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IMPEDIMENTOS EN EL HABLA

Introduccién:

Algunos enfermos de ELA desarrollan problemas en el habla (disartria)
cuando se afectan a los musculos involucrados en esta funcion, bien porque se
afectan los musculos para mover los labios, la lengua, € paladar bajo o incluso
las cuerdas vocales. Estas alteraciones varian mucho de unos casos a otros, por
ejemplo:

Algunos enfermos presentan un hablar ronco, otros nasal y monétono,
otros hablan farragosamente y comiéndose silabas, y algunos hablan muy bajo y
€on voz suave.

En ciertos casos, la afectacién puede ser tal que su habla se haga
ininteligible o incluso no puedan hablar en absoluto. En este folleto intentamos
proporcionar a los pacientes con dificultades para comunicarse de palabra,
soluciones alternativas para que su comunicacibn se mantenga lo menos
alterada posible.

(QUE HACER?

Es importante que al primer sintoma de dificultades con el habla se
ponga en contacto con un foniatra -especialista en este campo de la medicina-,
el cual le diagnosticara el tipo y alcance de sus problemas con el habla
(disartria). Esto lo puede hacer a través de su médico general que le pondra en
contacto con el Servicio de Ayuda en los problemas del habla de la Seguridad
Social. Si ésto no fuera posible, comunique directamente con la Sociedad de
Médicos Foniatras o la Sociedad de..., cuyas direcciones les facilitamos mas
adelante. Este Especialista le sera util ahora y probablemente a lo largo de la
evolucion de la enfermedad, entre otras cosas, le aconsejara y le facilitara un
logopeda que le ayudara a mejorar el uso de los misculos del habla que tenga
indemnes y a practicar otros medios de comunicacion.

Hablele de su enfermedad, en el caso de que no la conozca, y pongale
en contacto con su médico, o con la Asociacién (ADELA). Les enviaremos
folletos e informacién especifica que le ayudaréa a tener en cuenta su minusvalia
(QUE ES LA E.L.A.?; EL PAPEL DEL TERAPEUTA EN LA E.L.A.; MANUAL DE
AYUDAS PARA PROBLEMAS CON LA COMUNICACION; ETC.).
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Es muy importante que su logopeda le haga trabajar su lengua y su
mandibula, pero sin cansarlos; que le ensefie a colocar, mover y utilizar la
lengua cuando tenga que masticar y deglutir los alimentos, y que le ensefie
también a acomodar la voz y a hacer trabajar los musculos abdominales para
emitir mejor los sonidos.

¢,COMO AYUDAR?

La comunicacion es un proceso que se realiza entre dos personas, y en
el que el perceptor del mensaje tiene también un papel importante que jugar.
Seflalamos a continuacién algunas ideas generales para estas personas, y que
ayudaran a los pacientes a comunicarse mejor:

- No hable mas bajo de lo normal.

- No aumente el volumen de su voz, a no ser que el paciente tenga
problemas de audicion.

- Sea paciente con el habla del enfermo, sobre todo, si ve que lo hace con
considerable esfuerzo.

- Animele a que descanse entre frases y a que no tenga prisa por
expresarse.

- No espere largas y complejas frases; es preferible que sean breves y
claras para que no se canse.

- Aconséjele que gesticule al hablar para compensar de este modo el
menor volumen y los menores movimientos realizados.

- Prepare el ambiente para facilitar la comprension del habla, aunque
haya perdido precision e intensidad. Procure hablar con é cara a cara
mirando sus labios para que le sea mas facil entenderle.

- Intente hablarle en un sitio tranquilo y sin la television o la radio
funcionando.

- Animele a hablar mas despacio de lo habitual. Comprobar también que
cuando le remarque la primera letra o silaba de la palabra que dice, le
entenderd més facilmente.

- Tenga a mano un lapiz y un papel, o una pizarra, para cuando el
paciente no pueda comunicarse bien y sea capaz de escribir.



ALGUNAS IDEAS SENCILLAS DE AYUDA

La introducciéon de ayudas mecénicas o electrénicas no son siempre la
mejor solucion a los problemas del habla. Algunos métodos antiguos, que
detallamos a continuacién, se muestran igualmente Utiles y faciles de aplicar, y
han sido descritos por enfermos de E.L.A.

- Establecer un signo para Sl y otro para NO que podra consistir en el
movimiento de cualquier parte del cuerpo que no produzca dudas y que
no cause demasiada fatiga. Pueden ser movimientos de cejas, guifios,
movimientos de cabeza, sonidos especificos, etc., esto le ayudara a
mantener la comunicacion. Légicamente, es vital que las preguntas se
ajusten a este tipo de respuestas.

- El oyente ha de tener una lista de preguntas estandar o peticiones de
uso comun que se le pueden hacer en casos concretos.

- El oyente puede ayudar a deletrear palabras al paciente, repitiendo en
orden alfabético las letras hasta que el paciente haga un gesto,
construyendo asi una frase.

No dude en incluir sus propias modificaciones u otros sistemas que se le
ocurran, como en el caso de un paciente que se comunicaba en Morse con sus
cejas. Para los pacientes que salgan fuera de casa, convendria que llevaran una
tarjeta diciendo algo asi como: "PUEDO ENTENDERLE, PERO TENGO
DIFICULTADES PARA HABLAR". En casos de vsitas al doctor o laborales, le
puede ser Util escribir antes la idea principal que quiere expresar.

