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Abordaje de la disfagia en el paciente traqueostomizado surge del deseo de aportar 
información basada en la evidencia acerca de la evaluación y el tratamiento dis-
ponibles para la población portadora de cánulas de traqueostomía y con disfagia, 
dos condiciones con frecuencia concomitantes y que habitualmente generan limi-
taciones en las opciones terapéuticas ofrecidas. Los conocimientos y el abordaje 
transdisciplinar que plantea la obra facilitarán la toma de decisiones a los profesio-
nales implicados en esta intervención, junto con los pacientes y su entorno, con el 
objetivo de proporcionar soluciones terapéuticas que mejoren su calidad de vida.
Dada la escasa bibliografía publicada en español sobre este campo, se trata de un 
texto pionero que cuenta además con la participación de profesionales con amplia 
experiencia en el trabajo con pacientes con traqueostomía y disfagia. Esto permi-
te al lector la adquisición de una visión integral y transdisciplinar del abordaje en 
esta población, así como tomar conciencia de la relevancia de las intervenciones 
deglutorias tanto en el posible proceso de decanulación como en el día a día de los 
pacientes y su entorno.
Dirigida a profesionales sanitarios implicados e interesados en los trastornos de la 
deglución en personas portadoras de cánulas de traqueostomía, resultará útil tam-
bién para pacientes y familiares que necesiten acceso a información contrastada 
y veraz.
Los autores, especialistas y con experiencia clínica en logopedia/fonoaudiología, 
otorrinolaringología, medicina rehabilitadora, enfermería y fisioterapia respiratoria, 
aportan una visión global y de equipo, enfocada en la atención integral de las ne-
cesidades que la traqueostomía y la disfagia generan en los pacientes y en sus 
cuidadores.
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 Es un placer y un orgullo el haber sido convocado 
para presentar  Abordaje de la disfagia en el paciente 
traqueostomizado . Este texto presenta un cuerpo 
de información actualizada y de gran relevancia a 
los profesionales clínicos que proveen servicios a 
esta población, en especial a los logopedas/fono-
audiólogos/patólogos del habla-lenguaje. Como 
especialistas, buscamos información relevante para 
nuestros pacientes y nuestros programas de dis-
fagia en libros de autores respetados que ofrezcan 
datos comprensibles y que abarquen múltiples 
casos. Este es uno de esos libros que cumplen todos 
los requisitos. 

 Hoy día ejercemos nuestra profesión en un 
ambiente que exige un alto volumen de servicio 
y resultados óptimos. En general, servicios que 
sean eficientes y eficaces. El poder proveer ser-
vicios a este nivel y que directamente mejoren 
la calidad de vida de nuestros pacientes requiere 
que estemos actualizados. Conviene destacar que 
la manera en que ejercíamos hace unos años es 
diferente a la manera en que ejercemos hoy. La 
ciencia y la práctica clínica han seguido creciendo 
y, por ende, nuestros conocimientos y protocolos 
deben seguir evolucionando. Nuestras decisiones 
clínicas se basan en la integración de evidencia 
disponible que sea de alta calidad y que alcance 
un rigor metodológico aceptable. Todo esto, en el 
contexto que atañe a nuestros pacientes. 

 Esta obra presenta una compilación de infor-
mación especializada presentada por primera vez 
en español. Es importante recalcar que hay pocos 
textos enfocados en este tema disponibles en otros 
idiomas, incluyendo en inglés. El manejo de la dis-
fagia y la comunicación en personas con traqueos-
tomía, con o sin ventilación mecánica, es un área 
de suma especialización para los que ejercemos 
en el campo de la evaluación y el tratamiento de 
la disfagia orofaríngea. La información disponi-
ble en este manual es la más actualizada hasta el 
momento, en cualquier idioma. En adición, ofrece 
un enfoque práctico del manejo de la deglución y la 

disfagia en pacientes traqueostomizados. Todos los 
temas presentados están actualizados con los datos 
disponibles para todos los profesionales clínicos 
en este campo a nivel global. La presentación de 
este manual en español sirve como vehículo para 
llegar a una audiencia hispanohablante y ofrecerle 
un contenido completo, de calidad y relevante. Su 
lectura tendrá un impacto directo y positivo en la 
práctica profesional de nuestro sector, y no tengo 
ninguna duda de que redundará en el beneficio 
de nuestros pacientes en países de habla hispana. 

