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Sumario
El objetivo de este proyecto fue conocer como incorporar al familiar al tratamiento de un
participante del programa de Loud Crowd ® y conocer su perspectiva, en cuanto a qué
estrategias son mas efectivas para apoyar el mantenimiento de los pardmetros de la voz del
paciente. Se implementaron diferentes métodos de recoleccion de datos para obtener la
perspectiva del familiar en el tratamiento. La meta final del proyecto fue que el participante
pudiera mantener y generalizar las destrezas adquiridas durante SPEAK OUT!® a otros
contextos comunicativos (e.g., en el hogar y con su familia).
Palabras claves: Parkinson, SPEAK OUT! ®, LOUD Crowd ® y enfoque centrado en la

familia



Introduccion

Segun Behrman et al. (2020), el Parkinson es un trastorno neurodegenerativo en el
que las vias neuroldgicas, esencialmente las motoras, se afectan. La condicion
principalmente, afecta a individuos de sesenta afios 0 mas. Sin embargo, puede presentarse
en personas mas jovenes de 30 y 40 afios. Ademas, los estudios indican que méas del 90% de
las personas con este diagndstico tienen alta probabilidad de presentar disartria hipocinética,
la cual afecta la inteligibilidad del habla. Este tipo de disartria también se caracteriza por
precision articulatoria reducida, volumen de voz limitado, calidad de voz ronca, prosodia
alterada (monotonalidad), bradiguinesia, procesamiento sensorial y auto monitoreo
deficientes, entre otros. Los autores recalcan que la terapia del habla puede ser Gtil para tratar
los trastornos del habla en esta poblacion, incluyendo los pardmetros de la voz.

Por otro lado, SPEAK OUT! ® es un programa terapéutico creado por Samantha
Elandary en el 2010, fundadora de la organizacién sin fines de lucro, Parkinson Voice Project
(PVP). Este programa consta de dos fases, SPEAK OUT! ® y LOUD Crowd ®. EIl propdsito
del tratamiento es promover el aumento de la intencidn en el habla y en cada accion diaria,
esto cdmo estrategia compensatoria a los deterioros motores que ocurren con el Parkinson. El
objetivo es que los pacientes aprendan a convertir el habla automatica en un acto intencional,
de esta manera, mejoran los elementos (volumen, calidad de voz, respiracion, articulacion y
prosodia) relacionados con el habla. En la primera fase (SPEAK OUT! ®), los participantes
realizan ejercicios de voz y practican destrezas cognoscitivas. Esta fase consta de ocho a doce
sesiones terapéuticas individuales. Luego, los participantes asisten a terapias grupales (LOUD
Crowd) para mantener las destrezas adquiridas durante la primera fase. Este programa
promueve la participacion familiar. Cody y Elandary (n.d) recomiendan que los familiares
apoyen a los participantes durante la realizacion de los ejercicios de practica en el hogar.

Ademas, exhortan a los patélogos del habla a entrenar a los familiares a ofrecer claves y



apoyar en la comunicacion en general de la persona con el diagnoéstico. Esta informacion
aplica a la primera la primera fase del tratamiento, sin embargo, en la pagina web de PVP no
se incluyen recomendaciones para incluir al familiar durante la segunda fase del mismo.

Mach et al. (2021), evidencian que la participacion del familiar en la terapia del habla
de individuos con Parkinson es esencial para ayudar en la realizacion de los ejercicios dentro
del cubiculo y para ofrecer retroalimentacion de la ejecucion del cliente. En esta
investigacion, los familiares coincidieron en que el asisitir de manera presencial al cubiculo
no satisfizo todas sus necesidades con relacion a los cambios en la comunicacion del familiar
con Parkinson. Explicaron que lo consideran un tiempo reducido y que les gustaria que el
patdlogo del habla-lenguaje pudiera atender otras necesidades que ocurren fuera de la oficina.
Los familiares consideraron necesario que el patélogo del habla ofreciera recursos
educativos, entre otras estrategias para atender sus necesidades como familiares de los
participantes. Un término que se menciona en el proyecto es el de enfoque centrado en la
familia. Segin ASHA (n.d), en este enfoque se da importancia a la inclusion de distintos
miembros de la familia del cliente, por lo que se ofrecen intervenciones que respetan e
incluyen las preferencias, prioridades y preocupaciones familiares. Durante la realizacion de
este proyecto, la participacion familiar dirigié el proceso de intervencion.

Durante el transcurso de mi préctica clinica en la Clinica de Servicios Especializados
en la Comunicacion (CLISEC), mi paciente, quien estaba culminando su primera fase de
SPEAK OUT! ® , me expreso que estaba confrontando dificultad para hablar con intencion en
ambientes fuera del cubiculo, especialmente con su pareja y en su hogar. Esto habia afectado
la comunicacion efectiva entre ambos. Por tal razén, se trazo el objetivo de crear una lista de
estrategias/recomendaciones basadas en la evidencia externa, en el juicio clinico y en la

perspectiva/ gusto del participante y su familiar para atender dicha necesidad.



