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ENFERMEDAD DE PARKINSON
COMO POSIBILIDAD DE
MEJORAMIENTO DE LA
COMUNICACION

NON-VERBAL BEHAVIOR IN PEOPLE WITH
PARKINSON’S DISEASE AS A POSSIBILITY OF
IMPROVING COMMUNICATION

Maria De los Angeles Bacigalupe
mariabacigalupe@conicet.gov.ar
Universidad Nacional de La Plata , Argentina

Resumen: Se propone analizar distintas cuestiones comportamentales que afectan la
comunicacién de las personas con Enfermedad de Parkinson (EP) en relacién a su
entorno, en funcién del desarrollo de una propuesta de comunicacién basada en el
marco de una antropologfa relacional. Se realiz6 una revisién bibliografica con una
propuesta tedrica. El comportamiento es concebidocomo una relacion co-constructiva
entre individuo y entorno y la comunicacién como condicidn de esta relacién. Son
revisados avances y opiniones acerca de la gestualidad y el comportamiento no verbal en
personas con EP, tanto desde aquellos que ponen el acento en el déficit como un signo
no motor del Parkinson como a partir de los estudios que indagan estos factores con la
idea de estrategias compensatorias. Tomando como marco teérico la postura relacional
del comportamiento humano, el articulo se propone una mirada co-constructiva del
comportamiento no verbal en las personas con EP, propuesta que promueve la idea de
salud en el contexto de la enfermedad crénica a través de las mismas posibilidades que
las caracteristicas del comportamiento ofrecen, fundamentalmente del fenémeno de la
kinesia paradojal.

Palabras clave: Enfermedad de Parkinson, comportamiento, comunicacion,
enfermedad crénica.

Abstract: The analysis of some behavioral issues which affect communication in
people with Parkinson’s Disease (PD) relative to their environment is performed
in order to develop a proposal of communication based on relational anthropology.
A bibliographical review was developed, along with a theoretical proposal. Behavior
is understood as a co-constructive relationship between individuals and their
environment, while communication is seen as a condition of this relationship. Several
advances and opinions about body language and non-verbal behavior in people with PD
are reviewed from the perspective which emphasizes both the deficit as a non-motor
sign of Parkinson and compensatory strategies. Taking as a theoretical framework the
relational point of view of human behavior, this article puts forward a co-constructive
approach of non-verbal behavior in people with PD, which promotes the idea of health
in the context of a chronic illness through the same possibilities that the characteristics
of behavior offer, primarily through the phenomenon of paradoxical kinesia.
Keywords: Parkinson’s Disease, Behavior, Communication, Chronic Illness.
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INTRODUCCION

La Enfermedad de Parkinson (EP) constituye un problema de salud de

proporcién considerable en la poblacién, siendo la segunda enfermedad

neurodegenerativa mas prevalente luego de la Enfermedad de Alzheimer L

La atenci6n de las personas con esta enfermedad desde los servicios de
salud demanda una mirada amplia de la situacién del individuo afectado
en su entorno de vida. El mejoramiento de su calidad depende de los
factores ambientales de la vida cotidiana tanto como de los progresos que
se logren en la atencién farmacoldgica, neuroldgica y de otras disciplinas
de la salud. Dado que la EP no tiene cura al momento, el desafio de los
investigadores de diversas disciplinas sociales, médicas y humanas y de los
profesionales de la salud estd en encontrar nuevas y mejoradas estrategias
de atencién.

El presente trabajo parte de una mirada transdisciplinaria del
comportamiento humano. Cabe aclarar que a lo largo del mismo
se considerardn los términos de conducta y comportamiento
como sinénimos, dejando por fuera las disquisiciones linguisticas y
epistemoldgicas sobre los conceptos que serian materia de otro trabajo.

Desde los estudios de la conducta, una forma de entender al
comportamiento es concibiéndolo como la funcidn principal del cerebro
que se implementa en la actividad muscular de un organismo y resulta
en cambios observables, incluyendo tres cualidades. En Primer lugar,

el comportamiento es relacional: Gémez.Marin ez a/ 2 sefalan que
es la confluencia entre un cerebro in-corporado (embodied brain) y
su ambiente natural y social; esta relacién define las affordances u
oportunidades para comportarse. Asimismo, el comportamiento es
dindmico, como proceso de cambio per se, y constituye una funcién
compleja y variable.