 Los coordinadores de este texto son respetados 
profesionales de diferentes partes de España con 
un gran bagaje académico y clínico. A su vez, esto 
se traduce en un libro que cubre múltiples aspectos 
en un campo de por sí sumamente especializado. 
Los capítulos están escritos por los coordinadores 
en colaboración con otros profesionales expertos 
en este campo, y hay que recalcar que la fortaleza 
de esta obra reside en la excelente selección de 
dichos colaboradores. Cada autor es un experto 
en su correspondiente área y con vasta experiencia 
tratando a pacientes traqueostomizados. En un 
tiempo en que el rol del logopeda/fonoaudiólogo 
sigue creciendo en los países de habla hispana, este 
libro ofrece un contenido necesario para el desa-
rrollo de un servicio clínico completo, enfocado 
en la deglución y la comunicación de personas 
traqueostomizadas. Los autores de cada capítulo 
hacen hincapié en un contenido que enfatiza la 
práctica clínica. 

 Siempre he apoyado el concepto de que la prác-
tica y ciencia clínica son la base de toda inves-
tigación. Los temas incluidos en este manual y 
su presentación sirven de puente entre práctica 
y evidencia científi ca. La Parte 1, «Fundamentos» 
ofrece una excelente introducción a la anatomía y la 
fi siología de manera comprensiva en los primeros 
cuatro capítulos. Los siguientes tres capítulos enfa-
tizan aspectos de benefi cio al profesional clínico: la 
ventilación mecánica, los cambios biomecánicos en 
la deglución, y un capítulo enfocado en los aspectos 

  Prólogo 
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multidisciplinarios del manejo de pacientes pediá-
tricos. Estos capítulos iniciales conforman una 
base de conocimientos estructurales que sirven 
de punto de partida para abordar las decisiones 
clínicas que se van a presentar en la siguiente parte. 
Como ya he mencionado, los autores de los diferen-
tes capítulos no son solo académicos, sino clínicos 
experimentados. De ahí que la información que 
nos ofrecen sea tan relevante para todos los que 
trabajamos en este campo. 

 Los aspectos más directamente clínicos son pre-
sentados en la Parte 2, «Abordaje multidisciplina-
rio». Esta sección hace una exhaustiva presentación 
de la evaluación y el tratamiento en el contexto 
de la deglución, la disfagia y la respiración. Estos 
capítulos ofrecen un enfoque completo que incluye 
no solo los cambios en la fi siología biomecánica en 
el contexto del bolo y la deglución, sino también 
información fundamental y vigente sobre los cam-
bios estructurales a nivel de funciones laríngeas 
(intrínsecas y extrínsecas) y también faríngeas. 

Temas controversiales son presentados de mane-
ra clara y ecuánime. Los temas cubiertos son los 
necesarios para una buena práctica, aunque, por 
supuesto, queda aún mucho camino para lograr 
presentar la evidencia científi ca que nos gustaría. 
Sabemos bien que hay muchos aspectos de nues-
tra práctica en logopedia/fonoaudiología que aún 
requieren más estudio. 

 En conclusión, el lector encontrará que este 
texto ofrece información relevante, actualizada y 
presentada de manera completa. En todo momento 
los autores enfatizan la individualidad clínica de 
cada paciente y mantienen presente la colaboración 
estructural y fi siológica de la deglución, la fona-
ción y la respiración. Todos los temas incluidos son 
esenciales para los profesionales clínicos enfocados 
en la mejora de la comunicación oral y en la maxi-
mización deglutoria en esta población. Anticipo 
que esta obra pronto será un libro imprescindible 
para todo profesional que trabaje con pacientes 
traqueostomizados. 

  Luis F. Riquelme, PhD,CCC-SLP,BCS-S, F-ASHA  
Director, Patología del Habla-Lenguaje y Rehabilitación, Maimonides Health, Brooklyn, NY

Docente Adjunto, Universidad Católica del Uruguay, Montevideo, UY
Docente Adjunto, Teachers College Columbia University, New York, NY

Especialista Certifi cado, Deglución y Disfagia, Junta Americana de Deglución y Disfagia
Fellow, Asociación Americana del Habla-Lenguaje-Audición (ASHA)   
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Introducción
La traqueostomía es uno de los procedimientos 
quirúrgicos que con más frecuencia se realiza en 
los pacientes neurológicos críticos, especialmente 
tras traumatismo craneoencefálico, politrauma-
tismo y accidente cerebrovascular1,2, así como en 
casos de malformación y síndromes congénitos 
en población infantil3. Aunque resulta variable en 
la literatura, la prevalencia de este procedimiento 
es del 33% aproximadamente4, debido a la habi-
tual presencia de complicaciones respiratorias que 
comprometen el pronóstico y la supervivencia del 
paciente, en particular en pacientes que precisan 
ventilación mecánica de forma prolongada o 
como método de destete progresivo en casos de 
dificultad o fracaso continuado de la extubación 
orotraqueal1,5.

La prevalencia de disfagia en personas con tra-
queostomía también es un dato variable según las 
investigaciones, ya que la metodología empleada, 
el tamaño de la muestra, el momento de estudio de 
los pacientes y la patología que origina la necesidad 
de traqueostomía, entre otros, influyen en estos 
porcentajes. Del 75 al 93% de los pacientes con 
traqueostomía y patología neurológica de base 
sufren disfagia6-8, y en pacientes sin enfermedad 
neurológica la traqueostomía y la disfagia conviven 
en un 5,6 a un 84% de los casos6,9,10.

