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Abstracto

El impacto de los problemas de tragado en la calidad de vida de envejecientes
puertorriquefios

Sohami Toledo, Investigadora Principal

Dra. Maribel Gonzéalez, Mentor de Investigacion

Estudios han demostrado que los desordenes de alimentacion y de tragado
pueden afectar negativamente la salud y la calidad de vida de las personas que los
padecen. El proposito de esta investigacion fue conocer el impacto que tienen los

problemas de tragado en la calidad de vida de envejecientes puertorriquefios.

Con el instrumento SWAL-QoL se obtuvo la perspectiva de 30 participantes de
66 afios 0 mas. Los resultados demostraron que los problemas de tragado si tienen un
impacto negativo en la calidad de vida de los envejecientes puertorriquefios. A mayor
frecuencia de sintomas, menor calidad de vida de los participantes. Conocer esta
informacidn permitira el desarrollo de planes de intervencion dirigidos a mejorar la

calidad de vida de los individuos con problemas de alimentacién y tragado.
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Capitulo 1
Introduccion

Tener una buena calidad de vida sin importar la edad y condicion de salud es
esencial para cualquier individuo. La calidad de vida es un concepto multidimensional,
individualizado, y altamente personal (Davis, 2008), por lo que va a depender de la
perspectiva y vivencia propia de cada uno. Una definicion simple para calidad de vida
es la satisfaccion y el bienestar que una persona experimenta a diario (Davis, 2008).
Experimentar habitualmente este estado de bienestar, envuelve muchos factores de los
que se depende para poder alcanzar una buena calidad de vida. Factores ambientales,
sociales y econémicos son solo algunos de los que pueden influenciar la calidad de vida
de cada persona, segun su perspectiva individual. Pero uno de los que considero méas

importante, es el factor de la salud.

Atender la salud, conlleva el manejo adecuado de cualquier enfermedad o
condicion. Cada persona es responsable de su salud, pero en algunas circunstancias el
individuo puede depender de otros, para tener una buena salud, y por consiguiente una
buena calidad de vida. La poblacidn geriatrica, que se encuentra en cuidado extendido,
depende completamente de las enfermeras y el personal pertinente para su bienestar.
Ellos deben ser monitoreados diariamente, ya que por su edad estan mas susceptibles a
una gran cantidad de condiciones. La incidencia de mal nutricion y deshidratacion en
los hogares de ancianos, ha sido tan alta como 50%, con la dependencia de alimentacién
como una posible razén (Cooper & Cobb, 1988; Kolasa, Schmidt, & Barlett, 1989;
Sandman, Adolfsonn, Nygren, Hallmans, & Winblad, 1987, en Pelletier, 2004). Esto
nos lleva a conocer que los desérdenes de alimentacion y de tragado pueden afectar

negativamente la salud y la calidad de vida (Dalton, Caples, Marsh, 2011).



Antes de conocer que es la disfagia, es importante entender que la dependencia
de alimentacion puede aumentar el riesgo de infecciones respiratorias (Pelletier, 2004),
la cual es el segundo tipo de infecciébn mas comun en los hogares de ancianos (Crossley
& Thurn, 1989, en Pelletier, 2004). “Las razones para la dependencia de alimentacion
lo son impedimentos cognitivos y fisicos (Huckabee & Pelletier, 1999; Siebens et al.,
1986 en Pelletier, 2004). El tragado es un proceso complejo que envuelve la
coordinacion de maultiples nervios craneales y sobre 40 madsculos adicionales, a parte de
la corteza cerebral, tallo cerebral y cerebelo (Kern et al., 2001; Martin et al., 2001,
Mosier & Berezyana, 2001; Prasse & Kikano, 2004, en Eisenstadt, 2010). La disfagia
es definida como un desorden de tragado donde los problemas pueden surgir desde el
punto donde la comida es llevada hacia la boca, hasta donde el bolo preparado es
empujado en el estbmago por la via esofagica (Rubin, Crocker, 2006, en Dalton et al.,

2011).

Cualquier problema que surja en las areas antes mencionadas por Eisenstadt
(2010), podria interrumpir dicho proceso, y entonces convertirse en un problema de
tragado. Esta trastorno resulta de numerosas condiciones como un ataque, lesion
cerebral traumatica, perlesia cerebral, tumores, entre otros (Garcia, Chambers, Clark,
Helverson & Matta, 2010). Por otro lado, los problemas de tragado también esta
asociada con el avance de la edad (Morris, 2006), por lo que se debe estar al pendiente
de posibles sintomas en la poblacidn geriatrica. La disfagia se puede manifestar de
diferentes maneras, lagrimeo, derrame de comida o saliva, ahogo, e incluso angustia
(National Patient Safety Authority [NPSA], 2007 en Dalton et al., 2011). Es importante
conocer los sintomas de la disfagia, y las consecuencias de no recibir un tratamiento

adecuado. Si no se maneja correctamente, podria amenazar la vida del individuo.
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Otro aspecto importante en la disfagia es la higiene oral del individuo. Pobre
higiene oral puede resultar en dolor, dificultades en masticar, dificultades en tragado y
reduce la calidad de vida (Durgude & Cocks, 2011). Por tal razén, la higiene oral va a
estar bien relacionada a la disfagia, y junto con esta, van a influir en la ocurrencia de
otra condicidn que, a causa de esta afecta la calidad de vida, la neumonia por aspiracion.
Poca higiene oral ha sido ligada a un aumento en riesgo de neumonia por aspiracion
(Eisenstadt, 2010). Y asu vez la seriedad del desorden de la disfagia, no debe ser
subestimada ya que ha sido identificada como la causa principal de neumonia por
aspiracion y asfixia (Mencap, 2004; Chadwick et al., 2006; Mencap, 2007; Chadwick
and Jolliffe, 2009, en Dalton et al., 2011). Por estas razones, es importante identificar
las personas con disfagia en los hogares de ancianos, y velar por su higiene oral a causa
de estos problemas de tragado, para minimizar el riesgo que la persona pueda adquirir
una neumonia por aspiracion. La disfagia puede tener unas repercusiones profundas en
la calidad de vida, tanto en el area social, psicoldgica, al igual que fisica (Dalton et al.,
2011). Esta calidad de vida puede ser aun mas afectada por la disfagia cuando estas
personas depende de otros para su bienestar, y cuando estos no le proveen el tratamiento

adecuado y necesario para la disfagia, y asi aumentar su calidad de vida.

Para poder evaluar este aspecto desde una perspectiva personal de los que
adquieren disfagia, el SWAL-QOL (McHorney et al., 2002; Grinnon, Miller, Marler,
Lu, Stout, Odenkirchen & Kunitz, 2012) es un excelente instrumento. “El SWAL-QOL
(McHorney et al., 2000; Portas, 2009, en Cassol et al., 2012) es un instrumento sensible
de auto-evaluacion que permite la comprension del impacto real de las alteraciones
experimentadas en las comidas y de la percepcion de un individuo sobre la calidad de

vida en la deglucién”. Este instrumento ha sido utilizado en muchos paises, uno de
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ellos, Nueva Zelanda. Segun Leow y sus colaboradores (2009), quienes realizaron el
estudio en Nueva Zelanda, utilizando el SWAL-QOL, sugirieron que la consecuencia de
tener un dificultad de tragado era lo suficientemente grave para afectar la calidad de
vida. Este instrumento también ha sido utilizado en Brasil, por Cassol y sus colegas, y
en Francia por Khaldoun y colaboradores (2009), entre otros. El problema esté en que
la informacion que se puede obtener del SWAL-QOL no siempre se puede aplicar a la
poblacién puertorriquefia porque ain no se ha adaptado el instrumento a esta cultura.
Otros instrumentos que miden la calidad de vida en personas con problemas de tragado
son el MD Anderson Dysphagia Inventory (MDADI) (Chen, Frankowski, Bishop-
Leone, Hebert, Leyk, Lewin, & Goepfert, 2001), Quality of Life Index (QLI) (Ferrans,
& Powers, 1985) y el Linear Analogue Self-Assessment (LASA) (Priestman & Baum,
1976).

Es importante saber cuanto afecta la disfagia a la calidad de vida de las personas.
El instrumento “Quality of Life in Swallowing Disorders — SWAL-QOL”, el cual fue
desarrollado en los Estados Unidos (McHorney, Bricker, Robins, Kramer, Rosenbek,
Chignell, 2000, en Cassol, Galli, Zamberlan, & Dassie-Leite, 2012), es un instrumento
para medir este aspecto. Se ha utilizado en muchos otros paises, excepto en Puerto
Rico, por lo que no hay data alguna sobre como afecta la disfagia a la poblacion
puertorriquefia. Obtener esta informacidn es sumamente importante para poder saber
cdmo se estan sintiendo las personas con problemas de tragado. La alimentacién es
algo que necesitamos todos para poder subsistir, y cualquier condicién que pueda
afectarla, podria perjudicar la calidad de vida.

Planteamiento del problema


http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0399832009000104
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“Muchas actividades que afiaden cualidad a nuestras vidas estan basadas
alrededor de actividades sociales, que frecuentemente incluyen la alimentacion” (Davis,
2008). Por lo que es una responsabilidad cuidar de los posibles efectos que pueda tener
una persona a causa de sus problemas de tragado, y minimizarlos o mejor aun evitarlos,
como lo es la pobre higiene oral. Algunos factores de riesgo que predisponen pacientes
con disfagia a pobre higiene oral en hogares de ancianos y de cuidado segin Langmore,
Skarupski, Parks & Fries (2002, en Durgude & Cocks, 2011), son los siguientes:
dependencia en otros para higiene oral, tener destreza manual limitada, o impedimento
cognitivo, tener maltiples diagndsticos médicos, sistema inmunoldgico comprometido o
recibir alimentacion no oral. Estos factores afectan la calidad de vida del paciente con
problemas de tragado. Para este tipo de paciente es indispensable proveerle un efectivo

tratamiento para los problemas de tragado, para no agravar los efectos de la misma.