METODOS DE AYUDA PARA PACIENTES CON
PROBLEMAS ADICIONALES DE MANIPULACION

La forma mas sencilla para comunicarse es escribir a mano cuando los
pacientes pueden manejar un lapiz o una pizarra Los gestos también son una
poderosa Via de comunicacién. Por otra parte las maquinas de escribir son mas
rapidas pero tamhbhién son menos manejables Recientemente han aparecido en
el mercado nuevos modelos de maquinas mas pequefias y electronicas que
funcionan cor baterias. Otro tipo de comunicacion sencilla es la que se puede
realizar con cartas o tablillas con letras, incluso hechas en casa.

Algunas ayudas electrénicas posibles hoy en dia son, por ejemplo. una
mini-maquina de escribir que utiliza una cinta de papel. Existe otra similar que lo
visualiza en una pantalla. Algunos modelos tienen memoria para grabar
mensajes prefijados que aparecen al tocar una tecla.
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Si usted ha encontrado algun método Util para comunicarse y distinto a
los descritos anteriormente, agradeceremos que nos lo comunique para
estudiarlo y hacérselo llegar al resto de nuestros asociados; todos se lo
agradeceremos.

PACIENTES CON PROBLEMAS O NO USO DE LAS MANOS

Algunas personas pueden controlar sus manos, pero no sus dedos, por
lo que son capaces de manejar un puntero para sefialar en una pizarra pero no
pueden usar una maquina de escribir. Para algunos, lo mas eficaz es usar una
maquina capaz de identificar los movimientos del ojo sobre una pantalla. Una
lamina transparente sujeta entre el hablante y el oyente, con letras, simbolos o
palabras, permite comunicarse con la mirada al fijar ésta sobre una imagen
concreta. Este método puede ser muy util una vez que el oyente haya recibido
una pequefa instruccion.

Se han desarrollado sistemas electronicos para facilitar muchas de estas
acciones que pueden ser manejados por control remoto, y realizarlas mediante
movimientos de los ojos o cualquier parte del cuerpo. El elevado niamero de
formas de control permite que, en cada caso, se use una forma que no produzca
cansancio.

Los tableros de comunicacion que funcionan de esta manera, tienen
luces detras de cada palabra o signo; el control remoto enciende esas luces
cuando se busca la letra o signo en cuestién, visualizandola en una pantalla. De
forma similar operan algunas méquinas electronicas.

SINTETIZADORES DE VOZ

Actualmente han aparecido en el mercado unas nuevas ayudas que
sintetizan d mensaje emitido en forma de voz. Hay dos tipos principales de
aparatos:

- Uno permite un vocabulario ilimitado, aunque se ha de saber deletrear
palabras.
- El segundo tipo, tiene un rango limitado de palabras programadas.



AMPLIFICADORES DE VOZ

Los amplificadores son unos instrumentos Gtiles en el caso de pacientes
con voz débil o a los que se cansan al hablar mucho rato. Existe una gran oferta,
pero se debe recordar que los amplificadores no clarifican el habla sino que
simplemente la hacen mas alta.

AVISADORES

En ciertos casos puede ser Util usar un avisador que se maneje con un
ligero toque de cualquier parte del cuerpo. Se puede sujetar con "velcro”, y emite
una sefial de baja frecuencia, que puede ser claramente oida en otras
habitaciones de la casa.

USO DEL TELEFONO

La incapacidad para usar el teléfono impide una de las formas de
comunicacién mas habitual con la gente., por otra parte muy Util para no sentirse
solo. Puede ser interesante tener mensajes pre-grabados en una cassette para
indicar las dificultades al oyente.

Puede establecer cddigos bésicos para enviar mensajes sencillos
basandose en golpecitos en el micr6fono y que sean entendidos por el oyente.

En algunos paises, incluso en Espafia, la Compafiia Telef6nica tiene a
disposicién de los usuarios métodos de comunicacion especiales para personas
discapacitadas. Informese de las posibles modificaciones que se puedan hacer
en su teléfono, de la existencia de comunicadores de texto o de un procesador
de habla. Estos procesadores estan conectados directamente al teléfono y son
capaces de emitir 64 palabras prefijadas con un simple toque en el teclado.
Ademas, hay mandos adicionales para comunicar con la policia, bomberos o
asistencia médica. Existen también amplificadores de voz que se ajustan al
micréfono.

En los Ultimos afios se ha producido un rapido desarrollo de la
electronica y de la informética, que ha mejorado considerablemente las ayudas a
la comunicacion. Constantemente estan apareciendo en el mercado nuevos
sistemas de ayuda. Por ello, cada vez es mas necesario informarse bien de los
Ultimos avances y saber cual es el método mas Util en su caso concreto.
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La Asociacién Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA), es la
Unica organizacion nacional dedicada exclusivamente a la lucha contra la
E. L. A., por medio del apoyo a pacientes, investigacion médica, difusion de
informacién y sensibilizacion social.

Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
Declarada de Utilidad Publica

C/ Hierbabuena, 12 - 28039 MADRID
Tel.: 902 142 142 — Fax: 914 593 926
APTDO. CORREOS 40030 — 28080 MADRID
E-mail: adela@adelaweb.com
Internet: http://www.adelaweb.com
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Si usted desea colaborar con ADELA, para poder mejorar la calidad de la vida
de las personas que sufren esta enfermedad, puede realizar su donacion en la
cuenta corriente de CAJA MADRID: 2038-1894-10-6200005619.