La influencia de la traqueostomía sobre el desen-
cadenamiento o el agravamiento de los trastornos 
deglutorios es un tema que genera gran interés 
entre los profesionales sanitarios, y será abordado 
a lo largo de los capítulos de este libro; no obs-
tante, la realidad es que se trata de dos situaciones 
clínicas concomitantes, que aumentan el riesgo 
de comorbilidad11 y alteran significativamente la 

calidad de vida (CV) de la persona y de su entorno 
en distintas esferas11,12. Por ello, resulta evidente 
pensar que serán esenciales una serie de cuidados 
específicos e individualizados, así como un trata-
miento rehabilitador llevado a cabo por un equipo 
multidisciplinario bien coordinado12 para propiciar 
el proceso de decanulación en aquellos casos en los 
que sea posible12-15.

Estos aspectos (CV, multidisciplinariedad, 
cuidados, tratamiento rehabilitador, etc.) deben 
formar parte del día a día de los profesionales sani-
tarios encargados de la atención de esta población, 
y aunque las necesidades y los riesgos que sufren 
los pacientes y su entorno son claros, la propia 
comunidad científica reconoce la frecuente falta de 
protocolos, recursos y consenso en el abordaje del 
paciente traqueostomizado y más aún del paciente 
traqueostomizado con disfagia13-15.

¿Qué aspectos relacionados con la CV se ven 
influenciados por la traqueostomía y la disfagia? 
¿Esta situación clínica determina también la CV 
del cuidador? ¿Qué tipo de intervenciones echan 
en falta paciente y su entorno? Y por el contrario, 
¿qué tipo de intervenciones facilitan su día a día? 
Como se verá en las próximas páginas, la carencia 
de consenso y de protocolos afecta negativamente 
a la CV de la persona traqueostomizada y de sus 
cuidadores. Del mismo modo, las buenas prácticas 
en la atención y el análisis no solo de los déficits, 
sino también de la CV, y la participación permiten 
un abordaje integrador y reconfortante para esta 
población.

Por ello, el objetivo de este capítulo es profun-
dizar en un pilar básico de las intervenciones 
sanitarias: las expectativas y la importancia de la 
información, del acompañamiento y del análisis 
de las necesidades específicas de la persona y su 
entorno en su desempeño diario.

Capítulo 1Traqueostomía 
en primera persona
Paula Giménez Barriga, Patricia Murciego Rubio, 
Jaime Paniagua Monreal, Mariana de Almeida Simão
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Calidad de vida y calidad de vida 
relacionada con la salud
La Organización Mundial de la Salud (OMS)16 
define la CV como «la percepción del individuo 
sobre su posición en la vida dentro del contexto 
cultural y el sistema de valores en el que vive y con 
respecto a sus metas, expectativas, normas y preo-
cupaciones». Es un concepto multidimensional que 
abarca la independencia personal, la satisfacción 
con la vida, la autonomía, la salud y situaciones 
sociales como la disposición de redes de apoyo o 
de servicios sociales, entre otros.

Ardila17 definió este constructo como «un estado 
de satisfacción general, derivado de la realización 
de las potencialidades de la persona (…). Es una 
sensación subjetiva de bienestar físico, psicológi-
co y social, que incluye la intimidad, la expresión 
emocional, la seguridad percibida, la productividad 
personal y la salud objetiva. Como aspectos objeti-
vos: el bienestar material, las relaciones armónicas 
con el ambiente físico, social y con la comunidad, 
y la salud objetivamente percibida».

Peterson18 expuso que «la calidad de vida tiene 
que ver con la representación en la vida de los 
sentimientos, las actitudes o la habilidad de expe-
rimentar satisfacción en un área de la vida que ha 
sido afectada por el proceso de una enfermedad o 
déficit de la salud». Este concepto de CV relacio-
nada con la salud (CVRS) determina la percepción 
de las personas acerca del impacto de su salud en 
los distintos dominios de su vida, relacionados 
con el funcionamiento físico, emocional, mental y 
social, que le permiten desarrollar las actividades 
diarias que satisfacen sus necesidades y mantienen 
su salud y bienestar19,20.

Schwartzmann21 consideró la CV como un pro
cedimiento dinámico y en constante evolución 
debido a las interacciones de la persona y su  
ambiente. Por ello, la percepción de la CV de una 
persona con alguna patología es el resultado de la 
combinación de distintos aspectos: el tipo de enfer-
medad, su pronóstico y gravedad, la personalidad 
del paciente, sus apoyos y el cambio que experi-
menta su vida como consecuencia de la pérdida de 
salud. Todo ello determina su CVRS: su percepción 
sobre su estado de bienestar físico, psíquico, social 
y espiritual, que a su vez dependen de sus propios 
valores y creencias21,22.

