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Prélogo

poolo Esun placer y un orgullo el haber sido convocado  disfagia en pacientes traqueostomizados. Todos los
para presentar Abordaje de la disfagia en el paciente  temas presentados estan actualizados con los datos
traqueostomizado. Este texto presenta un cuerpo  disponibles para todos los profesionales clinicos
de informacion actualizada y de gran relevanciaa  en este campo a nivel global. La presentacion de
los profesionales clinicos que proveen serviciosa  este manual en espafiol sirve como vehiculo para
esta poblacion, en especial a los logopedas/fono-  llegar a una audiencia hispanohablante y ofrecerle
audiologos/patologos del habla-lenguaje. Como  un contenido completo, de calidad y relevante. Su
especialistas, buscamos informacion relevante para  lectura tendra un impacto directo y positivo en la
nuestros pacientes y nuestros programas de dis-  practica profesional de nu sector, y no tengo
fagia en libros de autores respetados que ofrezcan ~ ninguna duda de que r ara en el beneficio
datos comprensibles y que abarquen multiples  de nuestros pacienteifp ises de habla hispana.
casos. Este es uno de esos libros que cumplen todos Los coordinadores™de este texto son respetados poo2s
los requisitos. profesionales de ﬂ%rentes partes de Espafia con

poo1s  Hoy dia ejercemos nuestra profesién en un  ungran baggj démico y clinico. A su vez, esto
ambiente que exige un alto volumen de servicio -+ s€taduc libro que cubre multiples aspectos
y resultados 6ptimos. En general, servicios que ¢ un o de por si sumamente especializado.
sean eficientes y eficaces. El poder proveer se @ Lo tulos estan escritos por los coordinadores
vicios a este nivel y que directamente mg@ aboracion con otros profesionales expertos
la calidad de vida de nuestros pacientes reqi€re el este campo, y hay que recalcar que la fortaleza
que estemos actualizados. Conviene d (Car queR, de esta obra reside en la excelente seleccién de
la manera en que ejerciamos haceynos an s%~ dichos colaboradores. Cada autor es un experto
diferente a la manera en que ¢j 08 %Obl_a en su correspondiente drea y con vasta experiencia
ciencia y la practica clinica han idogcreetfendo  tratando a pacientes traqueostomizados. En un
¥, por ende, nuestros conot{%&ntgs tocolos  tiempo en que el rol del logopeda/fonoaudidlogo
deben seguir evolucion@. L decisiones  sigue creciendo en los paises de habla hispana, este
clinicas se basan e eg de evidencia  libro ofrece un contenido necesario para el desa-
disponible que seade alta Q ad y que alcance  rrollo de un servicio clinico completo, enfocado
un rigor metodolégico ﬁta le. Todo esto,enel  en la deglucion y la comunicacién de personas
contexto que atafie a nuestros pacientes. traqueostomizadas. Los autores de cada capitulo

poo20  Esta obra presenta una compilacion de infor-  hacen hincapié en un contenido que enfatiza la
macion especializada presentada por primera vez ~ practica clinica.
en espafiol. Es importante recalcar que hay pocos Siempre he apoyado el concepto de que la prac- poozo
textos enfocados en este tema disponibles en otros  tica y ciencia clinica son la base de toda inves-
idiomas, incluyendo en inglés. El manejo deladis-  tigacion. Los temas incluidos en este manual y
fagia y la comunicacion en personas con traqueos-  su presentacion sirven de puente entre practica
tomia, con o sin ventilacion mecanica, es un drea  y evidencia cientifica. La Parte 1, «<Fundamentos»
de suma especializacion para los que ejercemos  ofrece una excelente introduccién a la anatomia y la
en el campo de la evaluacién y el tratamiento de  fisiologia de manera comprensiva en los primeros
la disfagia orofaringea. La informacién disponi-  cuatro capitulos. Los siguientes tres capitulos enfa-
ble en este manual es la mds actualizada hasta el tizan aspectos de beneficio al profesional clinico: la
momento, en cualquier idioma. En adicion, ofrece  ventilacién mecanica, los cambios biomecanicos en
un enfoque practico del manejo dela deglucionyla  la deglucion, y un capitulo enfocado en los aspectos

