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Problema de investigación 

l presente proyecto de investigación surge luego de evidenciar que algunos pacientes con 

Mucopolisacaridosis (MPS) son excluidos de ámbitos académicos, laborales y sociales, por las 

afectaciones que subyacen a su enfermedad. La MPS es de carácter hereditario y una de las 

llamadas enfermedades huérfanas, denominada así por el bajo índice de incidencia con que 

se presentan, motivo por el cual existen pocas investigaciones que contribuyan a una mejor 

calidad de vida de quienes la padecen (Castañeda & Acosta, 2016).  Los pacientes con MPS 

tienen alteraciones en las enzimas encargadas de procesar algunos azúcares presentes en la célula 

llamados glicosaminoglicanos (GAG) (Menéndez, Zaldívar & González, 2003), dicha alteración 

enzimática genera que se acumule GAG dentro de la célula, y por tanto se produzcan alteraciones 

en el organismo, dentro de las cuales se encuentran: desarrollo anormal de los huesos, aumento en 

el tamaño de algunos órganos, infecciones respiratorias, hernias umbilicales e inguinales, 

disminución en la capacidad auditiva y  anomalías dentales (Coutinho, Lacerda & Alves, 2011). La 
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acumulación de GAG también produce alteraciones neuropsicológicas como retardo mental, 

deterioro cognitivo, y fallas en procesos como atención, función ejecutiva, memoria, lenguaje y 

praxias. Teniendo en cuenta lo anterior, algunas técnicas como la  musicoterapia, pueden ser 

alternativas para lograr mantener la funcionalidad o enlentecer el deterioro de las funciones 

neuropsicológicas de pacientes con MPS, ya que la musicoterapia se utiliza con el fin de trabajar “las 

necesidades físicas, emocionales, sociales y cognitivas de los pacientes” (Federación mundial de 

musicoterapia, 1996 citado por Gómez et al., 2014). 

Marco teórico y Metodología  

La mucopolisacaridosis es una enfermedad metabólica y hereditaria generada por la ausencia o 

deficiencia de una enzima (Castañeda & Acosta, 2016). Existen diferentes subtipos de MPS 

dependiendo de la enzima que se encuentre deficiente o ausente. Por ejemplo, cuando hay 

deficiencia en la enzima iduronato sulfatasa, se produce la MPS II, también conocida como Síndrome 

de Hunter, cuyas manifestaciones clínicas incluyen: hiperactividad, cambio conductual e 

impulsividad (Coutinho et al., 2011). Actualmente existen algunos tratamientos que permiten 

mitigar el impacto de la sintomatología de pacientes con MPS, algunos de estos son el trasplante de 

médula ósea y la terapia de reemplazo enzimático que consiste en suministrar al paciente la enzima 

de la cual presenta deficiencia, para permitir que en el lisosoma (un organelo celular) se degraden 

los glicosaminoglicanos (Giugliani et al.,  2010). Adicionalmente, se ha observado que los pacientes 

con MPS no solo tienen alteraciones fisiológicas sino también alteraciones neuropsicológicas 

(Shapiro et al., 2016), algunas de estas deficiencias se presentan en procesos atencionales, 

funciones ejecutivas, memoria, lenguaje y praxias. Sin embargo, es posible enlentecer el proceso 

degenerativo haciendo uso de técnicas de estimulación cognitiva (Castañeda & Acosta, 2016). En 

psicología existen diferentes técnicas para hacer estimulación cognitiva, entendida como el uso de 

elementos terapéuticos que ayudan a mejorar o incrementar la capacidad de procesar y utilizar la 

información, facilitando procesos de percepción, atención, memoria y lenguaje, entre otros 

