demencia. De acuerdo con los autores el uso de AAC ayuda a que la persona
con demencia aumente su participacion en interacciones sociales. Segun los autores el uso de
“memory wallets ”, libros sirve como un sistema de clave visual que ayuda a aumentar el nimero
de “factual statements” realizados. Finalmente los autores exponen que el uso de equipos de baja

tecnologia puede ayudar en la memoria y la conversacion de estos pacientes.
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Bases y Teorias

En Puerto Rico, existen varias leyes que benefician a las personas de edad avanzada con
la enfermedad de Alzheimer. Segln la informacion publicada por la Oficina del Procurador de
las Personas de Edad Avanzada (2015); algunas de estas leyes se discuten a continuacion.

Ley Num. 121 de 12 de Julio de 1986

Esta Ley establece la Carta de Derechos de las Persona de Edad Avanzada y la politica
publica respecto a las personas de edad avanzada. El inciso (e) de esta ley establece que toda
persona de edad avanzada tendra derecho a recibir atencion médica en su fase preventiva, clinica
y de rehabilitacion para la proteccion de su salud y su bienestar general.

Ley 13 de 8 de enero de 1998

El proposito de esta ley es establecer en el Departamento de Salud el Centro para la
Coordinacion de Servicios a Personas Afectadas con la Enfermedad de Alzheimer. Este centro
es responsable del desarrollo de planes de asistencia integral para los servicios que necesiten
estos pacientes y la asignacion de fondos necesarios para estos fines.

Ley 237 de 15 de agosto de 1999

Dicha ley persigue cuantificar la cantidad de casos de la enfermedad de Alzheimer a
través de la creacion de un registro de casos en el Departamento de Salud y a la misma vez
obliga a los médicos a informar los casos al registro.

Ley Num. 11 de 23 de junio de 1976

Esta ley se conoce como la “Ley de Reforma Integral de los Servicios de Salud de Puerto
Rico”. La misma persigue que los profesionales de la salud adquieran conocimientos mas

avanzados a través de la educacion continua. Ordena a las Juntas Examinadoras adscritas al
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Departamento de Salud que establezcan los requisitos de las licencias que expidan y la
recertificacion de los profesionales en base a educacion continuada.

Ley 132 de 25 de octubre de 2009

Dicha ley fue creada con el fin de establecer el “Plan de Alerta SILVER”. El plan tiene
como proposito alertar al publico sobre la desaparicion de una persona diagnosticada con la
enfermedad de Alzheimer o algln tipo de demencia con el fin de ayuda a proteger a estos

pacientes.
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Capitulo 111
Metodologia

Introduccion

Durante los ultimos afios la enfermedad de Alzheimer ha sido la cuarta causa de muerte
en Puerto Rico. De acuerdo con informacion provista por el Departamento de Salud de Puerto
Rico (2014) desde ano 2004 al 2012, el total de muertes por Alzheimer aumento
substancialmente de 1,170 a 2,018 respectivamente. Para el afio 2010, se obtuvo la tasa ajustada
de mortalidad por Alzheimer de las Estadisticas de la Organizacién para la Cooperacion
Econoémica y el Desarrollo (OECD) para 27 paises. Entre los paises reportados Puerto Rico
ocupd la segunda posicion con una tasa ajustada de 54 muertes por cada 100,000 habitantes
(Departamento de Salud, 2014). Ante esta situacion se hace necesario que los profesionales de
salud que brindan servicios a esta poblacion, posean un conocimiento actualizado sobre las
mejores practicas para diagnosticar e intervenir con estos pacientes en etapas tempranas para
mantener sus habilidades cognitivas el mayor tiempo posible. Hace varios afios existia poco
conocimiento sobre la naturaleza de los problemas de comunicacion que presentan las personas
con Alzheimer (Bayles et al, 2005). De acuerdo con Bayles et al (2005) el conocimiento que
existe en la actualidad sobre esta enfermedad se ha extendido y han incrementado las demandas
en la provision de los servicios que brinda el PHL a esta poblacion con el propdsito de ayudar a
intervenir con el déficit en comunicacion que presentan a medida que la enfermedad progresa.

En este capitulo se expone la metodologia y los procedimientos realizados para llevar a
cabo los objetivos planteados en la presente investigacion. A través de este estudio se recopild
informacion sobre los conocimientos, destrezas y técnicas que aplica el PHL en la intervencion

con pacientes diagnosticados con Alzheimer
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Proposito de la investigacion

Esta investigacion tuvo como propdsito describir los conocimientos, destrezas y técnicas
que aplica el PHL en la intervencion con pacientes diagnosticados con Alzheimer.
Seleccion de los participantes

La muestra estuvo representada por cinco patdlogos de habla y lenguaje que cumplieron
con los criterios de inclusion establecidos. El procedimiento para reclutar a los participantes fue
a través del contacto directo. Se contactaron especialistas que trabajan en diversos escenarios
como por ejemplo: centros de cuido de envejecientes, agencias de servicios de salud en el hogar
(home care), en oficinas privadas, u otros. Se utiliz6 ademas el muestreo en cadena o bola de
nieve en donde se identifican los casos de interés a partir de alguien que conozca a alguien que
puede resultar un buen candidato para participar (Martinez, 2012). El muestreo de bola de nieve
es descrito por Hernandez, Fernandez & Baptista, (2010) como un método en el cual se
identifican participantes claves y se agregan a la muestra, se les pregunta si conocen a otras
personas que puedan proporcionar datos mas amplios para luego ser contactados e incluidos a la
muestra. El objetivo del muestreo en cadena es la comprension de las realidades culturales o
personales. Lo importante es encontrar un caso que pertenezca al grupo objeto de investigacion
y este lleva a otro y se sigue el mismo proceso hasta alcanzar el nivel de informacion suficiente
para dar por terminada la investigacion (Quintana & Montgomery, 2006).
Criterios de inclusion
Los participantes seleccionados cumplieron con los siguientes criterios de inclusion:

1. Ser Patologo del Habla-Lenguaje licenciado por la Junta Examinadora de Patélogos del
Habla Lenguaje, Terapistas del Habla Lenguaje y Audidlogos del Departamento de Salud

del Estado Libre Asociado de Puerto Rico.
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2. Patdlogos de Habla y Lenguaje que estén trabajando actualmente y que posean al menos

un ano de experiencia trabajando con pacientes con la enfermedad de Alzheimer.
Criterios de exclusion
Los criterios de exclusion para este estudio fueron:
1. Patoélogos del Habla-Lenguaje que no posean licencia de la Junta Examinadora de
Patologos del Habla Lenguaje, Terapistas del Habla Lenguaje y Audidlogos del
Departamento de Salud del Estado Libre Asociado de Puerto Rico.
2. Pato6logos de Habla y Lenguaje que no se encuentren trabajando actualmente y que no
posean experiencia trabajando con pacientes con la enfermedad de Alzheimer.
Disefio e instrumento de investigacion

La metodologia utilizada para recopilar los datos fue de tipo cualitativo con disefio de
estudio de caso. Los enfoques cualitativos sirven para comprender la realidad social a través de
los sentimientos, pensamientos ¢ historias de los actores sociales que son captados a través de sus
testimonios (Ugalde & Balbastre, 2013). La investigacion cualitativa trata de comprender un
fenomeno concreto (Herndndez, 2014). Se caracteriza porque los investigadores centran su
interés en acceder a las experiencias y los datos en su entorno natural de manera que pueda
existir un espacio para que se expresen las peculiaridades de las mismas (Flick, 2011), citado por
Hernandez, (2014). De acuerdo con Hernandez, (2010) este tipo de enfoque es seleccionado
cuando se busca comprender la perspectiva de los participantes (individuos o grupos pequefios
de personas a los que se investigara) acerca de los fenomenos que los rodean, profundizar en sus
experiencias, perspectivas, opiniones y significados, es decir, la forma en que los participantes

perciben subjetivamente su realidad.
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El disefio seleccionado para llevar a cabo esta investigacion fue estudio de casos. El
estudio de casos implica descripcion, explicacion y valorar la informacion para luego emitir un
juicio (Ceballos, 2009). A través del estudio de caso el investigador mide y registra la conducta
de las personas involucradas en el fendémeno estudiado (Yin, 1989), citado en Martinez, 2006.

