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INTRODUCCION

Las dificultades que una persona presenta para su comunicacién, a menudo constituyen
una de las mayores limitantes para su interaccion social, su salud mental y la de su
familia. La tartamudez es un de los trastornos del habla mas frecuentes durante la infancia
y constituye una discapacidad de la comunicaciéon gque puede tener un marcado impacto
en el desarrollo social, emocional, biolégico y educativo de los nifios.

La tartamudez no puede ni debe definirse como un simple problema emocional, como se
dice generalmente, pues no es de causa psicolégica. En la actualidad es bien conocido
gue no hay categorias convencionales que logren etiquetar a la tartamudez como una
patologia orgénica, funcional, psicoldgica o neuroldgica, sino que son muchos los factores
que combinados ocasionan esta alteracion de la comunicacion, y es como consecuencia
-y N0 cOMoO una causa- que surge el problema emocional.

Aunque muchos de los pacientes que padecen tartamudez han descrito su experiencia
personal, solo se han realizado muy pocos estudios de forma sistematica en relacién al
impacto de la discapacidad de comunicacion en la calidad de vida.

El presente trabajo pretende proporcionar una vision integral y actualizada de los
fendbmenos que rodean a este trastorno de la comunicacién, asi como un acercamiento a
la experiencia de los pacientes para los cuales el habla no es la modalidad mas facil,
rapida y eficaz de la comunicacion, sino que constituye el origen de un conflicto

biopsicosocial que afecta todas las areas de su vida.



PROLOGO

El lenguaje oral es quiza la modalidad de la comunicacion mas rapida y efectiva de los
seres humanos. El habla, un elemento de este proceso de la comunicaciéon oral,
constituye una herramienta fundamental para lograr los objetivos inherentes a esta forma
especifica de la comunicacién. Cuando la fluidez del habla se ve alterada
—especificamente en la tartamudez- todo el sistema sufre las consecuencias, pero el
impacto mayor ocurre en el hablante pues la incapacidad de emitir los mensajes en el
tiempo y con la claridad deseadas puede producir multiples efectos. Mas aun, cuando
este tipo de trastornos del habla aparecen a una edad en la que existe mayor
vulnerabilidad emocional -como es el caso de los nifios y adolescentes-, es probable que
el impacto de esta discapacidad sea mayor.

Es por esta razén que considero de suma importancia hacer un estudio sistematico para
conocer el impacto que tiene la tartamudez en la calidad de vida de los pacientes

menores de edad.



RESUMEN

La tartamudez es un trastorno funcional de la comunicacion oral, que afecta la fluencia
del habla,’ debida a una disfuncién neuromotora central, que desorganiza temporalmente
la exactitud motora bucofonatoria en las etapas del planeamiento, produccién vy
monitorizacion del habla. Hay una gran cantidad de aspectos que se pueden ver
afectados en la vida de los pacientes con tartamudez, como el estado emocional, el nivel
de independencia, las relaciones sociales, la autoestima.

Se realizé un estudio transversal, observacional, descriptivo con pacientes de entre 8 y 16
afios de edad que acuden al grupo de terapia de habla del grupo vespertino del Instituto
Nacional de Rehabilitacion; se aplicé un cuestionario realizado en el centro de tartamudez
de Pensilvania (ACES, Assesment of Child’s Experience with Stuttering), para evaluar el
impacto de la tartamudez en los nifios, mismo que fue traducido al espafiol y
estandarizado en poblacién chilena en el 2006. La muestra estuvo constituida por 22
nifios de los cuales fueron eliminados por presentar problemas de lenguaje. El tiempo de
aplicacion del cuestionario fue de 40 minutos; obteniendo resultados poco consistentes
que indicaron una falta de relacion entre la edad de los pacientes con la gravedad del
impacto en la calidad de vida, ademas de datos que sugieren que el lenguaje utilizado en

el cuestionario no es el mas indicado para este grupo de edades.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El lenguaje oral es quiza la modalidad de la comunicacion mas rapida y efectiva de los
seres humanos. El habla, un elemento de este proceso de la comunicacién oral,
constituye una herramienta fundamental para lograr los objetivos inherentes a esta forma
especifica de la comunicacién. Cuando la fluidez del habla se ve alterada
—especificamente en la tartamudez- todo el sistema sufre las consecuencias, pero el
impacto mayor ocurre en el hablante pues la incapacidad de emitir los mensajes en el
tiempo y con la claridad deseadas puede producir multiples efectos. Mas aun, cuando
este tipo de trastornos del habla aparecen a una edad en la que existe mayor
vulnerabilidad emocional -como es el caso de los nifios y adolescentes-, es probable que
el impacto de esta discapacidad sea mayor.

Es por esta razén que considero de suma importancia hacer un estudio sistematico para
conocer el impacto que tiene la tartamudez en la calidad de vida de los pacientes

menores de edad.



ANTECEDENTES

La tartamudez es un trastorno funcional de la comunicacion oral, que afecta la fluencia
del habla, debida a una disfuncién neuromotora central, que desorganiza temporalmente
la exactitud motora bucofonatoria en las etapas del planeamiento, produccion vy
monitorizacién del habla.? ElI DSM-IV define la tartamudez como una alteracion de la
fluidez y de la organizacion temporal normales del habla, caracterizada por la
concurrencia frecuente de uno o mas de los siguientes fendbmenos: repeticiones de
sonidos y silabas, prolongaciones de sonidos, interjecciones, palabras fragmentadas por
pausas, blogueos audibles o silenciosos, circunloquios para sustituir palabras
problematicas, palabras producidas por un exceso de tension fisica, repeticiones de
palabras monosildbicas.® Se presenta en todas las culturas y lenguajes con una
prevalencia de 1% aproximadamente.® Inicia tipicamente entre el 2° y 5° afio de vida con
una incidencia hasta 4 veces mas alta en varones que en las mujeres®. Existe

aproximadamente entre un 50 y 80% de probabilidades de recuperacion espontanea. > °

Etiologia
Uno de los puntos mas desconcertantes acerca de la tartamudez del desarrollo es que la
etiologia es aun desconocida. A través de los siglos se han propuesto diferentes teorias

acerca del origen de la tartamudez, mismas que a continuacién se mencionan.

Origen psicoldgico

Dentro de los aspectos psicolégicos que influyen en el tartamudeo destacan la ansiedad y
el aprendizaje automético, y que estd gobernado por las llamadas leyes del
condicionamiento. Se sabe que la ansiedad influye de manera determinante en el habla y
que cuando el disfémico estd nervioso tartamudea mucho mas. De hecho muchas
personas consideradas por si mismos y por los demas como de habla normal se traban
notablemente en circunstancias que le producen ansiedad alta. El problema se complica
cuando el propio tartamudeo se convierte por si mismo en fuente adicional de ansiedad,
ya sea por miedo a la reaccion adversa de los demas, o simplemente porque se tiene la
sensacion de haber perdido el control de los propios actos en una tarea fundamental
como es la comunicacion. Entonces se entra en un circulo vicioso en el que existe

tartamudez porque se estd nervioso y se esta nervioso porque hay tartamudez. El



sufrimiento llega a ser tan grande que el disfémico puede llegar a centrar su vida en la
lucha contra él, evitando las circunstancias que le son penosas, de esta forma su vida se
frustra porque deja de realizar muchas actividades para las que sirve, que le gustariany le
harian mas feliz. Por ejemplo, puede llegar a elegir una profesion en la que la relacion con
el resto de las personas sea minima, aunque sea subempleado, o puede perder
oportunidades de encontrar pareja, o se aisla socialmente y lleva una vida solitaria,

aunque le gustaria relacionarse y disfrutaria enormemente con ello. ’

Alteraciones del orden psicobioldgico

Se puede especular que la influencia de los estados emocionales esta relacionado a la
presencia de la tartamudez, debido a variaciones en la produccion de dopamina
(neurotransmisor que en los ganglios basales tiene una funcion fundamental para el
control de los movimientos) inducidas por las emociones. La liberacién de dopamina en el
cuerpo estriado esta relacionada con la ejecucion de secuencias de movimientos pre-
aprendidos; vy las respuestas aprendidas en el cuerpo estriado, pueden ser abolidas
después de un cese en la liberacién de ésta. Es por eso que algunos casos de tartamudez
se relacionan con bajos niveles sinapticos de dopamina, y entonces podemos intuir que
los eventos emocionales que afectan la liberacion de esta, pueden tener un efecto directo

sobre la severidad de la Tartamudez. 8

Anomalias estructurales

Algunas lesiones estructurales asociadas con la tartamudez incluyen el cuerpo estriado,
aumento del tamafio del plano temporal del hemisferio dominante, area de Broca,
especificamente la pars opercularis y el tercio inferior de la regién premotora,® anomalias

en los giros frontales del hemisferio izquierdo.”

