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Estimulacion Cognitiva A traveés de la Lectura en Pacientes de Esclerosis Multiple

Torres Rosado, Nicole - Investigadora
Rosa Morales, Awilda - Mentora

ABSTRACTO

La Esclerosis Mudltiple (EM) es considerada una enfermedad desmielinizante,
degenerativa e inflamatoria ubicada en el Sistema Nervioso Central, de la cual se desconoce su
origen, mostrando manifestaciones a nivel motor, sensorial y cognitivos, los que implica
dificultades en su calidad de vida. El propdsito de esta investigacion fue conocer si el paciente de
EM se beneficia de manera cognitiva, luego de ser expuesto y estimulado a través del método de
lectura guiada. En este estudio cuantitativo, se utilizd una participante con EM, el cual
presentaba dificultad en sus funciones cognitivas. Los datos obtenidos fueron recolectados a
través de: videograbaciones, revision de plan de tratamiento, notas de progreso, observaciones de
gestos no verbales, y el uso de la prueba de tipo neuropsicologica “Symbol Digit Modalities
Test” (SDMT).

Segun los resultados obtenidos, la participante evidencié un aumento en algunas de sus
destrezas de atencion en el transcurso de las sesiones. Las areas de la atencion que reflejaron un
aumento lo fueron: el contacto visual, estado de vigilancia y aumento de atencion sostenida. La

participante también demostré cambios positivos en la ejecucidn de gestos no verbales.
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Capitulo 1
Introduccion
La Esclerosis Multiple (EM), es una enfermedad neurodegenerativa, que afecta
directamente el Sistema Nervioso Central (SNC). Ataca de manera abrupta su sistema
inmunoldgico, lo que a su vez trae consigo eventos de inflamacion autoinmunes (Chinea, 2011.
p. 34). El determinar o poseer una enfermedad neurodegenerativa, hace hincapié en los efectos,
que tiene en sus neuronas, como muerte progresiva de ellas en diferentes partes del SNC. Segun
Longo, et.al., (2012), ésta es una condicion que afecta a 350,000 individuos en los Estados
Unidos y 2.5 millones de individuos alrededor del mundo entre las edades de 20-40 afios, es una
de las principales causas de discapacidades en adultos jovenes (Quintana, Pérez-Sanchez &
Farez, 2014). La EM se caracteriza por la presencia de brotes o ataques de manifestaciones
clinicas, éstas son la representacion a simple vista de lo que esta ocurriendo a nivel de su SNC.
La esclerosis multiple comunmente se conoce como una condicion desmielinizante, donde “la
vaina de mielina es una membrana plasmatica modificada que envuelve la mayor parte del axén
del nervio. Su composicion esta basada en lipidos (70-85%) y proteinas (15-30%)”, (Siegel &
et.al., 1999). Esta se origina de los oligodendrocitos en el Sistema Nervioso Central y de las
células de schwann en el Sistema Nervioso Periférico (SNP), la mielina se desgasta y comienza a
mostrar ruptura reflejando anormalidades en el procedimiento regular de intercambios de
mensajes. Dicha membrana provee un efecto aislante que funciona como facilitadora en el
momento de la transmision de los impulsos nerviosos, logrando que ésta sea mucho mas rapida.
La pérdida de la mielina hace que los impulsos sean mas lentos o en ocasiones inexistentes,
dependiendo todo de la severidad de la afectacion (Siegel & et.al., 1999). Como resultado de la

deficiencia de mielina, se presenta una pérdida de la funcionalidad en la actividad neuronal, ya



sea sensorial 0 motora manifestandose en diferentes partes del cuerpo del paciente, es decir en
desarrollo y uso de habilidades.

Segun la Fundacién de Esclerosis Multiple de Puerto Rico, la EM esta subdividida en
cuatro tipos de patrones que definen el curso clinico a presentarse en la vida del paciente: a)
recaida-remision (RR); b) progresiva secundaria (PS); ¢) progresiva primaria (PP); y d)
progresiva-recidivante (RP). El Dr. Angel Chinea especialista en neurologia, las describe como
“el grado con el que aparecen, los brotes impredecibles y el tiempo de duracion. Hasta los que se
evidencia con gran precision deterioros neurologicos progresivos” (Chinea, 2011). El lograr
categorizar e incluso el diagnosticar la esclerosis maltiple no es tarea sencilla. No existe s6lo una
prueba para confirmar la condicion, de manera exclusiva por tal razén es indispensable el
elaborar un historial clinico completo, un examen fisico y un examen neurolégico detallado. El
procedimeinto a realizar sera dirigido por un médico especialista; donde éste solicitara una
imagen por resonancia magnética (MRI) de la cabeza y la columna para ver las lesiones
caracteristicas de la EM (NINDS, 2012). Al lograr identificar el grado o curso de la condicion se
inician los procedimientos requeridos, en base a la necesidad del paciente. Los tratamientos van
dirigidos a los diferentes mecanismos patogénicos, para evitar no sélo el proceso inflamatorio
sino también la degeneracién. Al igual que para aumentar la remielinizacion y la regeneracién
del axon (Chinea, 2011).

Entre los sintomas que puede presentar un paciente de EM se encuentran: fatiga, falta de
equilibrio, dificultades visuales y cognitivas, dificultades del habla, adormecimiento, hormigueo,
pérdida de sensacion, depresion, fatiga mental, en adicion a problemas de socializacion por su
condicion. Con el fin de que el paciente tenga iniciativa y para reducir el riesgo de aislamiento

social, es muy recomendable que mantenga actividades de interés y una vida social activa. La
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calidad de vida del individuo puede variar segun las experiencias vividas, en el caso de los
pacientes con EM, puede ser influenciada por las necesidades en las que se encuentren y los
cambios que se han implementado desde el inicio de su diagnostico (Colinet, 2013). En la
actualidad, atn no existe una cura para esta condicion. Es por esto que es de suma importancia el
registro adecuado de la condicion, que de cierta manera evidencie el aumento de la condicion y
enfatizar la urgencia existente de obtener una solucion.

Planteamiento del Problema

Tras la lesion causada a la mielina, la estructura vital para la conduccion de impulsos y la
proteccidn del axon, ésta se afecta “provocando enlentecimiento o bloqueo de la conduccion
nerviosa (...), lo que causa y explica la fatiga de los pacientes durante el ejercicio” (Dominguez,
2012), dejando como resultados cambios progresivos e impredecibles en el curso de la vida del
paciente con EM. Esta deficiencia a su vez repercute en aspectos vitales tan importantes como el
trabajo o las relaciones familiares y sociales, interfiriendo considerablemente en la calidad de
vida de los pacientes (Introzzi, Urquijo & Ramén, 2010). Este es un proceso de adaptacion para
todos, y mas aun para la persona con el diagnostico, su vida ha tomado un giro el cual debera
aceptar y lograr manejar.

Las personas afectadas con EM encuentran dificultad para hallar las palabras adecuadas,
para comprender mensajes complejos 0 ambiguos y para construir las frases y organizar el
discurso; en definitiva, para explicar, discutir, conversar, leer y escribir (Renom & Galan, 2014),
afectando areas que deben tomarse en consideracion a la hora de estimular o reforzar destrezas
que se utilizan dia a dia. Los cuidados o tratamientos pueden variar, desde manera invasiva o
pasiva. Segun la Asociacidon Segoviana de Esclerosis Multiple (2012), recomienda ciertos

cuidados con el paciente diagnosticado, desde su cuidado de actividad fisica, la cual beneficia en



11

la flexibilidad de los musculos, las temperaturas adecuadas tanto en su cuerpo como el ambiente,
para evitar fatigas, y el manejo de estres, reforzando el estado de animo el que de cierta forma
ayuda a poner en marcha el plan de vida del paciente.

Por otro lado, la Asociacion Nacional de Esclerosis Multiples (2012), segun varios de sus
articulos nos expone como el aspecto cognitivo del paciente se modifica. “Se han reportado
fallas cognitivas en 45 a 60 % de los pacientes de EM” (Jiménez, et al., 2012 p. 166.). Entre las
actividades diarias que se ven encasilladas como afectadas son las destrezas de: memoria,
atencion y concentracion, fluidez verbal, ejecucion de funciones, intelecto general, memoria a
largo plazo, entre otras. Por ello, es importante reforzar destrezas y rehabilitar las mismas,
tomando en consideracién un componente que pueda impactar mas de un area en la vida del
paciente con EM, y considerando la vertiente de la lectura como componente estimulatorio
principal. La lectura, “favorece la concentracion y la empatia, alimenta la imaginacion, modifica
(para bien) el cerebro, nos hace progresar y nos prepara para el éxito: jlarga vida a los libros!”
(Saiz, 2012). Existen distintos tipos de lectura, tales como la lectura indiviualizada de atribucion,
interactiva, lectura sileciosa entre otros. La lectura guiada, es definida como un enfoque que se
utiliza en grupos pequefios con el objetivo de ofrecer una ensefianza diferenciada segun Fountas
& Pinnell, 1996. La lectura guiada ha sido seleccionada como componente de instruccion bajo el
contexto individualizado ya que ésta aborda distintas areas que van mas alla del aprendizaje.
Fountas y Pinnell (2010) establecen gue la seleccion del texto debe ser de manera meticulosa, y
éste debe estar basado en el componente que se va a evaluar. La importancia de la lectura guiada
es basada en ocho componentes descritos por estos autores de la siguiente forma: a)

Comprensidn de lectura; b) Progreso individualizado; c) Desarrollo del habito de lectura
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independiente; d) Aumento en la fluidez; €) Adquisicion de vocabulario; f) Comprensién
fonética; g) Aumento en la escritura; y, h) Motivacion o interés por la lectura.

La accion de leer segun la recomendacion de los neurdlogos y psicélogos debe iniciarse
desde temprana edad. El doctor Pablo Martinez-Lage, coordinador del grupo de estudio de
conductas y demencias de la Sociedad Espafiola de Neurologia (Saiz, 2012), sefiala que la lectura
ayudara de manera preventiva pues la lectura es utilizada “como método preventivo del
alzheimer u otras enfermedades neurodegenerativas”. La anterior opinidn es compartida por mas
de un especialista en la neurologia, como lo fue el doctor Guillermo Garcia Ribas, en el que
consideraba que “Nuestro cerebro, para que goce de buena salud, necesita que lo mantengamos
activo, que lo ejercitemos. La lectura ha demostrado que estimula la actividad cerebral y
fortalece las conexiones neuronales” (Gutiérrez, 2013). Wolf, 2011 estipula en la actividad
cerebral se estimula con mayor énfasis a las regiones implicadas en la lectura, por diferentes
gjercicios; ya sea la narracion, comparacion de palabras o busqueda de recuerdos.

Proposito de la Investigacion

Esta investigacion tuvo como proposito principal determinar el efecto de la lectura guiada
en el aspecto cognitivo de la atencidn, en pacientes con Esclerosis Multiple.
Justificacion

La EM comUnmente va acompafada de déficit en la esfera cognitiva, siendo este déficit
uno de los principales motivos de incapacidad en las personas que la padecen (Arango-Lasprilla,
Peluca, y Chiaravalloti, 2007) (Pérez-Elvira, 2010). En la actualidad, no existen muchos trabajos
gue se centren en este aspecto, que por otro lado es tan necesario. El tratamiento de los trastornos
cognitivos en la EM ha quedado relegado a un segundo plano en las medidas terapéuticas que

reciben los pacientes con EM (Cacho, Gamazo, Fernandez-Calvo, et. al., 2006) (Pérez-Elvira,
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2010). “Hasta hace unos afos, la esclerosis multiple no era mas que (...) ajena a las enfermedades
neuroldgicas habituales para los que vivimos en areas tropicales y subtropicales”, (Dorta-
Contreras, & Castillo-Gonzalez, 2013). Se consideraba gue este tipo de condicion se daba solo
en lugares con temperaturas frias, por lo que toma por sorpresa a muchos cuando se refleja la alta
incidencia de la misma en paises céalidos. Segin la entrevista realizada al neurélogo Dr. Angel
Chinea (2016), actualmente existe una tasa alarmante de personas afectadas con EM; éste nos
indica que la mayor parte de la poblacién afectada, son mujeres jovenes. A pesar de su menor
incidencia en el hombre, la EM se presenta de forma mas invasora en él. Ambos pueden
experimentar ataques inmensamente dolorosos, que afectan sus funciones en las areas tales
como: visuales, sensorial, motoras, emocional, urinarios y sexual, los que a su vez dificultan su
desempefio en su vida diaria. Es de importancia el identificar las necesidades que posee el
paciente para impactar con un tipo de tratamiento efectivo, monitoreando el cambio que pueda
efectuarse en el paciente.

En los estudios realizados por Mestas, Salvador y Gordilloc, (2012), se explica que “la
educacion es un factor que protege y retrasa el inicio de la EM”. De manera que pudiéramos
justificar el aprendizaje con la teoria de la educacion basada en el cerebro, la cual Silvia Juliana
Franco (2013) nos expone como “buscar guiar como la mejor forma de aumentar el rendimiento
en la ensefianza y el aprendizaje”. Estipulando en la misma, las etapas sensible que puede tener
el ser humano para la adquisicion de conocimientos, y como la misma nunca termina por la
neuroplasticidad de nuestro cerebro. Por lo que a pesar de las alteraciones que ocurran al
paciente con esclerosis maltiple, con énfasis en su area de cognicion se debe hallar la forma de
poder estimular la misma. Las alteraciones cognitivas mas frecuentes que aparecen en estos

pacientes pueden ser: la atencion, la velocidad de procesamiento de la informacidn, memoria, las
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funciones ejecutivas, las funciones linglisticas superiores y la percepcion visuoespacial;
provocando afectar la capacidad para conseguir una comunicacion efectiva (Renom & et al.,
2007). En sintesis, se avala el hecho de que la educacion y el mantener en constante uso nuestro
cerebro, lo hace mas fuerte, por lo que se desea identificar un metodo efectivo para recomendar
de manera preventiva o en el proceso de rehabilitacion del paciente con EM.