Los datos fueron recopilados a través de entrevistas. Este instrumento es descrito por
Hernéndez, (2010) como una reunion para conversar € intercambiar informacién entre una
persona (el entrevistador) y otra (el entrevistado). Por otro lado Janesick, (1998) en Hernandez,
(2010) indica que a través de las preguntas y respuestas de una entrevista se logra una
comunicacion y la construccion de significados respecto a un tema. El propdsito de la entrevista
es obtener informacion detallada de los pensamientos y creencias de los participantes. La
entrevista cualitativa, como herramienta de recogida de informacion, trata de entender el mundo
desde el punto de vista del sujeto (Hernandez, 2014). A través de las entrevistas se analizan las
experiencias de los individuos, relacionandolas con practicas cotidianas o profesionales,
poniendo un especial énfasis en acceder a las practicas e interacciones en su contexto natural, sin
las alteraciones que pueda introducir un entorno artificial (Hernandez, 2014). Para llevar a cabo
las entrevistas se utilizo un protocolo de preguntas semiestructuradas el cual se encuentra en el
apéndice B. Las entrevistas semiestructuradas estdn basadas en una guia de asuntos o preguntas
y el entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas adicionales para precisar conceptos u
obtener mayor informacion sobre los temas deseados (Hernandez, 2010). Las preguntas del
protocolo de entrevista, estaban dirigidas a conocer las diferentes perspectivas que tienen los
PHL en cuanto a la intervencion con pacientes con Alzheimer. Las entrevistas fueron grabadas
de manera audiodigital, para facilitar el proceso de transliteracion. Por otro lado para recopilar

los datos se utiliz6 un registro de observaciones. De acuerdo con Hernandez, (2010) en un

39



estudio cualitativo el investigador debe hacer una inmersion total en el ambiente. Segun el autor
una inmersion total implica observar eventos, establecer vinculos con los participantes, comenzar
a adquirir su punto de vista; recabar datos sobre sus conceptos, lenguaje y maneras de expresion,
historias y relaciones; detectar procesos sociales fundamentales, tomar notas y empezar a generar
datos en forma de apuntes, mapas, esquemas, cuadros, diagramas y fotografias, asi como recabar
objetos y artefactos; elaborar descripciones del ambiente.
Procedimiento de recoleccion de datos
En una investigacion cualitativa la recoleccion de los datos busca obtener datos (que se
convertiran en informacion) de personas, seres vivos, comunidades, contextos o situaciones en
profundidad; en las propias “formas de expresion” de cada uno de ellos (Hernandez, 2010). Los
datos de esta investigacion fueron recopilados siguiendo los siguientes procedimientos:
1. Lainvestigadora present6 los documentos requeridos por el IRB para su aprobacion.
2. Una vez aprobada la propuesta de investigacion, la investigadora se comunicé con los
participantes. A cada participante se le explicéd el documento de Hoja Informativa que
indica el proposito de la investigacion, los procedimientos a seguir, los riesgos y
beneficios de la participar en el estudio. Por otro lado se orientd sobre el procedimiento
de manejo de la informacion y aspectos relacionados a la confidencialidad y sobre su
derecho a retirarse de la investigacion en cualquier momento.
3. Se le explico a cada participante que las entrevistas serian grabadas de manera
audiodigital para propositos de transliteracion. La participacion en esta investigacion fue
libre y voluntaria. Se orient6 a cada participante sobre el derecho a retirarse de la

investigacion cuando fuese necesario y sin penalidad alguna.
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4. Luego de obtener la autorizacion de los participantes, la investigacion se llevo a cabo de
acuerdo al horario establecido entre los participantes y el investigador.

5. El dia acordado se realizaron las entrevistas de manera individual utilizando un protocolo
de preguntas semiestructurada desarrollado por la investigadora.

6. Cada entrevista fue audiograbada y el investigador realizd observaciones en un registro
personal.

7. Se realizaron las transliteraciones de las entrevistas y luego se borraron las grabaciones
de audio.

8. Luego de recopilar los datos, fueron clasificados por categorias de acuerdo a las
diferentes contestaciones y se realiz6 un andlisis de la informacion para llegar a unas
conclusiones.

Analisis de Datos

El anélisis de los datos se realiz6 a través de las etapas de Taylor y Bogdan (1990), citado
en Robles (2011). Los autores recomiendan que el andlisis se trabaje en tres niveles:
descubrimiento, codificacion y relativizacion. En la etapa de descubrimiento, todos los datos
fueron examinados y ordenados. Finalmente se identificaron los temas en comun.

Cada transliteracion fue codificada y revisada cuidadosamente con las notas, apuntes,
comentarios y anécdotas escritas durante las entrevistas. La codificacion estuvo basada en
concentrar todos los datos relacionados a temas, ideas y conceptos similares y analizarlos. Para
ello, Herndndez y colabores (2003), especifican dos fases de codificacion, en la primera, se
recopilan por categorias de analisis y en la segunda, se comparan entre si, agrupandolos en temas
y buscando posibles vinculaciones. Por tltimo durante la etapa de relativizacion de los datos, la

informacion fue interpretada dentro del contexto en el que fue obtenida, especificando los datos
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directos e indirectos, describiendo los contextos, eventos, situaciones trascendentales y
significativas para los entrevistados.
Triangulacion

Para verificar la validez de los resultados se utilizé el método de triangulacion. La
triangulacion como técnica de andlisis es un método para obtener hallazgos complementarios que
contribuyen a la teoria y al desarrollo del conocimiento (Vallejo & Finol, 2009). De acuerdo con
Vallejo & Finol, (2009) en esta técnica el investigador debe detectar una tendencia ldgica en la
combinacion de los resultados. De acuerdo con el autor, la triangulacion permite utilizar
distintos puntos de vista garantizando mayor precision en la observacion, incrementando la
validez de los resultados al obtener datos de diferentes fuentes.
Confidencialidad

La informacién personal de los participantes fue de caracter confidencial. Los protocolos
de entrevista no fueron identificados con los nombres de los participantes. En las
transliteraciones de las entrevistas se utilizaron pseudonimos para identificar a los participantes.
Luego de recopilar la informacion la investigadora borro las grabaciones y guard¢ las
transliteraciones de las entrevistas en un archivo personal bajo llave por un periodo de cinco
afios. Luego de este periodo las transliteraciones fueron trituradas en su totalidad.
Beneficios para los participantes

Los participantes de este estudio tuvieron la oportunidad de expresar sus opiniones sobre
las perspectivas, experiencias, conocimientos y destrezas que utilizan al intervenir con pacientes
con Alzheimer. Los Patélogos entrevistados identificaron sus fortalezas y necesidades al
intervenir con esta poblacion. Las experiencias compartidas permitiran que los patélogos de

habla y lenguaje puedan leer y analizar las diversas opiniones y estrategias que utilizan sus
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colegas para aumentar sus conocimientos relacionados a las practicas mas efectivas utilizadas
por los PHL de Puerto Rico para intervenir y evaluar a pacientes con Alzheimer.
Beneficios para la sociedad
Los resultados de esta investigacion aportardn nueva informacion a la sociedad sobre el

conocimiento y las técnicas de tratamiento que utilizan los PHL de Puerto Rico al intervenir con
pacientes con Alzheimer. Por otro lado fomentard a que la sociedad reconozca el rol del PHL en
el diagndstico y tratamiento de pacientes con Alzheimer. La informacion obtenida ayudara a
identificar las barreras que enfrentan los PHL en la provision de servicios a pacientes con
Alzheimer para determinar si existe la necesidad de un entrenamiento adicional. Los hallazgos
encontrados en este estudio abriran paso a nuevas investigaciones dirigidas a identificar como se
pueden mejorar las competencias de los PHL que intervienen con esta poblacion e identificar si
es necesario que las universidades ofrezcan cursos mas intensivos dirigidos a mejorar las
competencias del PHL en la implantacion de técnicas y estrategias de evaluacion y tratamiento.
Se espera ademads que esta investigacion fomente a que los PHL muestren interés en mejorar las
destrezas de intervencion para garantizar un mejor tratamiento a esta poblacion.
Riesgos para los participantes

Los participantes de este estudio se enfrentaron a diversos riesgos minimos durante la
investigacion. Es posible que hayan experimentado cansancio y/o aburrimiento por el tiempo
que invirtieron en las entrevistas, inseguridad al no saber qué contestar e incomodidad al pensar
que serian juzgados o evaluados por sus contestaciones. Sin embargo para reducir los posibles
riesgos cada participante tuvo el derecho a retirarse de la entrevista y a negarse a contestar

preguntas que resultaran incomodas.
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Importancia de la investigacion

Esta investigacion pretende reconocer el rol importante que juega el PHL en la
intervencion con pacientes con Alzheimer. Tener una vision sobre los conocimientos que tiene
el patologo de habla y lenguaje en la intervencidon con estos pacientes permitird identificar las
necesidades que presentan estos profesionales al proveer servicios a dicha poblacion. Cuanto
mayor conocimiento tenga el PHL, mejor serd la calidad del servicio. Proveer un servicio de
calidad tendra como resultado una mejorar calidad de vida en estos pacientes al recibir una

intervencion que ayude a retener sus habilidades comunicolédgicas por mayor tiempo.
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Capitulo IV
Descripcion de los participantes
En la actualidad es poco lo que se conoce sobre el rol que desempetia el PHL en la
intervencion con pacientes con Alzheimer. Entre las funciones que lleva a cabo este profesional
se encuentra el desarrollar actividades que ayuden a reducir el deterioro cognitivo que presentan
estos pacientes. El propdsito del presente estudio fue describir los conocimientos, destrezas y
técnicas que aplica el PHL en la intervencion con pacientes diagnosticados con Alzheimer.

