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Resumen: La esclerosis lateral amiotréfica es una enfermedad neurodegenerativa,
autoinmune, que afecta a las células nerviosas encargadas de los movimientos de los
musculos voluntarios. La etiologia es desconocida, pero existen varios genes implicados en
ella. Dentro de sus sintomas, a nivel logopédico, destacan la disartria, la disfagia, la disfonia
y las alteraciones de la tos. En este trabajo se propone un programa estructurado de
intervencion logopédica en la disartria ocasionada por la ELA, que consta de 10 sesiones
planificadas, y la posterior repeticion de cada una de ellas, con la finalidad de atenuar la
progresion de la disartria y asi mejorar la comunicacion interpersonal.

Palabras claves: Esclerosis lateral amiotréfica, logopedia, intervencién, disartria.

Abstract: The lateral sclerosis amyotrophic is a neurodegenerative disease, autoimmune,
that concerns the nervous cells in charge of the movements of the voluntary muscles. The
etiology is not known, but there are several genes involved in the disease. Inside his
symptoms, with speech-therapy relevancy are: dysarthria, dysphagia, dysphonia and cough
alterations. A structured program of speech-therapy intervention in dysarthria for ELA is
proposed, that has 10 planned meetings, and the repetition of each one again, with the
purpose of slow down the progression of the dysarthria and this way improve the
interpersonal communication.
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CAPITULO 1. INTRODUCCION.
1.1. Definicion de ELA.

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA), es una enfermedad neuroldgica progresiva que
afecta a las células nerviosas (motoneuronas) encargadas de controlar los musculos
voluntarios. Estas células degeneran, dejando de enviar mensajes a los musculos que quedan
sin inervacion, atrofiandose con el paso del tiempo. Esta enfermedad es también conocida
como la enfermedad de Charcot, pues fue Jean-Martin Charcot quien publico el primer
articulo sobre la enfermedad en el afio 1874 (Fernandez y De la Fuente, 2010).

La ELA afecta principalmente a adultos entre 45y 70 afios de edad, con mayor incidencia
en hombres (3-6/100.000 afio) que en mujeres. (2-4/100.000 afio). La edad de inicio esta
comprendida entre los 47-52 afios para las enfermedades de origen familiar y los 58-63 afios
para los casos de enfermedad esporadica. La incidencia disminuye después de 80 afios de la
edad (Kiernan y cols., 2011).

La etiologia de la ELA es desconocida, aunque se han descrito hasta 13 genes implicados
en la enfermedad. De los genes que se conocen, la mutacion en el gen SOD1 representa el
20% de la ELA familiar y el 5% del ELA esporéadica. (Fallis, y Hardiman, 2009). Las
Mutaciones en TARDBP representan entre el 5y el 10% de la ELA familiar, las mutaciones
en FUS el 5%, y mutaciones en ANG cerca del 1%. EI 90% restante de las personas
diagnosticadas con ELA son clasificadas de tener la enfermedad de manera esporadica
(Beleza-Meireles, y Al-Chalabi, 2009).

Segun FUNDELA (Fundacion Espafiola para el Fomento de la Investigacién de la
Esclerosis Lateral Amiotréfica), en Espafia hay actualmente alrededor de 4000 personas con
ELA. En Canarias, la plataforma de afectados por ELA (2017) estima que la cifra de
afectados actualmente es de 102 personas, pero éstas no aparecen en el instituto canario de

estadistica (ISTAC) por lo que no las consideramos cifras oficiales.



Esta enfermedad crénica y degenerativa se caracteriza por la muerte progresiva de las
neuronas motoras superiores e inferiores (primera y segunda neurona), que dejan de enviar
mensajes a los masculos, lo que conduce a debilidad y atrofia muscular para finalmente llevar
a la paralisis muscular. El deterioro progresivo de las motoneuronas superiores e inferiores va
a dar lugar a distintos signos motores.

— Motoneurona superior: La degeneracion de los haces corticoespinales y

corticonucleares.

— Motoneurona inferior: La afectacion de las neuronas del asta anterior y de los nlcleos

motores y pares craneales del bulbo raquideo.
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Figura 1: Vision lateral del encéfalo y corte coronal de médula espinal (modificada fuente:
https://www.mdsaude.com/es/2017/01/esclerosis-lateral-amiotrofica.html).
Los sintomas de la ELA son (Quarracino, Rey, y Rodriguez, 2014):
e Debilidad muscular: Afectando al aparato buco-fonador.

e Sialorrea: Segregacion excesiva de saliva.



e Secreciones bronquiales: Sustancia producida en el bronquio (moco, liquido...).

e Disfagia, disartria y disfonia: Problemas en la deglucion, articulacién o voz.

e Afeccion pseudobulbar: Episodios incontrolados de Ilanto y risa.

e Calambres musculares.

e Espasticidad: Tension inusual de los musculos.

e Edema de miembros inferiores.

e Depresion e insomnio.

Dentro de los sintomas bulbares tienen especial relevancia logopédica (Mufioz, 2006):

e Disartria: Alteraciones en el habla como imprecision articulatoria, emisién
entrecortada y enlentecimiento del habla que dificulta la comunicacién, por lo que
el programa de intervencion se centra en ella.

e Disfagia: Alteraciones de la deglucion que puede conducir a desnutricion y
deshidratacidn, asi como riesgos de aspiracion, infeccion respiratoria, neumonia o
asfixia. La pérdida progresiva de peso puede ser el primer signo de disfagia.

¢ Disfonia: Alteraciones de la intensidad de la voz, que pueden provocar trastornos
relacionados con la prosodia y ademas afectaciones en el timbre.

e Alteraciones de la tos: el cierre firme de la glotis se ve alterado, asi como de la
musculatura respiratoria, lo que produce una tos inefectiva.