Pregunta PICO

Para guiar la busqueda de evidencia externa, se formulo la siguiente pregunta PICO:
“¢Qué estrategias son las mas efectivas (I) para apoyar, de manera activa, el mantenimiento
de la calidad de la voz del participante (O) segun la perspectiva del familiar de un
participante adulto puertorriquefio con Parkinson (P) luego de las 12 sesiones de SPEAK
OUT! ®, en comparacion con no ofrecer estrategias al familiar para apoyar la generalizacion
de las destrezas (C)?”. Durante la busqueda de literatura se realizé un cambio de término en
la pregunta PICO; el término “calidad de voz” se sustituy6 por “parametros de voz”,
incluyendo el tono y el volumen. Se realizé asi debido a que estos fueron los parametros que
los familiares pudieron evaluar de manera subjetiva en diferentes investigaciones
encontradas.
Evidencia Cientifica Externa

Para localizar la evidencia externa se consulto con las bases de datos Pubmed y
EBSCO. Ademas, se consultaron las paginas web de Parkinson Voice Project e Informed
SLP para la busqueda de literatura relacionada al tema de estudio. Se seleccionaron cinco
articulos para obtener informacion basada en la evidencia cientifica. Se utilizaron las
herramientas de Ackley et al. (2008) y de Overdose Prevention Engagement Network. (2024)
para analizar los articulos cuantitativos. Se realizo un avalto critico de la literatura para
asegurar que se escogiese la mejor evidencia disponible y pertienente al tema de estudio; se
utiliz6 la herramienta “Critical Appraisal Tools” de Joanna Briggs Institute, (2020). A
continuacién se presenta un resumen de los hallazgos de cada articulo y cémo se relacionan
con la pregunta PICO de este proyecto.

En el articulo de Mach et. al (2021) se aborda la problematica de los cambios en la
comunicacion y en las relaciones interpersonales que enfrentan los familiares con las

personas con Parkinson. Este articulo pertenece a un nivel 3 (disefio de métodos mixtos). En



el mismo, los familiares acompafaron a los pacientes con Parkinson durante sus sesiones
terapéuticas y los apoyaron durante la realizacidn de ejercicios. Para la recoleccion de datos,
los familiares contestaron una escala del habla para puntuar, de manera perceptual, la
severidad de los problemas del habla de las personas con Parkinson. Esta escala sirvié de
modelo para la creacion de una escala Likert en este proyecto (véase Apéndice A). También,
se administr6 un cuestionario a los familiares con preguntas abiertas para obtener la
perspectiva acerca de su participacion en la terapia. Algunas preguntas sirvieron de guia para
la creacion del cuestionario en este proyecto (véase Apéndice B). Ademas, se obtuvo la
perspectiva de las personas con Parkinson y de pat6logos del habla y lenguaje. Los familiares
reportaron que su participacion en terapia es un tiempo limitado que no satisface todas las
necesidades que ellos tienen con relacion a su familiar. Entre las barreras reportadas por los
familiares para participar activamente en las sesiones de terapia se encuentran: el nivel de
independencia de la persona con Parkinson, las preocupaciones sobre la privacidad durante
las sesiones terapedticas, las diversas responsabilidades u obligaciones externas de los
familiares y la sensacion de agotamiento que puedan sentir al ser cuidadores. El autor
promueve que se integre un enfoque centrado en la familia para brindar un servicio de calidad
que beneficie al familiar y al participante y lograr atender las necesidades de manera integral.
Ademas, reiter6 la importancia de tener una definicion clara de “participacion de los
miembros de la familia”, ya que puede diferir la definicion de éstos y la de los especialistas.
El siguiente estudio fue el de Damron et al. (2021), el cual investigo la perspectiva de
las personas hispanas que tienen Parkinson con relacion al conocimiento, el interés,y las
barreras al participar en investigaciones. Este articulo pertenece a un nivel 3 (disefio de
métodos mixtos). Se desarrollaron encuestas y entrevistas en espafiol e inglés a los pacientes,
los cuidadores/familiares, y los médicos. Los resultados revelaron que los pacientes hispanos

prefieren a un equipo de tratamiento en su idioma nativo y que incluyan a sus familiares. Se



identificaron cuatro barreras para que esta poblacidn participen de investigaciones, las cuales
son: la orientacion limitada por parte del especialista al asumir algin desinterés de parte de
los pacientes hispanos; la falta de conciencia o conocimiento de las oportunidades de
investigaciones; el realizar investigaciones en un idioma que no es el principal para el sujeto
y el no incluir a miembros de la familia. Se recomend6 que los médicos orienten a sus
pacientes acerca de las oportunidades de investigacion, pues es mas probable que participen
si sus médicos lo recomiendan.

Ademas, Xu et al. (2020) examinaron los efectos de las terapias del habla y lenguaje
en pacientes que tenian un diagndéstico de Parkinson y presentaban disfonia. Este articulo es
de nivel 1 (revision sistematica con metaanalisis). Se establecié cémo criterio de busqueda
que las investigaciones debian tener un disefio de control aleatorizado. Se identificaron 391
estudios, pero solamente 10 estudios cumplieron con los criterios de inclusion. En total, los
estudios incluyeron 435 participantes (230 en grupos de tratamiento y 205 en grupos
controles). Se encontrd que las terapias del habla-lenguaje son efectivas para mejorar la
comunicacion funcional y aumentar el volumen de voz. Sin embargo, se reitera la
importancia de validar los efectos del tratamiento a largo plazo y con diagnosticos de
Parkinson severos. Estos hallazgos favorecen las terapias del habla y lenguaje como
herramientas para lograr cambios positivos en esta condicion médica progresiva.