Origen Neurogénico

La primera teoria formal de este tipo fue la teoria de la dominancia cerebral, propuesta por
Orton (1927) y Travis (1931). Ellos propusieron la hip6tesis de que en las personas
tartamudas existe una falta de dominancia cerebral para el lenguaje, ocasionando que los
impulsos motores lleguen a destiempo a los musculos involucrados en el habla. Sin
embargo, la imposibilidad para demostrar esta falta de dominancia cerebral, llevo a que
esta teoria perdiera su popularidad; aunque las bases no fueron del todo refutadas. Se
han realizado una amplia variedad de estudios neurofisiologicos, concluyendo que las

personas con tartamudez tienen una representacion bilateral del lenguaje, dominancia



cerebral invertida, interferencia del hemisferio derecho con las actividades del hemisferio
izquierdo, y/o mayor control del hemisferio derecho para la produccion del habla aunque
sin diferencia para la percepcion de esta.*

Forster and Webster (2001) sugirieron que el mecanismo subyacente es un sistema labil
de activacion hemisférica que lleva a una sobreactivacion inapropiada del hemisferio
derecho, misma que puede tener efectos en la fluidez del habla mediante la interferencia
interhemisférica con el mecanismo del control motor del habla de hemisferio izquierdo.®
Por otro lado, mediante estudios de neuroimagen se ha demostrado la existencia de una
anomalia de la sustancia blanca por debajo de la representacion motora de la lengua y la
laringe, que refleja, posiblemente, conexiones deterioradas entre a corteza premotora
izquierda y las areas del lenguaje temporal y frontal.? Mediante electroencefalografia
digital se ha encontrado que en los pacientes con tartamudez existe mayor disfuncién
frontal derecha durante la hiperventilacién; ademas de un aumento significativo de la
actividad delta en las regiones frontales derechas acompafiada de disminucién de la
actividad alfa y asimetria interhemisférica importante.® *°

Algunos otros autores han buscado la relacién de la tartamudez con la asimetria cerebral
por medio del test de Wada (Wada y Rasmussen 1960). En general, los resultados de
este examen sugieren que no existe dominancia hemisférica para las funciones del habla
en las personas con tartamudez.*

Brawn et al (1987) encontr6é que la activacion de las regiones del hemisferio izquierdo se
relacionaban con la produccion del habla accidentada, mientras que la activacion del
hemisferio derecho representaba los procesos compensatorios asociados con la
atenuacion de los sintomas de la tartamudez. **

Hablando en términos de lateralidad, se ha especulado que existe mayor prevalencia de
personas zurdas y ambidiestras entre las personas con tartamudez que entre 10s no
disfémicos debido a que los zurdos y los ambidiestros tienden a tener menor lateralizacién

de las funciones del lenguaje que los diestros.’

Ganglios Basales y Area Motora Suplementaria

Sugiere que las bases disfuncionales de la tartamudez son la pérdida de la habilidad de
los ganglios basales para producir sefiales de inicio de los segmentos motores del habla,
y que los cambios de densidad de los receptores de dopamina en el putamen pudieran

explicar el frecuente patrén de recuperacién espontanea durante la infancia.



Un aspecto intrigante de la tartamudez es que existen algunas condiciones especiales
como el canto y la lectura en coro, que crean fluidez inmediata en la mayoria de las
personas con tartamudez (Van Riper, 1982). A esto se le llama “efecto del ritmo”.

La ejecucion de una secuencia motora compleja requiere control de dos aspectos
principales: el patron espacial de activacion muscular y el inicio exacto de cada
submovimiento. Una de las maneras mas efectivas para que las personas con tartamudez
puedan producir un habla fluida es hablar al tiempo de un metrénomo. El estimulo ritmico
provee de sefiales externas para el inicio exacto de cada silaba. En la lectura en coro, la
voz de la otra persona provee la sefial de inicio, con un patrén que es posible seguir. El
canto es la produccién de tonos musicales por medio de la voz. Sabemos que un
elemento indispensable de la musica es el ritmo, este hace que los sonidos se pongan a
tiempo. Una conclusibn es que durante el canto, el cerebro debe de tener una
representacion interna del mapa de las sefiales de inicio de cada sonido. Esta es una
diferencia entre el habla y el canto: el ritmo no es un elemento indispensable para el
habla; y como se discutié anteriormente, cuando un ritmo distinto se aplica al habla, la
tartamudez usualmente desaparece.

Si esta conclusién es correcta, el dramatico efecto de que el canto elimine la tartamudez
en la mayoria de las personas tartamudas, puede ser visto como una muestra de las
sefales de inicio disfuncionales en el habla tartamuda.

Algunos estudios indican que el principal papel del Area Motora Suplementaria (AMS) es
producir las sefiales de inicio para movimientos voluntarios, bien aprendidos, complejos y
movimientos secuenciales; ademas que las funciones del AMS estdn mas relacionadas
con la sefal de inicio que con la programacién espacial. Mas aun, Cunnington et al.
propuso que los ganglios basales (GB), por medio de la AMS provee de sefales de inicio
internas para facilitar el inicio de los submovimientos en una secuencia motora bien
aprendida. Este modelo presenta un posible mecanismo para el efecto del ritmo en la
tartamudez: que las sefiales de inicio externas compensan la deficiencia de las sefales
internas faltantes del AMS y de los GB. Mientras que la Corteza Premotora parece jugar

un papel clave en los movimientos que tienen sefiales de inicio en el exterior.?

Tartamudez y Genética
Los resultados de multiples estudios familiares han establecido claramente el rol que
juegan los factores genéticos en el desarrollo de la tartamudez. Se ha documentado que

la prevalencia es de aproximadamente 20 al 83% en hermanos monocigoéticos y del 4 al



19% de los hermanos dicigoticos; asi como que la incidencia para familiares de primer
grado es del 15%, comparado con 5% para la poblacion en general.'?

La tartamudez es una condicion poco frecuente en Japoneses, Polinesios y casi ausente
en Indios Americanos.*®

El analisis de la segregacion ha sugerido diferentes modelos genéticos de herencia en
familias con tartamudez, incluyendo multifactorial y de transmision poligénica, vy
recientemente se describi6 un patrén de herencia autosémica dominante.*? Sin embargo,
en otros estudios realizados con familias de disfémicos, no se han podido demostrar
patrones simples de herencia Mendeliana.**

Hasta la actualidad, solo se han realizado 3 cariotipos del genoma completo designados a
detectar las variaciones genéticas relacionadas con tartamudez. Riaz et al. (2005) reporto
evidencia significativa de una posible relacion entre la tartamudez y el cromosoma 12q,
asi como evidencia sugestiva de una relaciébn con el cromosoma 1qg en familias
pakistanies.™

Shugart et al. (2004) observo6 algunos datos de probable relacion con el cromosoma 18q
en un estudio realizado en 68 familias europeas.’® Y por ultimo Suresh et al (2006), en un
estudio realizado entre 100 familias con historia de segregacion de tartamudez, sugirié el
posible enlace de la tartamudez con el cromosoma 9, 15 y 13. Sin embargo la evidencia
no ha sido determinante de acuerdo a los criterios establecidos de significancia

genomica.*?

Clasificacion

e Porla forma de inicio

Neurogénica o Adquirida: Asociada a lesiones cerebrales como enfermedad de Parkinson,
pardlisis supranuclear, infarto isquémico cerebral, evento vascular cerebral, migrafa
isquémica cerebral transitoria, sindrome de acinesia pura, enfermedad de Alzheimer,
traumatismo craneal, estrés emocional, anorexia nerviosa, didlisis renal y iatrogenia por
neurofarmacos y psicofarmacos. El tnico I6bulo no implicado en estas lesiones parece ser

el occipital.?

