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Abstracto

El proposito de la investigacion fue conocer las perspectivas que tiene el paciente de
Parkinson sobre el efecto de las Terapias del Habla con respecto a los beneficios del tratamiento,
mediante un cuestionario que se le administrd a 21 sujetos participantes en la Asociacion
Puertorriquefia de Parkinson y en la Fundacion Puertorriqueiia de Parkinson. Los resultados
reflejaron que los pacientes se sienten a gusto con los servicios. El 100% de los encuestados
recomendo los servicios a otros pacientes con enfermedades neurodegenerativas ya que expresan
mejoria en su tragado, voz, respiracion y destrezas oromotoras, al igual que en su calidad de
vida. Para futuras investigaciones se recomienda aumentar la cantidad de participantes de la
investigacion, abarcar mas instituciones alrededor de la Isla e indagar el porque los pacientes que

no reciben los servicios se resisten a los mismos.
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Capitulo 1
Introduccion

Introduccion

La Enfermedad del Parkinson (EP) es la segunda condicién neurodegenerativa mas comun
en los paises industrializados, luego de la Enfermedad del Alzheimer (Sauerbier & Ray, 2014). La
EP afecta a casi 1.5 millones de personas en los Estados Unidos y aproximadamente 40,000 personas
son diagnosticados cada afio con la enfermedad (Schulz, 2002). Es definida como una enfermedad
neurodegenerativa la cual es causada por una degeneracion de células nerviosas en el cerebro
(Heisters, 2011). Se ha encontrado que la EP es causada por la pérdida de las neuronas
dopaminérgicas de la sustancia negra del mesencéfalo, la cual es la encargada del control de los
movimientos (Chavez, Ontiveros & Carrillo, 2013). Los sintomas més comunes de la EP son
temblores, alteraciones del tono muscular y acinesia, aunque todos los casos de Parkinson pueden
variar (Chavez et al., 2013). Por otra lado, estos pacientes con la Enfermedad de Parkinson a
menudo presentan cansancio, suefio, dolor, ansiedad y depresion, y de cierta manera, esto puede
tener un impacto en su diario vivir (Heisters, 2011). Los sintomas se presentan una vez que el 70%
de las células se hayan perdido (Heisters, 2011). El Parkinson es una enfermedad a la cual, aun no
se le ha encontrado cura, sin embargo, durante mucho tiempo se ha controlado su desarrollo
mediante farmacos (Heisters, 2011). Aunque todavia no se ha descubierto un medicamento que
detenga el progreso de la EP, el tratamiento actual consiste en mejorar los sintomas de la enfermedad
mediante la sustitucion de la dopamina (levodopa, L-Dopa), administracion de sustancias que
aumentan la actividad dopaminérgica al estimular a sus receptores (ropinirol, pramipexol,

bromocriptina) y la inhibicion de las enzimas que destruyen la dopamina como la catecol- O-
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metiltronsferasa (COMT) con la entacapona, y a la monoamino oxidasa tipo B (MAO) con la
selegilina y la rasagilina (Chavez & et al., 2013). Existe ademas el tratamiento quirargico de la EP
que consiste en la estimulacion cerebral profunda (Chavez & et al., 2013). A pesar de que
anteriormente informes mostraban los efectos beneficiosos acerca del tratamiento dopaminérgico en
el habla de los pacientes con la EP, estudios mas recientes no han aprobado mejoria en el
rendimiento de expresion bajo la farmacoterapia (Rusz, Cmejla, Ruzickova, Klempir, Majerova,
Picmausova & Ruzicka, 2013). Es por esto, que existen terapias y tratamientos que proveen ayuda
para mejorar el rendimiento en personas con la EP. Otros tratamientos y terapias que ayudan a una
mejoria en la condicion lo son la terapia ocupacional, fisioterapia y terapia del habla y lenguaje
(Heisters, 2011).

Los sintomas en personas con la EP pueden incluir: una voz débil, ronca, mon6tona y una
descoordinada articulacion, estos problemas aparecen en aproximadamente el 65-74% de los
pacientes, Mutch et al., (1986); Hartelius & Svensson, (1994), Ho et al., (1999), segtin citados por
Simberg, Rae, Kallvik, Salo & Martikainen (2012). En consecuencia a estos trastornos, se ha
informado de que las personas con EP son menos propensos a participar en las conversaciones o
tener confianza en la comunicacion, en comparacion con los adultos sin la condicion (Trail, Fox,
Ramig, Sapir, Howard, & Lai, 2005). Aunque los tratamientos médicos ya sean farmacos o métodos
neuroquirurgicos, pueden ser beneficiosos para mejorar los sintomas en extremidades, por ejemplo el
tremor, su impacto en la produccion del habla no esta claro (Trail et al., 2005). Segun la literatura,
los pacientes con la EP han sido resistentes a los tratamientos del habla, se reporta que, de un 89%
de personas con la EP que presentan los trastornos de voz, s6lo un 3-4% reciben tratamiento para el

mismo (Trail et al., 2005). Segun citados por Schulz (2002), Scott & Caird (1983), demostraron
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efectos beneficiosos en ejercicios prosodicos, asi como en refuerzo visual a través de una maquina
de Vocalité, ya que sus pacientes mejoraron significativamente la inteligibilidad del habla y prosodia
hasta tres meses después del tratamiento. Su terapia estaba dirigida a trabajar aspectos como:
respiracion, variacion de tono, volumen vocal , articulacion, fuerza, velocidad de los articuladores ,
velocidad del habla , entonacion, tension , y la inteligibilidad en la comunicacion. Los resultados
demostraron una mejoria en la mayoria de los aspectos del habla, como lo son la respiracion,
fonacion, inteligibilidad, aspectos prosddicos del estrés, entonacion y ritmo (Schulz, 2002). Debido
a hallazgos como los de Scott y Caird, se ha sugerido que los tratamientos conductuales basados en
ejercicios pueden mejorar la funcion y retrasar la progresion de los sintomas motores en los
individuos con la EP (Fox, Ebersbach, Ramig & Sapir, 2012). Uno de los tratamientos de voz mas
conocidos y eficaces de los ultimos tiempos lo es el Lee Silverman Tratamiento Voz (LSVT, por sus
siglas en inglés). Dicho tratamiento tiene como objetivo el aumento de la amplitud o volumen en el
sistema motor del habla; a su vez tiene un enfoque en la re-calibracion sensorial para ayudar a los
pacientes a reconocer que los movimientos con mayor amplitud se encuentran dentro de limites
normales. Por ultimo, le desarrolla conciencia a los pacientes de sus acciones, y de esta manera
mantiene las estrategias en practica (Fox et al., 2012).

Al conocer que la EP es la segunda condicion neurodegenerativa mas comun en estos
tiempos, y que a diario dicha enfermedad afecta mas individuos en nuestra sociedad, es importante
que las personas se concienticen sobre el tema. Teniendo claro que del 89% de pacientes con la EP
s6lo un 3-4% se trata sus problemas de voz, aun existiendo evidencia de mejoria en la inteligibilidad

del habla, parece una cifra realmente alarmante.
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Planteamiento del Problema

Segun la literatura, se conoce que en Puerto Rico existen mas de 25,000 pacientes de la EP,
de acuerdo a las cifras de la Asociacion Puertorriquefia de Parkinson (Rehbein, 2009). De otra parte,
la EP afecta a casi 1.5 millones de personas en los Estados Unidos y aproximadamente 40,000
personas son diagnosticados cada afio con la enfermedad (Schulz, 2002). Por otro lado, se ha
encontrado, mediante estudios, el efecto beneficioso de las Terapias de Habla en pacientes con EP.
Por esta razon, esta investigacion planted como problema la importancia de indagar el efecto que
tiene la Terapia de Habla en el sentir de los pacientes con EP en cuanto a su calidad de vida y sus

destrezas de habla, en comparacion a su desempefio antes del tratamiento.

Proposito de Investigacion

Esta investigacion tuvo como propdsito conocer las perspectivas que tiene el paciente de
Parkinson sobre el efecto de las Terapias del Habla con respecto a los beneficios del tratamiento
mediante un cuestionario que se le administrdé a 21 sujetos participantes de la investigacion en la

Asociacion Puertorriqueiia de Parkinson y en la Fundacion Puertorriquefia de Parkinson.

Objetivos de Investigacion
Los objetivos de la investigacion fueron:
* Conocer cuales enfoques de tratamiento, el paciente con la EP considera efectivos.
* Demostrar el sentir de los pacientes de EP en cuanto a su desempefio comunicolédgico a causa

de las terapias del habla.
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* Conocer las perspectivas que tiene el paciente de Parkinson en relacion a los beneficios de la

Terapia del Habla Lenguaje.

Pregunta de Investigacion:
(Qué perspectivas tiene el paciente de Parkinson en relacion a los beneficios de la Terapia del

Habla Lenguaje?

Justificacion

Existen estudios y/o investigaciones no realizados en Puerto Rico, que relacionan los
beneficios de Terapias de Habla y voz en pacientes con la EP, sin embargo, se observa a su vez
como los pacientes se rehusan a recibir tratamiento. Se conoce que en Puerto Rico existen mas de
25,000 pacientes de Parkinson, de los cuales la minoria ha participado en tratamiento de habla y
lenguaje (Rehbein, 2009). El hecho de que en Puerto Rico no se hayan realizado estudios en los que
se documente las perspectivas de los pacientes con la EP que reciben Terapia del Habla para su
condicion, ademas de que se conozca que es una minoria la cantidad de pacientes que recibe Terapia
del Habla Lenguaje pone en evidencia la necesidad de que se realice la investigacion en este trabajo
planteada. El sentir del paciente es importante para su desempefio en las terapias, de esta manera si
el paciente se siente confiado e informado sobre el tema, se esperaria que su desempefio sea
provechoso. El conocer las perspectivas del paciente en cuanto a la Terapia es algo vital, ya que se
ha demostrado que la actitud, la motivacion, entusiasmo y la esperanza que el paciente le tenga a la
terapia es un indicador de la eficacia que tendra el tratamiento sobre el paciente (Brookshire, 2007).

La calidad de vida es importante para el ser vivo, y esto cambiaria si algo lo alterara, en el caso de la
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EP, no sélo se afectan los movimientos del cuerpo, sino que también se ve afectada la calidad de su
voz. Es por eso, que si las Terapias del Habla pueden ayudar a pacientes con la EP a expresarse y a
mantener una comunicacion dentro de los limites funcionales con la sociedad es de suma
importancia que los mismos conozcan los beneficios del tratamiento. Por las razones antes
expuestas, considero necesario el realizar investigaciones que indaguen sobre los beneficios de la

Terapia de Habla Lenguaje en pacientes diagnosticados con la Enfermedad de Parkinson.

Marco Conceptual

El interés de quien suscribe, por la tematica en esta investigacion planteada, esta relacionado
al articulo titulado en su traduccion al espaiiol: “Provision de Terapia del Habla Lenguaje para
personas con condicion de Parkinson”. Este articulo escrito por: Noble, Jones, Miller & Burn
(2006) y citando a; Noble, Jones, Miller & Burn, de Rijk (1997) indica que se ha encontrado que en
los pacientes diagnosticados con la Enfermedad del Parkinson, la prevalencia aumenta con la edad,
es decir, que se espera que 1 de 100 personas entre las edades de 70-74 afios y 3-6 de 100 personas
entre las edades de 80-84 anos padecera de la EP. Se espera que las estadisticas aumenten alin mas
considerando el envejecimiento de la poblacion (pag. 323). Estos autores indican también, que las
personas que padecen de la EP experimentan cambios en la comunicacion en cualquier momento o
fase de la enfermedad (pag. 323). Para recopilar los datos de su investigacion, realizada en el Reino
Unido, en una ciudad en el noroeste de Inglaterra, los autores administraron a los sujetos
participantes un cuestionario acerca de sus experiencias con las Terapias de Habla y Lenguaje (pag.

324).
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Como resultado de la investigacion, Noble y asociados obtuvieron que el 20% de los
encuestados con la EP informaron haber sido expuestos a Terapias de Habla Lenguaje, mientras que
los demads no fueron emitidos a terapia (pag. 324). A juicio personal considero que es una cifra muy
alarmante, debido a que podemos observar como las estadisticas de individuos diagnosticados con la
EP van en aumento, y aun asi no se toman medidas para prevenir alteraciones en el habla. De otra
parte, de los cuestionarios administrados a los cuidadores se obtuvo que ellos observaban que: la
persona con la EP mostraba mejoria al hablar, ya que se expresaba mas claro y despacio. Indicaron
que la Terapia habia ayudado a aumentar el volumen de la voz, que la persona con EP se habia
vuelto mas confiada al hablar y que durante las terapias se habian identificado otros problemas que

el terapeuta ayudo6 a resolver, como lo son la respiracion y la deglucion (pag. 325).

Definiciones
Acinesia- falta completa de movimiento. Se usa también en el sentido de dificultad o imposibilidad

de efectuar determinados movimientos (Garcia, 2011).

Actividad dopaminérgica- es la encargada del comportamiento y la cognicion, la actividad motora, la

motivacion y la recompensa, la regulacion del suefio, el humor, la atencién, y el aprendizaje

(RDNATTURAL, 2014).

Beneficios- bien que se hace o se recibe (Real Academia Espafiola, 2014).
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Bradicinesia- movimiento lento o pobreza de movimientos. Las personas con EP experimentan una
disminucion creciente de la actividad espontanea. Esto se traduce en sintomas tales como: postura

inmovil, goteo de saliva o en forma de caminar en la que arrastran los pies (psicopedagogia.com).

Deglutir (Deglucion)- accion de tragar los alimentos y/o hacer pasar de la boca al estomago

cualquier sustancia solida o liquida (Real Academia Espaiiola, 2014).

Disartria- dificultad para la articulacion de las palabras que se observa en algunas enfermedades

nerviosas (Real Academia Espaiola, 2014).

Disfagia- dificultad o imposibilidad de tragar (Real Academia Espafiola, 2014).

Dopamina- es el neurotransmisor mas importante del Sistema Nervioso Central (SNC). Participa en
la regulacion de funciones como la conducta motora, la emotividad y la afectividad asi como en la
comunicacion neuroendocrina y la ingestion de agua y alimentos (Bahena-Trujillo, Flor, Arias-

Montafio & de Puebla, 2000).

Enfermedad de Parkinson (EP)- es una enfermedad progresiva neurodegenerativa que resulta de una
reduccion en la liberacion de dopamina en las células del cerebro. Los sintomas méas comunes son
temblor, rigidez, bradicinesia (lentitud de movimientos), acinesia y anomalias posturales. Suelen
aparecer tanto en hombres y mujeres después de la edad de 50 afios aproximadamente. El 75% de

estos pacientes presentan impedimentos en el habla (Schulz, 2002).
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Enfermedades Neurodegenerativas- son de causa desconocida y tienen como resultado el curso
progresivo de sus sintomas. Estas enfermedades presentan una degeneracion progresiva de una o
varias partes del sistema nervioso. Todas las enfermedades neurodegenerativas presentan
caracteristicas clinicas comunes, como su inicio inesperado e inofensivo con un progreso abrupto

(Rodriguez-Agudelo, Mondragon-Maya, Paz-Rodriguez, Chavez-Oliveros & Solis-Vivanco, 2010) .