De este modo, el comportamiento puede entenderse como relacién
entre organismo-individuo y en entorno-contexto.

Jean Piaget ®> asevera en su obra "Biologfa y Conocimiento" que el
comportamiento consiste en un conjunto de selecciones que realiza el
organismo sobre el medio, organizando el intercambio entre ambos;
el aprendizaje, como comportamiento, no escapa a esta concepci(')n
inreraccionista.

Lewontin* y Meyer> también sefialan la idea de construccién mutua
en el comportamiento: asi como no puede haber organismo sin ambiente,
tampoco puede haber ambiente sin organismo. El individuo se adapta
al medio y a la vez lo transforma y, en esa funcién, se transforma (una
revisién de la idea co-constructiva del comportamiento puede verse en
apellido de autor ). En el contexto de la antropologia relacional, una
actividad es una conducta en el sentido de actividad intencional 7 .
Considerando a la intencionalidad como el uso deliberado de un acto
no verbal para la comunicacién de un mensaje, las actividades humanas
pueden ser conductuales,es decir, con intencién, o aconductuales, es decir,
actos a los que no se les adjudica intencionalidad. Segtn lo anterior, que
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el acto sea calificado como conducta depende del contexto en que se
produce.

Lahitte y Hurrel 7 sefialan que la conducta surge como producto de
la informacién generada porque las distinciones que hace el observador,
dado que es el observador quien distingue la conducta como fenémeno
y brinda el contexto para su significaciéon. Considerando lo anterior, los
autores aseveran que la conducta implica informacién y es un mensaje
per se, de manera que la comunicacién es una condicién de la conducta y
forma parte de ella.

En la comunicacién humana, puede distinguirse el lenguaje verbal del
no verbal y, a su vez, el no verbal puede cumplir una funcién co-verbal si
acompana al verbal.

Para Mufioz-Carrién?®, el nivel de la comunicacién no verbal determina
el sentido de lo dicho verbalmente. La expresidon constituye, desde
el punto de vista fisico, una alteracidon y, desde el punto de vista
comunicativo, un cambio de estado perceptible por alguien;esos cambios
de estado designan las emociones y actitudes que se quieren comunicar.

Los gestos co-verbales o co-speech son movimientos de las manos
y brazos que se producen espontdnea y frecuentemente mientras se
habla, que suman informacién importante sobre lo que se comunica
verbalmente9. Estos movimientos generalmente son trifdsicos10, con una
preparacion, la etapa central (el comportamiento mds significativo del
movimiento gestual) y, finalmente, una retraccién.

Interesante para el propdsito de este trabajo es destacar que referirse
a la conducta no verbal implica necesariamente pensar en el cuerpo v,

especificamente, el cuerpo en movimiento 7. lo cual remite al movimiento
corporal.

Birdwhistetll !', como referente de la antropologia, introduce su libro
"Kinesics and Context" sefialando que el movimiento corporal constituye
una forma de comunicacién aprendida, modelada por la cultura y que
puede descomponerse en elementos aislados que forman un sistema
ordenado.

Esta afirmacién contiene tres componentes, al menos; (a) el cuerpo
como instrumento de la comunicacién, (b) el aprendizaje cultural como
modulador del movimiento corporal en funcién de la comunicacién y (c)
la posibilidad de describir analiticamente el movimiento corporal. Estos
tres componentes se ponen en juego al estudiar el comportamiento en
personas con EP.

Es el propdsito de este trabajo analizar distintas cuestiones
comportamentales que afectan la comunicacién de las personas con EP
en relacién con su entorno, en funcién del desarrollo de una propuesta de
comunicacién basada en el marco de la antropologia relacional.

MATERIALES Y METODOS

Se realizé una revisién, discusidn y propuesta teorica a partir de
la informacién de la busqueda bibliogrifica en distintas bases de
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datos (PubMed, LILACS, Redalyc) cientificas especializadas, méds una
busqueda orientada segtin la técnica de bola de nieve, segun las palabras
clave Enfermedad de Parkinson, Parkinson, gestualidad, comunicacién,
comportamiento no verbal y expresién o reconocimiento facial tanto en
idioma inglés como en espanol.