Una vez aprobada la propuesta de investigacion por el IRB, se seleccionaron los
participantes a través del método “snowball effect”. En esta investigacion participaron cinco
Patologos del Habla-Lenguaje licenciados por la Junta Examinadora de Patologos del Habla
Lenguaje, Terapistas del Habla Lenguaje y Audidlogos del Departamento de Salud del Estado
Libre Asociado de Puerto Rico. Ademas, estos ejercen su profesion y poseen al menos un afio de
experiencia trabajando con pacientes con la enfermedad de Alzheimer.

Para propositos de proteger la identidad de los participantes se le asigné un pseudéonimo a
cada uno. Por tal razon la informacion relacionada al lugar de trabajo y cualquier otra
informacion que revele la identidad del participante fue omitida. Para recopilar la informacion
se utilizd un método cualitativo en el cual la investigadora principal realizo entrevistas semi-
estructuradas a los participantes. En este capitulo se provee una breve descripcion de los
participantes. Los participantes fueron: Sara, Jimena, Cristian, Gloria y Sandra.

Sara

Sara es Patologa de Habla y Lenguaje graduada del Programa de Maestria en Patologia

de Habla y Lenguaje del Recinto de Ciencias Médicas de la Universidad de Puerto Rico..

Practica la profesion desde hace ocho afios y posee cinco afios de experiencia trabajando con
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pacientes diagnosticados con Alzheimer. Actualmente labora como profesora en una universidad
a nivel graduado, supervisa a estudiantes de practica clinica y atiende pacientes en practica
clinica. Durante cinco afos trabajé en un hospital de rehabilitacion en donde alrededor del 30%
de la poblacion presentaba un diagnostico de demencia tipo Alzheimer. Ademas, ha trabajado en
centros de envejecientes supervisando a estudiantes de practica clinica. Sara se describe como
una Patologa de Habla-Lenguaje que le gusta mantenerse a la vanguardia de todos los
conocimientos relacionados a su disciplina. Se considera una profesional dindmica, activa,
empatica y le gusta trabajar tanto en la academia como en el aspecto clinico. Le gusta encontrar
las causas por las cuales los pacientes ejecutan de una u otra forma para ayudar a que su progreso
sea el mejor.
Jimena

Jimena lleva dieciséis afios trabajando como Patologa de Habla-Lenguaje y quince de
estos trabajando con pacientes con Alzheimer. Actualmente también trabaja con pacientes con la
condicion de Parkinson y supervisa a estudiantes de Maestria del Programa de Patologia de
Habla y Lenguaje. Jimena ha laborado en diferentes escenarios tales como “home care” y
“nursing homes”. Nos contd en su entrevista como la experiencia de tener un padre con la
enfermedad de Alzheimer ha contribuido a que pueda desempefiarse mejor como especialista.
Asegura que mientras mas ocupada se encuentre la mente del paciente con Alzheimer mas tarda
la enfermedad en progresar.
Cristian

Cristian posee mas de 20 afos de experiencia laborando como Patdlogo de Habla y
Lenguaje y cinco afios trabajando con pacientes con Alzheimer. Entre sus experiencias de

empleo nos contd que ha laborado mayormente en hogares de ancianos. Su mayor experiencia
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como patologo ha sido en las areas de voz, afasia y articulacion en adultos. Actualmente practica
la profesion en oficina privada y supervisa a estudiantes practicantes de Patologia de Habla y
Lenguaje.
Gloria

Gloria ejerce como Patologa de Habla y Lenguaje hace veintiocho afos y posee veintiséis
afios de experiencia trabajando con paciente con Alzheimer. Actualmente es profesora en una
universidad en Puerto Rico. Describi6 su experiencia como patéloga como una maravillosa.
Durante la entrevista Gloria demostré mucha pasion por lo que hace.
Sandra

Sandra lleva siete afios ejerciendo como Patéloga de Habla y Lenguaje. Posee un afo de
experiencia trabajando con pacientes con la enfermedad de Alzheimer. Actualmente labora en
practica privada y supervisa a estudiantes de practica clinica de Terapia de Habla y Lenguaje.
Sandra se describe como una profesional diferente. Considera que lo mas importante en su
desempefio como patologa es cuidar su relacion con los nifios, los padres y sus pacientes.
Resumen

En términos generales los patdlogos de habla y lenguaje entrevistados accedieron
amablemente a participar de esta investigacion. Durante las entrevistas no se observo alguna
incomodidad. Sin embargo un participante rechazé contestar algunas preguntas. En el proximo

capitulo se observaran los hallazgos de esta investigacion.
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Capitulo V
Resultados
Introduccion
El propdsito de esta investigacion fue describir los conocimientos, destrezas y técnicas
que aplica el PHL en la intervencion con pacientes diagnosticados con Alzheimer. En este
capitulo se presentan los datos obtenidos y temas que surgen de las experiencias expuestas por
los participantes durante las entrevistas. Los hallazgos seran presentados de acuerdo con los
temas en comun encontrados en el analisis de las entrevistas segln las etapas de Taylor y Bogdan
(1990). Los temas en comun mas destacados fueron:
e El Patologo del Habla-Lenguaje como consejero y orientador a la familia
e El Patologo del Habla-Lenguaje como autodidacta
e Falta de adiestramiento
e Enfoque multidisciplinario en la intervencion del paciente con Alzheimer
e Areas de tratamiento y estrategias de intervencion
e Falta de apoyo de las universidades y agencias de gobierno para intervenir con pacientes
con Alzheimer
Los hallazgos obtenidos seran presentados en cada uno de los temas antes mencionados,
individualmente. Con el propdsito de sustentar los hallazgos, se presentan citas textuales
selectivas o vifietas que recogen la idea central de las expresiones de los participantes. Para
enriquecer el analisis de los resultados se utilizaron las notas de campo. Por otro lado para

recopilar los datos se utiliz6 un registro de observaciones.
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El Patologo de Habla-Lenguaje como consejero y orientador a la familia

De acuerdo con el andlisis de los resultados todos los participantes coinciden en que es
importante que el cuidador o familiar del paciente con Alzheimer se involucre en el tratamiento.
Sin embargo el cuidador o familiar presenta un deterioro debido a la carga emocional que sufre.
Ante esta situacion el PHL asume un rol de consejero y orientador. Segun los participantes, el
rol del PHL como consejero consiste en proveer estrategias para que el paciente y el familiar se
puedan comunicar efectivamente. Ademads el PHL brinda herramientas y recomendaciones al
familiar o persona encargada para manejar al paciente y reforzar las destrezas trabajadas durante
el tratamiento. Sobre este tema los participantes expresaron sus puntos de vista.

Segun la experiencia de Sara, durante el tratamiento orienta a los familiares o al personal
encargado del paciente para ensefarles a como manejarlos.

Nosotros hacemos hincapi¢ y tratamos de fomentar esa integracion del familiar dentro de

ese proceso de terapia, porque €so es un paciente que a la larga va a necesitar mucha

supervision. Si no pudiéramos hacerlo con los familiares porque estos no se van a

comprometer con el paciente para cuidarlo en esas etapas mas cruciales, si estan en

centros se orienta al personal para que manejen a estos pacientes.

De acuerdo con Jimena el rol que ejerce como patdloga del habla consiste en brindar
terapia al paciente y consultoria al familiar o cuidador.

Uno se vuelve una especie de consejero con la familia, de como establecer una

comunicacion con ese paciente pues lamentablemente ya estd encamado, hay que trabajar

con las frustraciones del familiar de que no reconoce y no sabe quién soy yo. Entonces la

labor de nosotros cambia a ser terapeutas de forma directa, a un rol mas de orientacion.
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Por su parte, Cristian expreso que durante el tratamiento recibe algun apoyo de parte de
los familiares y reciben de su parte, orientacion para brindar seguimiento en el hogar. “Hay
quien va todos los dias a ver al paciente al centro en el que estén y le interesa. Ven los
resultados de los hallazgos y se les dan recomendaciones escritas o biblioterapia relacionada
con lenguaje y cognicion”.

Gloria manifestd que durante el tratamiento los familiares son educados en cuanto a
estrategias de intervencion.

Yo te diria que por lo menos el cincuenta porciento de los pacientes, los familiares los

habian dejado en ese “nursing home”. Las enfermeras y nosotros asumiamos el rol de

familia, pero aquellos que todavia sus familiares estaban involucrados si participaban de
la actividades y utilizaban las estrategias que uno le ensefaba de actividades funcionales.

De acuerdo con Sandra, el familiar o cuidador del paciente con Alzheimer se va
deteriorando emocionalmente a medida que progresa la enfermedad. Por tal razon durante el
tratamiento, trabaja con el familiar para ensefarlo a manejar al paciente. “Se trabaja con la
familia en el manejo del paciente para que no le griten y refuerce lo aprendido en el hogar. Se
trabaja con comunicadores y con la aceptacion del familiar sobre la enfermedad”.