Fisioterapia- método curativo por medios naturales, ya sean el aire, el agua, la luz, o mecénicos,
como el masaje, la gimnasia, entre otras para mejorar discapacidad motora (Real Academia
Espaiola, 2014). La fisioterapia y el ejercicio tienen como propdsito el mejorar progresivamente la
discapacidad motora como lo son el deterioro de la destreza manual, alteraciones en el caminar,
alteraciones del equilibrio, la movilidad y la calidad de vida. La prevencion de las complicaciones
secundarias de la EP, tales como caidas y lesiones, deformidades, flexion del tronco y la inclinacion

(Ransmayr, 2011).

Fonacion- emision de la voz o de la palabra (Real Academia Espafiola, 2014).

Habla- es el medio oral de la comunicacion. El habla estd compuesto por: la articulacion, que es la

manera en que se producen los sonidos, la voz, que consiste en la vibracion de las cuerdas vocales

ocasionadas por el flujo de aire (respiracion) y la fluidez, que es el ritmo al hablar. (ASHA, 2014).
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Hipercinesia- aumento exagerado de la actividad y de la amplitud de los movimientos musculares
involuntarios. En general se producen temblores, corea, atetosis, mioclonias, balismo, etc. La causa

parece ser de tipo neuroldgico (Diccionario Médico, 2014).

Hipocinesia- pérdida de la velocidad de los movimientos voluntarios y limitacion de su extension

(WordReference.com, 2014).

Hipotonia: tono muscular inferior al normal (Real Academia Espafiola, 2014).

Lee Silverman Tratamiento Voz (LSVT)- es un protocolo estandarizado de tratamiento basado en la
investigacion del discurso establecida para personas con la EP. LSVT tiene como objetivo la
sonoridad vocal con el fin de: mejorar la calidad de la voz, la mejora de la articulacion, la calidad
vocal y la entonacion, en fin, tiene un efecto en todo el sistema de produccion del habla, con el

proposito de lograr una comunicacion funcional (Fox, Ebersbach, Ramig & Sapir, 2012).

Patologo del Habla-Lenguaje - es la persona que previene, evalia, diagnostica, orienta, supervisa y
participa en programas de habilitacion o rehabilitacion de personas con problemas ya sean de
articulacion, voz, fluidez, formulacion o comprension del lenguaje, tanto hablado como escrito

(ASHA, 2000).

Perspectivas- punto de vista desde el cual se considera o se analiza un asunto (Real Academia

Espaiola, 2014).
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Prosodia: Entonacion del habla por la que el mismo contenido de palabras puede tener distinto

sentido (Espaciologopédico.com, 2014).

21
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Capitulo 2

Revision de Literatura

Introduccion

La Enfermedad de Parkinson puede afectar las actividades cotidianas, tan sencillas y
comunes como lo son: el hablar, caminar, tragar y escribir, de otra parte, se ha encontrado el que
también puede afectar otras areas como lo son: dificultades en el suefio, pérdida de la memoria y el
ambito psicologico, como puede ser que le provoque depresion y ansiedad al paciente (Heister,
2011). Como se ha mencionado anteriormente, los musculos, a causa de la EP, presentan trastornos
motores como lo son temblores, rigidez y lentitud en sus movimientos, estos sintomas también se
pueden presentar en el habla y deglucion del paciente, trayendo como sintomas los siguientes:
debilitamiento de la voz, habla muy rapida y de tono bajo, pérdida de expresion facial, problemas en
comunicacion y dificultades en la deglucion, segun estudio realizado en Minneapolis (Johnson,
2005). Por otro lado, una investigacion realizada en Madrid, Espafia ha encontrado que la EP afecta
los aspectos vegetativos como lo son: fiebre por sobre calentamiento, percepcion erronea de la
temperatura, exceso de salivacion, sudores incontrolados, hinchazén de pies y miccion nocturna
(Fiuza, Diaz & de la Fuente, 2007). Sin embargo, un estudio realizado en la Universidad de Murcia
en Espafia, indica que uno de los sintomas mas frecuentes en la EP es la presencia progresiva de
disartria hipocinética y se estima que los déficit en el habla estan presentes entre el 60-80% de los
pacientes (Martinez, 2010). Se ha destacado el tratamiento psicolégico como uno primario, sin
embargo, no ha ocurrido lo mismo con el tratamiento de habla y voz, se entiende que esto se debe a

que las alteraciones en la funcion vocal no suelen constituir una alteracion primaria, aunque no todos
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los autores coinciden en este criterio, es por esta razon que no existe un consenso en cuanto a la

afectacion y el momento en el cual se manifiestan las alteraciones en el habla (Fiuza & et al., 2007).

Proposito

Esta investigacion tuvo como proposito conocer las perspectivas que tiene el paciente de
Parkinson sobre el efecto de las Terapias del Habla con respecto a los beneficios del tratamiento
mediante un cuestionario que se le administré a 21 sujetos participantes de la investigacion en la

Asociacion Puertorriqueiia de Parkinson y en la Fundacion Puertorriquefia de Parkinson.

Enfermedad de Parkinson

La Enfermedad de Parkinson es definida como una enfermedad neurodegenerativa la cual es
causada por una degeneracion de células nerviosas en el cerebro (Heisters, 2011). Es un proceso
neuroldgico crénico que se caracteriza por una lesion anatomica en la sustancia negra y un déficit
bioquimico de dopamina, el cual es un neurotransmisor esencial para la regulacion de los
movimientos del cuerpo (Fiuza & et al., 2007). La dopamina permite que los mensajes se envien a
las partes del cerebro que coordinan el movimiento, con la pérdida de las células nerviosas
dopaminérgicas, estas partes del cerebro son incapaces de trabajar normalmente, causando que los
sintomas de Parkinson aparezcan (Heisters, 2011). A medida que la sustancia negra se va
despigmentando, disminuye la cantidad de dopamina en el cerebro y trae como consecuencia
problemas en movimiento corporal (Fiuza & et al., 2007). El nivel de dopamina, al pasar los afios,
sigue disminuyendo causando que los sintomas de la EP aparezcan (Heisters, 2011). Los sintomas

de la condicién se van a presentar a partir de que alrededor del 70% de estas células se hayan
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afectado y/o perdido, seglin una investigacion realizada en Londres (Heisters, 2011). La razén por la
cual estas células nerviosas mueren no se conoce aun (Heisters, 2011). Los sintomas mas comunes
de la EP, segun investigacion realizada en México, son temblores, alteraciones del tono muscular y
acinesia, aunque todos los casos de Parkinson pueden variar (Chavez et al., 2013). Por otro lado,
en un estudio realizado en Finlandia, Europa, se encontrd que en los sintomas de personas con EP se
pueden incluir una voz débil, ronca, mondtona y una descoordinada articulacion, estos problemas
aparecen en aproximadamente el 65-74% de los pacientes, Mutch et al., (1986); Hartelius &
Svensson, (1994), Ho et al., (1999), segtn citados por Simberg, Rae, Kallvik, Salo & Martikainen

(2012).

Etapas de la Enfermedad de Parkinson
Segtin la Asociacion de Parkinson Aragon (2013), la EP se divide en 5 etapas:

Tabla 1: Etapas de la Enfermedad de Parkinson

Etapa | Paciente mantiene aun una postura erecta y conserva su expresion facial. Pueden
aparecer sintomas en un solo lado del cuerpo, como temblores en una extremidad
y dificultades de movilidad fina. Al caminar pueden que se arrastren un poco los
pies y que el movimiento de los brazos haya disminuido. También puede

aparecer rigidez y discinesias.

Etapa II La alteracion postural comienza a ser mas evidente, comenzando a encorvarse
hacia delante. La expresion facial aparece ya afectada. La realizacion de las
actividades de la vida diaria se complica por la aparicion de la

bradicinesia. Comienza a manifestarse la alteracion del equilibrio. Pueden
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aparecer sintomas depresivos u otros sintomas secundarios a la toma de

medicamentos.

Etapa Il y

IV

Los sintomas se agravan; la dificultad para caminar y mantener el equilibrio
puede ser importante. Suelen provocar caidas al pararse o girar. Las
sensaciones dolorosas y la fatiga se incrementan. Aparecen dificultades en la
comunicacion. Surgen sintomas en relacion con los fArmacos, como discinesias

y problemas de insomnio, alucinaciones, cuadros confusionales, etc.

Etapa V

Necesita ayuda de una tercera persona para todo tipo de actividad. Pasa mucho
tiempo sentado o tumbado en la cama (riesgo de ulceraciones). Las alteraciones

del lenguaje se acentian.

Trastornos en los Sistemas Sensoriales y Motores Relacionados al Habla

Los pacientes con la EP presentan una serie de sintomas en los cuales podemos destacar

trastornos en los sistemas sensoriales y motores relacionados al habla. Los trastornos no motores de

la EP comprenden todos aquellos trastornos que no son sintomas motores, entiéndase rigidez,

temblor, bradicinesia y alteracion de los reflejos posturales (Santos-Garcia, Aneiros-Diaz, Macias-

Arribi, Llaneza-Gonzalez, Abella-Corral & Santos-Canelles, 2010). Estos sintomas van a afectar el

realizar los movimientos simples, repetitivos, simultaneos o secuenciales, ademas altera, no s6lo sus

caracteristicas cinematicas, sino también las referidas a la variabilidad, regularidad o estabilidad

temporal de los mismos (Fernandez-Del Olmo, Arias & Cudeiro-Mazaira, 2004). Por otro lado, se

presentan los trastornos sensoriales, los cuales son definidos como todas aquellas deficiencias

relacionadas con una alteracion a 6rganos de los sentidos, en el caso de la EP, se considera como
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trastornos sensoriales fundamentales los siguientes aspectos: alteraciones visuales, disfuncion
olfatoria, alteraciones del gusto, hipoacusia y otros trastornos auditivos, dolor y sintomas sensitivos
asociados a la enfermedad (Santos-Garcia & et al., 2010). Podemos decir que los sintomas
sensoriales son sintomas no motores, los cuales se presentan frecuentemente en los pacientes con la
EP (Santos-Garcia & et al., 2010).

De otra parte, estos pacientes con EP, presentan trastornos motores en el habla, por lo que
podemos destacar la presencia progresiva de disartria hipocinética, en donde se estima que los déficit
en el habla estan presentes entre el 60-80% de estos pacientes (Martinez, 2010). Al presentar
problemas motores en general en la realizacion de actos motores simultaneos, los pacientes con la
EP, presentan una clara lentitud en la duracién del movimiento y largas pausas entre movimientos no
descartando que afecta el habla del paciente (Santos-Garcia & et al., 2010). Se ha encontrado que
los pacientes prefieren al realizar un movimiento, detenerse y luego realizar otro movimiento,
evitando asi realizar una actividad motora continua, Shimizu, Yoshida, Nagatsuka, Lazarus &
Stelmach, seguin citado por Santos-Garcia & et al. (2010).

En cuanto a las caracteristicas acusticas del habla en pacientes con EP, se reflejan cambios
fisiologicos y anatdmicos clasicos causados por la pérdida de células dopaminérgicas en el sistema
nervioso central (Martinez, 2010). Los déficits asociados a la EP afectan los sistemas motores que
controlan el habla y la voz incluyendo, a la vez, la respiracion, fonacion y articulacion al momento
de hablar (Martinez, 2010). Se ha encontrado que mediante la utilizacidon de sefales ritmicas
externas, ya sea al sistema auditivo o al visual, los pacientes de EP pueden mejorar su actividad
motora, y en especial la capacidad de marcha, lo que significaria mejoria en la vida diaria del

paciente (Ferndndez-Del Olmo & et al., 2004).
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Problemas del Habla en el Paciente de Enfermedad de Parkinson

Problemas de Voz

Las alteraciones en el habla en la EP se han clasificado en alteraciones de fonacion, lo
cual incluye la disminucion del volumen espiratorio, lo cual afecta la intensidad y la
vocalizacion, alteraciones en la resonancia a causa de las dificultades en movilidad velo
palatina, asi como alteraciones de la prosodia y la articulacion del lenguaje, que se
correlaciona con el progreso de la enfermedad y que por lo tanto, son secundarias al grado de
hipocinesia y de rigidez del paciente (Torres, Leon, Alvarez, Maragoto, Alvarez & Rivera,

2001).

Problemas de Articulacion

La articulacidn precisa, permite una mayor inteligibilidad del habla, con
frecuencia muy alterada en la EP y, ademas, mejorar la articulaciéon supone un mejor
control del ritmo de emisién (Fiuza & et al., 2007). Una de las alteraciones observables en el
proceso fonatorio de los pacientes de la EP se manifiesta en la articulacion, la cual es
catalogada como: vaga, débil, imprecisa y lenta en unos casos, confusa y acelerada en otros,

lo que evidencia que existe mas de un patrén de articulacion (Fiuza & et al., 2007).

Dificultades Oromotoras
De otra parte, con respecto a dificultades oromotoras, se reportan dificultades con la
movilidad inadecuada de la lengua, el velo del paladar, los labios y la mandibula, tanto en

produccion de consonantes como en vocales (Fiuza & et al., 2007). Torres y et al., segun
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citado por Fiuza, Diaz & de la Fuente (2007) estima que mas del 70% de los pacientes con
EP experimentan un lenguaje: hipoténico, mondtono, farfullante y “atropellado” en etapas
iniciales, luego este se vuelve ininteligible al avance de las etapas. Las anomalias del habla
son denominadas colectivamente como Disartria Hipocinética, Darley, Aronson & Brown

(1969); Dufty (2005), segtn citados por Sapir (2014).

Disartria en Enfermedad de Parkinson

La disartria es definida como dificultad para la articulacion de las palabras que se
observa en algunas enfermedades nerviosas (Real Academia Espafiola, 2014). Uno de los
sintomas mas frecuentes en la EP es la presencia progresiva de Disartria Hipocinética y se
estima que los déficit en el habla estan presentes entre el 60-80% de los pacientes (Martinez,
2010). La Disartria Hipocinética se caracteriza por lo general por una sonoridad vocal
reducida y la decadencia vocal, mala calidad de voz, reduccion del paso prosddico y la
inflexion de sonoridad comtinmente utilizada para la comunicacion lingliistica, pragmatica, y
emotiva. También se caracteriza por una mala articulacion de las consonantes y vocales,
falta de fluidez, temblor de voz o cualquier combinacion de éstos sintomas, Duffy (2005),
segun citado por Sapir (2014). Un estudio titulado en inglés “Effect of Speech Task on
Intelligibility in Dysarthria: A Case Study of Parkinson's Disease”, realizado en Los
Angeles, California en los Estados Unidos, evalu6 la inteligibilidad en un paciente con EP
con diagnostico de disartria, en el cual a través de las tareas de produccion de habla, tanto en
habla espontanea, repeticion y lectura, utilizando las mismas frases para todos, reflejaron ser

significativamente menos inteligible cuando se habla de forma espontanea que en las otras
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tareas (Kempler & Lancker, 2002). Un analisis acustico sugiere que la intensidad y la
duracion de palabra no estaban relacionados de forma independiente a la inteligibilidad, pero
la falta de fluidez y patrones articulatorios y resonancia estuvieron relacionadas con la
inteligibilidad de forma predecible (Kempler & Lancker, 2002). Estas anormalidades, a
menudo, tienen efectos adversos sobre la inteligibilidad del habla, la comunicacion efectiva,
la participacion y la calidad de vida, Miller, Noble, Jones, Allcock & Burn (2008), segun
citados por Sapir (2014).

