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Resumen
La disfagia es la dificultad en el proceso deglutorio que ocurre desde el momento

gue ingresa el alimento en la boca hasta el estbmago. El fonoaudiélogo es uno de los
profesionales especializados en el abordaje de este tipo de dificultades. Las familias y
cuidadores son la principal contencion para pacientes con disfagia.

Objetivo: Analizar el grado de informacién que poseen los familiares de adultos
con problemas deglutorios sobre el manejo de la alimentacion en el hogary su
percepcion acerca del rol del fonoaudidlogo en el abordaje de estas dificultades en la
ciudad de Mar de la plata en el afio 2022.

Materiales y métodos: Investigacion descriptiva, no experimental y transversal.
Se trabaj6 con una muestra de 30 personas, las cuales formaban parte del sistema de
apoyo de pacientes con disfagia, ya fueran familia y/o cuidadores de la ciudad de Mar
del Plata. Se realiz6 una encuesta mediante un formulario online.

Resultados: Las familias y cuidadores encuestados manifiestan que es crucial
el rol del profesional fonoaudioldgico en el abordaje y acompafamiento de la disfagia de
su familiar, sin embargo, la mayoria declararon estar capacitandose a través de sus
propios medios y esfuerzos, por ejemplo, a través de sitios web.

Se hace mencion particular a las nuevas realidades socioemocionales que
afronta, tanto el paciente con disfagia, como sus familiares y cuidadores, y de la
necesidad de un mayor acompafiamiento, seguimiento y una comunicacion mas fluida
por parte de los profesionales.

Conclusién: Las familias y cuidadores tienen una percepcién positiva y
adecuada de la labor fonoaudiolégica dentro de la disfagia. Si bien mas de la mitad de
las familias y/o cuidadores encuestados recibieron informacién acerca de cémo
acompafar a su familiar con disfagia, casi en su totalidad, perciben la necesidad de
seguir recibiendo capacitacion.

Palabras claves: disfagia, alimentacion, familia, cuidadores.



Dysphagia is the difficulty in the swallowing process that occurs from the moment
food enters the mouth to the stomach. The speech therapist is one of the professionals
specialized in this type of difficulties. Families and caregivers are the main support for
patients with dysphagia.

Objective: To analyze the grade of information that relatives of adult people with
swallowing problems has about the management of food at home and their perception
about the role of the speech therapist in addressing these difficulties in the city of Mar de
la Plata in the year 2022.

Materials and methods: Descriptive, non-experimental, and cross-sectional
research. We worked with a sample of 30 people, who were part of the support system
for patients with dysphagia, whether they were family and/or caregivers. A survey was
conducted through an online form. The respondents resided of Mar del Plata, city,

Results: The families and caregivers surveyed state that the role of the speech-
language pathologist is crucial in the approach and follow-up of their relative's dysphagia,
however, the majority declared that they were training through their own means and
efforts, for example, through of websites. The lack of speech therapy professionals
specialized in this pathology was observed.

Mention is made of the new socio-emotional realities that the patient with
dysphagia faces, as well as their relatives and caregivers, and the need for greater
accompaniment, follow-up, and more fluid communication by professionals.

Conclusion: Although the families and caregivers of the present sample have a
positive and adequate perception of speech therapy work within dysphagia. On the other
hand, more than half of the families and/or caregivers surveyed received or are currently
receiving information about how to accompany their relative with dysphagia, however,
almost all of them perceive the need to continue receiving training from the speech
therapist in a more accessible, practical and clear way to solve the daily and changing
challenges of their new realities.

Keywords: dysphagia, feeding, family, caregivers.
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Introduccién

Se pueden rastrear los origenes de la Fonoaudiologia como disciplina al afio 1934 con
Belga Emilie Frick y Ethel Piccoli, quien fuera la pionera de la fonoaudiologia en la
Argentina (Allignani et al., 2010: 28)*. La Fonoaudiologia es una disciplina cientifica
moderna que pertenece al conjunto de las ciencias humanas, cuyo objeto de estudio es
la comunicaciébn humana, sus trastornos y las estrategias diagndésticas que hacen
posible su recomendacién (Maggiolo&Schwalm, 1999)2

En Argentina, actualmente, la ley 10757 (1989)3establece:

“La prevenciéon, promocioén, evaluacion clinica e instrumental,
deteccion, diagnéstico, prondstico, habilitacion, estimulacién del
desarrollo de Ila comunicacibn humana y el tratamiento
fonoaudioldgico de sus trastornos, en relaciéon con las areas de voz,
audicion, habla, lenguaje, fonoestomatologia, y aprendizajes
vinculados a trastornos lingliisticos.”

El sistema estomatognatico es el conjunto de 6rganos y tejidos que permite
realizar funciones fisioldgicas como: deglucion, succién, respiracion, fonacion vy
expresiones faciales. En este ambito el fonoaudiélogo se dedica a la prevencion,
evaluacion, diagndstico, habilitacion y rehabilitacion de personas con trastornos como:
disfagias, deglucion atipica, trastornos en la succion, labio leporino, entre otros.

La deglucidén es un proceso fisiolégico complejo debido a que intervienen todos
los niveles del sistema nervioso central y actlan seis pares craneales conjuntamente.
Consiste en transportar el alimento en forma segura desde la boca hasta el estbmago.
Este mecanismo se lleva a cabo por medio de movimientos, fuerzas y presiones gque se
ubican dentro de las estructuras oro faringolaringeas. La misma consta de tres fases, a
saber: oral, faringea y esofagica y el proceso convencional debe cumplir con tres
objetivos: debe ser segura, es decir que no haya pasaje de alimentos a via aérea, eficaz,
es decir, cumplir el objetivo nutricional; y placentera. Cualquier incoordinacién o
alteracion en alguno de estas fases o mecanismos puede causar alteraciones en el
proceso de la degluciéon (Campora&Falduti, 2015)%.

La disfagia es la dificultad durante el proceso deglutorio para el procesamiento,
formacion, propulsién y/o transporte del bolo alimenticio y liquidos durante la deglucion,

desde la boca hacia el estbmago. Dicha alteracion conlleva el peligro de aspiracion de

1 Se puede encontrar la historia de los primeros pasos de la Fonoaudiologia en Argentina, los
primeros cursos en Rosario 1943; creacion del Instituto de Foniatria en Buenos Aires 1947; el
surgimiento de la carrera y licenciatura en 1990.

2 El Hospital Clinico de la Universidad de Chile junto con médicos y fonoaudidlogos argentinos
llevan a cabo un proyecto para iniciar el primer curso de fonoaudiologia en Chile en 1956.

3 La presente ley tiene por objeto establecer el marco general del ejercicio profesional de la
Fonoaudiologia en todo el territorio de la Republica Argentina. La ley 10757 puede ser consultada
en https://normas.gba.gob.ar/documentos/0QMLDh40.html

4 En diversas situaciones las etapas deglutorias se las reconoce mas lentas, o con menor fuerza
para la propulsién del bolo alimenticio, y alteran la coordinacion necesaria para el proceso
deglutorio normal.
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alimentos y/o liquidos a la via aérea, lo que ocasiona infecciones respiratorias o

neumonias, produciendo en la persona que lo padece problemas nutricionales e
hidratacion (A.A.D, 2014)°.

La motricidad orofacial es una especialidad nueva de la fonoaudiologia, la misma
se halla en el area de la fonoestomatologia. Como definicion se menciona que es el
campo de la fonoaudiologia dedicada al estudio, investigacién, prevencion, evaluacion,
desarrollo, habilitacion, perfeccionamiento y rehabilitacion de los trastornos congénitos
o adquiridos del sistema miofuncional orofacial y cervical, asi como de sus funciones,
tales como succién, masticacion, deglucion, respiracion y fonoarticulacion, desde la
gestacion hasta el envejecimiento (Marchesan et al., 2015)°.

Se encuentra relacion entre las areas afectadas en un paciente con disfagia y
las areas a trabajar desde la fonoestomatologia por los profesionales, por lo tanto, cabe
mencionar el papel fundamental del fonoaudiélogo. Mooney et al. (2020)” mencionan la
importancia del fonoaudiologo en la intervencién deglutoria de pacientes, junto a un
equipo multidisciplinario, como por ejemplo el kinesi6logo. También se refieren al
profesional fonoaudiélogo como principal promotor de bienestar y rehabilitacion en esta
disfuncién, en correlacién con lo expresado por Ochoa et al. (2015)8 donde mencionan
gue es el fonoaudidlogo quien permite restablecer la deglucion fisiolégica, devolviendo
la buena calidad de vida al paciente.

Las familias y cuidadores cumplen un rol fundamental en la intervencion
terapéutica como fuentes de apoyo para las personas con disfagia a lo largo de la
misma, en particular en lo que respecta a la preparacion de las comidas y el estimulo
para seguir alimentandose. Sin embargo, las familias también experimentan efectos
negativos como resultado de vivir y apoyar a personas con disfagia (Nund et al., 2014)°.
Por lo tanto, los profesionales de la fonoaudiologia necesitan no solo tratar al paciente
con disfagia enfocandose en la patologia, sino tratar al paciente de forma global,
teniendo en cuenta el aspecto socioemocional del mismo e involucrando en la terapia a

la familia y cuidadores.

5 La Asociacion Argentina de Disfagia es una Asociacion civil sin fines de lucro, fundada en el
afo 2014, por profesionales con amplia experiencia, y que surge de la necesidad de dar entidad
a la disfagia como especialidad.

8La especialidad de motricidad orofacial esta creciendo en los Ultimos afios, revelando, que las
barreras de la distancia y dificultades para la interaccion entre los diferentes profesionales de
todo el mundo que estudian la normalidad y posibles alteraciones del sistema estomatognético
se atenuaron.

" En este articulo se buscé determinar los resultados de una colaboracion entre la kinesiologia y
la fonoaudiologia en el tratamiento de pacientes que se sometieron a la colocacién de una
traqueotomia como parte de su tratamiento para el COVID-19 en la unidad de cuidados
intensivos.

8 El articulo explica que, en pacientes con terapia de fortalecimiento de la musculatura deglutoria,
después de tener diagnoéstico de disfagia, se obtuvo resultado satisfactorio en el 94% de los
pacientes.

% El objetivo de este articulo fue identificar los dominios y categorias de la Clasificacion
Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud, que describen el impacto funcional
completo de la disfagia después del tratamiento no quirtrgico del cancer de cabeza y cuello.
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Es por esto que se plantea el siguiente problema de investigacion:

¢, Cudl es el grado de informacion que tienen los familiares de adultos con

problemas deglutorios sobre el manejo de la alimentacion en el hogar y la percepcion

del rol del fonoaudi6logo en el abordaje de estas dificultades en la ciudad de Mar del
Plata en el afio 20227

El objetivo general es:

Analizar el grado de informacién que poseen los familiares de adultos con

problemas deglutorios sobre el manejo de la alimentacion en el hogar y su percepcion

sobre el rol del fonoaudidlogo en el abordaje de estas dificultades en la ciudad de Mar

del Plata en el afio 2022.

Los objetivos especificos son:

Indagar sobre el grado de informacién que tienen las familias sobre el rol del
fonoaudi6logo en problemas deglutorios.

Establecer el grado de participacion de las familias en el tratamiento de adultos
con disfagia y los cambios experimentados por las familias de adultos con
disfagia.

Describir las formas en que se capacita la familia o cuidador de un adulto con
disfagia.

Cambios experimentados por las familias de adultos con disfagia.

Sondear lapercepcién sobre el rol del fonoaudiélogo en el abordaje de estas
dificultades.

Evaluar la calidad de comunicacion que posee la familia con el fonoaudiélogo.
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Capitulo 1
La deglucién es un proceso neuromuscular sumamente complejo, el cual es

controlado por el sistema nervioso central y periférico, que involucra mudltiples
estructuras musculares, 6seas y cartilaginosas. Segin Rubiera et al. (2009)° este
proceso requiere un conjunto de contracciones musculares especificas y coordinadas
gue demandan la colaboracién de treinta misculos y cinco pares de nervios encefélicos:
trigémino V, facial VII, glosofaringeo IX, accesorio espinal XI e hipogloso XIl.

El mecanismo deglutorio consiste en el transporte de sustancias con diferentes
consistencias, ya sean sélidas, semi sélidas o liquidas, desde la boca hacia el estbmago
de manera dinamica. Este acto se encuentra ligado a un grupo de conductas fisiol6gicas,
tales como fuerzas, movimientos y presiones dentro del tracto deglutorio las cuales son
controladas por el sistema nervioso central y periférico.

La progresion del bolo alimenticio por los distintos momentos deglutorios sucede
de manera coordinada, segura y eficaz, ya que existe un sistema valvular de apertura 'y
cierre ubicado dentro del tracto deglutorio. Estas valvulas permiten que el bolo se
desplace de una etapa a la otra y que su recorrido sea orientado desde la boca al
estémago. La fuerza producida por la musculatura y el juego valvular sincrénico genera
una presion negativa que aumenta entre las etapas deglutorias, lo que provoca el
traslado del bolo alimenticio en direccion al trayecto orofaringoesofagico (Macri & Mac
Kenzie, 2017, pag. 3)!. Este mecanismo, del que se refieren los autores, se encuentra
dividido en tres etapas: oral, oral preparatoria y oral, faringea y esoféagica.

La eficacia del paso del bolo alimenticio *? a través de cada una de las etapas
depende del sistema valvular que asegura la coordinacion y el sincronismo de la
deglucién. Las valvulas que intervienen son cinco: labios, velo lingual, velo faringeo,
cierre de vestibulo laringeo, descenso de epiglotis y cuerdas vocales, EES, es decir,
esfinter esofégico superior.El mecanismo de defensa de la laringe es el descenso de la
epiglotis, el cierre cordal y la presidén subglética.

Siguiendo esta misma linea descriptiva de las etapas deglutorias,
Campora&Falduti (2015)*® las describen y desarrollan su fisiologia, comenzando por la
etapa oral, la cual puede ser subdividida en oral preparatoria y oral. En la primera, se
trata de una etapa voluntaria de duracion variable, segun la consistencia del alimento a

ingerir; la misma comienza con la ingesta del alimento dentro de la boca y el sello bilabial

10 Estos especialistas en medicina general, nutricion y fonoaudiologia realizan una investigacion
en la cual desarrollan la prevalencia de disfagia en pacientes con enfermedad cerebrovascular.

