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RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo evaluar el impacto en la calidad de vida de un paciente
con EM con un con un cuadro comorbido de disartria. La calidad de vida es el desarrollo
integral del ser humano, aludiendo al bienestar, felicidad y satisfaccién en todas las facetas
del hombre y atendiendo a la creacion de condiciones para satisfacer las necesidades
materiales, tales como; comida y cobijo, psicologicas, siendo ellas seguridad y afecto,
sociales, como el trabajo, derechos y responsabilidades y ecoldgicas. Lo anterior otorga al ser
humano la capacidad de actuar, funcionar o poseer una sensacion positiva de su vida,
influyendo en la personalidad y el entorno en el que vive y se desarrolla. Esta investigacion se
realizé en la Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple (ASOGEM). Para la evaluacion
de la calidad de vida se realizdé un pre y post test utilizando el Perfil de Salud de Nottingham.
Luego de la aplicacion del programa, se realizd un estudio con un disefio mixto,
preexperimental de estudio de caso. A partir de los resultados del pretest, se utilizé el
programa de comunicacion alternativo aumentativo Picture Exchange Comunication System
(PECS, por sus siglas en inglés) realizando el registro del caso durante quince (15) meses.
Posteriormente se llevd a cabo el postest y se evalud el impacto en la calidad de vida. Como
resultado, se pudo confirmar el impacto y mejoras significativas en la calidad de vida del
paciente con EM que padece disartria como cuadro comodrbido a la enfermedad, tal como lo
indica el Perfil de Salud de Nottingham, tales como la disminucién del aislamiento iniciando en
un 25% en pre-test y llegando a una puntuacion de 0%, como en el rubro de reacciones
emocionales iniciado con un dato estadistico del 22%, finalizé6 en 0% . Por lo que se concluyé
que PECS es un programa que puede ser utilizado con resultados positivos en cuadros

similares al caso estudiado en esta investigacion.
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l. Introduccion

La calidad de vida se define como el bienestar, felicidad y satisfaccion del ser humano,
lo que permite capacidad de funcionamiento positivo en la vida de cada individuo. Lo anterior
influye en la personalidad y entorno en el que vive y se desarrolla (Orozco, 2014). Asi mismo
Palomba (2002) define la calidad de vida como un término multidimensional entre las politicas
sociales, lo que tiene como significado el tener buenas condiciones de vida “objetivas” y un
grado de bienestar “subjetivo” incluyendo la satisfaccion colectiva de las necesidades a través

de politicas sociales, sumandole la satisfaccion individual de las necesidades.

La Organizacion Mundial de la Salud, OMS por sus siglas en espariol (1945), propone
como concepto de calidad de vida a todo aquello que surge como expresion cada vez mas
tépica y como criterio de evaluacion a partir de la propia evolucién del denominado “estado del
bienestar”, lo anterior desde presupuestos iniciales del desarrollo econémico y de nivel de vida

segun el bienestar social y personal.

Por su parte Garcia (1988), indica que una dimensién importante de la calidad de vida
se basa en lo que la persona quiera hacer, pueda desempenar sus compromisos sociales de
forma adecuada, disfrutar de sus labores, familia y amistades. Es decir todos aquellos
aspectos de la vida y de las funciones humanas consideradas esenciales para vivir

plenamente.

Con base en Palomba (2002), quien indica que la calidad de vida contiene dos
dimensiones principales, a) una evaluacion del nivel de vida basada en indicadores objetivos y
b) la percepcion individual de la situacion a menudo equiparada con el término bienestar. La
calidad de vida incluye diversos factores que se derivan del concepto, tales como; factores

materiales, ambientales, gubernamentales y de relacion social.

En una patologia como es la Esclerosis Multiple, la cual es definida por la Sociedad
Espafola de Neurologia (2015), que la Esclerosis Multiple es una enfermedad autoinmune

causando que las propias defensas del organismo ataca la mielina. Por lo general la



poblacién que padece dicha enfermedad se encuentra entre los 20 y 40 afios, presentando
sintomas como; hiposensibilidad en las extremidades, paralisis y/o pérdida de la vision. Asi
mismo en las areas que puede afectar al paciente se encuentra la comunicacion, la cual
implica un proceso de intercambio de informacion, en el cual el emisor transmite la
informacion al receptor a través de un canal, sin embargo el paciente con Esclerosis Multiples
sufre deterioro cognitivo en el area de Broca, ya que evidencia dificultad en la articulacion y
produccion del lenguaje.

De acuerdo al estudio de las variables en cuanto a la calidad de vida se puede
determinar que la Esclerosis Multiple es una enfermedad neurolégica que afecta
principalmente al Sistema Nervioso Central, causando heridas a nivel cortical y por ende la
degeneracion de funciones cognitivas en los pacientes. Autores como Arnett y Forn (2007)
proponen un perfil neuropsicolédgico del paciente con Esclerosis Multiple en el que destaca el
enlentecimiento de la velocidad de procesamiento de la informacién, alteraciones de las
funciones de atencién, memoria y funciones ejecutivas y por ultimo las deficiencias viso-
espaciales, esto asociado a las lesiones que sufren en el I6bulo frontal. Por otra parte el area
del lenguaje se ve altamente afectado en los pacientes que sufren de EM, principalmente el
area de Broca, siendo el area encargada de producir y articular el lenguaje, permitiendo la
comunicacion oral entre los seres humanos, por lo tanto en personas que sufren de lesiones
neuroldgicas tienden a sufrir trastornos organicos del lenguaje, entre los cuales se encuentra
la disartria cuya definicidn resalta la dificultad asociada con la articulacion de fonemas, segun
Kalabova (2009). Una alteracién en la capacidad de comunicacién verbal, compromete Ante
ello se ve altamente afectada la calidad de vida del individuo, ya que afecta directamente las
necesidades materiales, psicolégicas, salud, econémicas y laborales en el ser humano,
tomando en cuenta que es asociado a una enfermedad médica y que esta se debe abordar de

forma aislada.

Ante lo anterior se incrementa la necesidad por brindar apoyo a los pacientes que
evidencian dificultad en la articulacién debido a una alteracion neurolégica, partiendo de ello
se crea el Sistema de comunicacion por Intercambio de Imagenes PECS (Picture Exchange
Communication System), creado por Bondy y Frost (1985), el cual fue disefiado como un

sistema que continda ensefiando la comunicacion por medio de imagenes y siendo



entregadas a un “receptor comunicativo” como una peticion. Asi mismo el programa promueve
la independencia, socializacion y aumento en la calidad de vida para los pacientes que
padecen de dificultades en el lenguaje. Es por ello que al ser parte primordial en el
mejoramiento de la calidad de vida en pacientes es que se busca implementar en los
pacientes, ya que como definicion de calidad de vida se tiene la percepcidn que maneja un ser
humano sobre su lugar y existencia en un entorno cultural y de valores. Por lo tanto la
investigacion tiene como objetivo determinar el impacto de un programa de comunicacion

aumentativo alternativo en pacientes con EM que presentan un cuadro comoérbido de disartria.

El objetivo de la investigacion es describir el impacto en la calidad de vida de un
paciente con EM que padece disartria como cuadro comérbido a la enfermedad luego del uso
del programa de comunicacion alternativa aumentativa, PECS.

Relacionado con el tema, a continuacion se presenta estudios de autores nacionales en
los que han resaltado el abordaje de pacientes con Esclerosis Multiple, trastornos
neurolégicos asociados al lenguaje e intervenciones dirigidas a pacientes con Esclerosis

Multiple con problemas de la comunicacion.

Molina y Rodriguez (2011), en su publicacion “Caracterizacion funcional y motora de los
pacientes de la Clinica de Esclerosis Multiple del Hospital San Juan de Dios”, tuvieron como
objetivo el describir las caracteristicas funcionales y motoras de los pacientes de la Clinica de
Esclerosis Multiple del Hospital San Juan de Dios (HSJD). El método utilizado fue la
recopilacion de datos que se obtuvieron mediante la revision de expedientes médicos,
aplicaciéon de anamnesis y de las escalas descritas a continuacion: Escala Ampliada del
Estado de Discapacidad de Kurtzke (EDSS), Escala de Ashworth, Examen Manual Muscular,
Goniometria, pruebas de coordinacion, Escala Funcional Compuesta de la Esclerosis Multiple
(MSFC), Escala de Tinetti, Medida de Independencia Funcional, Escala de Severidad de la
Fatiga y el Cuestionario de Calidad de Vida MSQOL. Los sujetos que participaron fueron 55
pacientes con una edad promedio de 44.9-13.6 y en su predominancia del sexo femenino. Por
tanto los resultados arrojados por las pruebas fueron espasticidad, debilidad muscular,
alteracién de rangos de movilidad y descoordinacién en miembros inferiores, por otra parte la

mayoria de los sujetos presentaron marcha independiente y bajo riesgo de caidas, sin



embargo en la funcion de miembros superiores y la cognicion presentaron bajo rendimiento,
la fatiga y la percepcidon de calidad de vida se refleja como baja, debido a que en mayor
medida estan presentes las limitaciones fisicas, falta de energia y la funcion cognitiva. En
conclusion la investigacion muestra que la mayoria de los pacientes se encuentran activos e
independientes, sin embargo al ser clasificados con discapacidad moderada y grave segun la

EDSS. El estudio no cuenta con recomendaciones.

Debido a que en Guatemala no se cuentan con estudios sobre Esclerosis Multiple con
un cuadro comoérbido de disartria, la presente investigacion presentara principalmente
estudios internacionales, en los que se abordara de forma separada cada una de las variables

a continuacion.

Pérez (2014) realiz6 un trabajo de investigacién en Valladolid Espafia, el cual fue
basado en una revision bibliografica de diversas descripciones de casos de pacientes con
Esclerosis Multiple, recogidas de 26 articulos, cuyo objetivo fue pretender revisar la literatura
médica disponible sobre aspectos logopédicos relacionados con la enfermedad y conocer el
tratamiento asociado a los sintomas. Por lo tanto el estudio de revision sistematica en bases
de datos Pubmed y Ebscohost en donde se contaran con estudios de casos que hicieran
referencia a la sintomatologia asociada, especialmente relacionada con alteraciones del
habla, luego de ello realizar un analisis de los diferentes articulos fueron seleccionados 26, los
cuales cumplian con las necesidades para la Revision. El resultado del estudio muestra gran
variabilidad sintomatolégica motriz y logopédica, sin embargo se cuenta con el tratamiento
fundamental médico- farmacoldgico, por tanto se concluyd que se observaba poca

investigacion logopédica sobre los sintomas y posibles tratamientos en la Esclerosis Multiple.

Por otra parte, Sanchez, Meléndez y Medina (2013) presentaron un trabajo con el
propésito de dar a conocer un proyecto de intervencion que se realizé en Brenda Asociacion
de Esclerosis Multiple A.C, en la ciudad de Chihuahua, Chihuahua, el cual buscaba la
estimulacién a las areas de lenguaje, memoria y motricidad en personas adultas afectadas por
la Esclerosis Multiple. El objetivo de la investigacién fue brindar al paciente un ambiente

agradable, que permita la socializacion de las personas que cuenta con Esclerosis Multiple y



que aflore la confianza para estimular la memoria, lenguaje y motricidad. Se cont6é con la
participacion de las personas que asistian a la institucion. Los instrumentos utilizados fueron
encuestas y entrevistas realizadas al personal de la institucién, terapeutas y pacientes que
padecen Esclerosis Multiple, asi mismo se conté con diarios de campo y listas de cotejo
basadas en la observacién. Como resultado al trabajo realizado se cont6 con la participacion
activa de las personas en los ejercicios de estimulacion, como en la socializacién, por otra
parte se logré resaltar la necesidad por incorporar el proyecto en las actividades que en la

actualidad tiene el programa de la institucion.

En Brasil, De Almeida, Resseden y Gouvéa (2012) realizaron un estudio de caso, el
cual tuvo como objetivo el describir la implementacion del Sistema de Comunicacién por
Intercambio de Imagenes (Picture Exchange Communication System PECS) en un
adolescente que pertenecia a la poblacion indigena de Kaingang, quien presentaba un cuadro
de discapacidad intelectual y trastornos de lenguaje, por lo que para verificar los efectos de
las variables fue empleada el disefio experimental de un solo sujeto conformado por dos
condiciones; linea de base e intervencion. En cuanto al instrumento utilizado, este fue
reajustado, tomando en cuenta los aspectos sociales, culturales, morales y religiosos, como
también los habitos y costumbres de la etnia. Los resultados que arrojo la investigacion
evidenciaron que el uso de un sistema de comunicacién alternativo re-adaptado contribuyé a
mejorar la comunicacién no-verbal y aumentar el vocabulario en pacientes que presentan
dificultad en la comunicacion o bien un trastorno de lenguaje especifico, asi mismo en el

paciente quien pertenecia a un estrecho ininteligible de la adolescencia indigena.

Por su lado, Gonzalez, Lopez, Diaz y Cabrera (2010) en una investigacion con un tipo
de intervencion cuasi-experimental, que tenia como objetivo evaluar la efectividad de un
programa intensivo de rehabilitacion respiratoria en personas con Esclerosis Multiple, para
aumentar su capacidad respiratoria y mejorar la coordinacién fonorrespiratoria. Dicho estudio
contaba con un grupo de 30 personas adultas de sexo femenino y masculino diagnosticados
con Esclerosis Multiple atendidos en la Clinica Raquimedular, Esclerosis Multiple y
Enfermedades Neuromusculares del Centro de Internaciones de Restauracién Neurolégica de

Cuba. Se contdé con una comparacion del grupo antes y después de las intervenciones. Los



sujetos participaron en el programa de rehabilitacion respiratoria aplicado, dicho tratamiento
se empled durante seis horas semanales con una intervencion de 24 horas, en un periodo de
cuatro semanas por persona. Como resultado al programa se encontré un aumento de la
capacidad vital inspiratoria y espiratoria forzada y aumento en el tiempo maximo de fonacion
al momento de emitir serie de palabras bisilabas y en la emisién de series de numeros, por lo
tanto se concluyé que el programa intensivo de rehabilitacion respiratoria contribuyé al
aumento de la capacidad respiratoria de las personas con Esclerosis Multiple, por ende la
recomendacion por parte de los investigadores fue basada en la aplicacion del programa en el

proceso de neurorrehabilitacion.

Asi mismo, Arango, DelLuca y Chiaravalloti (2007), realizaron una investigacion que
tuvo como obijetivo estudiar el perfil neuropsicolégico de un grupo de pacientes con Esclerosis
Multiple, del Instituto de Rehabilitacién Kessler en New Jersey, Estados Unidos, con un total
de 120 sujetos quienes participaron voluntariamente, este estuvo conformado por 80 sujetos
con diagnéstico de EM, 55 de los cuales presentaba una forma recurrente/remitente, 8
primariamente progresiva y 17 secundariamente progresiva y el grupo control estuvo formado
por 40 sujetos. Para realizar la investigacion se administré una bateria de instrumentos de
evaluacion neuropsicoldgica las cuales fueron, Test de Recuerdo Espacial, Test de Recuerdo
Selectivo y Escala de Memoria de Wechsler Revisada, Velocidad de Procesamiento cognitivo,
Test de Simbolo- Digito, EI SDMT. PASAT, Test de Busqueda de Figuras, El Test de Digitos
WAIS- Ill, Test de Clasificacion de Tarjetas de Wisconsin, la Torre de Londres, Test de Stroop,
Test de Asociacion Verbal Controlada, el subtest de Lectura del Wide Range Achievement
Test-3 y el Test de Orientacion de Lineas, por lo tanto en los resultados de la investigacion se
contaron con puntuaciones mas bajas en todas las pruebas y en el 84% de las variables
medidas las diferencias fueron estadisticamente significativas. El perfil neuropsicolégico del
grupo de sujetos con Esclerosis Multiple se caracterizé por sufrir alteraciones cognitivas en
funciones ejecutivas, procesamiento de la informacién, memoria, habilidades visoespaciales y
atencion. Al ser de conocimiento el perfil neuropsicolégico de los pacientes es de gran

relevancia para el diagnéstico como para su rehabilitacién.



Por otra parte, Delgado, Cadenas y Fernandez (2005), en su trabajo de investigaciéon
que tuvo como objetivo el estudio de la calidad de vida en la Esclerosis Multiple, el cual
permitia valorar el efecto del tratamiento y el impacto global de la enfermedad en los
pacientes. El instrumento utilizado para la investigacion fue el Cuestionario de CdV SF-36
(Short Form 36 Health Survey) y su relacién con el grado de deterioro de la enfermedad segun
la escala EDSS (Expanded Disability Status Scale). La escala SF-36 fue aplicada en 78
pacientes con Esclerosis Multiple definida, excluyéndose a aquellos que sufrieron brotes o
claro empeoramiento en los ultimos 6 meses, analizandose variables de edad, sexo,
alteraciones de la marcha, entre otros. Posteriormente se establecieron tres grupos, sobre la
base de los grados de discapacidad de la escala EDSS: grupo 1 (EDSS 0-3), grupo 2 (EDSS
3,55,5) y grupo 3 (EDSS >6). Los resultados de la investigacion fueron reflejados en la
diferencias significativas de las puntuaciones medias de los grupos 1 y 3 en multiples
dimensiones del cuestionario de CdV, tales como la salud general, rol emocional, funcién
fisica, rol fisico y dolor corporal. Las dimensiones con menor puntuacion fueron de salud
pertenecientes al ambito de la salud mental, debido a que no existe trascendencia estadistica
para dimensiones como vitalidad, funcion social o salud mental. Como conclusion se presenta
que a medida en que la enfermedad progresa se afectan aun mas las dimisiones de los
cuestionarios aplicados y en relacién a la salud fisica, dolor corporal y vitalidad siendo las

mas afectadas.