El Patologo del Habla-Lenguaje como autodidacta

Todos los participantes estan de acuerdo en que los cursos que recibieron en la
Universidad no son suficientes para brindar un tratamiento apropiado y que es necesario ser
autodidactas para mantenerse educados sobre la condicion. Sobre este asunto Sara expreso lo
siguiente:

Realmente cuando comienzas a trabajar con la poblacion comienzas a educarte, a buscar

técnicas y diferentes tipos de estrategias para manejar los pacientes y ciertamente cuando
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trabajas mano a mano con ellos ti te das cuenta como son, de su dindmica y su

comportamiento. Vas en la marcha educandote y dirigiéndote para el trabajo con ellos.

El adiestramiento que he recibido lo recibo ya sea de forma autodidacta. Leo

informacion, busco informacion en ASHA. Otras veces han sido talleres que ofrecen los

diferentes lugares de trabajos.

Jimena indica que aun cuando haya obtenido conocimiento de la condicion durante sus
aflos de estudio, uno debe buscar mas.

La universidad te da una base y tl tienes que seguir ampliando tus conocimientos. La

Patologia del Habla es una profesion que al igual que la medicina, tienes que estudiar

todos los dias porque todos los dias aparece algo nuevo y hay que analizar si eso que

apareci6 nuevo es de beneficio para mis pacientes o no.

Al preguntarle a Jimena si las técnicas que utiliza actualmente fueron aprendidas en la
universidad expreso: “la mayoria las he tenido que aprender y me he dado a la tarea de
aprenderlas en el escenario de trabajo porque no se habla demasiado en la Universidad sobre
ellas”. Jimena recomend¢ a los patologos lo siguiente: “tienen que ser autodidactas en la
materia que a ellos le interese”.

Sobre su adiestramiento para intervenir con pacientes con Alzheimer, Cristian expreso:
“el adiestramiento es un poco de aqui y un poco de alld y con la experiencia. Un adiestramiento
asi que valga un crédito o dos, no. Hay un certificado de autismo, intervencion temprana que es
adicional a la maestria pero algo de Alzheimer, no”. Por ultimo Cristian recomendo lo siguiente
a los especialistas: “familiarizarse con la condicion, leer mucho y que aboguen por las

educaciones continuas sobre el Alzheimer”.
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Gloria ha complementado su preparacion como PHL con cursos de educacion continua.
Sobre este asunto sefial6 lo siguiente: “los cursos de educacion continua en los que he
participado enfocaban mucho la parte funcional y como trabajar con el aspecto social y la
conducta de ese paciente”.

Sara asegura que a pesar del entrenamiento que recibid durante su internado es necesario
continuar preparandose. Ella comentd que: “Ya como Patologos del Habla y profesionales de la
salud, somos nosotros los responsables de irnos a entrenar. Fuera de esa experiencia que tuve
trabajando en mi internado y en ambientes de hospital yo no he tenido entrenamiento”.

Falta de adiestramiento

En cuanto al adiestramiento que recibieron durante su preparacion como PHL todos los
participantes coinciden en que los cursos que tomaron en la universidad no los prepararon para
intervenir con esta poblacion.

Sara afirm6 que aunque existen cursos sobre demencia no se abarca a profundidad el
tema de Alzheimer. Sobre este asunto expreso: “en la Universidad no te van a dar tanta
informacion de esa condicion como quizas te hablarian de nifios que son prescolares, con
problemas de habla y lenguaje. En cuanto al adiestramiento recibido por Jimena sefial6:

Yo estudi¢ hace diecis€is afos atras y en realidad yo hice tesis, asi que no cogi la clase de

desordenes neurologicos en adultos. Por lo tanto, la preparacion que tengo la he hecho

por la necesidad que tengo de trabajar con mi papa. Adiestramiento no es mucho lo que
nosotros recibimos ni en OPPHLA ni en ASHA.

Ante esta reaccion se le preguntd que con cuanta frecuencia las educaciones continuas

que ha recibido tocan el tema del Alzheimer. Sobre este asunto indico:

52



Es bien raro. Aqui en Puerto Rico yo no recuerdo haber escuchado nada de Alzheimer
como tal en las educaciones continuas y en ASHA normalmente van dirigidas al area de
tragado y voz pero tampoco recuerdo haber leido en los catdlogos de educacion continua
algiin tema relacionado con demencia.

Al preguntarle a Jimena sobre las técnicas de tratamiento que le ensefiaron en la
universidad expreso: “bueno es que como no tome el curso, no me ensefiaron ninguna. Asi es que
no podria describir alguna.

Por su parte, Cristian asegurd que durante sus afios de estudio no recibi6 cursos
especializados en demencia. “Cursos en demencia asi nunca nos dieron. Tal vez en educaciones
continuas han tocado algo sobre demencia. Pero como es un certificado y no una ‘expertise’.
Al preguntarle sobre cuales considera que son las mejores practicas y las técnicas de intervencion
que le ensefaron expreso: “Yo no he tomado curso de esos”. Por otro lado al preguntarle si
recordaba alguna intervencion terapéutica que fuera significativa comento: “Pasemos a la
proxima pregunta”. Finalmente afiadio: “el adiestramiento ha sido mas en el area del lenguaje
no en demencia”.

En referencia a su preparacion académica Gloria, otra de las participantes, expresd que
no recibi6 algun curso enfocado en trabajar con pacientes con Alzheimer.

Hace tantos que yo me gradue. Si yo mal no recuerdo, no recuerdo algun curso que yo

haya tomado en la universidad que fuera enfocado en este tipo de paciente. Si tuve la

suerte de tener un centro de practica en donde estaba este tipo de poblacién. En aquel
tiempo estaba en sus comienzos que el Patdlogo del Habla trabajara con esta poblacion.

Sobre las técnicas de tratamiento que le ensefiaron para intervenir con estos pacientes

senalo: “en la Universidad a mi no me enseriaron ninguna”.

53



Sobre el tema de adiestramiento Sandra manifestd: “Yo no he recibido adiestramiento
para trabajar con pacientes con demencia. La universidad te habla a grueso modo de lo que es
la demencia y los tipos de demencia. Fuera de esa experiencia que tuve trabajando en mi
internado y en ambientes de hospital yo no he tenido entrenamiento”.

Enfoque multidisciplinario en la intervencion del paciente con Alzheimer

De acuerdo con la informacion recopilada, todos los participantes coinciden en que el
paciente con Alzheimer presenta necesidades en otras disciplinas. Entre las més destacadas se
encuentran: terapia ocupacional, terapia fisica y psicologia. Los participantes sefialaron los
enfoques de tratamiento que utilizan para atender las necesidades que presenta el paciente. De
acuerdo con lo expresado con Sara, el enfoque de tratamiento para intervenir con esta poblacion
debe ser holistico, interdisciplinario o transdisciplinario.

El paciente con Alzheimer requiere el servicio de un tratamiento holistico. Utilizo terapia

individual pero si se quiere trabajar areas de pragmatica, de socializacién en términos

funcionales, se pueden utilizar terapias grupales en donde se hacen diferentes
interacciones y actividades para que los pacientes se comuniquen con el clinico o sus
compaiieros. También se puede trabajar con los familiares dependiendo del objetivo que
uno quiera trabajar en ese momento.

Segun Sara, su experiencia trabajando en ambiente de hospital le permitié compartir con
especialistas de otras disciplinas. Sobre este tema anadio:

Nosotros nos reuniamos en un proceso que se llama ‘team meating’ y tanto el fisiatra, el

psiquiatra, y los diferentes tipos de terapistas, el psicdlogo, terapista ocupacional, fisico y

el patdlogo del habla se reunian a hablar sobre el paciente para ver como estaba

evidenciando progreso. Me parece que es la mejor manera también en la que se puede
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trabajar con esos pacientes con un equipo que sea interdisciplinario o un equipo

transdisciplinario que traspasa esa preparacion del otro para nutrirse y poder entonces

crear un plan de tratamiento que sea mas efectivo y funcional para el paciente.

En cuanto al enfoque de tratamiento que utiliza Jimena expreso que ofrece servicios
individualizados asi como consultoria con el cuidador primario, para el establecimiento de
rutinas, pues para ella, la informacidon que obtiene del paciente, asi como del cuidador, es muy
valiosa. Nos dice que, “Yo tengo que unir la informacion que me da el paciente y la que me da el
cuidador. En ese momento no es una terapia de intervencion directa sino una intervencion de
consultoria™.

Ante la pregunta de las técnicas y enfoque de tratamiento que utiliza Cristian expreso:
“Yo prefiero pasar a la proxima pregunta”. Mientras, Gloria manifestd que la modalidad de
intervencion que utiliza es individual y grupal. “Tenia actividades que eran individuales pero
tenia actividades y desarrollaba actividades que fueran grupales”. Sobre las técnicas y
enfoques de tratamiento expreso: “Montessori era una de esas técnicas que utilizaba”.