Del Desarrollo: Es el trastorno del habla que surge durante el desarrollo mas comun,

ocurre cuando el nifio estd aprendiendo el lenguaje y el habla, alrededor de los 2 y 5



afios.! Es resultante de una disfuncion neuromotora central, que desorganiza
temporalmente la exactitud motora bucofonatoria en las etapas de planeamiento,
produccion y monitorizacion del habla, con un colapso en los circuitos que conectan la
corteza motora y los ganglios basales, podria reflejar una inestabilidad o pérdida de

control de la funcion cerebral, mas que una pérdida de funcion.

e Porlaforma de los accidentes del habla

Tonica: caracterizada por las midltiples interrupciones ocasionadas por espasmos.
Durante las interrupciones el paciente muestra rigidez y tensién faciales. Es la que

presenta peor diagndstico.

Clonica: caracterizada por las repeticiones de silabas y palabras enteras, mas frecuentes
en consonante que en vocal, mas todavia en oclusivas y que se dan mayoritariamente a

principio que en medio de palabra.

Tonico-clénica o mixta: es el tipo mas frecuente, porque resulta dificil encontrar un

disfémico puro ténico o clénico, la mayoria combinan los dos sintomas.*

e Porlaintensidad de los sintomas (Peters y Guitar)

Normal. Menos de 10%. Repeticiones de palabras o frases, modificaciones,

interjecciones. No se observa tension ni esfuerzo. El nifio tiene conciencia de dificultad.

De Limite o riesgo. Mas de 10%. Repeticiones de partes de palabras y de palabras

monosilabicas, escasas prolongaciones. No se observa tension ni esfuerzo.

Incipiente. El signo principal que surge es la tensién o esfuerzo, observable como
repeticiones rapidas y abruptas, aumento del tono durante las repeticiones y
prolongaciones. Dificultades para iniciar la emision. Tension facial. ElI nifio manifiesta
conciencia de dificultad. Pueden observase conductas para ayudarse a salir del bloqueo,

como cerrar los ojos.

Avanzada. Se observan, ademas de lo anterior, conductas de evitacion (de palabras y

situaciones) y sentimientos como verguenza o miedo.



Diagnostico

Normalmente los nifios en edad preescolar atraviesan un periodo de disfluencias, por lo
tanto resulta dificil el reconocimiento de la tartamudez en este grupo de edad. Para poder
decidir si estos nifios requieren terapia de habla es necesario conocer las disfluencias
normales del preescolar; las mas comunes son: repeticiones completas de palabras
(especialmente monosilabicas), interjecciones y frases incompletas. Tradicionalmente se
ha considerado como normal cuando existen menos de 10 disfluencias en 100 palabras
habladas. Los padres necesitan cooperar para hacer el diagnéstico, puesto que es
conveniente hacer una grabacién de por lo menos 750 silabas recopiladas en mas de un

dia pero menos de una semana.®

Tratamiento

Terapia psicoldgica.

Su objetivo fundamental es aprender a aceptar el sufrimiento que produce la tartamudez y
a aprender a “evitar evitar” las situaciones y circunstancias que le han llevado a restringir
su vida y sentirse auténticamente desgraciado. El tratamiento psicolégico se basa en la
terapia cognitivo conductual y en la que han venido aplicando los terapeutas de la
tartamudez mas famosos, fundamentalmente Charles Van Riper. Esta terapia tiene como
objetivo y resultado una disminucion importante de la ansiedad.

Los dltimos avances en terapia cognitivo conductual han llevado al desarrollo de la
Terapia de Aceptacion y Compromiso, que afirma que para resolver el trastorno por
evitacion experiencial, hay que aceptar el sufrimiento que supone la falta de control del
habla y comprometerse en el desarrollo y manifestacién de los valores personales. La
lucha por conseguirlos nos va a permitir alcanzar nuestras aspiraciones y ser mas felices.
Cuando luchamos por nuestras aspiraciones, objetivos y metas, implicitos en nuestros
valores, aparecera sin ninguna duda el esfuerzo y el sufrimiento, pero mereceran la pena,
porque sin ellos no se andara el camino necesario y en la propia lucha encontramos el
disfrute que nos hace felices. Esta filosofia, que parece referirse solamente a las grandes

metas de la vida, también se aplica en pequefia escala al habla. Cuando hablamos el



objetivo primario que todos queremos alcanzar es transmitir un mensaje y que su
contenido y significado lleguen al interlocutor .

El primer paso de la terapia es darse cuenta de que sus esfuerzos por no tartamudear no
conducen a ningun sitio y que los esfuerzos, muchas veces inhumanos, que se hacen
para hablar, son, realmente, la causa de gran parte del sufrimiento. Se entra asi en la
primera fase de la Terapia de Aceptacion y Compromiso que es la de desesperanza
creativa, en la que se toma conciencia de que es necesario cambiar la estrategia global
que se ha estado aplicando en el intento de buscar la solucién. Enfrentar el terror de no
hacer nada especial cuando se prevé el bloqueo, es una fase crucial de la terapia. Para
llegar a hacerlo se propone la fase de desensibilizacion de la terapia de Van Riper, que
ensefia como afrontando el riesgo se produce la extincion de la ansiedad, es decir, como
no luchando contra la ansiedad se consigue superarla. Una vez que se ha perdido el
miedo a bloquearse es cuando se puede esperar con tranquilidad a que la sensacion de
fluidez aparezca. Se comienza entonces la fase de modificacion en la que se pueden
introducir elementos de cambio en la manera de pronunciar que potencian la aceptacion.
Finalmente, cuando se ha conseguido un nivel de fluidez, se pasa a la fase de
estabilizacion, en la que el grupo terapéutico y las relaciones sociales son fundamentales.
La terapia cognitivo conductual ha demostrado empiricamente que es la terapia de
eleccion en los trastornos de ansiedad y la ansiedad es uno de los factores fundamentales
en la tartamudez, es por eso que este camino es una alternativa poderosa disponible para

poder superar los problemas que se asocian al tartamudeo.’

Terapia de habla

La variedad de modelos posibles para intervenir en la tartamudez es muy amplia; hay
corrientes que van dirigidas mejorar el comportamiento de los padres para propiciar un
ambiente favorable y otras que intervienen sobre el patrén de habla del nifio y ofrecen
estrategias que ayudan a mejorar su fluidez. Sin embargo un tratamiento de habla no
constituye una alternativa excluyente a las intervenciones sobre el ambiente o el paciente,

sino que al contrario, lo mas indicado es que se lleven a cabo las dos al mismo tiempo. *’

¢ Intervencidn con padres para crear ambientes favorecedores de la fluidez:
El objetivo de la intervencién es introducir cambios radicales en el ambiente para
disminuir demandas y potenciar asi la fluidez. El primer paso es detectar y eliminar

posibles factores desencadenantes de las disfluencias, intentando construir un entorno



facilitador de la fluidez. La comunicacion es un proceso interaccional y los padres estan
todo el tiempo generando situaciones de habla con sus hijos; parece entonces logico que
haya que trabajar con ellos para ensefarles a promover situaciones comunicativas de
mayor calidad, aun aceptando que las que han estado creando hasta ese momento no
sean especialmente malas o perjudiciales.

1. Entrenar a los padres en un modelo de habla mas lento y relajado, y con un contenido
mas simple tanto sintactica como semanticamente.

2. Crear estilos comunicativos que impliquen baja presion para los nifios:
- Evitar situaciones de habla estresantes.
- Hacer méas comentarios y menos preguntas.

- Hacer las preguntas de una en una, despacio y disminuyendo su complejidad tanto

sintactica como semantica
- Esperar a que el nifio termine de hablar evitando interrupciones y superposiciones.
- Ensefar a los padres a hacer escucha activa con sus hijos.
- Entrenar formas adecuadas para reaccionar ante los blogueos.
- No dar ayuda para salir de ellos si el nifio no la pide.

- Controlar la conversacion si los bloqueos empiezan.

3. Introducir algunos cambios en su estilo de vida:

- Disminuir el ritmo de vida general de la familia (evitando que los nifios tengan un

exceso de ocupaciones).
- Planear las actividades para generar rutina.

- Ala hora de disciplinar, castigar sobre la conducta sin pedir al nifio explicaciones

sobre lo que haya hecho, mientras se le castiga tiene prohibido hablar.