La disminucion de la ingesta oral que conduce a la desnutricion y la
deshidratacion también puede estar relacionado con sentimientos de vergiienza por
depender de otros durante la hora de comer (Sidenvall, 1999 en Pelletier, 2004). Asi
mismo, la disfagia disminuye la oportunidad para interaccion social, y causa ansiedad y
problemas de comportamiento durante las horas de comer (Dalton et al., 2011).
Ademas, en hogares de ancianos, la neumonia por aspiracion tiene la més alta tasa de
mortalidad de cualquier infeccion nosocomial (Eisenstadt, 2010). Estas repercusiones
fisicas, son las que resultan en una disminucion de la calidad de vida del paciente,
afectandolo social y psicologicamente (Leow, Huckabee, Anderson & Beckert, 2009),
ademas de poner en riesgo su vida. Por tanto, se sabe que los problemas de tragado
tiene un impacto en la calidad de vida de los pacientes, pero se desconoce como afecta a

los pacientes puertorriquefios.
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Propdsito de la Investigacion

El proposito de esta investigacion fue conocer el impacto que tienen los

problemas de tragado en la calidad de vida de envejecientes puertorriquefios.

Justificacion

Los desdrdenes de tragado han mostrado tener un impacto global en la calidad
de vida (Davis, 2008). Puede afectar fisicamente, como infecciones respiratorias;
socialmente, como la reduccion del tiempo para actividades sociales debido a la
duracion de las comidas; y psicol6gicamente, causando depresion (Dalton et al., 2011).
Por estas razones, entre otras, los problemas de tragado no se deben tomar livianamente
e ignorar sus sefiales, que tanto afectan el bienestar del paciente. Comer y las horas de
comidas son actos cotidianos esenciales que también son importantes en términos de la
funcién de una persona en la familia y la comunidad (Dalton et al.). En consecuencia,
es importante saber como es la calidad de vida en los pacientes con problemas de
tragado, y aun mejor desde su opinién. Para un buen entendimiento de estos problemas,
la percepcidn del individuo con respecto a su propia salud debe ser tomada en cuenta,
para que medidas de intervencion efectivas puedan ser aplicadas (Cassol et al., 2012).
El cuestionario recogio el sentir de los envejecientes puertorriquefios con respecto a
coémo los problemas de tragado pueden afectar su calidad de vida. Solo de esta forma,
se puede proveer un tratamiento efectivo, con el fin de dirigir al paciente hacia una

mejor recuperacion y aumentar su calidad de vida.

Definiciones

Calidad de vida: es la satisfaccion y el bienestar que una persona experimenta a diario
(Davis, 2008).

Disfagia: cualquier disfuncion desde masticacion para el paso del bolo en el es6fago
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(Eisenstadt, 2010).

Quality of life in swallowing disorders SWAL-QOL.: es un instrumento sensible de
auto-evaluacion que permite la comprension del impacto real de las alteraciones
experimentadas en las comidas y de la percepcién de un individuo sobre la
calidad de vida en la deglucion (McHorney et al., 2000; Portas, 2009, en Cassol

etal., 2012).

Informacién o datos sobre el investigador

Sohami Toledo O’Neill, tiene 26 afios de edad, es natural de Guaynabo, Puerto
Rico. Curso sus estudios sub-graduados en la Universidad de Puerto Rico en Rio
Piedras, completando los requisitos de un bachillerato en Artes de Ciencias Sociales con
concentracion en Psicologia. Se intereso en este campo para realizar estudios en esta
disciplina con el fin de ayudar al projimo. Actualmente cursa el grado de Maestria en
Patologia del Habla-Lenguaje en la Universidad del Turabo, en Gurabo, Puerto Rico.
Su interés por realizar esta investigacion surge de su genuino interés por la salud y el
bienestar de la poblacidn geriatrica, los cuales sin importar su edad tiene el mismo

derecho que todos de vivir una vida a plenitud.
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Capitulo 2
Revisién de la literatura
Introduccion

El envejecimiento causa cambios fisiolégicos en el individuo. Estos procesos
son naturales y se manifiestan de diferentes formas en el cuerpo. Con el avance de la
edad los procesos de tragado se hacen mas lentos (Sura, Madhavan, Carnaby & Crary,
2012). La preparacion oral de la comida requiere de mas tiempo y el material pasa a
través del mecanismo oral mas lento (Sura et al.). Estos cambios sutiles pueden
contribuir a aumentar la frecuencia de material tragado penetrando en la via respiratoria
superior y puede aumentar los residuos de comida luego del tragado (Sura et al.).
Ademas de estos cambios motores, otros cambios relacionados a la edad son la
disminucion de humedad oral, disminucidn en el sabor y la agudeza olfativa, los cuales
pueden reducir la ejecucién de tragado en los envejecientes (Sura et al.). Aunque los
cambios sensorimotores relacionados a un envejecimiento saludable pueden contribuir a
alteraciones voluntarias en la ingesta dietética, la presencia de condiciones relacionadas
a la edades el factor primario contribuyente a disfagia significantemente clinica en los

ancianos (Sura et al.).

La poblacién geriatrica es una poblacion que comunmente desarrolla maltiples
condiciones de salud, ya que por el envejecimiento, su cuerpo no continta funcionando
de la misma manera que anteriormente lo hacia. “Investigaciones han proveido una
amplia evidencia para los cambios relacionados a la edad en habilidades sensoriales
(Gordon-Salant, Frisina, Popper, & Fay, 2010), habilidades cognitivas (Craik &
Salthouse, 2007) y procesos socioemocionales (Urry & Gross, 2010), todavia queda

mucho por comprender acerca de como esta gran cantidad de cambios interacttan en el
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individuo” (Tun, Williams, Small & Hafter, 2012, p. 344). A pesar de la necesidad de
un buen cuidado para los pacientes geriatricos, el interés de la mayoria de las personas
que se preparan para trabajar dentro del campo de la salud, no se inclina hacia esta
poblacién. De hecho, en los Estados Unidos solo el 4% de los estudiantes de medicina
estan interesados en convertirse en geriatras (Bagri & Tiberius, 2010). Este porciento
puede ser representativo de otros profesionales en el campo de la salud por lo que se
puede llegar a pensar que no hay muchas personas interesadas en trabajar con esta
poblacién. Estas actitudes negativas y falta de interés en geriatria puede resultar en una
atencion no Optima para esta poblacion y en resultados de salud deficientes (Bagri &
Tiberius). Es importante concientizar a los que trabajan dentro del campo de la salud,
en proveer el mejor servicio posible a los pacientes geriatricos, y que estos sean
eficaces. Esta poblacion debe tener la misma oportunidad que otras poblaciones de

pacientes en alcanzar y mantener el bienestar en su salud.

Es de conocimiento para muchos que el envejecimiento venga acompafiado de
enfermedades y limitaciones, pero no todos conocemos los cambios socioemocionales
que surgen por dichas enfermedades en estos pacientes y cdmo afectan su calidad de
vida. Cabe la posibilidad que al visitar un centro de cuido extendido se pueda percibir
un bajo animo de los envejecientes. Esto se puede observar mas en los pacientes
geriatricos que se encuentran encamados, los cuales dependen del personal del centro de
cuido para realizar tareas basicas, como por ejemplo, comer y bafarse. Aunque esto se
puede percibir, no se conoce con certeza como ellos se sienten respecto a su presente
estado, y como su calidad de vida esta siendo afectada, por tener que depender de otras
personas para poder hacer sus necesidades béasicas. Estas facilidades de cuido, tambiéen

son hogares para las personas que residen ahi, por lo que se debe considerar las
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habilidades del paciente, sus necesidades sociales y emocionales, entre otras, y se debe

mejorar su calidad de vida. (Calkins & Brush, 2009).

El surgimiento de condiciones en la vejez es inevitable, por lo que al trabajar
con esta poblacion, la condicion o condiciones que tenga el paciente deben ser atendidas
con el proposito de disminuir la cantidad de efectos negativos. Controlar este aspecto
de efectos negativos, promueve lo que considero mas importante a alcanzar, una buena
calidad de vida en la poblacion geriatrica. Hay condiciones que afectan directamente
las necesidades bésicas, y estas a su vez estan ligadas a la calidad de vida, teniendo un
impacto en ella. La alimentacion es una de estas necesidades basicas que puede ser
afectada por una condicion. Segun San Mauro, Cendoén, Soulas & Rodriguez (2012)
durante la Gltima etapa de vida, se convive con enfermedades cronicas que afectan
negativamente la calidad de vida, y muchas estan relacionadas con el estado nutricional.
Una buena alimentacién es vital para cada una de las personas, en especial para la
poblacion geriatrica en cuido extendido que dependen de otros para alimentarse. Dentro
de la gran cantidad de condiciones que esta poblacién puede desarrollar y puede tener
efectos adversos en la alimentacion y por consiguiente en la calidad de vida, se
encuentra la disfagia.