Si se tiene en cuenta la localizacion de las motoneuronas afectadas al inicio de la
enfermedad, se pueden distinguir 2 tipos de ELA (Garcia-Tenorio, 2015):
e ELA de inicio Espinal: Afecta a las motoneuronas de la médula espinal que se
manifiesta en problemas de motricidad de los miembros superiores e inferiores.
e ELA deinicio Bulbar: Afecta a las motoneuronas del tronco cerebral, por lo
que causa problemas musculo-articulatorios del habla, comunicacion oral y la deglucion.

Es mas tardia que la espinal.



Asi mismo, la enfermedad no afecta a los sentidos (vista, oido, olfato, gusto y tacto), y
generalmente tampoco a la musculatura ocular, cardiaca, del intestino ni de los esfinteres
(Fernandez y De la Fuente, 2010).

Los sintomas de la motoneurona superior son los que conllevan el enlentecimiento del
habla, hiperreflexia, y el signo de Hoffman o Babinski, mientras que los que conciernen a la
motoneurona inferior (situadas en el tallo cerebral y la médula espinal) son atrofia,
fasciculaciones y debilidad general (Sanabria, 2010).

La progresion mas habitual comienza por la dificultad para la marcha, seguido de
debilidad en las extremidades, dificultad para escribir y alimentarse, al mismo tiempo que
van apareciendo problemas en la fonacion y deglucion (Fernandez y De la Fuente, 2010).

1.2. Definicion y tipos de disartria.

La disartria es la disfuncion articulatoria del habla causada por el mal funcionamiento de
la musculatura facial, relacionada con lesiones en las areas motoras del cerebro (Garcia-
Tenorio, 2015).

Segun Gonzélez y Bevilacqua (2012), existen 6 tipos de disartrias:

La disartria flacida, cuyas caracteristicas son: una voz soplada (voz sin resistencia y

débil), con hipernasalidad y distorsion consonantica.

— Ladisartria espastica: voz forzada, estrangulada, aspera, lentitud en el habla,
distorsion consonantica e hipernasalidad.

— Ladisartria ataxica: distorsion consonantica, acentuacion excesiva e igual en cada
silaba y quiebres articulatorios irregulares.

— Ladisartria hipocinética: monotonalidad, monointensidad, hipofonia y falta de
acentuacion.

— Ladisartria hipercinética: Dentro de este tipo de disartrias, hay una clasificacion

segun la velocidad de los movimientos involuntarios:



e Ladisartria hipercinética predominantemente rapida: distorsién consonantica, con
intervalos prolongados, velocidad variable y monotonia. Acompafiada de una voz
aspera, con silencios inapropiados, distorsion vocélica, excesivas variaciones de
intensidad y episodios de hipernasalidad.

e Ladisartria hipercinética predominantemente lenta: distorsion consonantica, voz
aspera forzada y estrangulada, quiebres articulatorios irregulares acompariados de
monotonalidad y monointensidad.

e Ladisartria por lesion de neurona motora superior unilateral: distorsion
consonantica, quiebres articulatorios irregulares, voz aspera, lentitud, alteracion de
la acentuacion e hipernasalidad.

— Ladisartria mixta: resultado de alteraciones en dos 0 mas sistemas implicados en la

produccién del habla.

1.3. Diagnéstico e intervencion.

El diagnostico de la ELA se basa en un diagnostico de exclusion, descartando otras
posibles enfermedades. Para su diagndstico el paciente debe presentar sintomas tanto de la
neurona motora superior como de la neurona motora inferior, que no puedan ser atribuidos a
otras causas (Sanabria, 2010).

El diagnostico esta basado esencialmente en los sintomas recogidos en la historia clinica
del paciente y en los exdmenes neuroldgicos que se realizan en intervalos regulares para ir
evaluando la progresion de la enfermedad. Se deben hacer examenes como la
electromiografia, para detectar la actividad eléctrica en los musculos y apoyar el diagnéstico
de ELA, la medicién de la velocidad de conduccion nerviosa, porque las anomalias de esta
pueden sugerir otros diagndsticos, y la resonancia magnética, que puede desvelar otras causas

que estén produciendo algunos sintomas como una hernia discal.



Segun Sanabria (2010), el diagnostico diferencial debe excluir: la esclerosis maltiple, un
tumor cerebral, la deficiencia de la vitamina B12, la neuropatia motora multifocal, los
sindromes paraneoplasicos o la intoxicacion por plomo y la poliomielitis.

Los equipos multidisciplinares incluyen: neurélogos, neumologos, enfermeros,
fisioterapeutas, trabajadores sociales, cardidlogos, psicologos, logopedas,
otorrinolaringo6logos... con el objetivo de mejorar la calidad de vida de las personas, asi como
la atencion que reciban (Guell, Antdn, Rojas-Garcia, Puy, y Pradas, 2013). En la
intervencion, el logopeda se encarga de la evaluacion clinica del habla y trastornos de la
deglucion, y se centra en el tratamiento rehabilitador del habla para optimizar la
comunicacion y proporcionar directrices y recomendaciones relacionadas con los sistemas de
comunicacion.

Las evidencias muestran que los pacientes con ELA que han sido tratados por una unidad
multidisciplinar mejoran en la escala de evaluacion funcional de la ELA (ALSFRS). Esta
escala consta de doce items que se agrupan en cuatro campos y gradian discapacidades en
actividades de la vida diaria. Los campos son: funcién Bulbar (lenguaje, salivacion y tragar),
motricidad fina (escritura, cortar alimentos y uso de cubiertos, adaptado gastrostomia, vestido
e higiene), motricidad gruesa (girarse en la cama, andar, subir escaleras), y funcion
respiratoria (disnea, ortopnea, insuficiencia respiratoria). En este programa participaron 6
pacientes y se trabajaron ejercicios respiratorios, ejercicios para la musculatura bulbar
(praxias), y masajes (Calzada-Sierra, y GOmez-Fernandez, 2001).