Segun Hedge (2008), los pacientes de EP, pueden también presentar otros tipos de
disartrias como lo son: Disartria Hipercinética, Disartria Flacida, Disartria Atéxica y
Disartria Mixta. La Disartria Hipercinética, es definida como un tipo de trastorno motor del
habla dominado por perturbaciones prosddicas causadas por dafios en el Basal Ganglia y
sistema extra piramidal. Se caracteriza por: trastornos fonatorios (voz temblorosa, voz
forzada, ruido vocal, voz 4spera y paro de voz), trastornos de resonancia (hipernasalidad
intermitente), trastornos proséddicos (ritmo mas lento; variaciones de volumen excesivos,
intervalos prolongados interrelaciones de las palabras; intervalos de silencio inapropiados;
igualdad de estrés), problemas respiratorios (inspiracion audible, inspiracion y expiracion
forzada y repentina) y trastornos de articulacion (produccidon de consonantes imprecisas,
distorsion en las vocales; inconsistencia en los problemas articulatorios). Por otro lado, la
Disartria Flacida, es definida como un tipo de trastorno motor del habla debido a un dafio en
la unidad motora de los nervios craneales o espinales que inervan los mtsculos del habla. Se
caracteriza por: dificultad al respirar (debilidad respiratoria en combinacion con debilidad en

los nervios craneales), problemas fonatorios (voz entre cortada, inspiracion audible; frases
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cortas), trastornos de resonancia (presentan hipernasalidad mas prominente que otros tipos de
disartrias, consonantes imprecisas, emision nasal), trastorno fonatorio-prosodico (voz aspera,
monotono, monovolumen) y problemas articulatorios (pueden ser significativos,
especialmente con lesiones en los nervios craneales: V,VII y XII). Los pacientes de
Disartria Flacida se caracterizan a su vez por un deterioro en el habla rapida y la recuperacion
después de un descanso. Se conoce también la Disartria Atdxica, la cual es definida como un
tipo de trastorno motor del habla causado por un dafio en el sistema cerebelar; caracterizado
por movimientos lentos e hipotonia, se distingue de los demads por su problema articulatorio y
prosdédico dominante. Por ultimo, la Disartria Mixta, la cual se describe como un tipo de
trastorno motor del habla que es una combinacion de dos o mas disartrias puras; la
neuropatologia es variada y en ocasiones multiple, todas las combinaciones de disartrias son

posibles.

Problemas de Disfagia en el Paciente de Parkinson

La disfagia, la cual es definida como dificultad o imposibilidad de tragar (Real
Academia Espafiola, 2014) conocida, también, como trastorno de la ingestion y el paso de la
digesta de la cavidad oral hasta la faringe y el es6fago hasta el estomago, afecta alrededor del
45-90% de los pacientes que sufren de la Enfermedad de Parkinson, Pruszewicz & Wiskirski-
Woznica (2002), segun citado por Zaras (2013). La disfagia es una complicacion frecuente
y potencialmente grave de la Enfermedad de Parkinson (Fuh, Lee, Wang, Lin, Wang, Chiang
& Liu, 1997). Se considera como un sintoma comun de la EP el cual puede tener

consecuencias negativas para la salud fisica y calidad de vida del paciente (Smith, Roddam &
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Sheldrick, 2012). Un estudio titulado en inglés “Swallowing difficulty in Parkinson's
disease”, realizado en Taiwan, reveld que doce pacientes con EP (63.2%) mostraron
evidencia objetiva de deficiencias al tragar; aunque s6lo seis pacientes (31.6%) tenian quejas
subjetivas del tragado (Fuh & et al., 1997). Es por esta razon que se considera que los
pacientes con EP tienen un alto porcentaje de alteraciones en la deglucion objetiva (Fuh & et
al., 1997). De otra parte, un estudio en inglés titulado “Dysphagia in Parkinson’s Disease”,
realizado en Southampton, Inglaterra, reveld que cuarenta y tres pacientes del total de
participantes del estudio, o sea un 81%, tuvieron dificultades para tragar, pero esto fue leve
en la mayoria de ellos (Coates & Bakheit, 1997). Se considera que la duracion y la gravedad
de la enfermedad se correlaciona con la severidad de la disfagia (Coates & Bakheit, 1997).
Por lo que también se entiende que el temblor y trastornos del habla son los principales
predictores de la disfagia en pacientes de EP (Coates & Bakheit, 1997). Un incremento en
severidad empeora el pronodstico con el riesgo de neumonia por aspiracion, desnutricion,
pérdida de peso y deshidratacion, Tjaden (2008), seglin citado por Zaras (2013). Al mismo
tiempo, la disfagia puede dificultar la toma de las dosis apropiadas de los medicamentos y
afectar negativamente a la terapia (Zaras, 2013). El diagndstico precoz, asi como
proporcionar al paciente con una atencion integral de un equipo interdisciplinario compuesto
por un médico, terapeuta del habla, nutricionista, o incluso un psicélogo, debe mejorar los
sintomas, es por esta razon que se considera que esto debe convertirse en un estindar en

términos de procedimiento terapéutico (Zaras, 2013).
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Datos Estadisticos

La Enfermedad de Parkinson afecta a casi 1.5 millones de personas en los Estados Unidos y
aproximadamente 40,000 personas son diagnosticados cada afio con la enfermedad (Schulz, 2002).
Se conoce que en Puerto Rico existen mas de 25,000 pacientes de Parkinson, de acuerdo a las cifras
de la Asociacion Puertorriquefia de Parkinson (Rehbein, 2009). Sin embargo, existe una necesidad
de crear conciencia para identificar una gran cantidad de pacientes que no han sido diagnosticados,
en donde en muchos casos, las personas con Parkinson son funcionales y las personas a su alrededor
no se dan cuenta o desconocen que padecen la enfermedad (Rehbein, 2009). Se estima que existen
miles de pacientes no identificados por la dificultad que conlleva el diagnostico de la enfermedad

(Rehbein, 2009).

Funciones y Responsabilidades del PHL al Evaluar y Ofrecer Tratamiento a Pacientes con
Parkinson

Los Pat6élogos del Habla y Lenguaje (PHL) son profesionales encargados de atender la salud
de los pacientes y estan capacitados para evaluar y tratar a personas con problemas del habla, la voz,
el lenguaje, la memoria y la deglucioén (Johnson, 2005). Muchos de ellos estan capacitados
especificamente para tratar a pacientes de EP (Johnson, 2005). La EP, como se ha mencionado
anteriormente, es una enfermedad neurodegenerativa, por lo que significa que al pasar el tiempo la
condicion va en progreso. El Patdlogo del Habla y Lenguaje tiene como funciones principales, ante
pacientes de EP: evaluar la cognicidn, lenguaje, el habla / voz y tragado, ensayo de terapia de
diagnostico de conducta, educar a los pacientes y familiares sobre la enfermedad y como trabajar

para ayudar a mejorar calidad de vida, hacer recomendaciones y referencias y proporcionar terapia
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como se indica (Tippett, Mari & Rao, 2009). Estos autores nos detallan el rol del PHL ante la EP de
la siguiente manera: en cuanto a la evaluacion del Habla / examen oral motor, el PHL es el
encargado de trabajar inteligibilidad del habla, trabajar con los estimulos y trabajar la fonacion
maxima sostenida (Tippett & et al., 2009). En el &mbito del tragado, el PHL trabaja los sintomas y
signos de la disfagia y realiza evaluaciones (Tippett & et al., 2009). Por otro lado, este es el
encargado de educar al paciente y a los cuidadores sobre como manejar la enfermedad, de manera
que el paciente tenga mejor calidad de vida por mas tiempo. El PHL realiza: recomendaciones,
estrategias, ejercicios preventivos, referidos y ofrece contactos de ayuda ya sean locales y/o

nacionales (Tippett & et al., 2009).

Tratamiento

El tratamiento farmacoldgico es la forma principal de controlar los sintomas del Parkinson
(Heister, 2011). Durante mucho tiempo se ha tomado esta manera de farmacoterapia para tratar los
sintomas motores del Parkinson, los cuales responden a la terapia de sustitucion de la dopamina
(levodopa, agonistas de la dopamina), mon-amino oxidasa A y los inhibidores de la catecol -O-
metil- transferasa (combinado con levodopa), amantadina y anticolinérgicos (Ransmayr, 2011).
Conocemos que cada persona es Unica y es por esto que la EP afecta a los pacientes de manera
desigual y cada persona tendra una experiencia distinta y diferentes combinaciones de medicamentos
para ayudar a manejar sus sintomas (Heister, 2011). A pesar de este tratamiento, las funciones
motoras como: el caminar, la transferencia, postura, equilibrio, habla y deglucion se deterioran
progresivamente dando lugar a problemas de: movilidad, comunicacion, la auto-atencion y

participacion (Ransmayr, 2011). De otra parte, las complicaciones a largo plazo de la terapia tales
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como fluctuaciones motoras y discinesias y falla autonomica contribuyen a las limitaciones de la
vida diaria (Ransmayr, 2011). Se conoce que alrededor del 50% de los pacientes desarrollan
problemas con el habla y la comunicacion y la Terapia del Habla Lenguaje puede ayudar a los
pacientes a mantener un sentido de independencia y mejorar la calidad de vida a medida que la
enfermedad progresa (Heister, 2011). Es por esta razon que un grupo de profesionales y distintas
modalidades de terapias son necesarias para tratar la EP. Algunas de estas modalidades lo son:
Terapias, como la terapia ocupacional, fisioterapia y terapia del habla y del lenguaje, las cuales
pueden ser de gran beneficio para los pacientes y tienen un impacto positivo en su calidad de vida

(Heister, 2011).

Técnicas de Tratamiento

Se estima que alrededor del 90% de los pacientes con EP desarrollaran problemas con el
habla, la voz y por lo tanto en la comunicacion (Fox et al., 2012). La Terapia de Habla y Lenguaje
puede ayudar a los pacientes a mantener un sentido de independencia y mejorar la calidad de vida a
medida que la enfermedad progresa (Heister, 2011). A estos pacientes se le puede ensefar técnicas
para reforzar el volumen de la voz de manera que puedan seguir participando en conversaciones y
socializacién. También se les ayuda con los problemas de tragado (Heister, 2011). Historicamente,
el tratamiento del habla para las personas con Enfermedad de Parkinson fue visto como algo intitil y
los logros del tratamiento fueron minimos y de corta duracion (Fox et al., 2012). En los tltimos 15
afios, el Lee Silverman Tratamiento de Voz (LSVT, por sus siglas en inglés) se ha establecido como
el tratamiento conductual eficaz ante trastornos de habla y voz en pacientes con la Enfermedad de

Parkinson (Spielman, Rami, Mahler, Halpern & Gavin, 2007).
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Tratamiento de voz
El método LSVT o Tratamiento Vocal Intensivo de Ramig, se utiliza para la re-educacion de
las disartrofonias hipoténicas (Fiuza & et al., 2007). El LSVT es un programa de adiestramiento
terapéutico intensivo de cuatro sesiones semanales, de aproximadamente una hora cada una,
durante un mes (Fiuza & et al., 2007). Este tratamiento tiene como proposito:
* Megjorar la fuente de la voz.
* Utilizar la sonoridad vocal para mejorar la articulacion, la calidad vocal, la entonacion y
rango de tono en todo el sistema de produccion del habla.
* Volver a calibrar la percepcion sensori-motora de la mejora de la sonoridad vocal y crear
conciencia en los pacientes para utilizar las técnicas en el habla funcional (Fox et al., 2012).
Es decir, los ejercicios en la terapia son sencillos y redundantes, se trata de que el paciente hable
mas fuerte y de que disponga de aire suficiente para cada tramo de emision vocal que realice, que el
mismo pueda inspirar profunda y naturalmente y que seguidamente, sin quedarse sin aire al final,
emita sonidos, vocales y segmentos vocales de longitud creciente (Fiuza & et al. , 2007). Ademas de
aumentar los niveles de sonoridad vocal para la comunicacion diaria, hay evidencia de que la
practica intensiva y frecuente repeticion de LSVT genera otros cambios en la produccion del habla,
incluyendo mejoras en la calidad de voz, la inteligibilidad del habla y articulacion (Spielman & et

al., 2007).

Tratamiento Articulacion
Los ejercicios para mejorar la articulacion se realizan aplicando una determinada pauta

golpeando la mesa con la palma de la mano, dando palmadas o, en caso de disponer de €I, con el
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ritmo que marcara un metrénomo (Fiuza & et al., 2007). Este tipo de tratamiento consiste en
pedir al paciente que lea palabras o frases marcando cada silaba segun la pauta previamente
establecida que, por lo general, resultara dificil para el enfermo de Parkinson, ya que, como se
sabe, presenta debilidad en los 6rganos fonatorios y un ritmo acelerado, destacandose, asimismo,

la lentitud e incoordinacién tipicas de la EP (Fiuza & et al., 2007).

Tratamiento de Respiracion y Oromotor

La EP, como se ha mencionado anteriormente, es un trastorno neurodegenerativo progresivo
que se caracteriza por problemas motores en los que podemos incluir: temblor, bradicinesia y
rigidez (Pahwa, Factor, Lyons, Ondo, Gronseth, Bronte-Stewart & Weiner, 2006). Estas
complicaciones motoras pueden afectar la calidad de vida y hacer que los factores de riesgo sean
significativos para una discapacidad (Pahwa & et al., 2006). Por lo que durante mucho tiempo el
tratamiento farmacoldgico ha sido la principal forma de controlar los sintomas del Parkinson
(Heister, 2011). A pesar de este tratamiento, las funciones motoras como: el caminar, la
transferencia, postura, equilibrio, habla y deglucion se deterioran progresivamente dando lugar a
problemas de: movilidad, comunicacion, la auto-atencion y participacion (Ransmayr, 2011). Es
por esta razon que se han incluido otras 4reas de tratamiento para tratar la enfermedad. Una de
las mismas es el tratamiento para el apoyo respiratorio.