- Apoyar al nifio en cualquier punto fuerte que tenga y evitar un exceso de criticas.
Si somos eficaces a la hora de ayudar a crear una atmosfera favorecedora de la fluidez,
los efectos de este cambio se haran notar muy rapidamente en el habla de los nifios. De
forma que si el ambiente esta verdaderamente jugando un papel importante en el caso
con el que estemos trabajando, los cambios se notaran en pocas sesiones. Pero, ¢y si no
se producen las mejorias esperadas?, ¢cuanto tiempo debemos seguir trabajando con
padres antes de decidirnos por un tratamiento de habla. Si existiesen indicios de
evolucion negativa o indicadores de riesgo de cronificacion nos planteariamos trabajar

directamente sobre el habla del nifio.



e Técnicas indirectas de moldeado del habla
A través de ella el terapeuta ofrece al nifio un modelo de habla que haga desaparecer la
tartamudez, en un contexto de juego y sin ningun tipo de exigencia al nifio para que hable
fluidamente. Todo este trabajo inicial se realiza en un contexto de juego. Por ejemplo,
usamos un juego “tipo oca” compuesto por planetas por los que el nifio va pasando por
azar, por la puntuacion obtenida al tirar un dado; en cada planeta hay un “personaje
extraterrestre” y le ensefiamos al nifio a hablar con él. También podemos poner sobre la
mesa diferentes animales, e invitar al nifio a hablar como lo hacen cada uno de ellos. Este
contexto ladico nos permite ofrecer al nifio diferentes modelos de habla con una jerarquia
que va desde el silabeo, a un habla a un ritmo casi normal. Para trabajar elegiremos el
habla que mas se parezca a la normal y que garantice en el nifio la ausencia
de tartamudez.
Poco a poco, a través de la practica y el modelado, vamos consiguiendo que el nifio
automatice esta forma de hablar y la vaya transformando hasta llegar a un modelo
enlentecido pero que suene natural. En ocasiones las transiciones las marcamos con
cambios de personaje: “ya sabemos hablar como las orugas, ahora vamos a aprender
como las mariposas”; en la mayoria de los casos el modelo evoluciona hacia la
naturalidad por si solo, bajo el control del terapeuta. En el momento en que hemos
conseguido un modelo sin disfluencias y apto para ser usado en contextos diferentes a la
clinica, iniciamos la transferencia a otras situaciones. La sucesion de pasos es la
siguiente:
1. El terapeuta deja de usar el modelo aunque sigue animando al nifio a hablar como el
personaje seleccionado.
2. Introducimos personas diferentes en la sesidn, aunque el terapeuta siga presente
dando el modelo en caso de que el nifio lo pierda.
3. Metemos a los padres en sesion para que el nifio hable usando el modelo delante de
ellos, aprovechamos para ensefarles a mantener al nifio hablando de la forma que le
hemos ensefiado.
4. Pedimos a los padres que pongan en practica esta forma de hablar en casa, durante
unos 15 minutos al dia, llevando a cabo una actividad que resulte gratificante tanto para
ellos como para su hijo.
5. Llegado el caso tratamos de pasar el control sobre el modelo de habla al nifio:

“¢podrias hablar asi en otros sitios?".



e Técnicas directas de trabajo con el habla

La mayoria de estos tratamientos trabajan al mismo tiempo tanto aspectos
comunicacionales como de habla. Estan basados en el modelado y el uso de programas
de refuerzo. En ellos el terapeuta ofrece al nifio un modelo favorecedor de la fluidez:
habla algo mas lenta de lo normal, con aproximaciones articulares suaves y una
entonacion normal. Todo ello en un contexto comunicacional no exigente, con numerosas
pausas Yy silencios, turnos conversacionales lentos y relajados y sin peticiones directas
para que el nifio hable.

Una posible estrategia a incorporar en el tratamiento es la de ensefiar a identificar los
blogueos y a percibir la diferencia entre hablar tenso y hablar relajado. Para ello Conture y
Melnick proponen dar nombres a los tipos de errores y ensefiar al nifio a reconocerlos.
Por ejemplo, llaman “golpe” a repetir una palabra, “golpecito” a repetir una silaba, “atasco”
al blogueo y “resbalén” a las prolongaciones.

Para trabajar esta delicada tarea de hacer conscientes a los nifilos de sus errores, se
empieza haciendo que el nifio descubra este tipo de errores sobre el habla del terapeuta y
se los sefiale. Posteriormente serd el terapeuta quien haga lo mismo sobre el habla del
nifio, ensefandole a cambiar la disfluencia por el habla mas relajada que se ha modelado
o ensefiando técnicas de modificacion especificas como hablar lento y en voz un poco

mas baja.

e Teécnicas operantes de modificacion del habla a través de los padres

La mas representativa es el Programa Lidcombe para el Tratamiento de la Tartamudez
Temprana desarrollado por la Universidad de Sydney. Se trata de una intervencién en el
habla de los nifios a través de los padres, usando una metodologia operante. La idea es
ensefiar a los padres a dar respuestas contingentes al habla infantil, reforzando los
momentos de fluidez con comentarios del tipo “muy bien” o “jqué suave!”; y ofreciendo
correcciones al habla tartamuda. Las reacciones posibles ante las disfluencias son muy
variadas y lo mas importante es que consigan sefialar al nifio “el fallo” sin generar
ansiedad, algunos ejemplos de estas estrategias son: ignorar, comentar (“ahi se te
escap6 un salto”), pedir con amabilidad que repita elogiando el logro, o devolver un
modelo correcto.

La primera parte del trabajo se realiza en la clinica donde el terapeuta del lenguaje
ensefia a los padres a identificar expresiones tartamudeadas y momentos de fluidez, a

corregir las primeras y reforzar los segundos. Una vez que los padres son habiles



haciendo este trabajo, se les pide que lo lleven a cabo en casa en microsesiones de 15
minutos. Estas consisten en realizar con sus hijos alguna actividad que sea divertida para
todos y que serd aprovechada para reforzar el habla fluida y corregir los tartamudeos. Al
mismo tiempo se les sugiere que cuando puedan refuercen en cualquier situacion de la
vida cotidiana los momentos de mayor fluidez, sin emitir correcciones. En un paso
posterior se ensefia a los padres técnicas para pasar a los nifios el autocontrol de las
correcciones, a través de preguntas como: “sfue eso suficientemente suave?”. El
terapeuta ejerce un control constante sobre todo el proceso, ensefia a los padres a tomar
medidas del habla del nifio (sobre una escala de 1 a 10), y hace frecuentes revisiones que
se pactan desde el principio del tratamiento. Después de tres semanas de entrenamiento
inicial, a razén de dos sesiones por semana, se cita a las familias con periodicidad
decreciente: primero cada 15 dias, luego una vez al mes, y asi haciendo seguimientos de
hasta 9 meses. Cada uno de los contactos se aprovecha para ayudar a los padres a
resolver problemas que vayan apareciendo a la hora de poner en marcha el programa y
tomar medidas de la evolucién del habla del nifio. Finalizan el tratamiento cuando el nifio
muestra tasas de tartamudez inferiores al 1% de palabras tartamudeadas. Los resultados
de este programa son ademas sorprendentes, indican una desaparicion completa de la

tartamudez.

e Programas estandarizados de trabajo con articulacion
Este ultimo bloque de programas lo constituyen formas de intervencion muy cerradas en
las que se utiliza una serie de estimulos que el nifio debe repetir siendo la tarea del
terapeuta reforzar las emisiones correctas y castigar aquellas en las que aparezcan
disfluencias. En esta linea Costello-Ingham ofrece un programa basado en los principios
de la madificacion de conducta, en el que el nifio debe producir una serie de palabras
nombrando los dibujos que aparecen en diferentes laminas. Si la produccién es correcta
el nifio obtiene un premio (normalmente fichas canjeables por una recompensa final), si
tartamudea se castiga la disfluencia (el terapeuta dice “para”). El programa consta de 21
niveles de complejidad cada vez mas grande. Por ejemplo, en el primero debe nombrar,
sobre dibujos 50 palabras monosilabicas; en el sexto se trabaja con laminas que
describen acciones y el nifio debe hablar durante 3 segundos sin tartamudear; y en el
decimoséptimo, en el marco de una conversacién normal en la que el terapeuta habla
deprisa y se superpone, se refuerza la emision de 2 minutos sin disfluencias. Ademas, se

establece un criterio para avanzar pasos por el programa, si el nifio no lo cumple no se



repite el nivel, sino que se revisa el programa de refuerzo y se genera un paso intermedio.
Esta autora no ofrece ninguna estrategia al nifio para mejorar su fluidez, éste debe
desarrollarla espontaneamente.

