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RESUMEN

La enfermedad de Parkinson es un trastorno neurodegenerativo progresivo en el que la
disfagia orofaringea constituye una complicacién frecuente y de gran relevancia clinica, al
asociarse con aspiracion, desnutricion y limitaciones en la vida diaria. Aunque diversas es-
trategias terapéuticas han sido propuestas, la evidencia sobre la aplicacion intraoral de la
electroestimulacion eléctrica neuromuscular dirigida a la lengua es aln escasa. Esta tesis
tuvo como objetivo evaluar los efectos de un protocolo combinado de electroestimulacién
lingual y terapia convencional, asi como explorar la experiencia de pacientes y cuidadores

respecto al tratamiento.

Se utiliz6 un disefio mixto que combiné un estudio cuasi-experimental y un estudio cualitativo.
En la fase cuantitativa participaron pacientes con enfermedad de Parkinson y alteraciones en
la presion isométrica maxima de la lengua y en la resistencia lingual, que fueron evaluadas
en cuatro momentos: antes de la intervencion, tras seis y doce sesiones, y un mes después de
finalizado el tratamiento. La intervencidn consistio en doce sesiones de 30 minutos en las que
se aplico electroestimulacién lingual intraoral combinada con ejercicios de terapia convencional
centrados en la funcién lingual. Para la evaluacién se emplearon instrumentos estandarizados,
incluyendo el medidor de rendimiento oral de lowa (lowa Oral Performance Instrument), la es-
cala de Hoehn y Yahr para la clasificacion de la gravedad de la enfermedad y la escala funcional

de ingesta oral para determinar el nivel de alimentacién.

En la fase cualitativa se llevé a cabo un estudio fenomenoldgico a través de once grupos focales
que incluyeron a veinticuatro pacientes y catorce cuidadores. Se utiliz6 una guia semiestructu-
rada para favorecer la reflexidn sobre la experiencia vivida con la intervencidn, las percepciones
de cambio y las necesidades futuras de apoyo. Las sesiones fueron grabadas, transcritas y ana-
lizadas mediante un enfoque tematico, lo que permitié identificar categorias y subcategorias

representativas de los discursos.
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RESUMEN

Los resultados de la fase cuantitativa mostraron que la presién isométrica maxima de la lengua
aumentd de manera significativa tras las primeras seis sesiones de tratamiento (p<0.001), man-
teniéndose un mes después de la finalizacién de la intervencién, mientras que la resistencia
lingual no presenté cambios significativos. Se observé una correlacién negativa entre la escala
de Hoehn y Yahr y la escala funcional de ingesta oral (r = -0.519; 1C95%: -0.741 a -0.195), lo
que indica que, a mayor gravedad de la enfermedad de Parkinson, peor capacidad de ingesta
oral. Asimismo, los pacientes en estadios mas avanzados mostraron valores mas bajos tanto
de presion isométrica maxima como de resistencia lingual, lo que confirma la asociacién entre

progresion de la enfermedad y deterioro funcional de la lengua.

En la fase cualitativa, los pacientes reportaron mejoras en la degluciéon, mayor control de
la saliva y una percepcién mas clara de la sensibilidad oral, lo que incrementé la seguridad
y la confianza al alimentarse. También sefialaron cambios positivos en la articulacién del
habla. Los cuidadores, por su parte, destacaron la motivacidn generada por el tratamiento,
la reduccién de la ansiedad en torno a la alimentacién y la importancia de garantizar la
continuidad de la terapia. Las narrativas pusieron de relieve no solo los efectos funcionales
de la intervencidn, sino también el valor de la participaciédn de pacientes y cuidadores en el

proceso terapéutico.

La integracion de ambas fases evidencia que, mientras la cuantitativa permitié objetivar la me-
jora en la presion lingual, la cualitativa aportd la perspectiva subjetiva de como esa ganancia
se tradujo en mayor confianza y seguridad en la vida diaria. Aunque la resistencia lingual no
mostré cambios significativos en las mediciones, los cuidadores refirieron pequefias mejoras en
la facilidad de acompafiar las comidas y en la tranquilidad durante la ingesta. Este didlogo entre
resultados objetivos y experiencias vividas refuerza la relevancia clinica del estudio, al mostrar
que la intervencién no solo repercute en pardmetros fisioldgicos, sino también en dimensiones

percibidas que se relacionan con la calidad de vida.

En conclusién, la combinacién de electroestimulacién intraoral y terapia convencional puede
favorecer la mejora de la presion lingual en pacientes con enfermedad de Parkinson, aunque
no mostro efectos en la resistencia lingual. Los pacientes en estadios mas avanzados presentan
peor desempefio lingual, lo que subraya la necesidad de adaptar las intervenciones al grado
de progresién de la enfermedad. La investigacién aporta evidencia pionera sobre el uso de
electroestimulacion lingual intraoral en esta poblacion y resalta la importancia de emplear

metodologias mixtas que permitan captar tanto los efectos clinicos como las percepciones de
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los participantes. Los hallazgos abren nuevas lineas de investigacion orientadas al disefio de
ensayos clinicos controlados, estudios longitudinales y protocolos de intervencién co-creados

con pacientes y cuidadores.

Palabras clave: Enfermedad de Parkinson; electroestimulacion eléctrica neuromuscular;

presién lingual; resistencia lingual; deglucion; calidad de vida.
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ABSTRACT

Parkinson’s disease is a progressive neurodegenerative disorder in which oropharyngeal
dysphagia is a frequent and clinically relevant complication, being associated with aspiration,
malnutrition, and limitations in daily life. Although several therapeutic strategies have been pro-
posed, evidence on the intraoral application of neuromuscular electrical stimulation directed to
the tongue remains scarce. This thesis aimed to evaluate the effects of a combined protocol of
intraoral lingual neuromuscular electrical stimulation and conventional therapy, as well as to

explore the experiences of patients and caregivers regarding the treatment.

A mixed-methods design was employed, combining a quasi-experimental study and a qua-
litative study. In the quantitative phase, patients with Parkinson's disease and alterations in
maximum isometric tongue pressure and tongue resistance were evaluated at four time points:
before the intervention, after six and twelve sessions, and one month following completion of
the treatment. The intervention consisted of twelve 30-minute sessions combining intraoral
lingual neuromuscular electrical stimulation with conventional therapy exercises focused on
tongue function. Standardized instruments were used, including the lowa Oral Performance
Instrument to measure tongue pressure and resistance, the Hoehn and Yahr scale to classify

disease severity, and the Functional Oral Intake Scale to assess oral intake.

In the qualitative phase, a phenomenological approach was adopted through eleven focus
groups with twenty-four patients and fourteen caregivers. A semi-structured guide was used to
encourage reflection on the lived experience with the intervention, perceived changes, and fu-
ture support needs. Sessions were recorded, transcribed, and analyzed using thematic analysis,

allowing for the identification of representative categories and subcategories.

The results of the quantitative phase showed that maximum isometric tongue pressure increa-
sed significantly after the first six sessions (p<0.001), and this improvement was maintained

one month after the intervention, whereas tongue resistance did not show significant changes.
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A negative correlation was found between the Hoehn and Yahr scale and the Functional Oral
Intake Scale (r = -0.519; 95% Cl: -0.741 to -0.195), indicating that greater disease severity was
associated with poorer oral intake capacity. Patients in more advanced stages of the disease
also showed lower values of both tongue pressure and resistance, underscoring the association

between disease progression and functional decline of the tongue.

In the qualitative phase, patients reported improvements in swallowing, greater control of
saliva, and a clearer perception of oral sensitivity, which increased their safety and confidence
when eating. They also noted positive changes in speech articulation. Caregivers highlighted
the motivation generated by the treatment, the reduction of anxiety during meals, and the
importance of ensuring continuity of therapy. The narratives emphasized not only the functional
effects of the intervention but also the value of the active involvement of patients and caregivers

in the therapeutic process.

The integration of both phases demonstrates that while the quantitative study made it possible
to objectively identify improvements in tongue pressure, the qualitative study provided the
subjective perspective of how these gains translated into greater confidence and safety in daily
life. Although tongue resistance did not show significant changes in measurements, caregivers
reported minor improvements in the ease of assisting during meals and in their sense of secu-
rity while eating. This dialogue between objective results and lived experiences reinforces the
clinical relevance of the study, showing that the intervention impacts not only physiological

parameters but also perceived dimensions related to quality of life.

In conclusion, the combination of intraoral neuromuscular electrical stimulation and conventio-
nal therapy may promote improvements in tongue pressure in patients with Parkinson’s disease,
although no effect was observed on tongue resistance. Patients in more advanced stages of the
disease showed poorer lingual performance, underlining the need to adapt interventions to
disease progression. This research provides pioneering evidence on the use of intraoral lingual
neuromuscular electrical stimulation in this population and highlights the importance of em-
ploying mixed-methods designs to capture both clinical effects and the perceptions of the parti-
cipants. The findings open new avenues for research, including the design of controlled clinical

trials, longitudinal studies, and intervention protocols co-created with patients and caregivers.

Keywords: Parkinson's disease; neuromuscular electrical stimulation; tongue pressure; ton-

gue resistance; swallowing; quality of life.
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1. INTRODUCCION

1.1. ENFERMEDAD DE PARKINSON

La enfermedad de Parkinson (EP) es una patologia neurodegenerativa progresiva que afecta
principalmente el control del movimiento, aunque también compromete funciones no motoras
y aspectos emocionales y cognitivos (1,2). Su impacto creciente en la salud publica, especial-
mente en poblaciones envejecidas, ha despertado un interés sostenido en la investigacion
clinica y terapéutica (3,4). A continuacion, se presenta una revisién general sobre su epidemio-
logia, manifestaciones clinicas, evolucién y opciones de tratamiento, como base para el anélisis

especifico de las alteraciones en el habla y la deglucion.

1.1.1. EPIDEMIOLOGIA

La prevalencia e incidencia de las enfermedades neurolégicas ha aumentado en las dltimas dé-
cadas, especialmente aquellas asociadas al envejecimiento. Este incremento se relaciona con el
aumento de la esperanza de vida, la mejora de los métodos diagndsticos y terapéuticos, y una

mayor conciencia sanitaria entre la poblacién. La EP forma parte de este grupo de patologias (5,6).

A nivel global, la EP afecta entre 1y 2 personas por cada 1000 habitantes (7). Su aparicién estd
estrechamente vinculada con la edad: es poco frecuente antes de los 50 afios, y su prevalencia
alcanza entre un 3 y un 4% en mayores de 80 afios (7). Aunque existen diferencias metodoldgi-

cas entre estudios, se observa un patrén consistente de aumento con la edad (8).

La distribucién de la EP varia entre regiones geograficas. Estas diferencias pueden explicarse por
factores ambientales, genéticos y socioecondmicos, asi como por el acceso desigual a servicios
especializados (2,7). Las regiones con mayor longevidad, como Europa occidental y América del
Norte, presentan las tasas mas altas. También se ha planteado que la falta de deteccién precoz

puede llevar a una subestimacién de la incidencia real (2).
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1. INTRODUCCION

La EP es la segunda enfermedad neurodegenerativa mas frecuente, después del Alzheimer (3).
Se trata de un trastorno crénico y progresivo, con manifestaciones clinicas heterogéneas, tanto
en su inicio como en su evolucion. Esta variabilidad hace que el diagndstico y el manejo clinico

representen un desafio constante (1,2).

Ademds del impacto clinico, la EP representa una carga creciente para los sistemas de salud y
para las familias. A medida que la enfermedad avanza, aumenta la dependencia funcional y la
necesidad de atencién continuada. Esto implica costes elevados, tanto directos como indirectos,
derivados de la hospitalizacidn, la institucionalizacion o la pérdida de autonomia (4). En Europa,
la carga econdmica de la EP supera incluso al coste farmacolégico, siendo la atencién prolonga-
da el principal factor de gasto (9). Las proyecciones demograficas, que anticipan un incremento
sostenido en la proporcion de poblacién envejecida, refuerzan la urgencia de optimizar el

abordaje clinico y sociosanitario de esta enfermedad (10).

1.1.2. MANIFESTACIONES CLINICAS

La EP presenta una gran variabilidad en su expresion clinica. Las diferencias en el inicio, la
progresién y la combinacién de sintomas entre pacientes reflejan la complejidad de los meca-
nismos subyacentes (2,11,12). Uno de los principales procesos implicados es la degeneracion
progresiva de neuronas dopaminérgicas en la sustancia negra del mesencéfalo, asociada a
factores genéticos, ambientales y propios del envejecimiento (2,12). Esta alteracién produce
un desequilibrio en la modulacién de los circuitos motores y no motores del sistema nervioso

central, lo que da lugar a un conjunto amplio de manifestaciones clinicas (13).

Desde el punto de vista neuropatoldgico, se observa también la acumulacién de cuerpos de
Lewy, compuestos por agregados de alfa-sinucleina, que afectan progresivamente distintas
regiones cerebrales (12,14). Este patrén de afectacion explica la coexistencia de sintomas mo-

tores, autonémicos, cognitivos y conductuales (12).

En fases iniciales pueden aparecer signos prodrémicos como hiposmig, trastornos del suefio
REM, estrefiimiento o alteraciones afectivas. Estos sintomas suelen preceder durante afios a la
aparicién de los signos motores clasicos y pasan con frecuencia desapercibidos (15). La fase
clinica suele iniciarse cuando ya se ha producido una pérdida sustancial de las neuronas dopa-

minérgicas, estimada en torno al 50 % (16).
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La presentacion motora tipica incluye bradicinesia, rigidez, temblor en reposo y alteracion del
equilibrio postural. Estos signos permiten el diagndstico clinico, aunque su intensidad, combina-
cion y evolucién pueden variar ampliamente. Se reconocen distintos subtipos fenotipicos, tales
como el tremorico, el rigido-acinético y el mixto, cada uno con trayectorias clinicas diferentes.
En general, las formas tremdricas evolucionan mds lentamente, mientras que las formas rigi-

do-acinéticas tienden a un mayor deterioro funcional (2).

Ademas de los sintomas motores, son frecuentes las manifestaciones no motoras: trastornos del
animo, fatiga, deterioro cognitivo, alteraciones autondmicas, trastornos del suefio, disfuncién
olfativa y problemas gastrointestinales, entre otros (17). Estos sintomas pueden preceder o
acompaniar a los motores, y en muchos casos son los que mas comprometen la calidad de vida
(CdV) (15,18).

Dada esta complejidad clinica, el abordaje terapéutico debe adaptarse a las caracteristicas de
cada paciente. En fases mds avanzadas, la aparicidn de dificultades en funciones como el habla
y la deglucién introduce nuevos retos en la atencién y rehabilitacién, con implicaciones funcio-

nales, sociales y emocionales relevantes (19,20).

1.1.3. EVOLUCION CLIiNICA

Los sintomas no motores de la EP, antes considerados secundarios, han cobrado progresiva
relevancia debido a su elevada prevalencia e impacto funcional. Entre ellos se incluyen altera-
ciones del suefio, disfunciones autonédmicas, manifestaciones neuropsiquidtricas y trastornos
sensoriales, que pueden llegar a ser tan incapacitantes como los signos motores cldsicos (21). A
pesar de los avances en neuroimagen y biomarcadores, el diagndstico clinico contintia basan-

dose principalmente en la presencia de bradicinesia, rigidez y temblor en reposo (2).

Para evaluar la progresién de la enfermedad, se utiliza con frecuencia la escala de Hoehn y
Yahr (H&Y) (Tabla 1), que clasifica la EP en cinco estadios segun el grado de afectaciéon motora.
En el estadio | se observa una afectacién unilateral leve que no interfiere con las actividades
cotidianas; el estadio Il implica afectacion bilateral sin alteracién del equilibrio; el estadio Ill se
asocia con inestabilidad postural; el estadio 1V indica una discapacidad grave con conservacion
parcial de la marcha, y el estadio V representa una dependencia total, con el paciente confinado

a la cama o a una silla de ruedas si no recibe ayuda (22).

29



1. INTRODUCCION

Tabla 1. Escala de Hoehn y Yahr para enfermedad de Parkinson.

Estadio Descripcién

| Afectacion unilateral minima, sin limitaciones funcionales evidentes.

I Afectacion bilateral, sin alteracién del equilibrio.

i Afectacion bilateral con inestabilidad postural, pero el paciente es fisicamente independiente.
v Discapacidad grave; el paciente todavia puede caminar o mantenerse de pie sin ayuda.

Vv Confinado a una silla de ruedas o cama, requiere asistencia constante.

Fuente: Adaptado de Hoehn y Yahr, 1967 (22).

Aunque no existen tratamientos con efecto neuroprotector demostrado, la mayoria de los
sintomas motores pueden controlarse eficazmente mediante fdrmacos dopaminérgicos. La
levodopa continda siendo el tratamiento de referencia, con beneficios sostenidos a lo largo
del curso clinico, incluso después de décadas de uso (13). Sin embargo, con la progresion de la
enfermedad, suelen aparecer complicaciones relacionadas con el tratamiento, como las fluctua-

ciones motoras y las discinesias (23,24).

Las fluctuaciones motoras se manifiestan como alternancia entre periodos denominados tiem-
po ON y tiempo OFF. El tiempo ON corresponde a los momentos en que la medicacidn actia
de forma eficaz, permitiendo un buen control motor. Por el contrario, durante el tiempo OFF
disminuye el efecto terapéutico y reaparecen los sintomas motores, como la rigidez, la lentitud
y el temblor (24).

Esta variabilidad no es uniforme a lo largo del dia. En general, el tiempo ON predomina tras
la administracion de la medicacidn, especialmente en las primeras horas. El tiempo OFF es
mas frecuente al final del intervalo interdosis o al despertar, fenémeno conocido como “OFF
matutino”. A medida que la enfermedad progresa, estos periodos se vuelven mas irregulares e
impredecibles, con una tendencia a prolongarse durante las ultimas horas del dia o durante la

noche (24).

Las fluctuaciones motoras pueden clasificarse como simples, como el fenémeno de wearing-off,
en el que el efecto de la dosis desaparece antes de la siguiente administracién, o complejas,
cuando la respuesta a la medicacién se vuelve errdtica. Ademads, pueden surgir discinesias
inducidas por levodopa, caracterizadas por movimientos involuntarios anormales que afectan

significativamente la CdV del paciente (24,25).
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El manejo de estas complicaciones requiere un enfoque individualizado, que puede incluir ajus-
tes en la pauta farmacoldgica y la introduccién de terapias adyuvantes, tanto dopaminérgicas

como no dopaminérgicas, siempre bajo supervision especializada (2,25).

También se han descrito diferencias clinicas asociadas al sexo. Las mujeres suelen presentar
mayor frecuencia de sintomas como ansiedad, depresién y estrefiimiento, mientras que los
hombres presentan mds somnolencia diurng, sialorrea y disfuncién sexual. Asimismo, se ha ob-
servado que la progresion tiende a ser mas lenta y el fenotipo clinico mas benigno en mujeres,

posiblemente debido a factores genéticos y hormonales (5,21).

Dado el caracter heterogéneo de la EP, el abordaje terapéutico debe adaptarse a las caracte-
risticas individuales de cada paciente, considerando la edad, el perfil motor predominante, el
estado cognitivo y emocional, el nivel de autonomia funcional, las expectativas personales y
el entorno psicosocial. Un enfoque personalizado resulta clave para optimizar el control de

sintomas y preservar la CdV (13).

A medida que la enfermedad progresa, también se comprometen funciones motoras complejas
como el habla y la deglucién. Aunque reciben menor atencién en muchos contextos clinicos,
estos sintomas, de origen claramente motor, afectan gravemente la funcionalidad, la seguridad
alimentaria y l[a CdV (19,20). La afectacion de la musculatura lingual desempefia un papel cen-
tral en ambos procesos. Esta orientacion temdtica serd desarrollada en los siguientes apartados,
centrados en las implicaciones funcionales y terapéuticas de la disartria y la disfagia en esta

poblacién.

1.1.4. TRATAMIENTOS

En la actualidad, no existe un tratamiento especifico para curar la EP. No obstante, el tratamien-
to se orienta, por tanto, a preservar la autonomia funcional durante el mayor tiempo posible,
mejorar los sintomas motores y no motores, y alcanzar un equilibrio entre eficacia terapéutica

y tolerancia clinica. El objetivo Gltimo es mejorar la CdV del paciente (13).

A diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, la EP dispone de opciones farmaco-
l6gicas eficaces, especialmente los agentes dopaminérgicos, que han demostrado beneficios
tanto sintomaticos como funcionales (13,26). La levodopa continta siendo el tratamiento de

referencia para los sintomas motores, incluso tras décadas de uso. No obstante, entre los dos
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y cinco afios de tratamiento suelen aparecer complicaciones como fluctuaciones motoras y
discinesias, lo que obliga a realizar ajustes individualizados y a combinar diferentes farmacos
bajo supervision especializada (13,26). Ningtin medicamento ha demostrado hasta el momento
un efecto neuroprotector definitivo, y algunos tratamientos pueden incluso agravar sintomas

orofaringeos como la disfagia (27).

En algunos casos, se recurre al uso de toxina botulinica para tratar distonias orofaciales aso-
ciadas a la EP. Su aplicacién sobre la musculatura lingual exige una evaluacion precisa, ya que

puede empeorar la seguridad de la deglucién y comprometer la articulacién del habla (28,29).

Cuando el tratamiento farmacoldgico pierde eficacia o genera efectos adversos importantes,
puede considerarse la estimulacion cerebral profunda (ECP), habitualmente dirigida al nucleo
subtaldmico. Esta técnica ha demostrado ser eficaz para mejorar los sintomas motores, reducir
la dosis de medicacion y contribuir a una mejor CdV (26,30). En ciertos contextos, también se
contemplan técnicas quirdrgicas ablativas como la talamotomia o la palidotomia, aunque su

uso es mas restringido (26).

Junto a las terapias farmacoldgicas y quirurgicas, las intervenciones no farmacoldgicas tienen un
papel esencial en un abordaje integral. La rehabilitacién debe iniciarse en fases tempranas de
la enfermedad e integrarse dentro de un modelo multidisciplinar (31). Entre las intervenciones

con mayor respaldo se encuentran:

- Rehabilitaciéon motora, incluyendo programas de ejercicio estructurado como el tai-chi o
la fisioterapia convencional, que han mostrado beneficios en el control del equilibrio, la

postura y la reduccién del riesgo de caidas (32).

- Terapia logopédica, centrada en la comunicacién y la deglucion. El logopeda contribuye a

reducir el riesgo de aspiracion, mejorar la eficiencia nutricional y sostener la CdV (33-35).

- Apoyo psicolégico, destinado al abordaje de los sintomas afectivos y la adaptacién fun-

cional del paciente y su entorno (36).
- Adaptacion del bolo alimenticio y estrategias posturales compensatorias, que facilitan
una degluciéon mas segura (33-35).

- Electroestimulacion eléctrica neuromuscular (EENM), técnica empleada para estimular
la musculatura implicada en la deglucién y, en algunos casos, mejorar la funcién lingual
(20,37,38).
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A pesar de los avances en el tratamiento farmacoldgico y quirdrgico, muchas funciones motoras
complejas, como el habla y la deglucién, contintian viéndose progresivamente afectadas en el
curso de la enfermedad. Estas alteraciones, que comprometen directamente la comunicacién
y la alimentacién, requieren un abordaje terapéutico especifico, sustentado en la evaluacién

funcional y en intervenciones dirigidas a la musculatura implicada (31,33).

En este contexto, el estudio de las alteraciones orofaringeas y las estrategias de rehabilitacién

focalizadas cobra un papel central, como se desarrollard en el siguiente apartado.
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1.2. ALTERACIONES EN EL HABLA Y LA DEGLUCION EN LA
ENFERMEDAD DE PARKINSON

En la EP, tanto el habla como la deglucién se ven comprometidas por alteraciones motoras que
afectan la musculatura orofacial, laringea, respiratoria y, en particular, lingual. Estas funciones
comparten estructuras neuromusculares y mecanismos centrales de control, lo que las con-
vierte en regiones especialmente vulnerables al deterioro neuromotor progresivo (19,39). Su
afectacion simultdnea impacta de forma directa en la comunicacion, la seguridad alimentaria
y la CdV, lo que justifica un abordaje clinico y terapéutico conjunto (20,40). A continuacién, se
describen las principales caracteristicas clinicas y las estrategias de intervencion relacionadas

con la disartria hipocinética y la disfagia en la EP.

1.2.1. DISARTRIA HIPOCINETICA

La EP suele manifestar también importantes trastornos motores del habla, siendo la disartria
hipocinética una de las manifestaciones mas comunes y caracteristicas en esta poblacidn. Se
trata de un trastorno neuromotor de origen central que afecta los mecanismos de produc-
cion oral del lenguaje, comprometiendo la comunicacion funcional del paciente (19,41). En
la EP, la localizacion de la alteracidn se sitda en el sistema extrapiramidal, especificamente
en el paleoencéfalo, el diencéfalo y el tdlamo, regiones que intervienen en la modulacién del
movimiento. Como resultado, los pacientes presentan una combinacion de lentitud, rigidez y
debilidad en la musculatura implicada en el habla, lo que repercute tanto en la fonacién como

en la prosodia (19).