11 Este traslado es una actividad dindmica neuromuscular que depende de un grupo de
conductas fisiolégicas controladas por el sistema nervioso central y periférico.

12 Los alimentos llevados a la boca son cortados, desgarrados y triturados por los dientes durante
las masticaciones, realizadas por los cuatro misculos masticadores. Simultaneamente la lengua,
por su flexibilidad y agilidad, permite llevar el alimento a los dientes. Solo los residuos del
alimento suficientemente apropiados para formar un bolo adecuado se unifican y se mezclan con
la saliva. El resto de los alimentos se envian de nuevo a los dientes para continuar siendo
procesados.

13 Para los autores el acto deglutorio esta dividido en cuatro etapas, las cuales constan de una
fase voluntaria y otra refleja. También remarcan que el éxito de este mecanismo radica en el
eficaz funcionamiento del sistema valvular.



Capitulo 1
o primera valvula. Los alimentos para deglutir pueden tener distintas consistencias. Los

sélidos intervienen en un proceso denominado masticacion, en el ciclo masticatorio,
donde los alimentos se mezclan con saliva para la formacién del bolo. Los alimentos
semisoélidos participan en el proceso denominado maceraciéon que genera un bolo
homogéneo.

La etapa oral propiamente dicha es igualmente voluntaria y dura

aproximadamente un segundo. Una vez formado el bolo se produce el ascenso de la
punta de la lengua que toma contacto con el paladar duro y comienza el transporte del
bolo hacia la parte posterior de la cavidad oral activdndose la segunda valvula. En esta
instancia, el musculo palatogloso se contrae y produce el cierre de la cavidad oral
posterior. De esta forma, se genera una zona de presién** de traslado del alimento hacia
el istmo de las fauces.
Cuando el bolo alcanza la zona de receptores del RDD, es decir, reflejo deglutorio
disparado, comienza la etapa faringea. La etapa faringea es involuntaria y dura un
segundo. Iniciada la respuesta del RDD, asciende el velo del paladar, tercera valvula, y
se produce el cierre nasofaringeo. Para que el reflejo de la deglucién sea adecuado, se
requiere de diversos tipos de receptores que puedan detectar la presencia del bolo en
la boca, faringe y laringe, ya sea por contacto, presién, movimiento, sabor, temperatura
o dolor, y enviar aferencias a la corteza (Caviades et al., 2002)%.

En este tramo el centro neuroldgico respiratorio es inhibido por el centro
neurologico deglutorio y provoca apnea respiratoria. De manera simultanea, sucede el
ascenso anterosuperior de la laringe a través de la musculatura supra hioidea e
infrahioidea, lo cual genera la apertura del espacio faringeo. Este desplazamiento
laringeo provoca la bascula epiglética y ocurre el cierre de la glotis, cuarta valvula. Al
efectuarse el descenso epiglético el bolo alimenticio se desliza hacia la faringe que, a
través de sus musculos semicirculares, producirdn un canal de traslado que finaliza con
el contacto del bolo alimenticio en el EES, quinta valvula. Al finalizar esta etapa, el bolo
alimenticio se sitla en la faringe distal: el constrictor inferior empuja el bolo hacia abajo
y lo pone en contacto con el EES, compuesto por el masculo cricofaringeo. Es en este
momento cuando el EES se relaja y el bolo pasa hacia el es6fago (Macri & Mac Kenzie,
2017)%,

14 La fuerza producida por la musculatura genera presién de traslado del bolo alimenticio; dicha
presién negativa aumenta de una etapa deglutoria a la otra dirigiendo el bolo por el tracto
digestivo.

15 Presenta una vision global de la patologia de la deglucion, prevalente en la practica médica,
relacionada con las enfermedades respiratorias, y de una magnitud no cuantificada. Menciona
las mdltiples etiologias que la causan, su estudio, las diversas opciones terapéuticas, y la
necesaria intervencion interdisciplinaria.

18| os mecanismos de proteccién de las vias aéreas desempefian un rol importante en la etapa
faringea. La coordinacion de todas las estructuras intervinientes, sistema nervioso central,
periférico y muscular, debe ser precisa para asegurar una correcta deglucion sin contaminacion
del sistema respiratorio.
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En la etapa esofégica la degluciéon es involuntaria, comprende contracciones

musculares que impulsan el bolo alimenticio desde el esfinter cricofaringeo hasta el
estdmago. Su duracién es de 8 a 10 segundos. Con esta fase se da comienzo al proceso
de la digestion.

Cualquier alteracion o descoordinacién en alguna de las etapas previamente
desarrolladas pueden acarrear problemas deglutorios con distintos grados de
afectacion, ya sean leves a agudas, estas Ultimas pueden traer consecuencias graves
tales como cuadros de desnutricién'’ o deshidratacién. Estos trastornos deglutorios son
examinados por diversos profesionales dentro del término de disfagia.

“Se considera Disfagia a cualquier problema que surge desde el
momento que los alimentos se introducen en la boca hasta que pasan
al estbmago. Puede tratarse de una molestia, un dolor, e incluso de un
blogueo completo de los alimentos” (Bleeckx, 2004, pag. 19)*

Sanz Pérez (2018)'° amplia en su investigacion que la disfagia se define como
una alteracién del proceso de la deglucién que impide tragar alimentos de diferentes
consistencias, ya sean solidos, semisdlidos o liquidos. Entre el 87% y el 91% de los
pacientes que sufren disfagia tienen una causalidad neurol6gica, y aparece como
complicacién de los ACV en un 29-81% de los casos. Los pacientes que sufren esta
patologia la describen como una sensacion de obstruccién o adherencia con el paso del
alimento.

El término disfagia, por lo tanto, puede ser designado a cualquier problema que
surge en el trascurso de la deglucion y pueden tratarse de una molestia, un dolor, e
incluso un bloqueo completo de los alimentos. Esta alteracion puede ocasionar
diferentes complicaciones, tales como desnutriciébn, deshidratacion, trastornos
respiratorios tales como obstruccién de la via aérea superior por penetracion del material
sélido, neumonia o distrés respiratorio.

La desnutricién se entiende como el estado que resulta de una disminucion de
la ingesta de energia y/o nutrientes que se traduce en cambios en la composicién y la
masa celular corporal que terminan por ocasionar una disminucién de la capacidad
funcional mental y fisica, asi como una peor respuesta frente a la enfermedad. La
deshidratacién, consecuencia grave de la disfagia orofaringea, supone estrefiimiento,
fatiga, confusion mental, infecciones, Ulceras por presién, entre otros. Junto con la
desnutricién, contribuye a un mal prondstico de la enfermedad (L6pez-Tello, 2018, pags.
9-10)%°.

17 Alrededor del 32% de los pacientes con disfagia, sufre desnutricion, e incide directamente en
la funcionalidad y dependencia.

18 Para el autor la descripcion de los trastornos funcionales de la deglucién segln su etiologia
tiene un interés mas practico que la evocacion detallada de cada patologia.

19 El autor de este articulo investiga sobre la disfagia tras un accidente cerebrovascular, orientado
a cuidados de enfermeria en la ciudad de Madrid.

20 Alrededor del 32% de los pacientes con disfagia, sufre desnutricion, e incide directamente en
la funcionalidad y dependencia.
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Campora &Faldutti (2015)?! proponen diferentes clasificaciones de la disfagia segin

el grado y la etapa deglutoria alterada.

Por un lado, se encuentra la clasificacion segun la graduacion de la disfagia, esto se
relaciona con la calidad de ingesta de alimentos por parte del paciente y con la
necesidad de ofrecerle asistencia terapéutica de alimentacion. Los grados de disfagia
van desde normal a agudo En el grado normal la masticacion y deglucién son seguras,
eficientes con todas las consistencias de los alimentos. En el grado leve, la masticaciony
deglucion eficiente ocurre con la mayoria de los alimentos, raramente puede presentar
dificultad. En caso de presentar algun tipo de dificultad, el paciente requiere del uso de
técnicas especificas para lograr una deglucion satisfactoria. EI grado moderado, la
deglucion es aceptable con dieta blanda de masticacion, es decir, que puede haber
dificultad con la ingesta de liquidos y sélidos. El paciente necesita supervision y pautas
en la estrategia de alimentacion. En el grado moderadamente agudo, la ingesta oral no
es exitosa, por lo tanto, el paciente requiere de supervisidon constante, asistencia y
alimentacion terapéuticas; serd necesaria la alimentacion suplementaria para su
nutriciéon e hidratacion. Por ultimo, en el grado agudo, persiste la ausencia de ingesta
oral. La alimentacion y nutricion del paciente es solo mediante métodos alternativos.

Segun el lugar de la afeccion, se la puede clasificar en disfagia orofaringea y disfagia
esofégica.

Por otro lado, en cuanto a la causa de esta alteracion, Bleeckx (2004)?? refiere que
la descripcion de los trastornos funcionales de la deglucion segun su etiologia tiene un
interés mas practico que la evocacion detallada de cada patologia. Cualquiera que sea
el origen del déficit, es la exploracidon funcional del trastorno la que permite la
elaboracion del plan terapéutico. Realiza la clasificacion de las etiologias en dos grupos,
los trastornos neurolégicos, en los cuales las lesiones pueden situarse a cada nivel de
mando; y los trastornos de las funciones superiores, en donde se abarcan aquellas
lesiones en l6bulos frontales, cancer laringeo, asi como también demencias
degenerativas y lesiones psiquiatricas. Lo que este autor plantea es que el conocer y
describir los trastornos funcionales de la deglucién, es decir los sintomas que presenta
el paciente a la hora de alimentarse es mucho mas eficaz y practico que el desarrollo
detallado de cada patologia. La sintomatologia no solo es una caracteristica distintiva
de cada paciente con trastorno deglutorio sino también permite, a la hora de evaluar,
conocer donde se encuentra la alteraciéon y como planificar un tratamiento adecuado y

personalizado.

2 La mayor preocupacion en la medicina recae en las posibilidades de aspiracion
traqueobronquial y el riesgo de neumonitis y/o neumonias, desnutricion y/o deshidratacion. El
programa de reeducacién deglutoria buscara compensar funcionalmente la dificultad que causa
la disfagia, en este caso trabajar con volumen y consistencias de alimentos.

22 El autor se centra en el aspecto funcional y practico de los trastornos deglutorios, y en la
sintomatologia frecuentemente asociada a sus posibles etiologias, en cémo evaluar, reeducar y
rehabilitar de acuerdo a los sintomas que presente el paciente.



Capitulo 1
El diagnéstico temprano de la disfagia en un paciente es determinante para su

recuperacion, asi como también para la prevencion de complicaciones con gravedad
variable, desde ahogos, infecciones respiratorias hasta desnutricion y deshidratacion las
cuales son sumamente graves. Existen diversos métodos y procedimientos a la hora de
evaluar la deglucion con el objetivo de determinar un diagnostico teniendo en cuenta los
sintomas referidos por el paciente, asi como también teniendo en cuenta una exhaustiva
evaluacion del proceso deglutorio que permita su identificacion. Actualmente se utilizan
métodos instrumentales y métodos clinicos. Se pueden utilizar uno o ambos
complementandose, lo cual dependera principalmente de las condiciones al momento
de evaluar, la experticia del profesional y del estado de conciencia del paciente.

Dentro de las evaluaciones clinicas se pueden apreciar las anamnesis enfocadas
en el problema de la deglucién, en la cual deberd indagar sobre las cuestiones
alimentarias, qué alimentos consume, con quién, cuando, cémo, habitos alimentarios
propios y familiares. Por otro lado, debera indagar sintomas digestivos y/o respiratorios
gue se produzcan durante o luego de las ingestas. Para esta etapa es util realizar el
cuestionario EAT 10, EatingAssessment Tool, en el cual el paciente o su cuidador
contesta diez preguntas sencillas en pocos minutos (Macri & Mac Kenzie, 2017)%,
También necesitara una evaluacion de la anatomia y funcionalidad de las estructuras
implicadas en la deglucion y finalmente evaluacion de la sensibilidad y los reflejos. Por
Gltimo, es importante una prueba de la alimentacion oral para evaluar la fase
preparatoria oral, fase oral y fase faringea (Ricci et al., 2007)?*. Por otro lado, estan las
evaluaciones instrumentales,en las cuales se encuentran métodos utilizados para
evaluar directamente la deglucion y otros examenes complementarios. Algunos de los
examenes utilizados actualmente son el examen dinamico de la deglucion en radiologia
o video fluoroscopia. Aplicadas, en la evaluacion de la deglucion son las herramientas
mas utilizadas por los fonoaudiélogos, desempefian un rol decisivo en el contexto clinico
para poder determinar la naturaleza y la gravedad del trastorno de deglucién (Marik&
Kaplan, 2003)%.

Los enfoques de manejo tradicionales gue han evolucionado en paralelo con la
comprension del proceso de deglucion normal también se han basado
predominantemente en la patologia. Las intervenciones que incluyen estrategias
posturales, técnicas de deglucion y modificacién de texturas de alimentos y liquidos se
utilizan como opciones de tratamiento de primera linea para compensar deficiencias
fisiologicas especificas y mejorar la eficiencia y seguridad de la funcién de deglucion

orofaringea. Los programas de rehabilitacion activa, que generalmente se implementan

23 El cuestionario EAT 10 es el mas utilizado en Argentina.

24 Esta evaluacion, denominada examen de cabecera, tiene como objetivo establecer la
presencia de disfagia, valorar la gravedad, determinar las alteraciones que la provocan, planificar
la rehabilitacion, testear el resultado del tratamiento.