Con frecuencia, esta variabilidad y subjetividad 
en la CVRS genera situaciones de desacuerdo 
entre el paciente, su entorno y los profesionales 
sanitarios, ya que la misma situación clínica 
puede generar percepciones de CVRS, secuelas 
en la autonomía, preocupaciones e inquietudes 
muy diferentes23,24. Por lo tanto, no deben hacerse 
conjeturas ni «dar por hecho» las sensaciones o los 
pensamientos de las personas, y resulta esencial 
realizar mediciones objetivas y repetidas en el 
tiempo de la CVRS con la evolución del paciente 
para, entre otros objetivos, ser capaces de reducir 
la posible ansiedad de la persona y sus cuidadores, 
potenciar su autonomía y saber qué necesidades 
de participación en su vida diaria puede presentar, 
mejorando así la toma de decisiones en el proceso 
terapéutico23,24.

No cabe hablar de CV y CVRS sin mencionar la 
Clasificación Internacional del Funcionamiento, 
de la Discapacidad y de la Salud (CIF)25, desarro-
llada por la OMS en 2001 con el fin de unificar el 
lenguaje y el marco teórico en el ámbito interna-
cional para el estudio de los estados relacionados 
con la salud. El modelo de la CIF se articula bajo 
tres componentes: 1) estructuras y funciones cor-
porales (fisiológicas y psicológicas); 2) actividad, 
y 3) participación en las situaciones personales 
y sociales24-26, que son integradas por la CIF bajo 
los términos funcionamiento y discapacidad, y 
consideradas dependientes del estado de salud del 
sujeto y sus factores ambientales y contextuales25.

Así, el marco conceptual de la CIF permite la 
clarificación de conceptos de CV, siendo el referen-
te para el estudio de la CVRS y la elaboración de 
herramientas que permitan su cuantificación25,26.  
En concreto, conocer y medir la inf luencia de 
la traqueostomía y de la disfagia en la CVRS de la  
población protagonista de este libro proporcio-
na información en la descripción del perfil del 
paciente, la detección de cambios, el análisis de 
la eficacia de las intervenciones y las posibilidades 
de decanulación.

Gutiérrez-Achury et al.27 pusieron de manifiesto 
la escasez de literatura orientada al pronóstico y la 
CV de las personas con trastornos de la deglución, 
así como la existencia de pocas herramientas para 
evaluar la CV en pacientes con disfagia. Entre ellas 
destaca el Swallowing Quality of Life Questionnaire 
(SWAL-QOL)28 como instrumento específico de  
CVRS y su adhesión al marco de la CIF a través 
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de 44 ítems repartidos en 11 dominios: sobrecarga  
general, duración de la ingesta, apetito, frecuencia 
de síntomas, selección de la comida, comunicación, 
miedo a comer, salud mental, funcionalidad social, 
fatiga y sueño. Fue adaptado al español por Zaldi-
bar-Barinaga et al.29 en el año 2013. Este y otros ins-
trumentos similares pueden aplicarse a personas 
con disfagia portadoras de una cánula de traqueos-
tomía, pero a su vez resulta interesante y recomen-
dable explorar otros aspectos directamente relacio-
nados con la influencia de la traqueostomía en la 
CVRS. Para la medición de este constructo en esta 
población cabe destacar el Tracheostomy-specific 
QOL questionnaire (TQOL)30, adaptado y validado 
al español por Tabernero et al.31 en 2022, que cons-
ta de 20 ítems para el estudio de las repercusiones 
sobre el habla, la deglución, la interacción social y 
las actividades de la vida diaria.

En cuanto a la población infantil y adolescente, la 
valoración de la CVRS se lleva a cabo contando con 
la percepción de los cuidadores principales de una 
manera más habitual que en la población adulta, 
a pesar de la dependencia que generalmente pre-
senta el adulto. Una herramienta frecuentemente 
empleada es el Pediatric Quality of Life Inventory 
(PedsQL™)32, ideado para la evaluación de la CVRS 
de la población infanto-juvenil con enfermedades 
agudas y crónicas, que también cuenta con adap-
tación y validación al español por Martínez-Shaw 
et al.33 en 2023. Este instrumento puede ser com-
pletado tanto por los padres como por los niños o 
adolescentes. Se compone de 23 ítems que abarcan 
los siguientes dominios de funcionamiento: físico, 
emocional, social y escolar.

Calidad de vida relacionada con 
la salud en personas con disfagia 
y traqueostomía

Lo que indican 
las investigaciones
En una pequeña revisión de la literatura cientí-
fica pueden establecerse los siguientes aspectos 
más destacados por los investigadores como con  
mayor influencia sobre la CVRS en personas con tra
queostomía y disfagia:

•	 La traqueostomía provoca cambios físicos, fun-
cionales, psicológicos, sociales, económicos y 
laborales en la vida del individuo que afectan a 
su CV11-15,30,31.