Los sintomas mas cominmente reportados incluyen hipofonia (reduccién del volumen vocal),
taquilalia o taquifemia (ritmo de habla acelerado), monotonia prosddica, imprecision articula-
toria, y una voz que puede sonar ronca, soplada o entrecortada (19,41) . Estas caracteristicas
generan un habla monétona, con baja intensidad y tono, alteraciones en el ritmo (como di-
ficultades para iniciar el habla y pausas inapropiadas), lo que repercute directamente en la

capacidad comunicativa del individuo (19).

Desde un punto de vista fonatorio y articulatorio, los movimientos involuntarios propios de la
EP afectan a la musculatura laringea, respiratoria y orofacial, provocando una reduccién en la

movilidad muscular que compromete la produccidn vocal y articulatoria (19,42). Se han descrito
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dificultades en la coaptacidn glotica, reduccidn del rango vocal e intensidad, asi como temblor
de lengua en reposo, apertura bucal limitada y rigidez laringea, lo cual también puede derivar
en disfagia (19,20).

A nivel acustico, se ha documentado un deterioro especifico en la produccién de vocales,
evaluable a través de pardmetros como el espacio vocdlico triangular (tVSA) y el Vowel
Articulation Index (VAI). Tanto el tVSA como el VAl se muestran reducidos incluso en etapas
leves de EP y se relacionan con la inteligibilidad del habla (43). Mas atin, medidas acus-
ticas y cinematicas recientes, incluyendo VSA y pendientes de F2 en diptongos (segunda
formante, asociada al movimiento de la lengua), resultan predictores robustos de precision

articulatoria e inteligibilidad en hablantes con disartria por EP (44).

La disartria hipocinética también afecta de forma significativa el bienestar emocional y social
del paciente. La dificultad para comunicarse puede conducir a aislamiento social, frustracién y
disminucién de la CdV (45), mientras que la pérdida de inteligibilidad en la interaccién cotidiana
puede favorecer sentimientos de dependencia, asi como el desarrollo de trastornos psicolégicos

como la ansiedad o la depresion (45).

Por otra parte, algunos pacientes presentan también alteraciones lingiisticas, como dificulta-
des en la fluidez verbal (semdntica y fonoldgica), déficits sintactico-gramaticales y discursivos,
que agravan los problemas comunicativos y afectan la planificaciéon y cohesidn del mensaje
verbal (46).

En términos de evaluacidn clinica, los analisis acusticos del habla y la voz se han consolidado
como herramientas objetivas y sensibles para la deteccion precoz de la disartria, el seguimiento
de su progresién y la evaluacién de la respuesta a intervenciones tanto farmacolégicas como

quirdrgicas (19,43).

1.2.2. TRATAMIENTO DE LA DISARTRIA HIPOCINETICA

El tratamiento de la disartria en la EP es multidisciplinario y se basa en una combinacién de
intervenciones farmacolégicas, quirdrgicas y, fundamentalmente, rehabilitadoras. En cuanto al
tratamiento quirdrgico, la estimulacién cerebral profunda ha mostrado eficacia para mejorar
sintomas motores y, en algunos casos, la CdV, aunque su impacto sobre la disartria es variable

y no siempre significativo (47,48).



1. INTRODUCCION

La terapia logopédica es el pilar fundamental en el abordaje de la disartria en EP. Programas
como LSVT LOUD (Lee Silverman Voice Treatment) han demostrado aumentar la intensidad
vocal y mejorar pardmetros de habla, con evidencia procedente tanto de revisiones como de
ensayos controlados (49,50). El trabajo incluye ejercicios de respiracion y proyeccion de la voz,
articulacion, control del ritmo y prosodia, ademas de estrategias compensatorias orientadas a la

comunicacién funcional (49,51).

Elanalisis acustico del habla es una herramienta Gtil para monitorizar la progresién de la disartria
y evaluar la respuesta a los tratamientos, facilitando intervenciones tempranas y personalizadas
(43).

De este modo, el tratamiento de la disartria en la EP combina medicacidn, intervenciones qui-
rdrgicas en casos seleccionados y, principalmente, terapia logopédica especializada, siendo esta

Gltima la que ofrece mejores resultados sobre la comunicacién y la CdV del paciente (45,51).

1.2.3. DISFAGIA OROFARINGEA

La disfagia orofaringea (DO) es una complicacién frecuente y clinicamente relevante en pacien-
tes con EP, caracterizada por una alteracién en el paso seguro y eficaz de alimentos y liquidos
desde la cavidad oral hasta el eséfago. Esta alteracion puede deberse a disfunciones organicas
o funcionales, y afecta significativamente la CdV, la nutricién y el prondstico general de los
pacientes (52,53).

Desde el punto de vista anatdémico, la disfagia se clasifica en orofaringea y esofdgica. La DO
abarca alteraciones en las fases oral, faringea y laringea de la deglucién, asi como del esfinter
esofdgico superior, y constituye entre el 80 % y el 95 % de los casos de disfagia en personas
con EP, independientemente del estadio de la enfermedad (52,54). En contraste, la disfagia
esofagica afecta estructuras como el cuerpo esofdgico o el cardias y se asocia principalmente

con causas mecanicas (54).

A medida que la EP progresa, el control neuromuscular de la deglucidn se deteriora, aumentan-
do el riesgo de aspiracion, neumonia y desnutricidn. Esta disfuncién puede comenzar en fases
tempranas, incluso antes de que el paciente sea consciente del problema, y suele estar asociada
a alteraciones sensoriales y motoras que afectan el reconocimiento, el manejo y el transito del

bolo alimenticio (20).
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La prevalencia de DO en EP varia segin el método diagndstico: los estudios instrumentales
como la videofluoroscopia de la deglucion (VFSS) o la endoscopia de deglucién detectan al-
teraciones en mas del 50 %, mientras que las evaluaciones clinicas subestiman claramente la

frecuencia real (20).

Histéricamente, James Parkinson, en 1817, ya describi6 sintomas compatibles con disfagia, como
dificultad para tragar y sialorrea (55). En la actualidad, se reconoce que esta condicién puede

comprometer multiples fases del proceso deglutorio (56). Las fases mas afectadas incluyen:

- Fase anticipatoria: Alteraciones cognitivas y sensoriales afectan la percepcién del ham-

bre y el reconocimiento del alimento (57,58).

- Fase preparatoria oral: Bradicinesia, rigidez y temblor comprometen la masticacion, la

formacién del bolo y la produccidn salival (58).

- Fase oral: Lentitud lingual, hipotonia, escape anterior del bolo, hipersialorrea, retencién

oral y retraso del reflejo deglutorio son comunes (27,59,60).

- Fase faringea: Se observan residuos, cierre laringeo incompleto, disfuncién del esfin-
ter esofdgico superior y degluciones ineficaces, aumentando el riesgo de aspiracion
silente (27,61).

- Fase esofagica: Hipomotilidad, espasmos y reflujo complican adin més la dindmica de-

glutoria y elevan el riesgo de neumonia (61).

Dado el papel central de la lengua en las fases oral y faringea de la deglucidn, se detalla a

continuacién la implicacién especifica de la disfagia en la EP.

1.2.4. ALTERACIONES DE LA LENGUA - FASE ORAL

Dentro del conjunto de alteraciones que caracterizan la DO en la EP, las disfunciones linguales
merecen especial atencion debido a su papel central en el control motor de la deglucion. La
poblacién con EP presenta alteraciones en los movimientos linguales, como la bradicinesia,
temblores y una disminucion en la Presion Isométrica Maxima (PIM) (62,63), lo cual puede
desencadenar trastornos deglutorios. Ademas, se sabe que la reduccion de la PIM lingual su-
giere una alteracion en la fase oral de la deglucién y también afecta la fase faringea, causando
la presencia de residuos alimenticios en los recesos faringeos, repercutiendo en la eficacia y
seguridad deglutoria (59,63).
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Pese a ser esta una de las alteraciones mds prevalentes en pacientes con EP, en ocasiones
tiende a pasar desapercibida, posiblemente por afectaciones a nivel propioceptivo en las
funciones sensoriomotoras (64) y la dificultad al acceso de métodos objetivos durante la
evaluacion (62). Precisamente y fruto de esta necesidad, se cred en 2001 el instrumento lowa
Oral Performance Instrument (10PI) (IOPI Medical LLC, Washington, EE. UU.) (65), que tiene
como propdsito ayudar a los profesionales en la evaluacidn objetiva de la PIM lingual y la
resistencia lingual (RL) en pacientes con disfagia, ademas de tener gran utilidad en el ambito

de la motricidad orofacial (66).

Sin embargo, aln se necesitan mas estudios que proporcionen valores representativos de PIM
lingual e RL en pacientes con EP (20). En esta linea, estudios recientes concluyeron que la PIM
lingual podria ser un indicador sensible de la progresién de la EP y un marcador clinico rele-
vante para evaluar la disfagia en estos pacientes (62,63). En la Tabla 2 se presentan los valores
medios de PIM lingual y RL descritos en la literatura para poblacién sana y para personas con

enfermedad de Parkinson.

Tabla 2. Valores de presion isométrica maxima lingual y resistencia lingual en adultos sanos y en pacientes
con enfermedad de Parkinson.

Poblacion PIM lingual (kPa) RL (kPa)
Adultos sanos =~ 60-70 ~30-40
EP ~ 30-40 ~15-20

Fuente: Plaza y Busanello-Stella, 2023 (62); Pitts et al., 2019 (63).

Dado que la deteccién precoz de las alteraciones deglutorias puede tener un impacto favorable
en la CdV al minimizar el riesgo de complicaciones como la desnutricion, la deshidratacién y
la mortalidad (59), resulta fundamental integrar dicha evaluacién dentro de un abordaje diag-
ndstico precoz y un manejo multidisciplinar. Debido a esto, la evaluacion integral de todas las
fases de la deglucion, junto con la implementacién de intervenciones terapéuticas adecuadas,
es esencial para optimizar la CdV, garantizar la seguridad alimentaria y prevenir complicaciones

clinicas en pacientes con EP (59).
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1.2.5. DIAGNOSTICO DE LA DISFAGIA OROFARINGEA

El diagnéstico de la DO en pacientes con EP debe realizarse de forma precoz, sistemética y
desde un enfoque integral (53). Muchas veces, estas alteraciones deglutorias no son percibidas
por el propio paciente, ya sea por adaptacién progresiva o por hipoestesia orofaringea, lo que

incrementa el riesgo de aspiracion silente (59,64).

La evaluacion clinica inicial debe contemplar una historia detallada que incluya sintomas como
atragantamientos frecuentes, tos durante o después de la ingesta, voz himeda, pérdida de peso
no intencionada, aumento del tiempo de las comidas, sensacién de residuo oral o faringeo y
sialorrea (53). Sin embargo, la ausencia de estos signos no descarta la disfagia, ya que puede

haber casos de aspiracion silente sin manifestaciones clinicas claras (59).

En cuanto al cribado, el Eating Assessment Tool-10 (EAT-10) (Tabla 3) es uno de los instrumentos
mas utilizados. Se trata de un cuestionario autoadministrado validado en espafiol, que permite
detectar el riesgo de disfagia de forma sencilla, rdpida y reproducible. Una puntuacién mayor a

3 puntos indica la necesidad de una evaluacion mas exhaustiva (67).

Tabla 3. Eating Assessment Tool-10.

ftem Descripcién Puntuacién (0-4)
1 Mi problema para tragar me dificulta alimentarme.
2 Cuando tomo liquidos o como, toso.
3 Cuando tomo liquidos o como, se me va la comida por el camino
equivocado.

4 Tengo que tragar varias veces para tragar la comida completamente.

5 Me cuesta tragar comprimidos.

6 He reducido la cantidad de comida que como por dificultades para tragar.
7 Evito comer fuera de casa por problemas para tragar.

8 Me siento molesto(a) por mis problemas para tragar.

9 Mi problema para tragar me hace sentir que no disfruto de la comida.

10 Mi problema para tragar me hace sentir aislado.

Nota: 0 = ningln problema; 4 = problema grave. Puntuacién total >3 indica riesgo de disfagia.
Fuente: Belafsky et al,, 2008 (66).
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La escala ingesta oral funcional (FOIS) (Tabla 4) permite evaluar el nivel funcional de la
ingesta oral. Esta herramienta clasifica a los pacientes en siete niveles, desde aquellos que
requieren alimentacion enteral exclusiva hasta quienes se alimentan por via oral sin res-
tricciones. Su utilidad radica en la monitorizacion de la evolucién clinica y en la toma de

decisiones terapéuticas (68).

Tabla 4. Escala funcional de ingesta Oral.

Nivel Descripcion

Nivel 1 Ingesta oral nada segura; alimentacién enteral exclusiva.

Nivel2  Dependencia de alimentacién enteral con intentos minimos de ingesta oral.

Nivel 3 Dependencia de alimentacién enteral con ingesta oral consistente de algunas consistencias.
Nivel 4  Ingesta oral Unica con necesidad de restriccion de consistencias.

Nivel 5 Ingesta oral de miltiples consistencias, pero con restriccion dietética.

Nivel 6  Ingesta oral sin restriccion dietética, pero con modificaciones compensatorias.

Nivel 7 Ingesta oral normal sin restricciones.

Fuente: Crary et al, 2005 (67).

Las exploraciones instrumentales representan el estdndar de oro en el diagndstico de la DO.
La VFSS permite visualizar el trdnsito del bolo desde la cavidad oral hasta el eséfago cervical,
identificando alteraciones en el cierre glético, residuos en senos piriformes o en valleculas,
penetracion laringea y aspiracion (59). Por otro lado, la endoscopia de deglucién (FEES) ofrece
una visualizacién directa de la anatomia faringea y laringea, permitiendo evaluar la respuesta a

maniobras terapéuticas sin exposicion a radiacion (69).

ELIOPI es una herramienta objetiva que permite cuantificar la presién PIM lingual y la RL. Su uso
es especialmente relevante en pacientes con EP, donde la alteracién de la fuerza lingual es un
marcador clinico sensible de disfagia (62). La incorporacion del IOPI permite no solo evaluar la

funcién lingual, sino también monitorizar la respuesta a la intervencién logopédica (66).

Por tanto, el diagndstico de la disfagia en la EP debe basarse en un enfoque integral que combine
herramientas clinicas validadas, escalas funcionales y exploraciones instrumentales objetivas.
Este abordaje permite detectar precozmente las alteraciones deglutorias, guiar intervenciones
terapéuticas personalizadas y reducir el riesgo de complicaciones como la desnutricién, la neu-

monia por aspiracion y el deterioro funcional (57,59).
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1.2.6. TRATAMIENTO DE LA DISFAGIA OROFARINGEA

Las terapias convencionales (TC) son las mas comUnmente utilizadas en la rehabilitacion de la
DO en pacientes con EP, y constituyen la base del abordaje clinico en la mayoria de entornos
asistenciales (34,70). Incluyen intervenciones como maniobras posturales (por ejemplo, flexiéon
anterior del cuello o rotacion cefélica), modificaciones de la dieta, adaptacién de la viscosidad
de los alimentos y maniobras facilitadoras de la deglucién. También se emplean técnicas es-
pecificas como la deglucién con esfuerzo o la maniobra supraglética, orientadas a mejorar la

eficacia del cierre glético y la propulsién del bolo (70).

El entrenamiento de la musculatura espiratoria (Expiratory Muscle Strength Training, EMST) ha
mostrado resultados prometedores en el tratamiento de la disfagia en EP, especialmente por su
efecto en el fortalecimiento de los musculos implicados en la tos y la deglucidn segura (71). La
combinacién del EMST con maniobras posturales y técnicas compensatorias puede potenciar la

apertura del esfinter esofagico superior y reducir el riesgo de aspiracion (34).

Otra estrategia que ha ganado interés es el LSVT - LOUD inicialmente disefiado para mejorar
la fonacidn, pero con beneficios también sobre la motricidad orofacial y la funcién deglutoria,

particularmente en la base de la lengua (72).

Asimismo, se han explorado técnicas como la estimulacién térmico-tactil para facilitar el reflejo
deglutorio, y la terapia de deglucion asistida por video, que combina retroalimentacién visual
y ejercicios con distintas consistencias alimentarias para mejorar la seguridad de la deglucion
(59).

Los ejercicios miofuncionalesy vocales también se utilizan para fortalecer los grupos musculares
implicados en la fase oral y faringea. Entre ellos se incluyen la fonacidn sostenida, la produccién
de fonemas plosivos, la succién de gasa himeda, los movimientos linguales intraorales o las
maniobras supragléticas modificadas. Estas intervenciones han demostrado beneficios en la

coordinacién neuromuscular y en la CdV relacionada con la deglucién (59,70).

No obstante, la eficacia de la TC por si sola presenta limitaciones, especialmente en estadios
avanzados de la EP (34,59). Esta situacion ha impulsado la investigacion de tratamientos com-

plementarios, entre los cuales destaca la EENM, que sera desarrollada en el apartado siguiente.
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1.2.7. LA ELECTROESTIMULACION NEUROMUSCULAR EN EL TRATAMIENTO DE LA
DISFAGIA OROFARINGEA EN LA ENFERMEDAD DE PARKINSON

La EENM ha cobrado protagonismo en los ultimos afios como estrategia complementaria en la
rehabilitacién de la disfagia DO, particularmente en el contexto de enfermedades neurolégicas
como la EP (73). Esta técnica consiste en la aplicacién de impulsos eléctricos de baja frecuencia
sobre estructuras musculares implicadas en la deglucién, con el objetivo de inducir contraccio-

nes y promover una reorganizacién funcional a nivel sensoriomotor (74).

La EENM puede aplicarse mediante distintas modalidades: transcutdnesa, intraoral, intra-
faringea o transcraneal. Entre ellas, la modalidad transcutdnea submentoniana es la mas
utilizada, gracias a la accesibilidad anatémica y a la aprobacidn regulatoria de dispositivos
como VitalStim®, autorizado por la FDA desde 2001 para el tratamiento complementario de

la disfagia (74,75).

Se han planteado hipétesis sobre los mecanismos por los cuales la EENM podria promover la
rehabilitacién de la deglucidn, incluyendo andlisis de efectividad orientados al fortalecimiento
muscular y posibles efectos en la activacién sensoriomotora central. Aunque prometedoras,
estas propuestas requieren validacion en estudios especificos en pacientes con EP, dada la

relevancia de la disfuncidn sensoriomotora en esta poblacion (74,75).

Desde el punto de vista neuromuscular, se ha observado que la EENM recluta fibras musculares
tipo Il (rapidas) de forma mas temprana que el ejercicio voluntario, permitiendo una contrac-
cion mas potente en menos tiempo y potenciando asi la rehabilitacion muscular, incluso en

condiciones degenerativas como la EP (76).

M3s recientemente, se ha iniciado el estudio sobre la aplicacién de la EENM de forma intrao-
ral, particularmente en estructuras linguales y palatinas, con el fin de estimular de forma mas
focalizada regiones implicadas en la fase oral de la deglucién. Algunos dispositivos, han sido
disefiados especificamente para este propésito. Sin embargo, hasta la fecha, no se han identifi-
cado estudios cientificos que avalen su eficacia clinica en el tratamiento de [a DO en personas
con EP. La escasa literatura disponible se ha enfocado principalmente en el uso de la EENM
a nivel intraoral para el tratamiento de la xerostomia, mostrando mejoras en la salivacién, el
confort orofacial y la CdV (77,78), aunque sin evaluar directamente parametros funcionales de

la deglucion. Ademas, esta modalidad no ha sido incluida en revisiones sistematicas recientes
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sobre EENM en disfagia, lo que refuerza la idea de que todavia no hay evidencia suficiente que

justifique su aplicacidn en este contexto clinico (75).

Por otra parte, diversos estudios han demostrado que la combinacién de EENM con terapia
convencional (TC) puede mejorar los resultados funcionales en pacientes con disfagia, inclu-
yendo aquellos con EP (73,75). Esta combinacién se ha asociado con un aumento de la fuerza
muscular, mejor coordinacién deglutoria, disminucién del residuo faringeo y menor riesgo de
aspiracion. Ademas, una revision sistemdtica reciente sugiere que las intervenciones combi-
nadas, en comparacion con las intervenciones aisladas, tienden a ofrecer mejores resultados
clinicos en términos de recuperacién funcional, aunque la mayoria de los estudios disponibles

se han realizado en poblacidn post-ictus (79).

No obstante, la evidencia disponible presenta limitaciones importantes, entre ellas la heteroge-
neidad en los disefios de estudio, la falta de estandarizacién en los pardmetros de estimulacién,
el escaso seguimiento a largo plazo y la variabilidad en las muestras clinicas (75,79). Estas
limitaciones dificultan la formulacién de recomendaciones clinicas sélidas y generalizables,

especialmente en poblaciones complejas como la EP.

Pese a ello, la EENM continda perfildndose como una técnica prometedora dentro del abordaje
interdisciplinar de la disfagia. Su integracién en programas terapéuticos personalizados, que
incluyan componentes fisicos, sensoriales y funcionales, puede optimizar los resultados clinicos

(80) y contribuir a preservar la funcionalidad y CdV de las personas con EP (73).
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1.3. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD Y
ENFERMEDAD DE PARKINSON

En el contexto de la EP, la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se ha consolidado
como una medida clave para valorar el impacto funcional y emocional de la enfermedad desde
la perspectiva del propio paciente. M3s alld de los sintomas clinicos observables, la EP afecta
dimensiones complejas del bienestar individual, incluyendo la autonomia, la estabilidad emo-
cional, las relaciones sociales y la capacidad para participar activamente en la vida cotidiana
(81-84). Como en otras enfermedades crénicas, y especialmente en pacientes con EP, los fac-
tores fisicos, psicolégicos, de autonomia, cognitivos, sociales y ambientales influyen de manera

decisiva en su CdV.

En este sentido, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define la CVRS como “la percepcion
que tienen los individuos sobre su posicidn en la vida, en el contexto de la cultura y en los
sistemas de valores en los que viven y con relacién a sus objetivos, expectativas, normas y
preocupaciones” (85). Tras el diagndstico de EP, resulta fundamental analizar el impacto fun-
cional y emocional de la enfermedad en las actividades diarias, con el fin de disefiar estrategias
terapéuticas individualizadas desde fases tempranas (81,83). El abordaje terapéutico, general-
mente consensuado entre el equipo profesional, el paciente y su entorno, tiene como objetivo
preservar la mayor autonomia posible y sostener la CdV. Para ello, se articula a través de una
combinacién de tratamientos farmacolégicos y no farmacolégicos, integrando distintas disci-
plinas como la logopedisa, fisioterapia, terapia ocupacional, enfermeria, nutricién, neurologia y

otorrinolaringologia, entre otras (82,84).

En los dltimos afos, se ha incrementado el uso de medidas de resultados percibidos por los
propios pacientes para valorar no solo los sintomas clinicos, sino también el impacto emocional,
social y funcional de la enfermedad. Sin embargo, la mayoria de los estudios disponibles adop-
tan enfoques cuantitativos con herramientas genéricas centradas principalmente en sintomas
motores, lo que limita la comprensidn del efecto real que tienen sintomas no motores como la

disfagia en la vida cotidiana (83,84).

Poruna parte, en relacidn con los pacientes, diversas investigaciones han demostrado que la CdV
en personas con EP disminuye progresivamente con el avance de la enfermedad y que, ademas
del deterioro motor, el aislamiento social y los sintomas depresivos son frecuentes (81,82). La

percepcion alterada del habla y la voz es habitual: muchos pacientes no son conscientes de
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que hablan con volumen bajo y experimentan la sensacién de gritar cuando intentan elevar
la voz. Estas alteraciones sensoriales también pueden afectar a la deglucidn, dificultando la

planificacion y ejecucién de movimientos nuevos o complejos (86).

En estudios observacionales y ensayos clinicos, las personas con EP reportan mas dificultades
para tragar que adultos sanos, con impacto directo en la eleccién de alimentos y en la vida
social. El tiempo prolongado de las comidas y la fatiga o apatia reducen el deseo de comer, y
las adaptaciones dietéticas por seguridad pueden resultar poco atractivas, desincentivando la

ingesta y afectando al estado nutricional (34,59).

La evidencia reciente corrobora que la disfagia se asocia a peor CdV (SWAL-QOL y PDQ-39) y a
mayor carga afectiva, incluyendo sintomas de ansiedad y depresidn. En EP, la CdV relacionada
con la deglucién se correlaciona con la CdV global y con el estado emocional (82,83); ademas,
la CdV relacionada con voz y deglucién desciende conforme progresa la enfermedad (87). En
términos de vivencia, aproximadamente un 41 % de los pacientes refiere ansiedad o panico
durante las comidas y un 35-36 % evita comer acompafiado debido a la disfagia, lo que refleja

su impacto social y emocional (59,88).