Debido a que no se cuentan con estudios especificos sobre el tema de investigacién, se han
citado cada variable de forma separada y en ocasiones con otro tipo de poblacion como lo

pueden ser; personas con autismo, Parkinson o enfermedades neurodegenerativas.

Tomando en cuenta lo anterior Vazquez y Méndez (1995) realizaron un estudio
de tesis en Madrid Espania, el cual se baso6 en “La calidad de vida de las personas mayores e
inmovilizadas”. Los objetivos de la investigacién fueron conocer el estado de salud de los
mayores que se encuentran inmovilizados desde la perspectiva multidisciplinaria médica, de
enfermeria, social y ambiental, conocer la calidad de vida de estas personas inmovilizadas y
conocer cuales son los factores que tienen asociacion con la calidad de vida de estas

personas y cuantificar la magnitud de esta asociacion. El tipo de estudio fue observacional,



analitico y transversal, con una poblacién de personas que tiene 65 afilos o0 mas que viven en
un distrito urbano y que por diversos motivos se encuentren sin movilidad fisica en sus
hogares. El instrumento utilizado para la investigacion fue el Perfil de Salud de Nottingham. El
analisis y descripcién de las variables cuantitativas se han utilizado como medida de
centralizacién, la media aritmética y de dispersion la desviacién tipica de la muestra. En
cuanto a los resultados se pudieron observar que a medida que la edad aumenta, asi mismo
aumenta la inmovilizacién siendo el maximo en el intervalo de 85 a 89 afios, en los resultados
obtenidos del perfil de Salud de Nottingham, en el global en las personas inmovilizadas fue de
51.3%.

La dimensidén con los porcentajes mas bajos fue la dificultad para la movilidad, seguidos
por la disminucion de la energia, alteraciones del suefio, dolor fisico, problemas emocionales
y aislamiento social. La ADV que presenté mayor limitacién fue en el orden de dificultad, la
actividad en el hogar, relaciones sociales, aficiones, tiempo de ocio, vida familiar, vida sexual
y actividad laboral. Las conclusiones que propuso la investigacion fueron, que la inmovilidad
es un estado de elevada frecuencia en personas de edad adulta, las personas inmovilizadas
presentan patologias multiples, asi mismo muestran un elevado deterioro funcional que afecta
los patrones y actividades de la vida diaria, la mitad de las personas inmovilizadas tiene
sintomas de depresion, presentan un gran deterioro de la calidad de vida que afecta a todas
las dimensiones estudiadas, sobre todo y con mayor incidencia las relaciones sociales, la
movilidad y la energia. A pesar de proponer multiples conclusiones el estudio no cuenta con

recomendaciones.

Luego de finalizada la recopilacion de estudios nacionales e internacionales que
sustentaron esta investigacion, se presentan las definiciones tedricas y conceptuales que

delinean la presente investigacion.

1.1 Calidad de vida

Segun la OMS (2014), calidad de vida, se define como “la percepcidén que un individuo
tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los

que vive y en relacidén con sus objetivos, expectativas, normas e inquietudes. Se trata de un



concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica, estado
psicolégico, nivel de independencia relaciones sociales y su relacion con los elementos

esenciales de su entorno”.

Palomba (2002) en el Taller sobre calidad de vida y redes de apoyo de las personas
adultas mayores, realizado en Santiago, Chile, defini6 la calidad de vida como el bienestar o
calidad de vida que pocas veces se da y representa un término multidimensional de las
politicas sociales, que significa tener buenas condiciones de vida “objetivas” y alto grado de
bienestar “subjetivo”, incluyendo en él la satisfaccién colectiva de necesidades a través de

politicas sociales en adicion a la satisfaccién individual de necesidades.

1.1.1 Aspectos que intervienen en la calidad de vida

Con base en lo descrito por Palomba (2002), la calidad de vida incluye los siguientes
factores para su definicion:

e Factores materiales: siendo estos los recursos que se tiene, tales como,
ingresos disponibles, posicibn en el mercado de trabajo, salud, nivel de
educacion, entre otros.

e Factores ambientales: son las caracteristicas de la comunidad que pueden
influir en la calidad de vida, tales como; presencia y acceso a servicios, grado de
seguridad y criminalidad, transporte y movilizacién, habilidad para servirse de las
nuevas tecnologias que hacen la vida mas simple, las caracteristicas del hogar,
siendo estas ultimas determinantes en la calidad de las condiciones de vida.

e Factores de relacionamiento: en estas estan incluidas las relaciones
familiares, amigos y las redes sociales, el tiempo libre, el rol social después del
retiro de la actividad econdémica y el rol central en la familia, estas son
determinantes para la calidad de vida de las personas de edad avanzada.

e Politica Gubernamental: para estas entidades la calidad de vida no debe ser
considerada solamente en la perspectiva de los individuos, sino también hay que
considerar la perspectiva social, esto depende parcial o totalmente de las

politicas existentes en el pais.



Segun Moreno (1996), el aumento en la calidad de vida incluye los siguientes factores:

e La alimentacion: es un factor predisponente para que la persona humana tenga
una mejor calidad de vida. Toda persona que tenga acceso a una dieta
balanceada, que incluya las proteinas, vitaminas, carbohidratos, calorias vy
grasas, necesarias para que una persona tenga un mejor rendimiento mental y
corporal en su desempeno diario.

e La vivienda: es un factor importante para la vida de los seres humanos, de
acuerdo a sus posibilidades econdmicas, aunque hay personas que habitan en
sectores de pobreza extrema, que no reunen las condiciones para la calidad de
vida humana.

e La salud: es un factor sumamente importante para gozar de una calidad de vida
humana, sin ello las enfermedades mentales o corporales pueden hacer que una
persona carezca de bienestar. Todos los seres humanos tienen derecho a tener
acceso a ella. Esta incluye que las personas tengan acceso a un puesto de
salud, vacunas, orientacién en cuanto a enfermedades comunes y el manejo de
estas, la planificacién familiar y otros servicios.

e La recreacion: el ser humano necesita tener un espacio sano que le ayude a
tener un mejor rendimiento en sus actividades diarias y evitando de esta manera
enfermedades.

e EI trabajo: este es un derecho constitucional y es un factor que contribuye a una
mejor calidad de vida, ya que brinda ingresos econdémicos y asi mejores
posibilidades de alimentacion, vivienda, educacion, recreacion, entre otros.

e La educacion: es uno de los factores mas importantes para la vida de los seres
humanos, siendo ademas un derecho. Al tener acceso a la educacion los seres
humanos adquieren mejores oportunidades de vida, trabajo, vivienda, entre

otros.
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1.1.2 Calidad de vida y sus variables
Segun Fossati (1991) la calidad de vida es un concepto abstracto y multidimensional,
con complejidad para medir, por ende se miden los efectos sobre sus variables.
Schipper (1990) considera que para medir la calidad de vida comprende de cuatro
grandes areas:
e El estado del desempeio ocupacional.
e El grado de ansiedad, depresion y temores.
e El estado de la interaccidn social, capacidad de establecer, desarrollar y
mantener relaciones satisfactorias.
e El estado fisico, el cual cambia de acuerdo a los sintomas que se presenten en
el individuo.
Por tanto si se modifican alguno de los factores mencionados anteriormente, esto

produce alteraciones de la calidad de vida en general.

El Instituto de Nefrologia de Cuba (1998), indica que ha pesar que la mayoria de los
autores destacan el caracter individual de la calidad de vida, se puede afirmar que “El criterio
para sefalar si un nivel de calidad de vida es correcto 0 no, no es unicamente la opinién del
afectado, aunque ciertamente es muy importante, sino también influye la estimacion de las

cargas tanto para el paciente y sus familiares, como para la sociedad” (Vega, 1994 p.2.).

1.1.3 Factores que influyen en la calidad de vida

Hidalgo y Sergiani (2012), en su publicacién “10 Factores que condicionan tu calidad de
vida”, hacen referencia a los valores y creencias como el centro sobre los que se sustenta,
varia y crece la calidad de vida, al vivir en un entorno social siendo complejo y diverso, sin
embargo existen factores que intervienen en el proceso personal para equilibrar la propia vida,
entre los cuales se describen a continuacion.

e Contexto ambiental: esta indica especificamente la geografia, el entorno en el
que se desenvuelve y como se relaciona en él. Influye directamente en los

valores y creencias.
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Entorno social: es la relacion con las demas personas, donde vive, donde
trabaja, lo anterior de forma reciproca.

Condiciones de vida: es la situacion especifica del dia a dia, en el entorno
privado, familiar, ambiental o social, influyendo directamente en los valores y
creencias.

Satisfaccion personal: es el estado personal especifico que influye
reciprocamente con las condiciones de vida.

Cultura y sociedad: a diferencia del entorno social que es lo mas préximo al ser
humano. Este factor crea un vinculo directo con las creencias influyendo en la
sociedad.

El tiempo: este es de vital importancia, ya que de este parte la historia personal
como ser humano, encontrandose en su etapa evolutiva, es decir, la adquisicion

de comprensién de la propia vida, la integridad y de la realizacién personal.

Por otra parte existen factores que ponen en riesgo la calidad de vida de los seres
humanos y que atentan contra su integridad fisica, tales como:

e La violencia

e La contaminacion

e La sobrepoblacion

1.1.4 Indicadores sociales de calidad de vida

San Martin y Pastor (2003), autores de “Epidemiologia de la Vejez”, han buscado

obtener indicadores sociales de calidad de vida y los han clasificado en nueve dominios que

representa significativamente los elementos sociales, ambientales, poblacionales que mas

influyen en la calidad de vida y el bienestar de la poblacion y se podrian clasificar en:

Aspectos del ambiente fisico-biologico.
Elementos del ambiente social, los cuales implican estructuras, funciones, actividades,
relaciones, familia, convivencia y seguros sociales.

Seguridad de las personas
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e Igualdad o desigualdad de oportunidades sociales y grado de participacion de la
poblacién en los asuntos sociales y comunitarios.

e La accesibilidad fisica, geografica, econémica, cultural, educacional, artistica, empleo y
trabajo, vivienda, entre otras.

e La percepcidn objetiva y subjetiva de la calidad de vida y el bienestar por el individuo y
la comunidad.

e Situacion de salud individual y colectiva.

e Desarrollo de la personalidad, cultura y educacion.

e Situacion econdmica, personal y familiar.

e Reposo, deporte, vida cultural y artistica, distracciones.

e Nivel de vida de la comunidad: grupos, familias, individuos.

e Modos de vida: habitos, costumbres, comportamientos y creencias.

1.2 Picture Exchange Communication System (PECS)

Bondy y Frost (1985) desarrollaron el Sistema de Comunicacion por Intercambio de
Imagenes, como un sistema de ensefianza unico, aumentativo y alternativo que pretende
ensefiar a los nifos y adultos con autismo y con otras deficiencias comunicativas a iniciarse
en la comunicacion. Dicho programa fue utilizado por primera vez en Delaware Autistic
Program, siendo reconocido mundialmente por centrarse en el componente de la iniciacion a
la comunicacion, asi mismo inicia a ensefar a una persona a entregar una imagen de un
elemento deseado a un “receptor comunicativo”, a quien entregara la tarjeta, mediante esto se
iniciara el intercambio como una peticion. El sistema continia ensefando discriminacion de
imagenes y como colocarlas en una oracion y en las fases mas avanzadas se ensefa a
responder preguntas y a comentar dentro de una conversacion.

El programa se compone de seis fases, las cuales son:

e FASE I, la cual se base en como comunicarse intercambiando una sola imagen
a la vez, iniciando de esta forma la interaccion comunicativa.
e FASE I, esta basada en la distancia y persistencia, utilizando una sola imagen a

la vez pero aprendiendo a generalizar la nueva habilidad utilizandose en

13



diferentes lugares, personas y a lo largo de varias distancias, basandose en
persistir ante los obstaculos.

e FASE Illl, en ella se da la discriminacién de imagenes, en donde se aprende a
seleccionar entre dos 0 mas imagenes para pedir el objeto deseado.

e FASE |V, se inicia la estructuracion de la oraciéon en la cual se aprende a
construir oraciones simples en una “tira- frase” despegable, utilizando la imagen
“‘quiero”. En dicha fase se ensefa la expansion del lenguaje por medio de
atributos anadiendo adjetivos, verbos y preposiciones.

e FASE V, se responderan preguntas especificamente ;Qué quieres?.

e FASE VI, se culmina el programa comentando, dando respuestas a preguntas

tales como ¢ Qué ves?, ; Qué oyes?, entre otras.

1.3 Esclerosis Multiple

La Esclerosis Multiple (EM) se define como una enfermedad degenerativa autoinmune
que afecta al Sistema Nervioso Central (SNC) provocando la pérdida de la mielina y en
algunos casos de pacientes la muerte axonal y atrofia. Por lo tanto la pérdida de mielina y
posterior neurodegeneracion llega a provocar sintomas motores, sensitivos y alteraciones

cognitivas, segun Arnett y Forn (2007) en su revista de Neurologia.

En la actualidad las personas con Esclerosis Multiple requieren de evaluaciones por
parte de profesionales que les brinden datos especificos de la enfermedad, por lo tanto la
evaluacion neuropsicologica en pacientes con EM se ha convertido de gran interés para
profesionales, debido a la enfermedad los pacientes se ven afectados en la cognicidn, estado
emocional, social y laborales, asi como en las relaciones sexuales y actividades rutinarias
afectando en gran parte su calidad de vida. Por otra parte en los pacientes se ha observado
gran prevalencia en alteraciones psiquiatricas, especialmente en sintomatologia de depresion,
debido a las repercusiones que la enfermedad llega a provocar en las actividades de la vida

diaria.
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1.4 El perfil neuropsicoldgico caracteristico en los pacientes con Esclerosis Multiple

Arnett y Forn (2007) en la Revista de Neurologia, describen que actualmente existen

numerosos trabajos, en los cuales mencionan las alteraciones cognitivas en pacientes con EM

estimando a su vez la prevalencia.

Los rasgos mas destacados del perfil neuropsicolégico del paciente con Esclerosis

Multiple son:

Enlentecimiento de la velocidad de procesamiento de la informacién o
bradipsiquia: refleja una conducta algo mas compleja que la velocidad de
respuesta hacia un estimulo auditivo o visual, por lo que la lentitud generalizada de
la velocidad del procesamiento en pacientes con EM, esta ligada a las diferencias
en el tiempo de decisidon. Algunos estudios han sugerido que ademas que el
ejecutivo central, es decir un componente de la memoria de trabajo, el cual se
encuentra localizado anatdmicamente en el Iébulo frontal, estaria alterado y de ser
asi seria el responsable en las dificultades en la velocidad de procesamiento
afectando comoérbidamente otras funciones cognitivas. Por lo tanto a consecuencia
de ello a los pacientes les toma mas tiempo para comprender una instruccion y
brindar respuestas en diversas circunstancias

Alteraciones de las funciones de atencién, memoria y funciones ejecutivas:
los pacientes presentan mayor dificultad en la atencion sostenida, lo que puede
beneficiar para un diagndstico temprano de EM. Sin embargo la memoria es una de
las areas mas afectadas, en cuanto a la memoria inmediata verbal, siendo esta la
capacidad para mantener la informacién de forma rapida, se ha visto dafiada, asi
mismo las alteraciones en la memoria de trabajo verbal. Algunos estudios han
mencionado que las alteraciones en la memoria de trabajo provienen de un
anormal funcionamiento del bucle fonoldgico, por otra partes han concluido que
esto se puede deber a un déficit secundario a una alteraciéon en el ejecutivo central,

llegando a provocar alteraciones en el funcionamiento de la memoria a largo plazo
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verbal, esta se ha visto afectada, aunque aun no se cuente con la causa especifica
del déficit.

e Deficiencias visoespaciales: estas deficiencias no han sido expuestas a estudios
detallados, sin embargo la mayoria no descarta la pérdida visual primaria como una

de las alteraciones sufridas.

Por otra parte Arnett y Forn (2007) explican que las lesiones que se sufren en el |6bulo
frontal dan lugar a multiples alteraciones evidenciandose en dificultades en las funciones
ejecutivas tales como; razonamiento, conceptualizacién, planificacion de acciones o
resolucion de problemas, asi mismo se pueden observar en las alteraciones afectivas,
comportamentales y cambios en la personalidad. Por otro lado, las alteraciones conductuales
que se pueden observar en el paciente estan dirigidas al control inhibitorio, reacciones
inmediatas e incluso inadecuadas a estimulos externos llegando a presentar agresividad

verbal, secuelas en las relaciones afectivas y sociales, apatia, irritabilidad, entre otros.

Asi mismo, Santiago, Guardia y Arbizu (2006) menciona que los déficits cognitivos que
se presentan en una persona diagnosticada con Esclerosis Multiple son de un 40%
aproximadamente, siendo los mas comunes la evocacién de la informacion, memoria de
trabajo, razonamiento abstracto y conceptual, la velocidad de procesamiento, atencién

sostenida y habilidades visoespaciales.

Litvan, Grafman, Vendrell y Martinez (1988) describieron un patrén de alteraciones de
la memoria a largo plazo cuya preservacion se encontraba en la memoria a corto plazo, estas

alteraciones pueden estar presentes en cualquier fase.