% |os pacientes de edad avanzada con signos clinicos que sugieran disfagia y/ o que tengan
neumonia adquirida en la comunidad deben ser remitidos para una evaluacion de la deglucion
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en paralelo a las medidas compensatorias, se desarrollan siguiendo una combinacion

de evaluaciones clinicas y objetivas, como ya mencionamos, la video fluoroscopia o
evaluacion endoscépica de fibra éptica de la deglucién, entre otras, e implican
intervenciones conductuales y médicas disefiadas para mejorar la fisiologia de la
deglucién para obtener beneficios a largo plazo. En otras palabras, los métodos clinicos
se utilizan principalmente como métodos de tamizaje, dentro de estos se encuentran la
historia médica especifica para la deglucién y el examen clinico propiamente dicho. Por
otro lado, la exploraciébn de la deglucion a través de estudios especificos
complementarios se hace principalmente a través de la videofluroscopia (Rofes et al.,
2010 )%

Sin embargo, la mayoria de las causas de la disfagia orofaringea no son
susceptibles de terapia directa. En los pacientes con disfagia avanzada, los objetivos
mas importantes del tratamiento son la proteccion de las vias aéreas y el mantenimiento
de la nutricion (Macri & Mac Kenzie, 2017)%".

El tratamiento de la disfagia es un trabajo de equipo. Muchos profesionales
pueden contribuir al tratamiento de los sintomas de la disfagia en un paciente
determinado. Ademas, ninguna estrategia Unica es adecuada para todos los pacientes
con disfagia. Con respecto al manejo y la terapia del comportamiento, los
fonoaudiélogos juegan un papel central en el manejo de pacientes con disfagia y
morbilidades relacionadas. La evaluacion clinica del fonoaudidlogo a menudo se
complementa con estudios de imagenes como la endoscopia y / o fluoroscopia, y estos
profesionales pueden participar en una amplia gama de intervenciones. Algunas
estrategias de intervencién, denominadas compensaciones, estan destinadas a
utilizarse durante periodos cortos en pacientes que se prevé que mejoraran. Las
compensaciones se consideran ajustes a corto plazo para el paciente, los alimentos y /
o liquidos, o el medio ambiente, con el objetivo de mantener las necesidades de nutricién
e hidratacién hasta que el paciente pueda hacerlo por si mismo. Otros pacientes
requieren estrategias de rehabilitacibn mas directas e intensas para mejorar las
funciones de deglucién deterioradas.

Las estrategias compensatorias se centran en la implementacién de técnicas
para facilitar la ingesta oral segura continua de alimentos y / o liquidos; o para
proporcionar fuentes alternativas de nutricion para el mantenimiento de las necesidades
nutricionales. Las estrategias compensatorias estan destinadas a tener un beneficio
inmediato en la deglucién funcional a través de ajustes simples que permitan a los

pacientes continuar con las dietas orales de manera segura. Las estrategias

26 E| tratamiento con cambios dietéticos en el volumen y la viscosidad del bolo, asi como los
procedimientos de rehabilitacion, pueden mejorar la deglucién y prevenir complicaciones
nutricionales y respiratorias en pacientes mayores.

27 Los autores plantean que lo importante es prestar atencion detallada al volumen y consistencia
de los alimentos ingeridos, asi como al método de administracion. Si estas medidas no funcionan,
y el paciente sigue en un riesgo significativo de aspiracion y llega a comprometerse la nutricion;
por consiguiente, consideran la administracion de medios alternativos de soporte nutricional.
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compensatorias incluyen, pero no se limitan a, ajustes posturales del paciente,

maniobras de deglucién y modificaciones de la dieta (Groher&Crary, 2020)%.

Se pueden recomendar cambios en la postura del cuerpo y / o de la cabeza como
técnicas compensatorias para reducir la aspiracién o los residuos. Los cambios de
postura pueden alterar la velocidad y la direcciéon del flujo de un bolo de alimento o
liquido, a menudo con la intencién de proteger las vias respiratorias para facilitar una
administracién segura. En general, estos ajustes posturales estan pensados para ser
utilizados a corto plazo, y el impacto de cada uno puede evaluarse durante el examen
clinico o con estudios de imagenes (Rasley et al., 1993)%°.

Las maniobras de deglucion son variantes anormales de la deglucion normal
destinadas a mejorar la seguridad o eficiencia de la funcién de deglucion. Se han
sugerido varias maniobras de deglucién para abordar diferentes déficits fisioldgicos de
deglucién (Groher, 2010)®*. Las maniobras de deglucién se pueden utilizar como
compensaciones a corto plazo, pero muchas también se han utilizado como estrategias
de rehabilitacién de la deglucion. Las diferentes maniobras estan destinadas a abordar
diferentes aspectos de la deglucién alterada. Por ejemplo, las técnicas de degluciéon
supraglotica y super supraglética incorporan una retencién de la respiracion voluntaria
y un cierre laringeo relacionado para proteger las vias respiratorias durante la deglucion.
La maniobra de Mendelsohn est4d destinada a extender la apertura o, mas
apropiadamente, la relajacion del esfinter esofagico superior (Kahrilas, 1991)3.
Finalmente, la deglucion con esfuerzo o fuerte esta destinada a aumentar las fuerzas de
deglucién en los materiales del bolo con el resultado de menos residuos 0 compromiso
de las vias respiratorias. El mejor consejo para los médicos es verificar el impacto de
estas maniobras mediante estudios de imagen de la deglucién antes de introducir
cualquiera de ellas como estrategias compensatorias (Carnaby et al., 2006)%2.

La modificacién de la consistencia de los alimentos sélidos y liquidos es un pilar

de la intervencién compensatoria para los pacientes con disfagia (Hind et al., 2001)%. El

28 El articulo proporciona informacién para diagnosticar y tratar la disfagia en pacientes de todas
las edades, haciendo hincapié en la evidencia practica. Este recurso completo cubre temas
desde problemas esofagicos hasta respiratorios e iatrogénicos.

29Se investiga la frecuencia con la que los cambios en la posicion de la cabeza o el cuerpo de un
paciente eliminaban la aspiracion de bario liquido durante los estudios de deglucion por video
fluoroscopia en pacientes con disfagia orofaringea. También, los factores que influyeron en el
efecto de la postura sobre la aspiracion.

30 En este articulo se ofrecen sugerencias especificas sobre estrategias clinicas para restablecer
la alimentacién oral en dos grupos de pacientes, a sobrevivientes de un accidente
cerebrovascular y a pacientes tratados por cancer de cabeza y cuello, ambos grupos alimentados
por sonda.

31EI movimiento del hioides relacionado con la deglucién, el movimiento laringeo y la apertura del
esfinter esofagico superior estan sujetos a un aumento volitivo, lo que respalda la idea de que
las técnicas de biorretroalimentacion se pueden utilizar para modificar la deglucién alterada.

32 Es habitual encontrar una disfuncion de la deglucion después de un accidente cerebrovascular.
Este estudio comparo las intervenciones conductuales estdndar de baja y alta intensidad con la
atencion habitual para la disfagia.

33 El objetivo de este articulo fue evaluar los efectos de la deglucion con esfuerzo, una estrategia
compensatoria comunmente utilizada para la disfagia, sobre el mecanismo de formacion del bolo
y el proceso deglutorio en hombres y mujeres de mediana edad y mayores.
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objetivo de la modificacién de la dieta es mejorar la seguridad y facilidad del consumo

oral y asi mantener una ingesta oral adecuada y segura de los alimentos y liquidos.

Se debe comprender el mecanismo biomecénico de la disfagia del paciente para
poder disefiar un plan de alimentacién teniendo en cuenta la viscosidad de los alimentos,
la temperatura, la acidez, el volumen y la forma de administracion, y se considera la
coordinacion que se necesita para el manejo del bolo y el logro de una deglucién segura
y eficaz (Campora&Falduti, 2015)%*

El aumento del tamafio del bolo mejora la sensopercepcién del paciente respecto
a la presencia del mismo dentro de la cavidad oral y mejora el tiempo de RDD, pero
debe considerarse la posibilidad de que queden residuos en los recesos faringeos. La
disminucion del tamafio del bolo se utiliza en pacientes que presentan debilidad de
contractibilidad faringea; sin embargo, el estimulo puede ser insuficiente para generar
el RDD (Tsubahara& Abe, 2011)%*.

El incremento de la viscosidad disminuye la incidencia de penetracion y
aspiracion, y mejora la eficacia de la deglucion. El aumento de la viscosidad desacelera
el tiempo de transito del bolo alimenticio; al darle al paciente mayor tiempo para manejar
el bolo se disminuye el riesgo de penetracion o aspiracion. Puede resultar necesario
procesar los alimentos sélidos cuando el paciente no puede realizar la formacion del
bolo en la etapa oral. Los pacientes que facilmente se fatigan pueden beneficiarse con
la modificacién de la consistencia de la dieta y favorecer asi la formacion del bolo en la
etapa oral y la coordinacién y velocidad en el transporte orofaringeo con una dieta
procesada Yy liquidos espesados, es decir, incrementando su viscosidad (Bhattacharyya
et al., 2003)%

En los casos en que el paciente no logra la realizacién de un bolo cohesivo y
homogéneo, es necesaria la adicion de una sustancia que logre la adhesion del bolo, de
esta manera se ayuda a evitar la presencia de residuos faringeos (Choi, y otros, 2011)¥

Sin embargo, la baja aceptabilidad y la mala adherencia resultante con alimentos
liguidos modificados pueden contribuir a un mayor riesgo de nutricién inadecuada en
pacientes con disfagia.

El uso de liquidos espesados es una de las intervenciones compensatorias mas

utilizadas en hospitales y centros de atencion a largo plazo (Robbins et al., 2002)%8. La

34 Las modificaciones de la dieta son el componente clave en el programa de tratamiento general
de pacientes con disfagia.

35 El propésito de este estudio fue demostrar que las regiones aritenoides se aproximan
dinamicamente y se extienden hacia arriba, hacia la epiglotis, durante la elevacion laringea. Para
este estudio se utilizdé la ingesta controlada de alimentos de diferentes consistencias y
volimenes.

36 En este articulo se examina el riesgo de aspiracion de consistencias de bolos liquidos versus
pastas en pacientes con paralisis unilateral de cuerdas vocales.

37 El proposito de este estudio fue investigar los mecanismos de aspiracion con respecto a la
viscosidad del material ingerido en pacientes con disfagia.

38 |Las estrategias compensatorias permiten que los pacientes conserven la fuerza, que se ha
demostrado que es escasa, dada la reduccion relativa de la reserva funcional que caracteriza al
envejecimiento.
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intuicion clinica generalmente aceptada y la evidencia afirman que los liquidos

espesados cumplen con la funcion de ayudar a controlar la velocidad, la direccion, la
duracion y aclaramiento del bolo. Sin embargo, solo una escasa evidencia sugiere que
los liquidos espesados dan como resultado efectos de salud positivos significativos con
respecto al estado nutricional o la neumonia. Esta estrategia sigue siendo una piedra
angular en el manejo de la disfagia en muchos paises. Por ejemplo, una encuesta a 145
fonoaudidlogos realizada por un grupo de investigadores informé que el 84.8% de los
encuestados sintié que el espesamiento de liquidos fue una estrategia de manejo eficaz
para los trastornos de la deglucién, siendo los liquidos espesos de néctar los mas
utilizados (Garcia et al., 2005)%*. Informaron que el liquido espeso de miel era mas
efectivo para reducir la aspiracion durante el examen fluoroscopico de la degluciéon que
los liquidos espesos de néctar o la técnica de menton hacia abajo. Pero incluso este
beneficio desaparecié cuando se administraron liquidos espesos de miel al final del
examen (Logemann, 2008)*. Identificaron que el liquido ultra espeso tiene tasas de
aspiracion mas bajas que los liquidos espesos o delgados, aunque la forma de
presentacion, taza frente a cuchara, modificd sus resultados (Kuhlemeier, 2001)**. Mas
alla de este escenario, los liquidos espesos pueden presentar limitaciones pragmaticas
en la practica clinica.

Una preocupacion principal con el uso excesivo de liquidos espesados es el
riesgo de deshidratacién en pacientes ancianos con disfagia. Los pacientes que deben
cumplir las indicaciones del profesional con los liquidos espesados a menudo reducen
la ingesta de liquidos (Crary, 2003)*?. Una encuesta de los fonoaudidlogos sugirié que
los liguidos espesos de miel no les gustaban mucho a sus pacientes, pero incluso los
liguidos espesos de néctar fueron mal aceptados por mas de uno de cada diez pacientes
(Garcia et al., 2005)*.

Una vez en casa, la preparacion de liquidos espesados a menudo se vuelve
engorrosa. Después de dias o semanas, la familia puede cansarse de las quejas de los
pacientes y abandonar los liquidos espesados. La disponibilidad y el costo de los

agentes espesantes y/o los liquidos espesos preenvasados pueden impedir el

3% Este estudio examiné los patrones de practica de los patdlogos del habla y el lenguaje en el
uso de liquidos espesados para pacientes con dificultades para tragar.

40 Este estudio fue disefiado para identificar cuél de los tres tratamientos para la aspiracion en
liquidos delgados, postura inclinada hacia abajo, liquidos espesados con néctar o liquidos
espesados con miel, resulta en la eliminacién inmediata mas exitosa de la aspiracion en liquidos
delgados durante la deglucion videofluorografica.

41 En el presente estudio, se examindlas tasas de aspiracion y retencion faringea en 190
pacientes disfagicos que recibieron liquidos delgados, como el jugo de manzana, y espesos,
como el néctar de albaricoque, administrados por cucharadita y taza y liquido ultra espeso, similar
a un pudin, administrado por cucharadita.

42 Esta guia practica proporciona un enfoque para el diagndstico y el manejo de los trastornos de
la deglucidn. Establece una base para la toma de decisiones clinicas con respecto a los pacientes
disfagicos.

43 Los resultados de esta investigacion destacan cuestiones relacionadas con los productos
utilizados y con la formacién del personal, asi como las percepciones sobre los factores que
podrian afectar la aceptacion y el cumplimiento por parte de los pacientes del uso de dichos
productos.
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cumplimiento por parte del paciente. La preparacion de liquidos espesos, ademas de

otras tareas de atencién al paciente que consumen tiempo y energia, pueden abrumar
a muchas familias (Panther, 2008)*.

Se ha recomendado un enfoque alternativo para los liquidos espesados para
contrarrestar el riesgo de deshidratacion debido a la ingesta reducida de liquidos y la
aversion por los liquidos espesados. Este enfoque, el protocolo del agua de Frazier,
utiliza pautas especificas de ingesta de agua y permite a los pacientes con disfagia
consumir agua entre comidas. Hallazgos relacionados con la aplicacion del protocolo
del agua de Frazier, indican que después de una seleccion intencionada de personas
con disfagia con su propia movilidad y funcidon cognitiva relativamente saludable, el
acceso libre al agua no resultdé en neumonia por aspiracién, mejord las medidas de
hidratacion y, en particular, aument6 significativamente la calidad de vida en

comparacion con una dieta (Karagiannis&Karagiannis, 2014)%.