Moya-Galé et. al (2018) examinaron los efectos de la terapia intensiva del habla en la
inteligibilidad de personas hispanohablantes que tienen Parkinson. Este articulo pertenece a
un nivel 4 (estudio de caso). El tratamiento implementado fue el Lee Silverman Voice
Treatment- LOUD (LSVT LOUD), el cual promueve el aumento del volumen de la voz para
mejorar los parametros del habla. También se examind la autopercepcion de la discapacidad
en los individuos, medido con el Voice Handicap Index. Se recolectaron medidas del habla a

través de grabaciones, las cuales se completaron dos veces antes del tratamiento,



inmediatamente después del tratamiento y en una sesion de seguimiento un mes mas tarde.
También se utilizd una escala Likert. Esta herramienta de medicion sirvié de modelo para la
creacion de la escala en este proyecto. Se encontrd que la inteligibilidad del habla y la
precision en las transcripciones aumentaron de manera significativa después del tratamiento.
Los efectos se mantuvieron al mes de seguimiento. Los resultados en el Voice Handicap
Index disminuyeron, por lo que disminuyd la percepcién de discapacidad comunicativa. El
autor concluye que es efectiva la implementacion de un tratamiento intensivo (60 minutos)
del habla para mejorar la inteligibilidad conversacional en hispanohablantes con Parkinson.
Por otro lado, Behrman et. al (2021) examinaron en su articulo si los efectos positivos
que obtuvieron los participantes luego del tratamiento SPEAK OUT! ® se mantenian luego de
un afio de haber culminado la primera fase del tratamiento y, busc6 conocer el efecto que
tiene el asisitir al programa de mantenimiento LOUD Crowd ®. El estudio pertenece a un
nivel 4 (estudio de caso). Participaron cuarenta personas con Parkinson idiopatico, quienes
recibieron el tratamiento durante 12 sesiones de SPEAK OUT! ® de 40 minutos, por cuatro
semanas consecutivas. Luego participaron en sesiones de mantenimiento del grupo de LOUD
Crowd ®. Se evalud el desempefio de los parametros de la voz de los individuos antes de
iniciar el tratamiento, luego de una semana, luego de seis semanas de finalizar el programa
SPEAK OUT! ®y, 1 afio despueés. Entre las medidas recolectadas se encuentran las
siguientes: promedio de la intensidad del habla, la entonacién durante la lectura y el
mondlogo, las medidas acuUsticas de la calidad de la voz y las puntuaciones del cuestionario
relacionado con la autopercepcion de la calidad de vida. Hubo mejoria en las puntuaciones de
intensidad del habla, entonacién y la calidad de la voz, las cuales se mantuvieron luego de un
afio de finalizar la primera fase del tratamiento. La participacion durante todo el afio en las
sesiones de mantenimiento del LOUD Crowd ® se correlaciond positivamente con el nivel de

mejoria en los parametros de voz . Se puede concluir que SPEAK OUT! ® es un tratamiento



efectivo y permite lograr el mantenimiento y generalizacion de destrezas luego de culminar la
primera fase del tratamiento, a su vez se recalca la importancia de asisitir a las sesiones
grupales de manera continua para poder mantener las destrezas adquiridas.

Por ultimo, Padilla (2023), realiz6 un proyecto Capstone que consistio en conocer si
es efectivo que el familiar asista a las terapias individuales de un paciente participante de
SPEAK OUT!® durante la primera fase. En este proyecto, la esposa del paciente asisitio
regularmente y lo apoy6 durante el proceso (ej: recordd al paciente el completar sus practicas
diarias, inicio conversaciones para medir los decibeles en el habla espontanea, ofrecio claves
para mejorar el desempefio del individuo, ayudé durante la realizacion de ejercicios, entre
otros roles). La participacion del familiar en conjunto con el tratamiento promovié un
aumento en el volumen de voz del participante durante el tratamiento. Se escogio la evidencia
externa mencionada ya que tres articulos incluyen en su muestra poblacion de
hispanohablantes con Parkinson, dos investigaciones incluyen la participacion familiar.

Otros dos articulos evidencian la generalizacion de destrezas a tavés del tiempo y los cinco
articulos evidencian una validez interna y externa. El proyecto de Padilla (2023) incluy6
poblacion puertorriquefia con Parkinson.

Tras revisar la evidencia externa, se puede concluir que la terapia del habla puede
tratar los desordenes de voz en pacientes con Parkinson y promover una mejoria en la
inteligibilidad del habla y en los parametros de voz, como el volumen y entonacion. Ademas,
los articulos evidencian que la participacion activa del familiar puede promover el logro de
las metas terapéuticas y permite satisfacer las necesidades de comunicacion de los pacientes y
sus familiares. La asistencia a la terapia por parte de los familiares es importante para la
mejoria del paciente, pero no es suficiente para satisfacer las necesidades de comunicacion
del participante y su familiar. Se recomienda que se ofrezcan tratamientos centrados en el

paciente y la familia para promover el mantenimiento y generalizacion de destrezas.
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Opinion del Clinico Experto

Se consulto la opinidn de un clinico experto. En este caso se entrevisto, a traves de
correo electrénico, a la Dra. Myriam Ortiz Torres y a la Lcda. Bianca Martinez. La pregunta
realizada fue la siguiente: ¢Cuales estrategias considera Utiles, practicas y comodas para que
el familiar de un participante que se encuentra en su fase de LOUD Crowd ® pueda apoyar al
mantenimiento de los parametros de voz (tono y volumen) desde su hogar? Ortiz recomendo
invitar de manera ocasional “al familiar a observar una grabacién de la sesion de grupo”.
Ademas, sugiri6 estimular “el desarrollo de sefiales o gestos discretos (Unicos para cada
participante-familiar) que sirvan de recordatorios para mantener “la determinacién” sin
necesidad de interrumpir la comunicacién.” En adicion, expreso la importancia de educarse
“y dialogar abiertamente sobre la condicion de Parkinson y sus efectos en la comunicacion, el
tragado y otros aspectos fisicos y emocionales (ej. &nimo, motivacion).” Por ultimo,
recomendo al familiar a “participar (de vez en cuando), junto al participante, de la sesién
grabada diaria de PVP con Samantha Elandry...” (comunicacién personal, 27 de febrero,
2024).