1.5 Las areas cerebrales responsables de la producciéon y comprension del lenguaje

Los estudios neuropsicolégicos han demostrado que entre ambos hemisferios del
cerebro humano, era el hemisferio izquierdo el responsable de la produccion del lenguaje, sin
embargo se conocen dos areas principales segun los neurélogos por los que fueron descritas

por primera vez el “area de Broca” y el “area de Wernicke”. La primera, el area de Broca esta
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localizado en el I6bulo frontal del hemisferio izquierdo y fue llamada asi por el nombre del
neurélogo francés Paul Pierre Broca (1824-1880). Por otra parte el area de Wernicke, se
localiza en el I6bulo temporal del hemisferio izquierdo, siendo considerada la responsable de
la comprensidon del lenguaje y nombrada de esta forma por el neurdélogo aleman Karl

Wernicke.

1.6 Organizacion neurolégica del lenguaje

Segun Geschwind (1971) describe en su modelo lo que pasa en el cerebro normal

durante el proceso del habla, la cual es:

e La palabra es percibida en el area auditiva primaria, posteriormente es enviada al
area de Wernicke, siendo en dicho proceso en el cual sucede la comprension o
decodificacion del lenguaje.

e Por otra parte, si se desea decir una palabra, esta es transmitida del area de
Wernicke al area de Broca, en esta se constituye la forma articulatoria,
posteriormente pasa por el area motora, la cual controla los movimientos de los
musculo del habla.

e Ahora bien si se desea deletrear un palabra esta muestra auditiva es transmitida al
giro angular donde se une con la muestra visual.

e Si se pretende leer una palabra debe pasar de las areas visuales del giro angular, la

cual llega al “area de Wernicke”.

1.7 Los trastornos del lenguaje

Segun Kalabova (2009) en su libro “Los trastornos de lenguaje y la comunicacion
linguistica”  define los trastornos del lenguaje como alteraciones que dificultan la
comunicacién verbal los cuales pueden afectar los aspectos linguisticos tales como;
fonoldgico, semanticos y sintacticos a nivel de la comprension y produccién, asi como los
aspectos intelectuales y de personalidad. Dichas dificultades pueden afectar de forma
comoérbida a las relaciones interpersonales y de educacion, por lo que los trastornos del

lenguaje abarcan cambios en la aplicacién del lenguaje de forma comunicativa como en la
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capacidad para comprender y producir estructuras gramaticales y semanticas de forma

correcta, llegando a perjudicar la fase de planeacion como la comprensién del mismo.

Por otra parte Kalabova (2009) menciona que las dificultades en las capacidades
linguisticas pueden llegar a ser de inconvenientes en la emision de algunos fonemas, el uso
incorrecto de las palabras y sus significados, la imposibilidad de expresar ideas, utilizacién de
modelos gramaticales en forma incorrecta, uso del lenguaje limitado, la discapacidad o
restriccion para ejecutar instrucciones, poca o nula capacidad para comprender el lenguaje

oral y escrito, llegando asi hasta la imposibilidad para comunicarse de forma verbal.

Dentro de estos trastornos se encuentran los relacionados con una disfuncién a nivel

organico, que para fines de esta investigacion son los que se especifican a continuacion:

1.7.1 Trastornos organicos: estos son causados por las lesiones en las areas del
cerebro, las cuales son responsables de la produccion y percepcién del lenguaje, estos
se pueden dividir en:
o Afasia:
= Afasia expresiva o motora de Broca:
e Apraxia: paralizacion de la ejecucién motora del habla.
e Dispraxia: falta de organizacién en los movimientos coordinados
incluyendo el habla.
= Afasia receptiva/sensorial de Wernicke:
e Agnosia: incapacidad para reconocer estimulos previamente
aprendidos o de aprender estimulos nuevos.
= Afasia mixta: la cual incluye los signos de la agnosia y apraxia.
o Alalia: dificultad o incapacidad para hablar a causa de un trastorno de los
organos de fonacion o del sistema nervioso.

o Disartria: dificultades asociadas con la articulacién de fonemas.
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1.8 La Disartria

La disartria es definida como los desdrdenes en el hablar, luego de un dafio o lesién en
los mecanismos neurolégicos encargados de regular los movimientos, como lo afirma Regal
(2000).

Segre (1999), indica que son trastornos de la articulacién de la palabras que indican en
su intensidad ritmo y melodia, esto debido a lesiones organicas de las vias motoras

endocerebrales o bien como alguna agrupacién nuclear subcortical.

Por otra parte, Pachenco y Shernacova (1999) opinan que la disartria es mas una
alteracién del aspecto fonético del lenguaje, la cual afecta la organizacion prosédica, el flujo
sonoro, matriz fonético de los sonidos o realizacion incorrecta de los signos fonicos del
aspecto del lenguaje sonoro, lo que puede representarse como omision y sustituciéon de los
sonidos. Su presentacidén puede variar, sin embargo en casos graves el habla de los pacientes

puede ser completamente incomprensible.

1.8.1 Clasificacion de la disartria

De acuerdo a lo expuesto por Regal (2000) la disartria puede clasificarse segun

aspectos clinicos y etioldgicos, siendo ellos:

e Estado disartrico, el cual consta de una condicidon anormal de la articulacion, inscripta
dentro de un sindrome neurolégico determinado, caracterizandose por una toma
solamente de la articulacién general y no aislada, presentandose en las primeras
etapas de las enfermedades progresivas o degenerativas.

e Restos disartricos, los cuales corresponden a las ultimas fases con tendencia a
desaparecer de una toma inicial mas intensa de tipo multiple o generalizada.

e Disartria propiamente dicha, siendo ella la que hace hincapié a los trastornos

articulatorios propios de la entidad neurolégica determinada, llegando a afectar la
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articulacion general como la aislada encontrandose en plena etapa de vivencia

patologica.

1.9 El lenguaje en las personas con Esclerosis Multiple

Kalabova (2009) en su libro los trastornos del lenguaje y la comunicacion linguistica
habla de los trastornos mentales adquiridos, que se presentan en pacientes con Esclerosis
Multiple estan: con gran incidencia los errores semanticamente relacionados los que incluyen
parafrasis semanticas, circunloquios definitorios y circunloquios imprecisos, asi mismo errores
viso-perceptivos, incluyendo una mala integracion de las partes del estimulo. Esta dificultad

podria deberse a la dificultades visuales asociadas por la desmielinizacion del nervio 6ptico.

Entre los trastornos del lenguaje con mayor frecuencia en pacientes con Esclerosis
Multiple se encuentra el trastorno en el nivel Iéxico-semantico, lo cual es representado por las
anomia, es decir, fallas en la denominacion por confrontacién visual, por lo que los pacientes
fallan en numerosas ocasiones al intentar hallar y producir la palabra correcta correspondiente

a un estimulo presentado.

Es en ello donde los pacientes con Esclerosis Multiple presentan diversas
anormalidades, ya que se les muestran dificultades para la fluencia verbal, se debilita la
habilidad para producir un habla espontanea, fluida sin excesivas pausas ni errores en la

busqueda de la palabra.
Otros trastornos del lenguaje pueden ser errores en la monitorizacion y control

atencional frecuentes debido a la alteracion en la parte subcortical de los I6bulos frontales, en

esta se encuentra presentes perseveraciones, parafasias fonéticas vy literales.
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Il. Planteamiento del problema

La calidad de vida, definida como “la percepcion que un individuo tiene de su lugar en
la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion
con sus objetivos, expectativas, normas e inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio
que esta influido de modo complejo por la salud fisica, estado psicolégico, nivel de
independencia relaciones sociales y su relacion con los elementos esenciales de su entorno”
(OMS, 2014, p. 125). La comunicacion verbal es un factor importante que permite a las
personas intercambiar con otras aspectos importantes de su vida y sus propias necesidades.
Al verse comprometida esta funcién, la calidad de vida puede sufrir de un deterioro
significativo, lo cual es observado con frecuencia en pacientes con enfermedades
degenerativas, como es la Esclerosis Multiple, en la que esta capacidad de comunicacién
sufre de alteracién e influye en el deterioro de diversos aspectos de la vida del paciente. Ante
esta situacion, el Sistema de Comunicacién por Intercambio de Imagenes, PECS, fue
desarrollado en 1985, como un sistema de ensefianza unico, aumentativo y alternativo. Este
tiene como finalidad ensefar a nifos y adultos con autismo y con otras deficiencias
comunicativas a iniciarse en la comunicacion.

Debido a que la EM, es una enfermedad cronica y degenerativa que afecta diversas
areas del cerebro, se ha evidenciado que en algunos pacientes afecta severamente el
lenguaje provocando lentitud en la articulacion, palabras arrastradas, cambios en el ritmo del
habla y en ocasiones disartria. Esta ultima suele caracterizarse por una articulaciéon imprecisa
de las palabras, anormalidades en la voz principalmente en la velocidad, ritmo y melodia del

habla, asi como por la fatiga vocal.

De acuerdo con estudios sobre la enfermedad uno de sus principales sintomas son
dificultades en el habla caracterizandose por: dificultades en la articulacion y expresion, ritmo
lento, variabilidad en la entonacion hasta la pérdida de la comunicacion oral. En el afio 2015,
luego de realizar una evaluacion comprensiva de un caso, se encontré un sujeto con EM y con
compromisos en su calidad de vida significativos debido a su dificultad para la comunicacion

verbal, ante este hallazgo surgio la la siguiente interrogante:
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¢, Cual es el impacto en la calidad de vida de un paciente con Esclerosis Multiple que

padece disartria como cuadro comoérbido a la enfermedad, luego del uso del programa de

comunicacioén alternativa aumentativa, PECS (Picture Exchange Communication System)?

2.1 Objetivos

2.1.1 Objetivo general

Describir el impacto en la calidad de vida de un paciente con Esclerosis Multiple que

padece disartria como cuadro comérbido a la enfermedad luego del uso del programa

de comunicacién alternativa aumentativa, PECS (Picture Exchange Communication

System)

2.1.2 Objetivos especificos

Identificar los cambios cualitativos y cuantitativos en la calidad de vida, segun el
Perfil de Salud de Nottingham en los indicadores de -energia, dolor, movilidad fisica,
reacciones emocionales, suefo, aislamiento, y la funcionalidad en el paciente en el
trabajo, tareas domésticas, vida social, vida familiar, vida sexual, aficiones y tiempo
libre. En una comparacion de pretest y postest.

Describir el incremento del interés social y estrategias de socializacion en el sujeto,
beneficiando la calidad de vida en los indices de aislamiento, reacciones
emocionales y relaciones sociales.

Describir los beneficios en el paciente con Esclerosis Multiple, con dificultades en la
comunicacion que obtiene a partir del uso de PECS como sistema alternativo

aumentativo de comunicacién, como medio para mejorar la calidad de vida.
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2.2 Variables
- Calidad de vida

2.2.1 Definicién conceptual de las variables

Alguacil (2000) menciona que el concepto actual de calidad de vida se presenta en
dimensiones objetivas como subjetivas, las que no se pueden disociar. Asi mismo la calidad
de vida no se puede estudiar al sujeto de forma individual, sino que el estudio debe ser
integral, tanto individual como colectivo, clasificado entre los intereses personales y los
intereses de la comunidad. Por lo que el autor menciona “el constructo de calidad de vida es
el resultado de las relaciones entre las condiciones objetivas de vida y las percepciones
individuales que de ellas se tienen, relacion cuyo fruto es un mayor o menor grado de
satisfaccion”.

Por otra parte Max-Neef y otros (1986), describe que desde la teoria de las
necesidades humanas y la escala de desarrollo humano, menciona que las necesidades
humanas son “identificables, dependientes unas de otras, limitadas y universales”. De ellas

se deriva de una condicion subjetiva de cada individuo marcando su propia satisfaccion.

Segun Schalock y Verdugo (2003) definen la calidad de vida como un proceso complejo
el cual no se puede contextualizar. Dicho concepto ha aumentado su importancia en ramas de
humanidades, ya que busca su autodeterminacion y el logro de una mayor satisfaccioén en la

vida del ser humano.

2.2.2 Definicion operacional de las variables

Por medio de la evaluacion cuantitativa de la escala de vida en el paciente se utilizé un
programa de comunicacion alternativa con el que se siguio la estructura de PECS (Picture
Exchange Communication System), el cual ha sido exitoso en personas de diferentes edades,
que presentan dificultades en la comunicacion verbal, la cognicién y dificultades fisicas.
Durante el desarrollo del programa se tuvo experiencias por parte de otros profesionales en
donde se asegurd que los pacientes adquieren el lenguaje oral. Asi mismo el objetivo estuvo

basado en el impacto en la calidad de vida que el programa puede tener en pacientes que
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padecen Esclerosis Multiple con un cuadro comoérbido de Disartria, por tanto se llevo a cabo
las seis fases cada una con su estructura, las cuales fueron de beneficio en la calidad de vida,
funcionamiento, socializacion y comunicacién. Es por ello que se estimulé el lenguaje oral en
el pacientes, la estructuracién del lenguaje por medio de un programa alternativo- aumentativo
y potencializar las habilidades sociales por medio de la comunicacién de sus intereses,
adicional desarrollar estrategias conversacionales, crear un ambiente de confianza, donde el
paciente exprese sus necesidades y disminuya el aislamiento social debido al temor de no ser

comprendido.

2.3 Alcances y limites

El proyecto de investigacion se realizd en la Asociacion Guatemalteca de Esclerosis
Multiple, ASOGEM, con pacientes diagnosticados con la enfermedad y presentando un cuadro
comorbido de Disartria. En ello se adapté las necesidades de la poblacién con Esclerosis
Multiple al programa de PECS (Picture Exchange Communication System), iniciando con una
etapa de observacién, seleccion de intereses y entrenamiento; siguiendo la estructura de cada
una de las fases propuestas por los creadores del programa, a su vez se brindé sesiones de

entrenamiento a los familiares y red de apoyo del paciente.

En el proyecto de investigacidn se pretendié ampliar el alcance de la implementacién
del programa de PECS a la sociedad guatemalteca, con beneficio en la comunicacién a
personas que carecieran de utilizar el lenguaje oral debido a diversas causas, asi mismo se

cred un ambiente de sensibilizacion a la poblacion validando a los pacientes y sus dificultades.

Las limitantes durante el desarrollo del programa se encontraron el apoyo incosntante
de los familiares, la disposicién para ser parte del entrenamiento, falta de conocimientos en la
poblacién, falta de interés por parte de los guatemaltecos en apoyar a pacientes con
dificultades en la comunicacién oral, desinterés por parte del paciente o la red de apoyo,
dificultades en el estado de animo de los pacientes, inferencias sobre las necesidades del

paciente provocando una desvalorizacion de la identidad. Asi mismo se tomd en cuenta que
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los resultados son aplicados unicamente a la poblacién seleccionada no siendo generalizados

para otras poblaciones.

2.4 Aporte

El proyecto de investigacién brindé a la poblacién guatemalteca, comunidad de
pacientes con Esclerosis Multiple y futuros profesionales, informacién académica, de estudio y
beneficio para los pacientes que padecen la enfermedad con un cuadro comoérbido de
Disartria, por tanto se otorgd a la poblacién guatemalteca un programa de comunicacion
alternativa y aumentativa, con el fin de facilitar la integracién social y comunicativa con

pacientes que padecen Esclerosis Multiples con un cuadro comoérbido de Disartria.

Ademas se buscd concientizar a la poblacion guatemalteca sobre la importancia del
uso de programas alternativos que involucraron a la poblacién con Necesidades Especiales y
que permita la inclusién laboral, social y educacional, brindando a la comunidad de pacientes
con Esclerosis Multiple una alternativa en la comunicacién y de este modo incluirse a la

sociedad guatemalteca, no siendo una limitante la comunicacién oral.

Asi mismo a los familiares del sujeto se le brindé6 acompafiamiento y entrenamiento
para que por medio de la comunicacién se diera la comprension de sus necesidades,
emociones, deseos y disgustos. Ante lo anterior se incrementaron las personas que formaron
parte de la red de apoyo de los pacientes, por medio del entrenamiento para el uso del
programa, se involucré a los pacientes en un contexto social en el que se desarrolld
activamente, comunicando sus deseos y necesidades. Por ultimo, siendo un candidato activo
para llevar un proceso de psicoterapia cuando lo desee y fortalecer la autonomia en el

paciente por medio de la comunicacion.

Para profesionales se tuvo como objetivo implementar un aporte académico, el cual
fuera de beneficio para la investigacion y futura creacion de programas especificos para
pacientes, asi mismo el uso de un programa estandarizado como lo PECS (Picture Exchange

Communication System), el cual se utiliz6 como un instrumento de comunicacién alternativa y
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aumentativa, adaptado a pacientes con Esclerosis Multiple, fue de utilidad para la poblaciéon
que presentd dificultades en la comunicacién oral debido a una enfermedad neurolégica que
le impidié desarrollar sus capacidades como comunmente solia hacerlo. Asi como a
profesionales de la psicologia se brindé herramientas para la comunicacion con pacientes que
padecen Esclerosis Multiple con un cuadro comoérbido de Disartria, con el objetivo de otorgarle

atencion clinica.

Se otorgd la oportunidad a los futuros estudiantes practicantes de psicologia de las
distintas Universidades de llevar a cabo un proceso de psicoterapia con pacientes que

presenten dificultades en el lenguaje.

Asi mismo se ampliaron los conocimientos de los estudiantes por medio del estudio de
la tesis, capacitaciones e implementacion de nuevos métodos. Por ello permitié organizar
capacitaciones informativas para profesionales, pacientes y red de apoyo, en las cuales se
indico el impacto del programa en pacientes con Esclerosis Multiples, los beneficios y
desventajas, como también fases de entrenamiento para la aplicacion del programa a nivel

social.
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lll. Método

3.1 Sujetos

Tomando en cuenta que el presente estudio se traté de un estudio de caso, se trabajé
con un paciente con Esclerosis Multiple quien presenté un cuadro comoérbido de Disartria. El
tipo de muestreo es por conveniencia, ya que se selecciond al sujeto debido a una
conveniente accesibilidad y proximidad para el investigador. Segun Ochoa (2015) el muestreo
por conveniencia consiste en seleccionar una muestra de la poblacién por el hecho de que

sea accesible.