Después de realizar una busqueda sobre programas de intervencion logopédica en la ELA
y solo encontrar una serie de ejercicios aislados en la disartria dirigidos a estos pacientes,
nuestro propasito fue elaborar un programa estructurado en sesiones, para intervenir en la

disartria que les produce la enfermedad sin incluir exclusivamente los aplicados por otros



logopedas. Los resultados que se esperan obtener son: atenuar el progreso de la disartria y
una mejora en la comunicacion interpersonal.
1.4. Justificacion.

Una caracteristica distintiva de esta enfermedad es la ausencia de un tratamiento curativo,
por ello, el tratamiento terapéutico va dirigido a proporcionar bienestar sobre cada uno de los
sintomas o dificultades que se vayan manifestando con el progreso de la enfermedad
(Quarracino y cols. 2014). Segun Sanabria (2010) "debe enfocarse en la disminucion de la
progresion de la enfermedad de forma multidisciplinar para mejorar la calidad de vida™ de los
pacientes.

Este programa de intervencion estara enfocado a disminuir la progresion de la disartria
para optimizar su comunicacion durante el mayor periodo de tiempo posible, ya que como
hemos comentado anteriormente, existen evidencias de que la intervencién logopédica
mejora la situacién de estos pacientes.

1.5. Objetivos.

El objetivo general de este programa de intervencion es atenuar la progresion de la
disartria.

Para ello se plantean diversos objetivos especificos que se trataran por separado en las
distintas sesiones:

e Tonificar la musculatura orofacial.
e Preservar la inteligibilidad del habla en el mayor tiempo posible.
e Ensefiar una correcta respiracion para potenciar la articulacion.
e Potenciar la fluidez verbal.

CAPITULO 2. METODOLOGIA.

2.1. Participantes.



Este programa de intervencion va dirigido a personas con ELA en fases iniciales, desde
que han sido diagnosticadas, para rehabilitar la disartria originada por la enfermedad.

Quedan excluidas del programa personas con: Esclerosis Multiple, Esclerosis Lateral
Amiotrofica en estadios medios o avanzados, Esclerosis Lateral Amiotrofica con otras
afectaciones que no sean las propias de la enfermedad, u otras patologias.

2.2. Instrumentos y materiales.

Antes de comenzar con el programa, se citara al paciente para conocer el caso, recopilar
toda la informacion posible, y comenzar a evaluar el proceso antes y durante el desarrollo del
programa de intervencion. Es por ello por lo que se entregara un consentimiento informado
(Anexo 1) que debe ser aceptado y firmado por cada uno de los participantes (Logopedia
Innovadora, 2014).

Por un lado, se realizara una breve anamnesis que recoja la historia clinica del paciente
(tipo de ELA, sintomas que ha presentado hasta el momento...), a través de los diferentes
informes médicos aportados por el mismo. Para completarla, se hard una entrevista
semiestructurada con la que se conozca su estado actual y otros datos de interés (Anexo 2).

Asimismo, se recogerd una muestra de lenguaje al principio de la intervencién, a mitad y
al final, para ello grabaremos mediante audio una conversacion espontanea, y luego se hara la
transcripcion literal para la posterior comparacién. Para esta Gltima parte es necesario citar al
paciente antes de la primera sesion, entre la quinta y sexta y después de la ultima sesion
planificada del programa.

También se pasara el Registro Fonoldgico Inducido (RFI) para evaluar la articulacion de
fonemas y poder crear actividades en funcion de las dificultades que presente en esta prueba.

Por ultimo, se hace uso de una parte de la escala de valoracidn funcional de la esclerosis
lateral amiotréfica, ALSFRS (Anexo 3), con el fin de medir la progresion de la enfermedad de

estos pacientes, al inicio de la intervencion, a la mitad, y al final (puede hacerse en las
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mismas citas donde se recogen las muestras de lenguaje). De la funcién Bulbar evaluaremos
lenguaje, de la motricidad fina solo la escritura y de la funcion respiratoria, la insuficiencia
respiratoria (si presentase problemas en esta ultima funcidn, las sesiones mas extensas se
dividiran en 2 partes).

Todo el material se debe adaptar a los gustos del paciente, y estos aparecen detallados
dentro de la propuesta del programa de intervencion.

2.3. Temporalizacion.

El programa tiene una duracion aproximada de 3 meses, donde las sesiones se
estableceran 2 veces por semana, de forma individualizada y con un tiempo de duracion
estimado de 30 minutos cada una (aunque dependera del estado animico y fisico del
paciente). Consta de 10 sesiones planificadas, y la posterior repeticion de cada una de ellas,
hasta completar las 20 sesiones del programa. Una vez finalizado el programa y mientras el
paciente permanezca en el estadio de diagnoéstico inicial, las sesiones se pueden seguir
repitiendo con la misma estructura, introduciendo algin cambio si fuera necesario, para que
no resultase monotono.

En funcidn del estado en el que se vaya encontrando el paciente, las sesiones podran
finalizarse en el tiempo previsto o no. En el hipotético caso de que faltase algun ejercicio por
realizar, se hara en la siguiente sesion. Es por este motivo que se trata de un programa
flexible que puede alargarse el tiempo que sea necesario hasta finalizarlo. Asimismo, debido
a gque algunas sesiones son mas densas que otras, puede existir la necesidad de dividirlas en 2
partes (por ejemplo, sesion 6), por lo que se estima que dure 3 meses.