Se encontraron 120 documentos que respondieran al concepto al
concepto de gestualidad o de comportamiento no verbal (combinado o no
con los restantes términos mencionados en el prrafo anterior) en idiomas
inglés, espanol o portugués de los cuales se tomaron aquellos que siguieran
algunos de los siguientes criterios: (a) determinar la conceptualizacién
general de ambos términos y/o modo de indagacién comportamental y
(b) relacién con EP. Se eliminaron los estudios que no atendieran al nivel
de andlisis comportamental y los referidos a otras patologias diferentes al
parkinsonismo.

De esta forma quedaron seleccionados cuarenta documentos
completos, de los cuales una nueva seleccion sobre la base de la actualidad,
pertinencia para el estudio y argumentacion dio lugar a 26 articulos que
son los que se utilizaron como soportes especificos para el tema de trabajo.

Paralelamente se recurrié a fuentes constituyentes del marco
conceptual que habian sido seleccionadas para el planteamiento general
del programa de estudio en el que se encuadra el presente trabajo.

RESULTADOS

Respecto al tema del comportamiento no verbal combinado o no
con Enfermedad de Parkinson y gestualidad, expresién/reconocimiento
facial y comunicacién combinada con Enfermedad de Parkinson, se
seleccionaron 40 textos completos, de los cuales para el presente trabajo
fueron tomados 26.

Las fuentes fueron seleccionadas sobre la base de su pertinencia para el
estudio, seguida de la actualidad y de cudn fundante era la argumentacién
para el objetivo de trabajo. Cabe aclarar que la mayoria de paciente
participantes de las investigaciones consultadas se ubicaron en los estadios
I 'y Il de la escala de Hoehn & Yahr, con una severidad de la EP media
a moderada.

Paralelamente, se utilizaron fuentes seleccionadas especificamente para
el marco conceptual del trabajo y la propuesta tedrica. Dentro de este
grupo de textos se destacan tres articulos publicados en la Revista Duazary
que se consideran pertinentes en relacidon con la visién que sostiene sobre
laenfermedad crénicaylos contextos de vida de las personas que conviven
con la misma.

A continuacidn, los hallazgos son desarrollados y discutidos a la luz de
la mirada co-constructiva del comportamiento no verbal en personas con
EP que sustenta el trabajo, mirada que promueve la idea de salud en el
contexto de la enfermedad crénica a través del fendmeno de la kinesia
paradojal. Se denominakinesia paradojal a un fenémeno comportamental
cuya ocurrencia vinculalos estimulos del medio con las potencialidades de
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los individuos, permitiendo que la persona sea capaz de moverse de forma
inesperada, como si no tuviera la enfermedad.

La comunicacion y el comportamiento no verbal en la EP

La enfermedad de Parkinson (EP) constituye un trastorno motor de

prevalencia considerable en la poblacién ' y que se caracteriza por
signos motores (rigidez, temblor de reposo, alteraciones en reflejos
posturales, lentitud o bradiquinesia), no motores y pre-motores (en
los dos dltimos grupos se incluye un abanico de posibilidades, desde
trastornos afectivos hasta alteraciones del suefio e intestinales). El
diagndstico de la EP se realiza fundamentalmente sobre la base del
examen clinico neuroldgico, aunque actualmente se esta indagando la
existencia de marcadores bioldgicos que puedan anticipar y acompanar al
trastorno neurol(’)gico motor 2. Si bien caracterizada por ciertos signos y
sintomas, la enfermedad muestra presentaciones y evoluciones distintas
en las distintas personas afectadas.

Por qué la comunicacion puede verse afectada

En la descripcién de la sintomatologia del parkinsonismo

arteriosclerético de Macdonald Critchley ' que asimila en muchos
aspectos al Parkinson idiopatico, aunque no en otros, el autor senala que
en los parkinsonismos aparece una pérdida de movilidad y el cuerpo se
mueve en bloque en lugar de mover cada parte por separado. En cuanto
al rostro, Critchley destaca que, si bien la expresién es fija como si se
tuviera una mdscara (mask-like), es destacable que (a) no puede decirse
que carece de expresién sino que muestra un rostro de desconcierto y (b)
esta expresion puede cambiar dado un estimulo emocional adecuado.

Segun Miller ez al 14 los cambios a nivel de comunicacién resultan
casi inevitables para las personas son EP, donde un 80%-90% experimenta
cambios en la voz y un 45%-50% presenta alteraciones en la articulacion.