Segun la postura que sostiene la asociacion ASHA, es indispensable el proceso de
rehabilitacion en todas las etapas de la condicién. Por ello la necesidad de que se conozca otra
alternativa en tratamiento, para el area de cognicion en el paciente con EM. Segun la American
Journal of Speech-Language Pathology (2010), existen dos tipos de tratamiento. Uno de ellos es
el modificador de la enfermedad, que se enfoca en cambiar el estilo de vida del paciente a través
de farmacos, y el otro es el uso de terapias como método de apoyo para sobrellevar la
enfermedad. De igual forma, ASHA considera que el desorden de comunicacién del paciente
con EM, va mas alla de la severidad en disartria y aspectos afectados en su cognicion, si no mas
bien esta ligado a la interaccion de estas limitaciones con los otros sintomas de la condicion.
Marco Referencial

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad cronica, de etiologia autoinmune, que se
caracteriza por la desmielinizacion del sistema nervioso central. “Constituye la principal causa
de discapacidad neurologica no traumaética entre los jovenes adultos” (Dominguez, 2012). Su
presentacion clinica suele ser de cuadros agudos los que paulatinamente pueden ir aumentado en
frecuencia y severidad si dicha enfermedad no es tratada adecuadamente. Los sintomas suelen
ocurrir por episodios los que son denominados como brotes. Garcia y et. al. (2012) informan lo

siguiente sobre los brotes:



15

[...] son un déficit neurolégico focal propiciado por una lesion desmielinizante, que dura
al menos 24 horas. Segun afectan a uno o varios sistemas se clasifican en:
monosintimaticos (monofocales) y polisintomaticos (multifocales). Todos los déficits que
se presentan en el plazo de un mes se consideran como un mismo brote. Segun la
funcionalidad del sistema afectado se distinguen los brotes en eferentes (motores, ataxia)
de los aferentes (sensitivo, visuales).

Pero algo que se ha pasado por alto, es que la capacidad neuronal puede ser adaptada y
modificada de igual manera que un aspecto fisico o movilidad del paciente. En sentido de la
plasticidad, principalmente la cortical, “es la capacidad que tiene el tejido neural de sufrir
cambios adaptativos o reorganizacionales de manera fisiologica o patoldgica” (Ledn, Bayona &
Cadena, 2008). Tomando esto como ventaja para iniciar un proceso de adaptacion, los
conocimientos del paciente con EM, no se deben dejar degenerar con facilidad, se debe iniciar
una estimulacion, para la reserva cognitiva actual del mismo.

Segun la Organizacion Denken (2014), Centro de Entrenamiento Mental, consideran que
“nuestro cerebro tiene una cierta capacidad de “adaptarse” a los dafios, reorganizando la
conectividad neuronal, lo que hace posible mantener e incluso recuperar funciones cognitivas
como son la memoria, la atencion, la concentracion o el lenguaje, entre otras”(Denken, 2014).
Recalcando la grandeza de la capacidad neuronal, la cual puede recuperar habilidades por su
plasticidad y tratamiento adecuado. El “National Institute of Neurological Disorders and Stroke”
informa, que la mitad de tres cuartos de las personas con EM tiene deterioro cognitivo, tipo de
expresion que utilizan médicos cuando describen un deterioro en la capacidad de pensar rapida y

claramente, y de recordar facilmente. Explican como estos cambios cognitivos pueden ocurrir al
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mismo tiempo que los sintomas fisicos o pueden desarrollarse gradualmente con el tiempo
(NINDS, 2012).

La organizacion American Speech-Language-Hearing Association (ASHA), en el 2011,
presenta su interpretacion de como un equipo multidisciplinario debia impactar en el proceso de
rehabilitacion de un paciente con EM. También nos hace énfasis en

Las personas con EM a menudo tienen dificultades para tragar, asi como los problemas

del habla, habilidades cognitivas y la memoria también puede verse afectada. Disartria,

en la que los patrones del habla pueden interrumpirse o arrastrando las palabras, se
produce en aproximadamente el 40% de todos los pacientes con EM. Cuando las
perturbaciones del habla y la voz ocurren, suelen manifestarse como disartria ataxica

espasticidad con trastornos de la intensidad de la voz, la calidad de voz, articulacion y

entonacion (ASHA, 2011).

La Organizacion Denken (2014), define la estimulacidn cognitiva como “el programa de
Gltima generacion desarrollados especificamente para el entrenamiento mental de diversas areas:
memoria, lenguaje, atencion, concentracion, percepcion, orientacion, praxias, razonamiento,
calculo, y funciones ejecutivas en general”. Dejando muy claro que la base de todo es la
adquisicion de conocimientos continuos y el uso generalizado de estos, ya que el disponer de
mayores conexiones neuronales hace que nuestro cerebro disponga de mayores redes, mayores
tejidos conectivos que se acompafiaran a lo largo del tiempo (Grupo M Contigo, n.d).

La adquisicion de conocimientos conlleva un proceso para ser inferida y admitida en
nuestro cerebro, utilizando como rama de adquisicion la teoria cognitiva, que ve el proceso de
aprendizaje como la adquisicidn o reorganizacion de las estructuras cognitivas a través de las

cuales las personas procesan y almacenan la informacién (Good y Brophy, 1990, pp.187) y



17

(Mergel, 1998). Resaltando el modelo de procesamientos de informacion, que va desde: un
registro sensorial, memoria de corto plazo y memoria y almacenamiento de largo plazo, que
mediante estos y la complementacion de la estimulacion cognitiva mediante el uso de la lectura;
el proceso de aprendizaje, mantenimiento de destrezas y conocimientos, perdurara con mayor
incidencia. Es decir, el poder tomar algo que es expuesto y comprenderlo, internalizarlo y poder
aplicarlo; facilita el entorno de la persona, dejando evidente el proceso de conocimiento en
accion. Reflejado mediante el uso de las teorias de aprendizaje o cognoscitivas, al ser dirigida al
ser humano pueden variar en su resultado, pero algo que perpetua, es su objetivo por hacer parte
e involucrar al individuo en la adquisicion de conocimiento (Esteban, Sidera, & Serrano, 2008).
Este procedimiento se viene utilizando desde tempranas edades en nifios, donde segun Esteban,
et al. 2008, “El nifio o nifia, a través de sus interacciones con su alrededor, asimila la informacioén
nueva acomodandose a la realidad. Cuando las criaturas experimentan un desequilibrio cognitivo
tienden a buscar la solucion por una tendencia interna al equilibrio” (Esteban, et al. 2008).
Interpretando la informacion y reorganizando la misma, utilizando la necesidad como intension
para evolucionar y continuar adquiriendo e incorporando conocimientos.

Hoy en dia, la estimulacion cognitiva es el tratamiento de primera eleccion para el
deterioro cognitivo y tipos de demencia. Estas patologias son, irreversibles e incurables, pero
esto no significa que no se pueda enlentecer la evolucion de la enfermedad (Gratacos, 2105).
Dentro de esta técnica podemos identificar como las experiencias vividas enriquecen la
capacidad y el conocimiento de ser humano. Segun Jean Piaget, este continuo proceso de
establecimiento de equilibrios de ideas, viejas y nuevas es una parte esencial de todo aprendizaje
(Enciclopedia Psicopedagdgica, 2008). Relacionando la integracion de conocimientos los que se

puedan aplicar a su diario vivir. Tomando como eje el habilitar o rehabilitar a las personas que



18

han perdido destrezas (NeuroUP, 2015-2015). Ejemplo de esto se refleja en la adquisicion de
lenguaje y sus componentes, mediante la exposicion e integracion en ambientes que promuevan
la coordinacion de la estructura cognitiva mediante la adaptacion e integracion de estimulos
cognitivos. De esta forma se benefician tanto personas sanas como personas que tienen algun
tipo de déficit cognitivo. Segun Gratacos (2015), entre los beneficios que se pueden hallar lo son:
mejorar plasticidad neuronal, mantener funciones cognitivas, retrasar evolucion de la enfermedad
y mejorar su calidad de vida.

Dia a dia ejercitamos nuestro cerebro de manera inconsciente, pero es de mucha
importancia que cuando se esta trabajando con pacientes de esclerosis multiple o enfermedades
neurodegenerativas se realice un plan de rehabilitacion dirigido a sus necesidades, ya que es
esencial, para lograr promover la mayor independencia posible; debido al impacto que ocasiona
en los aspectos sociales, laborales y familiares que se ven afectados del paciente. Se ha recalcado
la necesidad de memoria y de recuperacién de datos y comunicacién en este tipo de poblacion.
Es pertinente el promover el tipo de estrategias o actividades que le faciliten la mismas

(NeuroUP, 2015-2015).
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Capitulo 11
Revision de Literatura
Introduccion
La Esclerosis Multiple (EM) es considerada una enfermedad desmielinizante,
degenerativa e inflamatoria ubicada en el Sistema Nervioso Central, afectando directamente la
sustancia blanca. El porqué de esta condicion es desconocido, pero muchos opinan que su origen
es multifactorial; donde se involucran los factores genéticos, inmunologicos y ambientales
desencadenantes, lo que se interpreta pueden poseer diferentes porcientos de implicacion en el
resultado final (Vanotti, 2008). Entre las manifestaciones que se presentan en el paciente,
incluyen “sintomas motores, sensoriales y cognitivos que producen disminucion en la calidad de
vida y productividad laboral” (Jimémez & et.al, 2012). Al tener ubicacion principal en el SNC,
se refleja como el cerebro y médula espinal son piezas claves para el desarrollo de esta
condicion, al verse afectadas en el proceso cerebral el cual se interrumpe y comienza la presencia
de dificultades. Cada paciente o caso de la condicion es individual, pero segun la publicacion del
“Hospital del Dia”, de la Fundacion de Esclerosis Multiple (FEM) consideran que los
“problemas cognitivos son mas frecuentes en aquellas personas que tienen maltiples lesiones en
un area del cerebro que se conoce como cerebelo. El cerebelo es crucial para la regulacion de las
funciones cognitivas” (Comité de Trabajo Clinico del RIMS, Hospital Del Dia Fundacion de
Esclerosis Multiple.). Las funciones cognitivas son consideradas como habilidades o procesos
gue nos ayudan a razonar, pensar y tomar decisiones por lo que cuando éstas se ven afectadas, el
paciente con EM requiere mayor repeticion para lograr un aprendizaje adecuado y duradero. Este

tipo de dificultad cognitiva no son tan faciles de pronosticar, ya que pueden aparecer en
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cualquier estacion o fase de la condicion (Custodio, Altamirano, Montesinos, Lira, Escobar &
Torres, 2009).
Proposito de la Investigacion

Esta investigacion tuvo como proposito principal determinar el efecto de la lectura guiada
en el aspecto cognitivo de la atencidn, en pacientes con Esclerosis Multiple.
El Sistema Nervioso Central en el paciente con EM

Segun Richard Snell (2007), la organizacién del sistema nervioso central,
esta constituida, por

el encéfalo y la médula espinal. Se encuentra protegido por tres membranas: duramadre

(membrana externa), aracnoides (intermedia), piamadre (membrana interna),

denominadas genéricamente meninges. Ademas, el encéfalo y la médula espinal estan

protegidos por envolturas 6seas, que son el craneo y la columna vertebral
respectivamente. Las células que forman el sistema nervioso central se disponen de tal
manera gque dan lugar a dos formaciones muy caracteristicas: la sustancia gris, constituida
por el soma de las neuronas y sus dendritas, ademas por fibras amielinicas; y la sustancia
blanca, formada principalmente por las prolongaciones nerviosas mielinizadas (axones),
cuya funcién es conducir la informacion.

Es decir, que la connotacién clinica de lo antes mencionado, provoca una afectacion tanto
de la sustancia blanca como de la sustancia gris, pero es la atrofia en la sustancia gris, la que
mayor relacion ha mostrado con el bajo rendimiento cognitivo en la EM. El patron de alteracion
cognitiva incluye déficits en velocidad del procesamiento de la informacion, alteraciones en las
funciones atencionales y ejecutivas, y por ultimo, alteraciones en las funciones de memoria

(Cruz, Belenguer, Martinez, Fittipaldi & Forn, 2016). “El uso de esta técnica permitira provocar



21

(...) de manera gradual, estado de complejidad para lograr el proceso de comunicacion entre
paciente y receptor, y a la inversa. La EM es (...) una enfermedad progresiva con un curso
fluctuante e imprevisible que hasta la fecha no tiene un tratamiento curativo” (Terre & Orient,
2007); de manera que se pretende proveer estrategias de agilizacion de procesamiento.

Clésicamente la EM, ha sido conocida como una condicion de desordenes en las
sustancias blancas, ya que ésta tiene como ubicacion el cuerpo de axones; aun asi el deterioro
cognitivo no se adjudica solo al area afectada en la neurona, sino que se puede evidenciar como
la sustancia gris también forma parte esto. La sustancia blanca se relaciona con la velocidad que
ocurre el procesamiento de informacidn, al igual que la memoria de trabajo; en cambio, la
sustancia gris se asimila a las alteraciones en memoria y fluencia verbal (Custodio, Altamirano,
Montesinos, Lira, Escobar & Torres, 2009).

El SNC, puede dividirse en tres ejes con especificidad funcional. EI primero eje, es el eje
anterior-posterior o rostro-caudal, el cual esta encargado de la monitorizacion, integracion de
conceptos, estimulacién sensorial y aspectos emocionales. El segundo eje, cortical-limbico o
dorsal-ventral, encargado del procesamiento de estimulos reflexivos y emocionales; teniendo
como tercer y ultimo eje, el eje medial-lateral, el cual se encarga de los aspectos visuales,
procesamiento individualista, poseyendo un gran nimero de conexiones neuronales (NeuroUP,
2012-2015). Segun la plataforma de estimulacién cognitiva, NeuroUP, define la plasticidad
cerebral como “la capacidad del cerebro para reorganizar sus patrones de conectividad neuronal,
reajustando su funcionalidad” (NeuroUP, 2012-2015). Pues es claro que el aprendizaje o
adquisicion de conocimiento luego de un dafio ligado al componente cerebral no sera de la
misma forma que usualmente se realizaba, si no mas bien este proceso se sustentara en redes

neuronales de repuesto y en nuevas rede que se genere (NeuroUP, 2012-2015). “Se generan



22

continuamente nuevas neuronas en el cerebro humano” (Ming& Song, 2011; Boyke, Driemeyer,
Gaser, Biichel & May, 2008; Ge, Sailor, Ming & Song, 2008; Fuchs & Gould, 2000; Gross,
2000; Eriksson, Perfilieva, Bjork-Eriksson, Alborn, Nordborg et al., 1998) (NeuroUP, 2012-
2015). Es decir, es un proceso que se repite y no se detiene, siempre y cuando se esté realizando
la estimulacion adecuada para que estas neuronas se presenten.