Por otro lado, para evaluar el programa y la progresion del paciente, se establecen 3
sesiones mas: una sesion previa de evaluacion (antes de la primera sesion de intervencién),
una sesion intermedia de evaluacién (entre la quinta y sexta sesion de intervencion) y una

sesion final de evaluacion (después de la décima sesion de intervencion). Con esta
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informacidn sabremos si el paciente esta progresando segun los resultados previstos 0 no y si

el programa esté funcionando como se esperaba o se tienen que realizar modificaciones en el

desarrollo de este.

2.4. Programa de intervencion.

Sesién Inicial de evaluacion.

Duracion 45 minutos

Objetivos  Evaluar el estado del paciente.

Materiales °

Consentimiento informado.
Informes médicos.

Entrevista semiestructurada.
Grabadora de audio.

Registro Fonoldgico Inducido.

ALSFRS.

Actividades Actividad 1. Entrega del consentimiento informado (Anexo 1), que debe ser

aceptado y firmado por los participantes.

Actividad 2. Recogida de los diversos informes médicos aportados para

hacer la anamnesis (Se avisa previamente al paciente para que los presente).

Actividad 3. Se realiza la entrevista semiestructurada (Anexo 2) para recabar

toda la informacion posible.

Actividad 4. Grabacion de la muestra de lenguaje (para poder grabar, el

consentimiento informado debe estar firmado previamente).

Actividad 5. Se pasa el Registro Fonoldgico Inducido (RFI).

Actividad 6. Se recoge informacion sobre lenguaje, escritura e insuficiencia

respiratoria en la ALSFRS (Anexo 3).
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Sesién
Duracion
Objetivos

Materiales

Actividades

1.
30 minutos.
Trabajar la respiracion y coordinacion fono-respiratoria.

o 1 paquete de 1 kg de arroz.

o Frases impresas.

. Fragmento impreso.
Actividad 1. Conversamos con el paciente para conocer su estado actual,
crear un clima de confianza y observar su respiracion en el habla
espontanea, asi como la articulacion y uso del aire.
Actividad 2. Nos colocamos frente al paciente y le mostramos una
respiracion correcta (costo-diafragmatica), y a continuacion le pedimos que
la imite durante 1 minuto. Después, volvemos a entablar otra conversacion,
pero esta vez pidiéndole que respire como se le ha ensefiado.
Actividad 3. En una camilla, el sujeto se acuesta boca arriba y le colocamos
un peso de aproximadamente 1 kilo sobre su estomago (1 paquete de 1 kg de
arroz). Le pedimos que haga varias inspiraciones-espiraciones (entre 15y
20), y que se fije en el movimiento ascendente de su estdmago para que
tenga feedback. Una vez lo haya captado, le pedimos que nos repita frases
que van de menor a mayor longitud (Anexo 4).
Actividad 4. Lectura de un fragmento, haciendo uso de diferentes
emociones (para cambiar la entonacion) y coordinar la fonacion y

respiracion (Anexo 5).
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Sesién
Duracion
Objetivos

Materiales

Actividades

2.

30 minutos.

Tonificar los labios.

o 2 botones de diferente tamafio.
o Hilo dental.

o Guantes.

o Grabadora de audio.

o Corcho.

o Texto impreso.

Actividad 1. Cerrado forzoso labial, 5 veces durante 5 segundos cada uno y
relajar los labios entre una y otra un par de segundos.

Actividad 2. Gesticular un beso (con sonido) 5 veces.

Actividad 3. Sonreir sin abrir los labios 5 veces y después de cada vez,
relajar la musculatura labial.

Actividad 4. Morderse el labio superior 5 veces y luego el inferior otras 5.
A continuacion lo vamos alternando (1 vez el superior, 1 vez en inferior) 10
veces.

Actividad 5. Hacer vibrar los labios durante 10 segundos, 5 veces.
Actividad 6. Con 2 botones de diferente tamafio, atados con hilo dental
(Anexo 6), realizaremos el sello labial y contra resistencia. Primero
colocaremos el boton mas grande entre la comisura de los labios y los
dientes. Después el logopeda tirara del hilo mientras que el usuario debe
mantener el boton dentro, haciendo fuerza con sus labios. 5 veces durante 5

segundo tirando del hilo.
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Actividad 7. Realizaremos el mismo ejercicio anterior pero esta vez
introduciremos el botén mas pequefio, para que la fuerza labial a realizar sea
mayor.

Actividad 8. Le pediremos al usuario que lea un texto (Anexo 7) para grabar
el audio. A continuacion, colocaremos un corcho entre sus dientes y le
pediremos que vuelva a leer el texto, pero esta vez sin grabarlo. Por ultimo,
volveremos a grabar la lectura del paciente, sin el corcho, para que cuando

oiga la primera y segunda grabacidn, note la diferencia de su vocalizacion y

prosodia.

Sesion 3.
Duracion 30 minutos.
Objetivos  Tonificar la lengua.
Materiales . Depresor.

o Gasas, agua y guantes.

o Gomas ortodoncicas.
Actividades Actividad 1. Chasquear la lengua 5 veces, durante 20 segundos cada una,

manteniendo los labios abiertos, y descansando entre una y otra vez.
Actividad 2. Realizar el ejercicio anterior, pero esta vez, los labios se
estiraran hacia atras y hacia delante.