En cuanto a la modalidad de tratamiento que utiliza expreso: “Individual y terapia
familiar”. El enfoque de tratamiento utilizado por Sandra es un interdisciplinario. “Llega un
punto en donde se va afectando la alimentacion, vida diaria, independencia y requiere la
intervencion del Terapista Ocupacional y médicos internistas”’. Para atender las necesidades del
familiar en el area emocional Sandra refiere a un psicélogo. Ella nos dice que “El area
emocional del paciente, del familiar y la mia como clinico porque yo no soy psicologa y el

familiar me trae mucho de lo que no es mi area y yo tengo que de alguna manera canalizar eso

hacia otro especialista”.
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Areas de tratamiento y estrategias de intervencién
Todos los participantes utilizan diversas estrategias para intervenir con pacientes con
Alzheimer, de acuerdo a los intereses individuales de cada uno de estos. Entre las mas
destacadas se encuentran las actividades funcionales y la asistencia tecnologica. Sara explica
que,
Yo tengo que trabajar cosas funcionales, cosas que sean para la vida diaria y cosas que
ayuden a compensar las habilidades que se pierden con el tiempo.
Se utilizan estrategias para promover la calistenia cerebral que eso es hacer ejercicios de
diversas clases que ayuden a que el paciente pueda mejorar sus destrezas de memoria,
juicio y calculos matematicos. Se pueden utilizar juego de roles para ayudar en el
funcionamiento de la vida diaria, estrategias educativas en las que se le oriente sobre la
condicion. Ademas, se puede utilizar asistencia tecnoldgica y ayudas aumentativas y
alternativas como estrategias compensatorias para la condicion y tableros para pedir y
solicitar las cosas. Durante la intervencion utilizo terapia individual pero si se quiere
trabajar areas de pragmatica, de socializacion en términos funcionales, se pueden utilizar
terapias grupales en donde se hacen diferentes interacciones y actividades para que los
pacientes se comuniquen con el clinico o sus compaieros. También se puede trabajar
con los familiares dependiendo del objetivo que uno quiera trabajar en ese momento.
Las areas de tratamiento que Jimena enfatiza en tratamiento son: cognicion, lenguaje,
funciones ejecutivas y tragado. Por otro lado expresé que siempre utiliza una modalidad de
intervencion individual. “Siempre son terapias individuales y también doy una consultoria.
Entre las estrategias de intervencion que utiliza Jimena se encuentran el uso de graficas. Ademas

dijo:
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Yo tengo la tabla del paciente con sus necesidades y se monitorean con graficas. Utilizo

el calendario de rutinas diarias con ldminas que son los iconos de los pictogramas. Se

trabajan inferencias, colocadndole al paciente los rostros de los protagonistas de alguna
novela o programa que vea el paciente. El paciente infiere como terminara la historia.

Puedo utilizar programas de computadora como ‘Luminosity’. En cuanto a la Asistencia

Tecnologica le grabamos ciertas frases al paciente tales como el nimero de teléfono,

nombre de esposa o esposo, su direccion fisica, listados de medicamentos y listado de

condiciones médicas que presenta el paciente si alguna. También hacemos tarjetas de
identificacion con toda la informacion personal del paciente, nombre de medicamentos,
personas contacto y doctores.

Sobre las areas que enfatiza en tratamiento Cristian expreso: “se trabajan esas dreas que
tienen que ver con asociacion, memoria, orientacion de tiempo, lugar y persona, dreas de
logica, razonamiento, procesamiento auditivo, calculo y atencion”. En cuanto a la modalidad de
intervencion que utiliza expreso: “Todas son individuales”. Entre las estrategias de intervencion
que utiliza se encuentran las tareas de asociacion, memoria y nombrar por categorias semanticas.
Sobre este tema expreso:

En tareas de asociacion seria asociar por forma, tamafio, objetos idénticos, asociar por uso

y funcion. En las de tiempo cudles son los nimeros, este nimero va antes o después.

Este mes esta antes de cudl. Ese dia de fiesta a qué mes pertenece. En ejercicios de

memoria se trabajan retener digitos, palabras, nombrar por categorias semanticas,

mencioneme esto, esta profesion que le presento, ;como se llama? El que vende la

medicina, /como se llama? Hay un librito que nos ayuda mucho que se llama Manual
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Terapéutico para el Adulto con Dificultades en el Habla y Lenguaje que tiene ejercicios

de cognicion y del lenguaje.

En el caso de Gloria, ésta procura que la técnica sea particular al paciente, segln la etapa
de la demencia en la que se encuentre. “De ponerle un nombre a una estrategia no le puedo
poner un nombre. Aparte de estrategias de Método Montessori que hoy por hoy se utilizan
mucho”. Las areas de tratamiento que enfatiza Gloria durante la intervencion son:
“Comunicacion funcional era en lo que siempre me enfatizaba”. Por otro lado afiadidé que la
modalidad de intervencion que utiliza es individual y grupal. “Tenia actividades que eran
individuales pero tenia actividades y desarrollaba actividades que fueran grupales”. De
acuerdo con Gloria, los materiales que utiliza durante la intervencion dependen de la etapa de
demencia en la que se encuentre el paciente. “En las etapas mds avanzadas donde ya ese
paciente es no verbal y requiere algun tipo de estimulacion, materiales del paciente y objetos
personales”. Segun la experiencia de Gloria, las mejores practicas para intervenir con estos
pacientes son las actividades que sean funcionales y significativas. Menciona ademas que,
“Utilizaba a los familiares que estaban involucrados como herramientas para que me guiaran a
encontrar qué era lo significativo para el paciente y para esa familia”.

Las areas que Sandra enfatiza en tratamiento son: “memoria inmediata y a largo plazo,
vocabulario, categorizacion semdantica, mecanismo oral para mantenimiento y comprension de
lectura”.

En cuanto a la modalidad de tratamiento que utiliza expresé: “Individual y terapia
familiar”. Las estrategias de intervencion descritas por Sandra fueron: “comunicadores para que
sirvan de claves para la memoria, libretas, calendarios para orientarlos, mapas, laminas para

trabajar vocabulario y objetos concretos”. También sefialdé que durante la intervencion utiliza
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los siguientes materiales: “/laminas, comunicadores, tecnologia como ipad, celulares, libretas,
mapas, fotos familiares y radio”.

De acuerdo con la informacion recopilada, la mayoria de los participantes consideran
también en que es importante conocer al paciente para planificar las estrategias de intervencion y
decidir el curso del tratamiento. De acuerdo con Sara, prepararse para intervenir con un
paciente requiere una planificacion.

La intervencion se prepara, uno con los planes diarios de cuidado. Se sacan los objetivos

que se estén trabajando de acuerdo a las necesidades particulares del paciente. Se

identifican las actividades y se identifican los materiales que se van a utilizar y se
procede a hacer el procedimiento.

En el caso de Jimena, expresé que su tratamiento esta basado en lo siguiente:
“Identificamos como es ese paciente. Si es visual o auditivo y por esa area yo me voy”.

Por su parte Gloria manifesté como se prepara para cada intervencion:

Luego de hacer la evaluacion tengo mi “post card” donde yo, de acuerdo a como
empezaba y cdmo conocia a ese paciente ponia ciertas cosas que le gustaban. Si el
paciente todavia era verbal identificaba cuales eran sus pasatiempos. De acuerdo a eso
que conocia de ese paciente, buscaba las diferentes estrategias.

Finalmente, Sandra indic6 que se prepara para la terapia de la siguiente manera:

Puedo planificarme sabiendo que tengo que dirigir la terapia de ese dia segiin me llegue
ese paciente. Tengo que ser flexible al estado en el que llega el paciente ese dia porque a

veces la terapia va a fluir segun la planificaste y a veces no.
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Apoyo de las universidades, colegas y agencias de gobierno

Todos los participantes estan de acuerdo en que es necesario que las universidades
ofrezcan cursos enfocados en demencia y les provean experiencias de practica a los estudiantes
con esta poblacion. Del mismo modo todos los participantes coinciden en que los PHL
graduados deben ser autodidactas. Por otro lado los patdlogos estan de acuerdo en que las
agencias de gobierno deben facilitar los servicios de tratamiento tanto a los pacientes como a los
familiares. En cuanto a las recomendaciones a las universidades Sara expreso:

A mi me parece que los cursos que se ofrecen sobre desordenes neuroldgicos de la
comunicacion en patologia del habla deberian més extensos. Deberia minimo cubrir dos
semestres de la carrera. Ademas se deberia hacer algun tipo de actividad en la cual el
estudiante tuviera la oportunidad de hacer actividades de investigacion de campo donde
pudieran visitar los hospitales, los centros de envejecientes, hogares sustitutos o lugares
donde tengan pacientes con Alzheimer. Ya sea para comenzar a utilizar las técnicas que
se utilizan para trabajar con los pacientes con Alzheimer o para poder ir orientando a esa
poblacion, a los cuidadores y familiares. Me parece también que la universidad debe
moverse a fomentar que los estudiantes viajen a las convenciones de ASHA y se traten
muchos de estos temas de Alzheimer.