Perfil:

- Paciente diagnosticado con Esclerosis Multiple

- Dificultades en la comunicacion oral.

- No padecer un trastorno del estado de animo grave asociado, por ejemplo, Depresion
severa, Bipolaridad, entre otros.

- Ser constante en la asistencia a las sesiones.

- Aplicar el programa en todos los ambientes que se desenvuelva.

3.2 Instrumento

El instrumento que se utilizé en la investigacion fue el Perfil de Salud de Nottingham, el
cual fue disefiado en Gran Bretafia en 1981 para medir la percepcion de salud y evaluar en
qué forma se ven afectadas las actividades cotidianas por los problemas de saludo. El disefio

estuvo influido por los contenidos del cuestionario Sickness impact Profile.

El cuestionario puede ser autoadministrado, con un tiempo de ejecucion de 10 a 15
minutos, asi mismo como por medio de una entrevista personal. Consta de dos partes. La
primera esta formada por 38 items de respuesta Si-NO, explorando 6 dimensiones de salud,
las cuales son: energia, dolor, movilidad fisica, reacciones emocionales, suefio y aislamiento

social. Los enunciados hacen referencia a diferentes estados de salud. La segunda parte
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consta de 7 preguntas sobre la existencia de limitaciones en 7 actividades funcionales de la
vida diaria: trabajo, tareas domésticas, vida social, vida familiar, vida sexual, aficiones y

tiempo libre.

La calificacion de la prueba se obtiene de las puntuaciones para cada area
multiplicando las respuestas positivas por un valor ponderal, obtenido por el método de
comparacion de pares de Thustone. Las puntuaciones se transforman en una escala que
oscila de 0, que indica que no padece ningun problema, a 100, indicando que los padece
todos. Asi mismo, se puede obtener las puntuaciones de la primera parte del cuestionario sin
un escalamiento o ponderacién de los items. Las preguntas de la segunda parte del

cuestionario, solo pueden ser analizadas como variables categéricas.

La interpretacion en principio es adecuado para pacientes con una cierta afectacion de
su estado de salud, ya que carece de items de salud positiva. Las puntuaciones obtenidas en
cada area de la primera parte indican el grado en que padece problemas de salud en esa area
concreta. Se ha recomendado su utilizacion en estudios clinicos descriptivos, estudios
descriptivos en poblacion general para la valoracion de la necesidad de servicios y en

estudios de evaluacion de intervenciones médicas y psicoldgicas.

Las propiedades psicométricas de la evaluacion indica que se han analizado las
cualidades psicométricas en numerosos estudios, arrojando resultados de validez y

sensibilidad a los cambios.

3.3 Procedimiento

e Durante el ano 2015 se dio inicio a la etapa de observacion del paciente.

e En febrero de 2015 se tuvo una entrevista con el paciente, en el cual se firmo el
consentimiento informado para formar parte del programa.

e Se tuvo una seleccidon de intereses por parte del paciente.

e En el transcurso del afio se calendarizaron citas cada 15 de dias, en las cuales se

monitoreaba el estado de animo, la socializacion y el interés por parte del paciente.
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e En el mes de mayo de 2015 se inicié con el entrenamiento en el programa de PECS
(Picture Exchange Communication System).

e En el mes de febrero de 2016 se refirid al paciente a una nueva terapeuta practicante
de la Universidad Rafael Landivar, quien daria continuidad al entrenamiento en el
programa.

e Se definio la ruta de investigacion

e Se elaboré el perfil del tema de investigacion, en el cual se seleccion6 el tema, se
planteé la pregunta de investigacion, se definieron los objetivos, se definid el disefio de
investigacion, asi como la poblacién y el muestreo que se utilizara.

e Se realizo la introduccién al trabajo de investigacion.

e Se redacté el planteamiento del problema.

e En el apartado Ill. Se elaboré el método de la investigacion.

e Se redactd una carta de autorizacion para realizar el trabajo de investigacion en la

Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple, ASOGEM.

3.4 Diseino y metodologia

Esta investigacion se realizd con base en un disefio mixto, preexperimental de estudio
de caso con un pre y post test. Durante 1960 a 1970 se propusieron una serie de estudios e
investigaciones que se procedieron a mezclar los enfoques cualitativos y cuantitativos.
Hernandez, Fernandez y Baptista (2003), mencionan que los disefios mixtos han sido la
representacion del mas alto en grado de integracién entre los enfoques cualitativo y
cuantitativo, entre ellos se combindé en todo el proceso de investigacion, asi mismo se agrego
la complejidad del disefio de estudio, pero contemplando todas las ventajas de cada uno de
los enfoques. Segun Hernandez, Fernandez y Baptista (1997), el disefo preexperimental es
llamado asi, ya que, su grado de control es minimo, del mismo se desglosé el tipo de
investigacion de estudio de caso con una sola medicidn, la cual los mismo autores
mencionaron que este consistia en administrar un estimulo o tratamiento a un grupo, el cual
puede ser un método educativo, posteriormente se aplicé una escala de medicion de una o
mas variables para observar el nivel del grupo en las variables; dicho disefio no cumplié con

los requisitos de un verdadero experimento.
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La metodologia y estadistica que se utilizé fue de tipo combinada y acumulativa, ya que
reune los hallazgos de los estudios para responder a preguntas de una evaluacion. Los datos
obtenidos durante la investigacién se analizaron cuantitativamente por medio de porcentajes y

comparacion de pre-test y pos-test, utilizando tablas de comparacion.
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IV Presentacion de Resultados

Durante el afio 2015 se plante6 como objetivo el describir el impacto en la calidad de
vida de un paciente con EM que padece disartria como cuadro comoérbido a la enfermedad
luego del uso del programa de comunicacion alternativa aumentativa, PECS, por tanto se
inicié la evaluacion e intervencidn del caso, quién fue referido para sesiones de relajacion, ya
que el paciente poseia poca movilidad y se reflejaba tension en sus musculos motores,
asociado a ella presentaba un cuadro comoérbido de disartria, lo que le imposibilitaba
comunicarse de forma oral, por lo tanto la psicologa encargada de la Asociacion
Guatemalteca de Esclerosis Multiple decidié que el apoyo que el paciente necesitaba recibir
debia ser basado en la relajacidn muscular progresiva. Posteriormente al conocer y observar
el caso se inici6 con una fase de observacion, la cual determind que el paciente fuera
candidato para iniciar un programa de comunicacién alternativa y aumentativa, tomando en
cuenta que la calidad de vida del paciente se veia afectada, ya que no era capaz de
comunicarse de forma verbal y era poco comprensibles sus deseos, asi mismo buscaba
aislarse de las personas que lo rodeaban y preferia ya no interactuar con sus familiares. Con
vistas en el apoyo al paciente y de implementar el sistema de comunicacion alternativo y
aumentativo por medio del método de PECS (Picture Exchange Communication System), se
decidioé realizar una evaluacion de la calidad de vida del paciente por medio del Perfil de Salud
de Nottingham, dicha evaluacion fue realizada el sabado 20 de junio de 2015. El Perfil de
Salud de Nottingham, es un perfil adecuado para pacientes con alguna afeccién en el estado
salud. Las areas evaluadas fueron: energia, dolor, movilidad fisica, reacciones emocionales,
suefo y aislamiento. Asi mismo, la evaluacion se enfocé en las limitaciones en las
actividades funcionales de la vida diaria como lo son; el trabajo, tareas domésticas, vida
social, vida familiar, vida sexual, aficiones y tiempo libre. El objetivo de esta evaluacion fue
evidenciar el estado de salud y calidad de vida del paciente y poderlos comparar luego de la
intervencién por medio del programa de PECS. Los resultados en el pretest fueron los

siguientes:
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Tabla 4.1 Resultados del pretest Perfil de Salud de Nottingham

Areas

Punteo
estimado
segun la

prueba

Punteo

obtenido

Porcentaje
de

malestar

Interpretacion

Energia

50%

De acuerdo a la respuesta del paciente
este refiere que con frecuencia pierde la
fuerza para mantenerse de pie, por lo que
prefiere estar sentado o estar apoyado en
el andador, esto dentro de su hogar, sin
embargo durante las intervenciones ha
mencionado que se esfuerza por realizar

actividades que con anterioridad ejecutaba.

Dolor

0%

El paciente no refiere mantener un estado
de dolor significativo, ya que al realizarle
los cuestionamientos mencionaba que no

presenta dolor durante el dia.

Movilidad

fisica

56%

El area que se encuentra mayormente
afectada en el paciente ha sido la movilidad
fisica, ya que por lo regular se mantiene
apoyado de un andador para poder
movilizarse de un lado a otro, al no
encontrarse en su casa lo realiza en una
silla de ruedas, se le dificulta realizar
movimientos motores tales como,
agacharse, tomar los objetos, vestirse y
desvestirse, en este Ultimo refiere que
unicamente es con los calcetines, le toma
mayor esfuerzo subir y bajar escaleras,
aunque es capaz de llevar a cabo esta
ultima tarea. Durante los cuestionamientos
el paciente hacia énfasis que a pesar que
esto le toma mayor esfuerzo él se a
acostumbrado y busca realizarlo de forma

independiente.
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El paciente menciona que constantemente
se enfada por no poder realizar las
actividades que con anterioridad ejecutaba
de forma independiente, tales como; salir a
Reacciones caminar o correr y realizar deporte, sin
9 2 22%
emocionales embargo menciona que en la actualidad
sale a caminar apoyado del andador. Asi
mismo considera que es una carga para
sus familiares, lo que en ocasiones causa

tristeza y desanimo en el paciente.

El paciente no refiere presentar

Suefio 6 0 0%
alteraciones en el suefio.
El paciente refiere permanecer durante
todo el dia solo, ya que su esposa e hijos
Aislamiento 4 1 25% salen a trabajar, por lo que se ha

acostumbrado a permanecer de esta

manera.

Fuente: Elaboracion propia con base en los resultados obtenidos en el pretest del Perfil de Salud de Nottingham en el afio
2015.

Responde al objetivo general, en el que destaco el describir el impacto en la calidad de
vida de un paciente con EM que padece disartria como cuadro comodrbido a la enfermedad,
luego del uso del programa de comunicacién alternativa aumentativa, PECS se obtuvieron
los resultados del Perfil de Salud de Nottingham, en el cual se evaluaron los aspectos
relevantes para la calidad de vida y se encontré que el paciente mostraba mayor dificultad en
la movilidad fisica, asociada a la Esclerosis Multiple, ya que perdié la movilidad en sus
extremidades superiores e inferiores de lado derecho, sin embargo el entusiasmo del paciente
por mejorar lo ha llevado a esforzarse en las actividades cotidianas y mejoramiento
emocional, a pesar que en ocasiones se encontré enojado por no poder realizar las
actividades que con frecuencia solia hacer de forma independiente, sin embargo ha buscado
alternativas para poder desenvolverse de forma independiente dentro y fuera de su hogar. Por
lo tanto debido a las dificultades en el paciente en las areas de relaciones emocionales y
aislamiento, las cuales su punteo estaba asociado a la dificultad en la expresion y
comunicacion con su entorno, causando en el paciente malestar clinicamente significativo.

Considerando lo anterior indicadores primordiales para apoyar al paciente en la expresion y
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comunicacién como medio de socializacion para mejorar el impacto en la calidad de vida.

Con fines de comprender el estado mental del paciente al inicio de la investigacion y
evidenciar los avances a partir de implementar el programa de comunicacion alternativa y
aumentativa PECS (Picture Exchange Communication System), se presenta a continuacién

extractos de los registros de evolucién del proceso seguido con el paciente:

Tabla 4.1: Examen del estado mental al inicio del proceso

El estado de conciencia del paciente fue de vigilia alerta. La postura por lo general era encorvada y con brazos
entrelazados. Conforme fue avanzando la sesion su actitud fue abierta, realizaba gran esfuerzo por expresarse
por medio de manierismos y gestos. Logré mantener y sostener el contacto visual. Durante el discurso se
observo que el paciente presenta movimientos con su cuello al realizar el esfuerzo por producir el lenguaje
verbal, asi mismo presento rigidez en el lado derecho de su cuerpo.

El paciente se mostré colaborador y realizaba esfuerzo por expresar sus ideas e intereses. Se interesaba e
involucraba en las actividades que se proponian, su actitud hacia la terapia, fue de confianza y con intencién

comunicativa. Realizaba esfuerzo para articular un mayor niumero de palabras, tales como “si”, “no”, “ahh si”, “no
esta”. La velocidad de procesamiento solia ser lenta, requiriendo tiempo para analizar y producir una respuesta,
verbal o gestual. El contenido del pensamiento estuvo basado en la muestra intereses con apoyo visual para
expresar sus necesidades. Los estado de memoria no fue posible verificar, debido que el paciente no relaté
sucesos ocurridos a lo largo de su vida, por dificultades en el lenguaje expresivo.

Su humor y afecto fueron congruentes, estando animado, sonriente, involucrado y con mayor disposicion para
interactuar con los otros miembros de la Asociacion. Su estado de animo, por lo general se observé animado

refiriendo encontrarse “muy bien”. Posee capacidad de insight. Fue capaz de orientarse en tiempo y espacio.

Fuente: Notas de evolucién del paciente que forman parte del expediente clinico afio 2015 en la Asociacién
Guatemalteca de Esclerosis Multiple, ASOGEM.

Al inicio el paciente mostraba poca intencion comunicativa, debido a ello el lenguaje
expresivo presentaba dificultades, principalmente en los movimientos orofaciales y la
articulacion era practicamente inexistente. Iniciaba a realizar intentos por articular nuevas
palabras, aunque le toma esfuerzo debido a las alteraciones orofaciales, asi mismo presento
alteraciones para disociar la mandibula de la lengua. El volumen de su voz era bajo. En
cuanto al lenguaje comprensivo no se evidenciaron alteraciones, fue capaz de seguir
instrucciones complejas y atender a los cuestionamientos realizados. Mostré dificultad para

designar los objetos por su nombre. Es capaz de permanecer atento y concentrado. La
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coordinacion fisica del lado derecho fue rigida, ya que ha sido la lateralidad que se encuentra
mayormente afectada debido a la Esclerosis Multiple, sin embargo logré coordinar los
movimientos del lado izquierdo de su cuerpo. El contenido del pensamiento solia ser
organizado, aunque con lentitud. Presentd hipersensibilidad gustativa, refiriendo que “no le
gustaban las comidas calientes y que preferia frias”, para la comunicacién fue indispensable
el uso de un alfabeto para formar la frase, asi mismo se reflejo durante la seleccién de

intereses para el programa de PECS.

A continuacion se presenta los hallazgos obtenidos durante las primeras sesiones por
medio del examen del estado mental, las cuales corresponden a las primeras siete sesiones
antes de dar inicio al programa de PECS, en ellas se llevd a cabo la seleccion de intereses y
la integracién de sesiones de arteterapia, basado en el reconocimiento de las emociones,
expresion y asociacion a los eventos de la vida diaria. A partir de la sesion numero ocho en el
mes de julio, se dio inicio al entrenamiento en el programa de PECS. Los cambios
evidenciados en el paciente se evidenciaron a lo largo de las sesiones, principalmente en la
articulacion de nuevas palabras, estructuracién del pensamiento, estructura y expresion de
frases, velocidad de procesamiento, estabilidad en el estado de animo, dichos avances se

describen en la siguiente tabla.

Tabla 4.2 Comparacién de hallazgos con relacién a la Primera entrevista.

Inicio del proceso Finalizacion de la fase
e No gesticulaba. e Gesticulaba frases con mayor
e Utilizaba gestos para comunicarse. articulacion.
e Pronunciaba siy no. e Elimind los gestos para comunicarse.
e Volumen de voz bajo. e Amplié su vocabulario expresivo.
e Titubeante. e Volumen de la voz moderado.
e Su estado de animo era variable. e Estado de animo estable, caracterizado
e Poco deseo de interaccion. por la alegria y entusiasmo.
e Evidenciaba nerviosismo. e Interactud con su entorno.
e Poca estructuracion del pensamiento. e Seguridad en su lenguaje.

e Estructuracion del contenido de su
pensamiento.

Fuente: Elaboracién propia con base en el analisis de la informacion de registro de avances del paciente, tomado del examen

del estado mental, en el afo 2015
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De acuerdo a los registros realizados y organizados segun las fases de

implementacion del método PECS (Picture Exchange Communication System), a continuacion

se presenta la evolucién del paciente,.

Fase inicial (seleccion de intereses)

La fase inicial de seleccién de intereses se desarrollé del 14 de febrero al 14 de marzo,
del afio 2015. Esta fase consistid en: el establecimiento del rapport, la explicacion del
programa y las fases que consistiria, entrevista basada en los intereses del paciente y enlistar

los intereses prioritarios. La tabla 4.3 se presentaran las evoluciones del paciente a lo largo de

esta fase.

Tabla 4.3 Evolucion del paciente durante la Fase Inicial (seleccién de intereses)

Fecha

Registro de evolucién

Sabado 14 de febrero de 2015

El lenguaje comprensivo es una de sus mayores fortalezas, ya que comprende un 90%
lo que se le habla y logra seguir instrucciones siendo evidente en la sesién al
cuestionarle sobre sus alimentos de preferencia, asi como las actividades. En el
lenguaje expresivo realizaba movimientos con la cabeza para indicar “si” o “no” cuando
se le realizaban cuestionamientos sobre las comidas que le agradaban o desagradaban
con el objetivo de seleccionar los intereses para dar inicio al programa, al finalizar la
sesion intentd articular las silabas de “si” y “no”.