Por otro lado, Martinez recomendé al familiar practicar “los ejercicios con el paciente
al menos una vez en semana”, en el hogar . Ademas sugirié integrarse ““o asistir a una sesion
de LOUD Crowd ® mensual o cada cierta cantidad de meses. Asimismo, sugirié promover
“las préacticas de uso adecuado de voz (calidad y volumen) en todos los escenarios donde
interactle con el participante, o donde vaya a participar el paciente (ej: restaurantes, citas,
Ilamadas telefdnicas, compartir de familiares, areas compartidas etc.” Por ultimo recomend6
al clinico integrar “al familiar desde antes del proceso de evaluacion inicial y fomentar la
continua interaccion con este, otros familiares o personas que formen parte de su entorno que
sirvan como ‘conversational partners’, y ayuden al traslado y mantenimiento de destrezas”

(comunicacion personal, 5 de marzo, 2024).
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Perspectiva del Cliente y Familiar

Se tomé en cuenta la perspectiva del participante y su familiar durante la realizacion
de este proyecto. El participante es un adulto puertorriquefio de 58 afios que asiste
actualmente a LOUD Crowd ® y reside en San Juan, Puerto Rico con su novia, quien toma el
rol del familiar en este proyecto. Ambos son latinos e hispanohablantes, con algin dominio
del inglés. Primeramente, se considerd el interés y el deseo del participante al tener como
meta principal el atender su problematica particular, la dificultad en generalizar la intencion
en su hogar y con el familiar. El paciente deseaba incorporar estrategias de seguimiento en el
hogar. Ademas, el cliente indicé que su novia lo habia ayudado anteriormente a poder
expresarse con mayor facilidad en escenarios donde conversaba con sus amistades, por lo que
se tomo en cuenta su novia como persona de apoyo durante el proceso. Se entregaron seis
escalas para que el familiar y el paciente juzgaran de manera perceptual los parametros de
voz (tono y volumen), esto como una estrategia sugerida que ambos podrian utilizar para los
parametros de voz de manera continua (véase Apéndice A). Por ultimo, se administré un
cuestionario precisamente para conocer la perspectiva y los valores en cuanto a cémo el
familiar desea apoyar al participante. El cuestionario entregado con el fin de recopilar la
perspectiva del familiar y el cliente, también fue completado desde la comodidad de su hogar
(véase Apéndice B). Se eligieron estos parametros ya que se infiere que la calidad de voz
pudiera ser mas complicada para monitorear por parte del familiar y requeriria de un
entrenamiento perceptual mas riguroso. Por otro lado, las dificultades del participante se

encuentran mas en el volumen y tono; actualmente la calidad de voz es funcional.

Como parte del protocolo, estaria comunicandome con los participantes (familiar y
cliente) de manera presencial, virtual o via Ilamada telefonica, antes de que completaran el
cuestionario y las escalas con el proposito de discutir términos importantes y aclarar dudas

del proceso. Debido a los compromisos externos, la novia del participante no pudo participar
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de las opciones mencionadas, por lo qué me reuni de manera precencial con el cliente y se
aclararon dudas. Se realiz6 de esta manera ya que fue una eleccién del familiar, pues se
acomodaba mas al tiempo disponible para participar en el proyecto. Durante todo el
transcurso del proyecto, el participante continué asistiendo regularmente a sus citas grupales

de LOUD Crowd® una vez a la semana.

Contexto

El proyecto se llevé a cabo en dos lugares, en el hogar del paciente y en la clinica
donde continda recibiendo las terapias. El participante expresd que su hogar lo considera un
lugar tranquilo, en donde el ruido externo es minimo. Su arquitectura consta de una planta y
la residencia posee aire central. Fue ahi en donde el familiar tomo las medidas subjetivas de
los parametros de voz (tono y volumen) durante las conversaciones espontaneas. Se infirié
que este ambiente fisico posiblemente no afecta de una manera significativa la comunicacion.
Tomando en cuenta que la meta es promover la generalizacion de las destrezas de la manera
mas natural posible, ya sea en el hogar u en otro lugar publico, no se control6 el ruido, pues
las conversaciones del participante ocurren en lugares donde no se controla el ruido externo.
Se considerd que el hogar es el lugar ideal para practicar las destrezas. Por otro lado, el
paciente recibe sus terapias grupales en el laboratorio de voz de la Escuela de Profesionales
de la Salud (EPS) de la Universidad Recinto de Ciencias Médicas. Este salon consta de una
sala de espera, una recepcion, aire acondicionado, una mesa extensa y ocho asientos. El
ambiente de comunicacion dentro del laboratorio es silencioso, por lo que el ruido externo no

afecta la participacion de los integrantes del LOUD Crowd ®.