VII
ISBN: 978-84-1382-494-9; PII: B978-84-1382-494-9.00020-6; Autor: GIMENEZBARRIGA23; Documento ID: 00020; Capitulo ID: 0100
C0100.indd Vi @ 23/02124 5:02 PM



p0035

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

Los aspectos mas directamente clinicos son pre-
sentados en la Parte 2, «Abordaje multidisciplina-
rio». Esta seccion hace una exhaustiva presentacion
de la evaluacion y el tratamiento en el contexto
de la deglucidn, la disfagia y la respiracion. Estos
capitulos ofrecen un enfoque completo que incluye
no solo los cambios en la fisiologia biomecénica en
el contexto del bolo y la deglucidn, sino también
informacion fundamental y vigente sobre los cam-
bios estructurales a nivel de funciones laringeas
(intrinsecas y extrinsecas) y también faringeas.

Director, Patologia del Habla

Especialista Certlﬁcad
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gluc@
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Temas controversiales son presentados de mane-
ra clara y ecudnime. Los temas cubiertos son los
necesarios para una buena practica, aunque, por
supuesto, queda ain mucho camino para lograr
presentar la evidencia cientifica que nos gustaria.
Sabemos bien que hay muchos aspectos de nues-
tra practica en logopedia/fonoaudiologia que aun
requieren més estudio.

En conclusion, el lector encontrard que este
texto ofrece informacion relevante, actualizada y
presentada de manera completa. En todo momento
los autores enfatizan la individualidad clinica de
cada paciente y mantienen presente la colaboracion
estructural y fisiologica de la deglucion, la fona-
cién y la respiracion. Todos los temas incluidos son
esenciales para los profesionales clinicos enfocados
en la mejora de la comunic oral y en la maxi-
mizacion deglutoria en Sta*poblacion. Anticipo
que esta obra pronto @un libro imprescindible
para todo profesi ue trabaje con pacientes

traqueostom1 3

& O
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CAPiTULO 1

en primera persona

Paula Giménez Barriga, Patricia Murciego Rubio,
Jaime Paniagua Monreal, Mariana de Almeida Simao

Introdueciéon

La traqueostomia es uno de los procedimientos
quirurgicos que con mas frecuencia se realiza en
los pacientes neurolégicos criticos, especialmente
tras traumatismo craneoencefalico, politrauma-
tismo y accidente cerebrovascular'?, asi como en
casos de malformacion y sindromes congénitos
en poblacion infantil’. Aunque resulta variable en
la literatura, la prevalencia de este procedimiento

es del 33% aproximadamente®, debido a la habi—Q)Q

tual presencia de complicaciones respiratorias
comprometen el pronéstico y la supervivenc&
paciente, en particular en pacientes que_preciSan
ventilacion mecanica de forma prol ada@
como método de destete progresi\@ caso@de
dificultad o fracaso continuado extubgrion
orotraqueal”’. <. Q>

La prevalencia de disfagj e
queostomia también eQﬂ to yadl :
investigaciones, ya que me@ i
el tamafio de la muestra, el ento de estudio de
los pacientes y la patologia que origina la necesidad
de traqueostomia, entre otros, influyen en estos
porcentajes. Del 75 al 93% de los pacientes con
traqueostomia y patologia neuroldgica de base
sufren disfagia®®, y en pacientes sin enfermedad
neuroldgica la traqueostomia y la disfagia conviven
en un 5,6 a un 84% de los casos®*’.

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

calidad de vida (CV) de la persona y de su entorno
en distintas esferas'"'?. Por ello, resulta evidente
pensar que serdn esenciales una serie de cuidados
especificos e individualizados, asi como un trata-
miento rehabilitador lleya@p a cabo por un equipo
multidisciplinario bie rdinado'” para propiciar
el proceso de decar&&ién en aquellos casos en los
que sea posible’?{’.

Estos asp¢£0 (CV, multidisciplinariedad,

ados, (atamiento rehabilitador, etc.) deben

\e del dia a dia de los profesionales sani-

cargados de la atencion de esta poblacion,

que las necesidades y los riesgos que sufren

pacientes y su entorno son claros, la propia

comunidad cientifica reconoce la frecuente falta de

protocolos, recursos y consenso en el abordaje del

paciente traqueostomizado y mas atn del paciente
traqueostomizado con disfagia'* .