La respiracion correcta conlleva un equilibrio entre mente y cuerpo, que facilita el
control del tono muscular en general y el del aparato fonador en particular, de
manera que un correcto entrenamiento en respiracion costodiafragmatico abdominal permitira

luchar contra la rigidez muscular de manera global (Fiuza & et al., 2007). Sabemos que el aire



PERSPECTIVAS DEL PACIENTE DE PARKINSON EN RELACION A LOS 37

BENEFICIOS DE LA TERAPIA DE HABLA LENGUAJE

es la energia de la voz o, lo que es lo mismo, la voz es aire sonorizado y sin aire no hay voz, por
lo tanto, para hacer una buena emision, es necesario saber respirar correctamente y que los
musculos implicados en el proceso respiratorio dispongan del grado de elasticidad y flexibilidad
necesarios (Fiuza & et al., 2007). Los ejercicios encaminados a mejorar la respiracion
comenzaran por una toma de conciencia de la respiracion que se realiza, en donde, se buscara
una posicion comoda (Fiuza & et al., 2007). Para trabajar el control espiratorio se intenta alargar
el tiempo de espiracion, primero de forma afona y, posteriormente, de forma sonora con vocales
que se alargan el mayor tiempo posible, una vez controlada la respiracion, se prosigue el
entrenamiento estando el paciente sentado (Fiuza & et al., 2007). Los ejercicios de estiramiento,
como los que se realizan en una clase de yoga, son muy utiles porque mejoran la movilidad
articulatoria en todo el cuerpo, ayudan a mejorar la postura, disminuyen el riesgo de lesiones
musculares, mejoran la circulacion sanguinea y favorecen la relajacion (Fiuza & et al., 2007).
Con respecto a ejercicios oromotores , y conociendo que en las dificultades oromotoras se
reportan dificultades con la movilidad inadecuada de la lengua, el velo del paladar, los labios y la
mandibula, tanto en produccioén de consonantes como en vocales (Fiuza & et al., 2007), un
estudio titulado “Effect of Oral-Motor Exercise on Tongue Strength and Dysarthria”, realizado
en Universidad Estatal de Illinois, por Schenck & Bailey (2011) y citando a Carroll (1992)
encontrd que el ejercicio ayuda a contrarrestar la naturaleza neurodegenerativa de la condicion.
Estos a su vez indican los beneficios potenciales del ejercicio en la deglucion y la inteligibilidad
del habla en personas con EP (Robbins et al., 2008;. Sapir, Spielman, Ramig, Story & Fox,
2007), segun citados por Schenck & Bailey (2011). Exponen que los ejercicios orales y motores

son utiles en mejorar la fuerza lingual, la masa, y habilidad para tragar y la calidad de vida de
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estos pacientes (Robbins et al., 2005; Robbins et al., 2008), seglin citados por Schenck & Bailey
(2011). Por otro lado, se documenta poca o minima investigacion sobre los efectos del ejercicio
por via oromotora sobre la fuerza lingual y los marcadores clinicos de la disartria en individuos
con EP (Schenck & Bailey, 2011). Es por esto, que dichos autores utilizaron el sistema de Ora-
Light para su investigacion, el cual es un sistema de ejercicios oromotores estructurado, disefiado

para:

* Fortalecer la musculatura de la lengua, los labios y las mejillas para asi facilitar la
coordinacion neuromuscular y la competencia para el habla y la deglucion.
* Las herramientas de ejercicio activan formas y texturas en porciones del paladar para

proporcionar una mayor retroalimentacion sensorial.

Este sistema segtin descrito por Schenck & Bailey (2011), se implement6 durante 2 dias a la
semana, 30 minutos por dia durante 12 semanas, y concluyeron los resultados que a continuacion se

detallan:

Tabla 2: Sistema de Ejercicios Oromotores

Parte Trabajada Ejercicio Resultado
Labios Movimientos alternativos y | Aumento significativo, sin embargo con
cierre labial. respecto a movimientos labiales que

participan en el habla y la deglucion, se

desconoce su aumento.
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Velo Elevacion velar durante la | Ganancias significativas, tanto para paladar
fonacion. blando y velo.
Voz Uso de voz mas fuerte para | Mejora significativa en la capacidad para
producciones consonante- | sostener la fonacion y el aumento de
vocal. sonoridad percibida de la laringe.
Inteligibilidad del | Intervencion indica Mejoras significativas en: percepcion de la
Habla necesidad de una inteligibilidad del habla en una sola palabra,

investigacion entre el
ejercicio oromotor y la
inteligibilidad del habla en

pacientes con EP

oracion, y las tareas de habla conectada.

Se desconoce si las ganancias observadas
estan relacionados con mejoras en:
articulacion, el volumen, la claridad vocal, o
algun otro factor relacionado con la

inteligibilidad del habla.

Fuerza Lingual

Iowa Instrumento
Desempetio Oral (IOPI,

por sus siglas en inglés).

Aumento en resistencia lingual.

Mejoras en deglucion.

Tratamiento Disfagias

Segun, Smith, Roddam & Sheldrick (2012) la disfagia es un sintoma comun de la

Enfermedad de Parkinson y puede tener consecuencias negativas para la salud fisica y calidad de
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vida. Consideran que existe una variedad de opciones de tratamiento disponibles para los
clinicos que trabajan con personas que tienen disfagia y la Enfermedad de Parkinson. Se ha
investigado que el tratamiento enfocado en el tragado muestra mejoria, sin embargo, no se ha
identificado si estas mejoras son a largo o a corto plazo, por lo que no se deberia generalizar este
tipo de tratamiento. Por otro lado, en el tratamiento de la disfagia, hay dos tipos de interaccion,

estrategias compensatorias y terapéuticas, Logemann (1998), segun citado por Zaras (2013):

Tabla 3: Estrategias Compensatorias y Terapéuticas en el Tratamiento de Disfagia

Estrategias Compensatorias Estrategias Terapéuticas
* Cambios posturales * Ejercicios motores orales
* Modificacion de la tasa de ingesta de * Ejercicio de falsetto
alimentos * Esfuerzo en tragado
* Tamaio de bocado modificado * Maniobra Mendelsohn (que consiste en
* Consistencia de dieta modificada la ampliacion consciente de la via de la
* Coordinacion de las comidas y tomar laringe durante la deglucion)
medicamentos * Tragado supra glotico
* La estimulacion sensorial * Lee Silverman Tratamiento de Voz
* Golondrina Doble con expectoracion (LSVT)
* Entrenamiento de la fuerza muscular
espiratoria (EMST, por sus siglas en
inglés)
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Tratamiento de Disartrias

La disartria en la Enfermedad de Parkinson se caracteriza comunmente por la monotonia de
tono y volumen, la reduccién del estrés, tipo de interés variable, consonantes imprecisas, y una
voz entrecortada y aspera (Pinto, Ozsancak, Tripoliti, Thobois, Limousin-Dowsey & Auzou,
2004). El uso de levodopa para reponer con concentraciones de dopamina en el cuerpo estriado
parece mejorar la articulacion, la calidad de la voz, y la variacion de tono, aunque algunos
estudios no muestran ninguin cambio en los pardmetros de fonacion (Pinto & et al., 2004).
Terapia del Habla tradicional puede llevar a una mejora de la disartria, y programas intensivos
han tenido importantes efectos beneficiosos sobre la sonoridad vocal (Pinto & et al., 2004).
Segun Vélez (2013), en su investigacion realizada en Puerto Rico “Descripcion de las Técnicas
de Tratamiento que Utilizan los Patologos del Habla y Lenguaje en Pacientes Adultos con
Disartria”, y citando a sus respectivos investigadores, indica los tipos de técnicas de tratamiento

para estos pacientes, que incluyen:

* Técnicas de inteligibilidad- en donde se incluyen las estrategias de suplementacion del
habla. Estas incluyen: claves: usando el alfabeeto, semanticas sobre el topico o tema,
sintacticas, gestos o una combinacion. Las claves sobre el tema del mensaje y las semanticas
le permiten al hablante usar algun tipo de sistema alternativo de comunicacion para
comunicar la informacién sobre el tema o el significado que pretende con el enunciado. Las
claves sintacticas le permiten al hablante, utilizando un método alterno de comunicacion,
especificar la estructura gramatical que tienen las palabras dentro del mensaje. Los gestos le
permiten al hablante usar diferentes partes del cuerpo y hacer movimientos que estan

directamente relacionados con lo que intenta comunicar.
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* Estimulacion Termal - la estimulacion termal es una técnica utilizada para mejorar el
movimiento de las extremidades luego de un trauma o como consecuencia de alguna
condicion, citando a Clark (2005).

* Voz- la terapia de voz se enfoca en reducir el esfuerzo vocal, aumentar la eficiencia vocal y
mejorar la calidad de la voz. Las estrategias mas comunes utilizadas en la terapia de voz con
estos pacientes se concentra en enseflarle buenas técnicas de higiene vocal, incluyendo la
anatomia y fisiologia de la produccion de la voz, modificar el uso de la voz, estrategias de
comunicacion mejoradas, modificar el ambiente para evitar el abuso vocal y sugerir el uso de
equipos asistivos como amplificadores de voz, citando a Ferrand (2012).

* Comunicacién Aumentativa y Alternativa (CAA) — donde le facilita la comunicacion al

paciente.

Tratamiento Quirirgico

De otra parte, existen mas opciones terapéuticas como lo es la estimulacion cerebral profunda
de blancos especificos, que cada vez es mas utilizada en el manejo de pacientes con EP
(Rodriguez-Violante, Cervantes-Arriaga & Arellano-Reynoso, 2014). El éxito va a depender de
distintos factores, en los cuales podemos destacar la participacion del neurocirujano y del
neur6logo, sin embargo, cada vez es mas claro que se requiere de un equipo multidisciplinario
para una correcta seleccion, deteccion y manejo de posibles complicaciones previo, durante y
posterior a una cirugia de colocacion de un estimulador cerebral profundo (Rodriguez-Violante
& et al., 2014). El obtener un equipo compuesto por neurdlogo, neurofisidlogo, neurocirujano
funcional, neuropsicologo, neuropsiquiatra e internista y su correcta interaccion en el periodo

peri operatorio es esencial para disminuir el riesgo de complicaciones y obtener un desenlace
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satisfactorio (Rodriguez-Violante & et al., 2014). Se ha reportado que en un 51% de los
pacientes con resultados sub-Optimos, tras ser sometidos a estimulacion cerebral profunda, es
posible alcanzar una buena respuesta cuando son re-evaluados por centros que cuentan con una

clinica formal de trastornos del movimiento (Rodriguez-Violante & et al., 2014).

Comunicacion Aumentativa y Alternativa

Se podria recomendar al paciente un equipo de Comunicacion Aumentativa y Alternativa
(CAA) sin embargo, hay poca evidencia disponible sobre la eficacia o ineficacia del uso de CAA
para ayudar a pacientes con EP (Armstrong, Jans & MacDonald, 2000). Primordialmente, las
estrategias y dispositivos CAA fueron desarrollados para las personas con laringectomia,
paralisis cerebral o dificultades de aprendizaje, Zangari et al. (1994), segin citado por Armstrong
& et al. (2000). Ahora al CAA le han ampliado las aplicaciones y es recomendada para adultos
con una variedad de diagndsticos médicos y que padezcan de dificultades del habla y / o lenguaje
adquirido (Armstrong & et al., 2000). La Sociedad de la Enfermedad de Parkinson Britanica y el
Defensor Norteamericano de la Fundacion Nacional de Parkinson, en sus publicaciones,
expresan el beneficio potencial y uso de CAA para pacientes con la EP (Armstrong & et al.,
2000). Un estudio cuyo titulo en inglés es “Parkinson’s disease and aided AAC: Some evidence
from practice”, realizado en Edinburgh, Escocia, Reino Unido, revel6 que el uso de una tabla de
alfabeto mejoro la palabra y la inteligibilidad de frase en pacientes EP en un 16-44% y 7-64%

respectivamente (Armstrong & et al., 2000).
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Evaluacion

Evaluacion Médica

Seglin Sarikaya, Yoldas & Yavasoglu (2014) en su investigacion titulada en inglés
“Evaluation of Cognitive Functions in Parkinson's Patients without Dementia with Auditory
Event Related Potential (P300)”, realizada en Turquia, nos indica que la Enfermedad de
Parkinson se consideraba anteriormente como una enfermedad del sistema motor principal,
mientras que en los ultimos afios, los estudios han demostrado que la EP también afecta a las
funciones sensoriales, percepcion, funciones cognitivas, el suefio y funciones emocionales.
Los estudios encaminados hacia las funciones cognitivas de los pacientes con EP han
sefialado como la caracteristica mas determinante el deterioro de las funciones ejecutivas,
que se definen como la regulacion de las conductas hacia un objetivo, planificacion y
organizacion. Las disfunciones cognitivas que afectan a las funciones de atencion-ejecutivas,
la memoria, y funciones visuoespaciales se observan en pacientes con EP, incluso en los
casos precoces y leves y la incidencia media de la disfuncion cognitiva en el segundo afio de
la EP es el 36%. La incidencia de la disfuncion cognitiva en los 15 afios después del
diagnéstico es del 84%. Deterioro intelectual y cognitivo son caracteristicas de los pacientes
con EP. En el 20-30% de los casos, la enfermedad, puede progresar a demencia focal
dependiendo de la disfuncion del 16bulo frontal o la demencia multi-focal. Por otro lado, se

ha encontrado que EP puede ocasionar depresion en los pacientes.
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Evaluacion Comunicoldgica

Segun Hedge (2008), en su libro “Assesment in Speech-Language Pathology”, nos
indica que las evaluaciones comunicoldgicas para pacientes diagnosticados con EP evaltian
aspectos como los que se nombran a continuacion:

* Sintomas neuroldgicos: tremores y rigidez

* Sintomas psiquiatricos: depresion

* Disturbios visuoespaciales

* Problemas en escritura

* Habla suave y mondtona y/o muy répida

* Producciones de habla sin las pausas usuales entre las frases

* Demencia

* Sintomas de disartria

En las evaluaciones, a su vez, se evalllan areas como: habla, lenguaje, memoria,
cognicioén (incluyendo orientacion y confusion). También se toma nota de los reportes de
disturbios al dormir, confusiones, alucinaciones y delirios. Estos evaluan a su vez,
micrografia, lo que es escribir aumentando las letras pequefias, que representa un problema
en los pacientes de Parkinson. También comprueban si el cliente ha conservado mejor el
idioma en comparacion a los clientes con otras formas de demencia para apoyar un
diagnostico de demencia por Parkinson. Ademads se evaliian sintomas como: reduccion de
estrés, aumento y variable del rango del habla, repeticion de fonemas, y otros sintomas de

disartria hipocinética.
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Diagnostico Diferencial
Al estudiar e informarse sobre la Enfermedad de Parkinson es necesario distinguir la
enfermedad de otras condiciones que se detallan a continuacién y que estan asociadas a demencias

subcorticales (Hegde, 2008).