A los especialistas recomendo:

Que no se queden con la informacidn que tienen hasta el momento con relacion al
manejo, diagnostico y tratamiento del paciente con Alzheimer. Que se mantengan
utilizando las educaciones continuas ya sea de ASHA y las que se ofrecen en Puerto Rico

para poder mantenerse a la vanguardia con estos pacientes. Que documenten las
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estrategias y las técnicas que han utilizado y que han visto que han sido efectivas con
estos pacientes y las compartan con otros especialistas.

Hay veces que uno descubre cosas uno mismo y eso tal vez puede servir para que otro
compaifiero se pueda beneficiar. Uno a veces se mantiene en la clinica aislado y no
comparte con otros colegas cosas que uno ha podido descubrir en el proceso.

Finalmente Sara recomendo¢ a las agencias gubernamentales que:

Orienten a la poblacion para poder prevenir e identificar tempranamente estos pacientes.
Es bien importante que las agencias gubernamentales eduquen mucho sobre la condicion
de cuales son las caracteristicas y las repercusiones del cuidado de ese paciente y de los
servicios que brinda el Patélogo de Habla y Lenguaje. Ademas educar sobre las leyes que
amparan a ese paciente y la severidad de la aplicacion de esas leyes para aquellos
familiares que no quieren cuidar a esos familiares con esa condicion.

En el caso de Jimena las recomendaciones a las Universidades fueron:

Que entiendan que la demencia se puede tratar y que le ensefien eso a los estudiantes.
Que la clase de neurogénicos en adultos no necesariamente va a lograr tocar todos los
temas. Que se pueda dar tal vez de forma inter universitaria ciertas clases que puedan ser
de beneficio para los estudiantes. Hacer foros, hacer actividades, coloquios en los cuales
se expongan ciertos temas y que lo estudiantes puedan hacerles preguntas a los
profesionales y que ese proceso de ensefianza en la universidad se pueda enriquecer.

Por otro lado Jimena recomend¢ a los especialistas que:

Yo creo que de la poblacion adulta el paciente de Alzheimer es el que mas retos puede

significar por los cambios en personalidad y cambios de humor. El especialista tiene que

auto adiestrarse. Nosotros como especialistas tenemos que abrir nuestro campo a que
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OPPHLA y ASHA estan ahi para desarrollarnos profesionalmente pero hay otros lugares
en el mundo que estan trabajando con la condicion que pueden estar mas adelantados de
lo que nosotros estamos haciendo y tenemos que abrirnos hacia eso nuevos caminos.

A las agencias gubernamentales recomendo:

Tienen que hacer estadisticas sobre las demencias para saber cuales son las demencias
que mas proliferan en Puerto Rico, cudles son de mayor incidencia y posibles etiologias
de ese tipo de condicidon. Deben ser facilitadores y permitir que la reforma coja CPT para
las condiciones relacionadas con demencia. Evaluaciones cognitivas, evaluaciones de
habla y lenguaje, tragado porque tiene que ser parte de lo que nosotros hacemos dia a dia
con estos pacientes. Debe haber un foro a nivel gubernamental donde se pueda ampliar
las alternativas que se le da a ese paciente porque si al paciente lo empiezo a tratar antes
va a ser menos el tiempo en que va a estar encamado, menos tiempo de alimentacion
enteral. Mientras el paciente con Alzheimer no tenga alguna otra condicidn cronica
puede durar afios con la enfermedad y ese tiempo que le cuesta a las aseguradoras
médicas.

Por su parte Cristian hizo las siguientes recomendaciones a las universidades: “Yo me

conformaria con que ofrezcan un curso demencial. Si se ofrece un curso de demencia se toca el

tema de Alzheimer”. Por otro lado recomend¢ a los especialistas familiarizarse con la

condicion, leer mucho y que aboguen por las educaciones continuas sobre el Alzheimer.

Finalmente las recomendaciones para las agencias gubernamentales fueron: “Que aprueben mas

terapias. La universidad y el gobierno deben hacer contratos con centros para mandar a

estudiantes a hacer practica y que se expongan”.
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Las recomendaciones de Gloria a las universidades fueron: “fener mas cursos y mas
practica con esta poblacion”. Por otro lado a los especialistas recomendd: “cursos de
educacion continuada y poner en practica lo aprendido”. Finalmente a las agencias recomendo:
“Que valoricen a esta poblacion y que existan servicios al igual como se le dan a los nifios.
Definitivamente se necesitan mucho mas estudios sobre este tema y que se otorgue dinero para
que se pueda trabajar con esta poblacion”.

Sandra recomend¢ a las universidades fueron: “Que identifiquen los estudiantes que
estén interesados en trabajar con pacientes adultos y que los expongan a las fundaciones y
asociaciones de Alzheimer para que tengan experiencia con estos pacientes”. En torno a las
recomendaciones a los especialistas expresé: “Al que le guste que se atreva y que se prepare. Es
sumamente importante que conozcan las técnicas y estrategias de tratamiento. Ademas que
mantengan un nivel de empatia con los pacientes y los familiares”. Finalmente a las agencias
gubernamentales recomendo:

Que apoyen a las fundaciones y asociaciones existentes y que las hagan mas accesibles a

diferentes puntos de la isla. Que busquen lugares y actividades y recursos para que la

orientacion que llevan estas fundaciones pueda llegar a otras personas. Que orienten
sobre los servicios que brinda el Patdélogo de Habla y Lenguaje con estos pacientes.
Analisis de los Resultados

De acuerdo con la definicion presentada en la revision de literatura, las personas con

demencia experimentan una pérdida de memoria progresiva y otras funciones cognitivas (ASHA,
1997-2015). Algunas de las areas descritas por ASHA (1997-2015) son: habla estereotipada,
repeticiones/ lenguaje perseverativo, incluyendo latencias largas, parafasias y sustituciones de

palabras, dificultad recordando nombres de familiares y amigos, dificultad para seguir y
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mantener conversaciones ¢ impedimento en la habilidad para componer lenguaje escrito
significativo.

De acuerdo con los hallazgos encontrados tres de los participantes coinciden en que el
paciente con Alzheimer requiere la intervencion de especialistas de otras disciplinas como
terapia ocupacional. Otros participantes mencionaron diferentes areas en las que el paciente con
Alzheimer presenta necesidad. Algunas de ellas fueron: psiquiatria, medicina interna, terapia
fisica, asistencia tecnoldgica, tragado y alimentacion, destrezas sociales y vida independiente.
Por otro lado la percepcion de los participantes en cuanto a las areas mas dificiles de trabajar con
estos pacientes fue variada. En términos generales de acuerdo con las diferentes percepciones lo
mas dificil de trabajar son los problemas de conducta, ver el deterioro del cuidador, no conocer el
trasfondo del paciente y no ver progreso. Uno de los participantes opind que todo depende de la
etapa en la que se encuentre la enfermedad.

Las necesidades que presentan los patologos al intervenir con pacientes de Alzheimer
fueron diversas. De acuerdo con los resultados se identificaron las siguientes necesidades:
manejo de la conducta del paciente, falta de referidos por parte de los médicos, farmacologia,
falta de pruebas para evaluar, despego al morir el paciente y lidiar con el area emocional del
paciente, del familiar y del clinico. En cuanto a las fortalezas que poseen los patdlogos del habla
al intervenir con pacientes con Alzheimer se encuentran las siguientes: respeto al paciente,
trabajar de forma preventiva, paciencia, carifio, compasion, vision mas amplia, flexibilidad y
empatia.

Finalmente, cuatro de los patdlogos coinciden en que los cursos que recibieron en la
Universidad no los prepararon para trabajar con la poblacion de Alzheimer. Solo un patélogo

expreso que la Universidad lo prepard en cuanto a técnicas de tratamiento.
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Durante el proceso de intervencion, el PHL debe seleccionar metas de tratamiento
razonables, enfocadas en modificar conductas que afecten la habilidad de participar en
actividades deseadas y mejorar destrezas de comunicacion (Hopper, 2005). Lo anteriormente
expuesto guarda relacion con la manera en que la mayoria de los participantes se preparan para la
intervencion. De acuerdo con los resultados, la manera en que los patélogos se preparan es
tomando como punto de partida el plan de tratamiento, las fortalezas y necesidades del paciente y
sus intereses. En cuanto a las areas que enfatizan durante el tratamiento todos los patdlogos
estan de acuerdo en trabajar las areas de comunicacion funcional y cognicion. Entre las areas de
tratamiento en cognicion mencionadas por los participantes se encuentran: lenguaje, funciones
gjecutivas, atencidon, memoria, orientacion, calculo, procesamiento auditivo, comprension
lectora, vocabulario y categorias semanticas. Solo un patélogo expreso trabajar el area de
tragado durante el tratamiento. De igual forma, solo un patélogo expreso trabajar el area de
mecanismo oral durante el tratamiento. Existe relacion entre las expresiones de los participantes
en cuanto a areas de tratamiento y los roles del Patdlogo de Habla y Lenguaje descritos por
ASHA en el marco de referencia de esta investigacion. De acuerdo con ASHA, (2007) entre los
roles que lleva a cabo un Patélogo de Habla y Lenguaje se encuentran los siguientes: desarrollar
planes de tratamiento para el mantenimiento de la habilidades cognitivas - comunicativas y
funcionales a un alto nivel a lo largo de la enfermedad, tratar aspectos cognitivos de la
comunicacion incluyendo atencion, memoria, secuencia, solucion de problemas y funcion
ejecutiva y diagnosticar y tratar desordenes de tragado asociados con demencia.