;Qué aspectos relacionados con la CV se ven
influenciados por la traqueostomia y la disfagia?
sEsta situacion clinica determina también la CV
del cuidador? ;Qué tipo de intervenciones echan
en falta paciente y su entorno? Y por el contrario,
squé tipo de intervenciones facilitan su dia a dia?
Como se vera en las proximas paginas, la carencia
de consenso y de protocolos afecta negativamente
ala CV de la persona traqueostomizada y de sus
cuidadores. Del mismo modo, las buenas practicas
en la atencién y el andlisis no solo de los déficits,
sino también de la CV, y la participacion permiten
un abordaje integrador y reconfortante para esta
poblacion.

Por ello, el objetivo de este capitulo es profun-
dizar en un pilar basico de las intervenciones
sanitarias: las expectativas y la importancia de la
informacion, del acompafiamiento y del analisis
de las necesidades especificas de la persona y su
entorno en su desemperio diario.

tanj
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Parte 1. Fundamentos

Calidad de vida y calidad de vida
relacionada con la salud

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)'
define la CV como «la percepcion del individuo
sobre su posicion 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 satisfaccion
con la vida, la autonomia, la salud y situaciones
sociales como la disposicion de redes de apoyo o
de servicios sociales, entre otros.

Ardila definid este constructo como «un estado
de satisfaccion general, derivado de la realizaciéon
de las potencialidades de la persona (...). Es una
sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicologi-
co y social, que incluye la intimidad, la expresién
emocional, la seguridad percibida, la productividad
personal y la salud objetiva. Como aspectos objeti-
vos: el bienestar material, las relaciones armonicas
con el ambiente fisico, social y con la comunidad,
y la salud objetivamente percibida».

Peterson'® expuso que «la calidad de vida tiene Q)

e heQ}Q

que ver con la representacion en la vida d

sentimientos, las actitudes o la habilidad de €

rimentar satisfaccion en un area de la Vl

sido afectada por el proceso de una edad

déficit de la salud». Este concept &V r é -

nada con la salud (CVRS) deter pc1on
0 d &salud en

de las personas acerca del i
los distintos dom1nlos 1d‘\@ acionados
onal mental y

conel func10nam1ent€s o, ¢

social, que le permiten ar las actividades
diarias que satisfacen sus netesidades y mantienen
su salud y bienestar'**".

Schwartzmann? considerd la CV como un pro-
cedimiento dindmico y en constante evolucién
debido a las interacciones de la persona y su
ambiente. Por ello, la percepcion de la CV de una
persona con alguna patologia es el resultado de la
combinacion de distintos aspectos: el tipo de enfer-
medad, su prondstico 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 percepcion
sobre su estado de bienestar fisico, psiquico, social
y espiritual, que a su vez dependen de sus propios
valores y creencias*"**.

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 situacion clinica
puede generar percepciones de CVRS, secuelas
en la autonomia, preocupaciones e inquietudes
muy diferentes”**. 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 evolucion del paciente
para, entre otros objetivos, ser capaces de reducir
la posible ansiedad de la persona y sus cuidadores,
potenciar su autonomia y saber qué necesidades
de participacion en su vida diaria puede presentar,
mejorando asi la toma de decisiones en el proceso
terapéutico™*".

No cabe hablar de CV, y@@VRS sin mencionar la
Clasificacion Internag{dsial del Funcionamiento,
de la Discapacida e la Salud (CIF)*, desarro-
llada por la OM% en 2001 con el fin de unificar el
lenguaje y e]@ar 0 tedrico en el Ambito interna-

al p @ estudio de los estados relacionados

. El modelo de la CIF se articula bajo
ponentes 1) estructuras y funciones cor-
@\es (fisiologicas y psicoldgicas); 2) actividad,
) participacion en las situaciones personales

y sociales®?, 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 contextuales®.

Asi, el marco conceptual de la CIF permite la
clarificacion de conceptos de CV, siendo el referen-
te para el estudio de la CVRS y la elaboracién de
herramientas que permitan su cuantificaciéon®?.
En concreto, conocer y medir la influencia de
la traqueostomia y de la disfagia en la CVRS de la
poblacion protagonista de este libro proporcio-
na informacion en la descripcion del perfil del
paciente, la deteccion de cambios, el analisis de
la eficacia de las intervenciones y las posibilidades
de decanulacion.