Enfermedad de Huntington

Segtn el “National Institute of Neurological Disorders and Stroke” (2014), la
Enfermedad de Huntington (HD, por sus siglas en inglés) resulta de la degeneracion
programada genéticamente de las células cerebrales, llamadas neuronas, en ciertas areas del
cerebro. Esta degeneracion provoca movimientos incontrolados, pérdida de facultades
intelectuales y trastornos emocionales. HD es una enfermedad familiar, transmitida de
padres a hijos a través de una mutacion en el gen normal. Algunos de los sintomas
tempranos de la HD son cambios de humor, depresion, irritabilidad, o dificultad para la
conduccion, aprender nuevas cosas, recordar un hecho, o tomar una decision. A medida que
la enfermedad progresa, la concentracion en las tareas intelectuales se vuelve cada vez mas
dificil y el paciente puede tener dificultad para alimentarse a si mismo y la deglucion. La
tasa de progresion de la enfermedad y la edad de inicio varian de persona a persona. Una
prueba genética junto con un historial médico completo y exdmenes neuroldgicos y de
laboratorio, ayuda a los médicos a diagnosticar la HD. Los médicos prescriben una serie de
medicamentos para ayudar a controlar los problemas emocionales y de movimiento

asociados con la HD.
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Enfermedad de Wilson

El “National Institute of Neurological Disorders and Stroke” (2012) indica que la
Enfermedad de Wilson (WD, por sus siglas en inglés) es un raro trastorno hereditario del
metabolismo del cobre en el que las cantidades excesivas de cobre se acumulan en el cuerpo.
La enfermedad tiene una serie de sintomas, pero vamos a enfocarnos en sintomas
neuroldgicos, que incluyen trastornos del habla (disartria), dificultad para tragar (disfagia), y
babeo. Otros sintomas pueden incluir temblores de la cabeza, brazos, o piernas; tono
muscular deteriorado, y las contracciones musculares sostenidas que producen posturas
anormales, torsidn y movimientos repetitivos (distonia), y lentitud de movimientos
(bradicinesia). Los individuos también pueden experimentar torpeza (ataxia) y pérdida de
habilidades motoras finas. Un tercio de las personas con WD también experimentaran
sintomas psiquiatricos tales como un cambio brusco de la personalidad, comportamiento
extrafio e inapropiado, depresion acompafiada de pensamientos suicidas, neurosis o psicosis.
La WD se diagnostica con pruebas que miden la cantidad de cobre en la sangre, orina, y el

higado. Este, a su vez, es tratado por farmacos para eliminar el exceso de cobre.

Paralisis Supranuclear Progresiva (PSP)

Segun, el ““ National Institute of Neurological Disorders and Stroke” (2014), la
Paralisis Supranuclear Progresiva (PSP) es un trastorno cerebral poco comun que causa
problemas graves y progresivos con control de la marcha y el equilibrio, junto con complejos
movimientos de los ojos y problemas de pensamiento. Uno de los signos clasicos de la

enfermedad es la incapacidad para apuntar los ojos correctamente, que se produce a causa de
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lesiones en el area del cerebro que coordina los movimientos del ojo. Los individuos

afectados, a menudo, muestran alteraciones del estado de &nimo y el comportamiento,

incluyendo la depresion y apatia, asi como demencia leve progresiva. Aunque PSP empeora
progresivamente, nadie muere de ella. Actualmente no existe un tratamiento eficaz para la

PSP, aunque los cientificos estan buscando mejores maneras de manejar la enfermedad. En

algunos pacientes la lentitud, rigidez y problemas de equilibrio de PSP pueden responder a

agentes antiparkinsonianos como levodopa o levodopa combinado con agentes

anticolinérgicos, pero el efecto es generalmente temporal. Las dificultades del habla, la
vision, y tragar normalmente no responden a ninguin tratamiento de drogas.

Al comparar dichas enfermedades, Enfermedad de Huntington, Enfermedad Wilson y
Paralisis Supranuclear Progresiva, podemos encontrar muchas caracteristicas parecidas a la
Enfermedad del Parkinson, sin embargo, todas tienen sus caracteristicas distintivas y tratamientos
por separado. La literatura estudiada registra que las enfermedades antes mencionadas se estudian y

se trabajan cada una por separado de acuerdo a sus caracteristicas particulares.



PERSPECTIVAS DEL PACIENTE DE PARKINSON EN RELACION A LOS 49

BENEFICIOS DE LA TERAPIA DE HABLA LENGUAJE

Capitulo 3

Metodologia

Introduccion

La Enfermedad del Parkinson (EP) es la segunda condicion neurodegenerativa mas comin
en los paises industrializados, luego de la Enfermedad del Alzheimer (Sauerbier & Ray, 2014). Esta
enfermedad puede afectar las actividades cotidianas, tan sencillas y comunes como lo son: el hablar,
caminar, tragar y escribir. De otra parte, se ha encontrado que esta condicion, también puede afectar
otras areas como lo son: dificultades en el suefio, pérdida de la memoria y el ambito psicoldgico,
como puede ser la depresion y ansiedad en el paciente (Heister, 2011).

Este capitulo presenta la metodologia que se utilizard durante la investigacion. Se recopilara
informacion sobre las perspectivas del paciente con EP que recibe Terapia del Habla en relacion a
los beneficios del tratamiento y se documentara la informacion recopilada mediante cuestionario a
pacientes. El capitulo también incluye, los criterios necesarios para poder llevar a cabo la

investigacion, el tipo de investigacion que se realizara y lo que se espera lograr en la misma.

Proposito

Esta investigacion tuvo como propdsito conocer las perspectivas que tiene el paciente de
Parkinson sobre el efecto de las Terapias del Habla con respecto a los beneficios del tratamiento
mediante un cuestionario que se le administrdé a 21 sujetos participantes de la investigacion en la

Asociacion Puertorriqueiia de Parkinson y en la Fundacion Puertorriquefia de Parkinson.
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Objetivos de Investigacion
* Conocer cuales enfoques de tratamiento, el paciente con la EP considera efectivos.
* Demostrar el sentir de los pacientes de EP en cuanto a su desempefio comunicolédgico a causa
de las Terapias del Habla.
* Conocer las perspectivas que tiene el paciente de Parkinson en relacion a los beneficios de la

Terapia del Habla Lenguaje.

Justificacion

Existen estudios y/o investigaciones no realizados en Puerto Rico, que relacionan los
beneficios de Terapias de Habla y Voz en pacientes de EP, sin embargo, se observa a su vez como
los pacientes se rehusan a recibir tratamiento. Se conoce que en Puerto Rico existen més de 25,000
pacientes de Parkinson, de los cuales la minoria ha participado en tratamiento de habla y lenguaje
(Rehbein, 2009). El hecho de que en Puerto Rico no se hayan realizado estudios en los que se
documente las perspectivas de los pacientes con EP que reciben Terapia del Habla para su condicion,
ademas de que se conozca que es una minoria la cantidad de pacientes que recibe Terapia del Habla
Lenguaje pone en evidencia la necesidad de que se realice la investigacion en este trabajo planteada.
El sentir del paciente es importante para su desempefio en las terapias, de esta manera si el paciente
se siente confiado e informado sobre el tema, se esperaria que su desempefio sea provechoso. El
conocer las perspectivas del paciente en cuanto a la Terapia es algo vital, ya que se ha demostrado
que la actitud, la motivacion, entusiasmo y la esperanza que el paciente le tenga a la Terapia es un
indicador de la eficacia que tendra el tratamiento sobre el paciente (Brookshire, 2007). La calidad de

vida es importante para el ser vivo, y esto cambiaria si algo lo alterara, en el caso de la EP, no sélo
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se afectan los movimientos del cuerpo, sino que también se ve afectada la calidad de su voz. Es por
eso, que si las Terapias del Habla pueden ayudar a pacientes con la EP a expresarse y a mantener
una comunicacion dentro de los limites funcionales con la sociedad, es de suma importancia que los
mismos conozcan los beneficios del tratamiento. Por las razones antes expuestas, considero
necesario el realizar investigaciones que indaguen sobre los beneficios de la Terapia de Habla y

Lenguaje en pacientes diagnosticados con la Enfermedad de Parkinson.

Tipo de Investigacion

La investigacion realizada fue de metodologia mixta, lo que implica un proceso de recoleccion,
analisis y vinculacion de datos cuantitativos y cualitativos en un mismo estudio para responder a un
planteamiento del problema (Hernandez Sampieri, Fernandez Collado & Baptista Lucio, 2010).
Estos autores, citando a los respectivos investigadores, exponen nueve ventajas del uso del método

mixto en investigaciones, entre las que destacan los siguientes detalles:

* Lograr una perspectiva mas amplia y profunda del fendmeno. La percepcion de este estudio
resulta mas integral, completa y holistica citando a Newman et al. (2002) y a Todd, Nerlich
& McKeown (2004) Hernandez Sampieri et al. (2010), sefialan que con el enfoque mixto se
exploran distintos niveles del problema de estudio. Creswell (2005) segtn citado por
Hernandez Sampieri et al. (2010), comenta que los disefios mixtos logran obtener una mayor
variedad de perspectivas del problema: frecuencia, amplitud y magnitud (cuantitativa), asi
como profundidad y complejidad (cualitativa); generalizacion (cuantitativa) y comprension
(cualitativa).

* Formular el planteamiento del problema con mayor claridad, asi como las maneras mas
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apropiadas para estudiar y teorizar los problemas de investigaciéon Brannen (1992), segun
citado por Hernandez Sampieri et al. (2010).

* Producir datos mas “ricos” y variados mediante la multiplicidad de observaciones, ya que se
consideran diversas fuentes y tipos de datos, contextos o ambientes y analisis. Se rompe con
la investigacion “uniforme” Todd, Nerlich & McKeown (2004), segun citados por Hernandez
Sampieri et al. (2010).

* Potenciar la creatividad tedrica por medio de suficientes procedimientos criticos de
valoracion Clarke (2004), segun citado por Hernandez Sampieri et al. (2010). Este autor
sefiala que sin alguno de estos elementos en la investigacion, un estudio puede encontrar
debilidades, tal como una fabrica que necesita de disenadores, inventores y control de
calidad.

* Efectuar indagaciones mas dindmicas.

* Apoyar, con mayor solidez, las inferencias cientificas, Feuer, Towne & Shavelson (2002),
segun citado por Hernandez Sampieri et al. (2010).

* Permitir una mejor “exploracion y explotacion” de los datos Todd, Nerlich & McKeown
(2004), segtn citados por Hernandez Sampieri et al. (2010).

* Posibilidad de tener mayor éxito al presentar resultados a una audiencia hostil Todd, Nerlich
& McKeown (2004), segun citados por Hernandez Sampieri et al. (2010). Por ejemplo, un
dato estadistico puede ser mas “aceptado” por investigadores cualitativos si se presenta con
segmentos de entrevistas.

* Oportunidad para desarrollar nuevas destrezas o competencias en materia de investigacion, o

bien, reforzarlas Brannen (2008), segtn citado por Herndndez Sampieri et al. (2010).
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Seglin mencionado anteriormente, para que la investigacion fuera una de metodologia mixta,
se incluyeron principios de la metodologia cualitativa que, segin Hernandez & et al. (2010),
(pag, 364) se enfoco en comprender y profundizar los fenomenos, explorandolos desde la
perspectiva de los participantes en un ambiente natural y en relacion con el contexto. Se utiliza
esta metodologia cuando se busca comprender la perspectiva de los participantes 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.
También es recomendable seleccionar el enfoque cualitativo cuando el tema del estudio ha sido
poco explorado, o no se ha hecho investigacion al respecto en algin grupo social especifico. Por
otro lado, la metodologia mixta cuenta también con la metodologia cuantitativa, que siguiendo
sus principios, y segin Herndndez & et al. (2010) (pag. 16), nos ofrece la posibilidad de
generalizar los resultados mas ampliamente, nos otorga control sobre los fendmenos, asi como
un punto de vista de conteo y las magnitudes de éstos, asimismo, nos brinda una gran posibilidad
de réplica y un enfoque sobre puntos especificos de tales fenomenos, ademas de que facilita la

comparacion entre estudios similares.

Una amplia seccion de las perspectivas del paciente de Parkinson fueron analizadas mediante
las puntuaciones de la escala Likert que sera explicada mds adelante en la seccion de analisis de

datos.

El disefio de la presente investigacion fue de tipo no experimental. Herndndez & et al.
(2010), (pag. 150 -152), sefiala que la investigacion no experimental es apropiada para variables

independientes que no pueden o deben ser manipuladas o resulta complicado hacerlo. Al querer
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conocer las perspectivas de los pacientes de EP en cuanto a las Terapias de Habla Lenguaje, estas
variables no deben ser manipuladas. De tipo transversal debido a que recolectd datos en un solo
momento y su proposito fue describir variables y analizar su incidencia e interrelacion en un
momento dado. La investigacion fue de tipo exploratorio, porque su proposito fue comenzar a
conocer una variable o conjunto de variables, mediante una muestra homogénea (pag. 398); en la
cual los participantes poseian unas mismas caracteristicas, compartian rasgos similares y su
proposito fue centrarse en el tema de investigacion y resaltar situaciones y/o procesos en un grupo

social.

Permiso del IRB:
Se solicit6 la autorizacion al “Intitutional Review Board” (IRB, por sus siglas en inglés), para
poder proceder con la investigacion. Al IRB aprobar la investigacion y obtener los permisos

requeridos, se comenzo con la seleccion de los participantes.

Descripcion de Participantes
Considerando el proposito de esta investigacion, los participantes fueron 21 pacientes,
diagnosticados con la Enfermedad de Parkinson, que cumplieron con los criterios de inclusion que a

continuacion se detallan:

Criterio de Inclusion:

* Pacientes que hayan sido diagnosticados con la Enfermedad de Parkinson.
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* Pacientes diagnosticados que se encuentren entre las etapas I, Il y III de la Enfermedad de
Parkinson

* Pacientes que hayan recibido o estén recibiendo, Terapias de Habla y Lenguaje por un
periodo de tres o mas meses, luego del diagndstico de la enfermedad.

* Pacientes diagnosticados con Parkinson, que hayan obtenido resultados dentro de la

norma al administrarle la prueba, “Mini Mental State Examination” de Folstein.

Criterio de Exclusion:

* Pacientes que crean padecer la enfermedad, pero que no hayan sido diagnosticados.

* Pacientes diagnosticados que se encuentren entre las etapas IV y V de la Enfermedad de
Parkinson

* Pacientes que no hayan recibido ninguna seccioén de Terapia de Habla y Lenguaje luego
del diagnostico de la enfermedad.

* Pacientes diagnosticados con Parkinson, que hayan obtenido resultados fuera de la norma

al administrarle la prueba, “Mini Mental State Examination” de Folstein.

Acceso de Sujetos al Estudio

El acceso de sujetos al estudio fue por contacto directo mediante la visita a la Asociacién
Puertorriquefia de Parkinson y a la Fundacion Puertorriquetia de Parkinson. Con la autorizacion del
director de la Asociacion y de la Fundacion, mediante la aprobacion del paciente luego de leer la
hoja informativa que se le proveyd, se le administro6 la prueba, “Mini Mental State Examination” de

Folstein, al obtener resultados dentro de la norma, se le entreg6 un cuestionario mediante el cual el
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paciente dejo saber el sentir o perspectiva que tenia en cuanto las Terapias de Habla y Lenguaje que

recibe o habia recibido para su condicion.

Procedimiento de Reclutamiento

Luego de haber coordinado una cita con la Asociacion Puertorriquefia de Parkinson y con la
Fundacion Puertorriquefia de Parkinson, se orientd a los pacientes sobre que consistia la
investigacion a realizar, cudles serian los beneficios y desventajas de la misma para ellos y la
sociedad. Al acceder a participar a la investigacion se les ofreci6 una hoja informativa, se les
administro el “Mini Mental State Examination” de Folstein y al obtener resultados dentro de la

norma, se les brindo el cuestionario a completar.