Asimismo, los cambios en la expresién facial y conductual pueden
conducir a problemas de comunicacién. El modo de moverse y
comportarse tiene un efecto muy importante sobre las impresiones que
el otro se hace del estado de animo y personalidad del actor (individuo
con EP) y eso incluye la expresién facial, la postura corporal y los patrones

en la direccién de la mirada, puesto todo esto tiene significado para el

interlocutor .

Considerando lo anterior, hay varias fuentes de potenciales dificultades
interpersonales, de comunicacién, en personas con EP, incluyendo la
tendencia de los que perciben de equivocar los sintomas de la enfermedad
con indicadores de rasgos negativos de personalidad e inteligencia 15,1617
y la dificultad que a veces muestran las personas con EP de desarrollar

apreciaciones acertadas sobre las intenciones y sentimientos de los otros

con los que la persona interactia 16,



Maria De los An geles Bacigalupe. COMPORTAMIENTO NO VERBAL EN PERSONAS CON ENFERMEDAD DE PARKINSON COMO
POSIBILIDAD DE MEJORAMIENTO DE LA CO...

Estudios sobre comportamiento no verbal en personas con EP

Las personas con Enfermedade Parkinson pueden presentar dificultades
de habilidades de comunicacién a nivel motor (articulacién y prosodia
anormales, dificultades en la modulacién del tono y volumen de lavoz) y
dificultades no-motoras (dificultades en la generacién y el reconocimiento
de expresiones faciales) ”.

Algunos estudios sefialan una reduccion en el uso de gestos en personas

5 observaron filmaciones de

con EP. Por ¢jemplo, Pitcairn ez al
entrevistas y controles a personas con EP y concluyeron que la expresion
facial estaba reducida en las personas con EP, asi como los cambios
de postura y la gestualidad de manos y brazos eran diferentes a las de
los controles. La variedad y frecuencia de gestualidad general fue muy
baja en las personas con EP, especialmente en la categia de gestos co-
verbales y gestos sobre el propio cuerpo. En este estudio los investigadores
observaron que las personas con EP se movian de una forma mas lenta
y dificultosa, espasmédica y tendian a mantener los miembros rigidos o

excesivamente relajados.

Cleary et al ° trabajaron con personas con EP en una tarea de tiempo
de reaccién que luego debian relatar a los investigadores (familiarizados
con esta actividad) para estudiar si las personas con Parkinson producian
menor tasa de gestos co-verbales que los controles sanos y si la calidad de
los gestos era diferente en personas con EP y controles.

En este estudio, si bien las personas con EP produjeron menor cantidad
de gestos co-verbales,la diferencia con los controles no fue significativa,
como tampoco fue significativa la diferencia al comparar,entre los grupos,
el porcentaje de cada tipo de gesto. Sin embargo, el andlisis de la precisiéon
semantica del gesto iconico mostrd una asociacion significativa donde los
controles tendian a usar gestos precisos y los pacientes con EP tendian a
usar mas imprecisos. Ademas, los pacientes que usaban uno o mas gestos
precisos presentaban una tasa de gestos significativamente mas alta. Esto
sugiere, para los investigadores, que no habria simplemente reduccién en
la comunicacién gestual en las personas con EP sino que la diferencia se

centraria en cierta cualidad de los movimientos. Los autores’ sefialan que
el uso de gestos, aunque mds imprecisos, podrian servir como posibilidad
de compensacién de las alteraciones de la comunicacién verbal. Segin este
estudio, entonces, la cualidad de la descripcién co-verbal en las personas
con EP parece estar afectada, aunque no la tasa general de la comunicacién
gestual.

Duncan ez al ' trabajaron en un estudio controlado con pacientes
con EP a partir de una tarea donde se pedia que miraran una filmacién
y luego que contaran la historia vista a personas que, a diferencia del
estudio de Clary ez a/ 9 no estaban familiarizadas con la tarea. Analizando
los registros de video de los pacientes, los autores observador que, si
bien habia gran variacién entre los pacientes, en todos los casos de
narracion estaba reducida respecto a la de los controles sanos, habia
menor tasa de produccién de gestos, formas gestuales simplificadas y
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menos diferenciadas, menor uso de formas gestuales para indicar partes
principales del discurso y alteraciones en la sincronizacién entre los gestos
y los otros constituyentes del habla. Esto tltimo se referia, segun los
autores, a una alteracién en las estrategias de planificacién del discurso en
las personas con EP.