Procedimiento

En cuanto al procedimiento del proyecto, primero se hizo una revision del expediente

del paciente para corroborar la informacion personal. Luego se revisé la evidencia externa 'y
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se consultd la opinidn de los expertos clinicos. Se realizaron las estrategias/ recomendaciones
preliminares considerando la literatura y la opinidn del experto clinico. Se crearon las escalas
y el cuestionario, y se discutieron los términos y conceptos relevantes para el proyecto. El
paciente y su familiar aclararon sus dudas. Se entregaron seis escalas (herramienta de
recoleccion de datos) y un cuestionario para ser completados por ambas personas. Las escalas
permitieron que el familiar del participante juzgara de manera subjetiva el volumen de voz, el
tono, la inteligibilidad del participante, si el participante requirié de claves para aumentar la
intencion vy, si el familiar le solicitd al participante que repitiera alguna palabra o frase (véase
Apéndice C). El cuestionario buscé conocer la perspectiva de los participantes en cuanto a
diferentes estrategias que se pudieran implementar para apoyar la generalizacién de destrezas,
entre otros aspectos. Se ofrecio la opcion de completar el cuestionario oralmente, durante una
Ilamada o reunion entre los participantes y la estudiante de préctica. Sin embargo, el familiar
prefirié completar el cuestionario de manera independiente dado a sus compromisos
laborales. Finalmente, se analizaron los hallazgos, los cuales permitieron que se afiadieran las
preferencias y los gustos del paciente y su familiar a las estrategias finales. Las mismas se

entregaron al participante y al familiar.

Resultados

Luego de analizar el cuestionario completado por el participante y su familiar se
recopilaron las siguientes estrategias: integrar el canto cdmo una actividad Gtil para apoyar el
mantenimiento de los parametros de la voz e implementar el gesto de sonreir para recordar al
paciente el aumento de la intencion del habla de una manera discreta en el hogar o en lugares
publicos.

Por otro lado, el familiar completo seis escalas Likert con valoracion de cinco puntos
para juzgar de manera subjetiva los parametros de voz, entre otros aspectos del habla. Los

parametros de voz (tono y volumen) se mantuvieron estables durante las seis oportunidades
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en las que el familiar llend las escalas. EI familiar no percibié una puntuacion menor de 4.
Esto evidencia que se han mantenido los parametros de voz, en un lugar diferente a la clinica,
en este caso en el hogar. Durante las practicas, el familiar reportd que el paciente fue
inteligible en 4 ocasiones, ademas, que el familiar solicité la repeticion de informacion al
paciente en tres ocasiones y que ofrecid una clave para solicitar aumentar la intencién del
habla del paciente. Esto demuestra el mantenimiento de los parametros de voz del paciente y
la capacidad del familiar para ofrecer retroalimentacion que apoya el intercambio
comuniativo. Ademas, se concluyo que es importante tener conciencia de los factores
externos que pueden afectar el proceso comunicativo, por ejemplo, se evidencio que la
comunicacion del paciente a un horario mas temprano usualmente es mas inteligible que a un
horario mas tarde, por lo que puede ser necesario el aumento de retroalimentacién por parte
del familiar y un mayor esfuerzo por parte del paciente durante ese horario.

El implementar un enfoque centrado en la familia en las sesiones terapéuticas es
esencial para promover la participacion y el apoyo de los seres queridos del paciente (Mach
et. al, 2021). Esta accion podria promover la generalizacién de destrezas (Martinez, 2024).
El tratamiento SPEAK OUT! ® debe implementarse incluyendo al familiar (Parkinson Voice
Project, 2024). Al ser la Enfermedad de Parkinson una condicion progresiva, no deberia ser
afrontada por el individuo solo. Ademas, el monitorear los parametros de la voz (tono y
volumen) del participante con escalas subjetivas es un método que requiere poco tiempo, es
atil y facil de realizar para el familiar (Moya-Galé et. al, 2018). La participacion activa del
familiar puede promover la creacion de estrategias que beneficien al participante en su
proceso de rehabilitacién (Mach et. al, 2021). Estas estrategias pudieran ser Gtiles para apoyar
el mantenimiento y generalizacion de destrezas a diferentes ambientes, tomando en cuenta la

individualidad de cada cliente con Parkinson.
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Recomendaciones:

En esta seccion se incluyen las estrategias que se encontraron tomando en cuenta la
evidencia externa, la opinion profesional de dos expertas clinicas y las preferencias y gustos
del paciente y su familiar para lograr la meta de este proyecto. Para lograr el mantenimiento y
la generalizacion de las destrezas adquiridas en SPEAK OUT!® es fundamental que los
familiares de la persona con el dignostico de Parkinson jueguen un papel activo y continuo
durante el tratamiento. A continuacion se mencionan estrategias Utiles para lograr esta meta
terapéutica, entre otros aspectos relacionados con la voz. Primero, los familiares deben
apoyar el aumento de la intencion del habla mediante recordatorios y frases motivadoras. Se
sugiere también desarrollar sefiales o gestos discretos, Unicos para cada par familiar-
participante, que sirvan como recordatorios para mantener la intencién sin interrumpir la
comunicacion, como sonreir. Por otro lado, el paciente debe continuar practicando
diariamente los seis componentes del tratamiento SPEAK OUT!®. Asimismo, se recomienda
la participacion ocasional del familiar durante las terapias de LOUD Crowd®, integrarse a las
practicas en el hogar e integrar el canto durante el proceso. Otras estrategias Utiles son las
siguientes: minimizar las distracciones de ruidos externos durante las conversaciones y
mantener una comunicacion visual para prevenir malentendidos. Ademas, se sugiere la
evaluacién ocasional de los parametros de voz por parte del familiar y el cliente durante
conversaciones espontaneas para monitorear el progreso. Se pueden utilizar escalas y
aplicaciones tecnolégicas para facilitar el proceso. Es importante que el familiar y el cliente
se eduquen y dialoguen abiertamente sobre la condicién de Parkinson y sus efectos en la
comunicacion y otros aspectos fisicos y emocionales. En resumen, una combinacién de apoyo
por parte del familiar, la préactica constante de los ejercicios del programa de tratamiento, la
educacion continua y la participacion en actividades grupales son clave para mantener los