Durante esta sesion fue evidente la hipersensibilidad oral- gustativa que padece el
paciente, ya que refirid que los alimentos y bebidas calientes no eran de su agrado,

debido a que le lastimaban al comer.

Sabado 28 de febrero de 2015

En el lenguaje expresivo aumentd, ya que producia el sonido de “si”, “no®, asi mismo
lograba mantener una conversacion corta, estructurando frases de dos palabras, las
cuales incluian el nombre, edad y ocupaciones de sus hijos, respondia a los
cuestionamientos que se le realizaban esforzandose en la produccién de palabras, al
dificultarse no se daba por vencido y lo intentaba en mas de una ocasion. Una de las
frases con mayor extension que pronuncié fue “Todos los psicélogos son muy
amables” aunque con dificultad en la articulacion. El paciente fue capaz de organizar
sus ideas y expresarlas por medio de palabras, las cuales presentaban un sentido légico
y coherente al tema que se estaba trabajando en la sesion, sin embargo este se realiza
con un ritmo lento debido a la dificultad en la produccién del lenguaje. Es capaz de

comprender y manejar las instrucciones que se brindan.
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En el area del lenguaje expresivo el paciente ha intentado producir un mayor numero
de palabras, disminuyendo los gestos y alternativas que habia encontrado para
comunicarse. Actualmente es capaz de articular el nombre de sus hijos, esposa,
edades, actividades que realizan, asi como el nombre de los alimentos que observa en
las imagenes durante la seleccion de intereses para formar su cartapacio comunicador.

La estructura de su pensamiento es ordenado, antes de producir alguna idea realiza el

intento de organizar mentalmente, esto en ocasiones se observa ligeramente alterado

Sabado 14 de marzo de 2015

evidenciando poca estructuracién, sin embargo esto es debido al diagndstico que el

paciente padece.

Fuente: Elaboracion propia con base en registro de informacion y expediente clinico del paciente elaborado en el afio 2015,

en la Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple, ASOGEM.

En la tabla 4.3 se observan las evoluciones del paciente con respecto a la evaluacion
del lenguaje. Durante la implementacién de la fase inicial del método PECS, sobresale como
cambios observados: el aumento de la intencidn comunicativa, seleccion de los intereses,
expresion de las necesidades y aceptacidon por iniciar el programa. Estos cambios pueden
compararse al inicio y final de la fase, de acuerdo al objetivo que buscé describir el incremento
del interés social y estrategias de socializacién en el sujeto, beneficiando la calidad de vida en
los indices de aislamiento, reacciones emocionales y relaciones sociales, lo anterior con

apoyo de la comunicacion y validacion del sujeto por medio del programa de PECS.

Tabla 4.4: Comparativo de evolucién del paciente en el area de lenguaje en la fase

inicial del programa PECS (seleccion de intereses).

Estado del paciente al inicio de la fase Estado del paciente al finalizar la fase de
seleccion de intereses
e Dificultad en la expresién del lenguaje. e Su lenguaje expresivo denoté mayor
e Intentos por articular palabras vy seguridad y articulacién.
oraciones. e Su pensamiento fue coherente aunque
e Lenguaje coherente. con dificultades en la velocidad de
e Estado de 4nimo estable. procesamiento.
e Comunicativo e Su estado de animo continu6 siendo
estable, mostrandose motivado,
colaborador y entusiasmado.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.
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Tabla 4.5 Evolucion del paciente durante la Fase de seleccion de aumento de intereses

e historia personal del paciente.

Fecha Registro de evolucién

El paciente se mostrd colaborador, participativo, interesado y motivado. A pesar que la
expresién del lenguaje se le dificultd, realizd intentos por articular las palabras y
oraciones que tengan relaciéon con la conversacion, tales como; el nombre de sus hijos,
esposa, ocupacion, estado emocional y actividades que realiza durante la semana.

El lenguaje comprensivo continudé siendo de sus mayores fortalezas, ya que logré
comprender un 90% lo que se | habla evidenciandose en el seguimiento de instrucciones
y comprension de los cuestionamientos que se realizan tomando como guia la entrevista,
asi mismo selecciond los temas de preferencia y el apoyo visual que se le brinda
beneficié a la comprensién y expresion del lenguaje. En cuanto al lenguaje expresivo
realiz6 mayores esfuerzos por articular nuevas palabras, entre ellas los colores,
utensilios como pincel, crayén y lapiz, con los cuales realiza las actividades durante las

sesiones. Continua reforzando la articulacién del nombre de sus hijos, esposa, edades,

Sabado 11 de abril de 2015

ocupaciones y relacion durante la semana con ellos.

La estructura del pensamiento fue coherente, continu6 realizando el intento por organizar
las ideas de forma mental antes de expresarlas. En ocasiones se observé dificultad en la
estructuracion de las palabras al unir los fonemas omitiendo algunos de ellos, tal es el

caso de /flor- for/

El paciente se mostré colaborador, interesado, motivado y entusiasmado al realizar las
actividades de pintura refiriendo “me gusta pintar”. La expresion del lenguaje continué
siendo su mayor dificultad.

El lenguaje comprensivo no evidencié dificultades, siendo del que se apoyd durante la
sesion, actualmente los cuestionamientos no se dirigen Unicamente a respuestas

” o«

cerradas de “si” “no”, por lo que el paciente fue capaz de comprender parafrasis y hacer
la referencia por medio de gestos y expresion de ideas por medio de oraciones cortas. El
lenguaje expresivo se continué beneficiando en la expresién de su estado de animo,
logrando conectar de forma metaférica un color con la representacion de emocién,
relaciona un color con su emocion, las palabras articuladas fueron “amarillo”, negro”,

“morado”, “verde”, “azul”.

Sabado 25 de abril de 2015

La estructura de su pensamiento fue coherente, organiza sus ideas antes de expresarlas
llevandolo a cabo de forma lenta para la mejora en la comprension debido a la

articulacion.
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Sabado 16 de mayo de 2015

El lenguaje comprensivo no evidencié dificultad, unicamente requiere que las
instrucciones o la platica se de lento. Durante la conversacion acerca del malestar fisico
que sufrié durante la semana debido a un alza en la presién, fue capaz de identificar sus
sentimientos y su forma de pensar en ese momento, asi como solicitar la ayuda
pertinente. Fue capaz de estructurar oraciones con orden légico, lo cual denotd
organizacion y coherencia en su relato. En relaciéon a su lenguaje expresivo fue capaz
de aumentar el vocabulario y forma en la que se expresa, evitando Unicamente reir o
responder con si o no. El paciente logré emitir nuevas palabras en esta ocasion fue “mas

0 menos”, “se me subiod la presion” , “estaba solo”, “esposa, hijos, cufiado”.

Fuente:

intereses y la entrevista de la historia personal. Durante este periodo se observé: mejoras en
la seguridad al comunicarse de forma verbal, estructuracién y coherencia en el pensamiento y

estabilidad en el estado de animo, siendo mayormente positivo. Estos cambios pueden

Elaboracién propia con base en registro de informacion y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

En la tabla 4.5 se observan las evoluciones del paciente con respecto a la seleccién de

compararse al inicio y final de la fase en la tabla 4.4

Tabla 4.6 Fase de evaluacion de calidad de vida.

Inicio del proceso Finalizacion del proceso
Mayores intentos por verbalizar sus e Intenté verbalizar las anécdotas
pensamientos. relacionadas con los cuestionamientos.
Confiado en la comunicacién de sus e Expresé la emocién que le causan
emociones. diversas situaciones.
Disminuyeron los gestos. e Utilizaba silabas, palabras y oraciones

para comunicarse.
e Respondid a preguntas abiertas.
e Formdé oraciones y frases de 4

palabras.

Fuente:

Elaboracién propia con base en registro de informacion y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.
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Tabla 4.7 Evolucion del paciente durante la Fase de evaluacién de la calidad de vida.

Fecha Registro de evolucién

Intentd involucrarse a la sesion de forma verbal, disminuyendo los gestos o el uso de
silabas para comunicarse. Realiz6 intentos por describir situaciones de la vida diaria, en
los cuales hubiera pasado alguna circunstancia relevante al cuestionamiento de la
evaluacion. Se evidencio que el lenguaje expresivo del paciente fue en ascenso, fue
capaz de emitir nuevas palabras, describir situaciones, responder a preguntas abiertas y
comunicar sucesos ocurridos durante la semana. La palabras que articuld fueron
basadas en las actividades que realizé durante la semana, algunas de ellas son:
caminar, correr, ver televisiébn, usar andador, prefiero la silla. Asi mismo utilizd
expresiones realizando la entonacion pertinente en cada caso, por lo general dichas
expresiones suelen ser de asombro y alegria, estas son: “ahh si”, “se me olvidé”, “no”. En
cuanto a la comprension del lenguaje oral y el seguimiento de instrucciones, fue evidente
que el paciente comprende cuestionamientos sencillos y los cuales pueda asociar con un
evento de la vida diaria, fue capaz de comprender las instrucciones iniciales de la

evaluacion, asi como el detalle que describieran el porqué de su respuesta, por lo

Sabado 20 de junio de 2015

general requirié que las oraciones se leyeran de forma lenta para obtener respuesta por
parte del paciente. El paciente fue capaz de estructurar oraciones, aunque en ocasiones
tendia a fallar en la estructuracion, tomdé su tiempo para poder expresar sus
pensamientos y por lo general hacia la cabeza hacia atras para ir ordenando las ideas.
Durante el mes de junio fue evidente que el paciente construyd oraciones y frases de 4
palabras, con las cuales describi6é eventos de la vida diaria en ellas utilizé articulo, sujeto,
verbo y complemento, cabe destacar que la articulacion aun no es clara pero si

comprensible.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

En la tabla 4.7 se observan las evoluciones del paciente con respecto a la evaluacion
de calidad de vida. Durante dicha fase, se observd, expresion de situaciones cotidianas,
manifestaciones emocionales, expresion de las necesidades, utilizacion de frases para
comunicarse Yy la capacidad para seguir una conversacion. Estos cambios pueden compararse

al inicio y final de la fase en la tabla 4.6
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Tabla 4.8 Picture Exchange Communication System, PECS fase |

Inicio de la fase Finalizacion de la fase
e Se expreso de forma verbal. e Se evidenciaron alteraciones en el
e Aumento el lenguaje expresivo. lenguaje al estar frente a un familiar.
e Mejord articulacion. e Evité comunicarse de forma verbal.
e Mejoré estructuracion del lenguaje. e Respondié por medio de gestos.
e No se evidenciaron alteraciones en el
estado de animo.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

Tabla 4.9 Evolucion del paciente durante la Fase |

Fecha Registro de evolucién

Se observd cémo el paciente intentd involucrarse de forma verbal a la sesion
expresando anécdotas o exteriorizando sentimientos. Se inici6 el programa de PECS en
su fase |, la cual consistia en la entrega de un pictograma y obtener el interés solicitado,
esto con el fin de aumentar el vocabulario y articulacion en el paciente. Se evidencié que
el lenguaje expresivo fue en aumento, emitiendo nuevas palabras dandoles una mejor
articulacion, beneficiando la comprension de sus ideas, pensamientos y necesidades.
Fue capaz de responder preguntas abiertas, las cuales requerian de mayor
estructuracién del lenguaje, aunque continu6 omitiendo conjugaciones o palabras

enlaces en las oraciones, por lo general utilizaba frases como “uso andador” “cuesta

mucho”. Expresé las anécdotas con entusiasmo y alegria. Se elimind las respuestas

simples de “si” y “no”, extendiendo sus respuestas y tratando de unirlas con

descripciones de eventos anteriores. Se continué evidenciando avances en la

Sabado 4 de julio de 2015

estructuraciéon de frases de 4 palabras. En relacion a la comprension del lenguaje no se
evidenciaron alteraciones, sin embargo requirid las instrucciones se dieran a un ritmo
lento para garantizar la comprension. Se evidenciaron alteraciones en el procesamiento
del pensamiento, el orden en la expresién de ideas, a pesar de ello ha aumentado

significativamente su intencién comunicativa.
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Sabado 1 de agosto de 2015

En la sesién se tuvo entrevista con la esposa del paciente, con el objetivo de informar
sobre el programa de comunicacién alternativa y aumentativa, asi como del apoyo que
se solicitaba en el hogar. Fue importante destacar que el programa ya habia dado inicio
en ASOGEM, por lo que en casa se iniciaria a partir de dicha reuniéon. En cuanto al
lenguaje expresivo en esta ocasion no fue evidente, ya que evité involucrarse durante la
entrevista y al realizarle cuestionamientos él tendia a responder con una sonrisa.
Comprendié conversaciones largas y situaciones dadas dentro y fuera del hogar. Se
mostré consciente de lo que sucede a su alrededor y acentuaba con la cabeza cuando
su esposa menciona los problemas relacionados con la comida del paciente, ya que este
debe mantener una dieta estricta por problemas de azucar y corazén, sin embargo
prefiere comer alimentos que pueden repercutir en su salud, segun informé la esposa. En
el entrenamiento al programa fue capaz de entregar la tarjeta con el interés y articular la

palabra, dicha fase la realiza con independencia y sin errores.

Fuente: Elaboracion propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a, ASOGEM.

En la tabla 4.9 se observan las evoluciones del paciente con respecto a la
implementacion del programa de comunicacion alternativo-aumentativo. Durante la fase |, se
observo, incremento en la comunicacion verbal, integracién de la habilidad dentro de sesiones
de psicoterapia, aumento de la red de apoyo, implementacién del programa en casa y
expresion de anécdotas por medio del lenguaje verbal, a su vez mejord su estado de animo y

el interés por convivir con las personas dentro de la Asociacidon. Estos cambios pueden

compararse al inicio y final de la fase en la tabla 4.8

Tabla 4.10

: Picture Exchange Communication System, PECS fase I
Inicio de la fase Finalizacion de la fase

e Mayor concentracion. e Aumento el interés social.
e Aumentd en el lenguaje expresivo. e Comunicacion en su entorno.
e Mayor comunicacién social. e Menor instigacién verbal.
e Comunico sus sentimientos por medio e Intentd mantener una conversacion.

del programa de PECS. e Mostré seguridad y confianza en sus
e Lentitud en la articulacion. movimientos y expresiones.
e Selecciond los objetos de su interés. e Automatizé la fase en una sesién, lo
e Evidencio persistencia. que muestra habilidades en Ia

comprensioén y generalizacion.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.
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Tabla 4.11 Evolucion del paciente durante la Fase Il

Fecha

Registro de evolucién

Sabado 8 de agosto 2015

El paciente fue capaz de prestar atencion a las indicaciones que se le dan, sin embargo
al inicio requirié6 de modelaje de la actividad para comprender la secuencias. Se mostro
concentrado y atento al escuchar las explicaciones sobre el programa, las divisiones que
tiene y los pictogramas que han sido colocados como los principales, los cuales se
seleccionaron en conjunto con el paciente. El lenguaje expresivo aumentd, tanto como el
vocabulario, ya que al seleccionar el interés que desea comunicar debe nombrarlo,
siendo alguno de ellos “pan, helado, jugo, pastel’, entre otras. Comunicé sus
sentimientos de agrado ante el programa por medio de frases, en las cuales la
articulacion ya no demanda tanta concentracion para el paciente, evita hacer el cuello
hacia atrdas cuando quiere comunicar una frase. El esfuerzo que realiza para
comunicarse de forma verbal se evidencié en la lentitud con la que emite las palabras. El
lenguaje comprensivo denoté mayor ejecucion, este ha sido su mayor fortaleza por lo
que las instrucciones se dan de forma verbal, aunque en ocasiones requiri6 de modelaje
para ejecutarlas con exactitud como lo fue el caso del acompafamiento en el
entrenamiento de PECS. Las sesiones aumentaron el nivel de exigencia hacia el
paciente, debia articular el nombre de los objetos que selecciona. Se evidencio
estructuracién en su pensamiento, realizandolo de forma ordenada y légica las preguntas
o solicitudes durante la sesién. El paciente reflejé atencién y concentracién ante el
entrenamiento de PECS en su fase Il y las repeticiones que exige el programa.