En relacion con los cuidadores, la carga asociada a su labor ha adquirido una relevancia creciente
en el abordaje de las enfermedades crénicas y neurodegenerativas, como la EP. El aumento de
la esperanza de vida ha incrementado la necesidad de cuidados domiciliarios, frecuentemente

proporcionados por familiares, quienes ven afectada su propia CdV (89,90).

Aunque la literatura ofrece pocas definiciones especificas sobre CdV del cuidador, se ha docu-
mentado que esta se deteriora conforme progresa la enfermedad del paciente, especialmente
ante la pérdida de autonomia o el deterioro cognitivo (91). Ademas, la presencia de sintomas
disfagicos graves, como la aspiracién y los residuos faringeos, en personas con EP puede afectar

de forma negativa la percepcién de bienestar del cuidador (92).

Ademds, deben enfrentarse a dificultades practicas cotidianas como la preparacién de comi-
das con texturas modificadas, la prolongacién de los tiempos de alimentacién y el manejo
de atragantamientos, lo que genera altos niveles de estrés. Estas demandas pueden alterar la
vida familiar, limitar la participacion social y reducir el disfrute de las comidas compartidas
(90,92).
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Estudios recientes refuerzan estos hallazgos y advierten sobre los efectos acumulativos del
cuidado prolongado, que pueden derivar en afectaciones emocionales, fisicas y econémicas
(89,91). La asociacion entre disfagia, retraimiento social y afectacién psicolégica en cuidadores
estd bien documentada, pero continda siendo poco explorada de forma cualitativa y desde una

perspectiva centrada en sus experiencias reales (89).

Considerando lo expuesto, la EP supone un desafio clinico multidimensional que afecta funcio-
nes motoras y no motoras, con repercusiones significativas en la comunicacion, la deglucién,
la autonomia y la CdV de los pacientes. Estas alteraciones también impactan en el entorno
familiar, especialmente en los cuidadores, cuya carga y bienestar requieren atencién dentro
del abordaje integral. A partir de esta perspectiva, se presentan a continuacidn las hipotesis de

trabajo y los objetivos que orientan el presente estudio.
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2.1. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

La disfagia orofaringea es una complicacion frecuente en la enfermedad de Parkinson, con pre-
valencias elevadas que aumentan a medida que progresa la enfermedad (34,93). Este trastorno
se asocia con aspiraciéon y neumonia, desnutricidon y deshidratacion, asi como con un deterioro

de la autonomia y de la calidad de vida de pacientes y cuidadores (70,94).

A pesar de la relevancia clinica y social de la disfagia, las intervenciones disponibles en la
enfermedad de Parkinson presentan resultados parciales y en muchos casos poco sosteni-
dos (87,95). Ante esta situacion y considerando la escasa investigacion sobre la aplicacion
intraoral de la electroestimulacidn dirigida a la lengua, el presente estudio se plantea con el
propdsito de contribuir a cubrir este vacio y generar evidencia que oriente nuevas estrategias

terapéuticas.

La terapia convencional constituye la base de la practica clinica en el abordaje de la dis-
fagia y ha demostrado ser util para mejorar la funcién en distintos pacientes, aunque sus
efectos suelen limitarse en el tiempo. En los dltimos afios, la electroestimulacion eléctrica
neuromuscular ha cobrado relevancia como posible herramienta de apoyo. La mayor parte
de la literatura se ha centrado en la modalidad transcutdnea aplicada sobre la musculatura
suprahioidea, con resultados heterogéneos y en ocasiones cuestionados por su especifi-
cidad (38,96). Sin embargo, la lengua tiene un papel decisivo en la propulsion del bolo y
en la proteccién de la via aérea. En la enfermedad de Parkinson se han descrito déficits de
fuerza y coordinacién lingual que contribuyen de forma significativa a la alteracién de la
deglucién (63,97), y estudios recientes confirman la relevancia de la fuerza lingual en esta
poblacion (62).
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Pese a esta evidencia, la aplicacion intraoral de la electroestimulacién directamente sobre la
musculatura lingual no ha sido evaluada en la enfermedad de Parkinson, lo que representa
un vacio de conocimiento en el campo de la rehabilitacién de la disfagia. Explorar esta técnica
resulta especialmente interesante al considerar que su combinacién con la terapia convencional
puede ofrecer un abordaje mas especifico y, a la vez, aplicable en la practica clinica. De hecho,
intervenciones combinadas han mostrado resultados prometedores en comparacién con estra-

tegias aisladas en la rehabilitacion de la deglucion (98).

Ademds, la mayoria de las investigaciones en disfagia asociada a la enfermedad de Parkinson
se han centrado en parametros clinicos e instrumentales, mientras que las percepciones de
pacientes y cuidadores han recibido poca atencidn. Algunos estudios cualitativos han puesto de
relieve el impacto de la disfagia en la calidad de vida y en la dindmica familiar y social (70,94),
pero no existen investigaciones que analicen de manera especifica cdmo se perciben interven-
ciones como la electroestimulacion, ni qué significado atribuyen a los cambios funcionales que
puedan derivarse de ella (34,99). Esta ausencia de evidencia limita la comprensién del valor
real de los tratamientos desde la perspectiva de quienes los reciben y refuerza la necesidad de

integrar metodologias cualitativas en el estudio de nuevas estrategias terapéuticas.

Ante lo expuesto, esta tesis se justifica por la elevada prevalencia e impacto de la disfagia en
la enfermedad de Parkinson, por la ausencia de estudios que analicen la electroestimulacién
eléctrica neuromuscular lingual en esta poblacion y por la necesidad de explorar su integracion
con la terapia convencional. Asimismo, se considera fundamental complementar las medidas
objetivas con las percepciones de pacientes y cuidadores, con el fin de aportar evidencia pionera,
aplicable y clinicamente relevante que pueda servir de base para futuros estudios controlados

y longitudinales.
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Dado el cardcter mixto del estudio, se plantean hipdtesis especificas para la fase cuantitativa y

preguntas de investigacion para la fase cualitativa.
Hipotesis principal

La aplicaciéon de un protocolo combinado de terapia convencional y estimulacién eléctrica
neuromuscular intraoral mejora significativamente la presién isométrica méxima lingual y la

resistencia lingual en pacientes con enfermedad de Parkinson.
Hipotesis secundarias

1. La intervencién combinada con estimulacién eléctrica neuromuscular intraoral y terapia
convencional mejora el nivel funcional de la deglucién, medido a través de la Escala de

Ingesta Oral Funcional.

2. Los pacientes con estadios menos avanzados de la enfermedad, segun la escala de Hoehn
y Yahr, presentan mejores resultados en la presion isométrica maxima lingual, la resisten-

cia lingual y el nivel funcional de la deglucién.

3. Existe una correlacion positiva entre los valores de presion lingual y el nivel funcional de

la deglucién en los diferentes momentos de la intervencién.

Preguntas de investigacion

1. ;Cémo describen los pacientes con enfermedad de Parkinson su experiencia tras recibir el
tratamiento con estimulacion eléctrica neuromuscular intraoral en relacién con el habla y
la deglucion?

2. ;Qué percepciones tienen los cuidadores sobre los efectos del tratamiento en los pacientes

y su funcionamiento diario?

3. ¢Qué significados atribuyen pacientes y cuidadores a la intervencién con estimulacién
eléctrica neuromuscular intraoral en relacién con la progresion de la enfermedad y su

repercusion en la vida cotidiana?

4. ;Como valoran los participantes los aspectos logisticos del protocolo de intervencidn,

como la frecuencia, la duracién de las sesiones y la organizacién general?
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3.1. OBJETIVO PRINCIPAL

Evaluar el impacto de una intervenciéon combinada de terapia convencional y electroestimula-
cion eléctrica neuromuscular intraoral sobre la funcién lingual, la deglucién y la experiencia de

pacientes con enfermedad de Parkinson y sus cuidadores.

3.2. OBJETIVOS SECUNDARIOS

1. Medir los valores de presidn isométrica maxima lingual y resistencia lingual antes, durante

y después del tratamiento combinado.

2. Determinar los cambios en el nivel funcional de la deglucion mediante la Escala de Ingesta
Oral Funcional y analizar su relacién con el estadio clinico de la enfermedad, seguin la

escala de Hoehn y Yahr.

3. Explorar las percepciones de pacientes y cuidadores sobre los efectos del tratamiento en

la deglucidn, el habla y la vida cotidiana.

4. |dentificar los aspectos valorados por pacientes y cuidadores en relacién con la organiza-
cion, frecuencia y duracién de las sesiones, asi como con la utilidad percibida del trata-

miento en el contexto de la progresién de la enfermedad.
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La metodologia del presente estudio se dividié en dos fases principales, para abordar de manera
integral los objetivos planteados. La Fase 1, de enfoque cuantitativo, se centré en la evaluacién
objetiva de pardmetros como la presién isométrica méxima (PIM) lingual y la resistencia lingual
(RL) antes y después de la intervencién logopédica que combina ejercicios miofuncionales de

lengua con EENM.

Por otro lado, la Fase 2, de enfoque cualitativo, se basé en la recopilacién de percepciones y
experiencias de los pacientes y sus cuidadores mediante entrevistas semi-estructuradas. Esta
fase buscaba proporcionar una comprension més profunda del impacto terapéutico desde una

perspectiva biopsicosocial.

Ambas fases, disefiadas de forma complementaria, buscaban integrar las dimensiones objetivas

y subjetivas del tratamiento para ofrecer un analisis exhaustivo del impacto de la intervencién.
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4.1. FASE 1 - ENFOQUE CUANTITATIVO

4.1.1. TIPO Y DISENO DEL ESTUDIO

Se llevd a cabo un estudio de tipo cuasi experimental pretest-postest en las dependencias de la
Escola Clinica de Neuropsicologia i Patologia del Llenguatge del Hospital de la Santa Creu i Sant
Pau (ECNPL), en el que se incluyé a pacientes del Departamento de Trastornos del Movimiento
del Hospital de la Sant Creu y Sant Pau. Esta instituciéon cuenta con una poblacién de referencia
de 450.000 habitantes y, aproximadamente, se atiende un total de 1.100 casos de enfermedad

de Parkinson (EP) al afio.

Para la elaboracion del estudio se sigui6 el TREND Statement Checklist (100).

4.1.2. POBLACION Y MUESTRA

Fueron incluidos 30 pacientes con diagndstico médico de EP en el periodo de 2019 a 2023. Los

participantes fueron reclutados de forma consecutiva con base a los siguientes criterios:

Criterios de inclusion

- Pacientes adultos (mayores de 18 afios).
- Diagnosticados de EP por un neurélogo.
- Con sintomas de disfuncién orofacial.

- Sin alteraciones cognitivas que dificultasen la comprensién de los ejercicios propuestos

(evaluado previamente por el servicio de neuropsicologia).

- Cuadro clinico que permitié predecir cudndo estarian en fase “on” (momento de control

motor éptimo debido al efecto de la medicacion dopaminérgica).

- No estar recibiendo ningun tipo de intervencién logopédica en el momento de su inclu-

sion en el estudio.

Criterios de exclusion

- Presencia de anomalias craneofaciales.

Lesiones en los 6rganos fonoarticulatorios.

Otros problemas neurolégicos asociados.

Diagnostico de epilepsia.
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- Enfermedades sistémicas descompensadas.
- Portadores de marcapasos, prétesis o elementos metalicos intraorales.

- PIM lingual superior a 62 kilopascals (kPa) (97).

4.1.3. CALCULO DEL TAMANO MUESTRAL

Para determinar el nimero adecuado de participantes para este estudio, se realizé un cdlculo
del tamafio de la muestra utilizando el tamafio del efecto, ya que no se disponia de datos

especificos de estudios previos.

El calculo del tamafio muestral se basé en un tamaiio del efecto estimado (d de Cohen = 0,85),
derivado del estudio que reporté una mejora de 13,7 kPa (38 %) en la fuerza lingual tras un
programa de entrenamiento en pacientes con EP (102). Se adopt6 un poder estadistico del 80
% (B =0,20) y un nivel de significancia del 5 % (a = 0,05), pardmetros ampliamente aceptados
para estudios de intervencién pre-post. Bajo estas especificaciones, se determiné que serian
necesarios 30 participantes para detectar diferencias estadisticamente significativas entre las
condiciones pre y post intervencion. El cdlculo se realizé utilizando el software R (version 4.3.1;

R Foundation for Statistical Computing, Vienna, Austria).
Esta fase del estudio fue dividida en dos etapas: etapa de evaluacidn (previa a la intervencion)

y etapa de intervencidn.

4.1.4. INSTRUMENTOS DE RECOGIDA DE DATOS

ETAPA 1 - EVALUACION:

Si el paciente cumplia con los criterios de inclusidn descritos anteriormente, se le entregaba
una hoja informativa del estudio y, ademds, se le informaba verbalmente sobre los objetivos de
la investigacion. Al paciente que decidia inscribirse, se le entregaba la hoja de Consentimiento
Informado (Cl - Anexo 1). Posterior a la firma del Cl por parte del paciente o de su cuidador,
formal o informal, la recogida de datos se realizé de manera individualizada para cada partici-
pante mediante dos herramientas complementarias: un cuaderno de recogida de datos (Anexo
2), disefiado por el equipo investigador, y un curso clinico (Anexo 3). Ambas herramientas
permitieron sistematizar y unificar la informacién, garantizando la homogeneidad en el proceso

evaluativo.
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El cuaderno de recogida de datos incluyé variables sociodemogréficas, antecedentes de comor-
bilidades, medicacién en uso, tiempo desde el diagnéstico, resultados en la FOIS (68), estadio
de la EP mediante la escala H&Y (22), asi como la descripcion de posibles acontecimientos
adversos y de la evolucidn clinica durante la intervencién. Por otro lado, en el curso clinico se

documentod lo ocurrido en cada sesion de forma detallada.

Ademas, también se realizaban las siguientes valoraciones:

1. Cribado de la deglucion a través del Eating Assessment Tool-10 (EAT-10) (67).
2. Medida de PIM anterior de la lengua a través del instrumento IOPI.

3. Medida de resistencia anterior a través del instrumento IOPI.

Todas las valoraciones fueron realizadas por el mismo logopeda del equipo de investigacion,
experto en terapia miofuncional y DO, quien no particip6 en la intervencién y se encargd exclu-
sivamente de llevar a cabo las mediciones previstas a lo largo de todo el proceso de evaluacion

e intervencion.

Para optimizar el horario de las sesiones, se proporciond a los pacientes un grafico (Anexo 4)
que debian completar diariamente durante una semana. En este grafico, evaluaron del 1 al 5
aspectos como movilidad, temblor, estado de dnimo, dificultades para hablar y dificultades para
tragar. Esto permitié identificar los periodos “on” y “off” mas frecuentes, facilitando la progra-
macién de las sesiones en los momentos de mayor estabilidad del paciente. Esta estrategia se
basé en la evidencia clinica de que el periodo “on” suele presentarse con mayor frecuencia tras
la toma de medicacién dopaminérgica, especialmente en las primeras horas del dia, especifica-

mente en [a mafiana y primeras horas de la tarde, cuando la respuesta es mas predecible (103).

Una semana después, los pacientes regresaron con los graficos completados y en un momento
en que se sintieran bien. Durante esta sesidn, se establecid el horario definitivo de las futuras

intervenciones basdndose en los datos recopilados.
Deglucion

Para confirmar la existencia de sintomas de DO, se les pidié la cumplimentacién del cuestionario
EAT-10 (67), una escala de autoevaluacion analdgica verbal y unidimensional y de puntuacién

directa que consiste en evaluar sintomas de DO cuya fiabilidad, validez y consistencia interna
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ha sido probada previamente. Una puntuacién equivalente a 3 o superior, indicaba la presencia
de problemas para una deglucion segura y eficaz. Posteriormente, se clasificé el nivel de funcio-
nalidad de la alimentacién, segun la escala FOIS (68) a partir de las informaciones dadas por el
paciente sobre su alimentacion diaria. Ambos fueron realizados por un Unico Logopeda experto
en DO (miembro del equipo de investigacion), en el momento de la evaluacién inicial y en la

evaluacidon final inmediata.

Evaluacion instrumental de Ila lengua

Para la evaluacién de la PIM lingual y de la RL, se utilizé el dispositivo IOPI. Todas las mediciones
objetivas fueron realizadas por un Unico investigador, quien se encargd de registrar los valores
de PIM y RL en cuatro momentos: al inicio de la intervencion, tras la sexta y la duodécima
sesion, y un mes después de finalizado el tratamiento. El Instrumento de Rendimiento Oral
lowa-IOPI (Blaise Medical Inc., Hendersonville, TN, EE. UU.) (Figura 1) es un transductor de
presion portatil que registra los cambios de PIM lingual. Consta de una bombilla descartable,
cuyo tamafio prototipico es de 3,5 centimetros de longitud y aproximadamente 4,5 centimetros

de didmetro, conectada a un dispositivo que muestra las presiones registradas en kPa (65).

Debido al perfil de los sujetos, donde algunos no toleraban el bulbo del aparato en la parte

posterior de la lengua, se considerd la medida de PIM lingual y RL de la parte anterior.

Figura 1. Instrumento IOPI Pro con bulbo para medicién de presién lingual.
Fuente: IOPI Medical LLC, Washington, EE. UU (65).
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Para su medicidn, se le pidié al sujeto que hiciese presién sobre la bombilla con la lengua en di-
reccion al paladar duro en el reborde alveolar, situado detrds de los dientes incisivos superiores,
para que se pudiese registrar la presion ejercida (Figura 2). El biofeedback se obtiene a través
de un marcador luminoso en el aparato donde figura un visor numérico en el que se marca la
presién ejercida en kPa. La presiéon maxima de cada individuo se identificé como el valor mds

elevado a partir de tres medidas, con un periodo de 30 segundos de reposo entre cada intento.

Figura 2. Posicién del bulbo del IOPI.

Fuente: Elaboracién propia basada en las indicaciones de colocacion de IOPI Medical LLC (65) y en la descripcion de
Pitts et al. (63).

Para evaluar la RL, se cuantificé el tiempo que el sujeto era capaz de mantener el 50% de su
presion maxima. Se posiciond el bulbo en la misma regién en la que se evalud la PIM de la len-
gua, y el paciente tuvo que mantener la fila vertical de luces en la parte frontal del instrumento,
encendidas en su totalidad el maximo de tiempo posible. Se calculd el tiempo mediante un

cronémetro, logrando las medidas en segundos.



4.1. FASE 1 - ENFOQUE CUANTITATIVO

ETAPA 2 - INTERVENCION:

Sesiones de rehabilitacion

Segln un estudio publicado en 2020 (104) se recomiendan frecuencias de entrenamiento lin-
gual de 3 a 5 veces por semana en adultos mayores sanos, adaptando la intensidad y la duracién
a las caracteristicas individuales. En este estudio se opté por una frecuencia de 2 sesiones por
semana para maximizar la adherencia, minimizar la fatiga y facilitar la integracién en la rutina

diaria, sin comprometer la efectividad del protocolo.

Los ejercicios se estructuraron siguiendo una ldgica isométrica/isoténica descrita en la literatura
(104) y se inspiran en programas orolinguales reportados en EP (105). La pauta especifica se detalla

en la Tabla 5. Este abordaje permitié caracterizar la TC de entrenamiento de la PIM lingual y RL.

Tabla 5. Ejercicios convencionales para entrenamiento lingual.

N.c Ejercicio Tipo Objetivo Descripcion Dosificacion  Observaciones

1 Empuje Isométrico PIM anterior  Con la boca 3 series x 5 Evitar
frontal entreabierta, la repeticiones;  compensacion
contra punta de la lengua 5s por cervical; esfuerzo
depresor empuja un depresor  repeticion; percibido

colocado en incisivos  20-30s leve-moderado.
superiores descanso.

2 Empuje Isométrico PIM lateral Igual que el anterior, 3 seriesx (5  Alternar lados;
lateral pero hacia izquierday sizq.+5s monitorizar fatiga.
contra derecha. dcha.); 20-30's
depresor descanso.

3  Empuje Isométrico RL La lengua empuja 3 series x (5 Mantener
interno de la carainternadela sizq.+5s respiraciéon nasal
mejillas mejilla (primero izq, dcha.). relajada.

luego dcha.).

4 Succién Isoténico  Coordinacién Elevar toda la lengua 3 series x 10 ~ Término técnico
lingual (sostén y cierre oral  al paladary crear repeticiones;  preferido: “succién
contra breve) succién; soltary 30 s descanso. lingual”.
paladar repetir.

5 Punto Isoténico  Movilidad Llevar dorso lingual ~ 3 series x 10  Indicaciones: “toca
articulatorio controlado de base de a contacto velar repeticiones.  suave el velo del
de /k/ sin lengua (posicion /k/) paladar por detrds".
golpe glético sin golpe gldtico;

mantener 1-2 sy
liberar.

Fuente: Elaboracién propia basada en (104,105).
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El protocolo de EENM intraoral utilizado en este estudio fue desarrollado por el equipo de
investigacién a partir de su experiencia clinica y se fundamenté en la literatura sobre estimu-
lacién neuromuscular: (1) principios fisiolégicos y parametros recomendados para optimizar
la contraccidn y limitar la fatiga (frecuencia, anchura de pulso y ciclos de trabajo/descanso)
(76,106); (1) evidencia de estimulacién faringea sensorial con 5 Hz y pulsos breves que modula
vias aferentes y puede facilitar la deglucién (107,108); y (lll) ensayos y revisiones de EENM
aplicada a la disfagia orofaringea que emplean frecuencias de 20-50 Hz y anchos de pulso
del orden de 100-400 ps (75,109). En consecuencia, el protocolo se disefié en cuatro fases
progresivas (sensorial > sensoriomotora - motora | > motora Il), incrementando gradualmente
la frecuencia y la anchura de pulso (50-300 ps) y manteniendo un ciclo 5s ON / 20 s OFF
(relacién =~ 1:4) para controlar la fatiga, de acuerdo con recomendaciones metodoldgicas. Dado
que la lengua presenta una mezcla de fibras tipo | y Il en su musculatura intrinseca y extrinseca,

el escalado buscé trabajar capacidades de resistencia y fuerza de forma segura y tolerable (110).

La intensidad de la EENM se ajusté de forma individualizada, buscando que cada paciente per-
cibiera claramente el estimulo eléctrico sin sobrepasar su umbral de comodidad, garantizando
la seguridad y la eficacia del procedimiento, siguiendo criterios descritos previamente para el
ajuste de pardmetros en disfagia y en estimulacién neuromuscular (76,109). Para establecer
los umbrales, se consideraron dos puntos de referencia: el umbral sensorial, definido como
el momento en que el paciente reportaba por primera vez la percepcién del estimulo, y el
umbral motor, determinado por la maxima intensidad tolerada sin llegar al dolor. Cada estimulo
eléctrico tuvo una duracion de 5 s, seguido de un periodo de descanso activo de 20 s, durante
el cual el paciente realizaba ejercicios linguales voluntarios. El nimero total de contracciones
inducidas por el electroestimulador se ajusté progresivamente segtin la sesién, permitiendo una

carga dosificada y controlada, adaptada a la tolerancia individual.

Por otra parte, se afadié a la TC el uso de EENM (Electroestimulador TENS/EMS Digital 4
Canales EV-906) (Figura 3) (111), seleccionando la modalidad EMS y posicionando los elec-
trodos directamente sobre la lengua, como se muestra en la Figura 4. Se aplicé un protocolo
original (Tabla 6) de cuatro fases progresivas, en las que se modificaron sistematicamente la
frecuencia, la intensidad y la anchura de pulso, con el objetivo de estimular de forma gradual
las fibras musculares tipo | y tipo Il de la musculatura extrinseca e intrinseca lingual, abarcando

funciones sensitivas y motoras.
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Figura 3. Electroestimulador TENS/EMS Digital 4 Canales EV-906.
Fuente: (112).

Figura 4. Posicién de los electrodos.
Fuente: Elaboracién propia basada en protocolo de posicionamiento del fabricante Extensores Forma®.
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Tabla 6. Protocolo de EENM.

Protocolo Descripcion Parametros EMS 12-62 sesion 72-122 sesion
1 Estimulacién sensorial F=5Hz 10 contracciones 10 contracciones
LP=50ps
TON=5s
TOFF=20s

Int= hasta 25mA

2 Estimulacion F=15Hz 10 contracciones 10 contracciones
sensoriomotora LP=150ps
TON=5s
TOFF=20s

Int= hasta 25mA

3 Estimulacion motora (1) F=30Hz 5 contracciones 8 contracciones
LP=300ps
TON=5s
TOFF=20s
Int= hasta 25mA

4 Estimulacién motora F=50Hz 5 contracciones 8 contracciones
(m LP=150us
TON=5s
TOFF=20s

Int= hasta 25mA

Fuente: Elaboracién propia basada en (76,106).