Similar al anterior, pero esta vez partiendo de una reflexion tedrica sobre el origen de la
tartamudez, Riley y Riley (1985, 1991, 1999) en su programa de entrenamiento motor del
habla, ofrecen un método para mejorar la fluidez de nifios con tartamudez temprana.
Estos autores asumen que las disfluencias son causadas por un sistema motor para lo
verbal que no funciona adecuadamente. Por ello su metodologia estd encaminada a
trabajar este aspecto usando silabas sin sentido, sin incluir ningin tipo de trabajo
cognitivo, ni ofrecer ninguna estrategia favorecedora de la fluidez. EI material usado
consiste en conjuntos de silabas de complejidad creciente que el nifio debe repetir, la
dificultad viene dada por el nimero de consonantes, la estructura silabica y la inclusién
de consonantes sonoras y sordas. El nifio debe emitirlas en la secuencia correcta, con la
pronunciacion correcta y a la velocidad que se le indique. El terapeuta ofrece el modelo
sin dar explicaciones, dado que la idea es que la tarea debe realizarse automaticamente,
y refuerza o castiga la produccién del nifio. El criterio para pasar un estimulo es obtener
en él tres éxitos consecutivos, y se promociona de nivel con un 80 % de los estimulos
conseguidos adecuadamente. Si falla en seis pruebas consecutivas se baja de nivel. Si se
hiciera necesario el terapeuta podria llevar a cabo un trabajo adicional con la respiracion:
controlando el numero de silabas, aumentando el numero de silabas que introduce en

cada espiracion.

Tratamiento farmacolégico

Aunque se han estudiado muchos medicamentos para esta patologia, solo uno, el
haloperidol, ha demostrado en varias ocasiones la efectividad para disminuir los sintomas
de la tartamudez. El mecanismo por el cual la risperidona reduce los sintomas no es
completamente claro. Alguna evidencia sugiere que las personas con tartamudez
presentan hipometabolismo del cuerpo estriado y aumento de la actividad de la
dopamina. Los antagonistas de la dopamina, como la risperidona, aumentan el
metabolismo del cuerpo estriado mediante el bloqueo de los receptores D2 en el cuerpo
estriado. Sin embargo, el haloperidol no es muy recomendable porque no es bien tolerado
por los pacientes ya que tiene multiples efectos extrapiramidales. Se ha estudiado su
efecto en dosis bajas (0.5 a 2mg) y ha producido mejorias importantes con adecuada

tolerancia, aunque se sugieren nuevos estudios para corroborar su tolerancia.™®






OBJETIVOS

e Determinar cualitativamente el impacto de la tartamudez en la calidad de vida de
los pacientes menores de edad que padecen este trastorno.

e Determinar si algunos factores como la edad o el grado de severidad de la
tartamudez influyen en el impacto en la calidad de vida de los pacientes disfémicos

de este grupo de edad.

HIPOTESIS

La calidad de vida de los pacientes menores de edad con tartamudez se ve afectada por

la discapacidad en la comunicacién que este trastorno propicia.

JUSTIFICACION

Aunque muchos de los pacientes que padecen tartamudez han descrito sus experiencias
personales, solo se han realizado muy pocos estudios de forma sistematica en relacion al
impacto de la discapacidad de comunicacion en la calidad de vida.

Hay una gran cantidad de aspectos que se pueden ver afectados en la vida de los
pacientes con tartamudez, como el estado emocional, el nivel de independencia, las
relaciones sociales, la autoestima... Es comun que las personas que experimentan
tartamudez perciban reacciones negativas de parte de las personas con las que se
relacionan y que la tartamudez sea vista como una experiencia desagradable, reflejando
sentimientos de inconformidad, frustracion, ansiedad y restriccién, por lo que se cree que
puede producir un impacto negativo en la vida de los pacientes.

Las alteraciones de la comunicacion, como la tartamudez, tienen gran influencia en la
vida de las personas en cualquier etapa que se encuentre. Por ejemplo, durante la edad
escolar, se ha demostrado que los nifios suelen tener un menor desempefio académico.
Durante la adolescencia, es comin que sea dificil entablar relaciones sobre todo con
personas del sexo opuesto.?° Si no es identificada y tratada a tiempo, la tartamudez puede
ocasionar una severa discapacidad comunicativa que limita a las personas a participar de

lleno en la vida y a lograr sus objetivos personales y sociales; por lo tanto es de suma



importancia iniciar tratamiento antes de que los nifilos empiecen a desarrollar reacciones
negativas ante los accidentes de su habla.”

La medicion del impacto que tiene la tartamudez es de gran interés, pues nos permitira
conocer las barreras sociales y personales que se han creado y que poco a poco
deterioran la calidad de vida, porque a fin de cuentas, las experiencias que viven estos

nifios con tartamudez no solo involucran los accidentes del habla.



MATERIAL Y METODOS

Disefio de la investigacion

Se realizo un estudio transversal, observacional, descriptivo.

Poblacion
Pacientes de entre 7 y 18 afios que cursan con el diagnéstico de tartamudez, y que

actualmente reciben tratamiento en el servicio de Foniatria del INR.

Criterios de inclusion
¢ Diagnostico de tartamudez emitido por el servicio de Foniatria del Instituto Nacional
de Rehabilitacion
e Pacientes de 7 a 18 afios

e Que reciban terapia de habla en el INR (por un periodo no mayor de 6 meses)

Criterios de exclusion
¢ Problema de lenguaje y/o de aprendizaje.
e Enfermedad Neurolégica (Epilepsia, Trastorno de déficit de atencibn e
hiperactividad, Paralisis cerebral infantil)
e Presencia de alguna enfermedad que afecte la calidad de vida (problemas

motores, dismorfias)

Muestra
Estuvo constituida por 22 nifios con diagnéstico de tartamudez, que pertenecen al grupo

de terapia vespertino del servicio de foniatria del Instituto Nacional de Rehabilitacion.

Clasificacion de variables



Variables Independientes: (causa)
e Tartamudez
e Edad

e Sexo

Variables dependientes: (efecto)

¢ Implicaciones psicoldgicas y sociales

Participantes

Participaron 22 pacientes de entre 7 y 15 afios (18 hombres, 4 mujeres). Todos eran
pacientes del servicio de foniatria del Instituto Nacional de Rehabilitacion, y contaban ya
con expediente. Todos fueron evaluados a su ingreso por un Médico en Comunicacion,
Audiologia y Foniatria, y posteriormente diagnosticados con Tartamudez, de los cuales 11
presentaban tartamudez “limitrofe”, 7 con tartamudez “incipiente” y 4 tartamudez
“avanzada”, de acuerdo a la Escala de Peters y Guitar.?* Todos habian acudido a terapia
de habla en el mismo Instituto por un periodo no mayor de 6 meses, durante 1 hr. a la
semana. Se recabaron los expedientes de cada uno de los pacientes para determinar si
existia alguna enfermedad que lo excluyera del estudio, y encontramos que 2 de ellos
presentaban ademas un retardo severo del aprendizaje; uno de ellos del sexo femenino
con diagnéstico de tartamudez incipiente y otro, del sexo masculino, con tartamudez

avanzada. Ambos fueron excluidos del estudio.

Instrumento (apéndice 1)

El “Examen para la Evaluacion de la Tartamudez en Nifios” (ACES: Assesment of the
Child’s Experience of Stuttering) es un instrumento que evalla la experiencia de la
tartamudez vista desde la perspectiva del nifio que la padece; estd basado en un
instrumento similar para adultos con tartamudez: “OASES” (Overall Assesment of the
Speaker’'s Experience of Stuttering), del cual fueron adaptadas las preguntas para
asegurar que fueran apropiadas para nifios de 7 a 18 afios. Ambos cuestionarios fueron
disefiados por J. Scott Yaruss y Robert W. Quesal del Centro de Tartamudez de
Pensylvania;”® y su objetivo era realizar un instrumento de medida que evaluara el
impacto de la tartamudez en los nifios. Para lograr un abordaje valido y aplicable a

cualquier poblacién, se apegaron a la Clasificacién Internacional de Funcién y



Discapacidad de la Organizacién Mundial de la Salud® (OMS) la cual describe a la
tartamudez en términos de: a) disfuncion de las estructuras del cuerpo -conductas
observables de la tartamudez-, b) factores contextuales -tales como las reacciones
personales y ambientales a la tartamudez-, y c) limitaciones o restricciones en la

habilidad para participar en las actividades cotidianas.

En relacién a esta clasificacion se desarrollé el cuestionario con 4 diferentes secciones:

I. Informacion general: contiene 20 preguntas que corresponden a la percepcion de
la fluidez del propio paciente disfémico y acerca de los conocimientos generales

de la tartamudez y su tratamiento.