Actividad 3. Con un depresor, haremos contra-resistencia lingual. El
usuario tiene que sacar la lengua y el logopeda colocaréa el depresor en uno
de los lados de la lengua. A continuacion, ambos realizan una especie de
pulso, 5 veces durante 10 segundos. Después se realiza el mismo ejercicio,

con el depresor en el lado contrario y en la punta de la lengua.
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Actividad 4. Mojamos una gasa, la doblamos y enrollamos la lengua del
paciente. A continuacion, el logopeda tira de la lengua hacia fuera (con
cuidado), y el usuario ha de hacer fuerza hacia dentro.

Actividad 5. Movilizacién de la lengua hacia los lados, 10 veces a cada lado
y con un ritmo moderado.

Actividad 6. Se realiza el ejercicio anterior pero la lengua va hacia arriba y
hacia abajo.

Actividad 7. Colocamos una goma ortoddncica alrededor de la lengua del
paciente. El fin de este ejercicio es que consiga quitarsela con movimientos

linguales hacia delante y atrés.

Sesion 4.

Duracion 30 minutos.

Objetivos Mejorar la articulacion.

Materiales e Lista de palabras impresa.

Actividades Actividad 1. Conversaremos con el paciente sobre un tema que le guste, por
ejemplo, la cocina. Le pediremos que nos diga todos los pasos de una receta,
intentando articular lo mas claro posible y lo grabaremos. Luego, le
colocaremos un depresor verticalmente entre los incisivos centrales, y que
nos la diga de nuevo. Por ultimo, retiramos el depresor y volvemos a grabar
mientras nos la repite, para que a continuacion escuche la diferencia.
Actividad 2. Colocamos un depresor verticalmente apoyado en los molares
en uno de los lados durante 1 minuto. Retiramos y lo ponemos en el otro

lado. Asi tendremos una mandibula relajada.
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Actividad 3. Disponemos de una lista de palabras (Anexo 8), y le pedimos al
usuario que nos la lea en un tono normal. Luego, le damos un ritmo
inventado para cada tabla y nos las lee con ese ritmo.

Actividad 4. Utilizamos los ultimos minutos de la sesion para que nos

cuente qué va a hacer en ese dia, con un ritmo y articulacion adecuada.

Sesién
Duracion
Objetivos

Materiales

Actividades

5.
30 minutos.
Mejorar la articulacion.

e Crema facial para pieles atopicas.

e Fragmento de cancion impresa.

e Trabalenguas impreso.
Actividad 1. Primero le preguntamos al paciente como se encuentra después
de haber comenzado el programa, y que nos diga las dificultades que va
encontrando.
Actividad 2. Realizamos un masaje orofacial para relajar la musculatura y
trabajar sin tension en la zona (Anexo 9).
Actividad 3. Cantar un trocito de una cancion (segun los gustos del usuario)
para entonar (Anexo 10).
Actividad 4. Lectura de un trabalenguas (para que ya tenga en mente cOmo
es y asi facilitar la articulacion posterior) y a continuacién pedir que lo diga

a modo de cancion, con el ritmo que prefiera (Anexo 11).
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Sesion Intermedia de evaluacion.
Duracion 30 minutos.
Objetivos  Evaluar el estado del paciente.
Materiales o Grabadora de audio.
° ALSFRS.
Actividades Actividad 1. Grabacion de la muestra de lenguaje (para poder grabar, el
consentimiento informado debe estar firmado previamente).
Actividad 2. Se recoge informacion sobre lenguaje, escritura e insuficiencia
respiratoria en la ALSFRS.
Sesion 6.
Duracion 30 minutos.
Objetivos  Trabajar la articulacion de los fonemas fricativos (/s/, /z/, Ifl, Ijl).
Materiales e Vaso de cartdn e hilo.
e Tubo ancho, y corto (1/2 de un tubo de servilleta/1 papel higiénico).
e Lista de palabras impresas.
Actividades Actividad 1. Para comenzar a trabajar los fonemas fricativos, primero

haremos una actividad de soplo. Haremos un agujero pequefio en la base de
un vaso de cartdn, y pasaremos un hilo muy largo (Anexo 12). Ataremos un
extremo del hilo a una parte de la consulta, y el otro extremo, en otro sitio.
El usuario tendré que ir soplando el vaso de un extremo al otro, y luego
devolverlo a su sitio inicial. En este ejercicio también trabajamos el uso

Optimo del aire.
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Actividad 2. A través de un tubo (de cartén) donde quepan los labios del
usuario, tiene que decir: /sal, /sel, Isi/, /sol, Isul, y notar como el aire sale por
el otro lado (Anexo 13).

Actividad 3. Lectura de palabras con /s/ y /f/ (Anexo 14).

Actividad 4. Lectura de palabras con /z/, /j/ (Anexo 15).

Sesion 7.

Duracion 30 minutos.

Objetivos  Trabajar la articulacion del fonema africado (/ch/) y del vibrante (/r/).
Mejorar la coordinacion fono-respiratoria.

Materiales e Lista de palabras impresa.

e Teléfono/Ordenador.

Actividades Actividad 1. Repeticion de palabras con /ch/ 'y /r/ con el ritmo que marca el
profesional (Anexo 16).
Actividad 2. Preguntamos al paciente sobre dos canciones que se sepa 'y le
gusten, y las buscaremos en internet. A continuacion, el paciente ha de
acostarse en la camilla, y cantarlas, respirando de manera correcta (si es
necesario se le coloca 1 kg de arroz encima del estémago para que reciba el
feedback).

Sesion 8.

Duracion 30 minutos.

Objetivos  Potenciar la articulacion.