Procedimiento para realizar la Investigacion

Se le explico a cada paciente el proceso de la investigacion, el proposito de la misma y lo que
se pretendia lograr. Se le brind6 a cada paciente una hoja informativa (Apéndice A) en la que se le
explicaban los detalles antes nombrados. Cuando cada paciente accedid a participar en la
investigacion, lo consintié verbalmente luego de haber leido la hoja informativa, evidenciando que
entendid el procedimiento y que permitio su participacion, la cual era libre y voluntaria. También se
le explico a cada paciente los criterios de confidencialidad de la investigacion y que por lo mismo su
identidad no seria revelada. Luego de que cada paciente conocid sus derechos se le administr6 el
cuestionario (Apéndice B). Para asegurar que cada paciente se encontraba cognoscitivamente
saludable y apto para completar el cuestionario, se le administr6 el “ Mini Mental State

Examination” (MMSE) el cual es un instrumento o prueba practica para la deteccion de trastornos
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cognitivos (Butman, Arizaga, Harris, Drake, Baumann, De Pascale & Ollari, 2001) y de acceso
gratuito en la red. Al haberle realizado la misma y luego de su correspondiente aprobacion, cada

paciente recibio el cuestionario que contestd segun las instrucciones provistas.

Escenario de la Investigacion
Los cuestionarios realizados se completaron de forma presencial en la Asociacion
Puertorriquefia de Parkinson y en la Fundacion Puertorriqueiia de Parkinson. Se consideraron los

criterios de inclusion y exclusion establecidos para haber sido participe de la investigacion.

Hoja Informativa

Se le explico a cada paciente mediante hoja informativa (Apéndice A), que se iba a realizar
durante la investigacion, para que era la investigacion, cual era la meta de la misma, los riesgos y
beneficios de la investigacion. Se orient6 a cada paciente indicdndole que su participacion en la
investigacion era libre y voluntaria, lo cual le permitia retirarse de la misma si asi lo consideraba

necesario, al momento que lo deseara.

Confidencialidad

Se le explico a cada paciente, el proceso de confidencialidad y que el cuestionario era solo
para uso exclusivo de la investigacion, por lo que su identidad no seria revelada bajo ninguna
circunstancia. Para incrementar la confidencialidad del proceso, al momento que los participantes
completaron el cuestionario, lo depositaron en un sobre manila en el que se recolectaron todos los

cuestionarios completados por los participantes. Cuando finalizé la investigacion, todos los
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cuestionarios completados permanecieron en custodia de la investigadora, en un archivo sellado bajo
llave en su residencia. Esos documentos se almacenaran por un periodo de 5 afios. Al cumplirse

este periodo, los cuestionarios seran triturados.

Métodos de Recoleccion de Datos
La recoleccion de datos se realizé al completarse la recopilacion de datos a través de los
cuestionarios (Apéndice B) repartidos, los cuales tenian un tiempo aproximado de 15 minutos para
ser completados. Estos cuestionarios fueron completados por los pacientes que cumplieron con los
criterios de inclusion, que fueron seleccionados mediante una visita a la Asociacion Puertorriquefia
de Parkinson y a la Fundacion Puertorriquefia de Parkinson. Las opciones a contestar se basaron en
las siguientes preguntas:
* Tragado
o La terapia ha ayudado en mi tragado.
e Voz
o La terapia ha ayudado en el volumen de mi voz.
* Respiracion y Oromotor
o La terapia ha ayudado en mi respiracion para producir la voz.
o La terapia ha mejorado mi pronunciacion.
o La terapia ha mejorado la fuerza en mis labios, mejillas, paladar y lengua.
* Comunicacion Alternativa Aumentativa
o En la terapia me orientaron de la opcion de sistemas de Comunicacion Alternativa

Aumentativa.
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o

o

Entiendo la funcidon de la Comunicacidén Alternativa Aumentativa.

Considero necesario el uso de sistemas de Comunicacion Alternativa Aumentativa.

e (alidad de Vida

o

o

o

o

He puesto en practica las técnicas de la terapia en mi vida diaria.

Mis actividades sociales han aumentado desde que comenzaron las terapias.
Me siento mas contento (a) y animado (a) desde que recibo Terapia de Habla.
Las terapias han aumentado mi independencia.

Siento que luego de recibir terapia las demés personas me entienden mejor.

El doctor me recomendo terapia de medicamentos.

Los pacientes marcaron (estar muy de acuerdo, de acuerdo, regular, en desacuerdo, muy en

desacuerdo y no aplica), en las premisas correspondientes. El cuestionario también consistio de

tres preguntas abiertas, las cuales fueron:

* ;Recomendarias Terapia de Habla-Lenguaje a otros pacientes con enfermedades, como por

ejemplo Enfermedad de Parkinson, Esclerosis Multiple, etc.? ;Si o No? ;Por qué?

* Siento que el recibir Terapia de Habla-Lenguaje me ha beneficiado en:

* De ya no recibir Terapia de Habla lenguaje, razén por la que tuvo que abandonar los

Servicios.

Para responder estas preguntas, el paciente expreso su opinion respondiendo de manera escrita en

la seccion del cuestionario provista para este proposito.
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Panel de Expertos

El cuestionario utilizado en la investigacion fue presentado al panel de expertos, con
experiencia en la evaluacion e intervencion de pacientes adultos diagnosticados con la EP. Este
panel revis6 y validé la informacion incluida en el cuestionario antes de ser presentado y/o expuesto
a los participantes. Las recomendaciones provistas por el panel de expertos fueron integradas al

cuestionario.

Analisis Mixto de los Datos

Se realiz6 un andlisis mixto de los resultados. El cuestionario constd de preguntas cerradas y
abiertas, que fueron analizadas. La primera seccion consistio en el uso de la escala Likert, la cual se
refiere, segin definido por Hernandez & et al. (2010) a un conjunto de items presentados en forma
de afirmaciones o juicios, ante los cuales se pide la reaccion de los participantes. Es decir, se
presenta cada afirmacion y se solicita al sujeto que externe su reaccion eligiendo uno de los cinco
puntos o categorias de la escala. A cada punto se le asignard un valor numérico. Asi, el participante
obtiene una puntuacion respecto a la afirmacion y al final su puntuacion total, sumando las
puntuaciones obtenidas en relacion con todas las afirmaciones. Las puntuaciones de las escalas
Likert se obtienen sumando los valores alcanzados respecto de cada frase, en ocasiones, se califica el
promedio resultante en la escala mediante la formula de: PT < NT (PT= Puntuaciéon Total y NT =
numero de afirmaciones o “items”)( pag. 250). En esta investigacion, el paciente evalud las
premisas marcando opciones como las que se nombran a continuacién: muy de acuerdo (5), de

acuerdo (4), regular (3), en desacuerdo (2), muy en desacuerdo (1) y no aplica (0).
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Luego en la seccion final del cuestionario el paciente contesto tres preguntas abiertas, en las
que reacciond y expuso su perspectiva en cuanto a la terapia, las cuales fueron analizadas mediante
un analisis descriptivo contrastando las respuestas de los participantes e identificando patrones de
respuesta en las mismas. El andlisis de los datos de las preguntas abiertas y cerradas del cuestionario

se complementd utilizando el programa: SPSS “Statistical Package for the Social Science”.

Riesgos Potenciales para Sujetos de la Investigacion
Los riesgos que pudo conllevar esta investigacion fueron minimos, entre los cuales se
destacaron los siguientes: cansancio, suefio, falta de interés, incomodidad, aburrimiento, nerviosismo

o tension.

Beneficios Potenciales para Sujetos de la Investigacion

Entre los beneficios potenciales de esta investigacion se identificaron los siguientes: que el
paciente expresara sus perspectivas con respecto al beneficio de la Terapia del Habla que recibe o
haya recibido, que el paciente internalizara como le han beneficiado las terapias que recibe o haya
recibido y que el paciente entendiera que con su participacion en este estudio haria una aportacion
importante a los profesionales de otras especialidades de la salud que investigan temas relacionados

a la Enfermedad de Parkinson.

Beneficios de la Investigacion para la Sociedad
Entre los beneficios que aporta esta investigacion a la sociedad se pueden destacar los

siguientes:
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* Que pacientes y/o familiares de personas con enfermedades neurodegenerativas en particular
la Enfermedad de Parkinson, conozcan distintos métodos de tratamiento, mas alla de los
farmacos disponibles en el mercado para tratar la condicion.

* Que pacientes y familiares de pacientes con Enfermedad de Parkinson, tomen en
consideracion el tomar Terapia de Habla y Voz luego de ver los efectos o beneficios de
salud, sociales o psicoldgicos, que la misma ocasiona en la vida del paciente.

* Que otros pacientes diagnosticados con la condicidn en esta investigacion estudiada,
conozcan el sentir de personas que padecen de la Enfermedad de Parkinson, en cuanto a la
Terapia de Habla que reciben o han recibido, para que los mismos tomen en consideracion
los resultados de esta investigacion y decidan el recibir o no los servicios.

* Que profesionales de otras areas conozcan el sentir de los pacientes de Enfermedad de
Parkinson y sus beneficios para que, en una futura ocasion, tomen en consideracion el

recomendar la Terapia de Habla.

Relevancia de la Investigacion

Esta investigacion pretende crear conciencia sobre la toma de decisiones entre tomar Terapia
de Habla o no. Es fundamental que pacientes, cuidadores y/o familiares de personas con una
enfermedad neurodegenerativa, como lo es la EP, conozcan de la enfermedad y de la misma manera
tomen en consideracion como la misma afecta la calidad del vida de quien la padece. Es por esta
razon, que esta investigacion invita a profesionales, pacientes, familiares y otras personas con interés
de conocer e instruirse sobre el tema para que formen sus propios criterios, dejandose llevar por

estudios realizados. De igual forma los resultados de esta investigacion podrian estimular a la
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comunidad profesional en el campo de la salud, a realizar estudios mas abarcadores, sobre si son
necesarias o no las Terapias de Habla para mantener una calidad de vida en pacientes diagnosticados

con alguna enfermedad neurodegenerativa como lo es la Enfermedad de Parkinson.

Datos del Investigador

Marilt Alejandro Marin, nacié el 11 de abril de 1990, en el pueblo de Bayamon.
Actualmente cuenta con 25 afios y es residente del pueblo de Bayamon. Al finalizar estudios en la
escuela superior, Colegio de la Salle en Bayamon en el 2008, comenz6 estudios universitarios en la
Universidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras. Culmind sus estudios universitarios, en Mayo
2012 con un bachillerato en Ciencias Naturales en concentracion del Programa Interdisciplinario en
Ciencias Generales. Actualmente continta estudios profesionales en grado de maestria en Patologia
de Habla y Lenguaje en la Universidad del Turabo en Gurabo, Puerto Rico.

Como investigadora escogi6 el tema de perspectivas del paciente de Parkinson que recibe
Terapia del Habla Lenguaje en relacion a los beneficios del tratamiento, ya que le toca muy de cerca
la Enfermedad del Parkinson, en un miembro de su familia. Considera necesario que pacientes,
profesionales, amigos, familiares y toda persona con interés conozcan cémo ayudar a pacientes
diagnosticados con la Enfermedad del Parkinson, lo que redundard en mantener una mejor calidad de

vida para los pacientes.
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Capitulo 4

Resultados

Introduccion

La Enfermedad del Parkinson (EP) puede afectar las actividades cotidianas, tan sencillas y
comunes como lo son: el hablar, caminar, tragar y escribir (Heister, 2011). Los sintomas en
personas con la EP pueden incluir: una voz débil, ronca, mondtona y una descoordinada
articulacion, estos problemas aparecen en aproximadamente el 65-74% de los pacientes, Mutch et al.
(1986); Hartelius & Svensson, (1994), Ho et al. (1999), segin citados por Simberg, Rae, Kallvik,
Salo & Martikainen (2012). La EP afecta a casi 1.5 millones de personas en los Estados Unidos y
aproximadamente 40,000 personas son diagnosticados cada afio con la enfermedad (Schulz, 2002).
Se conoce, a su vez, que en Puerto Rico existen mas de 25,000 pacientes de Parkinson, de los cuales
la minoria ha participado en tratamiento de habla y lenguaje (Rehbein, 2009). Segin la literatura,
los pacientes con la EP han sido resistentes a los tratamientos del habla, se reporta que de un 89% de
personas con la EP que presentan los trastornos de voz, s6lo un 3-4% reciben tratamiento para el
mismo (Trail et al., 2005).

Este capitulo presenta los resultados de la investigacion realizada. Se documentaran los
hallazgos obtenidos con respecto a las perspectivas que tiene el paciente de Parkinson en relacion a

los beneficios de la Terapia de Habla Lenguaje.
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Proposito

Esta investigacion tuvo como proposito conocer las perspectivas que tiene el paciente de
Parkinson sobre el efecto de las Terapias del Habla con respecto a los beneficios del tratamiento
mediante un cuestionario que se le administré a 21 sujetos participantes de la investigacion en la

Asociacion Puertorriqueiia de Parkinson y en la Fundacion Puertorriquefia de Parkinson.

Descripcion de la Muestra

La muestra de la investigacion estuvo compuesta por 21 participantes con la Enfermedad de
Parkinson los cuales reciben el servicio de Terapia de Habla Lenguaje. Los participantes de la
investigacion cumplieron con los criterios de inclusion antes mencionados. El género de los
participantes de la investigacion estuvo representado por: 16 participantes masculinos y 5
participantes femeninos, como se presenta en la grafica 1. En relacion al rango de edad de los
participantes el mismo fluctu6 desde 61 a 80 afios de edad. Con respecto al tiempo transcurrido
desde el diagnostico inicial de la enfermedad este factor vari6 desde los 7 meses hasta los 23 afios.
El analisis de la muestra de participantes reflejo que el 100% de los participantes se mantenian
recibiendo el servicio de Terapia de Habla y Lenguaje al momento de la recopilacion de los datos, en
los cuales el tiempo de recibir el tratamiento vario desde los 3 meses hasta los 23 afios recibiendo los

mismos, como se evidencia en la tabla 4.
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Grafica 1: Distribucion de género.
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Tabla 4: Informacion General de Participantes

OMasculino

OFemenino

Rango de | Tiempo transcurrido | Recibe Terapia | Tiempo recibiendo
Edad desde diagnostico de Habla- los servicios
inicial de la Lenguaje
enfermedad
61-80 afios | Desde 7 meses a 23 Si: 100% Desde 3 meses a 23
afos. No: 0% afos.

Descripcion de Resultados y Analisis de Tabulacion

66

El cuestionario administrado const6 de 17 preguntas, las cuales se dividieron en 14 preguntas

cerradas y 3 preguntas abiertas.