En un estudio mds reciente, Humphreis ez 4/ '° estudiaron la afectacién
en personas con EP de los gestos co-verbales que describen acciones,
particularmente con respecto al punto de vida que ponen en juego.

Segun estos autores, el punto de vista del que produce el gesto es
un aspecto del comportamiento no verbal que provee una entrada para
indagar la representacién cognitiva de la accién descripta gestualmente.
Estos puntos de vista pueden ser dos: en primera persona (posicién del
actor, el que gesticula toma el rol del que hace la accién que se estd
describiendo mediante el gesto, el cuerpo del que gesticula es el cuerpo
del actor) y en tercera persona (posicién del observador, el cuerpo del
que describe la accién es externo a la accién descripta). El punto de vista
de la primera persona pone en juego la imagineria motora, mientras que
el punto de vista de la tercera persona pone en juego principalmente la
imagineria visual '°.

Los participantes tenfan que describir verbalmente fotos y videos de
acciones vistos previamente. Los resultados del estudio sefalaron que no
habia diferencia en la tasa de gestos co-verbales entre pacientes y controles
y que, en el caso de las personas con EP, esa tasa no correslacionaba con
el grado de sintomas motores; tampoco habia diferencia en el patrén de
uso de tipo de gestos pero si aparecié una diferencia significativa entre
pacientesy controles en el punto de vista utilizado para describir la accidn:
los controles realizaron mds gestos en primera persona que los pacientes
con Parkinson. Segtin lo anterior, las personas con Parkinson pueden ser
menos capaces de imaginar-o simular cognitivamente- desde la imagineria
motora las acciones (perspectiva de la primera persona), usando mis la
informacién visual para representar la accién (punto de vista de la tercera
persona). Los autores 10 sugieren simular las acciones de otros a partir
de la perspectiva de la primera persona puede ser mas demandante para
las personas con EP, dado su sistema motor alterado, pero que no es
imposible ya que, aunque la mayor proporcién de gestos de las personas
con EP fue realizada con el punto de vista de observador o tercera persona,
también mostraron algunos gestos en primera persona. Asimismo, los
investigadores sostienen que mientras que el involucramiento del sistema
motor puede que no sea critico parala compresién de las acciones, si puede
influir sobre cémo las personas son capaces de comunicar y compartir
informacién sobre las acciones y de ahi su relevancia cuando se trata de
personas con EP.

Expresion y reconocimiento facial

Aceptado por convencién entre los estudiosos de la kinésica, se asume que

la cara es el espacio para la localizacién primaria del afecto 7 esto es, la



Maria De los An geles Bacigalupe. COMPORTAMIENTO NO VERBAL EN PERSONAS CON ENFERMEDAD DE PARKINSON COMO
POSIBILIDAD DE MEJORAMIENTO DE LA CO...

expresion facial puede ofrecer informacidn certera acerca de la emocién
19,20

En la EP se han senalado dificultades en el procesamiento afectivo y
una de las capacidades afectivas mas estudiadas en esta enfermedad es el

reconocimiento facial de emociones, obteniendo resultados heterogéneos

2L 22y asumiendo que no se tiene certeza de cudl es la relacién (en personas

con EP) entre la habilidad de producir expresiones emocionales y la

habilidad de reconocer emociones °. Se supone que las dificultades en el
reconocimiento facial de emociones pueden influir en las posibilidades de
comunicacidn de las personas con EP con otras personas, contribuyendo

al aislamiento y pérdida de calidad de vida®'.

El reconocimiento de expresiones faciales de emocién incluye no sélo
la identificaciéon del contenido afectivo sino también procesos ejecutivos,
perceptivos y mnésicos > . En esta habilidad influye una variedad de
factores tales como tipo de tareas, modalidad de los estimulos, medicacién
antiparkinsoniana, estado emocional del participante, funcionamiento
visuoespacial y ejecutivo y otros factores (cfr. una revisién sobre el tema
en?! y un meta-analisis en 16 otros articulos que analizan algunos de los
factores mencionados son) 2223242526