Las bases biologicas de esta capacidad de aprendizaje proceden de la amplia evidencia

empirica sobre la capacidad de las neuronas lesionadas para regenerarse y establecer

nuevas conexiones (Goldman, 1995). Esta plasticidad del sistema nervioso o

neuroplasticidad existe en el cerebro (...), las investigaciones sobre plasticidad cognitiva

se basan en adoptar disefios experimentales con el formato de test-entrenamiento-retest

(Zamarron, Tarraga, & Fernandez, 2008).

Se busca utilizar los mismos componentes de nuestro cerebro, reforzando los mismo
mediante estrategias o técnicas a apropiadas, pues si se brinda el tratamiento adecuado por mas
pequefio que sea el cambio se puede reflejar un progreso en el paciente (Farmakides & Boone,
1960).

Criterios diagnosticos de la Esclerosis Multiple

“Dicha enfermedad se caracteriza por una progresiva desmielinizacion que suele afectar a
la sustancia blanca en el SNC, los hemisferios cerebrales, el cerebelo y el tallo cerebral”
(Arango-Lasprilla et al., 2007). Provocando la presencia de sintomas tales como: trastornos
visuales, fatiga, problemas musculares, entumecimiento, hormigueo, perdida de sensibilidad,
sintomas cerebrales, problemas cognitivos, depresion, sintomas sexuales, habla y deglucion y

problemas intestinales y vejiga, en los peores casos una paralisis parcial o total (Chinea, 2011).
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Para el establecer un diagnostico, el paciente realiza pasos los que se pueden ligar a una
linea de tiempo, iniciando con la aparicion de sintomas, lo que lo llevara a la visita de un doctor
primario, al paciente informar de lo que esta ocurriendo se hace un referido al especialista
(Kostich, 2014) en neurologia el cual “El neurdlogo analiza los sintomas del paciente, historial
médico y examen neurologico que indican esclerosis multiple (EM). Requerira pruebas
especificas para descartar otros posibles trastornos” (Fundacion de Esclerosis Mdltiple en Puerto
Rico, FEMPR). Se realizan estudios de resonancia magnética cerebral y en la médula espinal,
examen de liquido cefalorraquideo (Chinea, 2011). Dependiendo a los resultados se pasa a
realizar un diagnostico, el cual, segun el Gobierno de Chile, Ministerio de Salud, en 2010
consideraba que,

Existen multiples sets de criterios diagnosticos, todos los cuales descansan

en dos conceptos basicos: Las lesiones del sistema nervioso central deben

diseminarse en el espacio y en el tiempo y otras explicaciones razonables

para los sintomas deben ser excluidas. EI mas reciente set de criterios

diagnosticos para la esclerosis multiple corresponde a la revision del ano

2005, de los “criterios de Mc Donald” (1). Los criterios de McDonald

permiten el diagnostico basado en la presentacion clinica, solo si hay

evidencia clinica de que al menos dos lesiones puedan ser identificadas,

(...) los criterios de McDonald permiten la ayuda de test auxiliares, como

la resonancia magnética, el estudio de liquido cefalorraquideo y los

potenciales evocados visuales. Si los criterios indicados se cumplen y no

hay una mejor explicacion para el cuadro clinico, el diagnostico es

esclerosis multiple (Gobierno de Chile, Ministerio de Salud, en 2010).
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Comprendiendo que no es tan solo el presentar alguno de los sintomas, sino la
implicacion de otros estudios para tener la certeza del decir un diagnostico adecuado. Por lo que
cuando el neurologo otorga el mismo, se parte a ver en qué fase se encuentra de la condicion y
que areas estan afectadas. Teniendo esto discutido se exponen las opciones mas adecuada para la
necesidad del paciente, ya sean tratamiento en base a farmacos, terapias u opciones alternas
(Custodio, Altamirano, Montesinos, Lira, Escobar, & Torres, 2009). Basandonos en la necesidad
del paciente, se distinguen las formas de tratamientos, en “tratamientos agudos, sintomaticos y
para modificar el curso natural de la enfermedad, disminuyendo su progreso, la recaidas o brotes
con inmunomoduladores” (Chinea, 2011).

Factores de riesgo para la evolucion de Esclerosis Multiple

Hoy por hoy a ciencia cierta alin se desconoce el motivo principal para que ocurra esta
condicion. Mediante extensos estudios realizados se pueden asociar factores de riesgo que se han
observado, en las poblaciones entre los cuales figuran: infecciones virales, sexo femenino, poca
exposicion a luz solar (deficiencia de vitamina D), tabaquismo, historia familiar/genética, vivir
en latitudes altas (Dominguez, Morales, Lorena, Echazarreta, Olan, Gutiérrez, 2012). En
referencia a la posible causa por deficiencia de Vitamina D, un estudio realizado con un paciente
de EM en Puerto Rico encontr6 que cerca del 85% de pacientes tenian deficiencia de esta
vitamina, la cual muestra una relacion en el desarrollo de patologias que afectan el sistema
inmunolégico (Chinea, 2011).

Proceso de desmielinizacion en la EM

“La vaina de mielina es una membrana plasméatica modificada que envuelve la mayor

parte del axdn del nervio. Su composicidn esta basada en lipidos (70-85%) y proteinas (15-

30%)”, (Siegel & et al.., 1999). Esta se origina de los oligodendrocitos en el Sistema Nervioso
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Central y de las células de schwann en el Sistema Nervioso Periférico (SNP)”. Dicha membrana
provee un efecto aislante que funciona como facilitadora en el momento de la transmision de los
impulsos nerviosos, logrando gque ésta sea mucho mas rapida. La pérdida de la mielina hace que
los impulsos sean mas lentos o en ocasiones inexistentes, dependiendo la severidad de la
afectacion (Siegel & et.al., 1999). A nivel histopatologico, el proceso de desmielinizacion que se
presentan de manera subcortical y periventricular en el SNC, es conocido coloquialmente como
placas. Las placas de la EM, no son mas que la representacion en parches de una lesion
neurodegenerativa ya sea activa o cicatriz residual que son ilustradas a través de estudios de
resonancia magnética y de acuerdo a su localizacion dan lugar a las manifestaciones clinicas
propias de la enfermedad, (Oreja & Lubrini, 2009). “La EM causa que las propias defensas del
organismo ataquen a la mielina” (fempr). Lo que causa tanta interrogativa y es de razon
desconocida el por qué el cuerpo se auto ataca, provocando el desarrollo de sintomas. Seguan,
Rojas, Gonzalez, Patrucco, & Cristiano (2010), en su articulo “Rol de las células T regulatorias
en Esclerosis Multiple”, exponen que el proceso de “la desmielinizacién en la enfermedad esta
mediada por una respuesta inflamatoria (...) siendo el dafio causado por un mecanismo de
hipersensibilidad tipo IV. Su etiopatogenia estaria relacionada a una falla en la tolerancia central
y periférica”.
Equipo multidisciplinario en la rehabilitacion del paciente con EM

“El tratamiento integral de la persona portadora de EM debe tener en cuenta que es una
enfermedad progresiva, de curso fluctuante e impredecible, con potencial de recuperacion
espontaneo sobre todo en sus inicios, que las lesiones a multiples niveles tienen un efecto
acumulativo, variables en cada paciente y en cada momento de la evolucion de la enfermedad, y

que al tratar un déficit podemos empeorar otro. Y, lo mas importante, ademas de afectar a la
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persona, impacta a su familia y a su entorno. Estos factores obligan a trabajar en un equipo
multidisciplinario de rehabilitacion, que dé cuenta de todos los desafios que nos plantean las
personas portadoras de EM” (Gobierno de Chile, Ministerio de Salud, 2010).

Un paciente con EM, se puede ver afectado de manera gradual, dependiendo de la
ubicacion de sus placas o brotes, las que se pueden detectar gracias al MRI. Los MRI ayudan al
proceso de ubicacion y deteccion brotes activos, ya que cuando existe un brote activo es
sinénimo de una inflamacion, lo que trae como consecuencia recaidas en el paciente. Estos
eventos se pueden identificar con la aparicion de déficits o complicaciones, mostrando un
cambio en la calidad de vida. Cuando esto ocurre entra en vigor un plan e integracion de
especialistas que abarcan las necesidades del paciente. Entre los especialistas que se ven
involucrados en el proceso de rehabilitacién de un paciente con EM se encuentran: el doctor
primario, neurologo, terapista fisico, urélogo, psiquiatra, farmacéutico, terapista ocupacional,
especialista en habla y lenguaje, grupos de apoyo, familiares, entre otros muchos més (Kostich,
2014).

Estimulacion cognitiva en el paciente con EM

El deterioro cognitivo ha sido subestimado dentro de la condicion de la esclerosis
maultiple. En el desarrollo, de esta condicidn se ha enfatizado constantemente el aspecto motor y
movilidad del paciente (Custodio, Altamirano, Montesinos, Lira, Escobar, J& Torres, 2009). Sin
embargo, estudios recientes muestran que un 65 % de los pacientes con EM, pueden presentar
alternaciones cognitivas, enfatizando en la memoria, acceso de informacion, en resolucion de
problemas, procesamiento de informacion, comprension de conceptos abstractos y la basqueda
de palabras (Arango-Lasprilla, DeLuca & Chiaravalloti, 2007). EI déficit de la memoria se ve

presente en un 40 a 65% de los pacientes con EM. Esto fue evidenciado en estudio de 39
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pacientes los cuales fueron evaluado cada tres meses durante dos afios y se hallé que la memoria
verbal, especialmente el almacenamiento y la recuperacion de la informacion, habia disminuido
en una alta proporcién de sujetos después de ese periodo de tiempo. Confirmando la frecuencia
con la que se ve afectada la memoria y la cual evoluciona desde el inicio de la enfermedad
(Lopez, 2015).

La estimulacion cognitiva, se conoce como toda actividad que ayuda a aumentar el
rendimiento cognitivo en el SNC (Blazquez, Galaparsoro, Gonzalez, Lubriny, et al., 2011). En
muchos casos esto se puede ver relacionado con la rehabilitacion, ya que tiene como objetivo el
“poner todos los medios posibles para reducir el impacto de las condiciones que son
discapacitante y para permitir a los pacientes alcanzar un nivel 6ptimo de integracion social”
(WHO, 2001) (Blazquez et. al., 2011). Mediante el proceso de rehabilitacion cognitiva,
estimulacidn cognitiva, se refleja la integracion y participacion del equipo multidisciplinario. La
rehabilitacidn en pacientes neuroldgicos, busca “la capacidad de adaptarse a diferentes
situaciones que le propone el entorno” (Demey, Allergri & Barrera, 2014). Lo que se espera que
ocurra con los componentes del SNC, como la plasticidad cerebral. La cual segin, Demey, et.al.,
2014, la definen como la capacidad del cerebro de evolucionar e implicar cambios estructurales y
organizacion funcional de sus circuitos neuronales, siendo un proceso clave para el desarrollo del
individuo.

Existen diferentes maneras de lograr una estimulacién cognitiva, iniciando desde: las
experiencias del diario vivir, las pruebas especializadas mejor conocidas como las baterias
neuropsicoldgicas, programas especializados, como plataformas en lineas que brindan la
oportunidad de ayudar a mejorar las capacidades funcionales del paciente; en este caso el

paciente con EM (NeuroUP, 2012-2015). Uno de los factores que delimita mucho a la persona
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que tiene deficiencias cognitivas, es el factor tiempo. Segun la revision de literatura, en un
estudio realizado para el 1994, se hall6 que el permitirles a los pacientes con EM una mayor
cantidad de ensayos, hasta que lograran adquirir el conocimiento, les beneficio de manera que,
lograron almacenar la informacién al igual que le grupo control (Arango-Lasprilla, et.al., 2007).
Una manera que se ha evidenciado, puede ayudar a la estimulacion cerebral es la lectura; donde
varios autores coinciden en que la lectura mejora el funcionamiento cerebral, considerando que,
entre mayor ejercicio mentales, se tendran mayores conexiones neuronales (Puentes & Ferrando,
2000). El paciente con EM, requiere de estimulacion cognitiva en sus funciones cognitivas y
ejecutivas, ya que se ven afectadas a raiz de su condicion. Se le debe proveer las
herramientas necesarias para lograr adquirir los conocimientos con mayor facilidad, ya
gue esto en muchas ocasiones es lo que los limita a demostrar su capacidad (Demey et al., 2014).
Investigaciones Realizadas en Puerto Rico

El Dr. Angel Chinea, neurdlogo especialista en Puerto Rico, se ha dedicado a la
exploracion del tema de la esclerosis multiple. El especialista es el Director Médico de la
Fundacion de Esclerosis Multiple de Puerto Rico, ubicada en el Centro Internacional del
Mercado en Guaynabo, Puerto Rico. Cierta fundacién se dedica a la realizacion de
investigaciones las cuales son muy reconocida a través del mundo (fempr). Segun Burgos (2016)
en su reportaje indica,

(...) los tltimos datos epidemiolédgicos prueban que la condicion neuroldgica no es solo

de paises europeos y del norte de los Estados Unidos, sino que su incidencia y

prevalencia es cada vez mayor en Puerto Rico y el Caribe. Este panorama se desprende

del registro epidemioldgico presentado por el Dr. Angel Chinea en Vancouver el pasado

mes de abril ante la American Academy of Neurology.
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Haciendo referencia a lo antes estipulado, estudio realizado por parte del grupo de especialistas,
destacando en su articulo, “The Puerto Rico study for the prevalence of multiple sclerosis”.
Segun, Chinea, Pérez, Perez-Canabal, Rojas, Torres, & Poser, (2012), nos informan acerca del
primer registro de pacientes con la condicion de Esclerosis Multiple, realizado en la isla entre los
afios 2003 a 2008. En base al registro se puede estimar la incidencia de la condicion en la isla
siendo de 52 a 100,000 de afectados. Dentro de este estudio se examinan factores comunes de
edad, género, motivo de condicion y areas regularmente afectadas. Este fue un estudio
transversal donde pretendia examinar la enfermedad y la demografia. Utilizando el método de
recopilacion de datos de cuestionarios validados por la Fundacion de Esclerosis Multiple en
Puerto Rico (FEMPR), utilizando analisis de datos con estadisticas descriptivas. Contaron con la
participacion de 698 pacientes los cuales el 79% era mujer y 21% hombre, edades de
participantes fluctuaban de 35 a 54 afios. Donde los principales sintomas de los participantes
reflejaban ser fatiga extrema, problemas de coordinacion y debilidad. Un hallazgo interesante fue
el factor de familiares los que poseen el diagndstico de la condicion reflejando un 20 %, donde
45% eran primos y 21% eran hermanos. La mayoria de los pacientes utilizaban con farmaco
tratamiento el interferon (Chinea, Pérez & Pérez-Canabal, 2008).