Gutiérrez-Achury et al.” pusieron de manifiesto
la escasez de literatura orientada al prondstico y la
CV de las personas con trastornos de la deglucion,
asi 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)* como instrumento especifico de
CVRS y su adhesion al marco de la CIF a través
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de 44 items repartidos en 11 dominios: sobrecarga
general, duracion de la ingesta, apetito, frecuencia
de sintomas, seleccion de la comida, comunicacion,
miedo a comer, salud mental, funcionalidad social,
fatiga y sueio. Fue adaptado al espaiiol por Zaldi-
bar-Barinaga et al.” en el afio 2013. Este y otros ins-
trumentos similares pueden aplicarse a personas
con disfagia portadoras de una canula de traqueos-
tomfa, pero a su vez resulta interesante y recomen-
dable explorar otros aspectos directamente relacio-
nados con la influencia de la traqueostomia en la
CVRS. Para la medicion de este constructo en esta
poblacion cabe destacar el Tracheostomy-specific
QOL questionnaire (TQOL)*, adaptado y validado
al espanol por Tabernero et al.” en 2022, que cons-
ta de 20 items para el estudio de las repercusiones
sobre el habla, la deglucion, la interaccion social y
las actividades de la vida diaria.

En cuanto a la poblacion infantil y adolescente, la
valoracion de la CVRS se lleva a cabo contando con
la percepcion de los cuidadores principales de una
manera mas habitual que en la poblacion adulta,
a pesar de la dependencia que generalmente pre-
senta el adulto. Una herramienta frecuentemente

.
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o La traqueostomia provoca cambios fisicos, fun-
cionales, psicoldgicos, sociales, econdmicos y
laborales en la vida del individuo que afectan a
su CV11—15,3U,31.

o Las cuestiones técnicas y las sensaciones fisi-
cas en torno a la colocacion de una canula de
traqueostomia estan bien descritas; no asi 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 situacion de fragilidad y dependencia,
fomentaria las habilidades terapéuticas y las
buenas practicas en la atencion clinica''>3*%.

o Repercusiones fisicas®”*"***: dolor y pérdida
de funcionalidad de la via aérea alta (filtrado y
humidificacién del aire, pérdida de olfato, seque-
dad, aumento de las secreciones, alteraciones
deglutorias y fonatoriggisensacion de fatiga y
dificultades respiraterias; pérdida del placer de
comer, sed, difi es con la asimilacion de las
férmulas entetales.

* Repercusighes psicolégicas y emocionales™*':

ismi n en la autoestima, alteraciones de
aa agen, ansiedad comunicativa y miedo

empleada es el Pediatric Quality of Life Inventor, %) ddlor, al ahogo y al atragantamiento.

(PedsQL")*, ideado para la evaluacion de la @@
de la poblacién infanto-juvenil con enfermedades
agudas y crénicas, que también cuenta

tacion y validacion al espafiol por Magty ez—@
et al.” en 2023. Este instrumentqgaéde sefgom-

pletado tanto por los padres c»%?p oﬁbﬂﬁos 0
tems)qut abarcan

adolescentes. Se compone d
los siguientes dominio i iento: fisico,
emocional, social y es

ar. O
Q’\

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

Lo que indican
las investigaciones

En una pequefa revision de la literatura cienti-
fica pueden establecerse los siguientes aspectos
mas destacados por los investigadores como con
mayor influencia sobre la CVRS en personas con tra-
queostomia y disfagia:

@ ada&Q)Q

percusiones sociales®***’: temor al rechazo,
aislamiento, pérdida de autonomia y participa-
cion, vergiienza durante la expectoracion y en el
acto de comer y beber.

o Necesidad de equipos de atencion multidiscipli-
naria y transdisciplinaria para la programacion
del proceso de decanulacion y las pautas de
ingesta oral'> ">,

o Carencia de apoyo y acompafiamiento psicologi-
co ala personay su entorno o cuidadores™**1042,

o Necesidad de informacion en cuanto a cuidados
en el domicilio y de ajuste de expectativas, asi
como de atencion en la transicion al hogar*-*,

« Propuestas de grupos de apoyo para compartir
experiencias, sentimientos y fomentar el movi-
miento asociativo™**,

o Discordancia entre hospitales, centros de salud
y profesionales en la creacién y el contenido
de protocolos de manejo de la traqueostomia,
asi como en las estrategias, los cuidados y la
toma de decisiones en el proceso de decanulacion,
aun siendo este esencial en la mejora de la
CVRSIS—15,43—45.

o Retirada o no inclusion de personas con altera-
ciones neuroldgicas graves y necesidad de via
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alternativa de alimentacion en los protocolos de
decanulacion sin valoraciones que lo justifiquen
ni seguimientos exhaustivos® *.