Materiales e Pelota de pilates.

e Corcho.
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Actividades

e Lista de refranes impresa.
Actividad 1. El paciente ha de sentarse sobre una pelota de pilates (no muy
grande), y botar mientras nos narra una receta, una pelicula... para conseguir
relajacion en la parte superior y una mejor articulacion.
Actividad 2. Realizar el ejercicio anterior pero esta vez el relato serd mas
corto y colocaremos un corcho entre los labios.
Actividad 3. De pie, y sin corcho, nos cuenta alguna anécdota, fijandose en
articular bien y utilizando bien el aire.
Actividad 4. Lectura de refranes, con la misma entonacion que lo hace el

profesional (Anexo 17).

Sesion
Duracion
Objetivos

Materiales

Actividades

9.
30 minutos.
Ampliar la proyeccion al hablar.

e (Gasas.

e Fragmento de cuento impreso.
Actividad 1. Para provocar una sensacion de mayor amplitud bucal y asi
tener una mejor proyeccion a la hora de hablar, colocamos una gasa doblada
en 4, entre la mejilla (cachete) y la encia (primero un lado y luego el otro)
durante 5 minutos cada uno, y luego retiramos.
Actividad 2. Elegimos un fragmento de poesia, y pedimos al paciente que la
lea, exagerando la articulacion (Anexo 18).
Actividad 3. Repetimos el ejercicio anterior, pero esta vez a cada estrofa se
le da un ritmo y entonacion diferente (triste, contento, enfadado, lento,

velocidad moderada...).
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Actividad 4. Entablamos una conversacion con el usuario para que pueda
expresarnos como se esta sintiendo con el programa de intervencion y los
resultados que esta obteniendo, mientras el profesional observa las

dificultades articulatorias que va teniendo.

Sesién
Duracion
Objetivos

Materiales

Actividades

10.
30 minutos.
Mejorar la articulacion y trabajar la respiracion.

e Peso lingual.

e Silbato.

e Dialogo impreso.

e Lista de palabras.
Actividad 1. El paciente ha de permanecer sentado y el logopeda tendra que
corregir su postura en caso de que no sea la correcta. Colocamos un peso en
su lengua y le pedimos que nos cuente lo que va a hacer durante el dia. A
continuacidn, retiramos el peso para aliviar la lengua, y el paciente tiene que
volverlo a contar. Esta vez su habla serd mas inteligible.
Actividad 2. Colocamos un silbato en la boca del paciente, y trabajamos una
respiracion funcional durante 5 minutos. Inspiraciones por la nariz y
expiraciones por la boca, lo que emitira sonido en el silbato.
Actividad 3. Buscaremos/crearemos un dialogo de 2 personajes. El paciente
ha de recrearlo, poniéndole un acento y entonacion diferente a cada uno
(Anexo 19).

Actividad 4. Repeticion de palabras con cierta dificultad (Anexo 20).
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Sesion Final de evaluacion.
Duracion 30 minutos.
Objetivos  Evaluar el estado del paciente.
Materiales o Grabadora de audio.
° ALSFRS.
Actividades Actividad 1. Grabacion de la muestra de lenguaje (para poder grabar, el
consentimiento informado debe estar firmado previamente).
Actividad 2. Se recoge informacion sobre lenguaje, escritura e insuficiencia

respiratoria en la ALSFRS.

CAPITULO 3. RESULTADOS PREVISTOS.

Existen diversas variables que se deben de tener en cuenta para evaluar un programa de
intervencion.

Por un lado, debemos considerar que, para conseguir resultados, el paciente ha de estar
motivado y sentir que el programa esta adaptado a sus caracteristicas. Es por ello por lo que
esta propuesta de intervencion es flexible y se debe acondicionar a las necesidades de cada
usuario.

Por otro lado, las condiciones ambientales donde se desarrolla el mismo, deben ser
Optimas, por lo que se recomienda un lugar luminoso, limpio y comodo.

Ademas, la evaluacion del programa se hara de manera procesual, teniendo en cuenta las
opiniones y sugerencias de la persona a la que va dirigido, para realizar las modificaciones
pertinentes.

Los resultados previstos en este programa de intervencion en la disartria en pacientes con

ELA son: el enlentecimiento de la progresion de la disartria en cada uno de los usuarios
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participantes para conseguir una comunicacion interpersonal inteligible durante el mayor

tiempo posible y que por ende optimizara su calidad de vida.
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CAPITULO 5. ANEXOS.

Anexo 1. Consentimiento informado (Logopedia innovadora, 2014).

Consentimiento informado Logopedia.

Esta documentacion ha sido elaborada conforme a las previsiones contenidas en la Ley General
de Sanidad (14/1986 de 25 de Abril) y la Ley 41/2002 de 14 de Noviembre, reguladora ésta
ultima de los derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica.

En todo caso, tiene derecho tanto a prestar consentimiento para su tratamiento con previa
informacion, asi como a consentir sin recibir informacion y, en cualquier caso, a retirar
su consentimiento en cualquier momento, en el mismo lugar donde ha sido entregado.

D/Dna con DNI he leido la informacion que ha
sido explicada en cuanto al consentimiento. He tenido la oportunidad de hacer preguntas sobre
mi examen, valoracion, tratamiento y tratamientos alternativos al que me ofrecen. Firmando
abajo consiento que se me aplique el tratamiento que se me ha explicado de forma suficiente y
comprensible. Asi mismo permito la grabacion en audio/video con previo aviso por parte del
logopeda, con fines meramente evaluativos, y sin que aparezcan datos personales en el mismo.
Entiendo que tengo el derecho de rehusar parte o todo el tratamiento en cualquier momento.
Entiendo mi plan de tratamiento.

Declaro no encontrarme en ninguna de los casos de las contraindicaciones especificadas en este
documento.