Esta variedad de factores intervinientes posiblemente esté en juego
cuando se observa la heterogeneidad en los resultados que los distintos
estudios logran indagando el reconocimiento facial de emociones en

personas con EP?’, ya que se hallan desde investigaciones donde se sefiala

la falta de evidencia de un déficit en las personas con Parkinson 1022

, otras que indican déficits especificos vinculados al reconocimiento de
emociones negativas > y otras que muestran déficits mis generales de

reconocimiento facial de emociones 22° . Por ejemplo, la importancia
de factores como la medicaciéon dopaminérgica en los resultados puede
apreciarse al estudiar el reconocimiento de expresiones faciales en
personas con EP con medicacién y sin medicacién antiparkinsoniana: en
un estudio de referencia se hallé que si bien ambos grupos de pacientes
presentaban déficits de reconocimiento con relacién al grupo control, el
grupo de personas con EP no medicadas mostraba las peores ejecuciones,
més alld de que eran pacientes en estadios menos avanzados de la
enfermedad *®.

La expresion facial de emociones también ha sido indagada junto al

24,29

reconocimiento , concluyendo que puede haber una relacién entre la

expresividad alterada y el reconocimiento facial de emociones, ain en un
contexto experiencial subjetivo de emociones normal *°.

La expresividad alterada se observé en el estudio de Priebe ez a/ 1
donde se evalué la expresién de dolor en pacientes con EP y controles,
senalando la disminucién de la gestualidad y una calidad de expresién
peculiar.

Asimismo, se ha observado la ocurrencia de una diferencia cualitativa
de la expresién de sonrisa en controles y personas con Parkinson. La
frecuencia de sonrisa puede ser que no varie entre controles y personas
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afectadas, pero si el tipo de sonrisa, donde los pacientes muestran menos

sonrisas espontdneas y mds voluntarias 5 De igual forma, estas sonrisas
voluntarias parecen estar alteradas respecto de las sonrisas voluntarias de

los sujetos control 32,

Estudios que reportan la visidn de los actores

Miller er al ' indagaron la percepcién subjetiva de los cambios en la
comunicacién que sufren las personas con EP a raiz de su enfermedad.
Se observé que los cambios eran experimentados, en general, en funcién
de sus efectos en la comunicacidn, las relaciones y los roles; también se
identificaron otras fuentes de dificultad en la comunicacién como fatiga,
atencién y congelamiento. Segun los respondedores, el estado fisico y
afectivo tenia un efecto decisivo en la adopcién de una estrategia de
afrontamiento y el tipo ; asimismo, la situacién social y la reaccién (real
o percibida) del interlocutor sin Parkinson ejercian una influencia crucial
en el comportamiento del hablante con Parkinson. La verglienza frente
a las reacciones de los otros generaba una barrera para la comunicacién
y socializacién de la persona con EP y una consecuencia era la retraccién
en si mismo. Segtn los autores, las personas con Parkinson percibian
que sus interlocutores no apreciaban las dificultades a las que ellos
se enfrentaban al intentar comunicarse verbalmente, superponiendo su
habla a la de ellos y muchas veces hablando en lugar de ellos, no
esperaban la respuesta, los ignoraban y asumian déficits cognitivos. En
algunos casos, las personas con EP manifestaron apreciar que los otros
aceptaran las diferencias, les dieran una posibilidad y negociaran el modo
de conversacién para ayudarlos. Igualmente, las personas con Parkinson
senalaron la importancia de otras formas de comunicacién, como el e-
mail, la gestualidad y la escritura de notas.

Doyle Lyons y Tickle-Degnen * realizaron un trabajo de analisis
cualitativo sobre las experiencias de personas con EP en situaciones
sociales, los problemas a afrontar y el modo de resolverlos o lidiar con
ellos. Segun el andlisis de los autores, tener EP es un factor que dificulta
la interaccién social ya que los sintomas de la enfermedad perjudican el
cumplimiento del rol o formato social que se espera para alguien de la edad
y status de la persona afectada, lo cual genera incomodidad, confusién y
vergiienza. Esto pone a las personas con Parkinson en a una situacién a
enfrentar, a la que responden con alguna estrategia de solucion que, a la
larga, no es completamente satisfactoria, tal como dejar que la pareja o
el cuidador tome la iniciativa e identifique y explique sus necesidades, y
hable y decida por uno.