•	 Las cuestiones técnicas y las sensaciones físi-
cas en torno a la colocación de una cánula de 
traqueostomía están bien descritas; no así la 
experiencia y las vivencias de las personas porta-
doras de ella. Profundizar en el conocimiento de 
estas cuestiones, y en el papel de la salud mental 
ante esta situación de fragilidad y dependencia, 
fomentaría las habilidades terapéuticas y las 
buenas prácticas en la atención clínica11,12,34,35.

•	 Repercusiones físicas30,31,36-38: dolor y pérdida 
de funcionalidad de la vía aérea alta (filtrado y 
humidificación del aire, pérdida de olfato, seque-
dad, aumento de las secreciones, alteraciones 
deglutorias y fonatorias); sensación de fatiga y 
dificultades respiratorias; pérdida del placer de 
comer, sed, dificultades con la asimilación de las 
fórmulas enterales.

•	 Repercusiones psicológicas y emocionales36-40: 
disminución en la autoestima, alteraciones de 
la autoimagen, ansiedad comunicativa y miedo 
al dolor, al ahogo y al atragantamiento.

•	 Repercusiones sociales21,36-40: temor al rechazo, 
aislamiento, pérdida de autonomía y participa-
ción, vergüenza durante la expectoración y en el 
acto de comer y beber.

•	 Necesidad de equipos de atención multidiscipli-
naria y transdisciplinaria para la programación 
del proceso de decanulación y las pautas de 
ingesta oral12-15,37,41.

•	 Carencia de apoyo y acompañamiento psicológi-
co a la persona y su entorno o cuidadores23,36-40,42.

•	 Necesidad de información en cuanto a cuidados 
en el domicilio y de ajuste de expectativas, así 
como de atención en la transición al hogar23,37,38.

•	 Propuestas de grupos de apoyo para compartir 
experiencias, sentimientos y fomentar el movi-
miento asociativo23,37,38.

•	 Discordancia entre hospitales, centros de salud  
y profesionales en la creación y el contenido 
de protocolos de manejo de la traqueostomía, 
así como en las estrategias, los cuidados y la  
toma de decisiones en el proceso de decanulación,  
aun siendo este esencial en la mejora de la 
CVRS13-15,43-45.

•	 Retirada o no inclusión de personas con altera-
ciones neurológicas graves y necesidad de vía 
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alternativa de alimentación en los protocolos de 
decanulación sin valoraciones que lo justifiquen 
ni seguimientos exhaustivos43-46.

Lo que expresan las personas 
con traqueostomía y disfagia y sus 
cuidadores: testimonios reales
Para la elaboración de este apartado se ha contado 
con cuatro personas (pacientes y cuidadores) que se 
han ofrecido a exponer sus vivencias y experiencia 
con la traqueostomía y la disfagia. Se les plantearon 
cuestiones relacionadas con:
•	 Edad de colocación de la traqueostomía y tiempo 

de permanencia.
•	 Aspectos positivos y negativos de esta situación.
•	 Influencia sobre las actividades de la vida diaria, 

tanto básicas como instrumentales y avanzadas.
•	 Repercusión sobre la CVRS de la persona y de 

los cuidadores.
•	 Atención profesional recibida.

Madre de una niña de 3 años 
y 3 meses, con cánula de 
traqueostomía y vía alternativa 
de alimentación por síndrome 
genético no filiado
«Le colocaron la cánula de traqueostomía con 4 me
ses, como consecuencia de complicaciones res
piratorias por su síndrome. La traqueostomía le ha  
permitido obtener el alta del hospital, va haciendo 
vida normal, pero con limitaciones: no puede ir a la  
piscina, en la playa hay que tener mucho cuida-
do, siempre hemos de estar en un entorno controlado,  
sin muchos niños; no puede hablar porque no tole-
ra la válvula fonatoria. Le cuesta mucho comer y  
siempre tenemos que llevar con nosotros el aspi-
rador de secreciones. Además, tiene mucho riesgo 
de infección respiratoria.

Tratamos de llevar una vida normal, ya que 
al menos pudimos irnos a casa, pero ha influido 
en mi trabajo, he tenido que reducir mi jornada 
laboral para atenderla y cuidarla. No puedo hacer 
lo mismo que otros padres de niños sin discapa-
cidad.

En cuanto al trato profesional, hemos experi-
mentado de todo. Con algunos especialistas muy 
bien, por el seguimiento que realizan, pero en 
atención primaria hay muchos problemas. Por un 

simple catarro tenemos que ir a otra provincia, 
porque en nuestro lugar de residencia no saben 
cómo actuar.