En cuanto a la modalidad de intervencion todos los patdlogos coinciden en utilizar una
modalidad de intervencion individual. Sin embargo dos de los participantes expresaron que

utilizan una modalidad de intervencidn grupal para trabajar destrezas sociales. La mayoria de los
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participantes sefialaron que mientras mas se conoce al paciente, se puede ajustar y decidir el
curso del tratamiento. En relacion a las estrategias de tratamiento la mayoria de los
participantes estan de acuerdo en utilizar asistencia tecnoldgica, calendario de rutinas, ejercicios
de memoria y nombrar por categorias semanticas. Una de los participantes indicé que utiliza
libros de memoria. So6lo un participante expreso que utiliza estrategias basadas en el Método
Montessori. Al comparar estos resultados con las evidencias planteadas en la revision de
literatura existe una correlacion entre ambos. Villanueva (2011) evidencia que la utilizacion del
método Libros de Memorias a través de la preservacion de los recuerdos ayuda a mejorar la
comunicacion entre el paciente con Alzheimer en etapa moderada y el profesional de la salud,
familiares o cuidadores. De otra parte Bourgeois, Fried-Oken, & Rowland (2010) exponen que
el uso de AAC ayuda a mejorar la participacion en comunicacion de las personas con demencia
durante las interacciones sociales. Por otro lado, el Método Montessori es una de las técnicas
basadas en la evidencia presentadas por Hopper (2005) para tratar los desordenes cognitivos y de
la comunicacion que presentan los pacientes con demencia.

En torno a la participacion de los familiares durante el tratamiento todos los participantes
manifestaron que es importante que los familiares se involucren en el tratamiento. Del mismo
modo que todos los patologos coinciden en que durante el tratamiento brindan orientacion y
consejeria al familiar o cuidador primario del paciente. Estos resultados guardan relacion con
los roles que lleva a cabo el Patologo de Habla y Lenguaje al intervenir con pacientes con
demencia. De acuerdo con ASHA, (2007) el Patélogo de habla y lenguaje debe: educar a los
cuidadores sobre posibles dificultades de comunicacion y proveer estrategias para facilitar la

comunicacion efectiva; proveer consejeria a personas con demencia y a sus familias sobre

66



asuntos relacionados a la comunicacion y proveer informacion sobre la naturaleza de la
demencia y su desarrollo.

Respecto a las técnicas de tratamiento la gran mayoria de los participantes estan de
acuerdo en que la Universidad no los prepard en esta area y no fueron adiestrados para intervenir
con pacientes con Alzheimer. Sin embargo uno de los patélogos expresd que la Universidad le
ensefio algunas técnicas para intervenir con esta poblacion pero asegura no haber sido adiestrada.
Del mismo modo la mayoria de los participantes coinciden en que las técnicas de tratamiento que
utilizan las han aprendido a través de la experiencia trabajando con los pacientes.

Los participantes realizaron unas recomendaciones para algunos sectores. De acuerdo
con los resultados obtenidos, la mayoria de las recomendaciones hechas por los patélogos a las
Universidades fueron dirigidas a la creacion de cursos enfocados en el tema de demencia y
aumentar las experiencias educativas de los estudiantes al exponerlos a actividades y
experiencias de practica clinica con pacientes que presenten la condicion. En cuanto a las
recomendaciones a los profesionales, todos los patdlogos estan de acuerdo en que deben
continuar educandose profesionalmente. Uno de los patdlogos expresd que es necesario que los
patologos documenten las técnicas y estrategias que le hayan sido funcionales. Estas
recomendaciones concuerdan con las expresiones de Hopper (2005), quien indica que el
Patoélogo de Habla y Lenguaje que trabaja con pacientes con demencia necesita informacion
sobre la condicion, sus efectos en el funcionamiento cognitivo comunicativo y estrategias
apropiadas para la evaluacion y tratamiento.

Finalmente las recomendaciones a las agencias de gobierno fueron variadas. Tres de los
patologos estan de acuerdo en que el gobierno debe aumentar la provision de servicios a los

pacientes con Alzheimer y permitir que los planes médicos aprueben servicios de terapia y
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evaluacion. Del mismo modo que dos de los participantes coinciden en que deben existir mas
investigaciones sobre el tema del Alzheimer en Puerto Rico. Por ultimo, dos de los participantes
concuerdan en que las agencias de gobiernos deben orientar a la poblacion sobre la enfermedad.
Resumen

Los participantes de este estudio presentaron necesidades en comtn durante la
intervencion con pacientes con Alzheimer. Entre las necesidades mas destacadas se encuentran
la falta de adiestramiento y técnicas de tratamiento. Todos los participantes aseguran que el
enfoque de tratamiento requiere la intervencion del familiar y otros especialistas. Por tltimo
todos los participantes afirman que han asumido un rol autodidacta para lograr desempefiarse lo

mejor posible.
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Capitulo VI
Discusion y recomendaciones

Introduccion

El PHL tiene una responsabilidad ética de proveer servicios cognitivos- comunicativos
apropiados a pacientes con demencia en todas las etapas de la enfermedad (ASHA, 2005). El
presente estudio describe los conocimientos, destrezas y técnicas que aplica el PHL en la
intervencion con pacientes diagnosticados con demencia tipo Alzheimer. En este capitulo se
presenta un breve resumen de los hallazgos y aseveraciones que surgen del analisis de los
resultados. Finalmente, se presentan las implicaciones y recomendaciones para la practica y para
investigaciones futuras sobre el tema.
Resumen de Hallazgos

De acuerdo con los hallazgos encontrados, el PHL asume un rol de consejero y orientador
durante la intervencion con pacientes con Alzheimer. De acuerdo con lo expresado por los
participantes este rol consiste en proveer estrategias para que el paciente y el familiar se puedan
comunicar efectivamente y puedan aceptar la condicion. Por otro lado, los resultados indican
que el PHL debe continuar adiestrandose a través de cursos o educaciones continuas para
actualizar sus conocimientos sobre técnicas y enfoques de tratamiento. Entre los enfoques de
tratamiento mas destacados por los participantes se encuentra la terapia grupal e individual y
enfoques holisticos, interdisciplinarios y multidisciplinarios. En cuanto a estrategias de
intervencion los participantes indicaron que utilizan asistencia tecnologica y actividades
funcionales. Una de las participantes indico que utiliza el Método Montessori. Finalmente,

sobre el apoyo que reciben los PHL de parte las universidades y agencias gubernamentales todos
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los participantes indicaron que es necesario que las universidades ofrezcan cursos enfocados en
demencia y le provean mas experiencias de practica a los estudiantes con esta poblacion. Del
mismo modo que todos los PHL estan de acuerdo en que las agencias de gobierno deben facilitar
los servicios de tratamiento a los pacientes.
Conclusiones

Los resultados de esta investigacion expresan el sentir de cinco patdlogos del habla-
lenguaje sobre sus conocimientos, experiencias y técnicas de intervencion que utilizan al
intervenir con pacientes con Alzheimer. Basado en el andlisis de los resultados se formularon
unas conclusiones las cuales se discutirdn a continuacion.

1. Existe una falta de adiestramiento de los PHL para intervenir con pacientes con

Alzheimer

De acuerdo con los resultados obtenidos, s6lo uno de los participantes expreso que es
importante trabajar el area de tragado durante la intervencion. Segun ASHA (2007), una de las
funciones del PHL en la intervencion con pacientes que presentan algin tipo de demencia es
evaluar, diagnosticar y tratar desordenes de tragado. Partiendo de los resultados antes
mencionados, se hace necesario que los PHL incorporen al tratamiento el area de tragado. Por
otro lado, todos los participantes expresaron que no fueron adiestrados para trabajar con
pacientes con Alzheimer y que existe falta de técnicas para intervenir con esta poblacioén. Del
mismo modo la mayoria de los participantes coinciden en que es necesario que las universidades
brinden a los estudiantes mas experiencias de practica con esta poblacion. En términos
generales las técnicas de intervencion mas destacadas fueron: asistencia tecnoldgica, método
Montessori, libros de memoria, orientacion y consejeria familiar, actividades funcionales y

calendarios de rutina. Al analizar los resultados de este estudio, se infiere que los PHL

70



necesitan un adiestramiento mayor en cuanto a técnicas y enfoques de tratamiento para intervenir
con la poblacion de Alzheimer.