parametros de voz de personas con Parkinson.
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A continuacion se detallan las recomendaciones/ estrategias que se estarian
incorporando para apoyar la meta terapéutica del paciente participante de este proyecto. Se
recomendara que el familiar del paciente integre el sonreir como gesto discreto para recordar
aumentar la intencién del habla. Este gesto debe practicarse y ser Unico para diferenciarlo de
la sonrisa espontanea y natural que surge por otras razones comunicativas. Ademas, se
exhortara a la novia del paciente a observar de manera ocasional las sesiones de LOUD
Crowd ® a través de grabaciones consentidas por todos los participantes del grupo o los
videos que se encuentran en la pagina de Parkinson Voice Project. Otra opcién Util podria ser
que el familiar asista a las sesiones de terapia grupales. Asimismo, se recomienda que el
familiar y el paciente, de manera ocasional, monitoreen los parametros de voz (tono y
volumen) e inteligibilidad durante conversaciones espontaneas o el canto, utilizando escalas
y/o aplicaciones tecnoldgicas (ej: Voice tool o Decibel x) para facilitar el proceso. Por
ualtimo, se deben minimizar las distracciones de ruidos externos durante las conversaciones y
evitar dialogar sin mirar el rostro de entre los interlocutores.

Luego de realizar este proyecto Capstone sugiero al centro tomar en cuenta la lista de
estrategias creadas como alternativa para integrar a los familiares de otros pacientes con
Parkinson durante el tratamiento SPEAK OUT! ® para promover la generalizacion y el
mantenimiento de los parametros de voz (tono y volumen) e inteligibilidad. Ademas, se
puede utilizar el cuestionario creado para examinar las preferencias, gustos y valores de los
participantes y dirigir el tratamiento de manera més individualizada. Las escalas pueden
utilizarse como herramientas de recoleccion de datos para monitorear los parametros de voz.
Por otro lado, recomiendo al centro y a los estudiantes de practica que organicen talleres que
busquen motivar y explicar la importancia del rol del familiar durante el tratamiento; que
integren las aplicaciones tecnoldgicas encontradas en la literatura para examinar la eficacia

durante este tratamiento. A manera de continuar este proyecto, propongo que se trabaje con
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mas pacientes y en diferentes escenarios comunicativos, mas alla del hogar. Por ultimo,
propongo que durante el ofrecimiento de este programa de rehabilitacion se integre un
enfoque centrado en la familia, tomando en cuenta las fortalezas, necesidades y
particularidades del paciente y los familiares o personas de apoyo, para promover el
mantenimiento y generalizacion de los parametros de voz.

Conclusiones

La préctica basada en la evidencia me ayudo a abordar este problema, ya que dirigio
mis esfuerzos en buscar informacion de fuentes confiables y relevantes. El andlisis de la
evidencia externa es esencial para poder tomar decisiones clinicas. Por otro lado, la opinion
del experto clinico es muy importante ya que aumenta los conocimientos, los cuales estan
basados en la experiencia profesional y juicio clinico. Asimismo, es esencial tomar en cuenta
la perspectiva del paciente y su familiar en este proceso, ya que son los que continuaran
participando del proceso terapéutico y seguirén las recomendaciones. Por tal razon es
importante considerar sus necesidades, intereses y preferencias.

Al realizar este proyecto aprendi que es necesario e importante incluir al familiar en el
proceso terapéutico. Sin embargo, existen factores externos que pueden dificultar la
participacion del familir (ej: tiempo limitado por parte del familiar para participar/apoyar en
el cubiculo y en otros escenarios, deseo de independencia por parte del paciente,
consentimiento de otros participante del LOUD Crowd para ser observados y falta de
conocimiento sobre la importancia que tiene el familiar durante el proceso terapéutico). Por
tal razdn, es necesario orientar y discutir con el cliente y el familiar los beneficios de su
participacion y guiarlos en el proceso. Algo que hubiese hecho diferente seria incorporar este
procedimiento con mas participantes y ofrecer una orientacion a los participantes acerca de la
importancia del rol del familiar para aumentar la motivacion y conocimiento de estos a

participar de la terapia.
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Apéndice A
Escalas completadas por el familiar y el paciente
Escala Al

Escala completada por los participantes el 1 de mayo del 2024

| ay?
L |
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Escala A2

Escala completada por los participantes el 11 de mayo del 2024

I ,ll““f 0

Esta escala ofrece La oportanidad al famihiar de tener uma participacion activa y apoyar ¢l
manicoimicnio de las destrezas adquandas poc ol participanie en la fase de grupo Debe ser
complctada por el familiar del participante del LOUD Crowd luego de conversar
espontancamente con ¢l participante por 2 manutos Debe Henar ba escala en un total de seis
ocasioncs duranic dos scmanas comsecutivas Al final, entregars al climico seis cscalas
completadas Duranie b converacxin espoatanca pucde ofrecer claves al participante para
facilstar ef aumento de intencitn (¢f: comentar que aumente la intencion o realizar una sefla o
gevo acordado prevamente con ef partcipante) Poeden clegir hablar sobee los tomas de su
preferencia