En cuanto a la velocidad de procesamiento, se evidencio lentitud en sus movimientos y
en la toma de decisiones, sin embargo al encontrar el pictograma de su preferencia
reacciono de forma rapida a la entrega y articulacién del nombre. El paciente fue capaz
de automatizar rapidamente el proceso del programa, como lo es la seleccion y entrega
del pictograma de interés. Realiza el entrenamiento a distancias de 1 metro y con

persistencia, llamando la atencién de la terapeuta.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

En la tabla 4.11 se observan las evoluciones del paciente. Durante la fase Il, la que
consistia en la entrega del pictograma con el interés prioritario a distancia y con persistencia,
a pesar de las dificultades en la movilizacion, el paciente fue capaz de realizar en los distintos
ambientes de la Asociacion, asi mismo se observo, incremento en los periodos de atencion,
concentracion, aumento en la resistencia y disminucién de indicadores de fatigabilidad, el

paciente fue capaz de sostener la atencidn mientras busca y selecciona el pictograma de su

interés. Estos cambios pueden compararse al inicio y final de la fase en la tabla 4.10.
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Tabla 4.12: Picture Exchange Communication System, PECS fase il

Inicio de la fase Finalizacion de la fase
e Realizé el entrenamiento a distancia. e Expreso sus emociones, sentimientos y
e Se movilizé con seguridad y confianza. necesidades por medio del programa
e Atencion dispersa. de PECS, de forma verbal.
e Evitaba comunicarse e Facilité la comunicacién y expresion.
e Evidencié menos bloqueo emocional.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

Tabla 4.13 Evolucion del paciente durante la Fase lll

Fecha Registro de evolucién

La atencién parecia dispersa, ya que no colocé correctamente los pictogramas, a lo que
usualmente hace de forma correcta, no respondia inmediatamente a los estimulos y
requeria de varios intentos para poder utilizar el PECS. Evitaba mantener el contacto
visual con la terapeuta. Se dio inicio a la fase Ill, del programa, basado en la
discriminacion de dos tarjetas, ante ello el paciente se mostré poco colaborador y
desganado refiriendo “no sé como expresarme”, luego de varios intentos utilizando el
cartapacio de PECS, se orientdé al paciente utilizando sentimientos por lo que en un
intento el modelaje para discriminar entre dos tarjetas fue “abrazar” y “comer”, el paciente
se identifico con el pictograma de “abrazar’ a lo que el paciente solté en llanto y

expresando su malestar refiriendo “me siento solo”, “ho hay nadie conmigo”, “no

encuentro nada”, “me cuesta vestirme y bafiarme” y “no tengo a quien abrazar”, mientras
expresaba sus emociones lloraba, se mecia en la silla y en ocasiones sollozaba. Su
humor fue de constante tristeza y a su vez enojo por no saber como expresarse. El
lenguaje expresivo del paciente denoté claridad y exactitud al expresar sus emociones y
las situaciones que causaban tristeza y enojo en él, articulé palabras que en otras

ocasiones no habia articulado y la sesién durante los 40 minutos fue verbal, el paciente

Sabado 22 de agosto de 2015

utilizé frases como “no sé como expresarme”, “siempre estoy solo”, “me siento triste”, “yo

no tengo a quien abrazar”, “me cambian las cosas de lugar”, “no quiero utilizar el andador

porque me da miedo”, “me siento inestable e inseguro usandolo”, “todos se van y yo me

quedo solo”, “siempre me la paso viendo television”, “esta semana no tuve ganas ni de

comer”, “ya mis hijos tienen cosas mas importantes que hacer”, “cuando intento hablarles
no me entienden”, “evito comer a las mismas horas que ellos porque no puedo hablar”.
Fue capaz de responder de forma ordenada y logica a los cuestionamientos que se le

realizaban. Posterior a la sesion se realizé entrenamientos de la fase Ill.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM
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De acuerdo al objetivo especifico que buscd describir los beneficios en el paciente con
Esclerosis Multiple, con dificultades en la comunicacion que obtiene a partir del uso de PECS
como sistema alternativo aumentativo de comunicacion se evidenciaron los siguientes
resultados descritos en la tabla 4.13 los cuales se obtuvieron de las evoluciones del paciente

con respecto a las fases aplicadas del programa de PECS.

Durante la fase Ill en la que debia discriminar entre dos intereses el de mayor
preferencia y el de menor preferencia, realizandolo con distancia y persistencia, como parte
de los objetivos propuestos por el programa y por la evaluacién realizada al sujeto, en el cual
se buscé incrementar la movilidad fisica, considerando que era uno de los indices con mayor
afeccion en la escala de calidad de vida, lo anterior segun el Perfil de Salud de Nottingham.
Ante ello se observd, aumento en el lenguaje oral, inicio de estructuracion frases de forma oral
con apoyo de pictogramas en base a sus intereses, aunque no acorde al entrenamiento segun
la fase en la que se encontraba, sin embargo se inicié a ver el incremento de la comunicacion
verbal, mayor articulacion, interés por comunicar sus sentimientos, manejo de las emociones y
expresion de situaciones que tiempo atras causaban malestar en el paciente. Estos cambios

pueden compararse al inicio y final de la fase en la tabla 4.12.

Tabla 4.14: Picture Exchange Communication System, PECS fase IV

Inicio de fase Finalizacién de fase
e Humor y afecto con mayor estabilidad. e Generalizé programa de comunicacion.
e Amplié el vocabulario expresivo. e Expres6 de emociones
e Inici6 la comunicacion en otros e Estabilidad emocional.
ambientes. e Mayor desenvolvimiento social

e Mayor atencién y concentracion.
e Independencia
e Espontaneidad.

e Mayor estructuracion del pensamiento.

Fuente: Elaboracion propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.
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Tabla 4.15 Evolucion del paciente durante la Fase IV

Fecha

Registro de evolucién

Sabado 5 de septiembre de 2015

Fue capaz de concentrarse en la estructuracion de las frases que desea comunicar.
Observo los pictogramas y tomé su tiempo para seleccionar el que realmente sea de su
interés, este proceso lo realiza de forma independiente, al implementar el uso de verbos,
requirié de ayuda para recordarle el orden que debia seguir. Fue capaz de mantener el
contacto visual con los pictogramas que manipulaba y posteriormente con la terapeuta, a
quien entrego la tira-frase con la solicitud acompafiado de la expresion verbal. Su humor
y afecto fueron congruentes y estables, siendo prioritariamente de atencidn,
concentracion, motivacion, entusiasmo y alegria, demostrandolo con sonrisas y
expresiones verbales. El lenguaje expresivo del paciente continué aumentando, asi como
la intencién comunicativa, ya que buscaba estructurar de forma independiente las frases
para luego entregarla tira-frase y expresandolo de forma verbal, algunas frases fueron
“yo quiero pastel”’, “yo quiero helado”, “yo quiero refresco”, entre otras, realizé el intento
por comunicar experiencias o situaciones  ocurridas en momentos anteriores.
Comprendid el proceso que debia seguir, asi como los cuestionamientos realizados por

la terapeuta, dando respuestas acordes a lo cuestionado.

Sabado 19 de septiembre de 2015

Logr6 mantener y cambiar la atencion ante diferentes situaciones, ya que debia
movilizarse dentro de la clinica para entregar la tira-frase, lo cual mostraba
direccionalidad de sus movimientos. Se mostré familiarizado con el cartapacio, ya que
realizo las frases con mayor rapidez y la estructura correcta. Al realizar cuestionamientos
referentes a las opiniones de sus familiares se mostré6 concentrado, manteniendo el
contacto visual hacia la terapeuta y respondiendo de forma loégica a los mismos. Su
humor y afecto fueron congruentes y estables, siendo prioritariamente de alegria,
entusiasmo y de emocion, reflejado por sonrisas y opiniones. El lenguaje expresivo del
paciente continué en aumento, asi como la intencién comunicativa, ya que estructurd
frases utilizando PECS y comunicd opiniones aunque no contara con los pictogramas,
requiriendo de esfuerzo pero sin ser impedimento para el paciente, ya que mencioné los
comentarios realizados por sus hijos y esposa. Mostr6 mayor independencia para
comunicarse, no buscaba ayuda como solia hacerlo al inicio del entrenamiento. Cabe
destacar que la comunicacion del paciente fue espontanea, el volumen de la voz fue mas

fuerte y se mostraba confiado en las frases que utilizaba.
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Durante las sesiones logré mantener y cambiar la atencién ante diferentes situaciones,
ya que debia movilizarse dentro de la clinica para entregar la tira-frase, lo cual mostraba
direccionalidad de sus movimientos. El lenguaje expresivo del paciente continud en
aumento, asi como la intencidn comunicativa, ya que durante la sesién se dio de forma
verbal en la que el paciente estructuraba las frases que deseaba comunicar y con
claridad en la articulacién, requiri6 con menos frecuencia del cartapacio comunicador

para darse a entender, lo cual ha sido de gran beneficio en la estructuracién de sus ideas

Sabado 17 de octubre de
2015

y pensamientos. Comprendié con exactitud lo que se propone durante la sesion.

Fuente: Elaboracion propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

En la tabla 4.15 de acuerdo con el objetivo especifico, en el que se buscd determinar el
incremento del interés social y estrategias de socializacion en el sujeto, beneficiando la
calidad de vida, se presentaron los siguientes resultados comparativos, tomando como
fundamento las evoluciones durante las sesiones de trabajo con el sujeto con respecto al
programa de comunicacion alternativa-aumentativa en su fase IV, como medio para cumplir
los objetivos propuestos en la investigacion y los indicadores que se encontraban alterados en
la escala de calidad de vida, entre ellos fueron disminuir el aislamiento social, mejorar las
reacciones emocionales y relaciones sociales. Durante la fase se observo, dificultades en la
velocidad de procesamiento, aunque exactitud en la estructuracion de la frase para comunicar
sus necesidades, lo anterior debido a las afecciones por la enfermedad, mantuvo la
persistencia y trabajando con distancia siendo el principal objetivo del programa en dicha fase,
el paciente requirié la movilizacién dentro de la Asociacion y la entrega de la tira-frase a las
personas que tenian el interés solicitado, como parte de la interaccion social, asi mismo fue
mayormente consciente de sus dificultades sin que esto causara alteraciones en su estado de
animo, se evidencio resiliencia por parte del paciente y la motivacion al comunicarse y
convivir con las personas que se encontraran en la Asociacion, impactando positivamente en
la calidad de vida del sujeto. La comparacion cualitativa de estos cambios inicio y final de la

fase se encuentran descritos en la tabla 4.14
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Tabla 4.16: Sesion de cierre del aino 2015

Inicio del proceso Finalizacion del proceso

e No gesticula. e Motivado y entusiasmado.

e Utilizaba gestos para comunicarse. e Independencia.

e Pronunciaba siy no. e Seguridad

e Volumen de voz bajo. e Articulaciéon

e Titubeante. e Comunicacién con su entorno.

e Su estado de animo era variable. e Positivismo.

e Poco deseo de interaccion. e Generalizacion del programa de PECS

e FEvidenciaba nerviosismo. como herramienta de comunicacion.

e Poca estructuracion del pensamiento. e Aumento en la comprension.
e Estabilidad emocional.
e Pensamiento estructurado y coherente.
e Insight.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

En la tabla 4.16 se observaron las evoluciones del paciente con respecto a la sesién de
cierre con el paciente, se finaliz6 el programa durante el ultimo dia y se observo,
generalizacion del programa en la mayoria de ambientes en los que el paciente se
desenvolvia, aceptacién del programa como apoyo para la comunicacién, estructuracién del
pensamiento, aumento en la intencibn comunicativa, estabilidad emocional, resiliencia y
mejoras en la calidad de vida especificamente en el area social y emocional. La comparacion
cualitativa lo muestra la evolucién durante la ultima sesién realizada en noviembre del afio
2015 en la tabla 4.17. Lo anterior respondié al objetivo especifico que buscé describir los
beneficios en el paciente con Esclerosis Multiple, con dificultades en la comunicacién que
obtiene a partir del uso de PECS como sistema alternativo aumentativo de comunicaciéon

como medio para mejorar la calidad de vida.
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Tabla 4.17

Evolucién del paciente durante la sesion de cierre del ano 2015

Fecha

Registro de evolucién

Sabado 7 de noviembre de 2015

Se observo al paciente con una conducta de motivacién, alegria, interés y entusiasmo. Fue
capaz de establecer contacto visual con las personas con las que conversa. Mantuvo la
atencidon y concentracion. El estado de conciencia fue de vigilia alerta. Los periodos de
atencion y concentracién incrementaron, sostuvo la atencién en una conversacién y respondio
forma atenta y l6gica a los mismos. El estado de 4nimo evidenci6 alegria, sonriente, positivo,
atento y entusiasta. El humor y afecto fueron congruentes y estables, y con un estado de
animo esperanzador, reflejandose en la sonrisa y los movimientos de seguridad que tuvo a lo
largo de la sesion. En la sesion el paciente fue capaz de realizar el entrenamiento de forma
independiente, sintiéndose seguro y comodo con lo que realizaba, asi mismo mencioné los
logros alcanzados y realizé una comparacion del inicio de las sesiones a la actualidad. Brind6
respuestas acordes a la pregunta y con una secuencia ordenada y légica. El lenguaje
expresivo mostré grandes avances, ya que durante la sesion articuld frases completas que
relataron las metas alcanzadas y lo que deseaba continuar realizando, a pesar que la
articulacion fue un gran reto para el paciente, este realizé su mayor esfuerzo por ser
comprendido en esta oportunidad se observé el insigth, ya que menciond que el cartapacio
era “mi machete para comunicarme”. El lenguaje comprensivo del paciente fue de sus
mayores fortalezas, por lo que durante los cuestionamientos que se le realizaron se
direccioné6 mayormente al analisis de futuras situaciones a lo que el paciente respondié de
forma logica y secuencial. Su pensamiento fue ordenado y légico siendo evidente que se

encontraba orientado en tiempo, espacio y lugar.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

En la tabla 4.17 se encuentran los avances de la ultima sesién sostenida con el
paciente durante el afio 2015. Entre los avances se puede identificar mejoras en la velocidad
de procesamiento, aumento de la atencion y concentracién, automatizacion del programa de
PECS en su fase IV, expresidon de sentimientos, anécdotas y planes a futuro, mejoras en las
relaciones sociales, aceptacidén de sus limitaciones e implementacién de métodos alternativos
para la expresion, implementacion del programa como medio de comunicacion en el hogar,
espontaneidad durante la conversacion, estabilidad en el estado de animo, congruencia entre
el humor y afecto, articulacién de nuevas palabras, estructuracion de frases con sentido

l6gico, eliminacién del lenguaje gestual como unico medio de comunicacion, seguridad y

mejoras en el autoconcepto.
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Durante el afno 2016 entre los meses de marzo a julio del mismo se realizd el cambio de
terapeuta, quien recibié el entrenamiento para el uso del sistema de comunicacion PECS. A
partir de este momento los resultados obtenidos se presentaran en la tabla 4.18 de forma
mensual tomando como base las sintesis de las evoluciones presentadas por la terapeuta. En
el mismo afo, la investigadora realiz6 monitoreo sobre los avances y participé en algunas

sesiones con el paciente hasta el momento del postest que se presenta mas adelante.

Tabla 4.18 Avances mensuales del paciente durante el aiio 2016

Mes Registro de evolucién

A pesar de las dificultades que el paciente experimenta en los musculos orofaciales;
durante la primera sesién el paciente fue capaz de responder con claridad a todas las
preguntas de informacion general, habilidad que se mantuvo durante todo el mes. En la
segunda sesion se evidencié un cambio en su forma de expresarse y en la disposicion
para trabajar. No realizaba el mismo esfuerzo para articular las palabras para
Marzo comunicarse verbalmente y se observd resistente a trabajar con el método de
2016 comunicacion alternativa con el que trabajaba normalmente PECS (Picture Exchange
Communication System). Asi mismo el paciente verbalizé el descontento hacia su
situacion familiar lo que se reflejaba en su estado de animo cambiante, al inicio tranquilo,
posteriormente molesto, por ultimo cabizbajo y sin animos de colaborar con el proceso.
Durante ambas sesiones su pensamientos mostraron secuencia logica, se orientd en

tiempo y espacio.

Durante el mes se tuvieron 6 sesiones con el paciente, en las cuales el estado emocional
del paciente fue congruente con el discurso y el lenguaje fue fluido y espontaneo,
evidenciando esfuerzo por parte del paciente por expresarse de forma verbal, sin mostrar
frustracion ante el mismo en los momentos de no comprenderle palabras especificas. A lo
largo del mes, se evidencié coherencia en sus ideas y discurso, pues el paciente
demostré estar consciente sobre qué siente, como se siente y por qué esta sintiendo
Abril esto. A pesar de esto, el estado de animo del paciente fue animado el 95% de las
2016 sesiones, expresando sentirse bastante bien y contento. En todas las sesiones fue capaz
de mantener la conversacion de una forma logica, responder a las interrogantes que se le
hacen y de expresar sus ideas de forma clara. Alrededor de la tercera o cuarta sesién de
este mes, se empezo6 a observar dificultades en la manipulacién del PECS. Esto debido
a que inicié a presentar mayor dificultad en la movilidad de sus brazos, tanto del lado
izquierdo como del lado derecho. Del mismo modo, se observaron dificultades para

colocar los pictogramas en el lugar indicado asi como también en el orden légico que
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deben llevar para que la frase tenga sentido, lo cual podria determinar algun tipo de
deterioro cognitivo, asociado a la enfermedad. El paciente logré mantener la sesién de
forma verbal, lo que permitié utilizar con menos frecuencia el programa de comunicacién

alternativa.

Mayo
2016

Durante las sesiones del mes el paciente refirid en repetidas ocasiones sentirse solo en
casa. Al momento de indagar sobre el tema desde el aspecto emocional, sus respuestas
verbales no coincidian con las respuestas fisicas que el paciente estaba teniendo, pues
se reia pero mencionaba estar triste, porque no tuvo quién lo ayudara al momento de la
caida y usualmente se mantenia solo en casa. En otras ocasiones el paciente se resistio
a expresar sus emociones acerca de situaciones emocionales, ya que reia para no llorar
y que para él era mejor demostrar que todo estaba bien, pues ya estaba acostumbrado a
estas situaciones. Mencioné que se frustraba al no poder realizar actividades que solia
hacer. Durante la segunda sesion del mes, el paciente se presenté con mayor
tranquilidad y dispuesto a trabajar, asi como interesado en lo que se estaba realizando.
Sin embargo, la situacion emocional en casa no tuvo progreso y el paciente siguio
expresando su descontento con mayor aceptacion, afirmando que, ya era una situacion
que no se podia cambiar, el paciente estaba consciente que sus familiares no se

encontraban en casa debido a que tenian actividades que realizar.