Diversos autores han sugerido diversas técnicas de tratamiento basadas en la evidencia.
De acuerdo con Hopper, Douglas & Khayum (2015) de Bayles & Tomoeda 2013) el cuidado de
estos pacientes esta enfocado en un tratamiento no farmacoldgico que compense los déficit
cognitivos y conductuales y maximice las funciones comunicativas. El PHL puede ayudar a
dirigir esta meta a través del plan de tratamiento mediante intervenciones directas e indirectas
centradas en la persona. De acuerdo con la evidencia presentada por Hopper, Douglas &
Khayum (2015), entre las estrategias directas de intervencion que han demostrado ser efectivas
se encuentra el entrenamiento “spaced — retrieval”, “errorless learning stategies” y el uso de
claves en forma de libros y carteras de memoria (Bourgeois, 2013; Egan, Bérubé, Racine,
Leonard, & Rochon, 2010). Por otro lado, ente las intervenciones indirectas se encuentran:
entrenamiento al cuidador y al familiar, estrategias de comunicacion efectivas y modificacion del
ambiente para promover las oportunidades de comunicacion del paciente (Hopper, Douglas &
Khayum, 2015 de Hopper, 2001).

Finalmente, los resultados de esta investigacion sugieren que los estudiantes del
programa graduado de patologia de habla y lenguaje requieren mayores experiencias de practica
clinica con pacientes con Alzheimer. Esto se pone en evidencia por Kaf, Barboa, Fisher &
Snavely (2011), quienes indican que para ganar conocimiento y destrezas clinicas para evaluar y
cuidar un adulto con demencia, los Departamentos de Ciencias de la Comunicacion y
Desoérdenes de las universidades necesitan brindar entrenamiento clinico a los estudiantes de

patologia de habla y lenguaje para que puedan servir a esta poblaciéon. Del mismo modo el autor
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sefiala que existe una necesidad para el desarrollo de entrenamiento y educacion en el
conocimiento y las practicas de los estudiantes de patologia de habla - lenguaje y audiologia.

2. Existe la necesidad de investigaciones en el drea de tratamiento de Patdlogos de

Habla-Lenguaje con pacientes con Alzheimer

Todos los participantes expresaron que el PHL debe ser autodidacta para poder brindar
un servicio efectivo. Del mismo modo la mayoria de los participantes recomendaron que se
realicen mas investigaciones sobre el tema de Alzheimer. Una de las participantes recomendo6 a
los colegas que documenten las estrategias y las técnicas de tratamiento que han sido efectivas
durante sus intervenciones. Las evidencias anteriores sugieren que en Puerto Rico existen pocas
investigaciones que evidencien las técnicas y enfoques de tratamiento efectivos que utiliza el
PHL con la poblacion de Alzheimer. Segun Hopper, Douglas & Khayum (2015), el PHL debe
tener un conocimiento relacionado a la demencia y sus tratamientos. El autor describe la meta de
nuestra profesion de la siguiente manera:

Continuar estudiando la efectividad de los enfoques de tratamiento a través de multiples

contextos y a lo largo de la enfermedad. El PHL tiene mucho que contribuir en ayudar a

individuos con demencia a participar de la manera mas activa posible en los eventos de la

vida por el mayor tiempo posible.

La importancia de investigaciones sobre el tema de Alzheimer se pone en evidencia por
Bayles et al. (2005), al indicar que cuando los estudios eficaces demuestren como el
envolvimiento de los PHL puede aumentar la independencia de los pacientes con Alzheimer,
afectar la progresion de los sintomas y disminuir los cuidados y costos que requiere, nuestra
profesion serd considerada mas influyente en reducir el tope sobre los servicios y asegurara

criticas favorables para el reembolso de terceros.
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3. Es necesario que se oriente a la poblacion sobre el rol que desempeiia el patélogo de
habla- lenguaje en el tratamiento con pacientes con Alzheimer

De acuerdo con el analisis de los resultados, los participantes estan de acuerdo en que el
tratamiento que se brinda a estos pacientes depende de la etapa en que se encuentre la
enfermedad. Del mismo modo la mayoria de los participantes recomiendan que debe orientarse
a la poblacion sobre esta condicion. Los resultados obtenidos sugieren que existe cierto
desconocimiento por parte de la poblacion sobre el rol que desempefia el patdlogo de habla y
lenguaje en la intervencion con pacientes con Alzheimer. Esto queda en evidencia por Bayles et
al. 2005, al expresar que desafortunadamente las comunidades, legisladores y la mayoria de los
profesionales médicos desconocen el rol que el PHL puede tener en la evaluacion y tratamiento
de individuos con demencia.

Entre los problemas que enfrentan las personas con demencia se encuentra el retraso en el
diagndstico, pobre integracion de las diferentes agencias que proveen cuidado y falta de
comprension de parte de los grupos profesionales de la condicion y los servicios (Audit
Commission, Forget Me Not, 2000 and 2002; Briggs and Askham, 1999).

Implicaciones para la practica de la profesion

Los hallazgos obtenidos mediante la presente investigacion permiten conocer las barreras que
enfrentan los patologos de habla-lenguaje en cuanto a falta de adiestramiento al intervenir con
pacientes con Alzheimer. El conocer la percepcion de los patdlogos respecto a sus experiencias,
conocimientos y técnicas de tratamiento con pacientes con Alzheimer, permite a los
profesionales del campo de Patologia del Habla-Lenguaje reconocer las competencias que
necesitan para desempenarse adecuadamente con esta poblacion. Los resultados de este estudio

pueden ayudar a que los patdlogos de habla-lenguaje interesados en trabajar con esta poblacion,
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identifiquen las practicas de tratamiento mas efectivas para que puedan brindar un servicio de
excelencia. Por otro lado, la informacion que se obtuvo de esta investigacion puede ayudar a
formar las bases para futuras investigaciones sobre el contenido curricular del programa de
patologia de habla y lenguaje para identificar la necesidad de cursos mas intensivos en el area de
demencia.
Recomendaciones para la practica de la profesion de Patologia del Habla-Lenguaje en
Puerto Rico

Esta investigacion permitio recopilar las experiencias de cinco patdlogos del habla-
lenguaje al intervenir con pacientes con Alzheimer. Partiendo del andlisis de la informacion
recopilada se realizan unas recomendaciones para atender las necesidades que presentan
actualmente los patdlogos de habla y lenguaje que trabajan con esta poblacion, los familiares y
los pacientes. A continuacion se exponen las recomendaciones:

e Es de suma importancia que las universidades consideren afiadir a su curriculo un curso
electivo enfocado en la condicion de Alzheimer y otras demencias para estudiantes que
deseen especializarse en esta area.

e Las universidades deben identificar a estudiantes interesados en especializarse en esta
area y brindarles mas experiencias de practica clinica.

e Se deben ofrecer mas educaciones continuas que abarquen el tema de Alzheimer y otras
demencias. Estas educaciones continuas deben proveer al especialista técnicas de
tratamiento para esta poblacion.

e Los patologos del habla y lenguaje en Puerto Rico deben continuar desarrollandose,
tomando cursos adicionales en las areas que no dominan, para brindar un servicio de

calidad a sus pacientes.
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Los Patologos de Habla y Lenguaje en Puerto Rico deben establecer normas y protocolos
que establezcan el procedimiento al intervenir con esta poblacion.

Las agencias de gobierno deben ampliar los servicios que brindan, permitiendo que los
planes médicos aprueben mas servicios de evaluacion y terapia en el area de habla-
lenguaje.

Orientacion a médicos para que refieran al paciente en etapas tempranas de la
enfermedad de Alzheimer a un PHL, para retrasar el deterioro cognitivo y permitir que el
paciente pueda tener una mejor calidad de vida el mayor tiempo posible.

Orientacion a la poblacion y a los familiares de estos pacientes a través de conferencias,
programas de radio y grupos de apoyo sobre los servicios que brinda el Patologo de

Habla y Lenguaje.

Futuras investigaciones

Las recomendaciones que se presentan a continuacion estan dirigidas a ampliar la

investigacion sobre el tema de la intervencion del Patologo de Habla y Lenguaje con pacientes

con Alzheimer. Se recomienda:

Ampliar la investigacion a estudiantes de practica clinica para describir los
conocimientos y experiencias que tienen al intervenir con pacientes con Alzheimer
Investigar sobre las barreras que enfrentan los PHL al intervenir con pacientes con
Alzheimer y la comunicacion con otros profesionales de la salud.

Investigar sobre la necesidad de entrenamiento adicional entre los estudiantes de
Patologia de Habla y Lenguaje para intervenir con pacientes con Alzheimer y otras

demencias.
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e Replicar esta investigacion con una muestra mas amplia para que los datos sean mas
representativos.

e Investigar sobre la efectividad y la eficacia del tratamiento que brinda el Patologo del
Habla- Lenguaje a pacientes con Alzheimer y documentar las técnicas y tratamientos mas

utilizados.
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