(Carvajal & Restrepo, 2013). De acuerdo con lo anterior, para la presente investigación se hace uso 

de la rehabilitación neuropsicológica y la musicoterapia pues se ha evidenciado su utilidad en la 

mejora de estos procesos. La rehabilitación neuropsicológica se encarga de hacer intervención en 

los procesos cognitivos que se encuentran alterados, para contribuir a un mejor procesamiento de 

la información y lograr que el paciente sea más funcional, permitiendo una mejora en su calidad de 

vida y la de su familia (Carvajal & Restrepo, 2013). Por otro lado, la musicoterapia es la utilización 

de la música (o de alguno de sus componentes como el tono, ritmo, melodía o armonía) para 

recuperar o conservar procesos de aprendizaje, movilidad, expresión e interacción, también se 
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utiliza con el fin de trabajar “las necesidades físicas, emocionales, sociales y cognitivas de los 

pacientes” (Federación mundial de musicoterapia, 1996 citado por Gómez et al.,  2014). En ese 

sentido, la musicoterapia al ser un proceso terapéutico sistemático y alternativo, puede llegar a ser 

un complemento de la rehabilitación neuropsicológica clásica permitiendo potenciar sus efectos. 

Para la utilización de la música como terapia se requiere del diseño de protocolos de intervención. 

Actualmente existen protocolos de musicoterapia para mejorar la memoria (Roden, Kreutz & 

Bongard, 2012), el aprendizaje (Moya, 2011), la atención (Acebes & Carabias, 2016) y el lenguaje 

(Valencia, 2015), sin embargo, es necesario hacer una adaptación de los mismos con el fin de que 

puedan aplicarse a pacientes con MPS. Para ello, se parte tanto del sustento teórico sobre el uso de 

la musicoterapia, como de la caracterización neuropsicológica de pacientes con MPS realizada el 

año 2016 por estudiantes e investigadores de UNIMINUTO. Se hizo una revisión en las bases de 

datos APA PsycNET, EBSCO host, Psicodoc y ScienceDirect y a partir de los resultados obtenidos y de 

la información aportada por libros como “Modelos de improvisación en musicoterapia” de Kenneth 

Bruscia (1999) y “Musicoterapia de la teoría a la práctica” de Rolando Benenzon (2000), se definió 

que para obtener un impacto positivo de la aplicación de las técnicas en las funciones 

neuropsicológicas de los pacientes, debían realizarse como mínimo 3 sesiones semanales durante 4 

semanas y que la primera función que debía entrenarse era la atención pues esta es la base para 

poder entrenar las demás funciones cognitivas (Gupta & Naorem, 2003, citados por Carvajal, 2013). 

Hallazgos o contribuciones 

El protocolo diseñado incluye el uso de experiencias musicales tanto activas (improvisación y 

ejecución), como pasivas (escucha musical). Dentro de las técnicas activas, se utiliza la 

musicoterapia de improvisación que favorece procesos creativos asociados a una mejora en la 

función ejecutiva. Adicionalmente, se realizan actividades que promueven el sostenimiento de la 

atención para así entrenar este proceso. Es por eso que se considera pertinente realizar protocolos 

con terapias alternativas como la musicoterapia, que como se ha mencionado a lo largo de este 

documento, ayuda a potenciar los alcances de la Rehabilitación neuropsicológica clásica. 

Novedad y pertinencia 

Las intervenciones de tipo neuropsicológico en pacientes con MPS en Colombia son inexistentes, 

tampoco existen reportes de utilización de musicoterapia para el tratamiento de las 

Mucopolisacaridosis y mucho menos hay protocolos establecidos para la aplicación de esta terapia, 

por tanto las estrategias terapéuticas propuestas en esta investigación brindan alternativas tanto a 
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los pacientes como a la academia para el tratamiento de esta enfermedad. La intervención con el 

uso de la musicoterapia y la rehabilitación neuropsicológica clásica podría ayudar a disminuir el 

deterioro e incluso mejorar las funciones cognitivas de pacientes con MPS, con lo cual se abre la 

posibilidad de inclusión en contextos académicos, sociales e incluso laborales, lo que se traduce en 

una mejor calidad de vida tanto para los pacientes como para sus familias. 
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