La unién de ambas terapias se llevéd a cabo combinando los ejercicios de TC con la EENM
lingual. Cada ciclo consistia en 5 s de electroestimulacion lingual (ON), seguidos inmediata-
mente por la ejecucion del ejercicio correspondiente del protocolo de TCy, a continuacion, 20
s de descanso (OFF). En cada sesion se aplicaban de forma secuencial los cuatro protocolos
descritos en la Tabla 7, comenzando con el Protocolo 1 y continuando con los Protocolos 2,
3y 4. En cada protocolo, la secuencia ON - ejercicio > OFF se repetia siguiendo el orden de
ejercicios indicado, de modo que en cada intervencién se combinaban ambas técnicas de forma

estructurada y progresiva.
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Tabla 7. Protocolo combinado entre EENM y TC.

Fase / Protocolo Parémetros EENM* Ejercicios Ne contracciones
asociados** por sesidén

1. Sensorial F=5Hz; LP=50ps; TON =5s; TOFF Ejercicios 1-3 10
=20 s; Intensidad hasta 25 mA (orden progresivo)

2.Sensoriomotor ~ F=15Hz; LP =150 ps; TON =5s; Ejercicios 1-4 10
TOFF = 20 s; Intensidad hasta 25 mA

3. Motor | F =30 Hz; LP =300 ps; TON =5 s; Ejercicios 1-5 5 (sesiones 1-6) /
TOFF = 20 s; Intensidad hasta 25 mA 8 (sesiones 7-12)

4. Motor Il F=50Hz; LP =150 us; TON =5 s; Ejercicios 1-5 5 (sesiones 1-6) /
TOFF = 20 s; Intensidad hasta 25 mA 8 (sesiones 7-12)

* F = frecuencia; LP = longitud de pulso; TON = tiempo de estimulacién; TOFF = tiempo de reposo; Intensidad = maxima
tolerada sin dolor.

** Ejercicios segln Tabla 5. Cada contraccidon (ON) se sigue inmediatamente de la ejecucion del ejercicio asignado y
posteriormente del tiempo de descanso (OFF).

Fuente: Elaboracién propia basada en (110).

Momentos de Reevaluacion

Antes del periodo de intervencion se realiz6 una medicion inicial de la PIM lingual y la RL,
correspondiente a la Etapa 1 del estudio (periodo de evaluacién). Posteriormente, durante la
Etapa 2 (periodo de intervencién), se llevaron a cabo tres momentos de reevaluacion de estas
medidas: la primera tras la sexta sesion, la segunda al finalizar la duodécima sesién y la dltima
un mes después de finalizada la intervencién, con el objetivo de monitorizar la evolucién a lo

largo del tratamiento y tras su finalizacion.

Ademas, tres logopedas entrenados del equipo investigador llevaron a cabo los ejercicios, adap-

tdndose a los horarios propuestos por cada paciente.
Sesion 6: Reevaluacion

En la sesidn 6, el paciente realizaba la sesion de terapia y, antes de realizar la séptima sesidn, el

paciente era sometido a nueva valoracion exclusivamente de PIM lingual y RL.
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Sesion 12: Evaluacion final inmediata

En la sesidn 12, el paciente realizaba la dltima sesidn de terapia, y, después de descansar 10

minutos, el paciente era sometido a nueva valoracién, similar a la del primer dia de evaluacion:

1. Cribado de la deglucidn a través del EAT-10 (67).
2. Medida de la PIM lingual a través del instrumento IOPI.

3. Medida de RL a través del instrumento IOPI.

Ademas, se llevé a cabo nuevamente una medicién de la funcionalidad de la deglucidn a través
de la escala FOIS.

Sesion 13: Evaluacion después de un 1 mes

El paciente fue sometido a una ultima valoracién exclusivamente de PIM lingual y RL des-
pués de un periodo sin ningln tipo de intervencién logopédica, con el objetivo de registrar
si ambas medidas habian incrementado, se habian mantenido o, por el contrario, habian

disminuido.

4.1.5. ANALISIS ESTADISTICO

Se comprobd la normalidad de las variables continuas mediante el test de Shapiro-Wilks. Las
variables que siguieron una distribucién normal se presentaron con la media y desviacion es-

tadndar. Las demas se presentan con mediana y rango intercuartil.

Ademss, se calcularon las diferencias entre los distintos tiempos de tratamiento mediante
modelos de regresidn lineal con efectos mixtos. Se calculd la correlacién de Pearson entre
las variables de la escala H&KY - la escala FOIS y la escala H&Y - la PIM lingual y RL antes y
después de la intervencion. En todos los test se consideraron significativos valores de p< 0.05.
El sistema estadistico que se utilizd para el andlisis de los datos fue el software R (Version
43.1) (113).



4.1. FASE 1 - ENFOQUE CUANTITATIVO

4.1.6. VALIDEZ Y FIABILIDAD

Con el objetivo de minimizar riesgos de alguna posible molestia, como por ejemplo casos aisla-
dos de irritacion en la zona de colocacidn de los electrodos tras largos periodos de aplicacion,
todos los profesionales implicados en la investigacidn realizaron formaciones especificas sobre

el funcionamiento del aparato de EENM.

También, se monitorearon los eventos adversos que ocurrieron durante el estudio, seguin la
pauta de categorias descrita por la Organizacién Mundial de la Salud especificamente siguien-
do las directrices establecidas en la “WHO Adverse Reaction Terminology” (World Health
Organization, 2013) (114).

4.1.7. CONSIDERACIONES ETICAS

A los participantes que cumplian con los criterios de inclusién, se les informé de forma oral y
por escrito sobre la voluntariedad de su participacidn, los objetivos, procedimientos del estudio
y los posibles efectos adversos. Ademds, se obtuvo el consentimiento informado por escrito de

todos los participantes, entregandoles una copia de este para su archivo personal.

La investigacion se desarrollé siguiendo los principios éticos para la investigacion en seres
humanos establecidos en la Declaracién de Helsinki y en el Informe Belmont. El estudio fue
aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion con medicamentos (CEIm) del Hospital de
la Santa Creu i Sant Pau, con el cédigo [IBSP-EIO-2018-48 (Anexo 5).

Se garantiz6é en todo momento la confidencialidad de la informacién y el tratamiento de los
datos personales conforme a lo dispuesto en el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento
Europeo y del Consejo, relativo a la proteccién de las personas fisicas en lo que respecta al
tratamiento de datos personales y a la libre circulacién de estos datos (RGPD), asi como a la
Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales. Todos los datos fueron anonimizados antes de su andlisis, impidiendo la

identificacion individual de los participantes.
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4.2. FASE 2 - ENFOQUE CUALITATIVO

4.2.1. TIPO Y DISENO DEL ESTUDIO

Este estudio cualitativo de cardcter fenomenoldgico se llevd a cabo en 2022 y 2023 en la
ECNPL. Segliin Edmund Husserl, este tipo de estudio tiene como finalidad explicar cémo las
personas interpretan y dan sentido a los fendmenos sociales a través de sus propias expe-
riencias (88,115,116). Se selecciond esta metodologia por ser la mas adecuada para alcanzar
el objetivo planteado, centrado en explorar, describir y comprender las experiencias de las
personas respecto a un fenémeno, asi como identificar los elementos comunes de dichas
experiencias mediante grupos focales (GF) (116). Cada GF es moderado por una persona
que guia a los participantes, por lo que un GF representa una entrevista semiestructurada y

dirigida, que busca obtener respuestas grupales ante determinadas preguntas (88).

4.2.2. POBLACION Y MUESTRA

Una vez finalizada la fase 1, se inici6 la fase cualitativa del estudio, en la que se organizaron GF de
manera separada: siete grupos focales con pacientes (GFP) y cuatro grupos focales con cuidadores
(GFC). Este disefio tuvo como objetivo evitar dindmicas de poder entre pacientes y cuidadores,
y asi favorecer una expresion libre y sincera de las experiencias vividas. La separacién permitié

comparar perspectivas independientes entre los dos perfiles implicados en la intervencion.

Se realiz6 un muestreo intencional, incluyendo a pacientes y cuidadores que hubieran par-
ticipado directamente en la intervencién desarrollada en la fase 1 del estudio. En el caso de
los cuidadores, se contemplaron tanto cuidadores formales como informales como criterio de
inclusion, con el fin de no excluir ningun perfil que hubiese acompafiado a los pacientes durante
el proceso. No obstante, en la practica, todos los cuidadores que aceptaron participar en los GF

fueron cuidadores informales.

La muestra total del estudio cualitativo estuvo compuesta por 38 participantes, hasta que
se alcanzd la saturacion de los datos: 24 pacientes con EP (9 mujeres y 15 hombres) y 14
cuidadores informales (10 mujeres y 4 hombres). Las invitaciones para participar en los GF
se realizaron mediante contacto directo y comunicacién telefénica con los participantes que

habian completado la fase 1 del tratamiento.
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Algunos pacientes y cuidadores que participaron en la fase 1 de la intervencién decidieron no
participar en los GF correspondientes a la fase cualitativa del estudio. En total, 21 personas
decidieron no participar (6 pacientes y 15 cuidadores). Como resultado, aunque en algunos
casos se logrd la participacion de pacientes y sus respectivos cuidadores (diadas), no fue posible
constituir una diada completa para cada participante. Es decir, no se conté en todos los casos
con la presencia simultdnea del paciente y su cuidador. La imposibilidad de conformar diadas
completas se debid a diversas razones, siendo las mas frecuentes la incompatibilidad de dias y
horarios, asi como la falta de comodidad al participar en actividades grupales. No se realizé un
registro detallado de los motivos individuales en cada caso, pero no se registraron rechazos por

desacuerdo con el estudio o con la tematica abordada.

En esta investigacion, se incluyeron GF compuestos por dos participantes. Aunque este nimero
estad por debajo del rango habitual para esta técnica, su inclusidn se basé en dos razones meto-
dolégicas fundamentales. En primer lugar, el andlisis preliminar de grupos previos mostré que
algunas dimensiones del fendmeno no habian sido suficientemente exploradas. La incorpora-
cion de estos grupos permitié una exploracién mds profunda de estas reas, lo cual fue clave
para alcanzar la saturacion tedrica de los datos (117). En segundo lugar, |a literatura reconoce la
validez del uso de mini GF como estrategia metodoldgica en estudios cualitativos, especialmente
cuando se trabaja con poblaciones especificas o cuando se requiere un entorno mas intimo para
facilitar la expresion individual (118,119). Ademads, otros estudios indican que la saturacién en
los GF puede alcanzarse entre cuatro y ocho sesiones, dependiendo de la homogeneidad de los
participantes y de los objetivos del estudio, por lo que la realizacién de grupos mas pequefios

puede resultar Gtil para consolidar y finalizar el anélisis tematico (117,120).

Para efectos de identificacién y confidencialidad, se utilizé un sistema interno de codificacién
alfanumérica para los participantes de los GF. Por ejemplo, el primer GF con pacientes fue
codificado como GFP1, GFP2, y asi sucesivamente, mientras que, si el grupo siguiente era con
cuidadores, se continud la numeracion correlativa utilizando la abreviatura correspondiente
GFC, seguida del nimero asignado (GFC3, GFC4, etc.). Este sistema permitié garantizar la confi-

dencialidad de los participantes y organizar los datos de forma estructurada.

4.2.3. INSTRUMENTOS DE RECOGIDA DE DATOS

En este estudio se utilizaron dos instrumentos principales para la recogida de datos en este

estudio. El primero fue un protocolo de procedimientos y tareas (Anexo 6) que se aplicé antes
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de la llegada de los participantes y durante toda la grabacién de los GF. Dichos procedimientos
estaban relacionados con la preparacion de la sala, los materiales y la forma de grabar en audio

las sesiones a través de un ordenador.

En segundo lugar, se utilizaron dos guiones semiestructurados, uno con 12 preguntas dirigido
a pacientes con EP (Anexo 7) y otro con 10 preguntas dirigido a cuidadores (Anexo 8), con el
objetivo de explorar sus experiencias durante y después del proceso de intervencion logopédica
EENM. Los guiones semiestructurados de los GF fueron elaborados por el equipo de investiga-
cion a partir de guiones clinicos utilizados en estudios previos, como el Swallowing Disturbance
Questionnaire (95) y el Swallowing Quality of Life Questionnaire (121), que fueron adaptados y
contextualizados de acuerdo con los objetivos especificos de este estudio. Ademas, los guiones
fueron revisados por dos investigadores expertos, uno especializado en DO y otro en metodolo-

gia cualitativa, para garantizar la relevancia clinica y la coherencia con los objetivos del estudio.

El centro ECNPL facilit6é una sala para la realizacién de cada GF en dias distintos. Para la graba-
cion de audio de cada GF se utilizé un ordenador Apple® MacBook Pro con el software QuickTime
Player. Posteriormente, las grabaciones fueron transcritas automaticamente mediante el sof-
tware Sonix. Sin embargo, tras una revisién inicial, se identificaron errores en las transcripciones

generadas automaticamente.

Por esta razon, se implementd un proceso de verificacion manual en dos etapas para garantizar
la validez y fidelidad de las transcripciones respecto al audio original. En la primera etapa, una
de las investigadoras revisd y corrigié por completo cada transcripcion. En la segunda etapa, una
segunda investigadora verificé nuevamente todo el material con el fin de asegurar la coherencia
y precision de los datos transcritos. Esta doble comprobacién garantizé la calidad de las trans-

cripciones antes de proceder al andlisis de los datos.

4.2.4. PROCEDIMIENTOS DE RECOGIDA Y ANALISIS DE LOS DATOS

Cada GF se desarrollé siguiendo un protocolo especifico que definia las tareas y condiciones de
la sesién. Previamente, se recogieron datos sociodemograficos de los pacientes y cuidadores

para contextualizar su perfil y entorno familiar.

El ordenador para la grabacién de audio (Apple® MacBook Pro con software QuickTime Player)
se ubicé de forma estratégica, orientado en sentido contrario a los participantes para minimizar

distracciones y evitar que la grabacién afectara a su participacion.
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La discusion grupal fue facilitada mediante guiones semiestructurados adaptados a cada perfil
(pacientes o cuidadores), previamente acordados por el equipo de investigacion (Anexo 7 y 8).
La Tabla 8 presenta una seleccion representativa de las preguntas utilizadas para ilustrar las

areas tematicas abordadas, sin incluir el listado completo.

Tabla 8. Guia de preguntas para los pacientes y cuidadores.

Area de estudio Preguntas
Pacientes
Cambios observados con el :De qué manera describiria el impacto que ha tenido hacer este
tratamiento de EENM tratamiento en sus vidas?
Cambios en la alimentacién ¢Como ha sido vuestra experiencia para tragar los alimentos/

medicamentos que acostumbran a consumir después del
tratamiento de EENM lingual?

Cambios en el habla ¢Qué cambios han notado en su habla después del tratamiento de
EENM lingual?

Socializacion Describan cémo se siente cuando comen acompafiados o en sitios
publicos.

Cuidadores

Cambios en la alimentaciéon de su ;Qué beneficios observd, en las rutinas diarias de su familiar/

familiar/paciente paciente, con relacion a la alimentacién?
Barreras y facilitadores como ;Qué barreras experimento como cuidador durante este
cuidador tratamiento?

Cambios con relacion al tratamiento ;Cdmo observé al paciente durante el tratamiento?

de EENM en el familiar/paciente ¢De acuerdo con lo experimentado como cuidador, considera que
el tratamiento de EENM lingual logré alglin cambio en la calidad
de vida de su familiar/paciente?

Cambios en la alimentacion de su ;Qué beneficios observd, en las rutinas diarias de su familiar/
familiar/paciente paciente, con relacién al habla?

Fuente: Elaboracidn propia basada en (95,121).

Los 11 GF (7 de pacientes y 4 de cuidadores) contaron con entre 2 y 6 participantes, fueron
moderados por un investigador principal y apoyados por dos observadores, y tuvieron una

duracién de 40 a 90 minutos segun el nimero de asistentes.

El analisis se llevd a cabo mediante el enfoque de seis fases propuesto por Braun y Clarke (122),

siguiendo un proceso inductivo manual:

1. Familiarizacion: lectura exhaustiva de las transcripciones para identificar ideas generales

y primeras impresiones.
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2. Codificacion inicial: identificacién de unidades de significado relevantes y asignacion de

cddigos preliminares.

3. Generacidn de categorias tematicas: agrupacion de c6digos en categorias segun similitu-

des conceptuales y patrones emergentes.
4. Revisidn y refinamiento: reorganizacidn de categorias y busqueda de relaciones entre ellas.

5. Jerarquizacion: establecimiento de niveles de cddigos (primer y segundo orden) segln

grado de abstraccidn y relevancia.

6. Presentacion de resultados: elaboracion de tablas diferenciadas para pacientes y cuida-

dores, que facilitaron la interpretacion de los hallazgos.

El andlisis fue realizado de forma colaborativa, con sesiones periddicas de discusion entre inves-

tigadores para consensuar interpretaciones y garantizar coherencia metodoldgica.

4.2.5. CRITERIOS DE CALIDAD Y RIGOR

Para garantizar la calidad y el rigor de esta investigacion, se adoptaron los criterios propuestos
por Guba y Lincoln en 1985 (123): credibilidad, transferibilidad, fiabilidad y confirmabilidad.

En cuanto a la credibilidad, se aplicé el principio de triangulacién con el fin de mantener el rigor
cientifico. Las entrevistas de los GF fueron realizadas por tres investigadoras, quienes también
codificaron de forma independiente las transcripciones. Esta estrategia permitié contrastar y
enriquecer los hallazgos desde distintas perspectivas profesionales. Las tres investigadoras eran
logopedas clinicas con formacién de master en DO, experiencia en disfagia neuroldgica y habian
recibido formacién por parte de una especialista en metodologia cualitativa que participé acti-

vamente en todo el proceso de andlisis de datos.

Posteriormente, se realizaron reuniones de consenso para discutir y afinar las categorias emer-
gentes. A estas sesiones asistié una cuarta investigadora, enfermera con doctorado en ciencias
de la salud y especialista en metodologia cualitativa, quien aportdé una vision metodolégica
complementaria. Cualquier discrepancia critica fue resuelta mediante arbitraje interno, liderado

por la doctora, basdndose en su experiencia en trabajos cualitativos.

Ademas, los hallazgos también fueron validados por los propios participantes, lo que reforzé la

credibilidad de los resultados.
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En relacion con la transferibilidad, se ofrecié una descripcion detallada del contexto y del perfil
de los participantes, lo que puede facilitar que otros investigadores repliquen este estudio en

contextos similares.

Por altimo, y en lo que respecta a |a fiabilidad y a la confirmabilidad, se mantuvo un registro de-

tallado de todo el proceso metodoldgico, asi como un diario de trabajo del proceso investigativo.

Este procedimiento permitié garantizar la coherencia y la profundidad interpretativa de los
hallazgos, de acuerdo con los criterios establecidos en la herramienta Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research (COREQ) (124).

4.2.6. CONSIDERACIONES ETICAS

Las consideraciones éticas fueron las mismas descritas en la fase 1 (ver apartado 5.1.6), inclu-
yendo la aprobacién del Comité Etico de Investigacién con medicamentos del Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau (cédigo IIBSP-EIO-2018-48) (Anexo 5), la obtencién del consentimiento

informado por escrito y la entrega de una copia a cada participante.

En esta segunda fase, ademas de los pacientes, se invitd a participar a sus cuidadores principa-
les. Todos ellos recibieron informacién oral y escrita sobre los objetivos y procedimientos del
estudio y firmaron un consentimiento informado especifico para su participacién en entrevistas
y grupos focales. Dicho consentimiento incluia la autorizacién para la grabacion y transcripcion
de las sesiones, garantizando la confidencialidad mediante el uso de cédigos y la anonimizacién
de los testimonios, asi como el derecho a retirarse en cualquier momento sin repercusiones.
El tratamiento de los datos se realizdé conforme a la Ley 41/2002, la Ley Orgédnica 3/2018 y el
Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo.
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5.1. FASE 1 - ENFOQUE CUANTITATIVO

Parte de los datos presentados en esta fase fueron expuestos en el Congreso Argentino de

Disfagia (AAD, 2020), donde el trabajo obtuvo el tercer premio a péster cientifico (Anexo 9)

5.1.1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS E CLINICAS DE LA MUESTRA

La muestra del estudio estuvo compuesta por 30 participantes con diagndstico de EP. La edad
de los participantes oscilé entre los 61 y 89 afios, con una media de 71.6 afios (DE = 6.98). En
cuanto al sexo, el 60% (n = 18) de los participantes eran hombres, mientras que el 40% (n = 12)

eran mujeres.

El tiempo transcurrido desde el diagnédstico de la EP vari6 entre 2 y 20 afios, con una media de
8.97 afios (DE = 5.20). Todos los participantes se encontraban en estadios leves a moderados
segln la escala de H&Y, con una mediana de 3.00 (rango intercuartilico [RIQ]: 1-4). Ninguno de
los pacientes dependia de vias alternativas de alimentacion, lo que indica que todos mantenian

una capacidad de ingesta oral.

Respecto a la capacidad de ingesta oral, evaluada mediante la escala FOIS, el 53.3% (n = 16) de
los participantes se ubicaron en el nivel 6 (ingesta oral sin restricciones), el 40.0% (n =12) en el
nivel 5 (ingesta oral con restricciones minimas), y el 6.7% (n = 2) en el nivel 4 (ingesta oral con

modificaciones en la consistencia de los alimentos).

Todos los participantes estaban bajo tratamiento farmacoldgico con medicaciéon dopaminérgica,

lo que aseguraba que recibian el manejo estandar para la EP.
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Las Tablas 9 y 10 presentan de forma detallada las caracteristicas sociodemograficas y clinicas
de la muestra. La Tabla 8 recoge las variables continuas, incluyendo la edad, el tiempo desde el
diagndstico de la enfermedad, el estadio de la EP segun la escala de H&Y y el nivel de capacidad
de ingesta oral medido mediante la escala FOIS. Por su parte, la Tabla 9 muestra la distribucion

de las variables categéricas, como el sexo y los diferentes niveles de la escala FOIS.

Tabla 9. Variables continuas.

Variable Media [DE] Mediana [P25; P75] Rango (min.-max.)
Edad (afios) 71.6 [6.98] 61-89
Tiempo con EP (afios) 8.97 [5.20] 2-20
Escala Hoehn & Yahr 3.00 [1; 4] 1-4
FOIS 6.00 [5.00; 6.00] 4-6

Tabla 10. Variables categdricas.

Variable Categoria n %
Sexo Hombres 18 60.0
Sexo Mujeres 12 40.0
FOIS - Nivel 4 2 6.7
FOIS - Nivel 5 12 40.0
FOIS - Nivel 6 16 533

5.1.2. CARACTERISTICAS DE LA PIM LINGUAL EN LA PRE-INTERVENCION

Antes de la intervencion, la PIM lingual anterior de los participantes mostré una media de 40.6
kPa (DE = 8.1). En cuanto a la RL, se observé una media de 34.18 segundos (DE = 20) en la
evaluacidn inicial. Estos valores representan la linea base a partir de la cual se evaluaron los

cambios posteriores a la intervencion.
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5.1.3. EFECTOS DEL TRATAMIENTO
Evaluacion de la PIM lingual y RL en 4 tiempos

Mediante modelos de regresién lineal con efectos mixtos, se analizaron los cambios en la PIM y
la RL a lo largo de cuatro momentos de evaluacidn: antes de la intervencion (primera medicién),
después de las primeras 6 sesiones (segunda medicién), al finalizar las 12 sesiones (tercera

medicién), y un mes después de finalizado el tratamiento (cuarta medicion).

En el caso de la PIM, se observé un incremento significativo después de las primeras 6 sesiones
(segunda medicién), con un coeficiente beta de 26 (IC 95%: 20-33; p < 0.001). Este aumento se
mantuvo en la cuarta medicién, realizada un mes después del tratamiento, con un coeficiente
beta de 16 (IC 95%: 9.0-23; p < 0.001). Sin embargo, no se observaron cambios significativos
entre la segunda y la tercera medicién (beta = 6.4; IC 95%: -0.44-13; p = 0.066).

Por otro lado, la RL no mostré diferencias estadisticamente significativas en ninguno de los
momentos de evaluacion. Los coeficientes beta para la RL en las diferentes mediciones fueron:
3.6 (IC95%: -3.8-11; p = 0.3) en la segunda medicidn, -3.2 (IC 95%: -11-4.2; p = 0.4) en la tercera
medicion, y -4.5 (IC 95%: -12- 2.8; p = 0.2) en la cuarta medicion.

Ademds, no se encontraron correlaciones estadisticamente significativas entre la PIM y la RL

con respecto al sexo o la edad de los participantes.

En la Tabla 10 se presentan los valores detallados de [a PIM y la RL en cada uno de los momen-
tos de evaluacidn, junto con los coeficientes beta, los intervalos de confianza del 95% (IC 95%)
y los valores de p correspondientes. En la Figura 5 se muestra gréficamente la evolucién de la

PIM lingual y la RL a lo largo de las cuatro mediciones.
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Tabla 11. Andlisis de la presién isométrica maxima lingual y resistencia lingual a lo largo de las 3
reevaluaciones.