Disfagia: descripcion (sintomatologia), evaluacion y tratamiento

La disfagia es “el término médico para dificultad, o inhabilidad al tragar” (The
Speech Pathology Association of Australia [SPA], 2012, p. 7). Es una condicion
relativamente comun, ocurriendo en un 16% de la poblacion general (Eslick & Talley,
2008 en Mandysova, Skvriidkova, Ehler & Cerny, 2011) y en un 33% de los
envejecientes (Roy et al., 2007 en Mandysova et al., 2011). Es un desorden de tragado

donde los problemas pueden surgir desde el punto donde la comida es tomada dentro de
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la boca hasta donde el bolo es empujado en el estdmago a traves del eséfago (Rubin &
Crocker 2006, en Dalton, Caples & Marsh, 2011). Esta condicion puede presentarse
como dificultad para succionar, tragar, beber, masticar, comer, controlar la saliva, tomar
medicamentos o dificultad para la proteccion de la via aérea (SPA). Por lo tanto,
cualquier interrupcién en el proceso de tragado puede ser definida como disfagia (Sura,
Madhavan, Carnaby & Crary, 2012). Ademas, puede ocurrir en cualquier momento
durante la vida y puede ser a corto plazo o a largo plazo (SPA).

El proceso de tragado, ya sea de liquido o comida sélida es complejo, y conlleva
cierta organizacion y coordinacion, para que ocurra apropiadamente. ES un proceso
gobernado por el centro de tragado en la médula, y la porcion media y distal del
esofago, por una gran parte del reflejo peristaltico autobnomo (World Gatroenterology
Organisation [WGOY], 2007). Para poder entender que efectos y sintomas que ocasiona
la disfagia en el tragado, es importante conocer las cuatro etapas que componen dicho
proceso. La disfagia estd compuesta por las siguientes cuatro fases: oral preparatoria,
oral (entrada y masticacion de comida), faringea (reflejo de tragado) y esofagica
(movimiento de comida a lo largo del es6fago en el estdmago (Dalton, 2009 en Dalton
etal., 2011). Se puede tener un problema durante una de estas fases, 0 en mas de una
(ASHA, 2013). En cada una de las fases se deben completar ciertos procesos para pasar
a la siguiente fase. Segun la WGO (2007) los siguientes mecanismos fisiologicos estan
envueltos en cada una de las fases, a medida que el proceso de tragado avanza.

La fase oral preparatoria puede ser influenciada por el hambre y la sed, la vision
y el olor, y el estado emocional del individuo (Parker & Power, 2013). También, el
interés del individuo en la comida y la bebida el ambiente que le rodea y las destrezas

motoras, como la habilidad de usar los utensilios y la coordinacién mano-boca (Parker
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& Power). En la primera fase, la oral, la comida entra en la cavidad oral, donde es
masticada para formar el bolo (WGO, 2007). En la segunda fase, la faringea, la lengua
se eleva y empuja el bolo hacia la faringe, luego el paladar suave también se eleva y
sella la nasofaringe (WGO). La laringe y el hueso hioide se mueven hacia la parte
anterior y hacia arriba, y la epiglotis se mueve posteriormente y hacia abajo para cerrar
la traquea (WGO). Durante esta segunda etapa la respiracion se detiene y la faringe se
acorta (WGO). En la tercera fase, la esofagica, el esfinter esofagico superior se relaja y
el bolo pasa al es6fago, donde luego el eséfago se contrae secuencialmente y el esfinter
esofagico inferior se relaja, para que finalmente el bolo llegue al estbmago (WGO). La
WGO resume de esta forma lo que ocurre a nivel fisioldgico durante el proceso de
tragado. Como ya mencioné, si alguno de ellos se ve interrumpido, entonces pueden
causar diferentes sintomas de disfagia en la persona.

Algunos problemas que pueden surgir en la fase oral son dificultad en cerrar los
labios para poder tomar alimento de una cuchara o tenedor, 0 mantener la alimento en la
boca, dificultad en masticar o mover la alimento y liquido de la boca a la garganta
(ASHA, 2013). También, causa no poder controlar el alimento y el liquido por lo que
se va muy rapido hacia la garganta, y tener residuos de alimento en la boca después de
haber tragado o que se atore alimento en la mejilla (ASHA). La fase faringea, puede
incluir problemas tales como dificultad en comenzar a tragar, aspiracion, donde el
alimento o liquido puede entrar a la via aérea o que queden residuos de alimento o
liquido en la garganta después de haber tragado (ASHA). Por otro lado, alimento
atascado mientras se mueve desde la garganta hacia el es6fago, pobre movimiento del

esofago, donde el alimento no pasa facilmente hacia el estbmago, reflejo (la comida se



20

devuelve) o bolsillos en el es6fago que atrapan el alimento y no permiten que llegue al
estdmago, son los problemas que pueden suceder en la fase esofagica, (ASHA).

Dependiendo de en qué fase ocurra el problema, se puede clasificar en un tipo de
disfagia o impedimento. Si la dificultad es en iniciar el tragado usualmente se conoce
como disfagia orofaringea, o si el alimento o el liquido son obstaculizados en su paso
desde la boca hacia el estomago se conoce usualmente como disfagia esofagica (SPA,
2012). Las diferentes enfermedades o condiciones que pueden causar la disfagia,
pueden resultar en impedimentos estructurales (paladar hendido), impedimentos
fisiolégicos (reflejo) o impedimentos neuroldgicos (lesion cerebral) (SPA). A su vez,
estos impedimentos pueden observarse en el deterioro de preparacion oral, deterioro de
fase oral, faringea o esofagica, deterioro de coordinacion respiracion-tragado y deterioro
de proteccion de la via aérea (SPA).

La disfagia tiene muchas consecuencias negativas en el paciente. Para las
personas gue tienen este desorden de tragado, comer y beber dejan de ser actividades
sociales y agradables, y se convierten en un problema en su vida daria. Esto se agrava
aun mas, cuando los pacientes dependen completamente de otra persona para
alimentarse. Sus sintomas dependen de qué fase del tragado esta siendo interrumpida.
Algunas consecuencias son fracaso para cumplir con las necesidades de hidratacion y
nutricion (Vivanti, Campbell, Suiter, Hannen-Jones & Hulcombe, 2009; Hays &
Roberts, 2006, en SPA (2012), pérdida de peso (ASHA, 2013) y dolor y tos aun cuando
no se esté comiendo, porque la saliva es aspirada (Dalton et al., 2011). Asfixiay tos
debido a alimento en la via aérea, nauseas, dificultades para respirar, cambios en el
color facial, las horas de comer se alargan, recurrentes infecciones respiratorias,

lagrimeo de los 0jos y cansancio durante la comida (Dalton et al.) son otras
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consecuencias y sintomas comunes que puede presentar una persona con disfagia. La
pulmonia es otro sintoma (ASHA) y uno de los mas peligrosos en los que puede resultar
la disfagia. La presencia de la pulmonia a causa de la disfagia, es mas comun en
presencia de unos factores de riesgos, como la dependencia de alimentacion y cuidado
oral, alimentacidn por tubo, entre otros (Langmore, Terpenning, Schork, Chen, Murray
& Lopatin, 1998, en SPA, 2012). Estos sintomas no permiten que el paciente pueda
disfrutar de las actividades de comer y beber como lo hacia anteriormente. Al contrario,
afiaden un peso psicologico de preocupacion y ansiedad, ya que pone en peligro la salud
del paciente.

Los sintomas y sefiales que surgen por la disfagia, son aspectos a los que se debe
estar bien informado, para saber identificarlos en caso de que algun paciente los
presente, uno o alguno de ellos. Por la complejidad de los sintomas vy la falta de
especificidad de la enfermedad subyacente que causa la disfagia, se necesita de un
acercamiento multidisciplinario, para discutir el manejo de los pacientes y las opciones
terapéuticas (Bours, Speyer, Lemmens, Limburg & Wit, 2009) méas apropiadas para el
paciente. Para realizar este proceso de evaluacion adecuadamente, se ha desarrollado
diferentes procedimientos. Algunos proveen mas informacion que otros, pero todos son
circunstancialmente relevantes para tomar las decisiones con vistas a mejorar la
situacion del paciente. Los procedimientos de cernimiento estan disefiados para
identificar los pacientes que estan en riesgo de disfagia y a menudo se basan en la
presentacion de los sintomas de esta condicion (SPA, 2012). Por otro lado, las
evaluaciones conllevan un procedimiento de diagnéstico donde un impedimento
fisiolégico o anatdmico puede ser determinado, por lo que a veces los pacientes son

cernidos para determinar algun riesgo de aspiracion y luego determinar si una
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evaluacion fisiologia es necesaria (SPA). Para esta condicion existen varios métodos de
evaluacion, el Bedside Swallowing Evaluation (BSE), Modified Barium Swallowing
(MBS, Gold Standard) y la Fiberoptic Endoscopic Evaluation of Swallowing (FEES),
son algunos de ellos.

Para evaluar el tragado de una persona se puede utilizar dos tipos de
procedimiento, los procedimientos clinicos (no-instrumentales) o los procedimientos
instrumentales, (SPA, 2012). Las evaluaciones clinicas proveen informacion con
respecto a la anatomia y fisiologia de la fase oral del tragado y crea una hipotesis del
funcionamiento en la fase faringea (SPA). Por otro lado, las evaluaciones
instrumentales proveen informacion sobre el funcionamiento en las fases oral, faringea
y en algunos casos la esofagica (SPA). El BSE es una evaluacion clinica no-
instrumental, con la cual se debe comenzar cualquier evaluacion para identificar si el
paciente tiene o no desorden de tragado. Segun Bours, et al., (2009), el cernimiento
clinico es importante para identificar pacientes que aspiran de la poblacion en general
con disfagia orofaringea y para iniciar un referido temprano para un diagnostico y
tratamiento para minimizar los riesgos de salud. El valor de la evaluacion clinica no
debe ser subestimado, ya que es la base en donde las subsiguientes decisiones clinicas
se tomaran (SPA). La evaluacion clinica envuelve la evaluacion de la funcion sensorial
y motora y la observacion de la habilidad de tragar del paciente (SPA).