Declaro haber facilitado de manera leal y verdadera los datos sobre estado fisico y salud de mi
persona que pudiera afectar a los tratamientos que se me van a realizar. Asimismo, decido,
dentro de las opciones clinicas disponibles, dar mi conformidad, libre, voluntaria y consciente
a los tratamientos que se me han informado.

, de de

Fdo:

LOGOPEDA
D/Dia. con DNI

Fdo:
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Anexo 2. Entrevista.

Nombre y apellidos: Nivel de estudios:

Edad: Profesion:

Municipio: Motivo de la consulta:

1. ¢Como se encuentra animica y fisicamente actualmente?

2. ¢Cuales fueron los primeros sintomas que tuvo?

3. ¢Tiene informacion sobre la enfermedad?

4. ¢Suele practicar ejercicio durante el dia?, ;de qué tipo?

5. ¢Cbémo cree que podemos ayudarle entre todos los profesionales a los que acude?
6. ¢Qué es lo que mas le preocupa?, ;,cOmo cree que se podria resolver?

7. ¢Considera que va a obtener mejoria con la intervencién?

8. ¢En qué cree que deberiamos hacer més hincapié durante la intervencién?
9. A nivel articulatorio, ¢ha encontrado alguna dificultad desde que ha sido

diagnosticad@?
10. Cuando habla con sus amigos/familiares, ¢siente que le cuesta que I@ entiendan?
11. ¢ Quiere decirme algo que pueda ser de interés para la intervencion?
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Anexo 3. ALSFRS-R (Campos y cols., 2010).

I. Lenguaje
4 Habla normal
3 Alteraciones en el habla detectables
2 Habla inteligible con repeticiones

1 Usa lenguaje verbal combinado con comunicacidn no verbal

0 Pérdida del habla atil

IV. Escritura
4 Normal
3 Lenta; pero todas las palabras son legibles
2 Mo todas las palabras son legibles

1 Es capaz de sujetar el ldpiz pero no es capar de escribir

0 Incapaz de sujetar el lapiz

XII. Insuficiencia respiratoria.
4 No
3 Uso intermitente de BIPAP
2 Uso continuo de BIPAP durante la noche

1 Uso continuo de BIPAP, noche v dia

0 Precisa ventilacion mecénica invasiva por intubacion o traqueotomia
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Anexo 4. Frases

1. En primavera hay flores.

2. En verano hace calor.

3. Por la noche sale la luna.

4. En Canarias se vive muy bien.

5. Dagusto ir a la playa cuando hace calor.

6. Esta noche tenia pensado ir al cine a ver un estreno.

7. Me gustaria que en el mundo no hubiera tantos conflictos continuamente.
8. Maiana por la mafiana voy a ir al centro comercial a buscar un regalo.

9. Esta tarde mis hijos tienen karate en el colegio y tengo que llevarles la merienda.
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Anexo 5. Fragmento.

Desde luego que, si todos aprendiésemos un poco mas, a interpretar y comprender las
emociones de los demés, la humanidad daria un cambio radical. 2

Vivimos en un mundo donde lo que prevalece es el "yo-ismo™ y ser mas que quien
estd a nuestro lado, sin pensar en el mal que nos produce ese sentimiento de
superioridad.

Ante todo, ponemos el poder, el dinero, la fama... ¢y los valores?, ;donde quedaron
los valores que nos ensefiaron nuestros padres?...

No hay mas que mirar a nuestro alrededor... e incluso somos capaces de airear los
problemas de personas cercanas, con tal de dar a conocer que nosotros somos
"perfectos y felices".

Bienvenidos a la actual vida real... A esa triste vida real.

Aun asi... sigue habiendo gente buena y humilde en el mundo. Personas que si un dia
te encuentras un poco mas bajo, son capaces de intentarte subir.

Y algo que desde luego siempre va a estar, de una forma u otra, es la familia, y eso

gueda constatado con la experiencia.
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Anexo 6. Botones atados con hilo dental.
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Anexo 7. Texto.

Habia una vez, un jardin lleno de flores, mariposas, pajaros y un sin fin de cosas
maravillosas.

- Las flores eran rojas, rosas, naranjas, amarillas... y las mariposas se fundian en ellas.
- Los pajaros cantaban desde temprano, haciendo aquella vista ain méas espectacular.

- No habia nada mas hermoso en el mundo, que sentarse a observar el atardecer. El sol

caia al fondo del jardin... por un momento, las flores tenian una luz ain mas especial.
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Anexo 8. Lista de palabras.

Papa
Peca
Pepe

Pota

Popeye
Punzon
Pepino
Pintada

Portero

Cristal
Cotorra

Curry
Canela

Cortada

Jarra
Jalaperios
Juliana
Judias

Grula
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Papel
Pelota
Pilar

Picada

Pizarra
Cabafa
Cabra
Cubo

Chaplon

Comino
Cristino
Cilantro
Coscorron

Carcuma

Gargaras
Guargacho
Gamuza
Gelatina

Gigante



Anexo 9. Masaje.

Extendemos crema con suavidad por el rostro.

1.

9.

Masaje en la frente, de la raiz del pelo a las cejas mientras hacemos presion y
relajamos.

Masaje de rozamiento desde la sien hasta el menton, con ambas palmas de la mano
(parte pegada a la mufeca), y ejerciendo presion.

Masaje de rozamiento circular en direccion a la boca y con bastante presién en el
masetero (tener cuidado y preguntar si le estamos haciendo dafio para modificar la
fuerza).

Masaje de rozamiento vertical de arriba a abajo, en los mofletes, con presion.
Masaje de percusion con las yemas de los dedos, por toda la cara.

Estiramiento de los labios, desde el centro hacia fuera.