44 El protocolo del agua de Frazier aumenta el cumplimiento de la familia y el paciente con dietas
modificadas y disminuye las tasas de deshidratacion al permitir que las personas con disfagia
consuman agua dentro de las pautas del protocolo.

4 Esta investigacion ha encontrado que cuando se cumple estrictamente el protocolo y se
selecciona cuidadosamente a los pacientes mediante estrictos criterios de exclusion, incluida una
evaluacién de su cognicion y movilidad, es posible implementar, en los pacientes hospitalizados
de rehabilitacién para adultos con disfagia, el protocolo de agua libre.
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Los efectos de la disfagia, incluida la deshidratacion, la desnutricion y la
aspiracion, que conducen a la neumonia, estan desarrollados y documentados en
diversos textos, articulos y libros, al igual que las consecuencias negativas de la disfagia
en el funcionamiento y la calidad de vida de un individuo. Lo que es menos conocido,
sin embargo, es como los miembros de la familia de las personas con disfagia se ven
afectados por esta patologia. Comprender los problemas que enfrentan las personas
gue brindan apoyo y atencién a los miembros de la familia con disfagia y explorar como
los profesionales de la salud pueden apoyar mejor las necesidades de toda la familia es
un area importante y emergente tanto de la investigacion como de la terapéutica
(Larramendi & Canga-Armayor, 2011)*.

La mayor parte de las investigaciones realizadas en el campo de la disfagia y su
tratamiento se han centrado en comprender esta afeccién de acuerdo con el nivel de
deterioro. Dependiendo de la etiologia de la afeccion que causa la disfagia, las personas
también pueden verse afectadas por deficiencias asociada tales como boca seca,
cambios en el gusto o secreciones excesivas que pueden afectar aln mas la capacidad,
la motivacion y el deseo de comer (Keilmann et al., 2002)*.

Si bien los servicios de tratamiento para la disfagia adquirida en adultos siguen
estando predominantemente centrados en remediar las deficiencias fisiolégicas, en
particular, en la Gltima década se ha destacado la necesidad de considerar los impactos
psicosociales mas amplios de la disfagia. Ahora se reconoce que los profesionales de
la salud deben considerar la disfagia y sus efectos de manera mas amplia, y que la
disfagia es, de hecho, una condicion multifacética. Ademas de su impacto en la
condicion clinica del individuo, también se ha demostrado que afecta el funcionamiento
en la vida diaria y la calidad de vida en general (Davis, 2007)%.

El comer y beber es una fuente de placer humano, y la disfagia puede hacer que
este proceso y las actividades que los rodean sean laboriosos, incobmodos vy dificiles.
Independientemente de la causa, se ha encontrado que la disfagia tiene un impacto
negativo significativo en la calidad de vida, tanto inmediatamente, como meses 0 afios
después de su aparicion (Leow et al., 2010)%.

La disfagia impacta en la salud psicosocial. En un estudio poblacional, el 16%

de los encuestados informé que padecia de disfagia intermitente asociada con ansiedad

46 Afrontar la enfermedad supone para la familia tener que redefinir roles, modificar expectativas,
asumir alteraciones en las relaciones y responder a situaciones, a menudo, dificiles.

47 El nimero de pacientes con disfagia crénica ha aumentado a medida que mas pacientes con
enfermedades neuroldgicas y cancer de cabeza y cuello pueden ser tratados con éxito y
sobrevivir, permitiendo que profesionales se centren en los sintomas, afecciones y secuelas
para mejorar la calidad de vida de los mismo.

48 En su articulo revis6 multiples temas relacionados con disfagia, incluidos los fisicos,
espirituales, emocionales, nutricionales y sociales.

49 Se encontrd en este articulo una alta prevalencia de disfagia en pacientes con cancer de
cabeza y cuello tratados con cirugia y tratamiento. Este problema afecta negativamente su
calidad de vida. Se consider6 importante que se brinde vigilancia nutricional para detectarla y
prevenir la desnutricion.
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y disfagia progresiva asociada con depresion (Eslick&Talley, 2008)*°.Se ha descubierto

que la dificultad para tragar, que poseen las personas con disfagia, afecta la
socializacion, las comidas fuera de casa, los rituales familiares, el cocinar y las compras
(Regnard et al., 2010)°. Por lo tanto, es necesario reconsiderar el concepto de disfagia
ya que es mas que una simple dificultad fisica. Mas bien, representa una condicién
compleja y de multiples procesos que puede afectar la vida fisica, emocional y social de
una persona y conlleva una carga significativa en torno al funcionamiento de las
actividades diarias (WorldHealthOrganization, 2013)°2.

Esquema 1: Modelo biopsicosocial de la discapacidad.

Condiciones de salud

Trastorno o enfermedad
A

l A 4
Estructuras y ¢ P Actividad F > Participacion
Funciones corporales x

: I

Factores Factores
Ambientales Personales

Fuente: Adaptado de The International Classification of Functioning, Disability and
Health, ICF (World Health Organization, 2013)%,

50 |os resultados de este articulo se hicieron en base a una muestra aleatoria de 1000 personas
de Sidney, Australia, a quienes se les envi6 cuestionario validado para evaluar la disfagia. Se
midieron los sintomas de disfagia, los posibles mecanismos, los factores de riesgo, los trastornos
psicoldgicos, la calidad de vida y la demografia.

51 Si bien los pacientes pueden maximizar su ingesta oral, alimentarse solo por via oral da como
resultado tiempos de comida prolongados, de una hora o0 mas para garantizar una ingesta
adecuada. Se desarroll6 en el articulo el estudio el agotamiento y la angustia causados por las
comidas prolongadas, y parece que no se tiene en cuenta el estrés que siente tanto el paciente
y como el personal preocupado por el empeoramiento o la precipitacion de los problemas
relacionados con la aspiracion.

52 Al clasificar el funcionamiento y la discapacidad, no existe una distincion explicita o implicita
entre diferentes condiciones de salud. La discapacidad no se diferencia por su etiologia. The
International ClassificationofFunctioning, Disability and Health, conocida por sus siglas ICF,
aclara que no es posible, por ejemplo, inferir la participacién en la vida cotidiana solo a partir del
diagndstico médico. En este sentido, la clasificacion recomienda una etiologia neutra, es decir,
si una persona no puede caminar o ir a trabajar, puede estar relacionada con una serie de
afecciones de salud diferentes.

53 Como el funcionamiento y la discapacidad asociada a las condiciones de salud pueden ser
clasificadas con lo previamente desarrollado, el utilizar el CIE-10 0 DSM V y la ICF, juntos brindan
una imagen mas significativa y completa de las necesidades de salud de personas y poblaciones.
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En este cuadro, se conceptualiza el nivel de funcionamiento de una persona

como una interaccién dindmica entre sus condiciones de salud, factores ambientales y
factores personales. Es un modelo biopsicosocial de discapacidad, basado en una
integracién de los modelos social y médico de discapacidad (Health, 2007)%.

Se han examinado la perspectiva de pacientes con disfagia y de sus familias
utilizando la Clasificacion Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud, para
clasificar las preocupaciones fisicas, emocionales y psicosociales de los pacientes
relacionados con su disfagia. Los resultados demostraron que la disfagia afectaba las
funciones corporales, las actividades y la participacion, y los factores ambientales casi
por igual, con cambios en las estructuras corporales que las personas con disfagia rara
vez mencionan (Nund et al., 2014)%. Cuando la disfagia se examina de manera mas
amplia, utilizando un marco de discapacidad como el mencionado anteriormente, se
obtienen efectos vitales de largo alcance més alla de los cambios fisiol6gicos en la
deglucion y las implicaciones médicas de la disfagia.

Por lo tanto, es preciso comprender que, el comer y beber son actividades
profundamente sociales que sustentan no solo las necesidades fisiologicas del ser
humano, sino también la vida social y emocional (DeVault, 1994)%. Los significados que
se atribuyen a la comida y a los procesos de comer y tragar estan profundamente
conectados con la mayor parte de las actividades y experiencias mas valiosas, y son
parte integral de cémo se ve cada uno a si mismo como individuo y en relacién con los
demas. Como tal, se reconoce que los efectos negativos de la disfagia influyen mas que
solo en la vida de la persona con la afeccién, sino también en la vida de sus familias. En
particular, los miembros de la familia se identifican como fuentes importantes de apoyo
para las personas con disfagia a lo largo de la trayectoria de la atencion, en particular
en lo que respecta a la preparacion de las comidas y el estimulo para seguir comiendo
(Cartmill et al., 2014)*’

La familia se define como cualquier individuo que desempefa un papel
importante en la vida de la persona con disfagia. Esta definicion abarca un concepto
amplio de familia, y es consistente con otra literatura, en la que la familia se describe

como dos 0 mas personas que estan relacionadas de alguna manera, incluso a través

5 En este modelo, la discapacidad es multidimensional e interactiva, es decir que todos los
componentes de la discapacidad son importantes y cualquiera pueden interactuar entre si. Por
lo tanto, los factores ambientales afectan a todos los demas factores que rodean al sujeto y a la
familia.

55 Esta investigacion fue realizada a veinticuatro participantes, incluidos 20 hombres y 4 mujeres
en una clinica de cancer de cabezay cuello en un hospital publico terciario en Brisbane, Australia,
durante un periodo de 9 meses. https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/25098773/

56 En este estudio, explora las implicaciones de alimentar a la familia desde la perspectiva de
quienes hacen ese trabajo.

57 Se realizaron entrevistas individuales para explorar el impacto de la disfagia en la vida cotidiana
de los participantes. Los temas identificados incluyeron cambios fisicos relacionados con la
deglucién, emociones evocadas al vivir con disfagia, percepcion alterada y cambios en la
apreciacion de la comida y los impactos personales y de estilo de vida. Los datos de este estudio
revelaron la amplitud y la importancia del impacto de la disfagia en la vida de las personas
tratadas.
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de una relacion bioldgica, legal o emocional continuas (Kilmer, P, Cook, & Munsell,

2010)%8. Las familias son miembros importantes del equipo de apoyo para las personas
con disfagia, ya que brindan un valioso sostén practico y emocional. Los altos niveles
de carga experimentados por los miembros de la familia en relacion con los alimentos y
la preparacién de las comidas pueden obstaculizar su capacidad para funcionar
eficazmente como un sistema de apoyo para el individuo con disfagia. También puede
afectar su salud fisica, psicologica y su calidad de vida. Las familias han manifestado
que este es un rol extremadamente dificil de asumir, mientras que al mismo tiempo lidian
con sus propias emociones en relacion con su rol de cuidadores. Para ellos, el desafio
de responder a numerosos sintomas simultaneamente fue una experiencia que
describieron como una cascada de eventos que los hizo sentir como si estuvieran
apagando incendios todo el tiempo (Penner&Lobchuk, 2012)>°

Patterson (2013)%*remarca que la calidad de vida del familiar o del cuidador se
correlaciona significativamente con el funcionamiento del miembro de la familia con
disfagia. Por lo tanto, la presencia de disfagia tiene el potencial de tener efectos
significativos, no solo en la vida de la persona con disfagia sino también en su entorno
familiar. A pesar de las diferentes etiologias, los familiares de las personas con disfagia
informan sisteméticamente de los efectos negativos en su vida cotidiana como resultado
de la disfagia, especialmente en relacion con: el manejo de dietas, liquidos modificados,
y la provisién de comidas adecuadas, las influencias negativas de la disfagia en la
dindmica familiar, las actividades sociales y los impactos emocionales de la disfagia.
Los miembros de la familia experimentan angustia asociada con la preparacion de
alimentos y las actividades a la hora de comer, cambios en la preparacion de sus
comidas, la necesidad de un pensamiento y planificacion mas consciente e intencional,
y la necesidad de cocinar dos comidas separadas, son algunas de las situaciones
diarias. También los familiares manifiestan sentimientos de miedo y ansiedad en
relacion con el cumplir con sus responsabilidades de cuidadores, confusiébn emocional
y agotamiento fisico que trajeron como resultado que algunos cuidadores tuvieran
dificultad para dormir y experimentaran una interrupcion en los patrones normales de

suefio. En general, los cuidadores experimentan una carga psicolégica y pueden llegar

58 Este articulo enfatiza el valor de la atencion centrada en la familia. Los datos de multiples
fuentes detallan los problemas en cuanto a las necesidades centradas en las familias y los
riesgos que experimentan los hermanos de nifios con trastornos emocionales graves y sus
cuidadores.

% Las encuestas que se exponen en este articulo muestran cémo los cuidadores se vieron
forzados a cumplir multiples roles simultaneos que crearon desafios significativos mientras se
esforzaban por equilibrar las demandas del paciente y de sus propias vidas.

80 En este compilado de investigaciones se explora el impacto en la calidad de vida de cuidadores
de pacientes con disfagia. Este estudio preliminar de método mixto informa sobre la calidad de
vida del cuidador a lo largo del tiempo e investiga la relacion con la disfagia.
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a sentirse emocionalmente agotados por las demandas en su nuevo rol de cuidadores

(Penner&Lobchuk, 2012)°.

La preparacion de alimentos y comidas es una de las formas mas importantes
de brindar atencion y demostrar amor y preocupacion por los demas. Aunque a menudo
se descarta como trivial, sin embargo, hay una serie de habilidades importantes
involucradas en el trabajo de alimentar a la familia. Estas habilidades incluyen: planificar
las comidas, aprender las preferencias alimentarias de los demas, aprender acerca de
las técnicas de preparacion y alimentos, aprovisionar y comprar alimentos, preparar
comidas, servir comidas, alimentar y limpiar las comidas (Reid et al., 2009)°%2.

Las comidas han sido descritas como fundamentales para el pensamiento y el
actuar cotidiano, y son un componente central de cdmo el ser humano organiza sus
dias. Se ha estimado que una persona promedio toma mas de 260 decisiones al dia con
respecto a la alimentacién y que mas de 200 de estas decisiones se toman de manera
subconsciente (Meiselman, 2008)%. Cuando se trata de preparar comidas para una
persona con disfagia, es probable que aumenten las decisiones con respecto a comer y
beber y es probable que ya no sean automaticas.