Existen muchos tipos de BSE diferentes, pero no esta claro cual de estos tienen
las mejores propiedades psicométricas y factibles y cuales son las mas faciles de
administrar (Bours, et al., 2009). Un ejemplo de esto es la Toronto Bedside Swallowing
Screening Test (TOR-BSST) (Martino, Silver, Teasell, Bayley, Nicholson, Streiner &

Diamant, 2009). Es un instrumento clinico de cernimiento, simple y sensitivo para
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identificar disfagia en sobrevivientes de ataques al corazon (Martino, Silver, Teasell,
Bayley, Nicholson, Streiner, & Diamant, 2009). TOR-BSST esta adaptada a los
estandares publicados para los instrumentos de cernimiento, en tener alta sensibilidad
(habilidad para detectar aquellos con disfagia) y alto valor predictivo negativo
(habilidad para excluir aquellos sin disfagia) (Martino, et al., 2009). Otro ejemplo de un
BSE es el Mann Assessment of Swallowing Ability (MASA) (Mann, G. 2002). Esta
también es una examinacion para la disfagia que ha sido validada en pacientes que han
sufrido su primer ataque al corazon (Gonzélez-Fernandez, Sein, & Palmer, 2011).
MASA incluye un estimado de riesgo a aspiracion (Gonzalez-Fernandez et al.) que
pueda tener un paciente méas adelante. El BSE es el primer procedimiento a realizar
para diagnosticar disfagia y riesgo de aspiracion, aun asi, su utilidad clinica es limitada
por variabilidad en sensitividad y especificidad (McCullough,Wertz, & Rosenbek,
2001; Ramsey, Smithard, & Kalra, 2003; Splaingard, Hutchins, Sulton, & Chaudhuri,
1988, en Gonzalez-Fernandez et al.). Muchos tipos de esta evaluacién estan validados
para poblaciones con una sola condicion lo cual limita su uso en otros grupos
(Gonzalez-Fernandez at al.). Como los dos mencionados, los cuales estan desarrollados
para ser utilizados con pacientes de ataques al corazon.

En TOR-BSST, MASA y otros Bedside Swallowing Evaluations (BSE) se hace
una serie de tareas generales. Como existen diferentes pruebas de esta evaluacién
inicial, voy a mencionar como generalmente se realiza esta evaluacion clinica no-
instrumental, segln una serie de fases establecidas por la SPA (2012). Primero, se debe
conocer en detalle el historial médico del paciente, que incluya informacién pasada y
presente sobre su estado de salud, e informacion sobre su trasfondo cultural (SPA). Se

deben realizar observaciones inmediatas sobre el estado de alerta del paciente, su estatus
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respiratorio, la habilidad del paciente para participar de una evaluacion de tragado
(SPA). También, se debe evaluar la comunicacion, la cognicion y comportamiento del
paciente, como por ejemplo, su habilidad para seguir instrucciones, sus destrezas
auditivas y visuales o necesidad de un comunicador (SPA). Otro aspecto a evaluar es la
fisiologia orofaringea, como la higiene oral del paciente, los nervios craneales en dicho
mecanismo, Yy la estructura anatomica en general (SPA). Se debe realizar una
evaluacion de alimentacion y prueba oral también, para observar codmo es el proceso de
tragado en el paciente. Por ejemplo se va a observar la coordinacion entre la respiracion
y tragado mientras lo alimentan, si quedan residuos después de tragar el alimento, o los
niveles de fatiga en el paciente (SPA).

Segun Polansky & Ragland (2013) el BSE tiene limitaciones. Estas autoras
indican que la aspiracion no puede ser confirmada ni descartada con el BSE, y
aproximadamente el 40% de los pacientes que aspiran durante un MBSS (modified
barium swallow study) no fueron identificados en el BSE porque no tosieron ni
mostraron otras sefiales visibles (Logemann, 1983, en Polansky & Ragland, 2013). Por
esta razon al realizar este tipo de evaluacion clinica no-instrumental, se debe escoger la
que haya tenido mejor rendimiento. Bours et al., (2009) realizaron un estudio
comparando el Bedside Swallowing Evaluation con otros dos tipos de evaluaciones
instrumentales. Uno de los puntos que destacaron en los resultados del estudio fue que
para ofrecer los resultados mas prometedores como herramienta de deteccion de
disfagia, en cernimiento, se debe utilizar pruebas de agua combinadas con oximetria de
pulso con varios criterios de valoracion (ahogo, tos y cambio de voz) (Bours et al.). A
partir de los resultados que se obtengan de un apropiado BSE, se debe tomar la decision

si es necesario 0 no realizar otros tipos de evaluaciones.



25

Asi que tipicamente, la evaluacién de la habilidad de tragar del paciente y el
riesgo de aspiracion, comienza con una examinacion de cabecera clinica no invasiva,
Bedside Swallowing Evaluation, seguido por la confirmacion a través de una evaluacion
instrumental como la videofluoroscopic swallowing study (VFSS) o la fiberoptic
endoscopic evaluation of swallowing (FEES) (Gonzélez-Fernandez et al., 2011). La
VFESS también se conoce como modified barium swallow (MBS) (WGO, 2007) y la
FEES tambien referida como endoscopia (ASHA, 2013). Segun la literatura, la MBS es
la gold standard para diagnosticar la disfagia (Bours et al., 2009). Por otro lado, de
acuerdo con Bours et al., (2009) ambas, la MBS y la FEES, son consideras como las
gold standard para la evaluacion de disfagia, y su uso requiere de un acceso a un equipo
sofisticado y de especialistas entrenados (Mandysova, P., Skvriiakova, J., Ehler, E. &
Cerny, M., 2011). Estos son los instrumentos de evaluacion mas comunes y faciles
(SPA, 2012) para identificar la disfagia.

Cuando se conoce o0 se tiene sospecha de una disfuncion en el tragado, o el
paciente tiene la presencia de condiciones que estan fuertemente asociadas con
disfuncion de tragado, se realiza la MBS (American College of Radiology [ACR],
2011). La MBS es un procedimiento util y probado para evaluar las fases de tragado
oral y faringea (ACR). Primordialmente es utilizada para la evaluacién de funcion, pero
también puede revelar anomalias estructurales, las cuales pueden ser la causa principal
de la disfuncién en el tragado (ACR). Es una técnica que provee imagenes dindmicas
de la funcion del tragado, mediante la visualizacion del bolo durante el proceso de
tragado (Bours et al., 2009) exponiendo al paciente a radiacion. Estas imagenes pueden
ser transmitidas via Internet, lo que facilita la lectura interpretativa desde sitios remotos,

y también ayuda a predecir el riesgo de pulmonia por aspiracion (WGO, 2007). Segun
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la literatura, se afiade un material de contraste, el sulfato de bario, que permite al bolo
ser perseguido mientras viaja a través del tracto alimenticio (Murray 1999, en Bours et
al.) el eséfago.

Otro de los beneficios del estudio radiografico del tragado, el VFSS o0 MBS, es
su habilidad de evaluar los efectos inmediatos de estrategias, para eliminar la aspiracion
por liquido fino y otros tipos de aspiracion (Logemann & Kahrilas, 1990; Logemann,
Pauloski, Rademaker, & Colangelo, 1997; Martino, Pron, & Diamant, 2004;
McCullough et al., 1999; Ohmae, Logemann, Kaiser, Hanson, & Kahrilas, 1996, en
Logemann, J., Gensler, G., Robbins, J., Lindblad, A., Brandt, D., Hind, J., Kosek, S.,
Dikeman, K., Kazandjian, M., Gramigna, G., Lundy, D., McGarvey-Toler, S. & Miller
Gardner, P., 2008). Este tipo de evaluacion es mencionado en la mayoria de literatura
encontrada, respaldada por evidencia positiva, pero para esto se hace mucho hincapié,
en que debe ser administrada por personal bien capacitado y entrenado, entre ellos se
incluye el pat6logo del habla-lenguaje (PHL). EI PHL debe tener una educacion y
entrenamiento especifico, relacionado a las indicaciones y a la ejecucion del MBS y es
recomendable que tenga la Certificacion de Competencia Clinica en Patologia del
Habla-lenguaje (CCC-SLP) de la American Speech-Language-Hearing Association
(American College of Radiology, 2011). EI PHL debe tener un conocimiento de la
condicion médica del paciente y de sus estatus mental y cognitivo presente (ACR,
2011). Cuando se realiza esta evaluacion, la literatura menciona que examinaciones
especializadas y adicionales pueden ser requeridas para completar la evaluacién del
paciente (ACR).

Por otro lado se encuentra el instrumento de evaluacién FEES. Este ha sido

propuesto en afos recientes, como una herramienta suplementaria para estudiar el
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tragado (Nacci et al., 2008). Es un método seguro y bien tolerado, y se ha encontrado
que es tan valiosa como la MBS en diagnosticar disfagia (Langmore et al. 1991, Rao et
al. 2003, en Bourse et al., 2009). FEES requiere de un paso transnasal, un laringoscopio
flexible por la hipofaringe, en donde el alimento y el liquido pueden ser presentados y la
actividad de tragado puede ser grabada (Murray, 1999, en Bours et al., 2009). Para
ejecutar este método de evaluacion se requiere de un operador con destrezas y de un
equipo especializado (Bours et al., 2009). Por otro lado en comparacion con la MBS,
este método ofrece informacion limitada porque solo investiga la fase faringea (Nacci et
al.).