Il. Reacciones hacia la Tartamudez: contiene 30 enunciados que examinan las
reacciones afectivas, cognitivas y del comportamiento del paciente con

tartamudez.

[ll. Comunicacion en situaciones cotidianas: contiene 25 enunciados que evaltan el
grado de dificultad que los pacientes con tartamudez tienen para comunicarse en

situaciones generales (en la escuela, en su casa, con la familia).

IV. Calidad de vida relacionada a la comunicacion: contiene 25 enunciados que nos
dan informaciéon acerca de la interferencia que perciben los pacientes con la
comunicacién en sus relaciones y su sensacion en general con respecto a la

vida.?®

El cuestionario fue traducido al espafiol por Lic. Laura Bustos Marolt de la Universidad de
Chile, misma que en el afio 2006 valido el cuestionario en poblacion chilena. Su principal
objetivo era determinar la necesidad de tratamiento y el tipo de abordaje a seguir, asi
como la necesidad de inter-consultas interdisciplinarias para ofrecer un tratamiento
integral a sus pacientes, apoyandose en un instrumento (ACES) que habia dado muy

buenos resultados en poblacién norteamericana. 2*

Procedimiento para codificar los resultados

El cuestionario requiere aproximadamente 20 minutos para contestar y consta de 100
preguntas, a cada una de ellas se le otorga un valor de 1 a 5 puntos. La escala de valor
de cada respuesta esta organizada de manera tal que los puntajes mayores indiquen un

mayor impacto negativo asociado con la tartamudez. Para asegurar que las preguntas no



contestadas no afectaran el puntaje total, se establecié que en cada seccion se tomaria
como total absoluto, el numero de respuestas de cada paciente, y no el nimero de
enunciados de la seccion; de esta manera, en relacion al puntaje maximo posible de cada
paciente se obtuvo el puntaje de impacto, que corresponde al total de puntos obtenidos en
los enunciados contestados convertidos a porcentaje.

De acuerdo a esta regla, se establecié entonces que un puntaje de impacto de 20.0 a 29.9
puntos, correspondia a un impacto leve; de 30.0 a 44.9 era igual a impacto leve a
moderado; de 45.0 a 59.9 sugeria impacto moderado; de 60.0 a 74.9 era impacto

moderado a severo; y por lltimo, de 75.0 a 100 correspondia a impacto severo.?®

Método

A los 20 pacientes restantes se les solicitd que respondieran el cuestionario de
“Evaluacién de la Experiencia de Tartamudez por parte del Nifio”. Todos los nifios
contestaron la evaluacién sin limite de tiempo, dado que algunos presentaban mayor
lentitud para leer las oraciones. Cuando los nifios presentaban dudas acerca del
significado de la oracién se les solicitaba que omitieran la respuesta, para evitar sesgos al
momento de que el aplicador emitiera una explicaciéon con sus propias palabras. Los
cuestionarios fueron calificados de acuerdo a las normas establecidas por los autores y

posteriormente se realizé el andlisis respectivo.



RESULTADOS

La muestra la conformaron 20 pacientes, 3 mujeres (15%) y 17 hombres (85%). La edad
promedio de los pacientes fue de 10.8 afios (+ 2.8 afios), con una minima de 7 y una
méaxima de 16 (figura 1). Dos pacientes masculinos fueron eliminados del estudio por
presentar problema severo del aprendizaje por lo que no se les aplicé el cuestionario. No
hubo evidencia de otros antecedentes patolégicos que interfirieran con los resultados del

estudio.

Figura 1. Distribucion por edades
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La frecuencia de presentacion de cada uno de los grados de severidad en los pacientes

se muestra en la figura 2. EIl tiempo promedio requerido para la contestacién de los 100
reactivos del cuestionario fue de 40 minutos y el nimero maximo de enunciados sin
contestar fue de 9. Se observé en 6 pacientes, dos de siete afios, tres de ocho afios y uno

de nueve afios, 5 del sexo masculino y 1 femenino.



Figura 2. Distribucion por
grado de severidad
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Para analizar los resultados arrojados por los cuestionarios, se dividieron los datos de
acuerdo a las cuatro secciones del cuestionario (Informacién general, Reacciones hacia la
tartamudez, Comunicacién y Calidad de vida) y al resultado final o Impacto total. El total
de los puntos obtenidos en cada seccion se codificaron de acuerdo a la regla previamente
explicada en el apartado de métodos para asi obtener el grado de impacto; de esta
manera se observé que las secciones de Informacion general y Comunicacion tuvieron
impacto moderado a severo, y las de Reacciones y Calidad de vida mostraron impacto
moderado. En la figura 3 se muestra el Impacto total del cuestionario en los nifios

disfémicos estudiados.

Figura 3. Impacto total de la tartamudez
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Mediante la prueba de correlacion de Pearson se determin6 una asociacion débil entre la
edad y el impacto total de la tartamudez; se observa que conforme la edad aumenta, el
impacto total tiende a disminuir (r=-0.31, p= 0.17); de la misma manera la correlacion de

la edad con la informacion general demuestra que conforme el nifio crece, tiende a tener

menor cantidad de informacion acerca de la tartamudez (r=-0.62, p <0.001).

Tabla 1. Comelacion del Impacto total de la tatamudez con el resto de
las dimensiones

SEXO | INFO | | COMUNICA CMIDAD" IMPACTO
GENERAL | REACCIONES -CION DE VIDA TOTAL

IMPACTO | r=0.31: r=0.44
TOTAL | P=0.17i p<0.001

T drsssssssnsnsnanenEm

GRADO
SEVERIDAD

ll-l'l-l'l-ll-ll-l‘i'l-l'l-ll-ll-l
dassasansnfasannanen

Para correlacionar el resto de las variables se utiliz6 la prueba de correlacion de
Spearman. En la tabla 1 se muestra la significancia estadistica que tuvo cada una de las
secciones del cuestionario para el resultado final o impacto total, asi como la correlacién
con el grado de severidad de la tartamudez. En esta tabla podemos observar que fue la
seccion de “calidad de vida” la que mostr6 datos mas consistentes, aunque la mayoria de
los resultados son ambiguos y poco significativos.



DISCUSION

La tartamudez es un trastorno del habla que se presenta sobre todo en la poblacion
infantil y que puede ademas afectar una gran variedad de aspectos de la vida de los
pacientes, tales como las relaciones interpersonales, la autoestima, el estado emocional
o la independencia.?® En la actualidad existen muy pocos estudios realizados de forma
sistematica que evallen el impacto que este trastorno tiene sobre los pacientes que la
padecen, y quizA se deba a que hasta hace algunos afios no existia un instrumento
eficiente para poder reflejar de manera cualitativa el nivel de afeccion de la tartamudez
sobre la calidad de vida de los pacientes. No fue hasta el afio 2006 que se desarroll6 el
ACES (Assesment of Child Experience’s of Stuttering), un instrumento creado
especificamente para nifios de 7 a 18 afios de edad. ® Utilizando esta herramienta
diversos autores han realizado algunos estudios en los que ha sido posible demostrar
que el impacto en la calidad de vida es tan trascendental como la misma discapacidad
comunicativa. Yaruss et al., reportd que la edad de los pacientes era determinante en la
forma en la que experimentaban la tartamudez, pues mientras mas pequefios eran los
pacientes menores inconformidades les causaban, esto debido a dos probables
fendmenos: primero porque mientras menor edad tenian los pacientes era obvio que
habian soportado la tartamudez por un periodo menor de tiempo, de manera que cuando
el niflo alcanzaba los 12 o 15 afios habian transcurrido 3 o 5 afios mas de vida bajo la
influencia de la discapacidad comunicativa; y segundo, porque conforme la edad
aumenta, la comunicacion va adquiriendo un papel mas importante en la vida de los seres
humanos, de tal manera que al llegar a la adolescencia el discomfort ocasionado por la
tartamudez se sumaba a los multiples trastornos propios de la edad.?* En nuestro estudio
pudimos comprobar esta misma correlacion, es decir, los niflos mas pequefios mostraron
un impacto en la calidad de vida, mucho menor que aquellos que estaban entrando a la
adolescencia. Encontramos también una proporcién de 5 hombres por cada mujer, y es
consistente con la bibliografia analizada.>*®****# Contrario a lo que algunos autores®*®
mencionan en su trabajo referente a la influencia que el grado de severidad de la
tartamudez tiene en el impacto total de la calidad de vida, en la muestra utilizada en este
estudio no se observo ninguna correlacion con significancia estadistica entre ambas
dimensiones, incluso a pesar de que las investigaciones previas se realizaron con el

mismo instrumento y con pacientes en el mismo rango de edades.