Caracteristicas Mean (SD) Beta 95% ClI p-value
Fuerza de la Lengua
Tiempo
1 40.60 (8.10) — _
2 45.40 (10.83) 26 20-33 <0.001
3 50.00 (12.15) 6.4 -0.44-13 0.066
4 44.08 (16.22) 16 9.0-23 <0.001

Resistencia Lingual

Tiempo
1 34.18 (20.05) — —
2 4750 (19.73) 3.6 -3.8-11 0.3
3 60.60 (18.62) -3.2 -11-4.2 0.4
4 52.17 (24.36) -4.5 -12-2.8 0.2
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Figura 5. Anédlisis de presidn isométrica méxima lingual y resistencia lingual a lo largo de las visitas.
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Correlacion Estadio de la EP (H&Y) y Escala de Ingesta Oral Funcional

Al analizar la relacion entre el estadio de la EP, evaluado mediante la escala de H&Y, y la capacidad
de ingesta oral, medida a través de la escala FOIS, se observé una correlaciéon negativa de -0.519
(IC95%: -0.741 a -0.195). Esta correlacidn, clasificada como moderada segun los criterios estable-
cidos (rango: 0.4-0.7), indica que a medida que aumenta la gravedad de la EP, medida por la escala

H&Y, se produce un empeoramiento en la funcionalidad alimentaria, evaluada por la escala FOIS.

En la Figura 6 se presenta graficamente la relacién entre estas dos variables, mostrando la

tendencia negativa entre el estadio de la enfermedad y la capacidad de ingesta oral.
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Figura 6. Correlacién entre escala Hoehn & Yahr y |a escala de ingesta oral funcional.
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Correlacion do Estadio de la EP (H&Y) con PIM Lingual Y RL Antes y después de la
intervencion

Se analizé la relacién entre el estadio de la enfermedad, evaluado mediante la escala H&Y, y
las medidas de PIM lingual y RL en los diferentes momentos de evaluacidn: basal (antes de la
intervencién), después de 6 sesiones, después de 12 sesiones, y un mes después de finalizado

el tratamiento.

En el caso de la PIM lingual, se observé una correlacidn negativa con la escala H&Y en todos
los momentos de evaluacién. Esta correlacion varié en magnitud, siendo moderada en la eva-
luacién basal y después de 12 sesiones, y baja en la tercera evaluacion y en la evaluacién final.
Sin embargo, en ninguno de los casos se alcanzd significacion estadistica (p > 0.05). En la Figura
7 se presenta graficamente la relacién entre la escala H&Y y la PIM lingual en los diferentes

momentos de evaluacion.
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Figura 7. Correlacion entre escala Hoehn & Yahr con la presién isométrica maxima lingual basal y
post-intervenciones.
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Por otro lado, la RL también mostré una correlacidn negativa con la escala H&Y en todos los
momentos de evaluacién, aunque de magnitud baja a muy baja. Los coeficientes de correlacién
oscilaron entre -0.18 (evaluacion basal) y -0.25 (evaluacién final), sin alcanzar significacion
estadistica en ninglin caso (p > 0.05). En la Figura 8 se muestra graficamente la relacién entre

la escala H&Y y la RL.

5 - 5 .
A r=0.15 [95%C] 0484 -0.277) B r= 0041 [95%C1 0477 0.237]
pusloe=0427 prvalue=i 458

& . L . & L] s L]
] =
[+] a
= @
e 4
- £
£y 2 seme = w . By g & ws . . .
i -4
(=3 T
X &
E =

s - - . - - ¥ L] L & &

1 . 1 .

0 A 60 0 m 40 &0 a0
Tongue endurance Tongue endurance
- L] 5 .
r=0.251 [95%C1-0.561:-0.13) F= 0238 195HC1-0.551; 0133
pevahse=0.18 D pabue=02305

Hoenh Yahr scale
-
Hoenh Yahr scale

L o 10

&0 &0
Tongue endurance Tongue endurance

Figura 8. Correlacién entre la escala Hoehn & Yahr con la resistencia lingual basal y post-intervenciones.
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5.2. FASE 2 - ENFOQUE CUALITATIVO

Los resultados de esta fase han sido aceptados para publicacidn en la revista Journal of Patient-
Reported Outcomes (Springer Nature, ISSN 2509-8020), indexada en PubMed y Scopus y clasifi-
cada en el Segundo Cuartil (Q2) de su area tematica segtin Journal Citation Reports. El articulo

se encuentra actualmente en prensa (véase Anexo 9: Email de aceptacion de la revista).

5.2.1. PACIENTES

La muestra del estudio estuvo compuesta por 38 participantes: 24 pacientes y 14 cuidadores. La
Tabla 11 muestra los datos sociodemogréficos de los pacientes. Los 24 pacientes eran de nacio-
nalidad espafiola; nueve eran mujeres y 15 hombres, con edades comprendidas entre los 60 y los
87 afios. En cuanto al entorno familiar, todos los cuidadores pertenecian al ndicleo familiar directo.
La mayoria eran los conyuges de los pacientes, con la excepcidon de tres casos: dos pacientes
eran cuidados por sus hijos y uno por una combinacién de hijo y hermana. Un paciente no tenia

cényuge ni cuidador y vivia solo, lo que constituia una situacién unica dentro del grupo.

Se realizaron siete GF con pacientes: el GF1 incluy6 cinco pacientes, el GF2 cuatro, el GF4 dos,
el GF6 seis, el GF8 dos, el GF10 dos y el GF11 tres pacientes. A partir de un analisis inductivo
manual, el contenido se organiz6 en las categorias y cédigos que se muestran en la Tabla 12
y en la seccidn sobre las experiencias de los pacientes. Se identificaron cinco categorias de
primer nivel. Cada categoria se describe a continuacion. Al presentar las citas, el participante se
identifica mediante el nimero del GF y el c6digo del paciente (por ejemplo, PFG2_P8 se refiere
al paciente 8 del GF2).



Tabla 12. Datos sociodemograficos de los pacientes.

Codigo Identificacion Personal Entorno Familiar
Pdaecil:rf- Grupo Género Edad Naciona- Estado  Escolaridad Profesion/Oficio  Situa- Afio del Fecha del Nucleode Cuidador  Cuidador
tes (P) Foc.al de lidad Civil cién diagnés:ti- tratamiento de conv‘iven- duran’fe el actual
pacientes Laboral co médico EENM cia tratamiento
(GFP) Actual
P1 GFP1 M 65 Casado Bachiller Administrativa 2011 24/04/2019 Conyugue Esposo Esposo
P2 GFP1 H 61 Casado Licenciado Psicélogo 2016 05/10/2021 Conyugue Esposa Esposa
P3 GFP1 H 75 Casado Licenciado  Ingeniero Industrial 1999 15/11/2019 Conyugue Esposa Esposa
P4 GFP1 H 69 Casado Bachiller Administrativo 2016 21/01/2020 Conyugue Esposa Esposa
P5 GFP1 H 76  Espafiola  Casado Primaria Vendedor Jubilados  +20 afios 05/10/2021 Conyugue Esposa Esposa
P6 GFP2 M 87 Viuda Bachiller Ama de casa 2003 02/05/2019 Hijos Hijos Profesional
P7 GFP2 M 61 Casado Bachiller Administrativa 2018 01/03/2022 Conyugue Esposo Esposo
P8 GFP2 H 68 Casado Bachiller Conductor 2013 08/03/2022 Conyugue Esposa Esposa
P9 GFP2 H 78 Casado Licenciado Profesor 2012 17/02/2022 Conyugue Esposa Esposa
P14 GFP4 M 61 Casado Master Enfermera 2014 05/04/2022 Conyugue Esposo Esposo
P15 GFP4 H 71 Casado Licenciado Bancario 2017 07/02/2022 Conyugue Esposa Esposa
P18 GFP6 H 75 Casado Bachiller Artes Gréficas 2005 12/05/2022 Conyugue Esposa Esposa
P19 GFP6 H 61 Casado Bachiller Camarero 2014 25/05/2022 Conyugue Esposa Esposa
P20 GFP6 H 69 Casado Primaria Logistica 2013 27/05/2022 Conyugue Esposa Esposa
P21 GFP6 H 60 Soltero Licenciado Gedlogo 2019 03/05/2022 Solo - - S
P22 GFP6 H 69 Casado Primaria Bancario 2014 25/05/2022 Conyugue Esposa Esposa ;
P23 GFP6 M 75 Viuda Bachiller ~ Aux. de Enfermeria 2021 17/05/2022 Sola Hijo Hijo m
P29 GFP8 M 72 Viuda Primaria Disefiadora Grafica 2007 10/05/22 Conyugue Esposo Esposo v
P30 GFP8 H 68 Casado Licenciado Bancario 2009 08/06/22 Conyugue Esposa Esposa %
P34 GFP10 M 79 Casado Primaria Artes Gréficas 2018 12/05/22 Conyugue Esposo Esposo 8
P35 GFP10 M 76 Casado Licenciada Profesora 2018 25/05/22 Conyugue Esposo Esposo =
P36 GFP11 H 75 Casado Licenciado  Ingeniero Industrial 2018 27/04/23 Conyugue Esposa Esposa g
P37 GFP11 M 67 Casada Licenciada Ficologfa 2021 02/05/23 Conyugue Esposo Esposo 5
P38 GFP11 H 70 Divorciado Licenciado Médico 2020 19/09/2022 Hermana Hermana  Hermanae g
Hijo o
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Tabla 13. Categorias y Codigos: Grupo Focal de Pacientes.

Categoria de Categoria de Cédigos
Segundo Nivel Primer Nivel

Soportable
Experiencias con la

EENM

Sin molestias

Bien tolerada

Miedo al inicio, era extrafio
Los cambios se mantienen
Novedosa

Deglutir mejor pastillas
Impacto en la

,, Comer y beber mejor
deglucidn

Comer mas rapido
Ma3s fuerza en la lengua
Masticaba mas rapido
Impacto en el habla No he notado nada, todo igual
Sin cambios
Me entienden mds pero no me doy cuenta
Mejoré, hablo més claro

Mejoré con la saliva, no tengo tanta sequedad
Impacto sensitivo

No tuvo impacto
oral

No me atraganto con la saliva
Auments la saliva

Disminuyé la saliva

Ha mejorado més cuando mastico

Me siento incomoda comiendo con otros, lo evito
Impacto en las

. 8 No me incomoda, pero termino de Ultimo y cambio consistencias
relaciones sociales

Experiencias de los pacientes

Como més lento
No tengo problemas

Buena frecuencia
Logistica del

) Si me pareci6 bien
tratamiento

Tratamiento muy corto

M3s sesiones, mas ejercicios

Me hizo sentir mejor

Lo recomendaria

Efectos positivos

Mejor una vez por semana

Dos o tres dias a la semana estaria bien

Lo repetiria

Tener una pauta con ejercicios

Que no sea un estudio, que sea una forma de rehabilitacion

No, no lo aconsejaria porque los efectos pueden ser diferentes
entre las personas
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Experiencias del tratamiento con EENM

La experiencia del tratamiento con EENM fue percibida por la mayoria de los pacientes como
novedosa y no invasiva. A pesar de cierto escepticismo o incertidumbre inicial, todos los pacien-
tes describieron la intervenciéon como tolerable, innovadora, indolora y sin efectos adversos.
Ademas de una buena aceptacion, los participantes manifestaron efectos positivos percibidos
en funciones relacionadas con la deglucidn, tales como un aumento de la sensibilidad intraoral,
y mejoras en el control del bolo y la fuerza muscular implicada en la masticacién. También,

aunque en menor medida, algunos reportaron una mejora percibida en la articulacién del habla.

A continuacion, se presentan algunas de las declaraciones de los pacientes que ilustran estas

experiencias:

[...] No, yo me encontré bien, un poco extrafio porque nunca habia sentido la elec-
troestimulacion en la lengua [...] (GF 2_P8; GF4_P14).

[...] Cuando aumentaba la intensidad si que se sentia un poco, pero soportable, sin
dolor, bien tolerada [...] (GF2_P?7).

[...] Lo de comer mejor y se mantiene [...] (GF1_P5).

[...] Se mantiene lo de no morderme, por eso sigue igual [...] (GF2_P7).

Sin embargo, dos participantes no mostraron cambios clinicos atribuibles a la EENM, aunque la

toleraron bien.

[...] Ninguna molestia, ni dolor, pero esto no me permitié ver diferencias [..]
(GF1_P3).

[...] Senti bastante curiosidad, no me provocé molestias, un cosquilleo, pero no senti
cambios [...] (GF11_P38).

Cambios en la deglucion

Una proporcién significativa de pacientes reporté mejoras en la deglucién, especialmente al
tragar medicamentos. Algunos también sefialaron mejoras en la preparacidn y deglucién de
alimentos sélidos. Estos pacientes manifestaron que eran capaces de tragar alimentos y medi-
camentos de manera mas eficiente, sin las molestias o dificultades que habian experimentado

anteriormente.
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Algunas de las declaraciones que reflejan estas experiencias son:

[...] Mejoré la ingesta de medicamentos, siento que consigo llevar mejor la lengua
al paladar [...] (GF1_P5; GF1_P4).

[...] Yo en los medicamentos no lo noté, en la comida si [..] (GF2_P7; GF2_P8).

[...] Pues si, mejor para masticar los alimentos, siento la boca mds himeda y consi-
go tragar mejor [...] (GF4_P14; GF2_P7).

Sin embargo, no todos los pacientes experimentaron estos beneficios. Algunos no percibieron
cambios significativos en su deglucién, ni durante ni después del tratamiento. Dos de ellos

comentaron lo siguiente:

[...] No tengo cambios, ni durante, ni después del tratamiento|...] (GF11_P37).
[...] No siento tantos problemas, no vi mejorias [...] (GF11_P38).

Alteraciones en el habla

En general, los participantes no percibieron cambios en su habla durante ni después
del tratamiento. Uno de ellos incluso reporté un aumento en la dificultad para articular.
Aunque no se observaron mejoras objetivas en términos generales, el habla surgié como
un aspecto especialmente sensible en el discurso de los pacientes. Durante los GF, quedd
evidente la carga emocional asociada a las dificultades comunicativas: muchos expresaron
sentimientos de frustracion, tristeza o verglienza al hablar sobre este tema, y algunos se
mostraron visiblemente emocionados. Las alteraciones del habla afectaron no solo su
bienestar personal, sino también sus relaciones sociales, tanto con familiares como con

personas ajenas.

Estas percepciones se ilustran en los siguientes ejemplos:

[...] Exactamente igual que antes, ahora la voz estd mds baja [...] (GF1_P2).
[...] No he notado diferencia [...] (GF1_P3; GF11_P36).

En contraste, tres participantes manifestaron una mejora percibida en su habla, respaldada por

comentarios de personas cercanas que notaron que hablaban con mayor claridad o fluidez.
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[...] Mejoré el habla, me dicen conocidos que hablo mds claro [...] (GF6_P22).

[...] Ahora noto que controlo un poco mejor y no solo yo, otras personas lo han
notado (GF4_P14).

[...] Yo no he notado, pero ya no escucho mds @ mi esposa, que decia que no me
entendia nada y ahora no me dice eso, pero yo no me lo noto [...] (GF2_P8).

Sensaciones orales

La mayoria de los pacientes entrevistados reportaron cambios en la produccién o control de la
saliva tras el tratamiento. Muchos manifestaron un aumento en la salivacion, percibido de forma
positiva al contribuir a una masticacién y formacién del bolo alimenticio mas facil. En contraste,
algunos pacientes describieron una disminucién de la salivacion, asociada a un mejor control oral,
especialmente en reposo o durante el habla. Estas percepciones se manifestaron tanto durante

como después del tratamiento y estuvieron vinculadas a una mayor sensacion de bienestar.

Algunas de las declaraciones que ilustran estas experiencias son:

[...] Aumentd la saliva después del tratamiento, no tengo la sensacién de bola seca
en la boca con los alimentos [...] (GF1_P2).

[...] Mejoré en la saliva, me causaba molestias al comer, ahora tengo mds sensibili-
dad y se mantiene hasta el dia de hoy [...] (GF4_P15).

[...] Lo que si me parece que he mejorado es la caida de la saliva, tengo una saliva-
cién inferior a la que tenia antes [...] (GF11_P36).

Otros participantes no manifestaron cambios en esta drea.

[...] El escape de saliva se mantiene desde antes del tratamiento y no hubo cambio,
lo Gnico que no me atraganto con la saliva [...] (GF1_P2).

[...] Yo continuo con mucha sequedad [...] (GF10_P33).

Consecuencias sociales asociadas a la alimentacion

Respecto al impacto social de la alimentacidn, las experiencias de los pacientes variaron signi-
ficativamente. Algunos participantes continuaron con sus rutinas habituales y no manifestaron
dificultades ni malestar a nivel social. Estos pacientes expresaron sentirse cémodos al comer
en publico o acompafiados, manteniendo una actitud positiva hacia las interacciones sociales

relacionadas con la alimentacién. Por ejemplo:
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[...] No tengo ninguna vergiienza, desde que tengo Parkinson salgo mucho [...]
(GF1_P3; GF1_P2; GF11_P36).

[...] No tengo problemas para comer acompaiiado o en sitios publicos [...] (GF1_P4).

[...] Yo en ese aspecto no he notado, no tengo problemas, me da igual [...] (GF2_P8).

Aunque la mayoria de los pacientes entrevistados no refiri¢ limitaciones significativas en su
vida social vinculadas a la alimentacién, un grupo especifico manifesté que esta dimension
si se veia afectada, especialmente en situaciones que implicaban comer en compafiia. Estos
participantes expresaron incomodidad al alimentarse frente a otras personas, ya fuese por la
lentitud al comer, por experimentar dificultades como la caida involuntaria de alimento, o por

temor a ser observados durante el acto de deglucién.

Como consecuencia, muchos de ellos adaptaron sus habitos alimentarios en contextos sociales:
optaron por texturas mas blandas para facilitar la masticacion y la deglucion, evitaron prolongar
excesivamente los tiempos de comida y, en algunos casos, evitaron directamente participar en
eventos sociales que implicaran comer en publico. Estas modificaciones fueron descritas como

estrategias adaptativas para gestionar las dificultades percibidas en la ingestidn.

Las siguientes declaraciones ilustran estas experiencias:

[...] Al comer machaco mds la comida para no tener tos, prefiero comer solo que
acompaiiado [...] (GF1_P5).

[...] Me siento un poco mal comiendo con otros porque se me cae la comida [...]
(GF2_P6; GF4_P14).

[...] Tengo que pensar en lo que pido cuando voy afuera, intento pedir algo que sea
fdcil para mi de comer [...] (GF2_P9).

[...] No he dejado de ir a comer fuera pero si que me siento mds incémoda porque
me cuesta mds pinchar la comida [...] y ahora soy mds lenta y eso también me
incomoda [...] (GF11_P37).

Logistica del tratamiento

La mayoria de los pacientes valoraron positivamente el desarrollo del estudio, destacando su
adecuada organizacion y la claridad en las pautas ofrecidas. Entre los aspectos mas menciona-
dos en los discursos figuran el nimero de sesiones, la duracién del tratamiento y la percepcién
de la EENM como una herramienta util en el contexto de la intervencién logopédica. Si bien

varios participantes manifestaron satisfaccion con la estructura y el enfoque del tratamiento,
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otros sugirieron posibles ajustes orientados a optimizar su eficacia o facilitar su adaptacién a las

necesidades individuales.

Por ejemplo, algunos pacientes destacaron la importancia de mantener una rutina de ejercicios

y la posibilidad de repetir el tratamiento en el futuro:

[...] Con mi problema quizds volveria a repetir un poco, lo mds importante para
recordar y volver a hacer esos ejercicios [...] (GF1_P1).

[...] Si se pudiera participar otra vez, lo haria de nuevo [...] (GF1_P5; GF_P1).

Otros pacientes consideraron que el tratamiento estaba bien disefiado y no proponian cambios:

[...] No cambiaria nada, todo correcto [...] (GF1_P2).

Sin embargo, algunos participantes sugirieron que un mayor nimero de sesiones o una duracion

mds extensa del tratamiento podria mejorar los resultados:

[...] Mds sesiones quizds seria mejor, si es que se mejora mds el rendimiento o
resultado [...] (GF1_P3).

[...] Que dure mds, mantenerlo como una terapia [...] (GF2_P7).

[...] Se me hizo muy corto, note mejorias y queria mds largo [...] (GF2_P8).

5.2.2. CUIDADORES

En la Tabla 13 se muestran los datos sociodemogréficos de los cuidadores. Los 14 cuidadores
eran de nacionalidad espafiola; 10 eran mujeres (71.4%) y 4 hombres (28.6%), con edades
comprendidas entre los 58 y los 74 afios, lo que refleja una muestra predominantemente se-
nior. Todos estaban casados, excepto uno que se encontraba divorciado. La gran mayoria habia
completado estudios secundarios; algunos contaban con estudios universitarios y dos de ellos
habian finalizado Gnicamente la educacién primaria. En el momento del estudio, la mayoria de

los cuidadores estaban jubilados, aunque tres de ellos continuaban ejerciendo sus profesiones.

En lo que respecta al entorno familiar, todos los cuidadores eran familiares directos de los
pacientes. La mayoria eran conyuges, excepto en un caso, donde la cuidadora principal era
la hija del paciente. En este caso, la hija compartia las responsabilidades de cuidado con un

profesional cualificado (cuidador formal).



Tabla 14. Datos sociodemograficos de los cuidadores.

Codigo de Identificacion Personal Entorno Familiar
los Cuidado- . . . . L . T , . .
res (C) Grupo Focal Géne- Edad Nacionali- Estado Escolaridad Profesidn/Oficio Situacién La-  Nucleo de Cuidador Cuidador
de Cuidadores ro dad Civil boral Actual  convivencia durante el actual
(GFQ) tratamiento
Cc10 GFC3 M 68 Casada Bachiller Auxiliar de clinica Jubilada Conyugue Si Si
Cc11 GFC3 M 59 Divorciada  Licenciada Recaudadora Trabajadora Hija Si Profesional e
Ejecutiva Hija
C12 GFC3 M 71  Espaiola Casada Bachiller Administrativa Jubilada Conyugue Si Si
Cc13 GFC3 H 60 Casado Bachiller Administrativo Jubilado Conyugue Si Si
C16 GFC5 H 74 Casado Licenciado  Director de Banco Jubilado Conyugue Si Si
Cc17 GFC5 M 63 Casada Licenciada Funcionaria Jubilada Conyugue Si Si
C24 GFC7 M 68 Casada Primaria Domeéstica Jubilada Conyugue Si Si
25 GFC7 M 74 Casada Primaria Administrativa Jubilada Conyugue Si Si
C26 GFC7 M 66 Casada Licenciada Administrativa Jubilada Conyugue Si Si
c27 GFC7 H 58 Casado Bachiller Administrativo  Trabajador en Conyugue Si Si
activo
c28 GFC7 M 59 Casada Bachiller Administrativa Trabajadora Conyugue Si Si
31 GFC9 M 72 Casado Bachiller Conserje Jubilado Conyugue Si Si
32 GFC9 F 65 Casada Bachiller Administrativa Jubilada Conyugue Si Si
33 GFC9 F 71 Casada Licenciada Acupuntura Jubilada Conyugue Si Si
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Se llevaron a cabo con los cuidadores (C) 4 GFC (GFC3 = 4C; GFC5 = 2C; GFC7 = 5C; GFC9 =
3Q). A partir del analisis inductivo manual, el contenido se organizé en categorias y c6digos,
tal como se muestra en la Tabla 14 y en el apartado correspondiente a las Experiencias de
los Cuidadores. Se identificaron cuatro categorias de primer nivel. A continuacion, se describe
cada una de ellas. Cuando se presentan citas textuales, se identifica al participante mediante el
nimero del GF y el cédigo correspondiente al cuidador (por ejemplo, GFC3_C10 indica el grupo

focal de cuidadores 3y el cuidador 10).
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Tabla 15. Categorias y Cdigos: Grupo Focal de Cuidadores.