Lo que expresan las personas
con traqueostomia y disfagia y sus
cuidadores: testimonios reales

Para la elaboracion de este apartado se ha contado
con cuatro personas (pacientes y cuidadores) que se
han ofrecido a exponer sus vivencias y experiencia
con la traqueostomia y la disfagia. Se les plantearon
cuestiones relacionadas con:

Edad de colocacion de la traqueostomia y tiempo
de permanencia.

Aspectos positivos y negativos de esta situacion.
Influencia sobre las actividades de la vida diaria,
tanto bdsicas como instrumentales y avanzadas.
Repercusion sobre la CVRS de la persona y de
los cuidadores.

Atencion profesional recibida.

.

Madre de una nina de 3 anos

y 3 meses, con canula de S

traqueostomia y via alternativg)\

de alimentacion por sindrogge, @Q
O

genético no filiado s
C %

e-

;a\%?fs res-

«Le colocaron la cinula de traqueost
ses, como consecuencia de co
piratorias por su sindrome.
permitido obtener el alta %
vida normal, pero con {pitaciongs; ho puedeirala
piscina, en la playa hay queyfeirer mucho cuida-
do, siempre hemos de estar en'un entorno controlado,
sin muchos nifios; no puede hablar porque no tole-
ra la vilvula fonatoria. Le cuesta mucho comer y
siempre tenemos que llevar con nosotros el aspi-
rador de secreciones. Ademas, tiene mucho riesgo
de infeccion 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 nifos 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
atencion primaria hay muchos problemas. Por un

faleha
a haciendo

@A@gs

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

Otro problema es el coste de los cuidados y mate-
riales. Los filtros que tolera no estan 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 ano lo hemos costeado nosotros al completo.»

Madre de una adolescente de
16 anos con sindrome de Morquio

«La primera vez que le colocaron la canula fue con
8 anos y la segunda, con 13. Ahora lleva 3 anos
con ella. Lo mas negativo es la intubacion en las
cirugias y sus problemas respiratorios. También
depender del aspirador kamocos que le produce.
Ella lo tiene muy nogéhzado, lleva su aspirador
a clase y no tiene nigigin problema. No influye en
sus actividades %: as. Nos ha influido positiva-
mente en l‘a ?”o de su respiracion y en que sus
ones {fabajen menos. Lo unico que echa de
" a la piscina.
nto a mi calidad de vida, no me afecta,
0 a lo que te acostumbras. Sus cuidados no

((Quieren mucho tiempo.

La atencion profesional ha sido muy buena, nos
informaron de todo y nos ensefiaron a manejarlo
de la manera mas sencilla. No hemos tenido nin-
gun problema; todo lo contrario, nos lo han hecho
muy facil.»

Varon de 67 anos, con
traqueostomia y disfagia tras

un traumatismo craneoencefalico
«Llevo 6 meses con la traqueostomia. Cuando sali
de la unidad de cuidados intensivos solo recuerdo
no poder hablar. El aire no me subia a la boca ni
a la nariz. Me senti muy agobiado y angustiado.
Cuando me explicaron lo que sucedia, me senti tan
aliviado como asustado por pensar qué seria de mi,
e incertidumbre.

Para mi 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.
Influye en mi relacién con los demas, no puedo
comer ni beber, aunque ahora estoy en logopedia.
Me dieron el alta del hospital sin haber hecho reha-
bilitacién y sin explicarme qué podia hacer, ni si
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esta situacion era reversible. Ahora me relaciono
con las personas mas cercanas, porque me siento
inseguro, no quiero que me dé un ataque de tos con
nadie y tener que limpiarme; ademds, de momento
no se me oye, solo uso la vélvula fonatoria con la
logopeda y la fisio respiratoria, hasta ser capaz
de tolerarla. Al menos ahora sé que, con trabajo,
pueden quitirmela en un tiempo.