Cada una de las 4 partes que componen el cuestionario tuvieron una influencia diferente
sobre el impacto total en la calidad de vida. En la primera seccion llamada “informacion
general” el cuestionario investigd el nivel de conocimientos generales acerca de la
tartamudez, de su tratamiento y de la presencia de la tartamudez en el propio paciente.
Cuando se correlacionaron los resultados de esta seccién con el impacto total, se pudo
observar que mientras el paciente mostraba un mayor nivel de conocimientos el impacto
en su calidad de vida era mayor. Esto contradice la teoria en psicologica comUnmente
utilizada como herramienta terapéutica de la tartamudez’ en la que se afirma que el
paciente debe estar bien informado acerca de su padecimiento para hacer un mejor
manejo emocional del mismo. Contrario a lo que se podia esperar, se pudo observar que
los pacientes de menor edad tenian un mayor grado de conocimientos generales de la
tartamudez, y que el grado de severidad de este trastorno no afecta el nivel de
informacién de los pacientes.

La parte del cuestionario dedicada a investigar el papel que las reacciones ante la
tartamudez ocupa en el impacto total sobre la calidad de vida mostr6 una influencia
importante, es decir, existe una correlacion estadisticamente significativa que indica que
existe una gran influencia de estas reacciones sobre el impacto en la calidad de vida de
los nifos, sin embargo, a diferencia de los resultados obtenidos en el estudio realizado
por Yaruss et al.?”® no se puede afirmar que el grado de severidad de la tartamudez
determine estas reacciones.

La comunicacién de los nifios con tartamudez en diferentes ambientes como la escuela,
los amigos, las personas desconocidas o los familiares fueron investigadas en la seccion
3 del cuestionario. La relacion que se puede establecer es también importante pues es
evidente una participacion directa de la afeccion en la comunicacion sobre el impacto total
en la calidad de vida. De la misma manera, la ultima parte del cuestionario dedicada a
interrogar sobre los aspectos especificos que los pacientes perciben deteriorados en su
vida cotidiana, mostr6é una participacion significativa sobre el impacto total.

Hablando ya desde una perspectiva global, podemos concluir que el impacto que la
tartamudez tuvo sobre la calidad de vida en los pacientes estudiados fue moderada en
una escala de leve a severo, que los factores que intervienen con mayor fuerza sobre este
impacto son las reacciones y sentimientos producidas por la presencia de la tartamudez,
las fallas producidas en la comunicacion y los aspectos negativos de la vida cotidiana de
los pacientes; que la edad es un factor determinante sobre la forma en la que los

pacientes experimentan la tartamudez; que no existen diferencias entre hombres y



mujeres en el impacto ocasionado y por Ultimo, que no existe una asociacion
estadisticamente significativa entre el grado de severidad de la tartamudez y el impacto
en la calidad de vida que este trastorno produce.

Por otro lado, es importante mencionar que en los estudios anteriores no se reporta la
cantidad de enunciados que los nifios dejaron sin contestar, sin embargo en esta muestra
fueron 6 nifios los que omitieron las respuestas en 9 enunciados. Si bien es cierto que en
las instrucciones para codificar las respuestas esta perfectamente descrito que los
enunciados omitidos no afectan el resultado del impacto total, también es cierto que el
cuestionario esta disefiado para una poblacion infantil y no deberia existir un nimero tan
alto de ausencia de respuestas como se pudo observar en este estudio. Sumado a esto,
en el instructivo creado por los autores® se especifica que el tiempo necesario para
contestar los 100 reactivos del cuestionario es de aproximadamente 20 minutos, sin

embargo en ninguna de las publicaciones posteriores®*?°

se menciona el promedio de
tiempo que en efecto se requirié. Tomando en cuenta que los nifios que conformaron esta
muestra tomaron un tiempo promedio de 40 minutos (el doble de tiempo calculado)
podriamos concluir que quizéa el cuestionario no cumple con las caracteristicas necesarias
para que un nifio de 7 afios de edad pueda comprender sin gran dificultad el sentido de

los enunciados.



CONCLUSIONES

Este estudio ha sido pionero en la investigacion del impacto que tiene la tartamudez sobre
la calidad de vida en pacientes menores de edad.

A pesar de que la muestra utilizada estuvo conformada por el grupo de pacientes que
acuden a terapia de habla en el turno vespertino de el Instituto Nacional de Rehabilitacién,
considero que fue una muestra pequefia y poco significativa pues los datos obtenidos han
resultado poco consistentes.

El instrumento empleado en este estudio es relativamente nuevo por lo que ain no existe
evidencia suficiente que pueda servir como punto de referencia para comparar los
resultados obtenidos. Aunque ha sido previamente validado en el idioma espafol con
poblacién chilena, considero necesaria la revision detallada de la redaccion del
instrumento para asegurar que el lenguaje utilizado sea lo mas explicito posible tomando
en cuenta las edades para las que fue planeado. Creo también que la cantidad de
reactivos es exagerada y repetitiva y quiza seria conveniente reducir el numero de
enunciados, pues los nifios de esta edad presentan mayor dificultad para permanecer con
un nivel de atencion adecuado por periodos de tiempo tan prolongados.

En el futuro seria de gran interés realizar un estudio prospectivo que pudiera evaluar la
eficacia del tratamiento empleado, tanto para efectos de la fluidez del habla como la
afeccion emocional, para que de esta manera se pueda establecer una relacion entre la
evolucién del grado de severidad de la tartamudez con el nivel de impacto en la calidad de

vida.
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APENDICES

Evaluacion de la E xperiencia de la Tartamudez por parte del Nifio

Mombre

Edad Grade Sexo

Parte I: Informacion General

A. Informacion sobre tu habla Mucho Algo Nada
1. ;Con que frecuencia puedes hablar sin tartamudear? 1 - S S
2. ;Con que frecuencia fu habla suena como la de s 5 o
compafieros de clase? 1 1 3 4 5
3. ;Con que frecuencia uhlizaz lo que aprendiste en el e
tratamiento para el habla? 1 1 3 4 5
4. ; Con que frecuencia dices exactamente lo que quieres 4 =
aunque sepas que puedes tartamudear? - 13 403
B. ;Cuanto conoces o sabes sobre...? Siempre A veces Numca
1. Tartamudez 1 2 3} 4 5
2. Queé ayuda a las personas a que tartamudesn menos 1 2 3 4 8§
3. Que hace que las personas tartamudeen mas 1 2 3 4 5
4 (Jué sucads con tu boca cuando tartamudeas 1 22 3 4 5
5. Drferentes tratamientos para la taftamudez 1 2 3 % 5
6. Grupos de ayuda para personas con tartamudez 1 2. 3 4 5
C. ;Como te sientes en relacion a...? Bien Regular Mal
1. Tus habla 1 2 3 4 35
2. Conseguir que ofras personas entiendan lo que quierss 1 3 3 4 &
decitles
3. La manera en que hablas con ofras perzonas 1 - 3 4 5
4. La manera en que suenas cuando hablas 1 2 3 4 5
5. Lo que aprendizte en el tratamiento para el habla 1 2 3 4 5
6. Poder usar lo que aprendiste en el tmtamiento para el habla 1 2 3 4 5
1. 3er una persona con tartamudez 1 X 3 4 -5
8. El tratamiento para el habla que haces actualments 1 2 3 4 5
0. Ser lamado “persona que tartamudea” o “tartamudo™ 1 2 3 4 8§
10. Grupos de ayuda para personas con disferma 1 2 3 4 3



Parte II: Tus Reacciones hacia la Disfemia

A. Cuando piensas en m disfemia, ;con qué frecuencia te sientes...?

Nunca A veces Siempre Nunca Aveces Sempre
1. Engjado 1 2 3 4 5§ 35 3doe 1 2 3 4 B
2. Frusrado 1 2 3 4 35 6 Incomedo 1 2 3 4 5
3. Avergonzado | 1 2 3 4 5 7 Triste o X 4k 3
4. Nervioso 1 2 3 4 5§ B Molesto 1 2 3 4 5

3
-
=
&

B. ; Con qué frecuencia...” A veces Siemp re

1. Has tensionado miscules al tartamudear 1 . 3 4 5

2. Has tena onado musculos aun cuando no tartamudeas 1 1 3 4 5

3. Parpadeas, haces fuerza con la mano, mueves fu cabez, 1 3 3 4 &

etc.. cuando tartamudaas

4. Desviasla mirada de las personas cuandoe hablas o 1 5 8 4 8

tartamudeas

3. Dejas de hablar cuando crees que tartamudearas 1 2 3 4 5

6. Dejaz de hacer cierfas cosas cuando crees que artamudearas 1 2 3 4 5

1. Mo dices lo que quierss decir (cambiar palabraz no contestar 1 ¥ 3 4 8

preguntas, etc.)