Otro problema es el coste de los cuidados y mate-
riales. Los filtros que tolera no están financiados, y 
los tengo que pagar de forma privada. En cuanto a 
las terapias, ahora, al estar escolarizada, tiene ayu-
das para asistir a logopedia y fisioterapia, pero hasta 
este año lo hemos costeado nosotros al completo.»

Madre de una adolescente de 
16 años con síndrome de Morquio
«La primera vez que le colocaron la cánula fue con 
8 años y la segunda, con 13. Ahora lleva 3 años 
con ella. Lo más negativo es la intubación en las 
cirugías y sus problemas respiratorios. También 
depender del aspirador y los mocos que le produce.

Ella lo tiene muy normalizado, lleva su aspirador 
a clase y no tiene ningún problema. No influye en 
sus actividades diarias. Nos ha influido positiva-
mente en la mejora de su respiración y en que sus 
pulmones trabajen menos. Lo único que echa de 
menos es ir a la piscina.

En cuanto a mi calidad de vida, no me afecta, 
es algo a lo que te acostumbras. Sus cuidados no 
requieren mucho tiempo.

La atención profesional ha sido muy buena, nos 
informaron de todo y nos enseñaron a manejarlo 
de la manera más sencilla. No hemos tenido nin-
gún problema; todo lo contrario, nos lo han hecho 
muy fácil.»

Varón de 67 años, con 
traqueostomía y disfagia tras 
un traumatismo craneoencefálico
«Llevo 6 meses con la traqueostomía. Cuando salí 
de la unidad de cuidados intensivos solo recuerdo 
no poder hablar. El aire no me subía a la boca ni 
a la nariz. Me sentí muy agobiado y angustiado. 
Cuando me explicaron lo que sucedía, me sentí tan 
aliviado como asustado por pensar qué sería de mí,  
e incertidumbre.

Para mí no tiene nada positivo. Si con ello me 
han salvado la vida, vale, pero mi vida es muy 
diferente y no se parece en nada a la de antes. 
Inf luye en mi relación con los demás, no puedo  
comer ni beber, aunque ahora estoy en logopedia. 
Me dieron el alta del hospital sin haber hecho reha-
bilitación y sin explicarme qué podía hacer, ni si 
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esta situación era reversible. Ahora me relaciono 
con las personas más cercanas, porque me siento 
inseguro, no quiero que me dé un ataque de tos con 
nadie y tener que limpiarme; además, de momento 
no se me oye, solo uso la válvula fonatoria con la 
logopeda y la fisio respiratoria, hasta ser capaz 
de tolerarla. Al menos ahora sé que, con trabajo, 
pueden quitármela en un tiempo.

En cuanto a la atención, ahora con mis terapeutas 
mejor, me siento más acompañado, pero la atención 
hospitalaria… En cuanto a cuidados, fenomenal, 
pero sobre información, futuro y rehabilitación, 
nada. Ni siquiera tengo consultas de seguimiento, 
y a mi mujer le dieron un folleto con indicaciones 
fotocopiadas.»

Hijo cuidador de una mujer 
de 82 años que sufrió un accidente 
vascular cerebral hemorrágico
«Mi madre sufrió un ictus hace 11 años, y des-
de entonces se encuentra en estado de mínima 
consciencia. Mostraba grandes molestias con la 
cánula y especialmente con el balón al inicio. Los 
sanitarios de la planta de ingreso se lo hinchaban 
al máximo, a ojo, sin manómetro. Nosotros se lo 
deshinchábamos. Cada vez que se le hinchaba o 
se le hacía un cambio, se ponía a 150 pulsaciones 
por minuto con gesto de sufrimiento. Sufrió infi-
nidad de infecciones en el estoma y respiratorias, 
especialmente por Pseudomonas, por lo que los 
hermanos decidimos que, para cada cambio, una 
cánula nueva, y así garantizar la higiene, aunque 
fuera pagada por nosotros. Con el equipo de espe-
cialistas de nuestra ciudad, una experiencia lamen-
table. Tuvimos que desplazarnos a otra provincia 
de la comunidad autónoma para dar con un oto-
rrinolaringólogo que no la desahuciara de la idea 
de decanular o de retomar algún tipo de ingesta 
por vía oral, sin previa valoración, por el hecho de 
tener una lesión cerebral grave y no colaborar bajo 
mandato verbal. Incluso con comentarios acerca de  
su estado y próximo fallecimiento, como si ella ni no
sotros estuviéramos delante, y mira… Hace 11 años 
de todo esto. Gracias a este otorrino, a nuestra lo
gopeda y fisioterapeuta, pudimos decanular a mi  
madre tras un año y medio aproximadamente, con 
la reducción de síntomas físicos que eso supuso.