I Conteste en wna escala &l | al 5w cl volumen de voz se percibe bajo, siendo | (may bajo) v
5 (no s percibe bajo)

1 l | =i

| 2 3 4 s
(mey bajo) (w peraibe adecwado)

4

Conteste en una escala del 1 al 5 9 el tono de voz se percibe monotono, siendo | (se percibe
manotono) ¥ S (no se percibe Monolono).

| 2 ) 4 s

3. Se puedit cotender 1o que dice con facihdad
a S h No

1 Elmmwzw&mmomdﬂammhbmmhm
a S b No

6. ;Solicito al participante repetir palabras, frases u oraciones para compeender con mayor
clandad ef mensape”
a S bNo 4 wilth

Comentanos
En este espacio puede aflader cualquser mformacion que considere relevante con relacion 2 la
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Escala A3

Escala completada por los participantes el 12 de mayo del 2024

(2 Méf e

Escala:

Esta escala ofrece la oportunidad al familiar de tener una panticepacion activa y apoyar el
manscnemacnto de las destrezas adquindas por ¢l particepante en la fase de grupo Debe ser
completada por ¢l fumibar del participante del LOUD Crowd luego de conversar
espontincamenic con ¢l particspante por 2 minutos. Debe llenar la escala en un total de sen
ocassones durante dos sermanas comsecutivas Al final, entregars al clineco sers escalas
compictadas Duranie la conversacion espontanca puede ofrecer claves al participante para
facilitar el aumento de intencion (¢ comentar gue aumente La intencion o realizar unas sefa o
$es20 acordado previamente con of participante) Pucdon clegar hablar sobre los semas de su
preferencia

1 Conseste on ana escala del | al 5 m el volumen de voz se percibe bajo, sendo | (muy bajo) v
S (m0 s¢ percibe bajo)
| 1 44—
I 1 b B 3
(mry bajo) (¢ percibe adecusdo)

2 Conteste en uma cscala del 1 al 5 w1 el 1000 de voz s¢ percibe monotono, siendo | (s percibe
monolono) v S (mo se porcibe monotono)

b | I e

1 b | b } C‘b s
(e porcibe (¢ pocvie adecuado)
WONOION )

3. Se pucde entender lo, e con facilidad
a N No
4. El parpcr requano de seflas, gestos 0 recordatonos verbales para sumentar la intencion.
St b No
=)
6. (Sobcitd al participamte repetic palabeas, frases w oraciones para comprender con mayor

clandad ¢
I\Sl b No

Comontanos
ammbmmmwmmwmmmmm

Wode,d G & P e

o on




Escala A4

Escala completada por los participantes el 12 de mayo del 2024

12| mayo
*&/ 7

Escala:

Esta escala ofrece la oportundad al familiar de tener una participacion activa y apoyar el
mantenemicodo de las destrezas adquindas por el participantc en la fase de grupo. Debe ser
completada pos ef fumilar del partaipante del LOUD Crowd luego de conversar
espontincamente con ¢l participante por 2 minwos. Debe fenar la escala co un total de sexs
ocasiones durante dos semanas comsecutivas. Al final, entregani al clinsco sets escalm
completadas Durante ka conversacsin espontanea puede ofrecer claves al participante para
factlutar ef sumento de mtencion (¢y: comentar que aumenic la micncion o realizar wna sefla o
gesto acordado prevaamente con el participante) Pueden clegir hablas sobre Jos temas de su
preferencia

I Conlesic en una escala del 1 al § 51 el volumen de voz se percibe bayo, ssendo | (muy bajo) y
$ (00 se percibe bajo),

— = | | 44—
| 2 ) «. 3

(mury bajo) (3¢ percsbe adecundn)

L

Conteste en una escala del 1 al § si ¢l tono de voz se percibe monotono, siendo | (s¢ percibe
monotano) ¥ S (00 se percibe Monatono)

— | ———| | ——
L B 3" le a;  #

(50 porcabe {ne pecibe sdocuada)
IMESoAan )

3 Se Jo que dice con facilidad
: Si b No

4 !:‘lpmclmmugm geston o recordatonos verbalkes para sumentar la intencion
a Sl » No

6 Solicnd al participante repetir palabens, frases u omciones pars comprender con mayor
clandad ¢l mensape? /;
a S b N

Comentanos
In este espacio puede afladic cualquics informacion que considere

actividad o al desempefo del f 0 é[ d[‘

’Mjm
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Escala A5

Escala completada por los participantes el 13 de mayo del 2024

I3 rmg
2:00
" e

Ests excala ofrece bs oportumidad al famular de toner una participacion activa y apovar
mantenemicnio de las destrezas adquindas por e particspanic en la fase de grupo Debe ser
completada por ¢ familiar del partscipante del LOUD Crowd luego de convenar
cspontincamente con ¢l partcipanic por 2 minutos. Debe flenar 1a escala en un total de sexs
ocasiones durante dos semanas comsecutivas. Al final, entregari al clinaco seis escalas
completadas Durante la conversacion espontanca puede ofrecer claves al participante para
facilitar ¢l sumento de mntencion (¢ comentar que aumente la intencion o realizar una sefla o
gesto acordado previamende con ef participante) Poeden clegir hablar sobre bos temas de su
preferencia