3. Usas palabras como “eh” o “mm” o aclaras iy garganta para 1 3 3 4 5

tratar de no tartamudear

9. Taramudeas mds justo despuss de que has tartamudeado en 1 2 i 5

detemminada palabra

10. Dejas que ofras personas hablen por & 1 2 3 4 5
C. ;Con qué frecuencia...? Nunca A veces Siemp

1. Pienzas en tu disfemia 1 2 3 4 5

2. Piensas que las personas solo se preocupan o interesan por - 5§ &

t disfemia =

3. Pienzas que no puedes hacer cierias cosas porque 1 3 3 4 5

tartamudeas -

4. Quierss asegurarte de que nadie sepa que tartamudeas 1 2 3 4 .5

5. Piensas que no hay nada que pueda mejorar v artamudez 1 2 3 4 5

6. Pienzasz que ez mejor no hablar = crees que tartamndearas 1 2 3} 4 5

7. Fiensas que cuando seas grande, deberias elegir un trabajo - 5§ &

en el que no debas hablar demasiado =

3. Pienzas gue no hablas tan bien como otas persoms 1 2 3 4 &

9. Tienes dificul lades en manejar 1a disfemia 1 E 3 4 3

10. Crees que no puedes decir lo que quierms decir 1 2 3 4 5§



Parte IIT: Comunicacion en Situaciones Diarias

A. En general, ;qué d ificultad implica para ti...? Facil Maso menos Dificil
1. Hablar con otra persona cara-a-cara 1 3 ¥ £ 3
2. Hablar con un grupo pequefio de personas 1 1 3 4 5
3. Hablar con un grupo grande de personas 1 2 3 4 5
4. Hablar con adultos (contrario a hablar con otros nifios) 1 2 3 4 5
5. Hablar a algwen a quien conoces bien 1 2 3 4 5
6. Hablar a alguien a quien acabas de conocer 1 2 ¥} 4 5
1. Hablar por teléfono I 2 F & B
8. Comenzar una conversacion con alguien I @ 3 % 5
9. Hablar cuando estas enojado o melesto 1 2 3 4 5
tlgle?ﬁpri:c h::ﬁlﬁnx::m cuando las otras personas parecen 1 2 3 4 %
B.En la escuela, ;qué dificultad imp lica para ti...7 Facil Mas o menos Dificil
. Hablar cuando hay algunos pocos nifios cerca I & 3 % 5
2. Hablar cuando hay muchos otros nifios cerca 1 2 X £ B
3. Hablar de pie frente a la clase 1 4 3 £ 5
4. Hacer preguntas a la maestra cuando la clase estd I & E &
escuchando
5. Hacer una pregunta a la masestra cara-a-cara 1 3 X & 5
6. Leer en voz alta I 2 5% a4 ‘&
7. Dar una clase o leccion frents a [a clase 1 2 3 & §
8. Hablar con tu foncaudiologa'fomatra’logopeda 1 2 ¥ ¥ D
9. Hablar especificamente sobre la disfemia con otras 1 X 3 & 5§
Personas
C.Enactivid ades sociales, ;q dificultad implica para ti..? Facil Mas o menos Dificil
1. Hablar con amigos Y @ 3y 4 &
2. Hablar con desconocidos 1 2 3 4 5
3. Contar chistes o historias 1 2 3} 4 5
“4. Pedir comida (por ¢, en un restaurante o desde el auto) I 2 3 & 5
3. Hablar en otras sifuaciones sociales I 2 % 4 '8
D. En tu casa, jqué dificultad implica para ti...7 Facil Mas o menos Dificil
1. Hablar con tus padres 1 3 3 4 3
2. Hablar con tus hermanoshermanas 1 2 3 4 5
3. Hablar con tus abuelos u otros familiares P T 3 4 5
4. Fablar especificamente sobre [a disfemia con tu familia 1 3 3 4 5



Parte IV: Calidad de Vida

A.En general, ;cuanto seve tuvida afectada por...7 Nada Algo Mucho

1. El hecho de que tartamudeas 1 x = 4 B
2. La manera en que ves i disfemia 1 2: 2 4 B
3. La manera en que ofras personas ven tu disfamia 1 2. % 4 &

B. ; Cuinto interfiere la disfemia con...? Nada Algp Mucho
1. Tu buen rendimiento en el colegio 1 2 3 4 5
2. La canbdad de amigos que Henes 1 2 3 4 5
3. Tu capacidad p participar n las actividades que quieres hacer 1 L. X 4 5
4. Tus relaciones con tu familia 1 & 5 4 9
5. Tus relaciones con tus amigos 1 2 3 4 35
&. Tus rclacioncs con otras personas 1 2 3 4 5
1. La frecuencia con que tenes citas 1 Z2: F 4 B

C. ;Cuanto piensas que la disfemia afectara...” Nada Algp Muwho
1. Tu capacidad para conseguir un frabajo 1 2 3 4 5
2. 31 te casaraz o no 1 2 3 4 5
3.5t 1ras a la universidad o no 1 2. 3 4 5
4. Tu capacidad para tener una buena vida 1 2 ¥ 4 5
D. ;Con qué frecuencia la disfemia te impide Nunca Aveces Sempre

decir lo que quieres decir...?

l. En caza 1 2 3 4 3
2.Enla excuela 1 2 :F & B
3. Con tus padres 1 2 3 4 5
4. Con tus maestos 1 2 Y 4 5
5. Con tus amigos 1 & ¥ B N

E.;Cuinto interfiere la disfemia con...? Nada  Alge  Mucho
1. Tu confianza en i mismo 1 2 3 4 5
2. T entusiazsmo por la vida 1 2 -3 4 B
3. Tu zalud o bienestar en general 1 2. 3 4 b
4. Tu energia para hacer cosas 1 2 F & b



Evaluacion de la Experiencia d e Disfemia por parte del Nidio
Resumen del puniaje

Instruccioms paora & msdico: Caloolz 2l Puntaje de impacto e cada vnz déz 1l 4 ssociones &4
ACER mediante (2) la svma del mumer de pontos =n cada seccion v (b)) contando 2l mumero e
emunciados conteskados de cada seccion Mulbipligee d mimer d2 enunciados conkstados por 5 pae
obienar 2l total dz Purros prosibdes en cada saccion Bl purgie de rpaco de cafa seccion = 1mual a
130 wecss los puntos de cada seccion dnndidos pot el tokl de ponboe posibles para caia seccion
Detemrrine Rampo de Impacto pare cadéa seocion baado en 2l pentaje de impacto d= la tebla d= 2l final
de L2 pazina.

Seccion I~ M enundaedss “Tnformecton General™
Prntos: Emncados contestados:

Pentos posibles:
Puniaje de Impacio: Rango delmpacto:

Seccion IT- 30 emunciados “Tus reacciones hacia la Disfemia™

Puntos: Emnriados contzstados:
Pentos posibles:
Puniaje de Impacio: Rango delmpacto:

Seccion TIT- 25 epunciodos “Comunicocion en sifucciones digrins™

FPuntos: Emncados contestados:
Pentos posibles:
Puntaje de Impacio: Rango delmpacto:

Secoton IV: X5 enunctodes “Calided e vada ™

Puntos: Emncados contestados:
Pentos posibles:
Puntaje de Impacio: Rangy delmpacto:

IWPACTO TOTAL (T8 sueciador sntofal)

Total d= Pountes : Total d2 envneiad os conestados:
Total da Puntos Posibles (Totd envnciad os contestados = 3
Total Impact Score Imapact Katmg:

Rango de impacito Pumntajed [mpacto

Leave N0-299
Levea Meoderado 300449
Woderado 450500
MMosterado a Severo 60 0-T749
Revero 753.0— 100
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