Los participantes, los cuales fueron 21 en total, fueron pacientes diagnosticados con la

Enfermedad de Parkinson que recibian los servicios de Terapia de Habla Lenguaje desde hace 3

meses 0 mas, ademas de cumplir con los demas criterios de inclusion.
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En la primera seccion del cuestionario, que consistia en preguntas cerradas, los resultados de
las premisas fueron evaluados por separado, es decir, se evaluo las perspectivas del paciente en
cuanto al tragado, voz, respiracion y oromotor, comunicacion alternativa aumentativa y calidad de
vida. El andlisis de datos en las preguntas cerradas se realizo mediante la escala Likert utilizandose
para el proceso de andlisis el programa SPSS “Statistical Package for the Social Science”.

Los resultados exponen, que en el area de tragado, los participantes en general expresaron
sentirse entre muy de acuerdo y de acuerdo con la premisa “La terapia me ha ayudado en mi

tragado” con un valor de 4.5 en la escala Likert. Véase informacién mas detallada en la tabla 5.0

Tabla 5.0: Tragado

Premisa Cantidad | Valor Valor |Promedio | Desviacion
de Minimo | Maximo Estandar
respuestas | obtenido | obtenido

La terapia me ha 20 0 5 45 1234
ayudado en mi tragado.

En cuanto a los resultados en el drea de voz, los participantes expresaron sentirse, en general,
de acuerdo con la premisa “La terapia me ha ayudado en el volumen de mi voz” con un valor de 4.2

en la escala Likert. Véase informacion mas detallada en la tabla 5.1.
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Tabla 5.1: Voz

Premisa Cantidad | Valor Valor | Promedio | Desviacion
de Minimo | Maximo Estandar
respuestas | obtenido | obtenido
La terapia me ha
ayudado en el volumen 21 2 5 4.2 .944
de mi voz.
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De otra parte, en el drea de respiracion y oromotor, los participantes expresaron sentirse, en

general, de acuerdo con las tres (3) premisas expuestas, las cuales fueron: “La terapia me ha ayudado

en mi respiracion para producir la voz”, “La terapia ha mejorado mi pronunciacion” y “La terapia ha

mejorado la fuerza en mis labios, mejillas, paladar y lengua” con un valor de 4.3 de promedio de la

escala Likert. Véase informacion mas detallada en la tabla 5.2.

Tabla 5.2: Respiracion y Oromotor

Premisas

Cantidad | Valor Valor [Promedio | Desviacion
de Minimo | Maximo Estandar
respuestas | obtenido | obtenido
La terapia me ha
ayudado en mi 21 0 5 4.2 1.250
respiracion para
producir la voz.
La terapia h j
a terapia ha mejorado 20 ) 5 44 940

mi pronunciacion.
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La terapia ha mejorado
la fuerza en mis labios,
mejillas, paladar y
lengua.

21

4.2

1.261

Sin embargo, en el area de Comunicacién Alternativa Aumentativa, los participantes, en
general, expresaron sentirse en desacuerdo en la premisa de “En la terapia me orientaron sobre la
opciodn de sistemas de Comunicacion Alternativa Aumentativa.” De otra parte, expresaron sentirse
regular en las premisas “Entiendo la funcion de la Comunicacion Alternativa Aumentativa.” y

“Considero necesario el uso de sistemas de Comunicacion Alternativa Aumentativa.”. En general,
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se documenta que en esta area los pacientes se sienten entre regular y en desacuerdo con un valor de

2.7 en la escala Likert. Véase informacion mas detallada en la tabla 5.3.

Tabla 5.3: Comunicacion Alternativa Aumentativa

Premisas

Cantidad
de
respuestas

Valor
Minimo
obtenido

Valor
Maximo
obtenido

Promedio

Desviacion
Estandar

En la terapia me
orientaron sobre la
opcion de sistemas de
Comunicacion
Alternativa
Aumentativa.

21

248

1.965

Entiendo la funcion de
la Comunicacion
Alternativa
Aumentativa.

19

2.95

2.013
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Considero necesario el
uso de sistemas de
Comunicacion
Alternativa
Aumentativa.

21

2.62

2.037
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En cuanto a los resultados obtenidos en el area de calidad de vida, los pacientes, en general,

expresaron sentirse de acuerdo en las premisas de “He puesto en practica las técnicas de la terapia en

mi vida diaria”, “Mis actividades sociales han aumentado desde que comenzaron las terapias” y “Las

terapias han aumentado mi independencia”. Expresaron sentirse muy de acuerdo en las premisas

“Me siento mas contento(a) y animado(a) desde que recibo Terapia del Habla”, “Siento que luego de

recibir terapia las demas personas me entienden mejor” y “El doctor me recomendo¢ terapia de

medicamentos”. En general, los pacientes expresan sentirse entre muy de acuerdo y de acuerdo en

esta area con un valor de 4.5 en la escala Likert. Véase informacion mas detallada en la tabla 5.4.

Tabla 5.4: Calidad de Vida

terapia en mi vida
diaria.

Premisas Cantidad | Valor Valor |Promedio | Desviacion
de Minimo | Maximo Estandar
respuestas | obtenido | obtenido
He puesto en practica
las técnicas de 1
as fecnicas €e a 20 | 5 430 1.031
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Mis actividades
sociales han aumentado
desde que comenzaron
las terapias.

21

3.95

1.117

Me siento mas
contento(a) y
animado(a) desde que
recibo Terapia del
Habla.

21

4.86

359

Las terapias han
aumentado mi
independencia.

20

4.35

1.040

Siento que luego de
recibir terapia las
demas personas me
entienden mejor.

21

4.67

STT

El doctor me
recomendo terapia de
medicamentos.

21

4.71

17

En general, se puede plantear que los pacientes se encuentran mas satisfechos en el area de
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calidad de vida y tragado. Sin embargo, expresan que se sienten regular en el drea de Comunicacion

Alternativa Aumentativa. Véase informacion mas detallada en la grafica 2.
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Grafica 2: Actitud General.

Tragado Voz Respiracion y Comunicacion Calidad de
Oromotor  Alternativa Vida
Aumentativa

Al evaluar las respuestas de los cuestionarios, se obtuvo como resultados generales, un valor
de 4.0 en la escala Likert, la cual nos indica que los pacientes se sienten de acuerdo en que la Terapia
de Habla Lenguaje es beneficiosa para su salud.

La segunda parte del cuestionario que consistia de 3 preguntas abiertas, fue analizada
y tabulada utilizandose un analisis descriptivo contrastando las respuestas de los participantes. Al
analizar los datos se obtuvieron los siguientes resultados:

En la pregunta “;Recomendaria Terapia de Habla-Lenguaje a otros pacientes con
enfermedades, como por ejemplo, Enfermedad de Parkinson, Esclerosis Multiple, etc.? ;Por qué?”
un 100% de los participantes respondieron que si recomendarian los servicios, en los que sus
respuestas variaban en el por qué. Se obtuvo que en general los participantes recomendarian los
servicios por las siguientes razones: ‘“Para mantener comunicacion con otras personas” con 5%, “Me
ha beneficiado” con 20%, “Puedo hablar por mas tiempo” con 5%, “Veo la mejoria que he tenido en

comparacion con otros pacientes” con 15%, “Asi como me ha ayudado, debe ayudar a otros
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pacientes” con 35%, “Ha aumentado mi independencia” con 10% y “Brinda mayor seguridad al

hablar” con 10% (Grafica 3.0).

Grifica 3.0: Razones por las que Recomendaria Terapia de Habla-Lenguaje a Otros Pacientes
OSi, para matener comunicacion con
otras personas.

OSi, me ha beneficiado.

OSi, puedo hablar por mas tiempo.

B5Si, veo la mejoria que he tenido en
comparacion con otros pacientes.

O5Si, asi como me ha ayudado, debe
ayudar a otros pacientes.

O5Si, ha aumentado mi independencia.

O5Si, brinda mayor seguridad al hablar.

La segunda pregunta lo fue “Siento que el recibir Terapia de Habla-Lenguaje me ha
beneficiado en:” Para esta pregunta, los resultados constaron de las siguientes respuestas: “Mi
comunicacion con las demads personas” con 35%, “Los demés me entienden mejor” con 5%, “En el
hablar, tragar y respirar” con 10%, “Ha aumentado mi volumen de voz” con 15%, “Fortalecimiento
muscular del rostro” con 5%, “Aumentar mi seguridad al hablar” con 20%, “Ha aumentado mi

independencia” con 5% y “Conocer mas acerca de la enfermedad” con 5% (Gréfica 3.1)
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Grafica 3.1: Beneficios de la Terapia de Habla-Lenguaje

)\
>

La tercera pregunta era la siguiente: “De ya no recibir Terapia de Habla lenguaje, razon por

BMi comunicacion con las demds personas.

OLos demas me entienden mejor.

OEn el hablar, tragar y respirar.

OHa aumentado mi volumen de voz.

OFortalecimiento muscular del rostro.

O Aumentar mi seguridad al hablar.
OHa aumentado mi independencia.

O Conocer més acerca de la enfermedad.

la que tuvo que abandonar los servicios” la cual obtuvo un resultado de 100% no aplicable para los

participantes.

Analisis General

En general se puede argumentar que la mayoria de los participantes se sienten satisfechos
con los servicios de Terapia de Habla Lenguaje que han recibido. Validando este planteamiento
anterior, los resultados obtenidos evidencian que los participantes expresaron que el tratamiento les
ha ayudado en su comunicacion con las demds personas, en sus destrezas de tragado, voz,
respiracion y oromotor y en su calidad de vida. Las respuestas a las preguntas abiertas administradas

también validan el planteamiento general de que los participantes estan satisfechos con los servicios
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de Terapia del Habla Lenguaje que han recibido. Los resultados obtenidos para las preguntas
abiertas indicaron que los participantes recomendarian la Terapia del Habla Lenguaje a otros
pacientes con diagnosticos médicos de condiciones neurodegenerativas como la Enfermedad de
Parkinson y la Esclerosis Multiple. De igual forma los participantes identificaron beneficios
positivos para ellos como resultados de recibir el servicio de Terapia del Habla Lenguaje. Sin
embargo, es necesario destacar que los resultados de los cuestionarios administrados reflejaron la
necesidad de que los pacientes con EP deben ser mas orientados y educados con respecto a las
opciones disponibles en la Comunicacion Aumentativa y Alternativa y los beneficios de esta opcion
terapéutica para su comunicacion.

En este capitulo se detallaron los hallazgos obtenidos del cuestionario administrado. También
se explicaron las graficas y tablas de acuerdo a los resultados obtenidos. En el proximo capitulo se
hara referencia a los hallazgos obtenidos comparandolos con otras investigaciones realizadas segiin
detalladas en los capitulos iniciales de este trabajo de investigacion. El proximo capitulo también
hara referencia a las limitaciones del trabajo de investigacion realizado y se proveerdn ademas
recomendaciones para futuras investigaciones que se realicen en areas relacionadas al tema

estudiado en esta investigacion.
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Capitulo 5

Conclusiones y Recomendaciones

Introduccion

En la Enfermedad de Parkinson se encuentran una serie de sintomas, en los cuales podemos
incluir: una voz débil, ronca, monoétona y una descoordinada articulacion, estos problemas aparecen
en aproximadamente el 65-74% de los pacientes, Mutch et al. (1986); Hartelius & Svensson (1994),
Ho et al. (1999), segtin citados por Simberg, Rae, Kallvik, Salo & Martikainen (2012). En
consecuencia a estos trastornos o sintomas, se ha informado de que las personas con EP son menos
propensos a participar en las conversaciones, o tener confianza en la comunicacion, en comparacion
con los adultos sin la condicién (Trail, Fox, Ramig, Sapir, Howard & Lai, 2005).

En este capitulo se estaran documentando los hallazgos del estudio, ademas se expondran las
implicaciones de la investigacion hacia el area de la Patologia del Habla Lenguaje, como también las
limitaciones del estudio. A su vez se ofreceran sugerencias y recomendaciones para futuras

investigaciones en el area estudiada.

Resumen de los Hallazgos

En la Enfermedad de Parkinson uno de los sintomas mas frecuentes es la disartria
hipocinética y se estima que los déficit en el habla estan presentes entre el 60-80% de los pacientes
(Martinez, 2010). Los déficits asociados a la EP afectan los sistemas motores que controlan el habla
y la voz, incluyendo a la vez la respiracion, fonacion y articulacion al momento de hablar (Martinez,

2010). La Terapia del Habla tradicional puede llevar a una mejora de la disartria, y programas
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intensivos han tenido importantes efectos beneficiosos sobre la sonoridad vocal (Pinto & et al.,
2004). Considerando los estudios realizados y los datos obtenidos en este trabajo de investigacion,
en el que se encontrd que los pacientes de la Enfermedad de Parkinson se sienten de acuerdo en que
la terapia de habla lenguaje es beneficiosa para su salud con un valor de 4.03 en la escala Likert,
podemos decir que la Terapia de Habla-Lenguaje es beneficiosa para los pacientes de la EP. De otra
parte, el 100% de los encuestados recomendaron los servicios a otros pacientes con enfermedades
neurodegenerativas ya que los mismos consideran y expresan mejoria en su tragado, voz, respiracion
y oromotor, al igual que en su calidad de vida. A juicio de esta investigadora, los resultados
obtenidos en este trabajo de investigacion son consonos con los resultados obtenidos en
investigaciones previamente realizadas segin nombradas al inicio de este segmento de resumen de
hallazgos y segtin detalladas en los primeros capitulos de este trabajo de investigacion. De estas
investigaciones se pueden destacar las siguientes: un estudio realizado en Londres, titulado en inglés
“Parkinson's: Symptoms, treatments and research”, el cual nos expone que la Terapia de Habla y
Lenguaje puede ayudar a los pacientes a mantener un sentido de independencia y mejorar la calidad
de vida a medida que la enfermedad progresa (Heister, 2011). Por otro lado, un estudio titulado en
inglés “Treatments for dysarthria in Parkinson's disease” nos indica que la Terapia del Habla
tradicional puede llevar a una mejora de la disartria, y programas intensivos han tenido importantes

efectos beneficiosos sobre la sonoridad vocal (Pinto & et al., 2004).
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Analisis y Discusion de los Hallazgos

Los resultados de esta investigacion reflejaron el sentir de los participantes, los cuales
expresaron sentirse a gusto con los servicios y que los mismos le han beneficiado en muchos
aspectos, como lo es en su comunicacion con las demaés personas, en sus destrezas de tragado, voz,
respiracion y oromotor, al igual que en su calidad de vida, estos resultados se vieron reflejados en los
cuestionarios administrados. Los resultados de la investigacion son consonos con los resultados del
estudio titulado “Effect of Oral-Motor Exercise on Tongue Strength and Dysarthria”, realizado en
Universidad Estatal de Illinois, el cual expone que los ejercicios orales y motores son ttiles en
mejorar la fuerza lingual, la masa, y habilidad para tragar y la calidad de vida de estos pacientes
(Robbins et al., 2005; Robbins et al., 2008), segtin citados por Schenck & Bailey (2011). Por otro
lado, un estudio titulado “Effects of an extended version of the Lee Silverman Voice Treatment on
voice and speech in Parkinson's disease” nos indica que el Lee Silverman Tratamiento de Voz
ademas de aumentar los niveles de sonoridad vocal para la comunicacion diaria, hay evidencia de
que la practica intensiva y frecuente repeticion de LSVT genera otros cambios en la produccion del
habla, incluyendo mejoras en la calidad de voz, la inteligibilidad del habla y articulacion (Spielman
& et al., 2007). Al conocer la cifra de pacientes de la Enfermedad de Parkinson, en donde se estima
que afecta a casi 1.5 millones de personas en los Estados Unidos y aproximadamente 40,000
personas son diagnosticados cada afo con la enfermedad (Schulz, 2002) y en Puerto Rico existen
mas de 25,000 pacientes de Parkinson, de acuerdo a las cifras de la Asociacion Puertorriqueia de
Parkinson (Rehbein, 2009), es alarmante conocer que tan pocos pacientes reciben los servicios, ya
que se estima que solo un 3-4% reciben tratamiento para el habla (Trail et al., 2005) ya sea por la

falta de conocimiento sobre la enfermedad y los beneficios del tratamiento.
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Implicaciones de esta Investigacion hacia el Area de la Patologia del Habla Lenguaje

Evaluando lo descrito anteriormente, en donde se expone que los pacientes con la EP han
sido resistentes a los tratamientos del habla, en donde se reporta que, de un 89% de personas con la
Enfermedad de Parkinson que presentan los trastornos de voz, solo un 3-4% reciben tratamiento para
el mismo (Trail et al., 2005), considero de suma importancia que se conozca mas acerca de la
Enfermedad de Parkinson y que pacientes diagnosticados con la condicion puedan conocer el sentir
de otros pacientes como los participantes de este trabajo de investigacion. Considerando que la
totalidad de los participantes de esta investigacion mostraron en algiin grado sentirse contentos y
satisfechos con los servicios, otros profesionales de la salud podrian considerar el recomendar los
servicios de Terapia de Habla Lenguaje utilizando como referencia los resultados reflejados por este
trabajo de investigacion. Ademas al diseminarse los positivos resultados de este trabajo de
investigacion, otros pacientes diagnosticados con la EP podrian sentirse atraidos a indagar sobre el
tema y beneficiarse de los servicios que los participantes de esta investigacion recomiendan en

relacion a los beneficios de la Terapia del Habla Lenguaje.