Por otro lado, se puede apreciar otro tipo de investigacion que explica lo que son
funciones ejecutivas (destrezas afectadas en algunos pacientes con EM) realizada por la doctora
en psicologia Wanda C. Rodriguez Arocho (2004), profesora de la Universidad de Puerto Rico
Recinto de Rio Piedras, la cual lleva por titulo, “Desarrollo de Funciones Ejecutivas y su
Relacion con el Lenguaje: En Busca de un Enfoque Integrado para su Investigacion”. La autora
nos habla sobre la percepcidn o terminologia que pueden otorgar diferentes especialistas, al

concepto de funciones ejecutivas, basandose en las hace una recopilacién por parte de Welsh
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(2002). La Dra. Rodriguez (2004) considera a las funciones ejecutivas como “términos de
actividades particulares como planificar, generar y monitorear estrategias, inhibir acciones
inapropiadas y tener flexibilidad para cambiar a acciones mas apropiadas, todo esto en el
contexto de enfrentamiento a una tarea o situacion-problema” (Rodriguez, 2004). Mediante la
revision de estudios por otros especialistas, Rodriguez (2004) nos expone cémo el
neuropsicologo Alexander R. Luria en los afios 1966, 1973 y 1978, es la mayor influencia en la
interpretacion de las funciones ejecutivas. Este utiliza las destrezas como centro de su teoria, el
celebro en accion, ocupandose de describir la organizacién funcional de los procesos cognitivos
en el cerebro (Rodriguez, 2004). Formando parte de inspiracion para la elavoracién de pruebas
(PASS, CAS), altamente reconocidas, las que tienen como objetivo la medicion de la
inteligencia, caracterizandose por la busqueda de destrezas como planificacion, atencion,
procesamiento sucesivo y procesamiento simultdneo. Segun Rodriguez (2004),

Vygotski y Luria atribuyeron al lenguaje un rol central en la formacion de los procesos

cognoscitivos y teorizaron e investigaron en torno a su rol en la regulacion de la actividad

voluntaria y dirigida. El acto voluntario, que implica todas las funciones ejecutivas, fue
conceptuado por Luria y Vygotski como el resultado de un proceso de transformaciones
mentales en la ontogénesis que tiene su origen en la actividad social.

Vygotsky y Luria buscaban la integracion de terminologia, para la aplicacién en el uso
exclusivo de poblaciones. Refiriéndose al estudio Proyecto EFEL, el cual tenia la estimacién al
realizarse entre los afios 2000 a 2005. Tomando como poblacién a investigar 90 nifios con el
diagnostico TDAH vy otros 90 nifios como grupo control. El objetivo principal de esta
investigacion fue estudiar los cambios evolutivos en procesos cognoscitivos y de lenguaje

(Rodriguez, 2004). La recopilacion de datos y exposicion de los mismo luego fueron presentados
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en la Revista Puertorriquefia de Psicologia, (2006), con “Estudio de los procesos cognitivos en
Puerto Rico: antecedentes, actualidad y perspectivas”.
Investigaciones Realizadas en Estados Unidos y otras Partes del Mundo

En el estudio caso-control “Alteraciones cognitivas en etapas iniciales de la esclerosis
multiple y su relacion con el estado de danimo, variables demogrdficas y clinica” realizado por
Nieto y colegas (2008), participaron un total de 103 sujetos, donde 52 pacientes con EM
remitente-recurrente y leve disfuncion neuroldgica conformaron los casos y un grupo control de
51 sujetos sin antecedentes de disfuncionalidad neuroldgica. Estos suministraron a todos los
sujetos el MMSE para valorar de forma breve y general el estado cognitivo; la prueba de
Vocabulario del WAIS-R como indicador del nivel intelectual; el Token Test y el Test de
Denominacién de Boston para confirmar la preservacion de las funciones linglisticas. En
adicion, evaluaron las siguientes areas: atencion y velocidad de procesamiento, funciones
ejecutivas, funciones visopereeptivas, visoespaciales y visconstructivas, memoria y aprendizaje y
por ultimo evaluacion del estado de animo a través del test de depresién de Beck. Como
resultados del estudio se reflejé, los pacientes presentaron un rendimiento inferior en diversas
tareas atencionales y de velocidad de procesamiento, asi como en tareas visoperceptivas y
visoconstructivas. Las alteraciones en memoria verbal se producen en memoria de trabajo,
mientras que en la memoria espacial esta afectada la adquisicion y la reproduccion demorada.
Estos resultados demuestran que la afectacion cognitiva en la EM esté presente incluso en fases
iniciales.

Por otro lado, Introzzi, Urquijo & Lopez en el estudio caso-control “Procesos de
codificacion y funciones ejecutivas en pacientes con esclerosis multiple ” (2010); analizaron los

procesos de codificacion y sus relaciones con los procesos de control ejecutivo en una muestra
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de 72 individuos donde los casos estuvieron conformados por 36 pacientes con diagnostico de
EM y 36 controles sanos apareados por edad y nivel educacional, para evitar error de confusion.
Los resultados mostraron un déficit en los procesos de codificacion y la existencia de una
asociacion significativa entre estos procesos y el funcionamiento ejecutivo. En sintesis, en
relacion al funcionamiento amnésico los datos obtenidos permitieron mostrar que el grupo de
pacientes con EM y disminucidn en la memoria episodica presentaron un desempefio
significativamente inferior respecto al grupo control en los indices tanto de recuperacion como
de codificacion.
Bases y Teorias

El paciente con esclerosis multiple, al tener una condicion neurodegenerativa se ve
afectado tanto en aspecto motor como cognoscitivos. Segun el trayecto de la historia de ésta
condicion, se recibe mayor énfasis en las consideraciones fisicas (Vanotti, 2008), incluso se
puede evidenciar cuando se realiza la busqueda de escala de deterioro discapacidad (EDSS,
expanded disability status scale), en el transcurso en la condicion. La escala EDSS, abarca el
dafio de sistemas funcionales, los que van desde piramidal, cerebral, tronco cerebral,
sensibilidad, intestino y vejiga, visual y mental (Dominguez, et al., 2012). Lo que hace
evidenciar la escasa atencion que recibe el deterioro de las funciones cognitivas, las que segln
Jiménez-Lopez, et.al., 2012 afirman predecir de manera significativa la discapacidad social y
laboral, incluso reflejando en estudios realizados en Estados Unidos y Europa un retiro
prematuro de 80 % de pacientes. Segun, Arango-Lasprilla, et.al., (2007), consideran las
alteraciones cognitivas, como una de las principales causas de incapacidad, por lo que proponen
el uso de perfilneuropsicoldgico. Este tipo de perfil, tendria como objetivo el evaluar

funcionamiento cognitivo del paciente, el establecer un diagndéstico clinico y poder realizar
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recomendaciones de tratamiento rehabilitador. Segun el Comité de Trabajo Clinico del RIMS
(Rehabilitation In Multiple Sclerosis), consideran la rehabilitacion neuropsicoldgica como fuente
para minimizar los efectos de las alteraciones, ya que al momento que se esté realizando la
estimulacion, se estara trabajando directamente con la plasticidad cerebral, la cual como antes
mencionado se definia como la capacidad del cerebro para reorganizar patrones de conectividad
neuronal (NeuroUP, 2012-2015).

El uso de pruebas neuropsicoldgicas en pacientes con EM, ha reflejado un beneficio
impresionante, por lo que es importante que a la hora de utilizar las misma, se considere las
necesidades del paciente (Andreu-Catala et.al., 2008). Considerando el utilizar una prueba que
refleje ser sensible a las limitaciones o formas de procesar, ya que si se hace uso erroneo de una
prueba se puede estar penalizando al paciente por capacidades y conocimientos que posee
(\Vanotti, 2008). Sin embargo, algunas investigaciones posteriores (DeLuca, Barbieri-Berger, y
Johnson, 1994; Deluca, Gaudino, Diamond, Christodoulou, y Engel, 1998) encontraron que las
alteraciones en la memoria a largo plazo que presentan estos pacientes son mas debidas a
problemas en la adquisicidn de la informacion que en su recuperacion. En un estudio realizado
por Deluca, Barbieri-Berger, y Johnson (1994) se encontrd que, al permitir a los pacientes con
EM una mayor cantidad de ensayos hasta que logran codificar y almacenar la informacién, los
problemas en el recuerdo o reconocimiento desaparecen, ya que los pacientes presentan un
rendimiento similar al del grupo control incluso en la evocacion de la informacidn una semana
después (Arango-Lasprilla, DeLuca, & Chiaravalloti, 2007).

A pesar de las grandezas que ha demostrado la evaluacién de funciones cognitivas del

paciente EM y la elaboracién de rehabilitacion cognitiva con tratamiento menos invasivos, hasta



el momento los resultados obtenidos por estimulacion cognitiva han sido contradictorios,

dejando posibilidad para ampliar este campo (Oreja & Lubrini, 2009).

34
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Capitulo 111
Metodologia

Introduccion

Las deficiencias cognitivas, ocupan un segundo plano dentro del diagndstico de EM por
muchos afios. Hoy por hoy, se han percatado de las desventajas que traen éstas en la calidad de
vida del paciente; llevando a la integracion de la rama de la neuropsicologia, como componente
de evaluacion, de las funcionalidades cognitivas (Arnett & Forn, 2007). Son muy pocas las
pruebas de evaluacidn, para esta condicion y ain menos se pueden hallar con traduccion para uso
del habla-hispana, y que tenga su validacion. Segun, Custodio, Altamirano, Montesinos, Lira,
Escobar & Torres (2009), se recomienda la basqueda de métodos evaluativos, los que capturen la
necesidad y sensibilidad de las areas cogntivas, emocional y conductual de pacientes de EM
(Arnett & Forn, 2007). La EM, puede producir déficit cognitivo mediante dos vias, es decir no es
un factor unitario; se encuentran la via directa la cual es conocida como el dafio en la
desmielizacion y la via indirecta, donde se puede producir por fatigas, ansiedad o depresion,
(Rodriguez, 2011). Este autor consideraba que,

Los principales déficits cognitivos encontrados en EM son: Velocidad del procesamiento

de la informacion, funciones ejecutivas (planificacion y priorizacion), razonamiento

abstracto y resolucién de problemas, problemas de concentracién, de atencion sostenida o

fatiga y de atencion dividida, problemas para encontrar una palabra (tenerla en la punta

de la lengua) y problemas de memoria. Debemos subrayar que la lentitud en el

procesamiento de la informacion y la fatiga, son dos sintomas que correlacionan

positivamente con el abandono del trabajo y negativamente con la vuelta al mismo. Por

supuesto, un paciente con EM puede presentar todos, algunos o ninguno de los problemas
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cognitivos citados. También debemos diferenciar los déficits cognitivos asociados a la

enfermedad por via directa o indirecta de los déficits cognitivos producidos como efectos

secundarios de la medicacion (Rodriguez, 2011).

Es decir, que estos sintomas pueden aparecer en cualquier momento del desarrollo o
evolucion de la condicion, pues aun no se ha logrado predecir o identificar algin patrén
que asocie los cambios fisicos con cognitivos. “La disfuncion cognitiva puede aparecer
tempranamente en el curso de la EM. La escala de discapacidad baja no se correlaciona con la
magnitud de la disfuncion cognitiva” (Bernardo, et al. 2008). Al desconocer el rumbo a tomar
por parte de esta condicion se recomienda el uso de métodos preventivos o estimulaciones
cogntivas, con fin de mantener las conexiones neuronales en accién. Es importante el enfatizar
en la reserva cerebral, conocida como el componente de la estructura de la plasticidad, la cual
posee la capacidad del reorganizar material neuronal.

Segun, la Revision de las novedades presentadas en el XXVII Congreso del Comité
Europeo para el Tratamiento e Investigacion en Esclerosis Maltiple (ECTRIMS)(I),
consideraban el que “La preservacion de una plasticidad potencial, ofrece una justificacion para
las intervenciones neurorrehabilitadoras” (Fernandez, Alvarez-Cermefio, Arroyo-Gonzélez,
Brieva, Calles-Hernandez, Casanova-Estruch & lzquierdo, (2012). “Los programas de
logoterapia utilizan combinaciones de varios abordajes rehabilitadores, todos ellos con el
objetivo de optimizar la comunicacion” (Renom, Nota, Martinell, Gustavson, Warinowski &
Terré, 2007). Sobre la premisa anterior, podemos decir que esto permite el desarrollo de un
tratamiento multidisciplinario con efoque especifico, donde el neuropsicélogo como el
especialista en habla-lenguaje pueden evaluar la funcion cognitivo-comunicativa. De igual forma

Renom, et al. (2007) recomiendan que se debe orientar a los familiares y personas cercanas del
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paciente para que los insten a involucrarse en actividades que promuevan la comunicacion en el
paciente.

Por otro lado, Silva en 2012, nos menciona como la American Speech and Hearing
Association, conocida como ASHA:

(...) aconseja a los especialistas del lenguaje que realizan entrenamiento cognitivo en sus

pacientes, que determinen los tratamientos adecuados basado en metas funcionales en

tiempos razonables y predecibles. También, hacer uso de la tecnologia actual, es decir, la

computacion utilizando los programas adecuados y recomendar medidas alternativas y

comunicacion aumentativa si fuese necesario” (Silva, 2012).