Junio
2016

Mostré apertura por trabajar sobre los diversos temas que le causaron malestar, aunque
cuando no se sentia comodo lo expresa inmediatamente. Su discurso, la mayoria de
veces, fue congruente con sus emociones. En ocasiones presentdé una risa involuntaria
lo que denotd nerviosismo. Su estado de animo fue variado durante las sesiones del mes,
pues en la primera sesion que se tuvo el paciente expresé sentirse decaido y triste. Sin
embargo, en la siguiente sesién, el estado de animo del paciente habia mejorado
notablemente y expresd sentirse bien, cabe destacar que debido a las afecciones por la
Esclerosis Multiple se asocian cambios en el estado de animo. Por lo regular, el paciente
expreso sentirse bien, aunque en el transcurso de lo que se estaba trabajando, empez6 a
exteriorizar las situaciones que le provocaron diversos sentimientos y su estado de animo
vario. La memoria no evidencio dificultades, ya que fue capaz de recordar y recapitular la

sesion que se tuvo con anterioridad.

Julio
2016

Durante las sesiones que se tuvieron en el mes, se pudo notar que existia en algunos
momentos incongruencia ante el seguimiento de la conversacion, asi mismo mostré
pensamientos recurrentes a pesar de haber encontrado una solucidon ante ellos en
sesiones pasadas, volvié a mencionarlos como un “problema” o algo que es molesto para
él. El paciente expreso sentirse triste, desanimado y frustrado por la situacién en la que
se encontraba. Al momento de trabajar con este discurso, el paciente comprendid las

estrategias, estuvo de acuerdo con ellas e incluso argumenté y aportd a las mismas. Sin
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embargo, al ponerlas en practica, el paciente presentd resistencia, ya que las emociones

no evidenciaron cambios.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

Con base al objetivo especifico, en el que se comparan de forma descriptiva los
beneficios en el paciente con Esclerosis Multiple, con dificultades en la comunicacién que
obtiene a partir del uso de PECS como sistema de comunicacion alternativo aumentativo de
comunicacion, en beneficio a la calidad de vida, se obtuvieron los resultados mensuales del
paciente durante el afio 2016 descritos en la tabla 4.18 en los que sobresale, cambios en el
estado del animo, implementacion de proceso psicoterapéutico de forma verbal, verbalizaciéon
de las emociones y asociacion a situaciones cotidianas que causan malestar en el paciente,
razonamiento de las estrategias brindadas por la psicoterapeuta practicante, capacidad para
desenvolverse en diversos ambientes, aceptacion al cambio de terapeuta, implementacién del
programa en diversos ambientes, aumento del lenguaje expresivo, responder a preguntas
abiertas, aumento de la motivacién, colaboracion y entusiasmo, asi como pensamiento légico
y estructuracion del pensamiento. La comparacion cualitativa de estos cambios se encuentran

descritos en la tabla comparativa 4.19.

Tabla 4.19: Comparativo de avances mensuales durante el afno 2016

Mes Observaciones al iniciar el mes Avances evidenciados al final del mes
e Nerviosismo e Respondié con claridad a preguntas de
e Ocasionalmente se da por vencido informacion general.
con facilidad. e Mejord su estado de animo.
Marzo o .
e Verbalizé sus emociones y
2016

sentimientos.
e [Establecié secuencia logica en sus

pensamientos.

e Pensamiento congruente. e Estabilidad emocional.

e Lenguaje fluido y espontaneo. e Enérgico.
Abril e Expresion de forma verbal e Colaborador durante las sesiones.
2016 e Mejoré manejo de la frustracion.

e Estabilidad un estado de animo alegre
y entusiasmado.

e Respondi6 de forma logica
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e FEvidencié dificultad para manipular el
cartapacio comunicador.
e Deterioro a nivel cognitivo.
Mantuvo pensamiento recurrente de |e Evidencid serenidad emocional.
soledad. e Aceptacion a la situacién familiar.
Incongruencia en respuestas |® Resistencia a la interaccion social,
Mayo . . . o .
2016 emocionales, relacionadas al humor y asociado a las dificultades familiares
afecto. que atravesaba.
Resistencia al hablar de sus
emociones.
Se desplazo de forma independiente. |e  Comento situaciones de la vida diaria.
Mayor disposicion al trabajar. e Expreso sus emociones.
. Interés por la sesién de psicoterapia. e Discurso congruente.
Junio e Estado de animo variable, sin embargo
2016 prevalece la alegria y felicidad.
e No evidenci6 alteraciones en su
memoria reciente.
Colaborador y animado. e [Estado de animo decaido, lo que
Incongruencias en el discurso como demostrdé mayor reconocimiento de sus
Julio mecanismo de resistencia. emociones como parte de mejorar la
2016 calidad de vida resolviendo conflictos
del pasado.
e Aplico estrategias aprendidas.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

En la tabla 4.19, que presenta la comparacién entre los hallazgos iniciales del mes y los
avances sobresale, los cambios en el estado animo, capacidad para verbalizar sus
necesidades y emociones, aplicacidon de estrategias de aceptacion y enfrentamiento a
dificultades dentro del hogar, capacidad para llevar a cabo una sesion de psicoterapia

expresandose oralmente, aumento del vocabulario, aumento de la intencion comunicativa e

incrementacion del desarrollo social.
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Durante el mes de septiembre del 2016 se realizd el postest del Perfil de Salud de
Nottingham, en el cual se evaluaron las mismas areas del pre test.. Los resultados obtenidos

por el paciente son los siguientes:

Tabla 4.20 Resultados del postest del Perfil de Salud de Nottingham

Areas Punteo Punteo Porcentaje de Interpretacion
estimado obtenido malestar
segun la

prueba

Con respecto a la respuesta del paciente en donde
menciona que no posee energia para levantarse de
] la silla de ruedas, sin embargo evidencia mayor
Energia 2 1 50% . o i
energia en su desenvolvimiento en ambientes
pequefios, busca relacionarse con otras personas y

lo evidencia en su lenguaje no verbal.

El paciente refiere mantener un dolor leve,
reconociendo que es parte de la enfermedad, sin
Dolor 8 2 25% o ]
embargo esto no le impide desenvolverse en su dia

a dia.

Dicha area fue una de las que mostr6 mayor
mejoria, ya que es capaz de movilizarse de un lado

- a otro con el fin de dialogar con personas de su
Movilidad

fisi 9 4 44% alrededor, se dirige hacia los objetos que desea
isica

obtener y busca a las personas que pueden
brindarle ayuda. Aun sigue mostrando dificultad para

colocarse prendas de vestir en los pies.

En el ano 2015 el paciente menciond que
constantemente se enfadaba por no poder realizar
las actividades que con anterioridad ejecutaba de
forma independiente, sin embargo actualmente
Reacciones 9 0 0% menciona tener un estado de animo estable,
emocionales ° muestra aceptacion ante la enfermedad y busca
alternativas para ejecutar acciones que se le
dificultan, entre ellas comunicarse, socializar y
expresar sus sentimientos, ya que anteriormente los

contenia y era lo que causa irritabilidad. Durante el

54




2016 logré mantener sesiones de psicoterapia de

forma verbal.

Al igual que en el afio 2015 el paciente no refiere
Suefio 6 0 0% alteraciones en sus estados del suefio, lo que indica

estabilidad emocional y de salud.

Durante el afio 2015 el paciente referia que
permanecia durante todo el dia solo manteniendo
una actitud de resignacion. Actualmente muestra
mayor interés por realizar actividades que habia
dejado de hacer, tales como: leer y convivir con
otras personas, lo que evita que se aisle. Dentro de
Aislamiento 4 0 0% ASOGEM busca interactuar con las personas que
estdn a su alrededor, se involucra en actividades
grupales y participa en los talleres impartidos cada
sébado, se comunica de forma oral con las personas
que lo rodea y se dirige hacia los lugares que desea,
evitando permanecer un espacio determinado como

solia hacerlo.

Fuente: Elaboracién propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.

En la tabla 4.20 muestra los resultados del postest, donde se observd mejoras en la
socializacion, ya que evita aislarse del entorno que lo rodea, expresion de las emociones y
mejor reaccién emocional ante las emociones presentes, demostrando congruencia entre el
humor y afecto, ante ello elimind el enojo por no poder realizar actividades que solia hacer con
anterioridad. Actualmente el area social del paciente presenta grandes avances, asociados al
aumento en la comunicacion, ya que con anterioridad preferia alejarse de su entorno
mencionando que nadie lo comprendia, sin embargo a partir del final del afio 2015 y el trabajo
realizado durante el ano 2016 se le observé conversando con otras personas, con mayor
indice de participacion activa en los talleres que se desarrollados en Asociacion y

manifestando sus emociones de forma asertiva.

Para una mejor comprension del efecto el uso de PECS en la calidad de vida del paciente se
presentan a continuacion los resultados comparativos entre el pretest y postest con base en el
Perfil de Salud de Nottingham.
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Tabla 4.21 Resultados comparativos entre el pretest y postest del Perfil de Salud de

Nottingham

Areas

Porcentaje
de
malestar

en pretest

Porcentaje
de
malestar

en postest

Porcentaje

de mejora

Comparacion cualitativa

Energia

50%

50%

0%

Con respecto al punteo de malestar obtenido en 2015
y en comparacion al afio 2016, se puede determinar
que el paciente no ha presentado alteraciones en la
energia y que posee interés por realizar actividades

que le impliquen movimiento.

Dolor

0%

25%

+25%

En comparacién con el afio 2015, el paciente refiere
que a partir del 2016 presenté aumento en el dolor

refiriéendose como leve.

Movilidad

fisica

56%

44%

12%

Comparando lo datos obtenidos en el 2015, se
determina que el paciente aumentd el interés por
manifestando

12% la

movilizarse, independencia,

disminuyendo en un negativa por
sedentarismo y actualmente busca actividades que le

impliquen movimiento.

Reacciones

emocionales

22%

0%

22%

En comparacién al afio 2015 el paciente disminuyé en
un 22% las respuestas emocionales incongruentes,
asi como el enojo por no realizar actividades que solia
hacer. Actualmente es capaz de verbalizar sus
emociones, asociarlas a una situacién y buscar

soluciones a problemas de la vida diaria.

Suefo

0%

0%

0%

Comparando los datos obtenidos en 2015, el paciente

no presenta alteraciones del suefio en el afio 2016.

Aislamiento

25%

0%

25%

En comparacion a los datos obtenidos en el afio 2015
el paciente disminuyd en un 25% el é&rea de
aislamiento, lo que indica que en 2016 posee mayor
interés por relacionarse con las personas de su
entorno y busca actividades en las que desarrolle

socialmente.

Fuente: Elaboracion propia con base en registro de informacién y expediente clinico del paciente que asistia a ASOGEM.




Respondiendo al objetivo especifico planteado, el cual fue identificar los cambios cualitativos y
cuantitativos en la calidad de vida, segun el perfil de Salud de Nottingham en los indicadores
de energia, dolor, movilidad fisica, reacciones emocionales, suefio, aislamiento, y la
funcionalidad en el paciente en el trabajo, tareas domésticas, vida social, vida familiar, vida
sexual, aficiones y tiempo libre. En una comparacion de pretest y postest, detallando la
comparacion en la tabla 4.21 en donde resaltan resultados obtenidos en la escala de calidad
de vida, correspondientes al pre-test y pos-test del Perfil de Salud de Nottingham. Se
evidenciaron mejorias en el area de movilidad fisica, logrando que el paciente fuera capaz de
movilizarse de un lugar a otro para obtener sus intereses e ir en busqueda de satisfacer
necesidades basicas. Asi mismo mejoraron sus reacciones emocionales, con anterioridad
presentaba frustracién y enojo por su estado de salud. Actualmente es capaz de reconocer
sus habilidades y debilidades, asi como desarrollar resiliencia debido a la enfermedad que

padece.
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V. Discusion de resultados

A continuacion se discuten los resultados obtenidos durante el proceso de investigacion
y la relacion con los fundamentos tedricos de la investigacion. Tomando en cuenta las
necesidades del paciente se inicid con la investigacion de programas que beneficiaran el
aumento del lenguaje como principal factor para mejorar la interaccién social y aumentar la
calidad de vida. Ante ello se inicid con una evaluacién especifica para valorar la calidad de
vida del paciente y que determiné la ruta mas pertinente para iniciar el programa de

comunicacion aumentativa.

De acuerdo al objetivo general planteado en la investigacion, el cual fue describir el
impacto en la calidad de vida de un paciente con Esclerosis Multiple que padece disartria
como cuadro comorbido a la enfermedad luego del uso del programa de comunicacion
alternativa aumentativa, PECS y tomando en cuenta los resultados obtenidos en la
investigacion, segun la evaluacién y el proceso que se llevdo a cabo con el paciente que
padecia Esclerosis Multiple mostré unicamente dificultad vida sexual, laboral y relaciones
sociales, ya que debido a la dificultad que padece en el lenguaje tendia a aislarse y preferir
estar solo, sin embargo en el resultado del postest se observd mejoras en las relaciones
sociales, interés por involucrarse con otras personas, aumento en la energia reflejado en su
conducta motora, lenguaje no verbal e interaccién con las personas de su entorno, reflejando
mejoras en la calidad de vida. Por lo tanto los resultados anteriores se contrastan, ya que en
el estudio realizado por Vazquez y Méndez (1995), se evidenciaron resultados en los que el
51.3% de evaluados obtuvieron alteraciones en la energia, suefio, dolor fisico, problemas
emocionales y aislamiento, sin embargo en relacion al estudio realizado al paciente con EM,
se puede destacar que presentd dificultades en la energia, dolor fisico y aislamiento, lo cual
se obtiene de la investigacion que se realizd en la Asociacion Guatemalteca de Esclerosis
Multiple, ASOGEM, con la implementacion del programa de comunicacion alternativa-
aumentativa Picture Exchange Communication System, PECS, se evidenciaron cambios
significativos en la calidad de vida del paciente, eliminando pensamientos de abandono, falta
de comunicacion, pérdida del interés, tristeza, aislamiento social y frustracién. Lo anterior se

reflejé en el perfil de calidad de vida en el que al final del proceso se redujo al 0% areas como
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relaciones emocionales y aislamiento, lo que estaba altamente ligado a la interaccion social
debido al diagnéstico asociado de Disartria, respondiendo al objetivo general de la

investigacion.

Al realizar la evaluacion del pretest y evaluar la calidad de vida del paciente, se
encontrd, a partir del Perfil de Salud de Nottingham, que destacaron los resultados en los que
el paciente poseia poca energia para andar por lo que preferia mantenerse sentado y ubicado
en un solo lugar, la movilidad fisica era una de las areas mas afectada, ya que requeria del
apoyo de una silla y andador para poder movilizarse de un ambiente a otro, evidenciando
dificultad para realizar movimientos para actividades como la vestimenta, tomar objetos, asi
como subir y bajar escaleras. A nivel emocional, el instrumento evidencié sentimientos de
desvalidacion y falta de independencia, mencionando que por lo regular preferia estar solo y
no mantener comunicacion con las personas de su alrededor. Esto confirmd lo descrito por
San Martin y Pastor (2003) quienes al utilizar el Perfil de Salud de Nottingham, buscaron
obtener indicadores sociales de calidad de vida y los clasificaron en nueve dominios que
representan significativamente los elementos sociales, ambientales, poblacionales que mas
influyen en la calidad de vida y el bienestar de la poblacion, indicando, en su conclusion la
necesidad por abordar las areas de forma multidimensional para brindar apoyo al paciente.
Esto se presentd en las necesidades que el paciente objeto de esta investigacion obtuvo en
dicho instrumento en la evaluacion, respondiendo al objetivo especifico en el que se buscd
identificar los cambios cualitativos y cuantitativos en la calidad de vida, segun el Perfil de
Salud de Nottingham en los indicadores de energia, dolor, movilidad fisica, reacciones
emocionales, suefio, aislamiento, y la funcionalidad en el paciente en el trabajo, tareas
domésticas, vida social, vida familiar, vida sexual, aficiones y tiempo libre, en su fase de

pretest.

De acuerdo a lo observado en el paciente con Esclerosis Multiple en la primera sesién
el que destacé la dificultad para gesticular, volumen de voz bajo y titubeante, estado de animo
variable y poco deseo en la interaccion social, determinando sus dificultades asociadas a la
enfermedad. Lo anterior se confirma con el estudio realizado a pacientes que padecian EM y

que habian sufrido brotes de la enfermedad en los ultimos 6 meses, la cual fue realizada por
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Delgado, Cadenas y Fernandez (2005), en la que indican que las puntuaciones significativas
se encontraban en la salud general, rol emocional, funcion fisica, rol fisico y dolor corporal. Lo
anterior fue evidente en el funcionamiento y desenvolvimiento del paciente en diversos
contextos, tomando en cuenta que las dificultades del habla habian afectado aun mas su
desenvolvimiento social, emocional y fisico, siendo lo anterior un factor comun en pacientes

con dicha enfermedad.