El impacto de la disfagia en la familia de un individuo se reconoce cada vez mas
como una consecuencia importante de dicha patologia. Los efectos de una condicion de
salud, como la disfagia, sobre el funcionamiento de la familia pueden ser incluido dentro
de lo que se denomina discapacidad de terceros, este concepto es planteado en la
situacion en la que el miembro de la familia puede no tener una condicién de salud; sin
embargo, pueden experimentar limitaciones de actividad y restricciones de participacion
como resultado de la patologia de su familiar (WorldHealthOrganization, 2013)%.

Aunque el concepto de discapacidad de terceros todavia se encuentra bajo cierto
debate conceptual, se ha utilizado con éxito dicho concepto para describir la
discapacidad de terceros, de los conyuges de personas mayores con discapacidad
auditiva, familiares cercanos de personas con afasia; y familiares de personas con
disfagia (Scarinci et al, 2009)%°. Se puede observar una versién adaptada de este

modelo, especificamente relacionada con la disfagia, sefialando cémo el funcionamiento

61 En este estudio se informa cdmo cuidadores experimentan una serie de efectos fisicos y
psicolégicos como resultado de su funcion de cuidadores. Ademds, proporciona una base
empirica para guiar a profesionales de la salud que busquen este enfoque.

652 E|l objetivo de este estudio es describir la experiencia vivida desde la perspectiva de los
pacientes con cancer y sus familiares. Los hallazgos confirmaron que la caquexia por cancer
tiene implicaciones de gran alcance para los pacientes y sus familias, que se extienden mas alla
de los problemas fisicos, sino también problemas psicolégicos, sociales y emocionales.

83En este articulo se detalla la complejidad de las definiciones de comida, que fueron
consideradas desde varias perspectivas diferentes; ademas busca integrar las diversas
dimensiones de la alimentacion en modelos de comidas mas complejos y realistas.

84El principal objetivo de esta clasificacion formulada en el 2001 es el de proporcionar el marco
conceptual mediante un lenguaje unificado y estandarizado de cara a los desafios subyacentes,
constituyendo un valioso instrumento de uso practico en salud publica.

5 El objetivo de este articulo es explicar la Clasificacion Internacional de Dominios y Categorias
de Funcionamiento, Discapacidad y Salud, que describen la discapacidad de terceros de los
conyuges de personas mayores.
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y la discapacidad de un individuo con disfagia actia como un factor ambiental para el

miembro de la familia, influyendo en su funcionamiento y discapacidad.

Esquema N°2 Aplicacion de la ICF a familiares de personas con disfagia
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los miembkros de las
familias

Iy
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Fuente: Adaptado de Scarinci et al. (2009)°%¢

Las dificultades experimentadas por los miembros de la familia con respecto a la
preparacion de las comidas no se relacionaron con alteraciones en sus funciones
corporales, ni siquiera en su capacidad para preparar una comida. Mas bien, los
miembros de la familia informaron haber experimentado dificultades para preparar las
comidas porgue su familiar con disfagia tenia requisitos especificos con respecto a los
alimentos y los liquidos (Nund et al., 2016)°".

Este hallazgo es consistente con la definicion de discapacidad de terceros por la
cual, aunque el miembro de la familia no tiene una condicidon de salud, experimenta
limitaciones de actividad y restricciones de participacion como resultado de la condicién
de salud de su pareja, es decir, como resultado de la disfagia de su pareja. Se determiné

gue la terminologia de la CIF se puede utilizar con éxito para describir los efectos

56 En su estudio que investiga los efectos de la discapacidad auditiva en personas mayores en
el cényuge, el autor demuestra como el modelo de funcionamiento y la discapacidad de la
persona con deficiencia auditiva actia como un factor ambiental que afecta el funcionamiento y
la discapacidad de su cényuge. También sefial6 que la mayoria de los problemas informados por
los cényuges estaban vinculados a los componentes de actividades y participacion.

57 En esta investigacion cuidadores reportaron un aumento de sus responsabilidades domésticas,
particularmente con respecto a la preparacion de comidas. Enfatizaron sobre la complejidad de
adquirir los alimentos més apropiados para su compafiero, afirmaron que el tratar de encontrar
los alimentos correctos era complejo. Las dificultades a la hora de comer también trastornaron
las relaciones familiares ya que algunas familias ya no cenaban juntas.
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complejos y multifacéticos de la disfagia en familiares de personas tratadas (Nund et al.,

2014)°%,

En respuesta a los efectos generalizados de la disfagia, se han identificado una
serie de estrategias y procesos que adoptan los miembros de la familia para adaptarse
y hacer frente a la disfagia de su familiar y los impactos asociados en su vida. Un tema
predominante en todos los estudios es la aceptacién de una nueva normalidad. Refiere
a aceptar que la preparacion de las comidas, la hora de las comidas y las ocasiones
sociales nunca volveran a ser lo mismo. Para llegar a este punto, los miembros de la
familia en todos los estudios sefialaron la necesidad de negociar los roles cambiantes
con respecto a la disfagia de los miembros de la familia y la necesidad de asumir mas
roles dentro del hogar (Patterson, 2013).

Otras estrategias informadas por los miembros de la familia incluyen mantener
una actitud positiva; buscando oportunidades para comer alimentos que su pareja no
podia comer cuando ellos no estaban presentes; y el uso de estrategias de prueba y
error para aprender qué alimentos podia y qué no podia comer su familiar. Cada una de
estas estrategias y procesos de ajuste a menudo se realizaron sin el apoyo de los
profesionales de la salud y los miembros de la familia en todos los estudios han
informado de manera consistente la necesidad de mayor educacién, capacitacion y
apoyo de los profesionales de la salud para ayudarlos a adaptarse a la disfagia de su
familiar independientemente de etiologia o gravedad de esta (Jamie et al., 2012).

Dado el importante papel de los miembros de la familia en la provision de
cuidados informales para las personas con disfagia, y el potencial de discapacidad de
terceros en los miembros de la familia de las personas que la padecen, la participacion
de la familia en todos los aspectos de la evaluacion de la disfagia y la intervencién es
claramente necesaria. Esto podria lograrse en el manejo de la disfagia cambiando de
un modelo de intervencién centrado en el paciente y basado en la discapacidad, a un
enfoque mas integral y centrado en la familia.

La atencién centrada en el paciente y la familia es un enfoque para la
planificacion, prestacion y evaluacién de la atencibn médica que se basa en
asociaciones mutuamente beneficiosas entre pacientes, familias y profesionales de la
salud, estas asociaciones son esenciales para garantizar la calidad y la seguridad de la

atencion médica. Aunque este enfoque se utiliza tradicionalmente en pediatria, se puede

%8 |os cuidadores familiares experimentan importantes cargas fisicas, emocionales y sociales
como resultado de su familiar con disfagia y, por lo tanto, también requieren estrategias para
hacer frente al papel de cuidador.

59 El papel de la familia como cuidadores cotidianos y el apoyo continuo a familiares con disfagia,
destaca la pronta necesidadde servicios especificos a fin de capacitar y preparar para desarrollar
su rol fundamental en el tratamiento de la disfagia.

0 Esta investigacion profundiza la experiencia vivida de cuidar a un familiar disfagico con cancer
de cabeza y cuello avanzado que recibe alimentacion por sonda.
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aplicar a personas de todas las edades y se puede utilizar en cualquier entorno sanitario

(Bammé& Rosenbaum, 2008)"*.

El término atencion centrada en la familiabusca garantizar que la atencion se
planifique en torno a la misma; y lo que es mas importante, se reconoce cada integrante
de la familia como receptor de la atencion, no solo al individuo con disfagia. En el
contexto de la discapacidad de terceros, este término es el tipo de fundamento mas
relevante en la atencion médica porque enfatiza la importancia de una atencién médica
gue sea mutuamente beneficiosa para todos (Ahmann& Johnson, 2000)"2.

Existen cuatro principios cruciales que impulsan la implementacion de servicios
centrados en la familia. Primero, la familia y no el profesional es la compafiia constante
en la vida del paciente. Segundo, la familia estd en la mejor posicion para determinar
las necesidades y el bienestar del paciente. En tercer lugar, la mejor manera de ayudar
al usuario es ayudar también a la familia, esta ayuda puede extenderse a comprender
el funcionamiento de la familia, el entorno en el que se desenvuelve la misma, y
proporcionar la informacion que ésta necesita. Finalmente, se enfatizan las opciones
familiares y la toma de decisiones en las propuestas de servicios, mostrando respeto y
afirmando las fortalezas de las familias, mejorando el control familiar sobre los servicios
gue reciben, y se enfatizan las asociaciones y colaboraciones con las familias (Keen,
2008)"

Estos principios se originaron en el campo de la psicologia y, especificamente,
en la teoria de sistemas familiares. Segun la teoria de los sistemas familiares, el
comportamiento de cualquier individuo debe considerarse en el contexto del sistema
social de su familia (Goldenberg & Stanton, 2013).7* Esta consideracion esta respaldada
por evidencia empirica que muestra que las relaciones familiares afectan los sistemas
biolégicos, el bienestar psicologico y el comportamiento de salud. Por lo tanto, la
contribucion de las relaciones familiares a los resultados de salud es una consideracion
importante para cualquier servicio de salud, en este caso a la fonoaudiologia. La teoria
de los sistemas familiares también respalda la nocion de que los miembros de la familia

desempefian un papel importante en la promocién del cambio y el desarrollo continuos

"1 El propésito de este articulo es ofrecer una descripcion general del desarrollo y la evolucion
de la teoria centrada en la familia como base conceptual subyacente para los servicios de salud
contemporaneos.

"2Beverley Johnson comparte sus puntos de vista sobre el estado de la atencién centrada en la
familia.

3 Este articulo analiza diferentes estudios que tomaron el término, centrado en la familia, como
palabra clave, pero que no utilizaron los principios centrados en la familia, es decir, los estudios
no proporcionaron evidencia de que el profesional o personal de apoyo siguiera los principios
determinantes del enfoque centrado en la familia.

4 Los autores describen al sistema familiar como una micro cultura con relaciones profundas,
donde las personas estan unidas entre si por lazos emocionales poderosos, duraderos,
reciprocos y multigeneracionales que pueden fluctuar en intensidad y distancia psicolégica entre
los miembros a lo largo del tiempo, pero que persisten a lo largo de la vida de la familia. Entender
esto puede brindar a los profesionales un contexto funcional y real de sus pacientes a la hora de
planificar las intervenciones correspondientes.
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en el funcionamiento de un individuo, y estos cambios tienen el potencial de afectar a

toda la unidad familiar (Martine& Schultz, 2007).

La percepcion de estos roles por parte de los profesionales de la salud puede
servir para prevenir la falta participacion plena y activa de la familia en el plan de
rehabilitacién. Al no facilitar la participaciéon de familiares en las consultas, los
profesionales pueden perder valiosas oportunidades para involucrar a los miembros de
la familia en los disefios de los planes terapéuticos tanto en el manejo y los cuidados
cronicos (Boehmer et al, 2014).

Sin embargo, la complejidad de los mecanismos involucrados en la alimentacion
exige un enfoque no solo centrado en la familia sino, también, un enfoque
multidisciplinario. El tratamiento de una de las funciones béasicas del organismo, que
condiciona la vida social y profesional, los profesionales de la salud podran formar un
equipo en el que cada uno tiene su funcién y su especialidad. Dado que la evaluacion y
el manejo de una patologia como la disfagia requiere una toma de decisiones clinicas
compleja, se fomenta la participacién de equipos multidisciplinarios compuestos por
profesionales tales como médico clinico, enfermero, terapista ocupacional,
fonoaudiologo, fisioterapeuta, psicélogo, nutricionista, entre otros, para garantizar una
atencion oportuna y adecuada por parte de una variedad de profesionales con diferentes
conocimientos, perspectivas y paradigmas (Bleeckx, 2004)"".

Cuando se habla de un equipo multidisciplinario se habla de un proceso dinamico
gue involucra a profesionales de la salud con antecedentes y habilidades
complementarias, que comparten objetivos de salud comunes y ejercen un esfuerzo
fisico y mental concertado para planificar y evaluar la atencion del paciente. Esto se
logra a través de la colaboracién interdependiente, la comunicacion abierta y la toma de
decisiones compartida. A su vez, se generan resultados de valor agregado para los
pacientes, la organizacion y el personal (Xyrichis&Ream, 2008)",

Una caracteristica clave es que las opiniones de los pacientes y de las familias
se pueden incorporar al proceso de la intervencién profesional desde el comienzo. Los
escenarios iniciales se preparan utilizando informacion directa de cada usuario. Al final
del proceso, a cada paciente se le entrega un resumen de lo abordado en las reuniones

de equipo, explicando, en un lenguaje simple, utilizando términos sencillos, la naturaleza

S Las investigaciones futuras en esta area pueden decir mucho sobre cémo y cuando involucrar
a la familia en el tratamiento de enfermedades crénicas especificas y, a su vez, pueden informar
modelos conceptuales del impacto de las interacciones familiares en la salud.

En este articulo se identifican grabaciones de video de visitas ambulatorias en las que
participaron un profesional de la salud, un paciente y un cuidador, extraidas de cinco ensayos
aleatorizados basados en la practica que probaron la eficacia de la toma de decisiones frente a
la atencion habitual.

" El autor propone que cada paciente disfagico no requiere sistematicamente la intervencion de
todos los miembros del equipo, el recurso se adapta puntualmente a las necesidades de cada
paciente.

"®Las caracteristicas y competencias identificadas en este estudio brindan un marco para
investigar un trabajo en equipo interdisciplinario, como podria examinarse en diferentes
contextos y cémo los equipos podrian identificar intervenciones para mejorar u optimizar su
trabajo en equipo interdisciplinario.
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y el origen de cualquier recomendacion, en busca de una mayor comprension de parte

de los pacientes y sus familiares lo cual les permitira desarrollar un compromiso mas
significativo con la rehabilitacion (Munro &Swartzman, 2013)"° .