En este capitulo se presenta la metodologia utilizada en esta investigacion, el disefio,
cdémo se llevo a cabo la seleccion de participantes, el proceso de recoleccién de datos, andlisis de
la informacion, aspectos de confidencialdad, entre otros.

Proposito

Esta investigacion tuvo como proposito principal determinar el efecto de la lectura guiada
en el aspecto cognitivo de la atencidn, en pacientes con Esclerosis Multiple.
Seleccion de los participantes

La poblacion con la que se trabajo, fueron pacientes con el diagnostico de Esclerosis
Multiple, los cuales reflejaron deterioro cognitivo. Esta muestra representativa, se localizd
mediante el método “bola de nieve”, el cual fue establecido por Leo A. Goodman en el 1961. A
través del uso de este muestro se le pregunto a las personas si conocen de otro posible
participante para la participacion del estudio (Sampieri, Fernandez, & Baptista, 2010). Se colocé

un anuncio en las redes sociales para invitar a la participacion del estudio. También localizé
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participantes a traves del contacto directo. Esta investigacion fue realizada con un participante, el

cual cumplio con los criterios de inclusion descritos a continuacion.

Criterios de inclusion

e.

f.

Persona adulta (mayor de 21 afios) con diagnostico de Esclerosis Mdltiple.
Que esté o haya recibido servicios de patologia del habla-lenguaje

Que presente dificultades cognitivas en el area de atencion.

Que no presente depresion o presente depresion leve.

Persona que sepa leer

Residente de Puerto Rico.

Criterios de exclusién

a.

b.

C.

d.

g.

Persona menor de edad (menor de 21 afios).

Persona que no tenga un diagnostico de Esclerosis Mdltiple (EM).
Persona que nunca haya recibido servicios de patologia del habla-lenguaje
Persona que no presenta dificultades cognitivas en el area de atencién.
Persona que cuente con nivel moderado a severo de depresion

Persona que no sepa leer.

Persona que no resida en Puerto Rico

Meétodo y disefio de estudio

El método de esta investigacion fue el cuantitativo, ya que el mismo es secuencial y

probatorio, demostrando que va paso en paso y no se puede intercambiar su orden a seguir

(Sampieri, Fernandez & Baptista, 2010). Segun Del Canto y Silva (2013) el ser humano se

enfoca en la basqueda de nuevos descubrimientos y conocimientos, por lo que definen como

método ideal para obtener esto, al método cuantitativo. Este tiene como base el elemento de
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indagacion, conocimientos y medicién como procesador de sus teorias. En cambio, Monje
(2011), consideraba que es un proceso ordenado el cual se obtiene siguiendo unos pasos que
orienten de resultados adecuado a problemas que se proponen. Segun la tipologia de Campbell &
Stanley (1966), el disefio que se utilizd en esta investigacion fue el estudio de casos, catalogado
como experimental, de subtipo pre-experimental, con disefio pre prueba/ post prueba. Segun Yin,
(2003), el caso de estudio determin0 la habilidades y desventajas que presentd el participante,
reflejando si existe un desorden o dificultad, relacionandolo a situaciones de la vida diaria. Este
estudio se ubicé en la linea de tiempo prospectivo.

Formulacion de Hipdtesis

Esta investigacion constd de dos hipotesis definidas a continuacion:

1- Investigativa: Existe una relacion directamente proporcional entre la lectura guiada y

el nivel de atencion en el paciente con EM.

2- Nula: No existe una relacién directamente proporcional entre la lectura guiada y el

nivel de atencion en el paciente con EM.

Instrumentos para recopilar los datos en esta investigacion

Como instrumentos de investigacion se utilizaron los siguientes:

a) Prueba de Symbol Digit Modalities Test, mejor conocida como SDMT, la cual se
utilizé como instrumento de escaneo rapido de alteraciones cognitivas leves en el
participante. “Es un test que valora atencion y concentracion, es de facil aplicacion,
econémico, no requiere personal especializado, se puede realizar en cinco minutos
por lo que permite detectar deterioro cognitivo en la practica clinica diaria” (Lopez,
2015). Esta prueba se administrd previa y posteriormente a las intervenciones de

estimulos.



40

b) Escala de Autoevaluacion para la Depresion de Zung (SDS), la cual es una
autovaluacion para medir niveles de despresion; la misma es autoadministrable.

c) Planes de tratamiento de habla-lenguaje, disefiados por la/el especialista a cargo del
caso.

d) Notas de progreso diarias que realizo el especialista en patologia del habla a cargo del
caso.

e) Hoja para registrar conductas observadas en el participante; estas conductas estaban
relacionadas al area de atencion y gestos no verbales.

f) Se realizaron ocho observaciones de las intervenciones terapéuticas que fueron
documentadas en una hoja de observaciones. Estas intervenciones fueron ademas
video grabadas para documentar la informacion fiel y exacta de las intervenciones

g) Notas de campo de la investigadora principal.

h) Se acceso al expediente del participante para incluir la informaciéon en el analisis
comparativo de los porcentajes de la ejecucion de la participante en sesiones
anteriores en contraste con la ejecucion que realizé mientras se llevé a cabo el
estudio.

i) Se utiliz6 una hoja denominada perfil del participante para obtener informacion
general basica del participante.

Procedimiento de recoleccion de datos

Este estudio fue presentado a la Junta de Revisidn Institucional, conocido por sus siglas
en inglés con el IRB, de la institucion Universidad Ana G. Méndez para que fuera examinado.
Una vez se obtuvo las autorizaciones debidas se inicio con el proceso de investigacion.

1. Seinici6 localizando la muestra de los posibles candidatos o participantes.
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Se hizo uso del anuncio, el cual fue colocado en las redes sociales. Este anuncio tuvo una
breve explicacion sobre el propdsito de la investigacion y la informacion de contacto para
comunicarse si deseaba participar. Se utilizé ademas el mecanismo de contacto directo
con posibles participantes que cumplian con los criterios de inclusion.

Una vez se localizo la muestra se hizo contacto con el patdlogo de habla y lenguaje que
colaboré en el estudio (éste firmé con anticipcion, una carta de cooperacion).

Una vez que el participante con EM acepto, se le entregd al participante un
consentimiento informado que explicaba lo que se estaria realizando en el proceso de
investigacion, haciendo énfasis de que la participacion era de manera voluntaria y que
podia retirarse del estudio en cualquier momento. El lugar donde se llevé a cabo esta
investigacion fue en el hogar del participante (segln peticionado).

Se le entrego al participante una hoja para consentir el que las sesiones terapéuticas serian
videograbadas.

Se le proveyo el inventario Zung, de depresion (autoadministrable), para descartar la
misma (el participante, luego de autoadministrarse dicho inventario, podia tener un grado
leve de depresidn). Si el participante hubiera presentado un grado moderado a severo en
depresion, no habria sido ser parte de la investigacion.

El participante complet6 un perfil de informacidn bésica.

Se le administro luego la prueba SDMT de deterioro cognitivo leve. La prueba fue
ofrecida antes de iniciar las ocho sesiones videograbadas; fue administrada una segunda
vez luego de las primeras cuatro sesiones videograbadas que fueron llevadas a cabo sin la
técnica de lectura guiada; se ofrecio una tercera vez al finalizar las ocho

videograbaciones.
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9. Se realizaron las observaciones terapéuticas mientras se llevo a cabo la investigacion. El
plan de tratamiento estuvo dirigido en base a ocho intervenciones donde cuatro de ellas
fueron dirigidas a la estrategia de la lectura guiada (basada en 8 componentes de la
técnica “Reading guided”), y las otras cuatro se realizaron utilizando otra estrategia de
estimulacidn cognitiva seleccionada por el especialista. El especialista patdlogo del
habla-lenguaje fue quien elaborard y administré los planes.
10. Cada una de estas intervenciones fue videograbada y se analizaron con fin de hallar datos
relevantes a la investigacion, a través del uso de observaciones de gestos no verbales, y
observaciones generales en la atencion. Se utilizaron unas hojas para completar con estas
observaciones especificas.
11. Finalmente se analizaron las pruebas, videograbaciones, documentos y se compararon los
resultados obtenidos para iniciar el analisis de datos y conclusiones del estudio.
Anélisis de Datos

Al finalizar el proceso de recopilacion de datos se realizé el proceso de analisis,
interpretacion y comparacion de los datos obtenidos. El analisis fue uno descriptivo. Se
analizaron los resultados de la prueba SDMT, resultados del inventario Zung, planes de
tratamiento, notas de progreso, observaciones, videograbaciones, y notas de campo. Se utilizaron
medidas de tendencia central para describir este analisis.
Confidencialidad

En esta investigacion se mantuvo la identidad protegida utilizando pseud6nimos. Luego
de analizar las videograbaciones éstas fueron borradas inmediatamente. La informacion del
participante se guardd en un expediente individual, con un pseudénimo, en archivo privado bajo

llave, los documentos almacenados fueron: perfil del participante, consentimiento de
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videograbacidn, consentimiento de participacion, resultados de prueba SDMT, Inventario Zung,
notas de especialista, notas de campo, tabla de observacion de conductas, los cuales fueron
ubicados en el hogar de la investigadora principal por el tiempo de cinco afos; luego de este
tiempo todos los documentos seran triturados.
Beneficios para los participantes

El participante no obtuvo ningin beneficio monetario; éste participo del estudio de
manera voluntaria. Sin embargo, pudo identificar si la estrategia del uso de la lectura guiada, era
efectiva en si mismo en si mismo, y si fue una técnica apropiada y comoda para él. Aumento la
conciencia del impacto de la disfuncion cognitiva en su vida diaria. Conocié otra herramienta
terapéutica que podra compartir de modo informativo con otras personas que tengan la
condicion.
Beneficios para la sociedad

En la actualidad aun no existe una cura para esta condicion, pero no nos queda la duda de
que se estan realizando los estudios necesarios para de alguna forma mejorar la calidad de vida
de cada uno de los pacientes con EM. Esta investigacion fomentara el interés entre patélogos del
habla-lenguaje y profesionales de la salud en el campo investigativo del deterioro cognitivo en
los pacientes con EM. Establecera y resaltara la importancia de la patologia de habla y
rehabilitacion, en el tratamiento de los pacientes con EM. Se podra promover la lectura guiada
como técnica para mejorar destrezas cognitivas en pacientes con EM. Se dara énfasis a que en la
EM, las destrezas cognitivas pueden afectarse por lo tanto, hay que darles seguimiento.

Esta propuesta busca aportar nuevas ideas de evaluacion que permitan disefiar estrategias
de tratamiento en el area de rehabilitacidon que estén vinculadas al mejoramiento de la atencion

del paciente con EM. Por ultimo, fomentar el interés entre colegas y otros profesionales de la
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salud a continuar investigando sobre el deterioro de otras areas del aspecto cognitivo, de manera
que permita un tratamiento adecuado, optimizado que repercuta positivamente en la
funcionalidad del paciente con EM.
Riesgos para los participantes

Los riesgos identificados para el participante mediante la intervencion con especialista
fueron minimos. Pudo presentar alguna fatiga mental o nerviosismo en el paciente por el hecho
de ser videograbado. Es por esto que firmé un consentimiento informado. Se le record¢ al
participante que era libre para decidir si deseaba 0 no, continuar colaborando en la investigacion.
Importancia de la investigacion

La importancia de esta investigacion se baso en la necesidad del desarrollo de estudios
que abunden sobre el deterioro cognitivo en pacientes con EM. Es cierto que la presentacion de
los brotes dentro de la condicidn puede ser desatada por varios factores, pero el inicio de los
sintomas es impredecible. Esta propuesta, persigue informar tanto al paciente con EM, como a
profesionales de la salud sobre la importancia del estimulo cognitivo. En adicion, concientizar a
las personas afectadas y familiares de estos, sobre la existencia de diferentes fuentes que incurren
en el aumento de la plasticidad cortical que mantiene activo el proceso de regeneracion neuronal,

en este caso a través de la lectura.
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Capitulo IV
Descripcion de Participante

Hernandez (2018) informo en el Periodico Primera Hora, como los casos de esclerosis
multiples (EM) han ido aumentando con el pasar de los afios en la Isla. Reflejando su mayor
incidencia en mujeres entre las edades de 35 a 44 afios, pero creando una gran alerta entre edades
pediatricas basado en andlisis de datos por parte de especialitas en el campo de la neurologia. De
igual forma, Hernandez (2018) abarca sobre la importancia de un buen y a tiempo diagnéstico, el
cual es crucial para el desarrollo y tratamiento temprano de la condicidn, pues asegura la calidad
y expectativas de vida para el afectado (Hernandez, 2018). Por estas razones, el propésito
presente de la investigacion fue el determinar el efecto de la lectura guiada en el aspecto
cognitivo de la atencion, en pacientes con Esclerosis Multiple, como fuente alternativa de
tratamiento por parte del especialista en el area cognitiva, dando incapié a la gran necesidad de
estos servicios.

Luego de haber obtenido la aprobacién por el IRB, se inicio el proceso de la
investigacion. En este capitulo se decribe al participante haciendo uso de un pseudonimo para
mantener y proteger su identidad y confidencialidad a través de todo el proceso.

Beth, es una mujer entre las edades de 50 a 65 afios de edad profesional en el campo de la
salud (enfermeria), madre de dos hijos y actualmente casada, la cual fue diagnosticada con
Esclerosis Multiple a sus 42 afios de edad. Beth lleva bajo este diagndstico cerca de 18 afios de
su vida. Al momento cuenta con la ayuda de varios especialistas trabajando con su caso. Como
efecto de su condicidn, Beth se encuentra desempleada, participando de actividades variadas en
su hogar. Beth ademas de tener el diagndstico de EM, fue diagnosticada con osteoporosis. Al dia

de hoy la participante se encuentra bajo los tratamientos farmacos de Tecfidera, medicamento
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dirijidoa tratar las recaidas en la EM, disminuyendo o evitando el empeorar al momento de que
ocurran brotes (WebMD, [2018]). Beth inform¢ el haber participado de varias intervenciones
terapéuticas relacionadas al aspecto fisico, psicolégico y al momento, de habla y lenguaje,
enfatizando que la aprobacion de servicios por parte de su condicién se han visto con mayor
facilidad por el aspecto de rehabilitacion fisica. Beth describe la esclerosis maltiple como “ Una
condicion del Sistema Nerviso Central, que afecta y crea efectos en el paciente dependiendo el
area que esté impactada”, es decir que el efecto dependera del lugar donde se encuentre la lesion
en el paciente.