Categoria de Categoria de Cédigos
Segundo Nivel Primer Nivel
Impacto Motivado
emocional de Contento

Experiencias de los cuidadores

sus familiares

Percepcién de
la deglucién
de las
personas
cuidadas

Percepcidn
del habla de
las personas
cuidadas

Cambios en

la saliva de

las personas
cuidadas

Experiencias
del cuidador
con el
tratamiento
de EENM

Orgulloso de poder ayudar

Mucha voluntad

Agotada pero encantada de la vida

Dispuesto a colaborar

Quiere solucionar el problema

A los alimentos normal

Puede comer mejor

Puede tomar liquidos mejor

Mejoré después del estudio

No necesita triturar los alimentos

Se siente mds seguro al comer

Puede comer trozos

Veo mejoria y se mantiene, aunque aln se ahoga pero se repite menos
En la comida no ha cambiado de consistencia

Ningln problema antes ni después

Le corto todo muy pequefio y no tiene el mas minimo problema
Habla mas fluida

Antes disgustada porque no le entendian, ahora no me lo expresa
Durante el tratamiento en el habla se le noto mejoria

No huno cambios en el habla

A veces la gente no le entiende y se da cuenta

Un mayor cambio en la saliva

Sequedad mejord

Antes salivaba mds que ahora

Se quejaba de sequedad en la boca y ahora mucho menos

La saliva mejord y se ha mantenido

No es tanto el cambio pero mejor6 en la saliva

Ninguna barrera, por el contrario

Teniamos que programarnos con los horarios del trabajo

Informar més al cuidador y como seguir en casa

Tengo que traerlo, si el horario va bien, no tengo problemas

Ella viene sola

Me gustaria que este estudio no acabara nunca, porque si no decaen
Dejar un descanso, ver si mejora y volver estimular para que no pierda
Viniendo aqui no ha ido atrds, se ha mantenido y ahora tiene herramientas
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Percepcion de los cuidadores sobre el tratamiento

La mayoria de los cuidadores manifestaron haber percibido una actitud positiva hacia el tra-
tamiento por parte de su familiar, destacando emociones como la motivacion, el orgullo y el
deseo de mejorar. Esta implicacion activa durante las sesiones, asi como la disposicién favorable
hacia la continuidad del proceso terapéutico, generaron en los cuidadores sentimientos de

satisfaccion y alivio.

Algunas de las expresiones que ejemplifican estas observaciones son:

[...] Venia motivado, contento y participativo, orgulloso de poder ayudar, hay que
darles el apoyo positivo [...] (GF3_C10).

[...] Mucha voluntad, se agotaba, pero encantada [...] (GF3_C11).

[...] Venia contento y motivado, quiere solucionar el problema [...] (GF5_C16).

Sin embargo, tres relatos reflejaron experiencias iniciales distintas. En estos casos, los
cuidadores describieron una actitud mas pasiva o reticente por parte de sus familiares al
inicio del tratamiento, aunque con una evoluciéon positiva a lo largo de las sesiones. Una
cuidadora sefialé que su familiar no queria participar y que fue necesario asumir un rol
activo de motivacidn, apoyandose en su conocimiento previo del proceso. Comentd que
esta situacion resultd especialmente desgastante, indicando que le resultaba extenuante
estar constantemente pendiente de su familiar cuando ella misma tenia problemas de sa-
lud. En otro testimonio, la falta inicial de motivacién del paciente fue atribuida a un estado
de dnimo general, mas que al tratamiento en si. La cuidadora relaté que esta situacion le
afecté emocionalmente, aunque con el tiempo observé mejoras significativas. Describid
el proceso terapéutico como beneficioso no solo para su familiar, sino también para ella
misma, ya que ver su evolucion le generaba bienestar. Finalmente, en el tercer caso, se
menciond una actitud inicial de escepticismo por parte del paciente, aunque, a medida
que avanzaban las sesiones, comenzé a sentirse bien y con mayor confianza. El hecho de
haber completado el tratamiento fue percibido como un logro importante, ya que, segtn la
cuidadora, el paciente no habia aceptado su diagndstico, lo cual generaba sufrimiento para
ambos. En su opinidn, el proceso facilité una aceptacidn progresiva tanto del diagndstico

como de sus propias limitaciones.
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[...] El tratamiento fue estupendo porque él no queria saber nada, se pasaba el dia
en el sofd. Al principio tuve que motivarlo yo [...] Sabia que le haria bien, pero fue
muy agotador, sobre todo teniendo en cuenta mis propios problemas de salud [...]
(CFG9_(33).

[...] Al principio lo veia muy desanimado para venir, pero no era por el tratamiento,
era por todo en general. Pero luego vio que mejoraba al comer, ya no escupia como
antes [...] Verlo asi me hace muy feliz. Cuando él estd bien, yo también lo estoy [...]
(CFG7_C24).

[...] Al contrario, fue muy positivo, salié del tratamiento mds abierto y aceptando
el Parkinson de otra manera, con mds apertura y mds conciencia [...] (CFG3_C10).

Alimentacion en el entorno familiar

Los cuidadores manifestaron una valoracién positiva respecto a los cambios observados en la
deglucidn de sus familiares tras el tratamiento. Muchos reportaron un aumento en la seguridad
alingerir tanto alimentos sélidos como liquidos, con una reduccién significativa en los episodios
de atragantamiento. Asimismo, sefialaron una menor necesidad de modificar la consistencia de
los alimentos, lo cual representd un ahorro de tiempo en la preparacion de las comidas. Estas
mejoras permitieron que algunas personas recuperaran sus habitos alimentarios previos. Por
otro lado, algunos cuidadores no percibieron cambios relevantes en la alimentacion, mientras
que otros mencionaron la introduccién de ajustes en los utensilios utilizados, los cuales inter-
pretaron como parte de un proceso de adaptacidn a nuevas necesidades. Estos cambios fueron
percibidos como facilitadores del tiempo dedicado a la alimentacién y como elementos que

optimizaron la experiencia alimentaria, segin la observacién de los propios cuidadores.

Los cuidadores compartieron percepciones como las siguientes:

[...] Me he fijado que mi esposa cuando comia se quejaba de boca seca muchas
veces y ahora se queja menos [...] (GF3_C13).

[...] Mejoré después del tratamiento, antes se atragantaba mucho mds con las
comidas, demora menos en comer [...] (GF7_C27).

[...] Come con menos salsa, se muerde menos [...] (GF9_C31).
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Observacion de los cuidadores sobre el habla de sus familiares

Varios cuidadores observaron mejoras en el habla de sus familiares tanto durante como después
del tratamiento. Entre los aspectos destacados se mencionaron un aumento en la fluidez, una
mejor movilidad lingual y una reduccidn de la sequedad bucal, lo que, segin sus observaciones,
facilité una articulacién mas clara. Algunos cuidadores sefialaron que estas mejoras resultaron
especialmente beneficiosas en las conversaciones cotidianas, ya que las preguntas no tenian

que repetirse en multiples ocasiones.

Algunos ejemplos de las percepciones de algunos cuidadores sobre este aspecto:

[...] Mejoré la lengua, habla mds fluida [...] Sequedad de la boca mejoré y el habla
es mds fluida [...] (GF3_C13).

[...] Tenia dificultades y eso aun lo notaba durante el tratamiento, después he visto
que no habla tan monétono [...] (GF9_C32).

Sin embargo, otros cuidadores no percibieron cambios significativos en este ambito, y uno de
ellos incluso informé sobre dificultades persistentes, como una disminucién en el volumen de
la voz o lentitud en el habla. Ademads, se menciond que en muchas ocasiones resultaba dificil
entender a los pacientes, lo que dificultaba la comunicacién y, en algunos casos, los llevaba a

abandonar el intento de mantener la conversacion.

[...] Ha bajado la voz, no tiene la fluidez que tenia antes, habla mds lento y después
del tratamiento no hubo cambios [...] (GF3_C10).

Cambios en la saliva de sus familiares

Varios cuidadores informaron mejoras en la produccién de saliva durante y después del
tratamiento. Mencionaron una reduccion de la sequedad bucal, lo que facilitaba la deglu-
ciény el habla, haciendo que las actividades diarias fueran més cdmodas. Estos cambios se
percibieron como sostenidos en el tiempo. Sin embargo, un cuidador no observé cambios
en este aspecto, y otros manifestaron no saber si habia alguna variacion relevante en la

produccion de saliva.

101



5. RESULTADOS

Algunas de las expresiones que ejemplifican estas observaciones son:

[...] La saliva mejoré y se ha mantenido [...] (GF5_C16).
[...] Mayor saliva durante y después del tratamiento |[...] (GF9_C32).

[...] Noto que no se le cae como antes [...] Muchas veces estaba mirdndome y se le
caia la saliva, ahora no veo que hace esto (GF9_(C33).

Valoracion del tratamiento EENM por parte de los cuidadores

Todos los cuidadores percibieron que el tratamiento fue beneficioso. No obstante, algunos men-
cionaron que tuvieron que reorganizar sus horarios para poder acompafiar a sus familiares a las
sesiones. La mayoria se mostré motivada por el proceso y expresé el deseo de que se ofrecieran
mas sesiones para ayudar a mantener los avances logrados por sus familiares. Ademas, los
cuidadores destacaron que el tratamiento no solo beneficié a los pacientes, sino que también
les permitié involucrarse activamente, ya que asistir a las sesiones les facilité aprender cémo
mejorar el cuidado diario de sus familiares. Algunos comentaron que, mas alld del estudio, veian
valor en incorporar el tratamiento con EENM como parte de la terapia logopédica habitual,
incluyendo la posibilidad de realizar un seguimiento y apoyo continuos para asegurar que los
pacientes no perdieran los progresos conseguidos y permitir que los cuidadores contribuyan al

proceso desde sus hogares.

Algunos de los ejemplos que evidencian esta experiencia:

[...] Al contrario, fue muy bueno, él salié del tratamiento mds abierto y aceptando
el Parkinson de otra forma, como mds abierto, él se tomd el estudio como una
medicacion que se tiene que tomar todos los dias |[...] (GF3_C10).

[...] Le veo mejoria, si que es verdad que me gustaria que este estudio no acabe nun-
ca porque pueden decaer, volver al hdbito que tenian de comer deprisa y ahogarse
[...] (GF3_C11).

[...] Si que he notado que él ahora y mismo unas semanas después del tratamiento
ronca muchisimo menos, no sé si serd de esto, pero es algo que me llamo mucho
la atencidn [...] Voy a ser sincera, sabes en lo que me ayudé, verlo que se vestia,
caminaba una media hora y a partir de la sequnda sesién estaba mds contento [...]
(GF11_C33).
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Los resultados de este trabajo aportan informacién relevante sobre el abordaje combinado de
la EENM lingual y la TC en pacientes con EP y DO. El disefio permitié medir cambios objetivos
en la presion y resistencia lingual y explorar, desde la perspectiva de pacientes y cuidadores, su
influencia en la funcionalidad del habla y de la deglucién. La integraciéon de ambos enfoques
ofrece una comprensién mas completa, uniendo la evidencia cuantitativa con la interpretacién

de las experiencias vividas.

En los apartados siguientes se discutirdn los principales hallazgos del estudio en relacién con

la literatura existente, integrando los resultados obtenidos en ambas fases de la investigacion.
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6.1. EFECTOS DE LA ELECTROESTIMULACION ELECTRICA
NEUROMUSCULAR INTRAORAL ASOCIADA A TERAPIA
TRADICIONAL EN LOS PACIENTES CON EP

La evaluacién de los parametros funcionales de la lengua, como la presidn isométrica maxima
(PIM) lingual y la resistencia lingual (RL), constituye un pilar fundamental en la comprensién
de la disfagia en pacientes con EP (62). Estos pardmetros no solo reflejan la capacidad motora
de la lengua, sino también repercuten en el cierre del vestibulo laringeo, lo que lleva a una
alteracion de la seguridad deglutoria (120). En este estudio, la media de la PIM lingual en los
pacientes al inicio del protocolo de intervencion, se situd en valores cercanos a los reporta-
dos en la literatura para personas con EP en estadios avanzados de la enfermedad (62,66).
Sin embargo, la mejora significativa observada durante la intervencién, combinada con su
mantenimiento un mes después, resalta el potencial terapéutico del protocolo utilizado,
que incorpora ejercicios miofuncionales especificos para la lengua y la EENM directa en la

musculatura lingual.

El efecto clinico de esta mejora en la PIM no se debe subestimar. Valores adecuados de PIM
lingual son cruciales para la formacién del bolo, la eficacia del transporte oral y la proteccién de
las vias respiratorias (126,127). Se ha descrito que incrementos en la PIM lingual por encima de
los 40 kPa estdn asociados con una mejora significativa en la seguridad y eficiencia de la deglu-
cion en pacientes con DO (126). En el presente estudio, los pacientes lograron acercarse a estos
valores tras el protocolo de intervencién, lo que sugiere un impacto directo en la reduccién del
riesgo de aspiracion y complicaciones relacionadas, como neumonia por aspiracién. Ademas,
este hallazgo refuerza la relevancia de utilizar la PIM lingual como un marcador sensible de la

eficacia de las intervenciones terapéuticas (62,125).

En contraste con la literatura existente sobre pacientes con EP, los valores de RL observados
en este estudio fueron notablemente superiores. La media de RL alcanzé los 34,18 segundos,
mientras que estudios previos han descrito valores en torno a los 20 segundos, con variaciones
dependientes del estadio de la EP (128,129). Ademads, se ha sefialado que la RL puede ser menos
consistente que la PIM como indicador funcional en esta poblacién (129,130). Esto resalta la ne-
cesidad de continuar investigando la relevancia clinica de la RL, especialmente para determinar

su utilidad en comparacion con otros pardmetros mas fiables, como la PIM.
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Por otra parte, se debe reflexionar que, desde un punto de vista biomecanico, la interaccion entre
la PIM y la RL tiene implicaciones importantes en la eficacia y seguridad de la deglucién (125). Si
bien la PIM estd mas directamente relacionada con la fuerza méxima que la lengua puede ejercer
durante tareas como la formacién del bolo, la RL es critica para actividades repetitivas y sostenidas,
como el manejo de mltiples bocados en una comida tipica (126). La capacidad de la lengua para
mantener esfuerzos repetitivos sin fatiga puede ser especialmente relevante en pacientes con EP,
dada la tendencia a la hipocinesia y la fatiga muscular que caracteriza esta condicién (62,125,130).
En este sentido, los valores elevados de RL en el presente estudio podrian indicar que los pacien-
tes realizan alguna compensacion, que merece ser investigada en profundidad, especialmente en

relacién con la progresion de la EP y su respuesta a diferentes enfoques terapéuticos.

En linea con esta perspectiva, los hallazgos también revelaron una mejora significativa en el
PIM lingual durante la intervencién, que se mantuvo incluso un mes después de la finalizacién
del protocolo. Este hallazgo es especialmente relevante en el contexto de la EP, una enferme-
dad neurodegenerativa caracterizada por un deterioro progresivo de las funciones motoras. La
persistencia de esta mejora en la PIM, mds alld de la finalizacidn del tratamiento, podria indicar
que la combinacién de la EENM aplicada directamente a la musculatura lingual con ejercicios

miofuncionales especificos tiene el potencial de inducir cambios sostenibles en la fuerza lingual.

La naturaleza degenerativa de la EP no impide que intervenciones especificas puedan promover
procesos de reorganizacion adaptativa del sistema nervioso central, en linea con los principios
de la neuroplasticidad (131). Estos principios, como la especificidad, la intensidad, la repeticién
y la transferencia, son fundamentales para comprender cémo la activacién repetida de unidades
motoras especificas, mediante [a EENM y los ejercicios funcionales, podria haber favorecido la

estabilizacion de la mejora y optimizado el potencial de recuperacién en pacientes con EP.

Si bien este posible mecanismo de reorganizacién ofrece una explicacién al mantenimiento
de la mejora, es importante reconocer que un mes podria no ser un intervalo de tiempo su-
ficientemente largo para observar el deterioro esperado en esta patologia. Sin embargo, el
mantenimiento de las mejoras a corto plazo sugiere que la intervencién podria ser efectiva
para frenar o incluso modular parcialmente el avance de los sintomas, un aspecto que, como
se sefiald, requiere un seguimiento mds prolongado para evaluar su impacto a largo plazo. Esta
observacién subraya la relevancia de los enfoques terapéuticos centrados en la neuroplasticidad
y la recuperacién funcional en enfermedades neurodegenerativas, como la EP, y abre la puerta a

futuras investigaciones que evallen la duracién prolongada de estos efectos (131).
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En este contexto, resulta particularmente significativo analizar cdmo el estadio de la EP influye
en los resultados de la intervencién. La correlacién negativa entre la PIM lingual y el estadio
de la EP, medida a través de la escala de Hoehn y Yahr (H&Y), resalta un patrén progresivo
en el deterioro de la PIM lingual a medida que avanza la EP. Este hallazgo es coherente con
investigaciones previas que han identificado la rigidez muscular, la bradicinesia y la pérdida
de coordinacién motora como factores determinantes en la disminucién de la funcionalidad
lingual (129,132). La reduccion de la fuerza lingual no solo afecta la capacidad de producir
presiones suficientes para la manipulacién del bolo alimenticio, sino que también compromete
el tiempo de transito oral, aumentando el riesgo de escape posterior y aspiraciéon durante la
deglucién (133). Estos déficits biomecdnicos son particularmente evidentes en pacientes en
los estadios mas avanzados de la enfermedad, donde se observa un mayor deterioro de la

funcionalidad global.

A partir de estos hallazgos, este estudio se centrd en explorar la relacién entre el estadio de la
enfermedad, evaluado mediante la escala H&Y, y la funcionalidad alimentaria. Esta decision
respondi6 a la escasa informacién disponible sobre cémo la progresién de la EP impacta en la
seguridad y autonomia durante la deglucion (129,134). Los resultados de este estudio sugieren
que la relacién entre H&Y y la FOIS puede ofrecer una vision mds completa sobre la influencia
de los estadios avanzados de la enfermedad en la capacidad de los pacientes para mantener
una dieta segura y funcional. Ademas, esta perspectiva podria orientar de manera mas precisa
las intervenciones rehabilitadoras en distintas fases de la enfermedad, aunque serd necesario

profundizar con investigaciones adicionales que utilicen muestras mayores.

En particular, los resultados de este estudio resaltan como el avance de la enfermedad no solo
afecta las habilidades motoras globales, sino también aquellas implicadas en la fase oral de la
deglucidn, lo que resulta en mayores restricciones dietéticas y una creciente dependencia de
estrategias compensatorias. Este hallazgo es consistente con estudios previos que han sefialado
cédmo la disfuncién motora relacionada con la enfermedad afecta la capacidad de los pacientes

para mantener una ingesta alimentaria segura y eficiente (129,132,134).

Adicionalmente, el deterioro progresivo observado en los pacientes con estadios avanzados de
la EP destaca la importancia de implementar estrategias de intervencidén temprana. La literatura
indica que los estadios iniciales de la enfermedad (H&Y 1y 2) representan una ventana critica
para la rehabilitacién,cuando los mecanismos de neuroplasticidad aln son robustos y pueden

responder de manera efectiva a estimulos terapéuticos (131). En este contexto, el fortalecimiento
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lingual mediante protocolos especificos podria no solo mejorar la PIM, sino también prevenir o

retrasar el deterioro funcional alimentario que tipicamente acompafia a la progresién de la EP.

Los hallazgos cuantitativos obtenidos ofrecen un marco para interpretar con mayor precision el
efecto del protocolo combinado sobre la funcionalidad lingual en la EP. En el apartado siguiente
se abordard cémo estos resultados se relacionan con las percepciones de los pacientes acerca

de los cambios en su habla y deglucién.
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6.2. PERCEPCIONES DE LOS PACIENTES RESPECTO A
LOS CAMBIOS EN LA FUNCIONALIDAD DEL HABLA Y LA
DEGLUCION

El presente estudio aporta una comprension valiosa de las experiencias y percepciones
de los pacientes con EP que participaron en un protocolo de tratamiento con EENM. A
través de las narrativas recopiladas, emergen elementos clave que reflejan la influencia de
la intervencion tanto en la funcionalidad deglutoria como en la vida diaria. Este enfoque
cualitativo, centrado en las vivencias de los pacientes, permite identificar dimensiones del
tratamiento que no siempre se capturan mediante medidas clinicas objetivas y refuerza
la importancia de incluir sus perspectivas en la evaluacién y disefio de las intervenciones

terapéuticas (135).

Diversos estudios han sefialado que la EP afecta de manera significativa la funcién deglutoria,
particularmente en lo que respecta al control lingual, que resulta esencial para garantizar una
deglucion segura y eficiente. La rigidez y la bradicinesia, caracteristicas propias de esta enfer-
medad, reducen la movilidad lingual, lo que disminuye la presion generada por la lengua. Este
factor es determinante para la seguridad deglutoria y para la prevencién de complicaciones

como la aspiracion (62,97).

Las percepciones de los pacientes con EP respecto al tratamiento con EENM fueron en
general positivas, describiéndolo como una experiencia no invasiva, bien tolerada y benefi-
ciosa. La mayoria manifesté que desearia recibir mas sesiones, motivados por los progresos
observados en su capacidad de deglucidn, y expresaron interés en que esta terapia se imple-
mente de manera mds amplia, especialmente considerando el caracter neurodegenerativo
de la EP y la necesidad de intervenciones eficaces. Estos relatos coinciden con lo reportado
en la literatura, donde la EENM ha sido reconocida como una herramienta terapéutica
eficaz y bien aceptada en la rehabilitacion de la disfagia, si bien diversos autores destacan
la importancia de continuar acumulando evidencia mediante estudios con disefios mas

s6lidos y rigurosos (74,98).

En este marco de aceptacidn general, resulta relevante destacar que gran parte de los par-
ticipantes sefialé que el procedimiento no generaba molestias y que, a pesar de las posibles
incomodidades iniciales al adaptarse a los estimulos eléctricos, estas disminuyeron progre-

sivamente. Este nivel de tolerancia es fundamental en el contexto de las intervenciones en
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pacientes con EP, quienes frecuentemente enfrentan multiples tratamientos simultdneos,
tanto farmacolégicos como terapéuticos. La aceptaciéon generalizada del tratamiento
también refuerza su potencial como una herramienta viable dentro de los programas de
rehabilitacion (136).

M3as alld de la buena tolerancia al tratamiento, los pacientes también destacaron mejoras
concretas en su funcionalidad deglutoria. Las alteraciones linguales en la EP estdn asociadas
con episodios de aspiracion (125), que no solo representan un riesgo fisico, sino que también
generan ansiedad y preocupacion por la seguridad al alimentarse (34). En este marco, los re-
sultados reflejan una mejora percibida en la capacidad deglutoria, especialmente en la ingesta
de alimentos sélidos y liquidos. Una de las manifestaciones mas relevantes fue la reduccion
de los episodios de atragantamiento, fuente significativa de temor antes del tratamiento. Su
disminucién no solo aporté seguridad al comer, sino que también fortalecié la confianza de los

pacientes en las actividades cotidianas relacionadas con la alimentacion.

Ademsds, informaron una menor necesidad de modificar la consistencia de los alimentos,
como ftriturarlos o espesar liquidos, lo que indica una mayor tolerancia a una dieta mas
natural. Esta percepcién de mejora, particularmente en la posibilidad de consumir sélidos y
liquidos sin adaptaciones, resulta especialmente relevante en EP, donde las modificaciones
dietéticas constituyen una estrategia comuin para manejar la disfagia (135). Los pacientes
expresaron que estos cambios no solo representaban una mejora en su calidad de vida
(CdV), sino que también les otorgaban mayor independencia, aspecto altamente valorado
en una enfermedad progresiva donde la pérdida de autonomia es una preocupacién cons-
tante (137).

Por otro lado, varios participantes indicaron que los beneficios percibidos de la EENM en la
deglucidn se manifestaron de manera progresiva. Al inicio del tratamiento, algunos no notaron
mejoria; sin embargo, con el tiempo reportaron una mayor sensacién de control y seguridad al
deglutir, lo que fortalecié su motivacion para continuar. Estos hallazgos coinciden con estudios
que muestran que los efectos de la EENM en pacientes con EP y DO pueden no ser inmediatos,

sino desarrollarse gradualmente a medida que avanza la intervencién (96,99).

La evidencia disponible también subraya la importancia de la adherencia sostenida al trata-
miento, especialmente en patologias crénicas como la EP. La combinacién de EENM con ejerci-

cios especificos y el acompafiamiento de profesionales de la salud ha demostrado favorecer la
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continuidad del tratamiento y optimizar sus resultados. En este sentido, establecer expectativas
realistas y reforzar la comunicacién continua sobre el progreso del paciente son estrategias
clave para mantener la motivacién y asegurar la eficacia clinica del protocolo de intervencién
(96,99).

Otro sintoma muy reportado por los pacientes fue la alteracidn en la produccién de saliva,
tanto en aquellos con xerostomia como en quienes presentaban sialorrea. Los pacientes
con xerostomia mencionaron una notable mejoria, ya que experimentaron un aumento en
la produccidn de saliva, lo cual les facilité la masticacién y la deglucién durante las comidas.
Por otro lado, aquellos con sialorrea también reportaron beneficios, al referir una reduccién
en la produccién de saliva, asociada con un mejor control oral y social. Estos cambios,
percibidos tanto durante como después del tratamiento, fueron sefialados como aspectos
clave que contribuyeron a mejorar su dia a dia y su capacidad para manejar los sintomas

relacionados con la EP.

Estas observaciones coinciden con lo descrito en la literatura, donde se reconoce que los pa-
cientes con EP presentan dificultades especificas en la regulacion de la saliva, relacionadas tanto
con la alteracién neurolégica propia de la enfermedad como con los efectos secundarios de la
medicacion dopaminérgica, que puede inducir sialorrea o xerostomia (93). Estas alteraciones
no solo interfieren en la seguridad deglutoria, aumentando el riesgo de atragantamientos, sino
que también impactan negativamente en la CdV. En este contexto, la EENM emerge como un
enfoque complementario a las terapias convencionales, al haber mostrado efectos positivos

sobre la musculatura orofaringea en pacientes con EP (96).