Este tema se relaciona directamente con la calidad de vida del
paciente con Parkinson respecto a su entorno de vida, sus oportunidades
subjetivamente entendidas y su bienestar emocional, tal como lo
desarrollan desde el punto de vista de la calidad de vida y adherencia al

tratamiento Minguez-Minguez ez al 34
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Sibien es fundamental conocer la visién del que padece la EP, también
resulta fundamental el acercamiento a lo que los otros actores piensan
sobre el comportamiento de las personas con EP, para lo cual vale la
pena mencionar un estudio por su pertinencia y las derivaciones que
pueden realizarse para la practica en ciencias de la salud. Pentland ez
al 7 trabajaron con estudiantes de primer afio y graduados de carreras
de ciencias de la salud (terapistas ocupacionales y fisioterapeutas) en
una tarea donde se les pedia que juzgaran segtin el comportamiento no
verbal a cuatro personas con EP y cuatro controles usando filmaciones sin
audio de entrevistas. Los resultados indicaron que no habia diferencias
significativas entre las respuestas de estudiantes y profesionales graduados
y que si habia diferencias significativas entre los juicios hechos sobre
pacientes con Parkinson y sobre los controles. Los pacientes con
Parkinson fueron juzgados como mas ansiosos/ preocupados, irritables/
hostiles, desconfiados/ no-comunicativos, tristes/ deprimidos, aburridos/
indiferentes, tensos/ incomodos, mas introvertidos/ timidos, ansiosos/
insatisfechos, susceptibles/ emotivos, pasivos/ dependientes, menos
inteligentes, menos agradables y menos capaces de mantener una
conversacion.

DISCUSION

Mirada co-constructiva del comportamiento y kinesia paradojal: una salida

A lo largo de este trabajo han sido desarrollados distintos puntos de vista
y observaciones sobre el comportamiento no verbal en personas con EP.
Algunos ponen el acento en el déficit y otros en la falta de evidencia de
la existencia del déficit. Sin embargo, hay una tercera mirada que, desde
la perspectiva de salud, no niega que pueda existir un déficit, pero pone
el acento en la potencialidad de las funciones compensatorias y la reserva
del paciente.

Dentro de esta ultima perspectiva se encuentra la propuesta de

Humphreis ez al 10 segtin los cuales las personas con Parkinson pueden
ser menos capaces de usar el lenguaje gestual basado en la representacién
motora, pero pueden compensar usando mds la informacidn visual,
prefiriendo la imagineria visual por sobre la imagineria motora cuando
representan acciones.

Sin embargo, la responsabilidad en la interaccién no sélo recae en el
actor sino en el interlocutor.

Ser capaz de participar de interacciones sociales de forma satisfactoria
es un componente de la salud, siendo la EP un ejemplo de enfermedad
crénica donde la interaccién social puede dificultarse ** . Es dramdtico
el efecto que puede tener la perspectiva de los otros acerca de
las posibilidades de comunicacién de las personas con EP. Pero,
considerando la responsabilidad del interlocutor, Miller ez a/ 1 destacan
la importancia de la educacién preventiva en salud a fin de que no
se retrase la atencién de los problemas de la comunicacién y de
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evitar el desarrollo de estrategias de afrontamiento no satisfactorias y
maladaptativas para las personas con EP. Asimismo, Carreno-Moreno ez
al * destaca la importancia de la formacién del talento humano en salud
en la atencién de las personas con enfermedad crénica, tal como es la EP.

Rivas Castro ef 2/ > también se ocupa del tema, no obstante se enfoca en
el proceso de enfermeria como una herramienta que valora integralmente
al sujeto, asumiendo que al enfrentar a la enfermedad crénica el paciente
se halla fragmentado y trata de desarrollar estrategias de afrontamiento
que le permitan alcanzar un equilibrio saludable entre esos fragmentos.
Una actitud humanitaria y una comunicacion esclarecedora desde el

profesional de la salud puede resultar clave frente al diagnéstico de la

enfermedad, que puede resultar devastador para paciente y familiares 37,

Como ha sido mencionado mds arriba, la estrategia de afrontamiento
de la enfermedad crénica tiene mucho que ver con el bienestar de la
personay de su contexto social mas cercano. En una presentacién reciente,

Dillon et a/ *® resaltaron tres formas prototipicas de afrontamiento (lucha
contra, aislamiento o acatamiento pasivo y construccioén o aceptacién
activa), destacando que la tercera forma constituye una mirada més
dptima para el mantenimiento del bienestar. Siguiendo las categorias
que utilizan Hurt ef 2/ *, la tercera estrategia de afrontamiento darfa
cuenta de un optimismo moderado, realista, pues, como estos autores han
propuesto, no habria una relacién lineal entre optimismo, percepcion de
la enfermedad y bienestar, y un optimismo que considere la realidad de la
EP (por ¢jemplo, aceptar que es una enfermedad crénica y que debe ser
atendida por un profesional idéneo) podria ser mas beneficioso para la
personay su entorno que un optimismo no realista.