Durante el proceso de recoleccion de data, Beth se vio como facilitadora, mostrandose
dispuesta y muy conocedora de su condicion. Beth es miembro activa de la FEMPR, de igual
forma invita a todas las personas que posean el diagndstico o familiares se unan a la misma

organizacion; informa el haber encontrado de gran apoyo la misma.
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Capitulo V
Resultados

Introduccion

La EM hoy en dia, redirige su proceso de rehabilitacion a aspecto fisicos, con fin de una
mejor calidad de vida, brindando la oportunidad de deambulacién por si mismo, al paciente.
Segun Pérez-Elvira, (2010), se considera que el enfoque conginitivo se dejaba en un segundo
plano, por lo que es de suma importancia el crear la conciencia de la necesidad que existe en
estimular a un paciente con EM de manera cognitiva diariamente y méas aun cuando se ha
identificado una recaida. El cerebro es un 6rgano complejo que estd compuesto por diferentes
estructuras las cuales realizan diversas funciones y trabajan en conjunto creando mil conexiones
que ayudan y desenvulven el funcionamiento del resto del cuerpo (Cognifit, 2018). Entre los
principales déficits cognitivos del paciente con EM se han identificando la velocidad de
procesamiento de informacion, las funciones ejecutivas, resolucion de problemas, la
concentracion, la atencion, recuperacion de palabras y su memoria (Rodriguez, 2011), dejando la
interrogante sobre cual es el tratamiento mas efectivo para un paciente que presenta deterioro
cognitivo. En este capitulo se exponen los resultados obtenidos entre las sesiones ofrecidas al
participante, donde se contrastan las ganancias entre la estimulacidn cognitiva en la atencion con
lectura guiada vs. lectura no guiada.
Proposito de la investigacion

Esta investigacion tuvo como proposito principal determinar el efecto de la lectura guiada

en el aspecto cognitivo de la atencidn, en pacientes con Esclerosis Multiple
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Hallazgos

Instrumentos de medicion

Como instrumentos de medicion se utilizaron: la prueba Symbol Digit Modalities
(SDMT), inventario Zung, planes de tratamientos, notas de progresos, observaciones,
videograbaciones y notas de campo. Las mismas tuvieron como propadsito el abarcar y recopilar
los datos con mayor presicion posible.

La SDMT, prueba que se utilizé como instrumento de escaneo rapido, tuvo como fin el
valorar la atencion y concentracion por parte de la participante. La SDMT fue administrada en
tres ocasiones durante el proceso de recoleccidn de datos, evidenciando una ganancia en destreza
de la atencidn por parte del participante. La prueba SDMT ayudd también a evidenciar la
necesidad y deficiencia cognitiva por parte de Beth.

La escala de Autoevaluacion para la Depresion de Zung (SDS), ayudo a descartar que
Beth padeciera un nivel de depresion. La escala fue muy sencilla de completar, fue auto
administrada y no excedio los 10 minutos en el proceso de realizacién. Beth no presentd signos
de depresion.

Otra forma de recopilar la data entre las sesiones ofrecidas por la patéloga del habla-
lenguaje (PHL), fueron los planes de tratamientos y notas de progreso que ésta redacto. Los
planes de tratamiento fueron de gran ayuda para dirigir el curso de la sesion; estos brindaron la
oportunidad de exhibir actividades variadas y estrategias disefiadas (Patino, 2018). Entre las
actividades que se observaron lo fueron el uso de: refranes, analogias, opuestos, uso de
aplicaciones moviles para el rastreo visual y lectura guiada. A través del uso de las notas de

progreso se evidencio el flujo del desempefio por parte de Beth, reflejando aumento en destrezas
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como el contacto visual, comprension de instrucciones sencillas, estado de vigilancia y atencién
sostenida.

La investigadora principal utilizo hojas de observaciones de gestos no verbales y aspectos
que abarcaban la atencion, como por ejemplo, sus notas de campo, reforzando la data recolectada
con videograbaciones que se utilizaron para revisar lo presenciado y complementar la
informacion ya obtenida. Las observaciones fueron borradas inmediatamente luego de ser
estudiadas. Por tanto, para recopilar los datos se realiz6 lo siguiente:

e Autoadministracion de Inventario Zung (para observar aspecto de depresion)

e Administracion de un perfil de informacion basica completado por la participante

e Administracién de prueba SDMT, observaciones, videograbaciones y revision de
planes y notas de tratamiento.

Al descartarse la presencia de depresion a través del inventario Zung, y luego de
completar el perfil de la participante, se procedi6 a administrar a Beth la prueba SDMT; luego
recibid las primeras 4 sesiones por parte de la especialista, con estimulacion cognitiva en la
atencion pero con método alternativo (no con lectura guiada). Luego de esto, se le ofreci6 a Beth
la segunda administracion de la prueba de SDMT y se procedié a iniciar las proximas 4 sesiones
que si eran dirigidas por el método de lectura guiada. La lectura guiada es conocida como un
método de ensefianza que se utiliza con grupos pequefios, donde un maestro o adulto hace
entrega de una lectura y con fases guia al estudiante o persona a una mejor comprension de la
lectura (Gagen, 2007).

Al finalizar las sesiones 5, 6, 7 y 8 (las que tuvieron un tiempo de duracion entre 30-45
minutos) se le administro por ultima vez la prueba SDMT, con el fin de evidenciar las

habilidades obtenidad por la participante.
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Anélisis de Datos

Al cumplir con cada uno de los requisitos establecidos como criterios de inclusion, Beth
participo de la investigacion de estimulacion cognitiva en la atencion, mediante la lectura guiada.
A continuacion se desglosa el analisis de cada una de las areas evaluadas en los instrumentos de
investigacion.

I.  Inventario Zung

La tabla 1 demuestra los resultados obtenidos por la participante como punto de partida para
el inicio de la investigacion, evidenciando que Beth no poseia ningun signo de depresion. Segln
los resultados obtenidos- 42/80- Beth se encontrd en un rango normal.

Tabla 1: Inventario Zung

Rango Puntuacion Resultado-Beth
Normal 25-49 42
Ligeramente deprimido 50-59
Moderadamente deprimido 60-69
Severamente deprimido 70 0 més
Il.  Prueba SDMT

En la Gréfica 1, se puede observar el desempefio por parte de Beth en la prueba de SDMT en
la cual se mide atencion y concentracion. Segun Smtih, (2002) los valores de interpretacion para
la edades de 55-64 en un nivel superior (escolaridad), se consideran de: a) 0-20 muy bajas; b) 21-
26 baja; ¢) 27-53 normal; y d) de 54-110 altas. La primera ocasién en gue se le administré la
prueba a Beth, ésta obtuvo una puntuacion de 18, lo que significa un puntuacion “muy baja” en
concentracion y atencion. En su segundo intento Beth obtuvo una puntuacion de 21,
interpretdndose como un progreso de “muy baja” a “baja”. En la tercera administracion la

participante obtuvo como resultado un total de 32, significando un progreso a un nivel “normal”.



o1

Esto demuestra que las intervenciones de estimulacion congnitiva dirigidas a la atencion fueron

efectivas observandose un aumento gradual en sus ejecuciones.

Gréfica 1: Resultados de la Prueba Symbol Digits Modalities Test
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a. Observaciones 1-4 (atencion)

La grafica 2 muestra las areas observadas a traves de las sesiones 1 hasta la 4. Durante esas
intervenciones se realiz6 estimulacion cognitiva, con un enfoque alterno para el aumento en la
atencion; entiéndase, no se utilizo lectura guiada. Bajo el renglon de atencion se pretendian
observar las siguientes: contacto visual, velocidad de procesamiento, atencidn sostenida,
precisién, consistencia, interés, fatiga mental, vigilancia, memoria operativa y flexibilidad
cognitiva. Dentro de estas sesiones se evidencid contacto visual, el cual aumenté entre las

sesiones. En la sesién # 2, Beth mostrd 9 de los 10 aspectos que se pretendian observar,
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considerandose algo positivo; el factor ausente lo fue la fatiga mental. Es preciso indicar que
todos los aspectos que se pretendian observar estuvieron presentes de manera variable; sucedian
entre la sesion por lapsos de tiempo. En la sesion # 3, Beth obtuvo un 80% de ejecucion, no
reflejé fatiga mental ni velocidad de procesamiento. Realizo las actividades con repeticiones de
instrucciones por parte del especialista y luego la participante repetia las mismas instrucciones
(reauditorizacion) para poder lograrlas. Para la Gltima sesion sin lectura guiada (cuarta sesion),
Beth recuperd la velocidad de su procesamiento, obteniendo un 90%; no presentd el aspecto de
fatiga mental; esto es, la participante no expresé ni evidencio signos de la misma como en
sesiones anteriores. Sin embargo, la participante logré llevar su terapia con el mayor éxito

posible.

Grafica 2: Estratificaciones de nivel de atencién para lectura no guiada
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b. Observaciones 5-8, con lectura guiada (atencion)

La grafica 3, presenta los aspectos observados bajo el enfoque de la lectura guiada como
estimulacidn cognitiva en la atencion durante las sesiones terapéuticas. Los aspectos observados
son los antes mencionados en las observaciones 1-4. En la sesion # 5 se pudo observar un buen
contacto visual y buena una velocidad de procesamiento. Beth tuvo atencion sostenida, tuvo
precision al contestar de preguntas y un buen estado de vigilancia. A pesar de esto, el interés por
parte de la participante variaba; de igual forma Beth expreso el no querer leer al inicio de las
lecturas, reflejando una fatiga mental; de todos modos Beth logro trabajar. Con este nuevo estilo
de intervencion (lectura guiada), no se pudo presenciar una memoria operativa y flexibilidad
cogntiva, trabajando a un nivel de 80%.

En la sesion # 6, Beth obtuvo un 90% de los componentes sin fatiga mental. Ya para las
sesiones # 7 y # 8, Beth obtuvo un 100% de los aspectos observados aunque se osbervo a la
participante un poco cansada. También se pudo observar el incremento entre las destrezas de
atencion, tales como: contacto visual, estado de vigilancia y atencion sostenida.

Gréfica 3: Estratificacion de nivel de atencién para lectura guiada
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IV.  Otras actividades realizadas para recopilar datos (entre sesiones- notas de progreso)
En la tabla 2, analizadas bajo las medidas de tendencia central, se enfatiza la ejecucion entre

actividades por sesiones y los porcientos obtenidos segun las notas de progreso del especialista.
Entre las actividades realizadas en las sesiones se encontraron: uso de refranes, analogias,
asociaciones, opuestos, sindbnimos, uso de aplicaciones maviles (apps) para rastreo visual y
lectura guiada. Mediante la interpretacion de datos establecidos en la tabla, se refleja como la
adquisicion y comprension entre las actividades se brindé gradualmente y su nivel de mayor
funcionamiento lo fue en un 75% y su nivel mas bajo fue un 10% de funcionamiento, siendo

evidencia de su ejecucidn bajo los datos de interpretacion por la especialista en sus notas de

progreso.
Tabla 2: Actividades realizadas
Actividades N | Sesion | Sesién Sesion Sesion Sesion | Sesion | Sesién | Sesién
realizadas 1 2 3 4 5 6 7 8
Refranes 1 10% 20% 35% 60% 0 0 0 0
Analogias 1 | 10% 30% 30% 55% 0 0 0 0
Opuestos 1 10% 35% 40% 70% 0 0 0 0
Sindnimos 1 | 10% 35% 30% 65% 0 0 0 0
Asociaciones | 1 | 10% | 40% 50% 65% 0 0 0 0
Apps 1 10% 30% 40% 60% 0 0 0 0
Lectura 1 0 0 0 0 55% 65% 75% 5%
guiada

Nota: En las sesiones 5-8 no se utilizaron las actividades aqui indicadas; se utilizé lectura guiada

V.  Gestos no verbales
La gréfica # 4, presenta la frecuencia con la que la participante utiliz6 los gestos no verbales
en el transcurso de las ocho sesiones, evidenciando que los gestos ilustrativos, definidos como
los gestos que se utilizan para apoyar o completar un mensaje (Davis, 1976), fueron los mas

utilizados.
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Gréfica 4: Frecuencias de gestos no verbales
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Anélisis de los Hallazgos

La intervencion de especialistas de la salud en el proceso de rehabilitacion de un paciente
es de suma importancia, ya que se encuentran mayores beneficios cuando se realizan de manera
inmediata a la lesion ocurrida. El paciente de EM debe ser tratado como un todo, ser evaluado y
analizado en las areas que se afecta su vida diaria, su continuidad (Renom y Galan, 2014).

Basado en los datos recopilados, los resultados de esta investigacion reflejan que Beth se
vib beneficiada de las intervenciones dirigidas por el especialista de habla y lenguaje, con
referencia a la estimulacion cognitiva. Demostrando su incremento en niveles de atencion en
especial mediante el uso de técnica de lectura guiada. Evidencia de ello se observo en los
resultados de las pruebas de SDMT, donde se puede interpretar un incremento de la prueba # 1
con un resultado de 18 a la prueba # 3 obteniendo un resultado de 32, pasando de un nivel muy

bajo a uno normal en un nivel superior. Cuando se menciona el “nivel superior”, es en referencia
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al nivel de escolaridad de la participante). La SDMT, posee la venteja de poder ser ofrecida de
manera escrita y ora

I, teniendo la normativa de dos tipos de escolaridad, permitiendo el poder ser utilizada
con un publico general (Smith, 2002). La SDMT, tiene el enfoque de ser utilizada con fin de
medir nivel de atencion, procesamiento mental, rastreo visual y velocidad visuomotora (Tamayo
etal., 2012). Es por esto la seleccion de instrumentos para la evaluacion de niveles de atencion
en pacientes de EM, la misma ha sido considerada por muchos como fuente adecuada, sencilla'y
precisa (Rodriguez, 2011).