En cuanto al habla, los pacientes no reportaron cambios tras el tratamiento con EENM. Aunque
algunos mencionaron que personas cercanas notaron una mayor claridad en el habla, ellos
mismos no percibieron avances. Esta discrepancia entre la auto-percepcién y la percepcion
del entorno es coherente con trabajos que describen variabilidad subjetiva en los cambios de
comunicacién en la EP y refuerza la necesidad de evaluar el habla con medidas especificas

ademas de los informes de los pacientes (138).

En relacion con la dimensién social vinculada a la deglucidon, parte de los participantes
refiri6 mantener sus actividades en torno a las comidas, mientras que otros prefirieron
evitarlas en publico por la lentitud al comer o por la necesidad de estrategias compensa-

torias. Estos relatos muestran que las dificultades deglutorias trascienden lo estrictamente
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fisioldgico y repercuten en la vida social, generando cambios en la participacién y en las
interacciones cotidianas. Se trata de un aspecto dificil de captar mediante cuestionarios
estandarizados y que justifica la utilidad del enfoque cualitativo, al aportar informacién
sobre cdmo los pacientes significan y afrontan sus dificultades en contextos reales. Estos
patrones coinciden con la literatura, que describe preparacién especifica de alimentos,
tiempos de comida prolongados y evitacion de situaciones sociales en personas con EP, asi

como la relacién entre deglucion y CdV (40,94).

Respecto a la logistica del tratamiento, el protocolo fue valorado como adecuado y bien estruc-
turado; el nimero de sesiones, la duracién y la novedad del abordaje se sefialaron como factores
que facilitaron la aceptacidn y la adherencia. La evidencia subraya que adaptar la frecuencia y la
duracién a las necesidades y expectativas del paciente favorece la satisfaccion y los resultados,
y que integrar la perspectiva del usuario en la planificacién mejora la aplicabilidad clinica de
las intervenciones conductuales en disfagia asociada a la EP (99,135). Estas consideraciones

enlazan con la visién de los cuidadores, que se aborda en el siguiente apartado.
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6.3. PERCEPCIONES DE LOS CUIDADORES: IMPACTO EN
PACIENTES Y EN SU ROL DE APOYO

El andlisis de las percepciones de los cuidadores sobre la intervencién con EENM reveld ex-
periencias que ponen de manifiesto tanto los beneficios observados en sus familiares como
las dificultades inherentes a su rol de apoyo principal. En general, los cuidadores informaron
mejoras sustanciales en la deglucion, el control de la saliva, el estado emocional de sus familia-
res y, en menor medida, en el habla, lo que sugiere un impacto positivo de la intervencién en el

bienestar general de los pacientes con EP.

Uno de los hallazgos mas descritos por los cuidadores fue la mejoria que los pacientes habian
obtenido en la deglucién de alimentos sélidos y liquidos. En este aspecto sefialaron que los
pacientes podian alimentarse con mayor seguridad, reduciendo la necesidad de modificar la
consistencia de los alimentos o recurrir a espesantes en los liquidos. Este fendmeno es crucial
en el manejo de la disfagia en la EP, ya que influye directamente en la CdV de los pacientes
(40). Estas mejorias no solo facilitaron la preparacién de comidas y liquidos, sino que también

contribuyeron a aliviar parte de la carga asociada al cuidado diario, tal como refirieron.

Este resultado estd en linea con estudios que destacan el impacto de la disfagia en la CdV de
los cuidadores, confirmando que intervenciones que mejoran la funcionalidad deglutoria pue-
den reducir significativamente la carga del cuidado (88,92). No obstante, algunos cuidadores
también sefialaron que persistian ciertas dificultades, como la eleccién de utensilios adecuados
o la necesidad de ajustar el ritmo de la comida, lo que indica que, pese a los beneficios de la

intervencion, sigue siendo necesario personalizar el abordaje terapéutico para cada paciente.

Los cuidadores también informaron mejoras en los sintomas relacionados con la saliva de sus
familiares, un aspecto particularmente relevante en pacientes con EP, que con frecuencia pre-
sentan xerostomia o sialorrea asociadas a la alteracion del control motor en los musculos orales.
Se ha documentado que la sialorrea es un sintoma prevalente y con alto impacto en la CdV de
esta poblacion, lo que refuerza la importancia de su manejo adecuado (139). La mayoria de los
cuidadores reporté un aumento en la salivacidn de los pacientes, lo que contribuyd a mejorar la
deglucién y el habla, al reducir la sensacién de sequedad bucal. Este hallazgo es relevante dado
que la saliva es esencial para la seguridad deglutoria y la proteccién de las mucosas orales, y su
regulacién puede tener un efecto directo en la experiencia cotidiana del paciente. No obstante,

algunos cuidadores también observaron un mayor control de la sialorrea, aunque no fue un
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fendmeno generalizado. En este punto resulta importante considerar que el exceso de saliva no
solo supone una incomodidad funcional y social, sino que también despierta en los cuidadores
un temor constante a que los pacientes se broncoaspiren. Considerando la variabilidad clinica
de la EP y la heterogeneidad en la respuesta a las intervenciones, estos aspectos requieren ser

investigados en mayor profundidad (140).

A pesar de los beneficios observados en la deglucidn y en la regulacién de la saliva, los cambios
en el habla fueron menos consistentes. Algunos cuidadores reportaron una mayor fluidez y
claridad articulatoria, asociadas a una menor sequedad bucal, lo que sugiere un posible efecto
positivo de la intervencién en la disartria, sintoma frecuente en la EP. Sin embargo, otros no
percibieron mejorias significativas, e incluso sefialaron que algunos pacientes mantenian un ha-
bla mas lenta y monétona tras la intervencion. Estas observaciones coinciden con la literatura,
que describe que los efectos de la EENM sobre la disartria son todavia variables y se sustentan
principalmente en estudios pequefios o en series de casos, por lo que la evidencia actual debe

interpretarse con cautela y aplicada Gnicamente a contextos clinicos similares (141).

La disartria en la EP es un sintoma complejo que no solo afecta la inteligibilidad del habls,
sino también la comunicacién y la CdV de los pacientes (142). Aunque se han logrado avances
significativos en el tratamiento de la disfagia, la disartria continta representando un desafio
clinico importante. Su abordaje podria requerir un enfoque multimodal que combine la EENM
con terapias especificas de voz, respiracion y entonacién, como las propuestas en programas de
tratamiento intensivo del habla, cuya eficacia ha sido respaldada en ensayos clinicos recientes
(143). La variabilidad en las experiencias reportadas por los cuidadores evidencia la necesidad
de profundizar en la investigacién de los mecanismos subyacentes a la disartria en la EP y
de desarrollar protocolos de intervencién mas personalizados y dirigidos a este sintoma en

particular.

La percepcién emocional de los cuidadores respecto a sus familiares con EP emergié como un
tema central en sus relatos. La mayoria observé mejoras significativas en el estado de dnimo de
los pacientes, resaltando una mayor motivacion y participacion en las actividades cotidianas.
Este cambio positivo no solo influyé en la disposicidén de los pacientes para afrontar las difi-
cultades asociadas a la EP, sino que también podria favorecer la adherencia a la intervencién y
mejorar la percepcidn de su CdV (40). Sin embargo, paralelamente a estas experiencias positi-
vas, algunos cuidadores reportaron un incremento en su propio cansancio y en las dificultades

fisicas derivadas de la gestion del cuidado. A pesar de estos desafios, la motivacion y el dnimo
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mejorado de los pacientes parecen contribuir a una visidn mas optimista de la intervencién
por parte de los cuidadores. Este aspecto emocional subraya la importancia de adoptar un
enfoque integral en el manejo de la EP, que no solo aborde los beneficios fisicos, sino también

los psicoldgicos, tanto para los pacientes como para quienes asumen el rol de cuidadores (144).

En cuanto al rol de los cuidadores, estos se percibieron como participantes activos en el pro-
ceso de intervencion, expresando motivacién para continuar apoyando a sus familiares. No
obstante, también destacaron los desafios derivados de la reorganizacion de sus rutinas y de
la carga fisica y emocional que implica el cuidado. Algunos manifestaron su deseo de que la
intervencion se prolongara, por temor a perder los avances logrados durante las sesiones de
EENM. Esta preocupacién resalta la importancia de involucrar a los cuidadores no solo durante
la intervencion, sino también en el seguimiento posterior, de manera que los resultados se
mantengan en el tiempo. En este sentido, la educacién y el apoyo continuo a los cuidadores
resultan fundamentales para garantizar tanto la eficacia de las intervenciones como el bienestar

de quienes ejercen el cuidado (145).

La inclusién de las percepciones de los cuidadores en la evaluacion de intervenciones para la
disfagia en la EP aporta una visidn complementaria y necesaria sobre su influencia en la vida
diaria. Este enfoque permite reconocer no solo los beneficios clinicos, sino también las necesi-
dades emocionales y sociales de pacientes y cuidadores, aspectos que suelen quedar fuera de
las mediciones convencionales. Incorporar estas experiencias ofrece un abordaje mas humano
y centrado en la persona, lo que resulta clave para optimizar el disefio de futuras estrategias

terapéuticas y de seguimiento, y constituye un aspecto innovador de este trabajo (146).
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6.4. LIMITACIONES

El presente estudio presenta una serie de limitaciones que deben ser consideradas al interpretar
sus resultados. Estas limitaciones se relacionan con aspectos metodolégicos, logisticos y con-

textuales que pueden haber influido tanto en la fase cuantitativa como en la fase cualitativa.

6.4.1. FASE 1 - ENFOQUE CUANTITATIVO

El disefio sin grupo control impide atribuir de forma inequivoca los efectos observados a la
combinacién de terapia convencional y EENM lingual, al no haberse comparado con cada mo-
dalidad por separado. Ademds, el seguimiento fue limitado a la evaluacién inmediata y a corto
plazo, lo que no permite determinar la estabilidad temporal de los cambios en un trastorno
neurodegenerativo. La evaluacion objetiva se centrd en pardmetros linguales especificos (PIM
y RL) y no incluyd una valoracién integral de la biomecanica de la deglucién; por ello, la extra-
polacion a la funcién orofaringea global debe hacerse con cautela. Finalmente, la disartria no se
midi6 de forma objetiva en esta fase, de modo que cualquier interpretacidn relativa al habla se

basa en percepciones recogidas cualitativamente y no en medidas instrumentales.

No obstante, esta fase aporta datos originales sobre la aplicaciéon de la EENM lingual en pa-
cientes con EP, empleando medidas objetivas estandarizadas de PIM y RL mediante el IOPI. El
disefio pre-post permitié identificar cambios inmediatos y a corto plazo tras la intervencion,
aportando informacidn relevante para la comprensién de la funcién lingual en este grupo de
pacientes. El hecho de haberse desarrollado en un entorno asistencial real otorga un valor afia-
dido en términos de aplicabilidad clinica, aunque los resultados deben interpretarse siempre

considerando el tamafio muestral y la ausencia de grupo control.

6.4.2. FASE 2 - ENFOQUE CUALITATIVO

La coordinacién de horarios entre pacientes y cuidadores dificulté la programacién de los gru-
pos focales y prolong6 el trabajo de campo. En algunos casos, se recurrié a grupos reducidos
de dos participantes, modalidad aceptada metodolégicamente para poblaciones especificas,
si bien su formato puede modular la dindmica interactiva respecto a grupos mas numerosos.
Aun habiéndose alcanzado la saturacidn tedrica, estas condiciones podrian haber condicionado

la diversidad de interacciones y la emergencia de determinadas narrativas. No se establecié
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una estratificacion previa por estadio motor (H&Y), subtipo de EP o tiempo de evolucién, lo
que limita la transferibilidad de los resultados a subgrupos clinicos concretos. Asimismo, en
contextos grupales no puede descartarse cierta inhibicion al abordar experiencias especial-
mente sensibles, por ejemplo, atragantamientos en publico o sialorrea. Por ultimo, el estudio
se desarrollé en un Unico centro y en un contexto sociocultural homogéneo, por lo que los

hallazgos deben entenderse como aplicables tnicamente a contextos asistenciales similares.

En contra partida, esta fase permitié explorar en profundidad la experiencia de pacientes y
cuidadores, aportando un conocimiento dificil de captar con cuestionarios estandarizados. El
uso combinado de grupos focales y grupos reducidos favorecié la inclusién de perfiles diversos
y garantizé la saturacién tedrica. Ademas, el analisis riguroso, basado en una metodologia cua-

litativa consolidada, respalda la credibilidad y coherencia de los resultados.

Factores contextuales

Finalmente, uno de los factores externos que impacté este estudio fue la pandemia por
COVID-19. La crisis sanitaria global provocé la pérdida de parte de la muestra, ya que muchos
pacientes no pudieron participar debido a restricciones de movilidad o preocupaciones de
salud. Ademas, debido a que el estudio requeria que los pacientes estuvieran sin mascarilla
durante las evaluaciones, esto retrasé considerablemente el proceso de recoleccidn de datos,
obligando a replantear la metodologia para cumplir con las normativas sanitarias en vigor. Como
resultado, no fue posible contar con un grupo control, lo que impidié la comparacién directa
entre los efectos del tratamiento y los resultados de un grupo que no recibiera la intervencion.
Este factor externo subraya la complejidad de llevar a cabo investigaciones durante periodos
de crisis sanitarias, donde las condiciones cambiantes pueden alterar de manera significativa el

disefio y la ejecucién de los estudios.
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El presente estudio permitié evaluar los efectos de la EENM lingual combinada con terapia
convencional sobre la funcién lingual y la deglucién en pacientes con EP, asi como explorar las
percepciones de pacientes y cuidadores acerca de esta intervencidn. A partir de los resultados

obtenidos, se destacan las siguientes conclusiones:

1. Mejora en la funcion lingual (Objetivo 1)

La intervencién combinada de EENM y terapia convencional generd una mejora significativa
en la PIM lingual, efecto que se mantuvo tras un mes de seguimiento. En contraste, la RL no
mostré cambios significativos, lo que sugiere que la intervencion resulta mas efectiva en la

fuerza maxima que en la resistencia sostenida.

2. Relacion entre funcion lingual y funcionalidad deglutoria (Objetivo 2)

La funcionalidad deglutoria, evaluada mediante la FOIS, se mantuvo estable tras el trata-
miento. Los pacientes en estadios mas avanzados de la enfermedad, segtin la escala de H&KY,
presentaron valores mds bajos de funcién lingual y deglutoria, confirmando la relacién entre

progresion de la enfermedad y deterioro orolingual.

3. Percepciones de los pacientes (Objetivo 3)

Los pacientes reportaron mejoras percibidas en la deglucion y en el manejo de la saliva, con
una mayor sensacién de seguridad al comer. Sin embargo, los cambios en el habla fueron li-
mitados, lo que indica que este sintoma requiere un abordaje terapéutico distinto al utilizado

en el presente protocolo.
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4. Perspectivas de los cuidadores y aplicabilidad clinica (Objetivo 4)

Los cuidadores destacaron beneficios en la seguridad alimentaria y el bienestar emocional
de los pacientes, aunque mencionaron la carga asociada al acompafamiento en el proceso
terapéutico. Tanto pacientes como cuidadores consideraron adecuada la frecuencia, duracién
y estructura de las sesiones, lo que refuerza la buena tolerancia y la potencial aplicabilidad

clinica de esta intervencién en el abordaje de la disfagia en la EP.
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A partir de los resultados obtenidos, se plantean las siguientes lineas de investigacion para

orientar estudios posteriores:

1. Ensayos clinicos controlados:

Desarrollar ensayos clinicos aleatorizados que incluyan un grupo control, con el fin de deter-
minar con mayor precision la eficacia especifica de la EENM lingual en comparacién con la

terapia convencional u otras modalidades de tratamiento.

2. Seguimiento longitudinal

Realizar estudios de seguimiento a largo plazo que permitan analizar la sostenibilidad de
los efectos de la intervencién en pacientes con enfermedad de Parkinson, considerando la

progresién natural de la patologia.

3. Abordaje biomecanico integral

Analizar de forma mds exhaustiva los efectos de la intervencidn sobre la biomecanica global
de la deglucién, mas alla de los pardmetros linguales, para comprender de manera holistica
el impacto funcional. Asimismo, incluir la evaluacién de posibles repercusiones en la movi-
lidad y coordinacioén articulatoria, dado el papel compartido de la lengua en la deglucién y
el habla.
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4. Co-creacion de protocolos de intervencion

Desarrollar un protocolo especifico de electroestimulacion intraoral para pacientes con
enfermedad de Parkinson a través de un proceso de investigacién-accién participativa que
involucre activamente a pacientes, cuidadores y logopedas, y que se fundamente en la evi-

dencia cientifica disponible.

5. Desarrollo y validacion de instrumentos de CdV especificos

Disefiar y validar herramientas de evaluacién de calidad de vida especificas para pacientes
con enfermedad de Parkinson y disfagia, que integren tanto medidas objetivas como percep-

ciones subjetivas de pacientes y cuidadores.
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10.1. Anexo 1. Hoja informativa del estudio y consentimientos informados.

INFORMACION PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

Titulo del protocolo: La electroestimulacion intraoral y su eficacia en el aumento de la fuerza y

resistencia lingual en pacientes con disfagia orofaringea afectados por enfermedad de Parkinson

Investigador principal: Dr. Jaume Kulisevsky. Servicio de Neurologia. Tel: 93 5537613. E-mail:
jkulisevsky@santpau.cat

Caodigo del estudio: IIBSP-EIO-2018-48

Promotor: Institut de Recerca de I’Hospital de la Santa Creu i Sant Pau — IIB Sant Pau

Centro donde se realizara el estudio: Escuecla de Patologia del Lenguaje

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invita
a participar. El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica
correspondiente.

Nuestra intencion es proporcionarle la informacioén correcta y suficiente para que pueda
evaluar y juzgar si quiere o no participar en este estudio. Para ello, lea esta hoja informativa con
atencion y siéntase con absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude a
aclarar sus dudas al respecto. Nosotros le aclararemos las dudas que le puedan surgir después de la
explicacion. Ademas, puede consultarlo con las personas que considere oportuno.

Una vez que haya comprendido el estudio, si usted desea participar se le pedira que firme esta

forma de consentimiento, de la cual se le entregara una copia firmada y fechada.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir no
participar o cambiar su decision y retirar el consentimiento en cualquier momento y sin dar
explicaciones, sin que por ello se altere la relacion con su médico ni se produzca perjuicio alguno

en su tratamiento.

OBJETIVO DEL ESTUDIO
Se le invita a participar en un estudio de investigacion que tiene como objetivo analizar la
fuerza y resistencia de la lengua en pacientes disfagicos de la enfermedad de Parkinson sometidos

a logoterapia asociada a electroestimulacion oral. Esto ayudara a comprobar la eficacia de la

Cddigo: IIBSP-E1I0-2018-48 1
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electroestimulacion intraoral en lengua en pacientes de disfagia orofaringea con Parkinson.

JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

La disfagia orofaringea es comin en pacientes con Parkinson. Se estima que hasta un 80% de
estos pacientes sufrira disfagia orofaringea durante las primeras etapas de la enfermedad y, en etapas
avanzadas, la incidencia de disfagia podria aumentar hasta el 95%. La disfagia orofaringea incluye
varias alteraciones deglutorias que pueden conllevar otras complicaciones: por ejemplo, una
alteracion en la fuerza y resistencia de la lengua podria derivarse en alteraciones en la fase faringea
que tal vez terminen en complicaciones respiratorias o, incluso, en neumonia. Por ello, el
tratamiento de la disfagia orofaringea deberia ser uno de los pilares fundamentales para prevenir este
tipo de riesgos.

Hasta la actualidad se han propuesto diversos tratamientos para el manejo de la disfagia
orofaringea en pacientes con Parkinson, entre los que se incluyen intervenciones quirurgicas,
modificacion del bolo alimenticio, estimulacion eléctrica neuromuscular, maniobras posturales para
proteccion de via aérea e intervenciones farmacoldgicas. No obstante, se requiere una mayor
investigacion sobre nuevas herramientas que sean efectivas y de facil acceso. Por ello, se pretende
ampliar el conocimiento y comprobar la eficacia de una nueva técnica, la electroestimulacion
intraoral. Esta técnica se aplicara en la lengua, ya que se trata de un o6rgano fundamental en la fase
oral de la deglucion cuyo correcto funcionamiento puede ayudar en el tratamiento de la disfagia

orofaringea.

PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO

Si retine las condiciones para participar en este protocolo y si acepta participar se le realizaran

las siguientes pruebas y procedimientos:

1. Un examinador analizara la fuerza y resistencia de su lengua a través de un dispositivo
denominado IOPI: para ello, se le colocara un pequefio bulbo en la lengua y se le pedira
que lo empuje contra el paladar lo mas fuerte posible. Esto nos proporcionara una medida
objetiva de la fuerza y resistencia de su lengua. El mismo procedimiento se repetird a
mitad y a final del tratamiento.

2. Se le sometera a logoterapia tradicional para el tratamiento de la disfagia orofaringea en
pacientes con Parkinson, la cual consiste en realizar diferentes ejercicios isométricos e
isotonicos. De manera adicional, se le realizara un tratamiento de electroestimulacion.

Para ello, se usara el boligrafo intraoral “Forma” conectado al aparato TENS/EMS

Cddigo: IIBSP-E10-2018-48
Version: 2. Fecha: 16/05/2022
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DIGITAL 4 CANALES modelo EV906 RehabMedic. Este boligrafo se le colocara
encima de la lengua y le provocara pequefios impulsos nerviosos que llegaran a los
nervios y grupos musculares de la lengua.

3. Como se ha dicho previamente, a las tres semanas de tratamiento y al finalizar el mismo
le volveran a tomar las medidas de fuerza y resistencia de la lengua mediante el
dispositivo IOPI.

4. Al finalizar la primera fase del estudio, se iniciara una segunda etapa en la que participara
en una sesion con un grupo focal mediante la cual se buscara descubrir los elementos en
comun de sus vivencias. Asimismo, también se invitara a su(s) cuidador(es) a participar

en otro grupo focal diferenciado

BENEFICIOS Y RIESGOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Por lo que respecta a los riesgos asociados a esta investigacion, estos son minimos puesto que
se utilizara una potencia maxima de 25 mA. Esta intensidad se considera una potencia de seguridad
que no puede causar ningin de dafio. No obstante, es posible que se produzcan pequeiias molestias,
como por ejemplo casos aislados de irritacion en la zona de colocacion de los electrodos tras largos
periodos de aplicacion. Para evitar esto, todos los profesionales implicados en la investigacion han
realizado una formacion especifica sobre el funcionamiento del aparato para minimizar este tipo de
riesgos.

De todos modos, no se espera que la terapia con electroestimulacion genere riesgos superiores a
los producidos por la terapia tradicional. Por esta razén, no se plantea la contrataciéon de una podliza
de seguro adicional.

En cuanto a los beneficios personales, es posible que no obtenga ningun beneficio para su salud
por participar en este estudio.

No obstante, este estudio podria ayudar a comprobar la eficacia de una nueva herramienta para
el tratamiento de los pacientes de disfagia orofaringea con Parkinson. Si finalmente se demuestra su
eficacia, podra incluirse dentro de las practicas habituales para el tratamiento de esta condicion para
mejorar la calidad de vida de los pacientes y evitar mayores complicaciones en su cuadro clinico.

Ademas, esta nueva técnica presenta las ventajas de ser poco invasiva y de bajo coste.

CONFIDENCIALIDAD

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de todos los sujetos

participantes se ajustara a lo dispuesto en el Reglamento (UE) n® 2016/679 y a la Ley Orgéanica

Cddigo: IIBSP-E10-2018-48
Version: 2. Fecha: 16/05/2022
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3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Garantia de los Derechos

Digitales.

Tanto el Centro como el Promotor son responsables respectivamente del tratamiento de sus
datos y se comprometen a cumplir con la normativa de proteccion de datos en vigor. Los datos
recogidos para el estudio estaran identificados mediante un cddigo y s6lo su médico del
estudio/colaboradores podran relacionar dichos datos con usted y con su historia clinica. Por lo
tanto, su identidad no sera revelada a persona alguna salvo excepciones, en caso de urgencia

médica o requerimiento legal.

El acceso a su informacion personal quedara restringido al médico del estudio/colaboradores,
autoridades sanitarias, al Comité de Etica de la Investigacion y personal autorizado por el
promotor (monitores del estudio, auditores), cuando lo precisen para comprobar los datos y
procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la confidencialidad de los mismos de

acuerdo a la legislacion vigente.

De acuerdo a lo que establece la legislacion de proteccion de datos, usted puede ejercer los
derechos de acceso, modificacion, oposicion y cancelacion de datos. Ademas puede limitar el
tratamiento de datos que sean incorrectos, solicitar una copia o que se trasladen a un tercero
(portabilidad) los datos que usted ha facilitado para el estudio. Para ejercitar sus derechos puede
dirigirse al investigador principal del estudio. También puede ejercitar sus derechos remitiendo
una comunicacion por email al Delegado de Proteccion de Datos del centro: dpd@santpau.cat.
Asi mismo tiene derecho a dirigirse a la Agencia de Proteccion de Datos si no quedara

satisfecho/a.