Sin embargo, con el método de FEES es posible estudiar la sensibilidad laringea
y el reflejo aductor laringeo con una extension conocida como Fiberoptic Endoscopy
Evaluation of Swallowing with Sensory Testing (FEESST) (Schindler, Ginocchio, Peri,
Felisati & Ottaviani, 2010). Otros aspectos positivos de esta examinacion endoscopica
es que puede controlar facilmente complicaciones, como incomodidad, nduseas, vomito
y espasmos laringeos (Nacci et al., 2008). Ademas, puede repetirse, es econémica,
investiga el componente motor, y si hay penetracion del bolo en la via aérea, puede ser
visualizado (Nacci et al., 2008). Otras evaluaciones instrumentales son la manometria,
el high resolution impedance manometry, ultrasonido, nuclear scintigraphy,
manofluography, radionuclide milk scanning, y monitoreo de pH por 24 horas (SPA,
2012). Algunos de estos procedimientos son usados por un personal médico y le
pueden proveer al PHL informacion valiosa adicional (SPA).

La disfagia puede ser trabajada por diferentes profesionales dentro del campo de
la salud. Médicos de cabecera, enfermeras, neurélogos y como ya he, mencionado

PHL. Estos son algunos de los que componen el equipo multidisciplinario para atender
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a las personas con disfagia. Los PHL pueden proponer intervenciones de manejo
apropiado y estas deben cumplirse estrictamente por los miembros de la familia, los
cuidadores y por el equipo multidisciplinario (Dalton, Caples & Marsh, 2011). Como
en toda condicidn, donde se redacta un plan tratamiento para modificar ciertos patrones
de tareas diarias, es importante seguirlo para que puedan ocurrir cambios beneficiosos
en la salud del paciente. Por eso la comunicacion y la colaboracion entre todos los
miembros del equipo multidisciplinario debe ser la piedra angular del manejo de la
disfagia (Dalton, Caples & Marsh, 2011). El tratamiento determinado va a depender de
los problemas que el paciente este enfrentando (ASHA, 2013). Y maés aln para los
ancianos, donde una sola estrategia no es apropiada para todos ellos (Sura, Madhavan,
Carnaby & Crary, 2012). Hay una variedad de estrategias para trabajar con la disfagia,
por lo que voy a mencionar las mas generales, y definir algunas de las méas
mencionadas, ya que dentro de cada enfoque de manejo hay una diversidad de técnicas
disponibles.

Como la disfagia puede poner en peligro la vida del paciente, al no ser
debidamente atendida, se debe tener una gran diligencia al manejarla. Por esta razon,
algunos de los objetivos del tratamiento y el manejo para la disfagia son maximizar la
seguridad, la eficiencia y la efectividad de la funcion del tragado y optimizar la calidad
de los aspectos de la vida asociados con comer, beber y alimentacion en general, los
cuales a su vez, son parte de los aspectos culturales y sociales (SPA, 2012). Las
compensaciones son estrategias de intervencion utilizadas para personas que se
anticipan a mejorar, y son vistas como ajustes a corto plazo para el paciente de los
alimentos y liquidos que consume o del medio ambiente, para mantener una buena

nutricion y alimentacion (Sura et al., 2012). Las estrategias compensatorias pretenden
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tener un beneficio inmediato en la funcion del tragado, a traves de ajustes posturales del
paciente, maniobras de tragar, y modificaciones en la dieta, entre otros (Sura et al.,
2012). Estas técnicas estan destinadas a alterar el fluir del bolo de una manera que
compensa para la funcion orofaringea comprometida, sin cambiar la fisiologia
subyacente (SPA).

Por otro lado esta la rehabilitacion del tragado como otro enfoque de manejo
disponible para la disfagia. El objetivo de esta estrategia es mejorar la fisiologia del
tragado alterado y como muchos enfoques de rehabilitacion, incorporar algun tipo de
gjercicio para esto (Sura et al., 2012). A través de los cambios alcanzados en la mejoria
de la anatomia y fisiologia, realizando ejercicios para mejorar la fuerza, la rapidez,
ritmo y la coordinacién de los musculos, se promueve un proceso de tragado seguro y
eficiente (SPA, 2012). Existen muchos ejercicios bajo este enfoque de rehabilitacion.
El Masako manoeuvre trabaja el masculo glosofaringeo (Fujiu & Logemann, 1996), el
Shaker or Head Lift Maneuver, que fortalece el complejo suprahioideo para mejorar la
elevacion hiolaringea (Shaker, Kern, Bardan, Taylor, Stewart, Hoffman et al., 1997) y la
estimulacion eléctrica, donde se aplica corrientes eléctricas de bajo voltaje al tejido
muscular, causando la contraccién de las fibras musculares (Ludlow, Humbert, Saxon,
Poletto, Sonies, Crujido, 2007, en (SPA). Segun Sura y sus colegas (2012) estos
gjercicios trabajan con el mecanismo de tragado entero, y no s6lo subsistemas como
otros enfoques. Este programa toma tres semanas con secciones diarias para
completarse (Sura et al.). Se ha utilizado en pacientes con disfagia cronica y ha
reportado excelentes mejorias funcionales en ellos, ademas de que mejora la fuerza, el

movimiento y el ritmo del tragado (Sura et al.). En conclusion, todas estas técnicas,
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mejoran la fisiologia y la funcién del tragado fortaleciendo los musculos necesarios para
completar este proceso.

Enfermedades y condiciones mas comunes que causan disfagia

La disfagia es un trastorno del tragado que puede presentarse a cualquier edad.
Ya sea en la poblacién de infantes, nifios, adolecentes, adultos o ancianos, si nacen o
desarrollan alguna condicion que afecte el proceso de tragado, pasan a tener disfagia.
Basicamente, cualquier cosa que cause problemas en el cuello y la cabeza o en los
nervios que van a la boca o a la garganta, puede conducir a problemas de tragado
(ASHA, 2013). Esto porque las causas mas comunes para la disfagia estan relacionadas
a condiciones fisicas 0 médicas subyacentes (SPA, 2012). La poblacién geriatrica es
una poblacion que tiene un alto riesgo a desarrollar disfagia, ya que con el aumento en
su edad, son mas propensos a desarrollar condiciones médicas ligadas a esta. Por
ejemplo, la prevalencia de ciertas condiciones aumenta con la edad, un 8.1% de las
personas mayores de 65 afios de edad estan reportando ataques cerebrovasculares e
igualmente la prevalencia de demencia aumenta con la edad, un 30% de los 85 afios en
adelante y un 37% de los 90 afios en adelante tragado (Sura et al., 2012). Estas son
algunas de las condiciones mas propensas para la disfagia, por lo que aumenta la
probabilidad para desarrollarla. Segun la literatura, la prevalencia de disfagia en los
ancianos es de un 33% (Roy, Stemple, Merrill & Thomas, 2007, en Mandysova,
Skvrnakova, Ehler & Cerny, 2011). Tomando en cuenta estas estadisticas, es
importante conocer cudles son las condiciones mas comunes que se pueden desarrollar
durante el envejecimiento, que aportan a ese aumento en el por ciento de la disfagia.

Muchos trastornos neuroldgicos, que van desde condiciones estaticas a los

trastornos progresivos, pueden afectar el mecanismo de la deglucién (Bours, Speyer,
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Lemmens, Limburg & Wit, 2009). Dentro de las condiciones neurodegenerativas mas
comunes que causan disfagia se encuentran la demencia, la cual esta relacionada con
otras dos enfermedades comunes la enfermedad de Parkinson y la enfermedad de
Alzheimer. La demencia es una consecuencia comun de una serie de enfermedades en
el sistema nervioso central degenerativas que afecta a los adultos mayores (Brookshire,
2007). Esta condicion causa un impedimento en la memoria, el intelecto y la cognicion
(Brookshire). Ademas altera el comportamiento y la personalidad, e impedimentos
fisicos como desordenes de movimiento o disturbios sensoriales también pueden
acompariar la demencia (Brookshire).

La demencia una enfermedad que como he descrito afecta al paciente en muchas
areas, y necesita asistencia de un cuidador o encargado que vele por él y lo ayude a
realizar sus tareas basicas. Un estudio llamado CASCADE (Choices, Attitudes, and
Strategies for Care of Advanced Dementia at the End-of-Life) (Mitchell, Teno, Kiely,
Shaffer, Jones & Prigerson, 2009 en Mitchell, Black, Ersek, Hanson, Miller, Sachs,
Teno & Morrison, 2012) siguid el curso clinico de 323 pacientes con demencia
avanzada en hogares de cuido extendido. Dicho estudio indicé que de 41% de estos
paciente tuvieron pulmonia y un 86% de ellos desarrollaron un problema alimenticio
(Mitchell et al., 2012). Estos por cientos pueden ser caracteristicos de disfagia, ya que
los problemas alimenticios son sintomas de este desorden, y la pulmonia puede surgir
por complicacién de la disfagia. La prevalencia de la disfagia en los pacientes con
demencia es de un 45% (Sura, Madhavan, Carnaby & Crary, 2012). La razén de esto es
por el comportamiento de los pacientes con demencia al comer. Comunmente estos
pacientes han demostrado un lento proceso al tragar su alimento y esto aumenta el

tiempo para terminar de comer y subsecuentemente esto aumenta el riesgo para un
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status nutricional pobre (Sura et al., 2012). En adicidn, usualmente los pacientes con

demencia tiene dificultades para alimentarse solos, esto puede conducir a la pulmonia
(Sura et al.). Por estas razon la demencia es una de las condiciones que cominmente

causa el desorden de tragado.

Por otro lado, la demencia a menudo ocurre como el sintoma primario de una
enfermedad neurologica, como por ejemplo la enfermedad de Alzheimer (Brookshire,
2007). Laenfermedad de Alzheimer es otra de las enfermedades mas comunes que
causa disfagia. La causa de esta enfermedad aun no se conoce. En cuanto a sus
sintomas, su desarrollo difiere entre los pacientes, sugiriendo que no todos los casos de
la enfermedad de Alzheimer son causados por los mismos procesos patoldgicos
(Brookshire). Esta enfermedad es caracterizada por el progresivo deterioro del intelecto
(Brookshire). Sus primeros sintomas son sutiles como fallos en la memoria,
desorientacion, excepto en ambientes familiares, y alteraciones en el humor
(Brookshire). Mientras la enfermedad avanza, los sintomas también empeoran. El
paciente puede terminar con déficits motores profundos (rigidez y espasticidad),
incontinencia completa, y pérdida de casi todas sus habilidades cognitivas e
intelectuales (Brookshire).