Presionamos pasando de la punta de la nariz a la comisura, de la comisura al
menton, y del mentdn a la comisura.

Hacemos que los labios formen "besos™ y "sonrisas”, apretando la comisura y
estirandola.

Toques por los labios ejerciendo presion.

10. Finalizamos suavemente el masaje.
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Anexo 10. Fragmento de cancion.

Estas perdiendo el tiempo,
pensando, pensando,
por lo que td mas quieras

hasta cuando, hasta cuando.

Y asi pasan los dias,
y yo desesperando,
y tU... ta contestando,

quizas, quizas, quizas.
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Anexo 11. Trabalenguas.

Lado, ledo, lido, lodo, ludo.
Decirlo al revés lo dudo.
Ludo, lodo, lido, ledo, lado.

iQué trabajo me ha costado!.
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Anexo 12. Vaso de cartén con hilo.
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Anexo 13. Tubo ancho y corto.
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Anexo 14. Palabras con /s/ y /fl.

Sabado

Sabiduria

Sabor

Sacapuntas

Sacarina

Saciar

Safari

Sagacidad

Salazén

Sartén

Secreto

Seguridad

Seleccionar

Selvatico

Semaforo

Sembrar

Serie

Serrin

Siempre

Silbar

Silencio

Silla

Simil

Simpético

Sinfonia

Singularidad

Soberbia

Soldar

Suavizar

Subida

Submarino

Subsuelo

Sucumbir

Sultan

Suscripcion

Suspiro

Sustento

Sustituto

Susurrar

Fabricar

Fabular

Faceta

Fachada

Factible

Factura

Falange

Falda

Falsificar

Falso

Familia

Faraén

Farmacia

Farol

Fascinar

Fase

Fechar

Federacion

Felicidad

Fenicio

Fendmeno

Feroz

Ferreteria

Ferrocarril

Fertilizante

Festival

Feudal

Fianza

Fiar

Fibra

Ficcion

Ficha

Fiebre

Fiel

Fijar

Filologia

Fonendo

Fondo

Fonema

Fontana

Fosforo

Fosil

Fotografia

Fotégrafo

Fotosintesis

Fucsia

Fuga

Fumar

Fundir

Furor

Futbolista



Anexo 15. Palabras con /z/ y /jl.

Zalamero

Zambullida

Zapato

Zarza

Zinc

Zona

Zoolbgico

Zorzal

Zumbido

Zurdo

Jabalina

Jabato

Jabon

Jalén

Jamas

Japones

Jarron

Jazmin

Jefatura

Jeque

Jirafa

Jocoso

Jonico

Joroba

Joya

Juez
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Anexo 16. Lista de palabras con /ch/y /r/.

Chaleco
Chalé
Champu
Chantajear
Chaqueta
Chaqueton
Charlatan
Charol
Chef

Chicharrén

Chimpancé
Chipiron
Chiquillo
Chirigota
Chirriante

Chiste
Chistoso
Chocar
Chubasquero

Chucheria
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Chucho

Chufa

Chuleta

Churro

Chutar

Abaratar

Absorbe

Abrir

Mercado

Fuerza

Cuarto

Serie

Natural

Sardina

Cereal

Puerta

Perfil

Diurno

Duerme

Cara



Anexo 17. Refranes.

- Al pan, pan, y al vino, vino.

- Agua que no has de beber, déjala correr.
- A palabras necias, oidos sordos.

- Al saber lo llaman suerte.

- Aprendiz de mucho, maestro de nada.

- Barriga llena, no cree en hambre ajena.
- Buenos y malos martes, los hay en todas partes.
- Cada oveja con su pareja.

- Criafamay échate a dormir.

- Cuando masques no chasques.

- Del dicho al hecho, hay mucho trecho.

- Dime de lo que presumes y te diré de lo que careces.
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Anexo 18. Fragmento de una poesia (Gloria Fuertes).

Cada abeja con su pareja.
Cada pato con su pata.

Cada loco con su tema.

Cada tomo con su tapa.

Cada tipo con su tipa.

Cada pito con su flauta.

Cada foco con su foca.

Cada plato con su taza.

Cada rio con su ria.

Cada gato con su gata.
Cada lluvia con su nube.

Cada nube con su agua.

Cada nifio con su nifa.

Cada pifién con su pifia.

Cada noche con su alba.
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Anexo 19. Dialogo.

E: ¢Te lo puedes creer? y se fue, y no me dijo de acompafiarle...

M: Desde luego... cada dia se hace entender menos.

E: Ahora... t(i no te preocupes, que yo voy anotando...

M: Lo que tienes que hacer es no prestarle importancia, y preguntarle que por qué no te

dijo de acompafarle. ; Acaso no eres t su amiga?

E: Y a saber qué traje habra elegido al final... porque el que me ensefio de color coral,

no me gustaba ni un pelo.

M: Pues quizés por eso no te dijo de acompafiarle... porque querra elegir un traje y que

tl no lo veas para decirle las cosas claritas...

E: Ella sabra... pero espero que tampoco vaya de rojo ni blanco, porque es una invitada,

no la novia...

M: Uy... pues si tu hija tiene invitadas que quieran destacar mas que ella... cabreada va

a terminar.

E: Pues yo desde luego que no voy a permitir que le arruinen su dia... y si no que no

vaya...

M: Pues claro que no... ya me cuentas mafiana qué traje eligio tu querida amiga

Antonia.
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Anexo 20. Palabras "'trabadas"".

Trastorno Popurri
Prejuicio Programa
Idiosincrasia Restriccion
Sarpullido Solidaridad
Ineptitud Murciélago
Esparadrapo Estomago
Croqueta Guacamole
Torticolis Sinfonica
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