En el caso de pacientes con disfagia, este proceso de intervencion acentta el
papel fundamental del coordinador de la reeducacion, el cual, puede atribuirse a
diferentes profesionales especializados dentro del equipo de atencion, en este caso el
fonoaudiologo puede cumplir ese rol. Es decir que, el reeducador de la deglucion
garantiza la coordinacién entre los profesionales, y su funcion es organizar el tratamiento
global del paciente disfagico y su seguimiento. En otras palabras, sirve de enlace entre
los demas miembros del equipo, y de enlace con las familias y cuidadores (Bleeckx,
2004)8°,

" La eficacia de las reuniones de equipo multidisciplinario se han de evaluar a partir de reuniones
previas que hayan sido exitosas. Este modelo enfatiza la participacion de los pacientes en las
decisiones que se toman sobre su atencion.

80 En este apartado el autor desarrolla la importancia del rol de reeducador de la deglucién y su
competencia fundamental de realizar una gestién global de los sintomas, trastornos y
prescripciones concretas, asi como en la realizacién de la exploracion y el seguimiento
terapéutico.
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Diseiflo Metodolégico
El presente trabajo de investigacion se desarrolla en forma descriptiva ya que se

busca especificar las propiedades, las caracteristicas importantes de cualquier
fendmeno que se analice (Sampieri, 2014)%L. El tipo de disefio es no experimental, ya
gue se realiza sin la intervencion o manipulacién directa de las variables. Ademas, segun
el Sampieri (2014)®2 es transversal ya que su propésito es describir variables y analizar
su incidencia e interrelacion en un momento dado.

La poblacién esta conformada por miembros de la familia y/o cuidadores de
adultos con disfagia de la ciudad de Mar del Plata. La unidad es cada miembro de la
familia y/o cuidador de adultos con disfagia de la ciudad de Mar del Plata. La muestra
esta constituida por treinta miembros de la familia y/o cuidadores de adultos con disfagia
de la ciudad de Mar del Plata seleccionados por medio de un muestreo no probabilistico

por conveniencia.

En la investigacion se consideraron las siguientes variables:
e Grado de informacion que tienen las familias sobre el rol del fonoaudiologo en
problemas deglutorios.
e Grado de participacion de las familias en el tratamiento de adultos con disfagia.
e Cambios experimentados por las familias de adultos con disfagia.
e Modalidad en que se capacita la familia o cuidador de un adulto con disfagia
e Percepcion sobre el rol del fonoaudidlogo en el abordaje de estas dificultades.

e Calidad de comunicacion que posee la familia con el fonoaudiblogo.

Definicion de variables:

Grado de informacién que tienen las familias sobre el rol del fonoaudiélogo en
problemas deglutorios.

Definicion conceptual: Nivel del conjunto organizado de datos procesados que
constituyen un mensaje que cambia el estado de conocimiento del sujeto por parte de
las familias sobre la funcibn que desempefia el fonoaudidlogo en los problemas
deglutorios.

Definicion operacional: Nivel del conjunto organizado de datos procesados que
constituyen un mensaje que cambia el estado de conocimiento del sujeto por parte de
miembros de la familia y/o cuidadores de adultos con disfagia de la ciudad de Mar del
Plata sobre la funcién que desempefia el fonoaudi6logo en el tratamiento de las
alteraciones que afecten los procesos deglutorios. El dato se recolecté por medio de

encuesta online, mediante una pregunta abierta.

81 Es decir que Gnicamente pretenden medir o recoger informacion de manera independiente o
conjunta sobre los conceptos o las variables a las que se refieren, esto es, su objetivo no es
indicar como se relacionan éstas.

82 Lo que busca explicar el autor es que este tipo de disefio recolectan datos en un solo momento,

en un tiempo Unico.
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Grado de participacion de las familias en el tratamiento de adultos con disfagia.
Definicion conceptual: Nivel de involucramiento en el abordaje de las dificultades de
deglucioén de los adultos, por parte de los miembros de la familia.

Definicion operacional: Nivel de involucramiento en el abordaje de las dificultades de
degluciéon de los adultos, por parte de los miembros de la familia y/o cuidadores de
adultos con disfagia de la ciudad de Mar del Plata. El dato se recolecté por medio de

encuesta online, mediante una pregunta cerrada.

Cambios experimentados por las familias de adultos con disfagia.

Definicién conceptual: Conjunto de situaciones, costumbres y habitos que las familias
tuvieron que transformar y/o abandonar a raiz de la disfagia de su familiar.

Definicién operacional: Conjunto de situaciones, costumbres y habitos que los miembros
de la familia y/o cuidadores de adultos con disfagia de la ciudad de Mar del Plata tuvieron
gue transformar y/o abandonar a medida que se enfrentan con la disfagia del familiar.

El dato se recolect6 por medio de encuesta online, mediante una pregunta abierta.

Modalidad en que se capacita la familia o cuidador de un adulto con disfagia
Definicion conceptual: Forma en que la familia o cuidador reciben informacion acerca de
un adulto con alteracién en la capacidad de deglucion.

Definicion operacional: Forma en que de los miembros de la familia y/o cuidadores de
adultos con disfagia de la ciudad de Mar del Plata reciben informacion acerca de un
adulto con alteracion en la capacidad de deglucion. El dato se recolecté por medio de

encuesta online, mediante una pregunta cerrada.

Percepcidn sobre el rol del fonoaudidlogo en el abordaje de estas dificultades.
Definicion conceptual: Imagen mental que se forma con ayuda de la experiencia y
necesidades, resultado de un proceso de seleccion, organizacion e interpretacion de
sensaciones por parte de la familia sobre el rol del fonoaudiélogo en el abordaje de las
disfagias.

Definicion operacional: Imagen mental que se forma con ayuda de la experiencia y
necesidades, resultado de un proceso de seleccion, organizacién e interpretacion de
sensaciones por parte de los miembros de la familia y/o cuidadores de adultos con
disfagia de la ciudad de Mar del Plata sobre el rol del fonoaudibélogo, en el abordaje de
las disfagias. El dato se recolect6é por medio de encuesta online, mediante una pregunta

abierta.

Calidad de comunicacién que posee la familia con el fonoaudi6logo.
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Definicion conceptual: Propiedad de la emision y recepcion de informacion entre la

familia y el fonoaudiologo.

Definicion operacional: Propiedad de la emision y recepcion de informacién entre de los
miembros de la familia y/o cuidadores de adultos con disfagia de la ciudad de Mar del
Plata y el fonoaudiélogo antes, durante y después de las sesiones. El dato se recolecto

por medio de encuesta online, mediante una pregunta abierta.

Se presentan el consentimiento informado y el instrumento de recoleccion de

datos utilizados en la investigacion.

Consentimiento informado

La presente investigacién denominada “Patologias deglutorias en el adulto, estrategias
y rol del fonoaudidlogo”, es desarrollada por Julian Andia, estudiante de la Licenciatura
de fonoaudiologia en la universidad FASTA, Mar del Plata, Argentina.

El objetivo de esta es Analizar el grado de informaciéon que poseen los familiares de
adultos con problemas deglutorios sobre el manejo de la alimentacién en el hogar y su
percepcion sobre el rol del fonoaudiélogo en el abordaje de estas dificultades en la
ciudad de Mar del Plata en el afio 2022.

Usted fue seleccionado para esta investigacion dado que asiste a personas con
alteraciones en la alimentacién y deglucién en el hogar. Esta propuesta consiste en una
encuesta al familiar, cuidador o acompafante del paciente. Los datos que usted brinde
permitiran aumentar el conocimiento existente sobre esta teméatica.

Se asegura el secreto estadistico de los datos que usted proporcione. Este
consentimiento implica aceptar la publicacion de los resultados en congresos y/o en
revistas académicas.

Si usted responde este cuestionario online, da su consentimiento para formar parte de
la investigacion.
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Instrumento de recoleccién de datos

Indique su vinculo con quien padece disfagia

(O soy familiar

(O soy su cuidador/ acompafiante

(O otro

:Con qué frecuencia usted se encarga de preparar las comidas de la persona
con disfagia?

(O Muy frecuentemente
(O Frecuentemente

(O Ocasionalmente

(O Raramente

O Nunca

;Como describe el rol de la familia como apoyo para el paciente con disfagia?
;Por que?

Tu respuesta

;Recibio capacitaciones acerca de como acompanar a su familiar con disfagia en
cuanto a la preparacion de comidas?

O si
ONO

Si su respuesta fue "si", ;Qué profesionales le brindaron esta informacion?

Tu respuesta




Disefio Metodoldgico

Puntue su percepcion en cuanto a la complejidad de preparar las comidas para
su familiar con disfagia.

muy simple O muy dificil

;Cuales son los principales inconvenientes que encuentra a la hora de planificar y
preparar diariamente la comida para su familiar con disfagia?

[] Economicos
Falta de conocimiento
Falta de tiempo
Desanimo
Falta de ayuda

Otros:

;Cuales son sus fuentes de consulta en cuanto a las comidas, planificacion y
preparacion?

Sitios webs

Youtube

Redes sociales
Conocidos y familiares

Profesionales

Puntue su percepcion en cuanto a los cambios fisicos, emocionales y sociales
que su familia ha experimentado a raiz de la disfagia.

2 3 4

Sin cambios O O O O O Enormes cambios
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Para usted, ;Cuales son los principales cambios experimentados como resultado
de vivir y/lo apoyar a personas con disfagia?

Tu respuesta

¢ La disfagia de su familiar es o ha sido tratada por un fonoaudidlogo?

Si su respuesta fue "si", ;Como describe el rol del fonoaudiodlogo en el abordaje
de la disfagia?

Tu respuesta

¢Que tipo de orientaciones ha recibido por parte del fonoaudiologo?

Tu respuesta

A su familia, ; Se le permite participar en la planificacion del tratamiento
fonoaudiologico?

Nunca

Raramente

Ocasionalmente

Frecuentemente

Muy frecuentemente
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Puntue su percepcion en cuanto a la necesidad de recibir capacitacion de parte
del fonoaudidlogo

2 4 5

Sin importancia O O O O O Muy importante

Segun lo puntuado en la consigna anterior, ;Qué considera que se puede
mejorar?

Tu respuesta
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Analisis de datos

A continuacion, se presentan los resultados del andlisis de datos realizado.
Grafico 1: Vinculo con quien padece disfagia

n 30

B Familiar Cuidador ™ Otro

Fuente: elaboracion propia.

En este grafico se indica el vinculo de quien responde al formulario con el
paciente que padece de disfagia. La mayoria de los encuestados indica ser familiar del
paciente, mientras que una pequefia parte se divide entre cuidadores y otros.

A continuacioén, se analiza la frecuencia con la que las familias, cuidadores y
profesionales se encargan de preparar las comidas de la persona con disfagia. Para

esta pregunta se utilizé una escala Likert.

Gréfico 2: Frecuencia con la que las familias, cuidadores y profesionales se encargan

de preparar las comidas de la persona con disfagia.

B Muy frecuentemente ™ Frecuentemente M Qcasionalmente Raramente  ®Nunca

n 30

Muy
frecuentemente
43%

Fuente: elaboracion propia.



Analisis de datos

Este grafico indica que casi 8 de cada 10 encuestados, se encargan de la

preparacion de las comidas. Se debe tener en consideracién que cuando se habla de

preparacion de comidas hay una serie de habilidades importantes involucradas en el

trabajo de alimentar a la familia (Reid et al., 2009).

Posteriormente se les solicita a los encuestados que describan brevemente su

percepcion sobre el rol de la familia como apoyo para el paciente con disfagia

argumentando sSu respuesta.

Tabla 1 Descripcion del rol de la familia como apoyo para el paciente con disfagia.

Rol de la familia como apoyo para el paciente con disfagia
UA
P1 Sumamente importante.
Fundamental, ya que de nosotros depende la alimentacion de este y las elecciones de los
P2 pocos alimentos que consume, los cuales deben ser completos y en cuanto a nutricion
y adaptados a su situacion.
El rol de la familia es un gran sostén para la persona que presenta disfagia. Generalmente
P3 en las personas que presentan alteraciones deglutorias se ve afectado lo emocional,
ya que notan cambios en sus quehaceres de la vida cotidiana. Y la familia cumple el rol de
acompafiar.
P4 Importa, por su salud.
P5 Fundamental, son el sistema de apoyo en todos los aspectos de la vida.
P6 Creo que muy necesario, somos los que lo alimentamos y cuidamos.
Hay muy poca companiia, delega todo el trabajo a su cuidador debido a los requerimientos
P7 exigentes que necesita el paciente.
Me parece fundamental como apoyo al terapeuta con las diferentes técnicas que use para
P8 una mejor atencion del paciente.
Fundamental. Es la familia quien pasa la mayor parte del tiempo con el paciente, por lo
P9 gque debe ser un trabajo en conjunto. Es la familia quien debe procurar que se cumplan
las indicaciones y modificar las consistencias.
El rol de la familia es fundamental, deben involucrarse y acompafiar dado que ellos son el
P10 [pilar de todo tratamiento exitoso.
P11 |La familia es muy importante .la orientacién el contener.
P12 JFundamental.
P13 JFundamental.
P14 |]La familia sigue las pautas marcadas por las especialistas, médico y fono en este caso.
P15 [|Muy importante.
P16 JFundamental, somos su sostén en el dia a dia .
P17 |Muy necesario, vivo con ella.
P18 |Lo ayudo en todo lo que puedo.
P19 JRecontra importante, estamos ahi 24/7 con ellos.
P20 [Muy necesario, aun es un nifio y le hago de comer.
P21 |Muy necesario, vivimosjuntos.
P22 JFundamental.
P23 |Muy necesario, sobre todo para contencion.
P24 [Muy importante, aunque generalmente no tienen tiempo.
P25 |Muy necesario para contener.
P26 |Muy necesario para el dia a dia.
P27 |Fundamental. Somos su red de apoyo.
P28 Muy importante.
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P29 |Muy importante, sobre todo en las comidas.

P30 |Necesario para alimentarse.

Fuente: elaboracion propia.