La lectura guiada es el elemento esencial en ésta investigacion, la misma se pretendid
utilizar como herramienta para estimular habilidades cognitiva especificamente la atencion, en la
poblacidn especifica de EM. Segun Drake (2007), la atencion maneja el flujo de procesamientos
cognitivos, combinados con la percepcion y memoria, los cuales ayudan que las tareas que se
lleven acabo sean de manera efictiva. En estudios recientes, se compararon dos grupos de
personas con EM, los cuales un grupo de 59 personas fue expuesto a programas de ejercicos
cerebal CogniFit y el grupo control de 48 personas no. Como resultado el grupo que fue expuesto
a estos ejercicios mejoraron destrezas de memoria, en cambio el grupo control al no contar con
entrenamiento y estimulacion de ningdn tipo no se evidencid incrementos de destrezas
cognitivas. Dejando como resultado que el progreso observado indica que el entrenamiento
individualizado y buenos instrumentos son claves para el progreso de destrezas cognitivas y
aumento de la plasticidad neuronal en pacientes con EM (Shatil, Metzer, Horvitz & Miller,
2010).

En cambio muchos consideran que la lectura es una fuente esencial en el desarrollo del

cerebro, por ejemplo segln Gutierrez, (2013) decia que “Nuestro cerebro, para que goce de
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buena salud, necesita que lo mantengamos activo, que lo ejercitemos. La lectura ha demostrado
que estimula la actividad cerebral y fortalece las conexiones neuronales” (Gutiérrez, 2013). La
lectura guiada, es préactica de lectura que se ofrece en grupos pequefios donde se brindan
instrucciones; se practica y fomenta la lectura para comprenderla. Esta técnica se realiza en voz
alta y recibiendo una retroalimentacion de un adulto. Enfocandose en actividades antes de la
lectura, durante la lectura y luego de la lectura, pues se pretender que el individuo comprenda por
completa la lectura realizada (Saunders-Smith, G. (2015). Entre las actividades que se pueden
realizar son: preguntas de detalles, preguntas de si 0 no, inferencias, adqusicion de vocabulario,
comparacion con la actualidad entre otras.

En los datos recolectados entre las sesiones 5 a la 8- se utilizo la técnica de lectura
guiada- se evidencié ganancia significativa en los niveles de contacto visual, estado de
vigilancia y atencion sostenida. La conciencia de atencion sostenida impacta al mantenimiento
de los niveles atecionales lo cuales no son de naturaleza selectiva, pero implican la capacidad de
sostener la atencion durante tareas especificas por un tiempo especifico, (Drake, 2007). También
se pudo evidenciar fatigas mentales las que fueron expresadas por el participante. Las fatigas
mentales pueden dificultar el desempefio de las actividades diarias. Existen dos tipos de fatigas,
las fatigas primarias y secundarias. La fatiga primaria, es la que aparece como efecto de un dafio
directo al SNC, y la fatiga secundaria son las que aprecen como factores no relacionados a la EM
(Esclerosis Mdltiple Espafia, 2011).

En la sesion # 5 Beth inform6 que no deseaba leer y en la sesion # 7, Beth indico sobre el
calor gque sentia, su rostro daba la percepcion de molestia. Un grupo de investigadores de
Alemania, “ha desarrollado un estudio cuyos resultados muestran diferencias en el cerebro de

personas afectadas por EM y fatiga mental” . “Concretamente encontraron cambios en el talamo,
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en relacion con una menor anisotropia fraccional y mayores valores medios de difusividad”
(Esclerosis Mdltiple Espafia, 2011). Entre los gestos no verbales que sobresalieron en el
transcurso de las ocho sesiones fueron los gestos ilustrativos y la buen postura y aproximacion
por parte de la participante. Los gestos ilustrativos utilizados fueron: el uso de manos para
indicar que alguien fue a un lugar, o explicar qué se realizo en el dia. Algunos de los beneficios
de los gestos no verbales son: aportan informacidn al mensaje verbal, representan mayor
fiabilidad que el verbal, pueden ser modificados e integrados en varios contextos (Davis, 1976).
Resumen

Basado en los resultados obtenidos en esta investigacion, Beth se vid benificiada de los
dos estilos de intervencion. Segun los resultados de sus pruebas (SDMT), en ambos estilos
represent6 un progreso, aun asi se logré evidenciar un aumento en niveles de atencion
luego de haber recibido sus cuatros sesiones (5-8) mediante la técnica de lectura guiada.
Segun la adquisicion de destrezas de atencion y los porcientos obtenidos en las actividades
diarias desglosados en la tabla 2, la participante desmostré disminucion en su deterioro

cognitivo durante el transcurso de sus ocho sesiones.
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Capitulo VI
Discusion y Recomendaciones

Introduccion

El proposito de este estudio fue determinar el efecto de la lectura guiada en el aspecto
cognitivo de la atencion, en pacientes con Esclerosis Multiple. Como se ha mencionado, la EM
es una condicion degenerativa que afecta el SNC, impactando actividades diarias tales como el
caminar, el hablar, el pensar, el comer, entre otras. Los enfoques regulares para la rehabilitacion
en paciente de EM, son dirigidos a los aspectos fisicos. Por lo tanto, esta investigacion pretende
el determinar nuevas técnicas de estimulacion cognitivas, en la atencion; de forma que sean
factibles y accesibles a la poblacion afectada.
Resumen breve de los hallazgos

Segun los resultados obtenidos, la participante evidencié un aumento en algunas de sus
destrezas de atencion en el transcurso de las sesiones. Hubo un aumento en niveles de atencion
luego de haber recibido sus cuatros sesiones (5-8) mediante la técnica de lectura guiada. Se
logré observar una adquisicion de destrezas de atencidn y segun los porcientos obtenidos en las
actividades diarias desglosadas en la tabla 2, la participante desmostré disminucion en su
deterioro cognitivo durante el transcurso de sus ocho sesiones.

Las areas de la atencion que reflejaron un aumento lo fueron: el contacto visual, estado
de vigilancia y aumento de atencion sostenida. La participante también demostr6 cambios
positivos en la ejecucion de gestos no verbales.

Discusion de los hallazgos
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De acuerdo a los datos encontrados, en la mayoria de las sesiones Beth mostro progreso
gradual en la adqusicion y realizacion de las actividades expuesta por la PHL. Las areas que esta
participante necesita reforzar, para poder realizar de manera consistente e independiente, son: la
velocidad de procesamiento, precision, memoria operante y flexibilidad cognitiva.

Algunos estudios realizados en Houston, Texas, sustentan que “la regeneracion cerebral
ha demostrado que las neuronas dafiadas pueden formar nuevas conexiones gracias a la
rehabilitacion cognitiva asistida por computadora” (Suarez, Pérez, Avila, Hutton & Rivera, n.d.).
De igual forma, se realiz6 un estudio en el 2017, donde se integran un programa de aerébicos y
cognitivo. Comparando un programa de aerobicos y cogntivo con 16 participantes y un grupo
control de 16 participantes, solo con el programa fisico. La programacion se establecid por seis
semanas, dando como resultado que el entrenamiento cogntivo combinado mostré mejor
funcionamiento (Jiménez-Morales, Herra-Jimenez, Macias-Delgado, Pérez-Medinilla, & Diaz-
Diaz ,2017). Aunque los hallazgos son variados, estos se interpreta como excelentes noticias
para el desarrollo de nuevos métodos de intervencion, con fin de estimular las areas cognitivas en
pacientes con EM.

Las fatigas mentales, fueron presenciadas en las sesiones 5 hasta la 8, las cuales tenian
como enfoque principal la lectura guiada. La primera fatiga mental se observé cuando se iba a
iniciar con un método nuevo; es evidente que no implanto la flexibilidad cognitiva. Cuando se
iban a iniciar las lecturas se ofrecieron las instrucciones, y surgié el comentario por parte de
Beth, que no deseaba leer. En la sesion # 7, Beth informo sobre el calor que sentia;,
lamentablemente no se pudo resolver, pero se lograron adaptar las actividades para fomentar la

interaccion al leer.
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Entre los gestos no verbales realizados por parte de la participante, resaltan el uso de
gestos ilustrativos, buena postura y aproximacién, guardando la distancia entre el especialista.
Beth hizo uso excesivo de gestos ilustrativos para acompafiar sus mensajes, a pesar de estos ser
claros. De forma general Beth mostré un interés variado, a la hora de realizar las actividades, aun
asi realizaba las mismas. Segun Alvarez, (2015) entre los beneficios de este tipo de lectura se
encuentra el ayudar a la resolucion de problemas cuando se presentan, el dar instrucciones
relacionadas, mejorar la fluidez, permite trabajar palabras de vocabulario en profundidad en la
adquision de nuevos conceptos. De igual forma fue considerado por Denton (2014) donde
exponia la lectura guiada como motivador principal de lectura a niveles primarios, con el fin de
obtener por partes de los nifios una lectura grupal a independiente, aumentando su nivel de
complejidad. Entre los beneficios expuestos por este autor se identifican: el promover el realizar
una busqueda de conceptos, comprender la sintaxis entre las oraciones, el tomar e interpreter la
informacion escrita y escuchar (Denton, et al., 2014).

Recomendaciones

El anélisis de los resultados y la revision de literatura apunta a realizar las siguientes
recomendaciones:

= Integrar mas especialistas del habla y lenguaje a servicios terapéuticos de pacientes con

EM.

= |dentificacion de instrumentos de medicidn para pacientes con EM que sean confiables.

= CreacioOn de tratamientos para la estimulacion cognitiva.

= Fomentar la lectura en el paciente con EM en todo momento.

= Considerar integrar a los servicios terapéutios cognitivos del paciente con EM, la lectura

guiada.
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Futuras investigaciones

Basado en los resultados obtenidos en esta investigacion, seria conveniente replicar este
estudio utilizando una mayor muestra de participantes. Otra sugerencia, es investigar acerca de
los diversos enfoques cognitivos utilizados con pacientes de EM. Surge el interés también de
conocer si los PHLs tienen conocimientos para evaluar y dar servicios terapéuticos a esta
poblacidén. Investigar en qué etapas del desarrollo de la condicion es conveniente un tratamiento

mas intensiva a nivel cognitivo, puede considerarse para un realizar un estudio longitudinal.
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A
Oficina de Cumplimiento

Junta para la Proteccién de Seres Humanos en la Investigacién (IRB)

Fecha
Investigadora
Mentora

Titulo de protocolo

Ndmero de protocolo
Tipo de solicitud
Institucién, Escuela
Tipo de revisién
Accién tomada

Fecha de revisién

23 de marzo de 2018
Nicole Torres

Dra. Awilda Rosa

Estimulacion cognitiva a través de la lectura guiada en
pacientes con esclerosis multiple

03-927-18

Protocolo inicial

Universidad del Turabo, Ciencias de la Salud
Expedita

Aprobada

22 de marzo de 2018

Certificamos que el estudio/investigacion de referencia recibido en la Oficina de Cumplimiento
fue revisado por la Junta para la Proteccién de Seres Humanos en la investigacion (IRB) el 22 de
marzo de 2018. El mismo fue evaluado y aprobado a través de una revisién expedita.

Los siguientes documentos fueron revisados:

[X] Certificado RCR

[X] Protocolo
[ ] Asentimiento Informado en espariol [X] Carta de autorizacion
[X] Consentimiento Informado en espafiol [ ] Hoja Informativa

[X] Curriculum Vitae

[ ] Carta de Enmienda

[X] Instrumentos

[X] Anuncio/Promocién

[X] Certificado de HIPS
] Formulario FDA 1572 (Administracion

[X] Certificado de Proteccién para Participantes Lederal de Alimentos y Drogas

[ ]“Package Insert”

Humanos
[] De_rechc_> de autor [ ]“Investigator Brochure”
[ ] Evidencia/ Recibo de compra del [ ] Certificado “Good Clinical Practice”
instrumento [ ] Otro:

78



79



Sra. Nicole Torres
03-927-18

Favor de tener presente los siguientes puntos:

* Lahoja de consentimiento es un documento que asegura que los sujetos o participantes

eqtienden Su participacion en el estudio, ademas de ser un seguro de proteccién para los
mismos. Dg acuerdo con las Regulaciones Federales se requiere que los participantes
reciban copia de la hoja de consentimiento después de firmarla.

De realizarse algun cambio en los documentos anejados con este estudio deben ser

sometidos nuevamente al IRB para su debida revisién y aprobacién utilizando la forma
de IRB “Solicitud para Cambios/ Enmiendas".

Todo evento adverso o no esperado debe ser informado al IRB utilizando la forma de
IRB de “Eventos Adversos’.

Todos los documentos relacionados con la investigacion deben ser guardados hasta un

té'rmino de cinco (5) afios. Pasado este término los mismos deben ser eliminados/
triturados, no quemados.

De no realizar su investigacion en el término aprobado debera someter una solicitud de

“Revision Continua” llenando la forma IRB para “Renovar un Protocolo ya Aprobado”
antes de vencerse el mismo.

Al ﬁnaliz_a( su investigacion debe someter una solicitud de cierre utilizando la forma de
IRB “Solicitud para Cierre de Protocolo” aprobado por el IRB.

Para obtener los formularios mencionados previamente y/o instrucciones debe acceder a la
Junta para la Proteccién de Seres Humanos bajo el enlace http://compliance.suagm.edu.

Usted podra llevar a cabo este estudio durante el término de un afio venciendo el 21 de marzo
de 2019.

Nota importante: su estudio ha recibido la aprobacién de la junta para la proteccién de seres
humanos en la investigacion; sin embargo, no puede comenzar su investigacién hasta que reciba la
aprobacién del comité para el cuidado y uso de animales, ACUC.