Retomando las dos cuestiones sefialadas en pérrafos anteriores, es decir,
(a) perspectiva desde la salud y (b) educacién y atencién preventiva,
desde la postura relacional del comportamiento humano adoptada en este
trabajo es posible agregar la idea de la kinesia paradojal como ventana de
posibilidad para las personas con EP.

Se llama kinesia paradojal a un fenémeno cuya entidad nosoldgica
en algunos parkinsonismos fue reconocida en la literatura médica a
partir de la descripcién del neurélogo francés Souques 40 y que ha sido
estudiada cientificamente desde entonces (una revision al respecto puede
consultarse en #!).

Este fenémeno motor es paradojal porque es inesperado (contrasta con
lo intuitivamente esperable) y por esto, si bien siendo una cualidad del
sistema motor per se, es mejor observado en trastornos del movimiento
como la EP. Consiste en el producto de la combinacién de la posibilidad
del sujeto con EP de moverse (las personas no pierden la posibilidad del
movimiento, sino que lo que estd afectado es la modulacién del mismo)
con ciertas condiciones medioambientales. Se denomina affordances a las
cualidades de accién del medioambiente percibidas por el individuo, las
oportunidades de comportarse, por ejemplo, una pelota en el aire que
se acerca es capturable para un individuo observador y ese fenémeno

constituye una affordance para ese individuo “***. En la ocurrencia de la
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kinesia paradojal, la percepcién de la affordance permite el desbloqueo del
movimiento y la posibilidad de accionar de la persona con EP como si no
tuviera la enfermedad.

Varios articulos cientificos se han dedicado a esta cuestién en la EP

(el lector puede remitirse a la revisién mencionada *' ). Se ha visto
mejoramiento del movimiento en personas con EP a partir de contar
con cualidades ambientales de accidn y esto se ha asociado, en algunos

casos, al componente emocional personal que suscita la affordance, tanto

44,45 COmo €n contextos relajados

46,47

en contextos de terremoto y de guerra

de conversacién entre pares y situaciones cotidianas

Estas evidencias permiten sugerir que la kinesia paradojal puede ser una
caracteristica del sistema perceptivo-motor cuyas cualidades de suscitar
mejoramiento sean utilizadas como estrategia terapéutica 4 La kinesia
paradojal serfa una ventana de posibilidad de salud en el contexto de una
enfermedad crénica.

Usada como estrategia terapéutica, el fenémeno paradojal, esto es,
la ocurrencia de movimiento sano en personas con EP, puede ser una
via de mejoramiento de la comunicacién a través de la utilizacién
de los elementos conservados del comportamiento no verbal y la
gestualidad en personas con Parkinson. Muestra de ello son algunas

49,5051 o el uso de ciertos elementos de las artes

experiencias especiﬁcas
expresivas como affordances, donde se aprecia que el teatro puede ser un
espacio de exploracién de posibilidades, puesta en préctica de estrategias
compensatorias y adopcién de roles que permitan mejorar el bienestar del
paciente.

La propuesta sostenida en este trabajo es acorde a las sugerencias
de Humpbhreis ez a/ '° de que existirfan estrategias compensatorias
asociadas a la percepcion visual, ya que la kinesia paradojal, como
aprovechamiento de las affordances medioambientales, vincula en su
ocurrencia el movimiento corporal a la percepcion de los estimulos del
contexto.

La idea de kinesia paradojal puede explicar, al menos en parte, la
existencia de estas estrategias compensatorias que permiten que las
personas con EP puedan desempenarse comportamentalmente como los
individuos sin Parkinson, sobre todo en dreas tan sensibles para su calidad
de vida como son las del comportamiento no verbal, decisivas para la
comunicacién de las personas con sus entornos de vida.
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