Se presenta una nube de palabras que sintetiza los expresado por los

encuestados.
Nube de palabras 1: Descripcién del rol de la familia como apoyo para el paciente con

disfagia
mmgﬂs!m gmu.' Aummm =m|u §§ ELKII!‘S
ceneaalment PACIENTE riempo - vio & == Bl
PARECE =
=
i =
PERSENA
ACOMPANAR
CONTENER
AFECTADE
EMOCIONAL OUENACERES
ERIGENTES

Fuente: elaboracion propia n:30

Se observan diversos formatos de respuesta en cuanto al rol de la familia como
apoyo para el paciente con disfagia. La mayor parte respondieron palabras o frases
como: fundamental, muy necesario, necesario y muy importante. Las familias y
cuidadores cumplen un rol fundamental en la intervencion terapéutica como fuentes de
apoyo para las personas con disfagia a lo largo de la misma, en particular en lo que
respecta a la preparacion de las comidas y el estimulo para seguir alimentandose (Nund
et al., 2014).

Ademas, se les preguntd si recibieron capacitaciones acerca de como

acompanfar a su familiar con disfagia en cuanto a la preparacion de comidas.

Gréfico 3: Capacitaciones acerca de como acompafar a su familiar con disfagia en

cuanto a la preparacion de comidas
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*si  =no

n 30

Fuente: elaboracion propia.

Gran parte los encuestados manifestd haber recibido capacitaciones acerca de
cémo acompafiar a su familiar con disfagia en cuanto a la preparacién de comidas. De
aguellos encuestados que respondieron no haber recibido capacitacion, la mayor parte,

son quienes se encargan de preparar las comidas para su familiar con disfagia.

Gréfico 4: Profesionales le brindaron informacion o capacitacion

= Médico
Fonoaudiélogo

= Nutricionista

38%

Fuente: elaboracion propia.

Tanto los médicos como los fonoaudidlogos estan capacitando a las familias y/o
cuidadores en cuanto a la manera de acompafiar a su familiar con disfagia en cuanto a
la preparacion de comidas, siendo ésta una funcion principal dentro del area del
fonoaudiologo. También se informa que profesionales nutricionistas forman parte de la

red de quienes brindan informacion y capacitacion.
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A través de una escala de Likert se le pide a los encuestados que puntien su

percepcion en cuanto a la complejidad de preparar las comidas para su familiar con
disfagia siendo 1 muy simple y 5 muy dificil.
Gréfico 5: Percepcién sobre la complejidad de preparar las comidas para su familiar

con disfagia
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Fuente: elaboracion propia

Se observa que 23 de los encuestados puntldan a la preparacion de las comidas
para un paciente con disfagia presenta una complejidad dificil y muy dificil. Hay una
serie de cuestiones relacionadas la preparacion, que incluyen planificar las comidas,
aprender las preferencias alimentarias de los demas, aprender acerca de las técnicas
de preparacion y alimentos, aprovisionar y comprar alimentos, preparar comidas, servir
comidas, alimentar y limpiar las comidas (Reid et al., 2009). Esto respalda los
manifestado por los encuestados a través de la encuesta.

Los encuestados debieron responder acerca de cudles son los principales
inconvenientes que encuentran a la hora de planificar y preparar diariamente la comida

para su familiar con disfagia.
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Gréfico 6: Inconvenientes a la hora de planificar y preparar diariamente la comida

para su familiar con disfagia

n 30

Otros .
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Fuente: elaboracion propia

Es posible observar que tres de las opciones fueron notablemente mas elegidas
gue las otras, las cuales son: falta de conocimiento, falta de ayuda y falta de tiempo.
Es posible ver que, no solo aquellos que respondieron no haber recibido capacitacion,
en cuanto a la manera de acompanfar a un familiar con disfagia, perciben que la falta de
conocimiento es uno de los principales inconvenientes para lograr su objetivo, sino que
gran parte de los encuestados, que afirmaron haber recibido capacitacion, también han
respondido que perciben el mismo inconveniente a la hora de planificar y preparar las
comidas para su familiar con disfagia.

Es importante resaltar que un mismo encuestado podia elegir mas de una
opcion, es decir, que una familia puede sentir desanimo, falta de conocimiento y falta de
ayuda dentro de la misma situacion.

Los encuestados debieron responder acerca de cudles son los principales
inconvenientes que encuentran a la hora de planificar y preparar diariamente la comida

para su familiar con disfagia.
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Gréfico 7: Fuentes de consulta en cuanto a la planificacion y preparacion de las comidas
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Fuente: elaboracién propia

En este grafico se deja ver que los encuestados, tanto aquellos que recibieron
capacitacion profesional como los que no la recibieron, respondieron que se informan
no solamente a través de los profesionales, sino también, utilizan las herramientas que
les brinda internet, como sitios web, redes sociales y videos de internet, como estrategia
para suplir o ajustar sus conocimientos a las necesidades de su familiar con disfagia.

Jaime (2012) en su investigacion, detecté de manera consistente, la necesidad
de mayor educacion, capacitacion y apoyo de los profesionales de la salud para ayudar
a adaptarse a la disfagia de su familiar independientemente de etiologia o gravedad de
ésta.

Se debi6 puntuar en una escala del 1 al 5 la percepcion acerca de los cambios
percibidos en su familiar con disfagia, siendo 1 sin cambios y 5 cambios enormes.

Gréfico 8: Grado de importancia de los cambios percibidos en su familiar con disfagia
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Fuente: elaboracion propia

En respuesta al modo en que percibian los encuestados los cambios

experimentados a raiz de la disfagia de su familiar, casi la totalidad percibe cambios

significativos en sus vidas y en la de su familia. Asimismo, se les pidi6 a los encuestados

gue mencionaran cudles son los principales cambios experimentados como resultado

de vivir y/o apoyar a personas con disfagia.

Tabla 2: Cambios experimentados como resultado de vivir y/o apoyar a personas con

disfagia
Cambios experimentados como resultado de vivir y/o apoyar a personas con
UAldisfagia.
P1 m por falta de apoyo. n 30
1. Necesitamos mucho mas tiempo para almorzar, cenar, ya que lo hace muy lento.
P2 ]2. Planificamos las comidas y en base a eso realizamos las compras del mes o semana.
3. tiene que tomar suplementos para cubrir las necesidades nutricionales de todo lo que no puede
consumir o de lo que come poquito debido a lo mismo.
Es dificillemocionalmente como un familiar va presentando progresivamente cambios en habitos
P3 lde su dia a dia.
P4 |Sumamente EBIEEBS, pero lo hacemos con amor porque es mi familia.
P5 |La familia se siente incomprendida, EXiialiet y con filedd de que se ahogue al comer su familiar.
P6 ﬁ de que mi hija se ahogue o atragante al comer, es todo muy nuevo para mi.
- severo debido a la poca compafiia de la familia del paciente y las evidentes reacciones
P7 ]de enojos/ataques del paciente.
P8 |Positivos y de colaboracién para continuar con el tratamiento.
Cambios en la dinamica familiar y social al momento de las comidas. Cambios y de
P9 al no poder compartir estos momentos.
Complicaciones respiratorias y/o nutricionales en caso de que no se detecte a tiempo.
P10]Siempre va a depender de cada paciente y de la severidad del cuadro
P11]No he respondido no soy familiar
P12]No he respondido pues soy terapeuta, ho soy familiar.
P13|Nos ENGHSHENEE mucho.
P14|Sociales.
P15] A veces me estresa el no poder ayudarlo mas.
P16]Me frustro mucho porque no sé cémo brindarle mas variedad para la comida y a veces ni come.
P17]De todo tipo, sobre todo
Por ejemplo, en las comidas, preparo una para €l y una para el resto y ya no salimes ni a
P18]cumpleafios.
P19} Principalmente cambios - de alimentacioén y organizacién familiar.
, €s muy chico y no puede hacer lo que los demas, por ejemplo, no puede comer
P20} cualquier cosa.
P21|Toda gira alrededor de los alimentos, no se cambid toda la dinamica familiar.
P22|Emocionales.
P23 - a la hora de comer.
P24]En él y en su familia se not6 un EETBICICIEEHIE positiva para poder encarar la dificultad.
P25 - a la hora de comer o juntarse con familiares y amigos, se aisla.
P26[Mucho estrés, [ESERNE v EREISIE.
P27|De nuestra parte nos vimos _ por las situaciones a la hora de comer.
P28|estrés, BEOIAMIENIo y muchas veces no sabes cémo actuar frente a episodios.
P29 _ y estrés.
P30|BESERIE cn general y estrés por todo lo nuevo.
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Fuente: elaboracion propia

Nube de palabras 2: Cambios experimentados como resultado de vivir y/o apoyar a

personas con disfagia
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Fuente: elaboracion propia n:30

La nube de palabras representa aquellos conceptos que los encuestados
mencionaron. Segun se observa, predominan mayormente los cambios emocionales
como desanimo, angustia, frustracion constante, asi como cambios fisicos como
cansancio, agotamiento y estrés. También respondieron que se experimentan cambios
sociales como la tendencia a aislarse por parte de la persona con disfagia y la familia.

La calidad de vida del familiar o del cuidador se correlaciona significativamente
con el funcionamiento del miembro de la familia con disfagia. Por lo tanto, la presencia
de disfagia tiene el potencial de tener efectos significativos, no solo en la vida de la
persona con disfagia sino también en su entorno familiar. A pesar de las diferentes
etiologias, los familiares informan sistematicamente de los efectos negativos en su vida
cotidiana como resultado de la disfagia, en la dinamica familiar, las actividades sociales
y los impactos emocionales, asi como angustia asociada con la preparacién de las
comidas. También manifiestan sentimientos de miedo y ansiedad en relacion con el
cumplir con sus responsabilidades de cuidadores, confusion emocional y agotamiento
fisico (Patterson, 2013).

Se solicité a las familias y cuidadores responder si su familiar con disfagia es o

ha sido tratado por un fonoaudidlogo.
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Gréfico 10: Atencion al paciente con fonoaudiologo

n 30

Fuente: elaboracion propia

El 80% de los encuestados respondié que su familiar es o ha sido tratado por un

fonoaudidlogo. Teniendo presente a aquellos que respondieron afirmativamente a la

pregunta anterior, los encuestados debieron describir, brevemente, el rol del

fonoaudiblogo en el abordaje de la disfagia.

Tabla 3: Rol del fonoaudidlogo en el abordaje de disfagia

UA Rol del fonoaudiélogo en el abordaje de disfagia
n 25
P1 |Sumamente necesario.
No tenemos buenas experiencias con la fonoaudidloga, deberia venir 2 veces por semana y en lo
P2 ]que va del afio la hemos visto 2 veces nada mas, estamos buscando fonoaudiélogo actualmente.
P3 |El rol del fonoaudidlogo es de gran aporte y ayuda. Ya que se aborda desde diferentes perspectivas.
P4 |Adn no le dan turno.
P5 |Muy necesarig, me esti ensefiando a alimentar de manera segura a mi hija
P6 |Positivo, de compromiso y confianza
El rol del fonoaudiélogo es fundamental ya que es quien va a evaluar e indicar la consistencia mas
segura para cada paciente. En el abordaje va a brindar la ejercitacién/terapéutica indicada para la
P7 Jalteracion particular, maniobras deglutorias que ayuden a compensar déficit en la mecanica
deglutoria cuando ésta se encuentra alterada, sugerencias a la hora de las ingestas, modificaciones
en las consistencias y marcar los alimentos que sean riesgosos para evitar episodios de tos/ahogos
0 neumonias aspirativas. Es quien va a solicitar también algun estudio instrumental en caso de que
lo amerite.
Fundamental ser la guia y buscar la "posible solucién" a cada situacion que puede presentarse en
P8 |cada paciente.
P9 |EI profesional fono es fundamental, la orientacion, los ejercicios.
P10]Fue pocas sesiones, pero es [DOMENLe.
P11|Optimo.
P12|Fue MUYAMPOERIE, pero ya no tiene turnos
P13]Necesario
P14]Importante
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P15|Me parece [fiPOHamnte, sabe todo lo que se necesita para ayudar a mi familiar

P16|Es un rol fundamental, son los que saben como tratar esta dificultad

P17

P18

P19|Es el profesional que mejor conoce esta patologia

P20 para entender y abordar la dificultad

P21|Fue MUSARMPORERIE pero no quiso ir mas y dejé de ir.

P22 Fundamental

P23

P24} Fundamental

P25

Fuente: elaboracion propia

Se presenta en la nube de palabras como perciben los encuestados el rol del
fonoaudi6logo en el abordaje de la disfagia.
Nube de palabras 3: Rol del fonoaudidlogo en el abordaje de disfagia

oL LT e
; PESITIVD

ENTENDER
AVEDAR

NEGESITA

BUSCAR
TRATAR

IMPORTANT!

SUMAMENTE ™™ asseoas comack

CONFIANZA
AYUDA

FAMILIAR

Fuente: elaboracion propia n:30

Los encuestados perciben que el rol de dicho profesional es importante,
fundamental y sumamente necesario. Ochoa et al. (2015) se refieren al profesional
fonoaudiélogo como principal promotor de bienestar y rehabilitacion en esta disfuncion,
el fonoaudidlogo es quien permite restablecer la deglucién fisiolégica, devolviendo la

buena calidad de vida al paciente.

Tabla 4: Tipo de orientaciones que han recibido por parte del fonoaudiélogo las familias

y/o cuidadores



UA

Analisis de
Orientaciones recibidas por parte del fonoaudiélogo | n 30

P1

Adaptacion de los alimentos, postura correcta al momento de comer

P2

Hacer masaje en mandibula, me ensefié a hacer ejercicios con una jeringa para que el
paciente practique y no pierda la succién,

P3

Me menciono partes de _ €] costra, carne picada, cortar mas

chiquitas las carnes, tallarines son complicados etc.

P4

Que BliMERtACIGRISYItaE, posturas y consistencias y mas estudios

PS5

AUn no le dan turno

P6

Posturas al comer, consistencias de alimentos y tamafio de comida, y espesantes.

P7

P8

Cambios en la alimentacién, técnicas posturales y tratamiento especifico

P9

- Estudios complementarios

- Interconsultas con otras especialidades

- Sugerencias para las ingestas

- Modificaciones en la consistencia de los alimentos y los liquidos
- Adecuacion de la medicacion

P10

Para generalizar, aunque desde mi lugar depende de cada caso, buscar un ambiente tranquilo,
ser paciente, acompafiar, no apurar,

gue no haya estimulos que perturben la calma necesaria a la hora de recibir cada comida

P11

Maniobras para la hora de comer, consistencia y cantidad de alimento

P12

P13

Que BliMERtAcIoNIeYital, posturas y consistencias y mas estudios

P14

Procesar la comida, dejar la mamadera y que tome con vaso

P15

P16

Maniobras para la hora de comer, consistencia y cantidad de alimento

P17

Por ahora pesturas y consistencias de comidas

P18

Cambio de comidas, posturas, entre otras

P19

Que alimentos puede comer, cémo comerlos y que BifOSIevital

P20

Postura, consistencias de alimentos, elementos para darle la comida, tiempos de comer, etc.