Para mas informacion, aclarar dudas o notificar algin evento adverso o caso de incumplimiento
en la investigacion debe comunicarse con su Coordinador de Cumplimiento en:

Universidad Metropolitana al (787)766-1717 ext. 9-6366

Universidad del Turabo al (787) 743-7979 ext. 9-4126

Universidad del Este al (787) 257-7373 Ext. 9-2279

Administracién Central al (787) 751-0178 ext. 9-7195

Recintos Universitarios de EEUU al (813) 932-7500 ext. 8711

Evento Adversol/incumplimiento (787) 751-3120 o cumplimiento@suagm.edu

o puede escribir a:

Sistema Universitario Ana G. Méndez
Vicepresidencia Asociada de Recursos Externos y Cumplimiento
Vicepresidencia de Planificacién y Asuntos Académicos
Oficina de Cumplimiento
P.O. Box 21345
San Juan, PR 00928-1345
Tel. 787 751-0178 exts.7195-7196; Fax 787 751-9517

SUAGM_IRB_Aprobado Pagina 2 de 2
Rev. 09/2016
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Apéndice B: Anuncio

Ven y participa de la Investigacién)

“Estimulacion cognitiva a través de la lectura
guiada en pacientes de esclerosis multiple”

Deiermlnar el efecf 'de la Ieciurd gulada e
aspecto de la cognl‘l%lo den- cion e
o 2

Alguna vez ...

1.zHas sido diagnosticado con Esclerosis Multiple 2
2.5Tu nivel de atencion se ha visto afectado?

3.5Te encuentras tomando o has tomado terapias de habla-
lenguaje, con el especialista de Patologia de Habla y
Lenguaje?

4.3Vives en Puerto Rico?2
5.3Sabes leer2

De ser asi, favor de comunicarse

- = con Nicole Torres al

El interesado en esta investigacion, participard en 787-448-0041 o

ocho sesiones de terapia de habla-lenguaje, con

el enfoque de lectura guiada. Las terapias serdn
videograbadas.

ntorres203@email.suagm.edu

s~ Ana G. Mendez University System
ﬁ};}m )y Instituional Roview Board (IR8)
Protocol No. Og’q 3‘7 —| & 3
ppprovelDate O3] & ] (£
s Exgiration Dzta __ O3 219




Apéndice C: Hoja Informativa

®

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

Consentimiento de Participacién

Investigacion: Estimulacién cognitiva a través de la lectura guiada en pacientes con esclerosis

multiple.

I. Descripcion de la Investigacion y el rol del participante

Nicole M. Torres Rosado, Investigadora Principal y la Dra. Awilda Rosa, mentor y profesora
del Sistema Universitario Ana G. Méndez, le invitan a participar en un estudio investigacion.
El propésito de esta investigacion es determinar el efecto de la lectura guiada en el aspecto de
la cognitivo de la atenci6n en pacientes con Esclerosis Multiples.

Su participacién en esta investigacion consistira del siguiente procedimiento:

Participar de ocho (8) sesiones de terapia del habla-lenguaje que serdn video
grabadas. Las terapias seran programadas por acuerdo previo entre la participante,
el especialista y la investigadora principal. Las sesiones preferiblemente seran
programadas 2 veces por semana. Las sesiones terapéuticas tendran una duracién
de 30 a 45 minutos.

En cuatro (4) de las ocho (8) sesiones, se utilizara como enfoque principal la
lectura guiada con fin de promover la estimulacion cognitiva; en las otras cuarto
(4), se estaran utilizando diferentes enfoques con el mismo objetivo.

La investigadora principal participara en las sesiones de manera indirecta,
observando las intervenciones.

Las sesiones terapéuticas seran video grabadas, luego analizar los videos, las
grabaciones seran eliminadas inmediatamente.

La investigadora principal utilizara un protocolo de observacién y al finalizar de
cada sesién recibird una copia de la nota de progreso del participante de parte de
la especialista.

Se revisara ademds el expediente terapéutico del paciente (si alguno).

El participante completara el inventario Zung de depresién (autoadministrable)
que toma alrededor de 3 minutos el completar, para descartar la misma (el

- Ana G. Mendez University System

s
PRy Institutonsi Roview Board (IR8)
G o

Al Protocol No. 03"99«_) —IX e

Cx '-'«) %y Expiration Datz __\D.|

Approval Date __ O3 93’\ | &_ B
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participante puede tener un grado leve de depresién). Si el participante presenta
un grado moderado a severo en depresion, no podra ser parte de la investigacion.
Al participante se le administrara la Prueba de “Symbol Digit Modalities Test”,
mejor conocida como SDMT, ésta prueba tiene un enfoque para identificar
deterioro cognitiva; la cual toma un tiempo de 90 segundos para ser realizada. La
prueba seré ofrecida antes de iniciar las ocho sesiones, es decir en la intervencion
(0) cero, un estilo de pre prueba. Luego sera administrada una segunda (2nda)
(SDMT) vez luego de completar las primeras cuatro sesiones video grabadas que
seran llevadas a cabo sin la técnica de lectura guiada, estilo post prueba. Se le
brindara una semana de descanso al paciente, retomando las mismas en la quinta
sesion, con por tercera (3ra) vez la prueba SDMT. En la tercera ocasion que se
ofrecera la prueba serd con objetivo de pre prueba para las intervenciones de
lectura guiada, es decir se ofrecerd en su quinta (5ta) sesion. Luego de las cuatro
sesiones con lectura guiada, se ofrecera por ultima vez la prueba como post

prueba. Finalizando proceso de intervencién con las ocho grabaciones, se pasard
analizar las grabaciones.

I1. Posibles riesgos

Los riesgos identificados para los participantes mediante la intervencion con el especialista
seran minimos. Pudiera presentar alguna fatiga mental o nerviosismo en el paciente por el hecho
de ser video grabado y por la administracién de pruebas. Usted es libre para decidir si desea o no
continuar colaborando en la investigacién mientras ésta transcurre. No se le penalizara de

ninguna manera por deseas descontinuar su participacion en esta investigacion, la misma es de
manera voluntaria.

I11.Posibles beneficios

El participante no tendréa ningiin beneficio monetario, no recibira dinero como intercambio de
participacion; su participacion sera de manera voluntaria.

¢ Beneficios a nivel personal (individuo):
o El participante podra recibir de forma gratuita terapias de habla y lenguaje,

dirigidas a la estimulacion cognitiva (aprendizaje) basadas en dos enfoques
(dos estilos de intervencion).

También podra identificar si en su vida diaria ha presentado momentos en lo
que considera: no recuerda de lo que se estaba hablando, no puede prestar la
atencion a una persona o una cosa, entre otras.

Identificar si los métodos utilizados por la especialista son efectivos para
aprendizaje y mantenimiento de destrezas

Aplicar destrezas u técnicas compensatorias para mejorar calidad de vida
diaria.

S Ana G r}andaz University System
\-@ Institulonz! Rzview Board (IRB)
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e Beneficio para la sociedad:

o Identificar formas de intervenir en terapias con pacientes de Esclerosis
Muiltiple, con fin de estimular aprendizaje, son efectivas.

o Exponer la necesidad de estrategias de intervencién en paciente de Esclerosis
Muiltiple en el drea cognitiva complementaria al motor.

o Conocer otra herramienta terapéutica que podré compartir de modo
informativo con otras personas.

o En la actualidad atn no existe una cura para esta condicién, pero no nos queda
la duda de que se estan realizando los estudios necesarios para de alguna
forma mejorar la calidad de vida de cada uno de los pacientes con EM. Por lo
que se considera que este estudio pueda fomentar el interés entre colegas y
profesionales de la salud en el campo investigativo del deterioro cognitivo en
los pacientes con EM.

o Establecer y resaltar la importancia de la patologia de habla y rehabilitacién
en el tratamiento de los pacientes con EM. que tengan la condicién.

IV. Confidencialidad

En esta investigacién se mantendra la identidad protegida utilizando pseudénimos. Luego de
analizar las videograbaciones éstas serdn borradas inmediatamente. La informacién de cada
participante se guardard en un expediente individual, con un pseudénimo, en archivo privado
bajo llave, el cual estara ubicado en el hogar de la investigadora principal por el tiempo de cinco
afios; luego de este tiempo todos los documentos seran triturados. Recalcando que cada archivo
serd guardado por separado. Cada participante tendra en un “folder” con los siguientes
documentos: su consentimiento de participacion, su informacién del perfil de participante,
resultados de pruebas realizadas (SDMT, en todas sus ocasiones), inventario Zung, hojas de
tabla de conductas a observar y consentimiento de grabacion.

V. Informacién contacto
Si usted tiene alguna duda o inquietud correspondiente a este estudio de investigacion o si surge

una situacion durante el periodo del estudio, por favor contacte a Nicole Torres,
ntorres203@email.suagm.edu o (787) 448-0041.

VI. Consentimiento

He leido este documento y se me ha dado la oportunidad de aclarar todas las dudas
respecto al contenido del mismo.

Q D Institulional Raview Board (IRB)
Protocol No. Og "ﬂ 9‘_) "‘& e
Agproval Date O3 > UA

Expiration Data ;O}_'DLU_

S \na G. Miendaz University System
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Fecha

Participante

Fecha

Investigadora Principal

NOTA: Es nuestra responsabilidad proveerle una copia de este documento. Favor

de seleccionar la opcién de su preferencia.

Certifico que se me entrego copia de este documento.
Certifico que se me ofreci6 copia de este documento y no deseo tener copia del

mismo.

Ana G. Nendez University System

ﬁ% Institut>na! Review Board (IRB)

Coiom)
41 Protocol No. O?) .9;],\&
Approval Date 0 22 L&
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Expiration Dzt2



Apéndice D: Autorizacion de Videograbacion

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

Autorizacién de Videograbacién para la investigacion:
Estimulacion cognitiva a través de la lectura guiada en pacientes con esclerosis miltiple.
Investigadora principal: Nicole Torres Rosado
Mentora: Dra. Awilda Rosa

Las ocho intervenciones de terapia de habla y lenguaje, dirigidas por una especialista,

ofrecidas a > (nombre completo del participante) seran

videograbadas como parte de la investigacion Estimulacion cognitiva a través de la lectura
guiada en pacientes con esclerosis multiple. Las videograbaciones tendrén como propdsito
exclusivo, el mantener la informacién capturada los mas fiel posible; luego de analizar la data
requerida las videograbaciones ser4n destruidas por la investigadora principal. Se me ha
informado que bajo ningtin concepto esta autorizacién concede el uso de las videograbaciones

con fines comerciales ni alguno otro.

Nombre en Letra de Molde del Participante

Firma

Fecha

= Ana G. Nancaz Jniversity System
@9 listitulona! Roview Board (IRB)
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Apéndice E: Perfil de participante

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

Perfil de participante

Investigacién: Estimulacion cognitiva a través de la lectura guiada en pacientes
con esclerosis miiltiple.

Pseud6nimo
Edad: Género: | Estado Teléfono:
Civil:
Nivel mas alto de Fecha del Ocupacién:
escolaridad: diagnostico
Esclerosis Muiltiple:
Condiciones de salud: Medicamentos:
Tiempo con EM:
Recibe servicios terapéuticos:_ Contacto de doctor
Cudles: primario:

- Anz G. NMancd=2z Uniyrsity System
( mf{ lictitul~n2! Dovicus Board (IR3)
\ | /2| Protocol No. O 3 T?o):') r-’l (
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Anote aqui lo que desee expresar sobre su condicion de Esclerosis Miltiple:

Si ha recibido servicios de terapia del habla-lenguaje, describa aqui c6mo le han resultado los
mismos:

Ana G. Mendaz University System
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Apéndice F: Hoja de Conductas Observadas en las Sesiones Terapéuticas

.

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

Hoja de Conductas Observadas en las Sesiones Terapéuticas

Estudio investigativo: Estimulacion cognitiva a través de la lectura guiada en pacientes con esclerosis multiple
Pscudénimo:

Fecha:

Enfoque de sesion: Con lectura guiada Sin lectura guiada Terapia #:

El investigador principal del estudio, marcard con una (X) las conductas observadas en el paciente por cada sesién.

Conductas del paciente

Atencidn Gestos no verbales

1. Contacto visual 1. llustrativos

Observaciones: Observaciones:

Anz G. Mendaz Univarsity System
Ty [lnctitugons! Resew Board (IRB)
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o i dad procesamiento-perceptiva 2. Movimiento de extremidades
3. Atencidn sostenida 3. Expresiones faciales (sonsisa, llanto, bostezo)
Observaciones: Observaciones:
. Precision 4. Parpadeo excesi
Observaciones: Observaciones:
. Consistente - Postura
Observaciones: Observaciones:
6. Mantiene interés e Aproximacitn
Observaciones: s

Ana G. Mendaz Uniy System
@ gﬂiﬁz

[@17) Prcattes 03 = Jo )|
2| pppronal Date
Expiraton D=ty







92

6. 7-:..:3.-9.»1-"gggngnginrggﬁigggagq
¢l aprendizaje™ (Bligh 1971; Sass, 1989), como poe ¢l interés en la materia, la percepeion de su utilidad, la paciencia del
-.E!B...J‘vogoo_ooae&gﬁog%&ig §§§§§§§§§ estuduantes
322&88..5?38!39 aprenden més, que la motivacién tiene una influencia importantisima en el sprendizaje.
7. Fatigas men tales: Estado de agotamiento fisico y psicoldgico cronico, resultado de un exceso de exigencias personales y
estrés mental continuado (psicoactiva.org)
8. Estado de vigilancia: Proceso de monitoreo, para mantener o garantizar seguridad. (Pérez & Merino, 2009)

9. Memoria operativa: Conjunto de procesos que nos permite ¢l almacenamicnto y manipulacion temporal de la informacion
gi%%iﬂiﬁ%ﬁo i&gqgkg?g

Conceptos del drea de Gestos No Verbales: Definiciones
1. HNustrativo: gaﬁ%agéggvﬂggggatgv
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4. Parpadeo excesivo: j i i

P xcesivo: Espasmos de o0jos que se caracteriza por cierres de parpados incontrolable. (distonia-argon.org.)
5. Postura: Posicion que adopta el cuerpo en situaciones de comunicacion. (ocw.upm.es.)
6. Aproximacién: Normas de convivencia social entre el espacio vital, proxemia. (ocw.upm.es.)

7. Emblema: Ademanes que envian estimulo visual, convencionados de cada cultura, ejemplo: muy bien hecho, adids. (ocw.upm.es.)
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