Si usted decide retirar el consentimiento para participar en este estudio, ningin dato nuevo sera
afladido a la base de datos. Sin embargo, debe tener en cuenta que los datos no se pueden
eliminar aunque deje de participar en el estudio, para garantizar la validez de la investigacion y

cumplir con los deberes legales.

El investigador y el promotor estan obligados a conservar los datos recogidos para el estudio al
menos hasta 5 afios tras su finalizacion. Posteriormente, su informacion personal sélo se
conservara por el centro para el cuidado de su salud y por el promotor para otros fines de
investigacion cientifica si usted hubiera otorgado su consentimiento para ello, o si asi lo permite

la ley y los requisitos éticos aplicables.

Cddigo: IIBSP-E10-2018-48
Version: 2. Fecha: 16/05/2022
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Si realizaramos transferencia de sus datos codificados fuera de la UE a las entidades de
nuestro grupo, a prestadores de servicios o a investigadores cientificos que colaboren
con nosotros, los datos del participante quedaran protegidos con salvaguardas tales como
contratos u otros mecanismos por las autoridades de proteccion de datos. Si el participante
quiere saber mas al respecto, puede contactar con el Investigador Principal del estudio o con
el Delegado de Proteccion de Datos del promotor mediante correo electronico a

dpo_ir@santpau.cat.

COMPENSACION ECONOMICA
Su participacion en el estudio no le supondra ningun gasto, ni compensacion economica. Usted

no tendré que pagar por los procedimientos del estudio.

CONTACTO EN CASO DE DUDAS
Si durante su participacion tiene alguna duda o necesita obtener mas informacion, pongase en

contacto con el Investigador Principal.
OTRA INFORMACION RELEVANTE

Si usted decide retirar el consentimiento para participar en este estudio, ningiin dato nuevo sera

afiadido a la base de datos.

Al firmar la hoja de consentimiento adjunta, se compromete a cumplir con los procedimientos del

estudio que se le han expuesto.

Muchas gracias por su colaboracion.

Cddigo: IIBSP-E10-2018-48
Version: 2. Fecha: 16/05/2022
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del protocolo: La electroestimulacion intraoral y su eficacia en el aumento de la fuerza y

resistencia lingual en pacientes con disfagia orofaringea afectados por enfermedad de Parkinson

Y0 (Nombre ¥ apellid0s), «..cveeeueririirieieieirierterete ettt

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.

He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

He hablado con: ......cccceeevinininieiiiiccceieenee (nombre y apellidos del investigador)
Comprendo que mi participacion es voluntaria.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1° Cuando quiera

2° Sin tener que dar explicaciones.

3° Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

- Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi consentimiento
para el acceso y utilizacion de mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de

informacion.

Firma del paciente Firma del investigador

Fecha: Fecha:

Este documento se firmara por duplicado quedindose una copia el investigador y otra el paciente

Codigo: IIBSP-E10-2018-48
Version: 2. Fecha: 16/05/2022
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del protocolo: La electroestimulacion intraoral y su eficacia en el aumento de la fuerza y
resistencia lingual en pacientes con disfagia orofaringea afectados por enfermedad de Parkinson

Yo (nombre y apellidos) ...........coeeeuiiiiiiiniiiiiinn encalidadde...................... (relacion con
el participante) de..........c.cocveviiiiiiiiiiiii (nombre y apellidos del participante)
He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
He hablado con: ......cccoeivirenieiniieeeeeeene (nombre y apellidos del investigador)
Comprendo que la participacion del paciente es voluntaria.
Comprendo que puede retirarse del estudio:
1° Cuando quiera
2° Sin tener que dar explicaciones.
3° Sin que esto repercuta en sus cuidados médicos.
- En mi presenciase hadado a...............ooooiiinn, (nombre del participante) toda
la informacion pertinente adaptada a su nivel de entendimiento y estd de acuerdo en
participar. Presto mi conformidad para que ...............coccoieinl. (nombre del
participante) participe en este estudio y doy mi consentimiento para el acceso y utilizacion

de los datos en las condiciones detalladas en la hoja de informacion.

Firma del representante Firma del investigador

Fecha: Fecha:

Este documento se firmara por duplicado quedandose una copia el investigador y otra el paciente

Codigo: IIBSP-E1I0-2018-48
Version: 2. Fecha: 16/05/2022 7

147



10. ANEXOS

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del protocolo: La electroestimulacion intraoral y su eficacia en el aumento de la fuerza y

resistencia lingual en pacientes con disfagia orofaringea afectados por enfermedad de Parkinson

Y0 (nombre y apellidos del testigo) declaro bajo mi
responsabilidad que ...........cooiiiiii (nombre y apellidos del participante)
Ha leido (6 se le ha leido, en el caso en que el paciente no pueda leer), la hoja de informacion que se
le ha entregado.
Ha podido hacer preguntas sobre el estudio.
Ha recibido suficiente informacion sobre el estudio.
He hablado con: .......ccoeivininienninnieieceee (nombre y apellidos del investigador)
Comprendo que la participacion del paciente es voluntaria.
Comprende que puede retirarse del estudio:
1° Cuando quiera
2° Sin tener que dar explicaciones.
3° Sin que esto repercuta en sus cuidados médicos.
- Ha expresado libremente su conformidad para participar en el estudio en este estudio y da
para el acceso y utilizacion de los datos en las condiciones detalladas en la hoja de

informacion.

Firma del testigo Firma del investigador

Fecha: Fecha:

Este documento se firmara por duplicado quedindose una copia el investigador y otra el paciente

Codigo: IIBSP-E10-2018-48
Version: 2. Fecha: 16/05/2022



10. ANEXOS

CARTA DE REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO

Titulo del protocolo: La electroestimulacion intraoral y su eficacia en el aumento de la fuerza y
resistencia lingual en pacientes con disfagia orofaringea afectados por enfermedad de Parkinson

Por este conducto, deseo comunicar mi decision de retirarme de este protocolo de investigacion por

las siguientes razones (opcional):

Si el paciente asi lo desea, podra solicitar que le sea entregada toda la informacién que se haya recabado

sobre él, con motivo de su participacion en el presente estudio.

Firma del participante o responsable Fecha:
Testigo 1 Fecha:
Testigo 2 Fecha:

(Se debera elaborar por duplicado y una copia quedara en poder del paciente)

Codigo: IIBSP-E1I0-2018-48
Version: 2. Fecha: 16/05/2022

149
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10.2. Anexo 2. Cuaderno de recogida de datos.

Codigo Protocolo:/IBSP-E10-2018-48

sant Promotor: IR-HSCSP
Version 02, diciembre, 2018
N° Paciente: [:][:I:] Fecha:| | |-| | |- | | | | | Visita:
dia mes afio

CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS
(COMPLETO)
Version 02, diciembre, 2018

LA ELECTROESTIMULACION INTRAORAL Y SU EFICACIA EN EL
AUMENTO DE LA FUERZA Y RESISTENCIA LINGUAL EN PACIENTES CON
DISFAGIA OROFARINGEA AFECTADOS POR ENFERMEDAD DE
PARKINSON

Caodigo del Protocolo IIBSP-E10-018-48

Promotor Institut de Recerca de I'Hospital de la Santa Creu i Sant
Pau — IIB Sant Pau

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

¢/ Sant Antoni Maria Claret, 167

08025 Barcelona

Investigador Principal Jaume Kulisevsky
Fecha ] Y I O O A |
Caédigo de paciente I I I

Research Institute
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau 1/10
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Cadigo Protocolo:IIBSP-E10-2018-48
wu | SANT Promotor: IR-HSCSP
Versién 02, diciembre, 2018

N° Paciente: |:|:|:| Fecha:| | || | || | | | | Visita:

dia [mes afio

DATOS DEMOGRAFICOS

Fecha de nacimiento |___|__ |- |- || |1

Sexo Hombre |__| Mujer |__|

CRITERIOS DE INCLUSION

(Tachese donde

corresponda)
El paciente sufre Enfermedad de Parkinson Si NO
El paciente se encuentra en los estadios 1-4 de Hoehn y Yarh Si NO
El cuadro clinico del paciente permite saber cuando va a estar en Si NO
fase on
El paciente presenta un minimo de tres sintomas de DO segun el Si NO
cribado EAT-10 (ver pagina siguiente)

Para la seleccion de este voluntario todas las respuestas deben ser AFIRMATIVAS.

CRITERIOS DE EXCLUSION

(Tachese donde

corresponda)
Alteracién cognitiva que interfiere en la comprensién Si NO
Anomalias craneofaciales Si NO
Lesiones en 6rganos fonoarticulatorios Si NO
Problemas neuroldgicos asociados no relacionados con EP Si NO
Epilepsia Si NO
Ictus Si NO
Tension arterial descompensada Si NO
Enfermedades sistémicas descompensadas Si NO
Dificultades respiratorias severas Si NO
Trastorno cognitivo severo Si NO
El paciente utiliza marcapasos, DBS o elementos metalicos
intraorales fijos (proétesis fijas, implantes, braquets...)
El paciente esta en proceso de adaptacion a la medicacion

Para la seleccion de este voluntario todas las respuestas deben ser NEGATIVAS.

U El paciente cumple todos los criterios para la inclusién en el estudio y ha
recibido el Consentimiento Informado para su lectura y analisis.

Research Institute
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Cddigo Protocolo:IIBSP-E10-2018-48
- | SANT Promotor: IR-HSCSP
Versién 02, diciembre, 2018

N° Paciente: D:lj Fecha:| | || | || | | | | Visita:

dia mes afio

CONFIRMACION DE LA INCLUSION

L] El paciente ha firmado el Consentimiento Informado.

Fecha del consentimiento informado [___ | |- | |- 1| 1

EXPLORACION DEL ESTADO INICIAL (VISITA 0)

¢ Identificacion de Escala FOIS: |___|__ |
FUNTIONAL ORAL INTAKE SCALE

DEPENDIENDO DE ViA DE AUMENTACION ALTERNATIVA

Nivel 1 Ingesta nada por via oral, solo via alternativa.

Nivel 2 Dependiente de una via alternativa con mismas ingestas orales de alimentos o liguidos.

Nivel 3 Dependiente de una via alternativa con ingesta oral consistente de alimentos o
liquidos.

INGESTA POR VIA ORAL EXCLUSIVA

Nivel 4 Ingesta solo por via oral con una (nica consistencia.

Nivel 5 Ingesta solo por via oral con miltiples consistencias pero requiriendo preparaciones
especiales o compensatorias.

Nivel G Ingesta solo por via oral con multiples consistencias sin necesidad de preparaciones
especiales, pero con limitaciones para algunos alimentos en especificos.

Nivel 7 Ingesta solo por via oral sin restricciones.

Research Institute
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau 3/10
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Cadigo Protocolo:IIBSP-E10-2018-48

Promotor: IR-HSCSP

Version 02, diciembre, 2018

N° Paciente: |:|:|:|

Fecha: | | |- [ | |- L[ [ [] visita
dia mes afio
SESIONES

SESION 1
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL

INVESTIGADOR
SESION 2
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL

INVESTIGADOR
SESION 3
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL

INVESTIGADOR
SESION 4
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL

INVESTIGADOR
SESION 5
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL

INVESTIGADOR
Research Institute
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau 4/10
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10. ANEXOS

Cddigo Protocolo:IBSP-E10-2018-48
Promotor: IR-HSCSP
Versién 02, diciembre, 2018

| SANE

N° Paciente: D:lj Fecha:| | || | || | | | | Visita:

dia mes afio

SESION 6
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL

INVESTIGADOR
SESION 7
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL

INVESTIGADOR
SESION 8
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL

INVESTIGADOR
SESION 9
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL

INVESTIGADOR
SESION 10
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL

INVESTIGADOR
Research Institute
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau 5/10
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Cadigo Protocolo:IIBSP-E10-2018-48
Promotor: IR-HSCSP
Versién 02, diciembre, 2018

N° Paciente: |:|:|:| Fecha:| | || | || | | | | Visita:

mes afo
SESION 11
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL
INVESTIGADOR
SESION 12
FECHA HORA
INTENSIDAD USADA CUMPLE PROTOCOLO Si NO
COMENTARIOS FIRMA DEL
INVESTIGADOR

Research Institute
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
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Cddigo Protocolo:IIBSP-E10-2018-48
- | SANT Promotor: IR-HSCSP
Versién 02, diciembre, 2018

N° Paciente: D:lj Fecha:| | || | || | | | | Visita:

dia mes afio

MEDICION DEL IOPI (INVESTIGADOR ENMASCARADO)

SESION 1

FECHA | HORA

IDENTIFICACION VALOR
IOPI INICIAL

COMENTARIOS

SESION 6

FECHA HORA

IDENTIFICACION VALOR
0PI MEDIO

COMENTARIOS

SESION 13

FECHA HORA

IDENTIFICACION VALOR
IOPI FINAL

COMENTARIOS

Research Institute
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau 7/10



10. ANEXOS

Cadigo Protocolo:IIBSP-E10-2018-48
wu | SANT Promotor: IR-HSCSP
Versién 02, diciembre, 2018

N° Paciente: |:|:|:| Fecha:| | || | || | | | | Visita:

dia [mes afio

DESCRIPCION DE ACONTECIMIENTOS ADVERSOS

AcONtECIMIENTO AAVEISO: ...ttt et e e sttt e e s st e e e e s bt e e e nb e e senteeas

Grave: Si[] No[J (si la respuesta es S, rellenar la hoja de notificacion de AA y enviar por FAX al monitor)
Fecha y hora en que se - -
informa:
Dia mes afo hora minuto
S

Estaba presente antes de iniciar el tratamiento: Si [] Nno [l

Intensidad: Leve [] Evolucioén: Desaparicién sin secuelas U]
Moderada L] Desaparicion con secuelas [J
Severa U Persistente U]

Relacion de la causalidad entre el tratamiento y la reaccion adversa:

Cierta (] Improbable []
Probable ] Condicional/No clasificada UJ
Posible ] No valorable/No clasificable []

¢Precis6 medidas o tratamiento correctivo?  Si [] No[]

¢El paciente ha debido abandonar el ensayo? Si L] Nno [

OSEIVACIONES: .........oiiiiiiiiiee ittt e et e e et e e e et e e e e saeeeaateeesassaeeessseeesasssee e ssaeaeansseaesanseeesanneeaean

Firma del médico informante: ..o

Research Institute
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau 8/10
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Cddigo Protocolo:IIBSP-E10-2018-48
- | SANT Promotor: IR-HSCSP
Versién 02, diciembre, 2018

N° Paciente: D:lj Fecha:| | || | || | | | | Visita:

dia mes afio

INCIDENCIAS

Research Institute
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau 9/10
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Cadigo Protocolo:IIBSP-E10-2018-48
«u | S@Nt Promotor: IR-HSCSP
Versién 02, diciembre, 2018

N° Paciente: |:|:|:| Fecha:| | || | || | | | | Visita:

[mes afio

dia
HOJA DE FIN ESTUDIO

El voluntario ha presentado ningun efecto adverso. Si NO
El voluntario ha recibido algun tratamiento concomitante a lo largo del estudio Si NO
El paciente ha finalizado el estudio de forma prematura. Si NO

Si es SI, indique fecha y causa:

Si es NO, indique fecha:

Indique la causa fundamental para la interrupcion (Marque sélo una casilla):

[JPor violacién del protocolo
[J Por decisién del voluntario
[] Acontecimiento Adverso (registrelo con detalle en la hoja correspondiente).

Research Institute
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau 10/10
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10.3. Anexo 3. Curso clinico.
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10.4. Anexo 4. Graficos.
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10.5. Anexo 5. Dictamen del comité de ética de la investigacion con
medicamentos.

HOSPITAL DE LA Sant Antoni Ma Claret, 167 - 08025 Barcelana
SANTA CREU 1 Tel. 93 291 90 00 - Fax 93 291 94 27

SANT PAU e-mall: gantpau@santpau.cat
www.santpau.cat
FUNDACIO DE GESTIO SANITARIA
UNIVIRSITAT AUTONOMA BE BARCELONA

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION CON MEDICAMENTOS

Doiia Milagros Alomso Martinez, Secretaria del Comité de Etica de la Investigacion con
Medicamentos de la Fundacié de Gesti¢ Sanitaria del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de
Barczlona,

CERTIFICA

Que este Comité ha evaluado la modificacién propuesta por el promotor, al estudio:

TITULD: La dectroestimulacin intraoral ¥ su eficacia en el awmente de la fuerza y resistencia lingual en pacientes
con disfagia erofaringes afectados por enlermedad de Parkinson,

PROMOTOR: INSTITUT DE RECERCA HSCSP
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10.6. Anexo 6. Protocolo de procedimiento de tareas.

Sy S ?\'PT'X"H?E&", Escola Clinica
SANT PAU l de Neuropsicologia i

STIO SANTTARTA ® Patologia del Lienguatge

Protocolo de Procedimientos y Tareas

Fecha: /!

Procedimentos ™M

Organizar el espacio.

Colocar los codigos de cada participante en las sillas.

Conectar el computador a la corriente.
Abrir el QuickTime Player.

Verificar si el micréfono del computador esta encendido.

Probar la grabacion (Boton rojo).

Bienvenida a los participantes.

Entrega del Consentimiento Informado.

Al PN RN IR Il el o e

Entrega del documento de recogida de Datos Sociodemograficos.

—_
(=}

. En el momento de la grabacion decir el nimero y nombre del grupo focal.

—
—_

. Para guardar: Hacer clic en el boton rojo/ Guardar en Documentos.

—_
N

. Antes de realizar una nueva grabacion certificarse de que el audio que ya esta
grabado.

13. Para realizar una nueva grabacion cerrar la ventana de grabacion en la (x) que

esta del lado izquierdo de la Pista de Audio.

Tareas 4|

Firmar

1. Consentimiento Informado.

Rellenar

1. Datos Sociodemograficos de la Muestra: Pacientes.

2. Datos Sociodemograficos de la Muestra: Cuidadores.

Responder al guion

1. Guion del Grupo Focal de Pacientes.

2. Guion del Grupo Focal de Cuidadores.
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10.7. Anexo 7. Guion semiestructurado de preguntas para pacientes.

10.

11.
12.

?,? fiyﬂ"% 1{’ f L'FAI Escola Clinica
SANT PAU l de Neuropsicologia i

® Patologia del Lienguatge

Guion de Grupo Focal - Pacientes

De qué manera describiria el impacto que ha tenido hacer este tratamiento en sus vidas.
(Qué les parecid la frecuencia con que fueron hechas las sesiones? (Ej.: fue mucho haber
venido dos veces por semana, de esa forma sintieron que terminaron mas rapido el
tratamiento).

(Como les pareci6 esta experiencia con la Electroestimulacion? (Ej.: les provoco algun
miedo o molestia durante la intervencion).

(Coémo ha sido vuestra experiencia para tragar los alimentos/medicamentos que
acostumbran a consumir después del tratamiento de Electroestimulacion?

(Qué otros cambios ha experimentado en su alimentacion después del tratamiento de
Electroestimulacion? (Ej.: pueden comer cosas que antes no comian con tanta facilidad).
(Qué cambios han notado en su habla después del tratamiento de Electroestimulacion?
Describan como se siente cuando comen acompaifiados o en sitios publicos.
(Recomendarian este tratamiento a otros pacientes que tengan un problema similar al
vuestro? ;Por qué?

(Qué cambios o mejoras haria en las sesiones y/o intervencion?

(Qué cambios o mejoras logradas después del tratamiento se mantienen hasta el dia de
hoy? ;Si no se mantienen, cuando desaparecieron?

(Qué cambios han notado con relacion a la saliva? (Ej.: sialorrea o xerostomia).

(Aportarian alguna informacion mds a esta experiencia?
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SR ERED Escola Clinica
SANT PAU l de Neuropsicologia i
PN RRTA ® Patologia del Lienguatge

FUNDACIS DR GESTI( SANTTARTA
UNIYESSITAT AUTONOMA DE SARCOLONA

Area de estudio Preguntas

De qué manera describiria el impacto que ha tenido hacer

este tratamiento en sus vidas.

(Qué cambios o mejoras logradas después del

Cambios observados con el | tratamiento se mantienen hasta el dia de hoy? (Si no se
tratamiento de EENM mantienen, cuando desaparecieron?

(Recomendarian este tratamiento a otros pacientes que

tengan un problema similar al vuestro? ;Por qué?

(Aportarian alguna informacién mas a esta experiencia?

(Qué les parecio la frecuencia con que fueron hechas las
sesiones? (Ej.: fue mucho haber venido dos veces por
semana, de esa forma sintieron que terminaron mas

) ) répido el tratamiento).
Logistica del tratamiento de

(Como les pareci6 esta experiencia con la
EENM

Electroestimulacion? (Ej.: les provoco algin miedo o
molestia durante la intervencion).
({Qué cambios o mejoras haria en las sesiones y/o

intervencion?

(Como ha sido vuestra experiencia para tragar los
alimentos/medicamentos que acostumbran a consumir
después del tratamiento de Electroestimulacion?

({Qué otros cambios ha experimentado en su alimentacion
Cambios en la alimentacion | después del tratamiento de Electroestimulacion? (Ej.:
pueden comer cosas que antes no comian con tanta
facilidad).

(Qué cambios han notado con relacion a la saliva? (Ej.:

sialorrea o xerostomia).

) ({Qué cambios han notado en su habla después del
Cambios en el habla ) ) )
tratamiento de Electroestimulacion?

o Describan como se siente cuando comen acompanados o
Socializacion o )
en sitios publicos.
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10.8. Anexo 8. Guion semiestructurado de preguntas para cuidadores.

& iyﬂ"‘]é PECY Escola Clinica
SANT PAU l de Neuropsicologia i
6 SANTTARTA ® Patologia del Lienguatge

X

Guion de Grupo Focal - Cuidadores

1. (Como experimenta actualmente las situaciones de alimentacion de su
familiar/paciente?

2. (Coémo observo al paciente durante el tratamiento? (Ej.: motivado, frustrado, cansado)?

3. (De acuerdo a lo experimentado como cuidador, considera que el tratamiento de
Electroestimulacion logré algin cambio en la calidad de vida de su familiar/paciente?

4. (Qué beneficios observo, en las rutinas diarias de su familiar/paciente, en relacion a la
alimentacion?

5. (Qué beneficios observo, en las rutinas diarias de su familiar/paciente, en relacion al
habla?

6. (Qué barreras experimento como cuidador durante este tratamiento? (Ej.: costo al traer
al paciente al centro, las veces que tenia que desplazarse).

7. (Qué cambios experimentd en sus procedimientos habituales como cuidador durante
este tratamiento?

8. (Qué cambios 0 mejoras consiguid identificar en su familiar/paciente durante y después
del tratamiento?

9. (Los cambios o mejoras que identificd en su familiar/paciente se mantuvieron en el
tiempo? ;{Como describiria este proceso?

10. Aportarian alguna informacién mas a esta experiencia?
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Area de estudio

Preguntas

Cambios en la alimentacion de su
familiar/paciente

({Qué beneficios observo, en las rutinas diarias de su

familiar/paciente, en relacion a la alimentacion?

Barreras y facilitadores como
cuidador

(Qué barreras experimento como cuidador durante
este tratamiento? (Ej.: costo al traer al paciente al
centro, las veces que tenia que desplazarse).

(Qué cambios experimentd en sus procedimientos
habituales como cuidador durante este tratamiento?
(Como experimenta actualmente las situaciones de
alimentacion de su familiar/paciente?

(Aportarian  alguna informaciéon mas a esta

experiencia?

Cambios con relacion al tratamiento
de EENM en el familiar/paciente

(Como observo al paciente durante el tratamiento?
(Ej.: motivado, frustrado, cansado)?

(De acuerdo a lo experimentado como cuidador,
considera que el tratamiento de Electroestimulacion
logro algiin cambio en la calidad de vida de su
familiar/paciente?

({Qué cambios o mejoras consigui6 identificar en su
familiar/paciente durante y después del tratamiento?
(Los cambios o mejoras que identifico en su
familiar/paciente se mantuvieron en el tiempo?

(Como describiria este proceso?

Cambios en la alimentacion de su
familiar/paciente

(Qué beneficios observo, en las rutinas diarias de su

familiar/paciente, en relacion al habla?
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10.9. Anexo 9. Certificado de premio en el Congreso Argentino de Disfagia
(AAD, 2020)
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El Comité Cientifico ha otorgado el 3° PREMIO al trabajo libre:

“El Efecto de la Electroestimulacion Intraoral en la Fuerza y Resistencia
Lingual en Personas con Enfermedad de Parkinson y Disfagia Orofaringea”

Autores: Kulisevsky Bojarski J, de Almeida Simao M, Herndndez S3nchez R,
Paz Patifio A, Vergara Vargas M.
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