Considerando el objetivo especifico que buscd describir los beneficios en el paciente
con Esclerosis Multiple, con dificultades en la comunicacién que obtiene a partir del uso de
PECS como sistema alternativo aumentativo de comunicacion el cual se responde en la
siguiente descripcidon. El programa propuesto para trabajar en las mejoras de la calidad de
vida del paciente se seleccioné el programa de PECS, estimula el lenguaje en pacientes con
dificultades en la articulacion y expresion, asi mismo mejoran el desenvolvimiento social,
estado de animo y disposicion a participar en ambientes sociales con mayor seguridad, cabe
destacar que debido al deterioro cerebral que la enfermedad provoca en los pacientes los
programas aplicados a ellos requieren de constancia y frecuencia para garantizar la eficacia
del mismo. En pacientes que a su vez presenta un cuadro comorbido de Disartria, poseia
altos grados de desinterés social, retraimiento, tristeza y frustracién, estos sentimientos fueron
evidentes en los primeros meses del tratamiento, sin embargo conforme avanzaron las
sesiones y se dio inicio al programa de PECS aumenté el interés social, asi como la expresién
de emociones, convivencia social, estructuracién del pensamiento, flexibilidad ante cambios,
disminucién de la frustracion y el manejo de sesiones de psicoterapia de forma verbal, en las
cuales destacaba la necesidad por mantener la compafia de sus familiares, buscar la
independencia y movilizacién, asi como el anhelo a situaciones que solia realizar con
anterioridad. Esto se compard con el estudio realizado por Gonzélez, Lépez, Diaz y Cabrera
(2010), cuyo objetivo era evaluar la efectividad de un programa intensivo de rehabilitacion
respiratoria en personas con EM, incluyendo aumentar la capacidad respiratoria y mejorar la
coordinacion fonorrespiratoria, siendo los resultados el aumento maximo de la fonacion
emitiendo serie de palabras bisilabas, lo cual concuerda con el programa de PECS, en el que

el paciente aumenta el vocabulario, emisién de palabras y estructuracion de frases cortas.
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Considerando que la implementacion de diversos programas para pacientes con EM

benefician a la calidad de vida.

Durante el proceso de entrenamiento que llevd a cabo el paciente fueron relevantes
multiples conductas que beneficid el indice de calidad de vida, ante ello se cuenta con
estudios y documentacién que fundamentan los avances, de acuerdo a las investigaciones

consultadas se comparan los resultados obtenidos durante el proceso.

Durante las primeras entrevistas, en las cuales se inicié con la recopilacidon de intereses
para el Programa de PECS, destacaron conductas como resistencia a comunicarse de forma
verbal, responder por medio de gestos, hablar por medio de monosilabas, volumen de voz
bajo, estado de animo variable, poco deseo de interaccidon, nerviosismo y pensamiento
desorganizado. Al inicio de la fase I, en el mes de julio del afo 2015, el interés por la
comunicacién fue avanzado, ya que iniciaba a expresarse de forma verbal, mejord la
articulacion, presentaba un pensamiento estructurado y mayor estabilidad en el estado
animico, por lo tanto segun la investigacion realizada por Pérez (2014), en la que diversos
estudios de casos hicieron referencia a la sintomatologia asociada a las alteraciones del
habla, concluye que la implementacion de la logopedia puede brindar mejoras en los
tratamientos de la Esclerosis Multiple, lo que se refleja en los avances del paciente luego de la
implementacion de PECS, en lo que destaca notable mejora en la interaccion social por medio

del lenguaje expresivo, confirmando lo descrito por Pérez (2014).

Conforme el avance de las sesiones y dando inicio a la fase Il se evidencié mayor
interés social, busqueda por comunicarse con personas de su alrededor, menor estimulo para
iniciar conversaciones durante el proceso, intento por mantener una conversacion verbal,
velocidad en la expresion de ideas, estado de animo estable, confianza y seguridad. Los
avances observados fueron significativos a pesar de las dificultades que el paciente padecia.
Como parte de las areas afectadas en el paciente con EM, se encontraron la socializacion
asociado a las dificultades en el lenguaje expresivo y estado animico por debajo de lo
esperado. Los resultados obtenidos durante el proceso de intervencion fueron de beneficio

para el paciente, considerando que aumento la comunicacion verbal y mejoré la expresion de
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las emociones. Tomando en cuenta lo anterior se evidencié mejoras significativas en la
calidad de vida del paciente, por lo que diversas investigaciones se basaron en dichas
variables para ser objeto de estudio, comparando los datos obtenidos con el programa de
PECS y con la investigacion realizada por Sanchez, Meléndez y Medina (2013) cuyo propdsito
fue dar a conocer un proyecto de intervencién realizado en Brenda Asociacién de Esclerosis
Multiple A.C, en Chihuahua, Chihuahua, en el cual tenia como objetivo mejorar la calidad de
vida en pacientes, estimulando el lenguaje, memoria y motricidad brindando un espacio
agradable para motivar la socializacion en pacientes con EM, donde los resultados obtenidos
fueron mayor participacion activa de las personas y socializacion. Por lo tanto al integrar a el
paciente en programas especificos para sus deficiencias asociadas a la enfermedad y que
promuevan la comunicacién, como lo fue el programa de PECS, a su vez se promueve la
interaccidon social, se beneficia su estado de animo y mejora los indices de aislamiento,
relaciones emocionales y energia, estando por debajo del promedio en la evaluacién de la
calidad de vida e importantes para la estabilidad de la misma debido a la enfermedad, siendo

la prioridad en el objeto de estudio en dicha investigacion.

A partir de la fase Ill del programa de PECS, se evidenciaron avances relacionados en
la calidad de vida del paciente, tales como; la capacidad para expresar sus emociones y
sentimientos por medio del intercambio de imagenes, mayor facilidad para la comprensién de
sus necesidades y menor resistencia emocional, esto como beneficio en su estabilidad del
estado de animo. Tomando en cuenta los datos documentales de Santiago, Guardia y Arbizu
(2006) quienes mencionan que las personas con Esclerosis Multiple en un 40% muestran
déficit cognitivo principalmente en el razonamiento abstracto y conceptual, atencion sostenida
y velocidad de procesamiento, siendo estas habilidades necesarias para llevar a cabo el
programa de comunicacién. Lo cual contrasta con los resultados de esta investigacion, ya que
el programa PECS, evidencié avances en la estructuracion del pensamiento, seleccién y
atencion ante el interés que desea comunicar el paciente y la capacidad de apoyar la
comunicacion por medio de material concreto que beneficia al pensamiento abstracto
comunicando sus emociones Y relacionandolas con situaciones. Con base en lo descrito por,
la literatura de Santiago, Guardia y Arbizu (2006), lo que se evidencia en lo descrito

anteriormente.
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Durante la fase IV, al final de la investigacion, se obtuvieron avances en la
generalizacion del programa de comunicacion, expresion de emociones, estabilidad en el
estado de animo, desenvolvimiento social, aumento en los periodos de atencion y
concentracion, independencia, espontaneidad y estructuracion del pensamiento. Avances que
se comparan con los estudios tedricos de Arnett y Forn (2007), quienes indican que en
pacientes con Esclerosis Multiple se evidencian alteraciones en las funciones ejecutivas tales
como; razonamiento, conceptualizacion, planificacion de acciones, resolucion de problemas,
cambios en la personalidad, los cuales llegan a representarse por medio de conductas
inadecuadas en el pacientes, causando secuelas afectivas y sociales, irritabilidad y apatia, lo
cual fue observable en las primeras sesiones del paciente, sin embargo al emplear el
programa de PECS, mostr6 avances relacionados con las alteraciones mencionadas, asi
mismo el programa beneficié al paciente en la estructuracion del pensamiento, velocidad de
respuesta, resolucion de conflictos personales que en anteriores ocasiones no eran tomados
como prioridad debido a la falta de expresion verbal por parte del paciente, asi mismo se
evidenciaron mejoras en el estado de animo, debido a que logro interactuar de forma verbal
durante sesiones de psicoterapia. Por lo tanto el involucrar a los pacientes en actividades y

programas que estén basados en sus dificultades benefician el proceso de rehabilitacion.

El programa que se llevo a cabo con el paciente diagnosticado con Esclerosis Multiple
con un cuadro comoérbido de Disartria, se ha empleado en pacientes con diversos
diagnodsticos, los cuales tienen una relacion con la pérdida de lenguaje debido a una
disfunciéon neuroldgica. Lo que se compara con el estudio realizado en Brasil, a cargo de
Almeida, Resseden y Gouvéa (2012) realizaron un estudio de caso, el cual tuvo como objetivo
el describir la implementacion del Sistema de Comunicacion por Intercambio de Imagenes
(Picture Exchange Communication System PECS) en un adolescente quien presentaba un
cuadro de discapacidad intelectual y trastornos de lenguaje. Como dicho caso, el programa de
PECS (Picture Exchange Communication System) fue reajustado para el uso con pacientes
diagnosticados con Esclerosis Multiple, ya que las fases iniciales no requerian de
entrenamiento exhaustivo, por lo que se dio con rapidez, sin embargo conforme avanzaron las
sesiones requeria de acompafiamiento y ensayos. En cuanto a la investigacion realizada en

Brasil, los resultados que arrojé evidenciaron que el uso de un sistema de comunicacion
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alternativo readaptado contribuydé a mejorar la comunicacién no-verbal y aumentar el
vocabulario en pacientes que presentan dificultad en la comunicacion o bien un trastorno de
lenguaje especifico, asi mismo en el paciente quien pertenecia a un estrecho ininteligible de la
adolescencia indigena. En comparacion con los resultados obtenidos en el paciente con
Esclerosis Multiple se evidenciaron avances en; seguridad, confianza, aumento del
vocabulario, expresion verbal, comprension y manejo de las emociones, comunicacion por
medio de frases, desenvolvimiento social, independencia, estructuracién del lenguaje,
pensamiento organizado y coherente, los avances en el paciente se evidenciaron incluso en el
cambio de terapeuta a partir del ano 2016, en donde fue capaz de llevar a cabo sesiones de
psicoterapia de forma verbal, adaptarse a nuevas redes de apoyo, mayor energia y
reconocimiento de emociones asociadas a situaciones de la vida cotidiana. Lo que indica que
el programa PECS, aun con el cambio de terapeuta, logré mantener los cambios observados

durante el ano 2015 y mejorar conforme al avance en el mismo.

Una de las investigaciones que se tomaron como fundamentacion para llevar a cabo
esta investigacion, es la de Pérez (2014), en la que con base en una revisién bibliografica de
diversas descripciones de casos de pacientes con Esclerosis Multiple, cuyo objetivo fue
pretender revisar la literatura médica disponible sobre aspectos logopédicos relacionados con
la enfermedad y conocer el tratamiento asociado a los sintomas. Por tanto se concluyé que se
observaba poca investigacion logopédica sobre los sintomas y posibles tratamientos en la
Esclerosis Multiple. Relacionado al estudio es posible comparar que al emplear un programa
logopédico en pacientes con EM, como lo es el PECS, se desarrollaron habilidades
adaptativas orientadas a mejorar la calidad de vida del paciente, tales como; aumento en la
motivacion y entusiasmo del paciente, independencia, seguridad, mejoras en la articulacion, lo
que ayuda a la una mejor comunicacién y comprensién de su entorno, estabilidad emocional,
pensamiento estructurado y coherente, asi como mayor insight de sus habilidades y debilidad,
buscando la manera de resolver conflictos. Esto permite considerar esta investigacién como
un inicio en la busqueda de opciones terapéuticas para diversos problemas asociados, como
es el caso de la disartria, en pacientes con esta enfermedad y esta investigacion constituye un

avance en el campo de esta busqueda.
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A partir del afio 2016 se dio un cambio de terapeuta. Debe considerarse que en las
evoluciones clinicas analizadas, para esta investigacion se encontraron situaciones
personales que influyeron en la disminucién del estado de animo del paciente, por lo que se
pudo evidenciar cambios repentinos en la comunicacion, expresion de sus emociones con
mayor claridad y en busqueda de orientacion por parte de la psicéloga a cargo, logré realizar
insight acerca de sus problematicas reforzando la resiliencia en cuanto a la enfermedad,
manejo de la frustracion y detalles especificos del deterioro cognitivo sufrido por la
enfermedad. De acuerdo con el programa creado por Bondy y Frost (1985), el cual pretendia
crear un ambiente de comunicacion para personas que presentaban problemas en la
comunicacién, con base a la teoria se determiné que, el PECS, brindé apoyo al paciente para
poder llevar a cabo un proceso de psicoterapia verbal, lo que permitié llevar a cabo un plan de
tratamiento orientado en el manejo de las emociones, identificacidn de emociones principales,
aumento de la red de apoyo y resiliencia. Asi mismo a lo largo del proceso el paciente fue
capaz de realizar fase V y VI respondiendo a preguntas y comentando sobre situaciones de su
vida por medio de la expresidon verbal y en ocasiones con ayuda del cartapacio comunicador
para poder clarificar y estructurar el orden de sus idea. Esto evidencia que a pesar de las
situaciones emocionales del paciente, la comunicacion, que fue el objetivo del uso de un

programa de comunicacion alternativa, aumenté y se mantuvo en las actividades del paciente.

Tomando en cuenta los datos obtenidos durante la investigacién con el objetivo de
mejorar la calidad de vida de un paciente con Esclerosis Multiple, empleando un programa de
comunicacion alternativa-aumentativa como PECS, se obtuvieron datos relevantes que
benefician la calidad de vida en él. Las areas con mejoras fueron las relaciones sociales,
aislamientos y energia, se obtuvo mayor interaccién social, comunicacion verbal, identificacidon
de las emociones y expresion de sus sentimientos asociados a una situacion en particular,
disminuyeron conductas de resistencia, pensamientos recurrentes en cuanto al manejo de la
enfermedad, frustracion, bloqueos emocionales y autonomia. El empleo de programas
alternativos y logopédicos en pacientes con enfermedades degenerativas brindan apoyo para

la resiliencia y mejoras en la calidad de vida.
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VI Conclusiones

Con base a los resultados, se concluye que el Picture Exchange Communication
System (PECS), es un programa que puede ser utilizado por adultos con diagndstico
de Esclerosis Multiple y facilitar la comunicacién en cuadros comoérbidos de disartria,
por lo que dicho programa es de beneficio para los pacientes con este cuadro de

acuerdo a los avances reportados y resultados obtenidos.

Tomando en cuenta la escala de calidad de vida utilizada en la investigacion, se
concluye que brinda datos precisos en el que los pacientes presentan alteraciones y de

esta forma poder brindar un mejor acompafamiento al proceso de intervencion.

El uso de programas de comunicacion alternativa-aumentativa, en casos de pacientes
con Esclerosis Multiple que presentan un cuadro comoérbido de disartria, como el
Picture Exchange Communication System (PECS), utilizado en esta investigacion,
permitié al paciente aumentar la comunicacion, interaccion social, expresiéon emocional
y resolucién de conflictos familiares por medio de la expresion de sus necesidades y

limitaciones.

Al utilizar el programa PECS en el paciente, se observé un incremento en la
articulacion, estructuracion de pensamientos, expresion de pensamientos de forma
coherente y relacionada a situaciones especificas, por o que se concluye que este
programa, con las convenientes adaptaciones, puede ser utilizado en pacientes con

cuadros similares al estudiado en esta investigacion.
El aumento de comunicacion en pacientes EM, por medio de PECS, favorece la calidad

de vida de los mismos, ya que beneficia la estabilidad emocional y resolucion de

conflictos personales, lo cual se pudo observar en esta investigacion.
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e Se concluye, ademas, que los avances en el paciente, no dependieron de la
intervencién de un terapeuta determinado, ya que durante la investigacion se realizd un
cambio de terapeuta y la continuacion del programa, lo que indica que el programa
PECS en si mismo es de beneficio para los pacientes con EM que presentan cuadro

comorbido de disartria.

e El uso de un programa de comunicacion alternativa-aumentativa beneficia a la
expresion de pacientes con Esclerosis Multiple con cuadro comoérbido de disartria, se
concluye que utilizando un programa de comunicacion se obtienen beneficios en la
intervencidn psicolégica brindando apoyo en el estado de animo de pacientes con
dichas caracteristicas, asi como a la comprension de las problematicas ocurridas

durante el duelo por el diagndstico y estrategias para poner en practica la resiliencia.
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VIl Recomendaciones

A los pacientes con Esclerosis Miltiple con cuadro comoérbido de disartria

e Utilizar el programa de comunicacion alternativa-aumentativa PECS, en todos
los contextos en que se desenvuelvan, para beneficiar su expresion oral y la
comprensioén para las personas que les rodea.

e Tomar en cuenta que el indice de padecer dificultades en la comunicacion,
estado de animo y movilizacién, incrementa con el paso del tiempo, por tanto
buscar apoyo en las areas especificas para dichas dificultades, tales como:
fisioterapistas, terapistas de lenguaje, psicdlogos y neurélogos, con el objetivo
de trabajar en conjunto para mejorar la calidad de vida.

A los terapeutas y profesionales que trabajan con pacientes con Esclerosis Multiple

e Mantener una capacitacion constante y especializada a las necesidades de la
poblacién que atenderan. Lo anterior tomando en cuenta nuevas metodologias o
programas que resultan integrativos a los enfoques psicoterapéuticos para

trabajar.

A la Asociacion Guatemalteca de Esclerosis Multiple
e Continuar brindando espacio para que futuros practicantes de diversas
disciplinas relacionadas con el campo médico y humanistico continien brindado
apoyo y tratamiento a pacientes con EM, beneficiando su proceso de
rehabilitacion y desarrollando resiliencia ante la enfermedad. Asi mismo entablar
contacto con Universidades que cuenten con diplomados, técnicos o
profesorados en el area de lenguaje, con el objetivo de brindar apoyo
multidisciplinario a los paciente y ejercitando el aparato fonoarticulatorio como

prevencion ante diagnosticos comdérbidos a la Esclerosis Multiple

A la Universidad Rafael Landivar
e Fomentar espacios para que estudiantes de psicologia conozcan nuevas
metodologias o programas para trabajar con pacientes con capacidades

diferentes.
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e Continuar brindando el apoyo a los estudiantes para realizar nuevas
investigaciones que pretenden brindar aportes a la sociedad, por medio de tesis

u otros aportes.

A futuras investigaciones
e Considerar dicho trabajo de investigacibn como parte de la fundamentacion
tedrica para futuras investigaciones relacionadas con pacientes con Esclerosis
Multiple, padecimiento de disartria, mejoras en la calidad de vida o

implementacion de programas de comunicacién alternativa-aumentativa.
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