En los Estados Unidos mas de cinco millones de personas tienen la enfermedad
de Alzheimer, y se piensa que para el 2050 este numero alcance los 13 millones de
personas (Mitchell, Black, Ersek, Hanson, Miller, Sachs, Teno & Morrison, 2012). La
enfermedad de Alzheimer en el 2009, fue la sexta causa de muerte mas comun en los
Estados Unidos, esta clasificacion ha aumentado de manera constante durante los
ultimos diez afios (Mitchell et al., 2012). Una gran cantidad de personas esta siendo

afectada por esta enfermedad y por las consecuencias y condiciones que también se
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desarrollan junto con ella. Como ya mencioné, la demencia puede surgir a causa de esta
enfermedad, por lo que igualmente se deteriora todo lo relacionado al proceso de
tragado. En la enfermedad de Alzheimer las habilidades motoras no se afectan hasta las
ultimas etapas, donde el sistema piramidal se envuelve causando debilidad y paralisis
(Brookshire, 2007). Por lo que las personas con esta enfermedad usualmente mueren de
pulmonia por aspiracion o por infeccion, cinco o diez afios después que son
diagnosticados (Brookshire).

La demencia también puede aparecer en las Ultimas etapas de enfermedades del
sistema extra-piramidal, como la enfermedad de Parkinson (Brookshire, 2007). La
enfermedad de Parkinson es una enfermedad degenerativa que afecta el nicleo en el
cerebro medio y en el tallo cerebral (Brookshire). Especificamente causada por el
deterioro de las neuronas dopaminérgicas en el ganglio basal y el tallo cerebral,
afectando la produccién de dopamina, neurotransmisor que inhibe la actividad neural y
previene los movimientos involuntarios (Brookshire). Los sintomas mas comunes de la
enfermedad de Parkinson son la abolicidn en los movimientos, pérdida de balance
(Brookshire), musculos rigidos, tiesos y congelados, lentitud en los movimiento y en el
70% de los casos se puede presentar el tremor y puede afectar el tragado (Heisters,
2011). Ademas de afectar el movimiento en las personas, la enfermedad de Parkinson
también puede causar cansancio, dolor y depresion (Heisters). Esta enfermedad esta
caracterizada por el lento deterioro progresivo de las funciones mentales y motoras
(Brookshire). Por eso, naturalmente, los procesos motores del tragado también se ven
afectados. La prevalencia de disfagia en la enfermedad de Parkinson es de un 32%

(Walker, Dunn & Gray, 2011, en SPA, 2012). Ademas como Yya habia mencionado, la
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demencia también surge en esta enfermedad. De un 15% a un 20% de los pacientes con
la enfermedad de Parkinson desarrollan demencia (Brookshire).

Otra condicion que puede causar disfagia es el ataque cerebrovascular conocido
como CVA, por sus siglas en inglés, o como stroke. El stroke es un término genérico
para dafo cerebral por la ruptura vascular, ya sea pérdida de suministro de sangre o
sangrado (Brookshire, 2007). La mayoria de los CVAs ocurren en la arteria cerebral
media (Hughes, 2012). Los sintomas mas comunes del CVA son debilidad abrupta o
entumecimiento de un lado del cuerpo, deterioro abrupto de la vision, especialmente en
un ojo, dificultad para hablar o entender el habla, junto con un repentino dolor de
cabeza severo (Brookshire). Al tener estos sintomas, en ese preciso momento la
persona esta sufriendo de un CVA. Los CVAs pueden ser isquémicos (privado de
sangre) o hemorragicos (causado por sangrado) (Brookshire). Depende del area en el
cerebro gue se quede sin el suministro de sangre, sera el dafio en el tejido cerebral, por
lo que los efectos varian. Cuando el CVA afecta los nervios relacionados al proceso de
tragado, entonces surge la disfagia. Algunos pacientes recuperan sus funciones
espontaneamente dentro del primer mes luego del stroke, y otros pacientes mantienen su
dificultad en el tragado luego de los seis meses (Sura, Madhavan, Carnaby & Crary,
2012).

Los CVAs contintian siendo la tercera causa de muerte en los Estados Unidos
(Ennen & Zerwic, 2010). Y la disfagia es altamente prevalente luego del CVA en un
30%-65% (Sura, Madhavan, Carnaby & Crary, 2012). En los Estados Unidos, la
Agency for Healthcare Research and Quality estima que sobre 300,000-600,000
personas experimentan disfagia como resultado de un stroke (Sura et al., 2012).

Algunas complicaciones relacionadas a la disfagia luego del stroke son la pulmonia, la



35

malnutricion, la deshidratacion y el aumento en la mortalidad (Sura et al.). Por la falta
de sangre en algun area del cerebro, el sistema nervioso motor y el sistema nervioso
sensorial se pueden ver afectados, y para el proceso de tragado estos dos sistemas deben
estar intactos (Parker & Power, 2013). Por esta razon el CVA es otra causa comun para
los problemas de tragado o disfagia.

Para finalizar, la disfagia puede ser causada cuando el cerebro recibe un mal
golpe, afectando alguna area de este, o sea por un trauma encefaloraquideo (traumatic
brain injury), o por sus siglas en inglés, TBI. Los TBIs son el resultado de fuerzas
externas abruptas que actan en el craneo y en el cerebro, como cuando un objeto en
movimiento como una bala, una tabla, o una pelota golpea la cabeza, o la cabeza en
movimiento golpea un objeto fijo, como un arbol o el suelo (Brookshire, 2007).

Cuando las heridas fracturan el craneo o lo perforan, desgarrando las meninges
cerebrales, se les conoces como lesiones abiertas, donde la lesion es penetrante
(Brookshire). Y las lesiones donde el craneo y las meninges permanecen intactas, se les
conoce como lesiones cerradas en la cabeza (Brookshire). Los adultos mayores, junto
con los infantes, son mas propensos a experimentar TBIs en comparacion con la
poblacién en general, excepto los jovenes adultos (Brookshire). Esto sucede porque los
envejecientes tienden a tener mas caidas y accidentes, al no poseer la misma agilidad
por el envejecimiento y estas caidas segun su magnitud pueden ocasionar un TBI.

Dentro de los problemas fisicos que pueden resultar de un TBI, estan la pérdida
de audicién, tinnitus, dolores de cabeza, convulsiones, mareos, nauseas, vision borrosa y
reduccidn en la fuerza y coordinacion en el cuerpo, brazos y piernas (ASHA, 2013).
También, la personas puede presentar problemas en la comunicacion social, y las

dificultades cognitivas son bien comunes en estos pacientes (ASHA). En relacion
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directa a la disfagia, los musculos de los labios y lengua pueden debilitarse o pueden
volverse menos coordinados luego de un TBI (ASHA). El paciente puede enfrentar
problemas en hablar claramente, o lo suficientemente alto para ser escuchado en una
conversacion, o podria no hablar por la debilidad tan grande en dichos musculos
(ASHA). Al igual que todas estas funciones se ven afectadas, la debilidad de estos
musculos también pueden limitar la habilidad para masticar y tragar efectivamente
(ASHA).

Otras causas fisioldgicas que podrian causar disfagia son la myasthenia gravis,
cerebral palsy, la enfermedad de Huntington, cualquier tumor en el tracto aerodigestivo,
e incluso la quimioterapia (Sura, Madhavan, Carnaby & Crary, 2012). En adicion,
Vaiman, Shoval & Gavriel indicaron (2008 en SPA, 2012) que la disfagia también
puede manifestarse por condiciones psicoldgicas y psiquiatricas. En los ancianos es
natural que los musculos del cuerpo cambien, incluyendo los musculos necesarios para
Ilevar a cabo el proceso de tragado. Todos estos cambios son relacionados a la edad.
Ademas de perder la fuerza y la agilidad en sus masculos, también pierden fuerza 'y
agilidad en el resto de su cuerpo y desarrollan condiciones que ponen en riesgo su salud
y los hace més vulnerables a desarrollar enfermedades que empeoran su estado. Las
condiciones y enfermedades mencionadas, son algunas que comdnmente desarrollan los
envejecientes y aumentan la incidencia en desarrollar disfagia.

Calidad de vida

La calidad de vida (QOL, por sus siglas en inglés) debe cubrir todos los aspectos
individuales e importantes que componen la vida de una persona. Debe incluir lo que la
persona disfruta realizar en su diario vivir y las tareas basicas y generales que se

necesitan alcanzar para un bienestar fisico y saludable. Con el paso de los afios los
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envejecientes enfrentan dificultades que cominmente tienen un efecto negativo en sus
actividades diarias (Cassol, Galli, Zamberlan & Dassie-Leite, 2012) afectando su QOL.
Estas dificultades pueden aumentar en los envejecientes que no estan es sus hogares.
En la poblacion geriatrica que viven en centros de cuido extendido, y por alguna
condicion no pueden realizar tareas basicas por si solos, la QOL se puede ver afectada
aun mas. Diariamente muchos de ellos dependen de otras personas para realizar
basicamente todo lo que influye en su QOL, y a veces estas personas encargadas no lo
hacen de la forma mas beneficiosa para los envejecientes. Especificamente con la
alimentacion, lo que puede ser una actividad para disfrutarse ya sea sélo, o en
compafiia de otras personas como actividad social. Las personas que trabajan con esta
poblacién dentro del contexto de centros de cuido, deben tomar en cuentan que muchos
de los envejecientes ya no disfrutan la hora de comer y tampoco participan de
actividades sociales, por lo que estos momentos de la hora de comer, influyen mucho en
su QOL. Estos comportamientos no solo se pueden observar en estas condiciones,
también pueden sucederles a personas independientes o que no dependan de ayuda para

poder realizar tareas diarias.