Pasado el tiempo, mi madre tuvo una reacción 
alérgica, y de nuevo, por su estado neurológico, la 
primera opción era volver a la traqueostomía. Nos 

negamos. Creo que, si hubiéramos vuelto a ella, 
mi madre habría fallecido por las infecciones. Sin 
la cánula, la calidad de vida de mi madre mejoró 
infinitamente, por no hablar de la posibilidad de 
volver a saborear. Después del tratamiento logopé-
dico puede comer por la boca, y es el momento de 
mayor disfrute para ella.

El problema con los cuidados es que no te dan 
información, y los propios profesionales descono-
cen los cuidados en el domicilio, cómo realizar 
cambios posturales, cómo alimentar, etc. Toda la 
información que hemos encontrado y los avances 
que hemos logrado han sido mediante conocidos 
y equipos terapéuticos de enfermería, medicina y 
rehabilitación privados.»

Aprendamos algo de todo esto
Todas las cuestiones tratadas hasta este punto del 
capítulo no han de caer en saco roto. La literatura 
y los testimonios de personas con traqueostomía y 
disfagia, y de su entorno, deben impulsarnos hacia 
la mejora, la búsqueda de protocolos, la comuni-
cación entre profesionales, la especialización, la 
multidisciplinariedad y la humanización de los 
equipos terapéuticos.

Fruto de estas inquietudes y necesidades surgió 
The Global Tracheostomy Collaborative47,48. Esta 
institución se creó en 2012 como respuesta a las 
carencias y las dificultades que hemos descrito, 
con el objetivo de mejorar la seguridad de pacientes 
adultos y pediátricos, optimizar la calidad en la 
atención y potenciar el conocimiento, las habili-
dades y el trabajo en equipo, con metodologías 
centradas en la persona. Fue impulsado por pro-
fesionales de Australia, el Reino Unido y EE. UU. 
La adherencia de pacientes, familias, sanitarios y 
hospitales a esta institución facilita la capacita-
ción de todos ellos en aspectos técnicos y toma 
de decisiones, flujo de información, fomento de  
habilidades de acompañamiento y percepción 
de la CVRS47,48.

A modo de resumen, y con el fin de facilitar la 
comprensión de las necesidades relacionadas con 
la CVRS de esta población e incorporar cambios 
en nuestra práctica diaria, en la tabla 1.1 se pre-
senta una relación de lo observado en la revisión 
de la literatura del apartado «Lo que indican las 
investigaciones» y las prácticas demandadas por 
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Tabla 1.1. Esferas de la CVRS afectadas en relación con los componentes del marco de la CIF

Principales necesidades de la persona con traqueostomía y disfagia

CIF: funciones corporales

Funciones mentales b110 Funciones de la conciencia
b112 Funciones psicosociales globales
b147 Funciones psicomotoras
b152 Funciones emocionales
b156 Funciones de la percepción
b160 Funciones del pensamiento
b164 Funciones cognitivas superiores
b176 Funciones mentales relacionadas con el encadenamiento de movimientos complejos
b180 Experiencias relacionadas con uno mismo y con el tiempo

Funciones sensoriales 
y dolor

b250 Función gustativa
b255 Función olfativa
b260 Función propioceptiva
b279 Funciones sensoriales adicionales, otras especificadas y no especificadas
b280 Sensación de dolor
b289 Sensación de dolor, otra especificada y no especificada
b298 Funciones sensoriales y dolor, otras especificadas

Funciones de la voz 
y el habla

b310 Funciones de la voz
b320 Funciones de la articulación
b330 Funciones relacionadas con la fluidez y el ritmo del habla
b340 Funciones alternativas de vocalización

Funciones de los 
sistemas cardiovascular, 
inmunitario y respiratorio

b435 Funciones del sistema inmunitario
b440 Funciones respiratorias
b445 Funciones de los músculos respiratorios
b449 Funciones del sistema respiratorio, otras especificadas y no especificadas
b455 Funciones relacionadas con la tolerancia al ejercicio
b460 Sensaciones asociadas con las funciones cardiovasculares y respiratorias

Funciones de los sistemas 
digestivo, metabólico 
y endocrino

b510 Funciones relacionadas con la ingestión
b515 Funciones relacionadas con la digestión
b530 Funciones relacionadas con el mantenimiento del peso
b535 Sensaciones asociadas con el sistema digestivo
b539 Funciones relacionadas con el sistema digestivo, otras especificadas y no especificadas
b545 Funciones relacionadas con el balance hídrico, mineral y electrolítico

Funciones 
neuromusculoesqueléticas 
relacionadas 
con el movimiento

b750 Funciones relacionadas con los reflejos motores
b755 Funciones relacionadas con los reflejos de movimiento involuntario
b760 Funciones relacionadas con el control de los movimientos voluntarios
b765 Funciones relacionadas con los movimientos involuntarios