P21

Posicionamiento y la forma de alimentarlo y con que alimentar.

P22

Posicionamiento y la forma de alimentarlo y con qué elementos déarselo

P23

P24

A mi como su acompafiante postura y adaptacion de utensilios para comer.

P25

Cambios que tenemos que hacer en la forma de alimentarse

P26

Que ComidasieVitafiposicion al comer

P27

Postura, cantidad de alimento, consistencia de los alimentos

P28

Consistencia de los alimentos, que ElifientOSevital

P29

Postura, consistencia de los alimentos, que EliffieNtOSevitar

P30

que BIIMEHLOSIEVIEaN, postura, otros.

Fuente: elaboracion propia.

Se presenta una nube en la que se puede dar cuenta de qué tipo de

orientaciones han recibido por parte del fonoaudiélogo las familias y/o cuidadores.
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Nube de palabras 4: Tipo de orientaciones que han recibido por parte del fonoaudiélogo

las familias y/o cuidadores

.1 CONSISTENEIAS
GOMER s cionim=--

foanie
m I n s “ n A
ACOMPAANTE I
TOMEELEMENTOS
E"ITA POSICIONAMIENTD
UTENSILIOS

Fuente: elaboracién propia n: 30

En la nube de palabras se muestran el tipo de orientaciones que han recibido los
encuestados por parte de los fonoaudidlogos. Se observa que predominan las
orientaciones de postura, consistencias de alimentos y alimentos que evitar.

Rofes et al. (2010) mencionan que este tipo de orientaciones pertenecen a
enfoques de manejo tradicionales que han evolucionado en paralelo con la comprensién
del proceso de degluciéon convencional. Estos enfoques presentan intervenciones que
incluyen estrategias posturales, técnicas de deglucion y modificacién de texturas de
alimentos y liquidos que se utilizan como opciones de tratamiento de primera linea para
compensar deficiencias fisioldgicas especificas y mejorar la eficiencia y seguridad de la

funcién de deglucioén orofaringea.

Gréfico 14: Grado de participacion de las familias y/o cuidadores en las planificaciones

de tratamiento.
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n 30

Nunca Raramente M QOcasionalmente Frecuentemente M Muy frecuentemente

Fuente: elaboracion propia.

Un porcentaje pequefio de los encuestados manifesté que participa de forma
frecuente en la planificacion de los tratamientos fonoaudiol6gicos de su familiar con
disfagia. Por otro lado, la mayor parte respondié que su participacién es ocasional, rara
o nula.

Bammé& Rosenbaum, (2008) declararon que, dado el importante papel de los
miembros de la familia en los cuidados informales para las personas con disfagia, y el
potencial de discapacidad de terceros, la participacion de la familia en todos los
aspectos de la evaluacion y tratamiento de la disfagia es fundamental. La atencién
centrada en el paciente y la familia es un enfoque para la planificacion, prestacion y
evaluacion de la atencibn médica que se basa en asociaciones mutuamente
beneficiosas entre pacientes, familias y profesionales de la salud. Estas asociaciones
son esenciales para garantizar la calidad y la seguridad de la atencién médica.

Se solicité a los encuestados que puedan puntuar en una escala del 1 al 5 la
percepcion, en cuanto a la necesidad de recibir capacitacién de parte del fonoaudioélogo,

siendo 1 sin importancia y 5 muy importante.

Grafico 15: Percepcion en cuanto a la necesidad de recibir capacitacién de parte del

fonoauditélogo
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Fuente: elaboracion propia

En las preguntas anteriores los encuestados respondieron haber recibido
capacitacion por parte de los profesionales en cuanto a como acompafiar a su familiar
con disfagia en la preparacion de comidas, indicaron qué profesionales les brindaron
dicha capacitacién, y también revelaron que, ademas, buscan por sus propios medios
capacitarse a través de diferentes sitios de internet para encontrar herramientas para
solucionar las situaciones experimentadas diariamente por sus familiares con disfagia.
A pesar de todo esto casi el total de los encuestados percibe como muy importante la
necesidad de recibir capacitacion de parte del fonoaudiélogo.

En relacion a esta necesidad de seguir recibiendo capacitacion continuamente,
Penner&Lobchuk, (2012) explican que, los altos niveles de carga experimentados por
los miembros de la familia en relacién con los alimentos y la preparacién de las comidas
pueden obstaculizar su capacidad para funcionar eficazmente como un sistema de
apoyo para el individuo con disfagia. También puede afectar su salud fisica, psicologica
y su calidad de vida. Este es un rol extremadamente dificil de asumir, mientras que, al
mismo tiempo, las familias, suelen lidiar con sus propias emociones en relacién con su
rol de cuidadores. Para ellos, el desafio de responder a numerosos sintomas
simultdneamente es una experiencia que describen como una cascada de eventos que
los hizo sentir como si estuvieran apagando incendios todo el tiempo.

Se les pidi6 a los encuestados que respondan qué considera que pueden

mejorar el profesional a la hora de capacitar y orientar a las familias y cuidadores.

Tabla 5: Consideraciones a la hora de brindar capacitacion y orientacion

UA |Consideraciones a la hora de brindar capacitacién y orientacion I n 28
P1 |Herramientas y practicas mas claras para el dia a dia.

En nuestro caso el problema es la falta de responsabilidad del fonoaudi6logo, pero si lo tuviéramos
P2 [frecuentemente me gustaria tener material para leer sobre el tema, que me invite a capacitaciones
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para familiares que se hagan y que esté dentro de mis posibilidades, tener una comunicacion
fluida por teléfono por si tengo alguna duda, visitas regulares semanales, trabajar el paciente,

el profesional y yo, (que venga en momentos dondeyo estoy asi puedo aprender mas).

Los aportes de todos los profesionales son de gran ayuda para adquirir las herramientas

P3 |necesarias para la vida diaria de la persona que lo padece, y su familia.
Mas profesionales que se dediquen a atender adultos con estos problemas al comer, y que

P4 |compartan mas sus conocimientos con las familias,
les da mucho miedo cada vez que ellos les tienen que dar de comer a su familiar con disfagia.
Me gusta que me hagan participar de las sesiones con mi hija porque siento que ella confia mucho

P5 |en mi Ml para que la ayude.
Es fundamental el apoyo de un profesional para tener las herramientas necesarias para la

P6 |alimentacion y para el bienestar del paciente.
Como también la capacitacion para la familia entendiendo que puede ayudar desde su lugar

P7 |Capacitacion constante y compromiso con el paciente y su familia

P8 |Mayor Feedback entre profesional, paciente y familia. Siempre deberia estar atento a empatizar
con la familia y el paciente buscar que el momento de alimentar sea lo mas placentero, relajado,
que dentro de lo que el paciente pueda sea variado, si puede estar acompafiado de seres
queridos, familia. A veces todo esto es imposible, pero un poco de esto seria optimizador.

P9 |Comunicacion, prevencion, informacion. Conocer y fransmitir conocimientos.

P10jMas fonos porque hay pocos y estan muy sobre cargados.

P11]Un seguimiento, o comunicacion, con mas frecuencia.

P12]Podria empezar a comer cosas solidas y masticar.

P13|Mas MAS ayuda e informacion y seguimiento.

P14]Seguimiento.

P15{No sé.

P16{No sé.

P17]Que sigan orientando con pasion y paciencia a la familia.

P18|No sé.

P19]Mayor seguimiento después de consultas.

P20]Aun no asistimos a un fonoaudidlogo.

P21|Me gustaria participar mas de los tratamientos como su acompafiante.

P22]Ideas de cosas para comer/cocinar.

P23]Mejor acercamiento al paciente, no ser tan aspero.

P24]informacion al alcance de todos, mas difusion.

P25]Para mi es importante gue semuestre mucho mas el rol de los fonos en la disfagia.

P26]contar con informacion mas accesible ademas de las sesiones.

P27]Seguimiento.

P28]seguimiento entre sesiones

Fuente: elaboracion propia
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Nube de palabras 5: Consideraciones a la hora de brindar capacitacion y orientacion

PAGIENTE
nicessnus HERRAMIENTAS

oEGUIMIENTD

Fuente: elaboracién propia n: 30

La nube de palabras expone las principales consideraciones por parte de los
encuestados, de aquellas cosas que, los profesionales, pueden mejorar a la hora de
capacitar y orientar a las familias y cuidadores. Se observa diversidad en las respuestas,
algunas negativas y otras positivas. Se destaca la necesidad por parte de los
encuestados de mayor seguimiento. Otro concepto que se repite es la necesidad de
mejorar la comunicacién por parte del profesional hacia la familia y/o cuidador, sugieren
los encuestados que dicha comunicacion pueda ser fluida, practica y clara. Por altimo,
los encuestados manifiestan la necesidad de que tanto la informacién, herramientas y
conocimientos, como el rol del profesional fonoaudiélogo pueda mostrarse mucho mas,
ser mas accesible.

Como lo explican Munro &Swartzman (2013), una caracteristica clave de un
enfoque mas integral y centrado en la familia, es que las opiniones de los pacientes y
de las familias se pueden incorporarse al proceso de la intervencion profesional desde
el comienzo. Los escenarios iniciales se preparan utilizando informacién directa de cada
usuario. Al final del proceso, a cada paciente se le entrega un resumen de lo abordado
en las reuniones de equipo, explicando, en un lenguaje simple, utilizando términos
sencillos, la naturaleza y el origen de cualquier recomendacion, en busca de una mayor
comprension de parte de los pacientes y sus familiares lo cual les permitird desarrollar

un compromiso mas significativo con la rehabilitacion.
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Conclusién
Se presentan las conclusiones acerca del trabajo realizado en lo que refiere al

grado de informacion que poseen los familiares de adultos con problemas deglutorios
sobre el manejo de la alimentacion en el hogar y su percepcion acerca del rol del
fonoaudi6logo en el abordaje de estas dificultades en la ciudad de Mar de la plata en el
afo 2022.

En primer lugar, en relacion con el grado de informacion que tienen las familias
sobre el rol del fonoaudiélogo en problemas deglutorios, la gran mayoria reconoce que
es fundamental el rol de este profesional en el abordaje de la disfagia. Mas de la mitad
de las familias y/o cuidadores encuestados recibieron o estan actualmente recibiendo
informacién acerca de como acompaniar a su familiar con disfagia. Sin embargo, casi en
su totalidad, perciben la necesidad de seguir recibiendo capacitacion por parte del
fonoaudiologo de manera mas accesible, practica y clara.

Las familias manifestaron estar transitando una nueva realidad socioemocional.
Esta nueva realidad que experimentan las familias implica aprender a reconocer y
sobrellevar las emociones tanto del familiar con disfagia como del entorno mas
inmediato al mismo. Las familias y cuidadores manifestaron que muchas veces se
sienten desanimados, angustiados, estresados y frustrados constantemente. Ademas
de esto, las familias y/o cuidadores buscan resolver sus dudas a situaciones cotidianas,
principalmente, a través de sitios web, redes sociales y videos en internet.

Con respecto al grado de participacién de las familias en el tratamiento de su
familiar con disfagia la mayor parte respondi6é que su participacion es ocasional.

En cuanto a la calidad de comunicacion que poseen las familias con el
profesional fonoaudiolégico, se observdé que una gran parte de las familias y/o
cuidadores encuestados recibieron orientaciones precisas por parte del profesional para
compensar las deficiencias deglutorias de su familiar de manera segura. Orientaciones
posturales, consistencias de alimentos y alimentos que evitar fueron las principales
respuestas.

Por ultimo, los encuestados consideraron la necesidad de que tanto la
informacién, herramientas y conocimientos, como el rol del profesional fonoaudiélogo
pueda ser mas accesible.

En base a los datos obtenidos en esta investigacion, se presentan interrogantes
para futuras investigaciones:

e . Qué proyectos existen que promuevan la generacion de informacién confiable

y accesible en cuanto al abordaje de la disfagia?

e COmo se abordan las nuevas realidades socioemocionales que viven las
familias de pacientes con disfagia desde otros ambitos profesionales?, y ¢,cémo

este abordaje puede enriguecer el abordaje fonoaudiolégico?
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IMPACTO DE LA DISFAGIA EN

LA FAMILIA
Andia Julidn Angel

INTRODUCCION

OBJETIVO

Analizar el grado de informacién que poseen los familiares de adultos con problemas deglutorios
sobre el manejo de la alimentacién en el hogar y su percepcidn acerca del rol del fonoaudidlogo en
el abordaje de estas dificultades en la ciudad de Mar de la plata en el afio 2022.

MATERIALES Y METODO

Investigacién descriptiva, no experimental y transversal. Se trabaj6 con una muestra de 30 personas,
las cuales formaban parte del sistema de apoyo de pacientes con disfagia, ya fueran familia y/o
cuidadores de la ciudad de Mar del Plata. Se realizé una encuesta mediante un formulario online.

RESULTADOS

Las familias y cuidadores encuestados manifiestan que es crucial el rol del profesional
fonoaudioldgico en el abordaje y acompanamiento de la disfagia de su familiar, sin embargo, la mayoria
declararon estar capacitandose a través de sus propios medios y esfuerzos, por ejemplo, a través de sitios
web. Se hace mencién particular a las nuevas realidades socioemocionales que afronta, tanto el paciente
con disfagia, como sus familiares y cuidadores, y de la necesidad de un mayor acompafiamiento,
seguimiento y una comunicacién mas fluida por parte de los profesionales.

CONCLUSIONES

Las familias y cuidadores tienen una percepcién positiva y adecuada de la labor fonoaudiolégica dentro
de la disfagia. Si bien mas de la mitad de las familias y/o cuidadores encuestados recibieron
informacién acerca de cémo acompafiar a su familiar con disfagia, casi en su totalidad, perciben la
necesidad de seguir recibiendo capacitacidn.
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