Se han desarrollado muchas definiciones para QOL. Pero de acuerdo con
Cassol, Galli, Zamberlan & Dassie-Leite (2012), la mayoria de los autores dicen que las
expectaciones, estandares y preocupaciones con respecto al ambito fisico, social,
psicologico y espiritual deben ser contemplados dentro de la evaluacion de la QOL, con
el objetivo de capturar la experiencia personal de cada individuo. Estas areas incluidas
por dichos autores, me parecen las mas completas para definir la QOL, ya que cubren
todos los aspectos importantes que influyen en el bienestar fisico y emocional de una

persona. En adicion, Cassol y sus colaboradores (2012), mencionan que la opinién de
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los pacientes sobre su posicion en la vida debe ser considerada, en ambos contextos, el
social y en el sistema de valores en donde viven y en relacion a sus metas. Cada uno de
estos aspectos se debe tomar en consideracion en los pacientes que puedan estar

presentando problemas en su tragado.

Como ya se ha discutido, la disfagia afecta el proceso de tragado. Cualquier
persona con déficits anatémicos o fisioldgicos en la boca, faringe laringe y eso6fago
(Sura, Madhavan, Carnaby & Crary, 2012) o con enfermedades neurodegenerativas y
psicoldgicas/psiquiatricas, pueden demostrar sintomas de disfagia. En los pacientes con
este trastorno que necesitan de una enfermera o de alguien dentro del personal en el
centro de cuido para alimentarse, su QOL puede ser afectada positivamente o
negativamente, de acuerdo a como se maneje esta actividad. Como resultado necesitan
un cuidado apropiado si tienen problemas de tragado. Por las consecuencias de la
disfagia que amenazan la vida, como la malnutricién, deshidratacion y pulmonia, entre
otras, la urgencia de proveer cuidado ha suscitado una respuesta enorme de muchos
profesionales en la industria del cuidado de la salud (Robbins, Butler, Daniels, Gross,
Langmore, Lazarus, Martin-Harris, McCabe, Musson & Rosenbek, 2008). Para proveer
el mejor cuidado, es importante conocer la QOL durante el tratamiento y la

recuperacion de los problemas de tragado desde la perspectiva del mismo paciente.

Investigaciones anteriores han demostrado que los envejecientes que han
experimentado disfagia han tenido una disminucién en su calidad de vida (Leow,
Huckabee, Anderson & Beckert, 2009). Sura y colaboradores (2012) también indican
que las complicaciones que causa la disfagia impactan el bienestar social y fisico de los
pacientes, y la calidad de vida. Para disminuir los efectos negativos de los problemas de

tragado en la calidad de vida se necesita de tratamientos y programas de rehabilitacion
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que funcionen. Los tratamientos exitosos para la disfagia no solo beneficia a los
individuos con referencia a la ingesta oral de alimento y liquido, sino que también
extiende el beneficio al estatus nutricional y a la prevencion de morbilidades
relacionadas como la pulmonia (Sura et al., 2012). Por otro lado algunos programas de
rehabilitacion son especificos para trabajar con la funcion de tragado, y otros se enfocan
en fortalecer subsistemas de tragado individualmente (Sura et al.). Pero cada uno de
estos programas comparten una meta en comun, mejorar la fisiologia del tragado dafiada
(Suraetal.). Laclave es que ambos manejos para los problemas de tragado sean
exitosos. Por eso es importante que se proporcione el tratamiento y programa de
rehabilitacion correcto que mas se ajuste a la condicion del paciente con problemas de
tragado, para que la calidad de vida del paciente sea positivamente impactada durante el
tratamiento y la recuperacion. Para poder asegurarse que el manejo de estos problemas
de tragado esta beneficiando la QOL y no afectandola, sean desarrollado diferentes

instrumentos de medicion para evaluar la calidad de vida.

El primer instrumento es The World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL). Segun el World Health Organization (WHO, 2013) este comenz6 como
un proyecto en el 1991, con el objetivo de desarrollar un instrumento de evaluacion de
la calidad de vida comparable con cruce cultural internacionalmente. EI WHOQOL
evalUa la percepcion del individuo en el contexto de su cultura y sistema de valores, y
sus metas personales, estandares y preocupaciones (WHO). También estd enfocada
alrededor de la definicion de calidad de vida abogada por WHO, la cual incluye la
cultura y el contexto los cuales influyen la percepcion del individuo, y el concepto que
tengan de su calidad de vida describe su salud (WHO, 2004). El instrumento de

WHOQOL es una medida relacionada a la salud y completada por el paciente mismo.



40

Fue desarrollado colaborativamente por el grupo WHOQOL en un namero de centros
mundialmente, en 15 lugares, simultdneamente y han sido extensamente probado

(WHO).

Por otro lado, el International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF) (2001), es una clasificacién de salud y de dominios relacionados a la salud
(WHO, 2013). Estos dominios se clasifican desde perspectivas social, individual y
corporal por medio de dos listas, una lista de las funciones del cuerpo y estructura y una
lista de dominios de la actividad y participacion (WHO). Dado que el funcionamiento y
la discapacidad de una persona ocurre en un contexto, el ICF también incluye una lista
de factores ambientales, esto le permite al ICF registrar el impacto del medio ambiente
sobre el funcionamiento de la persona (WHO). EIl ICF también fue creado por el WHO,
para medir la salud y la discapacidad, tanto a nivel individual como poblacional
(WHO). Reconoce que cada ser humano puede experimentar una disminucion en la
salud y por lo tanto experimentan algun grado de discapacidad, reconociéndola como
una experiencia humana universal (WHO). Al cambiar el foco de causa a impacto, pone
todas las condiciones de salud en una misma linea, lo que les permite a los pacientes,
ser comparados usando una métrica comun, la regla de la salud y la discapacidad

(WHO).

Otro conocido instrumento de medicidn es el Health-Related Quality of Life
(HRQOL). Mas que un instrumento, es un concepto multidimensional para evaluar la
salud fisica y mental de las personas, que ha ido evolucionando desde el 1980 (CDC,
2011). Ayuda a determinar la carga de enfermedades prevenibles, lesiones y
discapacidades y puede proporcionar nuevos y valiosos conocimientos a las relaciones

entre HRQOL vy los factores de riesgo (CDC). Segun el CDC la medicion de HRQOL


http://www.cdc.gov/hrqol/index.htm
http://www.cdc.gov/hrqol/index.htm
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ayudara monitorear el progreso en alcanzar los objetivos de salud de la nacion. A través
de su analisis de datos puede identificar subgrupos con relativamente mala percepcion
de salud y ayuda a guiar las intervenciones para mejorar sus situaciones y evitar
consecuencias mas graves (CDC). La interpretacion y la publicacién de estos datos
pueden ayudar a identificar las necesidades para las politicas de salud y la legislacion,
ayudar a asignar recursos en funcién de las necesidades no satisfechas, orientar el
desarrollo de planes estratégicos, y monitorear la efectividad de las amplias
intervenciones comunitarias (CDC). La evaluacion de HRQOL es una herramienta de
salud publica particularmente importante para las personas mayores en una época en
que la esperanza de vida es cada vez mayor, con el objetivo de mejorar los afios
adicionales, a pesar de los efectos sobre la salud acumulativos asociados con el

envejecimiento normal y los procesos de enfermedades patolédgicas (CDC).

Otros instrumentos para evaluar la QOL en pacientes con problemas de tragado
son el MD Anderson Dysphagia Inventory (MDADI), Quality of Life Index (QLI) y
Linear Analogue Self-Assessment (LASA). EI MDADI es un instrumento especifico
para evaluar la calidad de vida en disfagia validado (Raber-Durlacher, Brennan,
Verdonck-de Leeuw, Gibson, Eilers, Waltimo, Bots, Michelet, Sollecito, Rouleau,
Sewnaik, Bensadoun, Fliedner, Silverman & Spijkervet (2012). EIl mismo consiste de
20 preguntas con subescalas globales, emocionales, funcionales y fisicas (Raber-
Durlacher et al.). EI QLI fue desarrollado por Caro Estwing y Marjorie Powers en 1984
para medir la calidad de vida en términos de satisfaccion con la vida (Ferrans & Powers,
1998). Este instrumento mide satisfaccion e importancia en cuanto a los aspectos de la
vida en cuatro dominios: salud y funcionamiento, psicologico/espiritual, social y

econdmico y familia (Ferrans & Powers, 1998). Por otro lado, LASA, es una medida
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psicométrica breve de calidad de vida, validada (Locke, Decker, Sloan, Brown, Malec,
Clark, Rummans, Ballman, Schaefer & Buckner, 2007). Este instrumento incluye en su
medicion el bienestar fisico, emocional, espiritual e intelectual (Locke et al.).