En cuanto a la atencion, ahora con mis terapeutas
mejor, me siento mas acompanado, pero la atencion
hospitalaria... En cuanto a cuidados, fenomenal,
pero sobre informacion, futuro y rehabilitacion,
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 anos que sufrio un accidente
rascular cerebral hemorragico

«Mi madre sufrié un ictus hace 11 afios, y des-
de entonces se encuentra en estado de minima
consciencia. Mostraba grandes molestias con la
canula y especialmente con el balén al inicio. Los
sanitarios de la planta de ingreso se lo hinchaban
al maximo, a ojo, sin mandmetro. Nosotros
deshinchabamos. Cada vez que se le hlncha

se le hacfa un cambio, se ponia a 150 p one
por minuto con gesto de sufrimientop§uftio i
nidad de infecciones en el estom pir S,
especialmente por Pseudomo 0 ];Qque los
hermanos decidimos que, p ada’@s io, una
canula nueva, y asi garar{@ ne, aunque
fuera pagada por nos uipo de espe-
cialistas de nuestra c1udad periencia lamen-

table. Tuvimos que despla nos a otra provincia
de la comunidad auténoma para dar con un oto-
rrinolaringoélogo que no la desahuciara de la idea
de decanular o de retomar algun tipo de ingesta
por via oral, sin previa valoracion, por el hecho de
tener una lesion cerebral grave y no colaborar bajo
mandato verbal. Incluso con comentarios acerca de
suestado y proximo fallecimiento, como si ella ni no-
sotros estuviéramos delante, y mira... Hace 11 afios
de todo esto. Gracias a este otorrino, a nuestra lo-
gopeda v fisioterapeuta, pudimos decanular a mi
madre tras un afio y medio aproximadamente, con
la reduccion de sintomas fisicos que eso supuso.
Pasado el tiempo, mi madre tuvo una reacciéon
alérgica, y de nuevo, por su estado neuroldgico, la
primera opcién era volver a la traqueostomia. Nos
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negamos. Creo que, si hubiéramos vuelto a ella,
mi madre habria fallecido por las infecciones. Sin
la canula, la calidad de vida de mi madre mejord
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
informacion, y los propios profesionales descono-
cen los cuidados en el domicilio, cémo realizar
cambios posturales, como alimentar, etc. Toda la
informacién que hemos encontrado y los avances
que hemos logrado han sido mediante conocidos
y equipos terapéuticos de enfermerfa, medicina y
rehabilitacion privados.»

Aprendamos a@r de todo esto

Todas las cuest %tratadas hasta este punto del
capitulo no lﬁg caer en saco roto. La literatura
(&.g testin(Opios de personas con traqueostomia y
agi u entorno, deben impulsarnos hacia
Qﬁl jora, la busqueda de protocolos, la comuni-
n entre profesionales, la especializacion, la
Itidisciplinariedad y la humanizacion de los
Qequipos terapéuticos.

Fruto de estas inquietudes y necesidades surgio
The Global Tracheostomy Collaborative*”*s. Esta
institucion se cre6 en 2012 como respuesta a las
carencias y las dificultades que hemos descrito,
con el objetivo de mejorar la seguridad de pacientes
adultos y pediatricos, optimizar la calidad en la
atencion y potenciar el conocimiento, las habili-
dades y el trabajo en equipo, con metodologias
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 institucidn facilita la capacita-
cion de todos ellos en aspectos técnicos y toma
de decisiones, flujo de informacion, fomento de
habilidades de acompafiamiento y percepcién
de la CVRS**,

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

Principales necesidades de la persona con traqueostomia 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 percepcion

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 Funcién gustativa
b255 Funcion olfativa

b260 Funcion propioceptiva
b279 Funciones sensoriales adicionales, otras especificadas y no especificadas
b280 Sensacion de dolor

b289 Sensacion de dolor, otra especificada y no especificada
b298 Funciones sensoriales y dolor, otras especificadas

x(b'

Funciones de la voz
y el habla

b310 Funciones de la voz

b320 Funciones de la articulacion \>h
b330 Funciones relacionadas con la fluidez y el rltw abla
b340 Funciones alternativas de vocalizacion