CIF: estructuras corporales

Estructuras involucradas 
en la voz y el habla

s310 Estructura de la nariz
s320 Estructura de la boca
s330 Estructura de la faringe
s340 Estructura de la laringe
s398 Estructuras involucradas en la voz y el habla, otras especificadas
s399 Estructuras involucradas en la voz y el habla, no especificadas

Estructuras de los 
sistemas cardiovascular, 
inmunitario y respiratorio

s430 Estructura del sistema respiratorio

Estructuras relacionadas 
con los sistemas digestivo, 
metabólico y endocrino

s510 Estructura de las glándulas salivales
s520 Estructura del esófago
s530 Estructura del estómago

Estructuras relacionadas 
con el movimiento

s710 Estructuras de la cabeza y de la región del cuello
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Principales necesidades de la persona con traqueostomía y disfagia

CIF: actividades y participación

Tareas y demandas 
generales

d230 Llevar a cabo rutinas diarias
d240 Manejo del estrés y otras demandas psicológicas

Comunicación d310 Comunicación-recepción de mensajes hablados
d330 Hablar
d350 Conversación
d355 Discusión
d360 Utilización de dispositivos y técnicas de comunicación

Movilidad d410 Cambiar las posturas corporales básicas
d415 Mantener la posición del cuerpo

Autocuidado d510 Lavarse
d520 Cuidado de partes del cuerpo
d550 Comer
d560 Beber
d570 Cuidado de la propia salud
d598 Autocuidado, otro especificado

Vida doméstica d630 Preparar comidas
Interacciones y relaciones 
personales

d710 Interacciones interpersonales básicas
d720 Interacciones interpersonales complejas
d730 Relacionarse con extraños
d740 Relaciones formales
d750 Relaciones sociales informales
d760 Relaciones familiares
d770 Relaciones íntimas
d779 Relaciones interpersonales particulares

Áreas principales 
de la vida

d845 Conseguir, mantener y finalizar un trabajo
d850 Trabajo remunerado

Vida comunitaria social 
y cívica

d910 Vida comunitaria
d920 Tiempo libre y ocio

CIF: factores ambientales
Productos y tecnología e110 Productos o sustancias para el consumo personal

e115 Productos y tecnología para uso personal en la vida diaria
e125 Productos y tecnología para la comunicación

Apoyo y relaciones e310 Familiares cercanos
e315 Otros familiares
e320 Amigos
e325 Conocidos, compañeros, colegas, vecinos y miembros de la comunidad
e340 Cuidadores y personal de ayuda
e355 Profesionales de la salud

Actitudes e410 Actitudes individuales de miembros de la familia cercana
e415 Actitudes individuales de otros familiares
e420 Actitudes individuales de amigos
e425 Actitudes individuales de conocidos, compañeros, colegas, vecinos y miembros 
de la comunidad
e450 Actitudes individuales de profesionales de la salud
e455 Actitudes individuales de profesionales «relacionados con la salud» 
e460 Actitudes sociales
e465 Normas, costumbres e ideologías sociales

Servicios, sistemas 
y políticas

e570 Servicios, sistemas y políticas de seguridad social 
e575 Servicios, sistemas y políticas de apoyo social general
e580 Servicios, sistemas y políticas sanitarias
e585 Servicios, sistemas y políticas de educación

Elaboración propia con ítems de la CIF extraídos de las referencias 24-26.

Tabla 1.1. Esferas de la CVRS afectadas en relación con los componentes del marco de la CIF (cont.)
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los participantes del apartado «Lo que expresan 
personas con traqueostomía y disfagia y sus cui-
dadores: testimonios reales», con los componentes 
del marco de la CIF. La reflexión y el razonamien-
to clínico centrados en la persona y su entorno, 
así como ser capaces de ver más allá de nuestros 
conocimientos técnicos, serán potenciadores de la 
CVRS, al incorporar en nuestros abordajes un trato 
individualizado y opciones terapéuticas realistas, 
adaptadas y éticas.

Conclusiones
La persona portadora de una cánula de traqueos-
tomía y con disfagia presenta una serie de caracte-
rísticas y secuelas asociadas a la patología de base 
y a su situación clínica posterior que requieren un 
trabajo multidisciplinario coordinado, de acuerdo 
con sus expectativas, necesidades y cuestiones rela-
cionadas con su CVRS, que deben contemplarse 
desde una perspectiva técnica exhaustiva, pero 
también desde un punto de vista centrado en la 
persona y su individualidad. Así mismo, no puede 
olvidarse el rol del cuidador, sea cual sea la edad 
del paciente. Su bienestar merece ser atendido tanto 
como el de la persona con la patología.

Esto hará de nuestras evaluaciones y tratamien-
tos el lugar de confort y alivio donde la persona y  
sus cuidadores pueden sentirse acogidos y acom
pañados en un momento de su vida muy frágil 
y con muchas necesidades de atención, escucha y  
seguimiento.
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