1. Cooseste en uoa escala del 1 al § s ¢l volumen de voz se peroibe bajo, siendo | (muy bajo) y
$ (m0 se percabe hajo)

: 1
£ 3 3 ¢ ' 3

(mwy dayo) (s peroibe adecundo)

|

‘e

Comesse en una escala del | al $ i ¢ 1ono de vor se percibe monatono, siendo | (se percibe
monotono ) ¥ § (mo s percibe monotono )

| | | —4 |
| 3 ) L
(e percite (3¢ pecihe mbevuado )

ORI )

3 S 1o que dice con facilidad
b No

4. El participante " s, gestos 0 recordatonos verbakes para aumentar la imtencidn

a S
ppetir palabeas, frases u OrCNEs para comprender Con mayor

Comentanos
En este espacio puede afadir cualqueer informacion que conssdere relevante con relacion o la
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Escala A6

Escala completada por los participantes el 13 de mayo del 2024

/3/”7.2.'017»71

Esta escala ofrece la oportumidad al famibiar de tener una particspacion activa y apoyar ¢l
mantemomento de las destrezas adquandas por el participante on la fase de grupo Debe ser
complctada por el famslaar del participante ded LOUD Crowd luego de conversar
cspantancamente con el partscipante por 2 manuos. Debe llenar la escala en un total de seis
ocasioacs durante dos semanas consecutrvas. Al final, entrogars al clinsco scis escalas
compictadas Durante la cooversacion espontincs pucde offecer claves al participante para
facilitar ¢f aumento de intencion (¢ comentar que aumente la ingencion o realuzar una sef\s o
gesto acordado previamenie con ¢l participante) Pocden clegir hablar sobre los tomes de sy
peeferencia

I Conteste en una escala del | al 5 si ¢l volumen de vor se percibe bajo, sendo | imay hajo) y

§ (mo se percibe hajo)
| 4 oy

'
| 2 3 L‘) s

(mury bago) (se percibe adecuado)

Escala:

1o

Conteste en uma escala deld | al 5 i ¢l tomo de voz se percibe monotono, siendo | (se percibe
manolono) y S (80 se percabe monolono)

~ I I | :

! 2 ) " s
(s pervibe (8¢ pocitbe adocwado)
VOO )

3 Sepuademla‘ con facihdad

a S

4 El participante reg eflas, gestos o recordatonos verbales para aumentar ks intencion

a S
:@ol-u ﬁwummxm.&uaummmmmmu
b No
Comentanos.
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Apéndice B

Cuestionario completado por el familiar y el paciente

Cuestionario:

LOUD Crowd:

LOUD Crowd es la segunda fase del tratamiento SPEAK OUT! ®. La misma consiste en que el
sujeto participe de reuniones grupales semanales y realice pricticas en el hogar para promover el
mantenimiento de la intencion del habla.

Este cuestionario tiene el propdsito de conocer la perspectiva del familiar del participante de
LLOUD Crowd con relacion a como puede apoyar el mantenimiento de la voz durante esta
segunda fase del tratamiento. Se debe completar el cuestionario en una sola ocasion. EI familiar
debe tomar en cuenta la perspectiva del participante para completar este cuestionario

¢ Qué frase usaria para promover ¢l aumento de la intencion del habla del participante?

ro

Qué sugieren ambos, tanto el participante como el familiar, que seria una buena
estrategia para apoyar el mantenimiento de la voz (hablar con un volumen de voz y tono

apropiado)? (k(\ 7 r

; Esta familiarizado con alguna aplicacion de teléfono/ tablet para practicar las destrezas
aprendidas durante el tratamiento? A}O

; Tiene idea de algin gesto o sefia que puedan utilizar entre ustedes (participante y
familiar) en el hogar o en lugares publicos que pueda servir de recordatorio para
aumentar la intencion del haber soliﬁc\i(lar repetir fo,que (se dijo? " ,n

g0 W Son
y

(Recuerda alguna estrategia que hayan usado entre ustedes (participante y familiar) para
promover el mantenimiento de la voz (hablar con un volumen de voz y tono apropiado)
Han pensado en algunas estrategias nucm}quc quisieran implementar para lograr este

proposito? Explique , 9

,(

(Qué le ha resultado més facil o més dificil luego de completar las escalas durante las

conveysaciones cspoménegcon participante? P s ’
WS , Quando KR one’SeAQw So_x)%uudc :
0_'ole. Irbuonls farﬁms Qv ¢4_ya poce:

Qué le ha resultado mas/menos util de completar las escalas?

C
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Apéndice C
Graficas de los resultados
Grafica C1

Ejecucion de los parametros de voz (tono y volumen) del paciente durante seis dias

Puntuacion de parametros de voz (fono y volumen) en seis dias

™ Volumen [ Tono
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Pardmetros de voz (tono y volumen)
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Gréafica C2

Inteligibilidad del paciente y claves ofrecidas durante seis dias

Frecuencia de inteligibilidad, claves y solicitud de repeticion durante seis dias

Inteligibilidad
. Claves verbales/visuales
1 Solicitud de repeticion

de comportamientos

[ L O (N T =

Frecuencia de ocurrencia

I
i A B
Inteligible Claves Repeticion

Comportamientos observados durante seis dias