Funciones de los
sistemas cardiovascular,
inmunitario y respiratorio

b435 Funciones del sistema inm}u@do X
b440 Funciones respiratorias A\

b445 Funciones de los mﬂsc@
b449 Funciones del sist
b455 Funciones relaci SCo olerancia al ejercicio

b460 Sensaciones gspciddas ¢ 1{?as funciones cardiovasculares y respiratorias

Funciones de los sistemas

b510 Funcion gbtlona @on la ingestion

neuromusculoesqueléticas
relacionadas
con el movimiento

digestivo, metabdlico b515 FunC|o IaC| as con la digestion
y endocrino b530 Fu s rela§g1adas con el mantenimiento del peso
b535 cio fgoaadas con el sistema digestivo
nC|on acionadas con el sistema digestivo, otras especificadas y no especificadas
}@ reIacnonadas con el balance hidrico, mineral y electrolitico
Funciones B750 i})nes relacionadas con los reflejos motores

b ciones 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
enlavozy el habla

s310 Estructura de la nariz

320 Estructura de la boca

$330 Estructura de la faringe

s340 Estructura de la laringe

$398 Estructuras involucradas en la voz y el habla, otras especificadas
$399 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,
metabolico y endocrino

s510 Estructura de las glandulas salivales
$520 Estructura del es6fago
s530 Estructura del estémago

Estructuras relacionadas
con el movimiento

s710 Estructuras de la cabeza y de la region del cuello
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Tabla 1.1. Esferas de la CVRS afectadas en relacion con los componentes del marco de la CIF (cont.)

Principales necesidades de la persona con traqueostomia y disfagia

CIF: actividades y participacion

Tareas y demandas
generales

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

Comunicacion

d310 Comunicacién-recepcion de mensajes hablados

d330 Hablar

d350 Conversacion

d355 Discusion

d360 Utilizacion de dispositivos y técnicas de comunicacion

Movilidad

d410 Cambiar las posturas corporales basicas
d415 Mantener la posicion 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

<
R\Z
X\

oS
()\O

d710 Interacciones interpersonales basicas
d720 Interacciones interpersonales complejas
d730 Relacionarse con extranos

d740 Relaciones formales

d750 Relaciones sociales informal@\
d760 Relaciones familiares

d770 Relaciones intimas

d779 Relaciones mterpgv\@ s pa@&res

Areas principales
de la vida

d845 Conseguir, man y fln(@ un trabajo
d850 Trabajo remuiirado

Vida comunitaria social
y civica

d910 Vida comurhitdria \\0 N

d920 Tiempa ibre y ocidy.
S

CIF: factores ambientales

Productos y tecnologia

P VaN
el 'Rgductoég’

stancias para el consumo personal
rod

Apoyo y relaciones

y tecnologia para uso personal en la vida diaria
s y tecnologia para la comunicacion

e31 @hhares cercanos

tros familiares

e% Amigos

€325 Conocidos, compafieros, colegas, vecinos y miembros de la comunidad
€340 Cuidadores y personal de ayuda
€355 Profesionales de la salud

Actitudes

e410 Actitudes individuales de miembros de la familia cercana

e415 Actitudes individuales de otros familiares

€420 Actitudes individuales de amigos

€425 Actitudes individuales de conocidos, compaiieros, 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 ideologias sociales

Servicios, sistemas
y politicas

€570 Servicios, sistemas y politicas de seguridad social
€575 Servicios, sistemas y politicas de apoyo social general
€580 Servicios, sistemas y politicas sanitarias

€585 Servicios, sistemas y politicas de educacion

Elaboracion propia con items de la CIF extraidos de las referencias 24-26.
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los participantes del apartado «Lo que expresan
personas con traqueostomia y disfagia y sus cui-
dadores: testimonios reales», con los componentes
del marco de la CIF. La reflexion y el razonamien-
to clinico centrados en la persona y su entorno,
asi como ser capaces de ver mas alla de nuestros
conocimientos técnicos, serdn potenciadores de la
CVRS, al incorporar en nuestros abordajes un trato
individualizado y opciones terapéuticas realistas,
adaptadas y éticas.

Coneclusiones

La persona portadora de una canula de traqueos-
tomia y con disfagia presenta una serie de caracte-
risticas y secuelas asociadas a la patologia de base
y a su situacion clinica 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. Asi mismo, no puede

.

olvidarse el rol del cuidador, sea cual sea la &@

del paciente. Su bienestar merece ser atendido
como el de la persona con la patologia.

Esto hara de nuestras evaluaciones wtratamie

tos el lugar de confort y alivio do per y
sus cuidadores pueden sentirse %gld om-
pafiados en un momento d dx fragil

y con muchas necesidade

ten@ escuchay
seguimiento. Q\

\O
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