Limitaciones del Estudio

Entre limitaciones que a juicio de la investigadora pueden sefialarsele a este estudio se puede
destacar el tamano de la muestra de tan solo 21 participantes. A su vez, se presentaron la existencia
de otras variables no consideradas en este estudio, como lo son: el no tener acceso a pacientes de la
Enfermedad de Parkinson que ya no reciben el servicio de Terapia de Habla Lenguaje y desconocer

el porque ya no reciben el servicio. De otra parte, la diferencia entre el tiempo de diagnostico y
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tiempo recibiendo el servicio que existe para los participantes, no considerada en este estudio,

pudiera ser un factor determinante en los resultados de la investigacion.

Recomendaciones para Futuras Investigaciones

Para futuras investigaciones, considero pertinente el aumentar la cantidad de participantes de
la investigacion, abarcando mas instituciones alrededor de la Isla. También recomiendo, no s6lo
investigar las perspectivas de los pacientes diagnosticados con la Enfermedad de Parkinson, sino
también investigar a pacientes diagnosticados con otras enfermedades neurodegenerativas.
Recomiendo, a su vez, indagar el porque los pacientes que recibieron los servicios de Terapia de
Habla Lenguaje que ya no los reciben abandonaron los servicios, factor no considerado en este
trabajo de investigacion. Otra vertiente a investigar no considerada en este estudio, seria el indagar
el porque pacientes de la Enfermedad de Parkinson se resisten a recibir los servicios de Terapia

Habla-Lenguaje.

Conclusiones y Recomendaciones

Considerando que la mayoria de los encuestados en la investigacion expresaron sentirse de
acuerdo en que la Terapia de Habla Lenguaje mejora su rendimiento y su sentir, y tomando en
consideracion que el 100% de los mismos recomendaron los servicios, podemos concluir que: el
tratamiento de Terapia de Habla Lenguaje es beneficioso para los pacientes de la Enfermedad de

Parkinson y que ellos se sienten mejor y manifiestan mejoria en su habla luego de recibir los
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servicios. Por tanto, es recomendable continuar indagando sobre el tema de investigacion ya que
considero necesario que se conozca mas acerca de la enfermedad y los factores o tratamientos que
puedan contribuir al retraso de los sintomas tipicos de la condicion y de igual forma, mantener y

prolongar por mas tiempo sus destrezas comunicoldgicas funcionales.
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Apéndice A

Sistema Universitario Ana G. Méndez
Universidad del Turabo
Escuela de Ciencias de la Salud
Programa de Patologia del Habla Lenguaje

Hoja Informativa

Titulo de la Investigacion: Perspectivas del Paciente de Parkinson en Relacién a los Beneficios
de la Terapia del Habla Lenguaje
Investigadora Principal: Marilu Alejandro Marin

Mentora de Investigacion: Prof. Luz Priscilla Garcia Rosario M.S., CCC, SLP, CERT. AT

Como parte de los requisitos de Maestria en Patologia de Habla - Lenguaje, de la Universidad
del Turabo (UT) debo realizar la investigaciéon antes mencionada. Solicito su cooperacion para contestar
el cuestionario desarrollado como parte de la investigacion.

El propdsito de esta investigacion es conocer las perspectivas que tiene el paciente de Parkinson
sobre el beneficio de las Terapias del Habla mediante un cuestionario que se le administrara a

participantes de la investigaciéon en la Asociacion Puertorriquefia de Parkinson y la Fundacion
Puertorriquefa de Parkinson.

La participacion en este estudio es totalmente voluntaria. Usted tiene todo el derecho de decidir
ser participe o no. Si usted decide participar, tiene el derecho de retirarse en cualquier momento sin
penalidad alguna. El tiempo aproximado de participacion es de aproximadamente 15 minutos para
completar el cuestionario.

Para participar en el estudio usted debera haber sido diagnosticado con la enfermedad de
Parkinson, encontrarse entre las Etapas |, Il y Ill de la enfermedad de Parkinson, haber recibido o estar
recibiendo Terapia del Habla Lenguaje por un periodo de tres o mas meses, luego del diagnostico de la
enfermedad y haber obtenido resultados dentro de la norma al administrarle el Mini Mental State
Examination de Folstein. No podran participar: pacientes que crean padecer la enfermedad, pero que no
hayan sido diagnosticados, pacientes que se encuentren entre las Etapas IV y V de la enfermedad de
Parkinson, pacientes que no hayan recibido ninguna seccidén de terapia luego del diagndstico y pacientes
que hayan obtenido resultados fuera de la norma al administrarle el Mini Mental State Examination de
Folstein.

Los riesgos potenciales para sujetos de la investigacion son minimos, entre los cuales se
destacan los siguientes: cansancio, sueno, falta de interés, incomodidad, aburrimiento, nerviosismo o
tensiéon. Entre los beneficios potenciales de esta investigacion se han identificado los siguientes: que el
paciente pueda expresar sus perspectivas con respecto al beneficio de la terapia del habla que recibe o
ha recibido, que el paciente internalice como le han beneficiado las terapias que recibe o ha recibido y
que el paciente internalice que con su participacion en este estudio hara una aportaciéon importante a los
profesionales de otras especialidades de la salud que investigan temas relacionados a la enfermedad de
Parkinson.

Debido a que este proceso es de caracter confidencial, en el cuestionario no se solicita
informacion personal que pudiera identificarle. Bajo ninguna circunstancia se compartira informacién del
participante con terceros. Los cuestionarios recopilados se guardaran en un lugar privado, seguro y bajo
llave durante un periodo de 5 afios. Los mismos se encontraran bajo la tutela de la investigadora
principal Marili Alejandro la cual no conocera la identidad de ningln participante, luego de ese periodo
de tiempo, los cuestionarios seran triturados.

Si usted tiene alguna duda o inquietud correspondiente a esta investigaciéon o si surge alguna
situacion durante el proceso, por favor contacte a Marilu Alejandro al 787-485-1789 o via email:
m_alejandro90@hotmail.com. De igual forma se puede comunicar con la mentora de investigacion

profesora Luz P. Garcia Rosario a la siguiente direccion electrénica: Igarcia60@suagm.edu.

Ana G. Mendez University System
Institutional Review Board (IRB)
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Apéndice B

Luestionario
1

Universidad del Turabo, Gurabo, Puerto Rico
No. Aprobacion IRB: _

Titulo del Estudio: Perspectivas del Paciente de Parkinson en Relacién a los Beneficios

de la Terapia del Habla Lenguaje.

Instrucciones: Las siguientes premisas exponen perspectivas acerca de lo que pueden
experimentar pacientes diagnosticados con la Enfermedad de Parkinson que reciben
Terapia del Habla-Lenguaje en relacién a los beneficios del tratamiento. Favor de marcar
en la escala provista de 5-0 el nivel de acuerdo que usted siente en cada premisa. En la
seccién final del cuestionario, responda a las preguntas realizadas.

Género: M _F Edad:

Fecha de diagnéstico inicial de la Enfermedad de Parkinson:
Recibe Terapia de Habla-Lenguaje: Si No

De contestar si, cuil es la frecuencia que lleva recibiendo o recibié los servicios:
2

Ana G. Mendez University System
Institutional Review Board (IRB)
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Premisa
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ayudado en mi |
| tragado. !
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f
!
1
{
|
|
!
|
i
1
i
!
|
!
T N
i
i
N T |

I
1
i
{
|
i
|

. - Respiracion y Oromotor

La terapia me ha ' Bl
ayudado en mi
respiracion para
producir la voz.
' La terapia ha B
mejorado mi

pronunciacion.

B R e e P STV PSSO U EEH| PENENERT S

UL SRS, st SFLEE EC PP Se—

La terapia ha
mejorado la
fuerza en mis
labios, mejillas,
paladar y lengua.

~ Comunicacién Alternativa Aumentativa
L e R AR . T, e o > e L 2 LTI -

En la terapia me
orientaron sobre
la opcion de
sistemas de
Comunicacion
Alternativa
Aumentativa.

‘Entiendo la

tuncion de la .
Comunicacion ! i
- Alternativa ; ‘

1 :  IMRE S i
\ 7 AR L T Y (PR e -L-v'.'«' LT | s ] IR SRR

Ana G. Mendez i
Institutional Review Board (

| SiotosolNo _ O 3- 605 ~(S

ORfO[IS

e2/o1 16

. £ P
Arg royal Did
A G



PERSPECTIVAS DEL PACIENTE DE PARKINSON EN RELACION A LOS

BENEFICIOS DE LA TERAPIA DE HABLA LENGUAJE

! Premisa

i Muy de

; Considero

| necesario el uso
: de sistemas de

' Comunicacién

| Alternativa
‘LAumemativa.

l N

i-He puesto en
| practica las
i técnicas de la
E terapia en mi
vida diaria. .
{ Mis actividades |
| sociales han |
‘ aumentado desde |
| que comenzaron |
| las terapias. |
;"Me siento mas
i contento(a) y
‘animado(a)
desde que recibo
- Terapia del
Habla.

aumentado mi

las demas

‘personas me
El doctor me
recomendo
terapia de
medicamentos.

independencia. |
" Siento que luego
‘de recibir terapia

i

|

Las terapias han |
1
i

| acuerdo

W §

1
{

De

@

e
| | Regular |
| acuerdo _ -

&

En

 Calidad de Vida -

__ Desacuerdo

98

. (l) S
{  Muy en
| Desacuerdo_

| © ]
No |
~ Aplica |

— RS

Ana G. Mendez University

System

Institutional Review Scard (IRB)

stocoing . O3~ €05 (9
waDate _ ORX[ O /1§
nae O] T L6




PERSPECTIVAS DEL PACIENTE DE PARKINSON EN RELACION A LOS

BENEFICIOS DE LA TERAPIA DE HABLA LENGUAJE

99

4

» ; g : : :
(Recomendaria Terapia de Habla-Lenguaje a otros pacientes con enfermedades, como
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Apéndice C

A PP

Asociacién Puertorriquena de Parkinson
16 de diciembre de 2014

A quien corresponda:

La Sra. Marilu Alejandro Marin es estudiante activa del Programa de Maestria en Ciencias en Patologia
de Habla- Lenguaje de la Escuela de Ciencias de la Salud de la Universidad del Turabo. Como parte del
curriculo del programa y requisito del curso MSLP 569 “Research in Speech Language Pathology II” la
estudiante debe completar un proyecto de investigacién. El titulo de la investigacién de la estudiante es
“Perspectivas del Paciente de Parkinson en Relacion a los Beneficios de la Terapia del Habla Lenguaje”.

Este estudio se realizara en nuestra nuestras facilidades donde los participantes toman sus terapias. La
estudiante administrard un cuestionario que serd completado de manera confidencial y voluntaria por
los Pacientes de Parkinson que reciben o hayan recibido los servicios de terapia de habla-lenguaje.
Estamos de acuerdo con que dicho cuestionario se administre en nuestra Asociacidn, una vez la
estudiante presente evidencia escrita de que su estudio fue aprobado por el “Institutional Review
Board” (IRB) del Sistema Universitario Ana G. Méndez.

Atentamente,

Rvda. Dra. Eneida M. Anglero
Directora Ejecutiva

Tel: 787-768-5565 / Fax: 787-752-0650 / PO Box 7597, Carolina, Puerto Rico, 00968-7597 / parkinsonpuertorico@yahoo.com / www.app.org
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¥ FUNDACION PUERTORRIQUENA DE PARKINSON, INC

G.PO. Box 365031, San Juan, Puerto Rico 00936-5031

17 de diciembre de 2014

A quien pueda interesar:

Hoy 17 de diciembre de 2014 la estudiante Marili Alejandro Marin del Programa de Maestria en
Ciencias en Patologia de Habla- Lenguaje de la Escuela de Ciencias de la Salud de la Universidad del
Turabo, nos abordé sobre la posibilidad de realizar un estudio investigativo como parte de sus estudios.
El mismo es parte del curriculo del programa y requisito del curso MSLP 569 “Research in Speech
Language Pathology II”. El titulo de la investigacion de la estudiante es “Perspectivas del Paciente de
Parkinson en Relacion a los Beneficios de la Terapia del Habla Lenguaje”.

El estudio se realizard en nuestra organizacion. La estudiante administrard un cuestionario que
sera completado de manera confidencial y voluntaria por los Pacientes de Parkinson que reciben o
hayan recibido los servicios de terapia de habla-lenguaje. Estamos de acuerdo con que dicho
cuestionario se administre en nuestra organizacion, una vez la estudiante presente evidencia escrita de
que su estudio fue aprobado por el “Institutional Review Board” (IRB) del Sistema Universitario Ana G.

Méndez. Deseamos que una vez finalice su investigacion podamos tener conocimiento de los hallazgos
encontrados.

Les deseo mucho éxito en esta investigacion. Nos reiteramos a sus érdenes.

Cordialmente,

e

Carmen Dévila Gonzdlez, MA.CPL.