Para finalizar, otro instrumento muy utilizado para medir la calidad de vida es el
Quality of Communication Life Scale (ASHA QCL), creado por ASHA (ASHA, 2005).
La ASHA QCL surgio de una necesidad general de un instrumento valido y fiable
disefiado especificamente para la evaluacion de QOL de la comunicacién para los
adultos con trastornos de comunicacién neurogenicos (afasia, trastornos de la
comunicacion cognitivos, y disartria) (ASHA). La calidad de vida de comunicacién se
define como la medida en que los actos de comunicacién de una persona, influenciado
por factores personales y ambientales, y filtrado a través de la propia perspectiva de una
persona, permite la participacion significativa en situaciones de la vida (ASHA). La
ASHA QCL captura informacion sobre el impacto de un trastorno de comunicacion en
las relaciones de un adulto, su comunicacion, su interaccién, su participacion en la vida
social, en el ocio, en el trabajo y las actividades de educacién y en la calidad de vida en
general (ASHA). Su objetivo es proporcionar informacion sobre los efectos
psicosociales, vocacionales y educativos de tener un impedimento de comunicacion. En
adicion, este instrumento se puede utilizar para ayudar en la planificacion del
tratamiento, la priorizacién de los objetivos, el asesoramiento, y la documentacion de
los resultados (ASHA, 2005). Y se puede utilizar para suplementar otras medidas de

deterioro o la comunicacion funcional (ASHA, 2005).

SWAL-QOL.: Desarrollo, proposito, hallazgos/resultados e impacto en la

vida de los pacientes
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El bienestar es un estado de satisfaccion que todo envejecientes con problemas
de tragado debe tener como meta. Es importante que estos envejecientes obtengan el
mejor servicio, manejo, tratamiento, etc., en vista de mejorar su calidad de vida. Hay
evidencia reciente que sugiere una relacion significante entre la calidad de vida en
tragado y depresion (Leow, Huckabee, Anderson & Beckert, 2009). Este dato debe ser
alarmante para los envejecientes, o familiares y amigos de envejecientes que puedan
experimentar problemas en su tragado. Con la identificacion de esta condicion y el
entendimiento de sus efectos emocionales, puede alcanzarse un manejo apropiado para
esta. Definitivamente un buen tratamiento puede ayudar a mejorar la calidad de vida,
pero esto se debe afirmar desde la perspectiva del mismo paciente. Como he discutido,
se han desarrollado muchos instrumentos de evaluacion para la calidad de vida. Dichos
instrumentos evaltan la calidad de vida desde la perspectiva del paciente tomando en
cuenta su enfermedad y el efecto de esta en su bienestar general. Para propdsitos de
este estudio, es necesario un instrumento que también evalte el QOL, pero desde la
perspectiva de una persona con problemas de tragado. Para esto se va a utilizar la
adaptacion transcultural realizada en Espafia (Zaldibar-Barinaga, Miranda-Artieda,
Zaldibar-Barinaga, Pinedo-Otaola, Erazo-Presser & Tejada-Ezquerro, 2013) de Quality
of Life Questionnaire (SWAL-QoL) (Apéndice A), instrumento que evalUa el impacto

de los problemas de tragado en la calidad de vida.

El tragado y el comer en general no solo envuelve la ingesta psicologica de
alimento, sino que también envuelve experiencias sociales, psicoldgicas y culturales
importantes (McHorney, Martin-Harris, Robbins & Rosenbek, 2006). Cuando los
autores de este instrumento reconocieron este hecho, desarrollaron el instrumento de

resultados SWAL-QOL (McHorney et al., 2006). EI SWAL-QOL fue desarrollado en


http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0048712013000169
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0048712013000169
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0048712013000169
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0048712013000169
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0048712013000169
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0048712013000169

44

el 2000 por McHorney et al. como un instrumento especifico de disfagia, basado en el
paciente, con el proposito de evaluar el impacto de los problemas de tragado en el
calidad de vida en los pacientes con disfagia (Bogaardt, Speyer, Baijens & Fokkens,
2009). Este instrumento fue desarrollado para ser usado en investigacion efectiva y en
investigacion clinica (McHorney et al.). Inicialmente el SWAL-QOL se derivo de 185
items y se redujo a un cuestionario de 93 items (Bogaardt et al., 2009). Luego se redujo
nuevamente a dos cuestionarios diferentes, el SWAL-QOL de 44 items enfocado en la
QOL con la disfagia y el SWAL-CARE, un cuestionario de 15 items que evalla la
terapia de disfagia desde la perspectiva del paciente (Bogaardt et al.). El SWAL-QOL
consiste en 10 conceptos de calidad de vida (carga general, seleccién de comida,
duracion de la hora de comer, deseo de comer, miedo a comer, suefio, fatiga,
comunicacion, salud mental y funcionamiento social) con un total de 30 items y una
serie de 14 items para proveerle a los investigadores clinicos y practicantes informacion
sobre los sintomas (Bogaardt et al.).

Algunos hallazgos de estudios que han utilizado el SWAL-QOL han demostrado
como la disfagia afecta la calidad de vida segun los resultados obtenidos de este
instrumento. McHorney y sus colaboradores (2006) realizaron un estudio donde se
evalud la covarianza de las escalas SWAL-QOL y SWAL-CARE, con cuatro medidas
de flujo del bolo clinicamente importantes, que se relacionan con las caracteristicas
fisiopatoldgicas de la disfagia orofaringea en adultos. Uno de sus resultados en donde
el alimento semisolido resultd en un puntaje mas bajo en el SWAL-QOL, fue indicador
que el impedimento faringeo con aclaramiento incompleto del bolo desde la faringe,
contribuye a la percepcion del paciente de un problema de tragado, por lo tanto, reduce

la QOL.
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También, Bogaardt, Speyer, Baijens & Fokkens (2009) utilizaron el SWAL-
QOL para su estudio. Estos autores usaron una traduccion al lenguaje holandés,
realizada de acuerdo al proceso de traduccion y retrotraduccidn descrito en las guias
internacionales (Guillemin, Bombardier, Beaton, 1993 en Bogaardt et al., 2009). De
este proceso surgio la version en holandés del SWAL-QOL, llamado SWAL-QOL-NL.
En su estudio los autores compararon la SWAL-QOL-NL con otro instrumento de
medicion, Euroqol. Es un instrumento estandarizado para medir los resultados de la
salud de un paciente (Bogaardt et al.). Es aplicable a todas las condiciones y
tratamientos, y provee un perfil descriptivo simple y un valor de indice Unico para el
estatus de salud (Bogaardt et al.). Al compararlo con este dltimo, los autores
concluyeron en que el SWAL-QOL-NL probd ser seguro para medir la QOL en
pacientes con disfagia orofaringea (Bogaardt et al.).

Conocer la calidad de vida de los pacientes con disfagia es de suma importancia.
De hecho entre las metas de Healthy People 2010, se incluyen mejorar la calidad de
vida como un objetivo de salud nacional (Department of Health and Human Services,
2010 en McHorney, Martin-Harris, Robbins & Rosenbek, 2006). De esta misma forma
Fadan and Leplege (1992 en (McHorney et al., 2006) mencionaron que la evaluacién
de QOL es enteramente compatible con la obligacion moral de la medicina para hacer el
bien. Y también mencionaron que la calidad de vida es menos ajena a los resultados de
la propia evaluacién del paciente, que los indicadores bioldgicos tradicionales. Mas
importante adn, las puntuaciones de QOL han demostrado en ser predictivas de la
mortalidad (McHorney et al.), por lo que se puede usar dicha informacion para asistir al
paciente en las areas negativamente impactadas, segun los resultados de la evaluacién.

Las herramientas QOL podrian ser parte del equipo de un médico de herramientas de



46

prondstico, ya que las puntuaciones dentro de los rangos anémalos podrian ser
considerados como marcadores fisicos 0 mentales de perturbaciones clinicamente
(McHorney et al.). En casos como estos, los medicos, o los profesionales que estén
evaluando podrian atender la deficiencia a tiempo, y mejorar la calidad de vida de la
persona.

“La heterogeneidad en el envejecimiento debe ser considerada, especialmente
cuando la percepcion del envejecientes es enfatizada” (Cassol, Galli, Zamberlan &
Dassie-Leite, 2012, p.224). Como ya habia mencionado, los problemas de tragado
pueden surgir con resultado del envejecimiento o por alguna condicion. Por esto es
importante aclarar la diferencia entre deglucion adaptada y deglucién alterada (Cassol,
etal., 2012). Ladeglucion alterada esta relacionada a disfagia, incluyendo dificultad
para coordinar la masticacion, el tragado y la respiracion, principalmente causado por
strokes, trauma cerebral, demencia, cancer de cabeza y cuello y tumores cerebrales
(Cassol). Por otro lado, la deglucion adaptada esta relacionada a presbifagia, la cual
corresponde al envejecimiento fisioldgico del mecanismo del tragado (Cassol). Sefiales
de presbifagia pueden presentarse en diferentes formas, comprometiendo
principalmente una o mas fases del tragado (Cassol). Algunos cambios comunes en el
envejecimiento que pueden causar un impacto negativo son la alteracion del cierre
labial, paso oral lento, acumulacién de residuos en el vestibulo, reduccion en la fuerza
de la masticacién y en la elevacion de la laringe (Cassol). “Estas alteraciones
funcionales y morfoldgicas pueden agravarse si problemas asociados de la cavidad oral
ocurren, como pérdida de dientes, queja comun entre los envejecientes con respecto al
tragado” (Cassol, p.224). La solucién a estos problemas han surgido, pero sus

beneficios dependen de la adaptacion del envejeciente (Cassol). La vejez puede tener
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repercusiones en el tragado, sin tener que pasar por una condicion alterando el tragado,

si no debilitando sélo su funcionalidad y fisiologia.

En diferentes paises, se ha investigado como los problemas de tragado afecta la
calidad de vida en esta poblacion con el SWAL-QOL, pero en Puerto Rico este
instrumento no ha sido utilizado. Una traduccion de este instrumento para el espafiol
puertorriquefio no se ha realizado, pero si existe una traduccion al espafiol del pais de
Espafia. En Espafia se realiz6 un estudio reciente donde se comenzd con la fase inicial
del proceso de adaptacion transcultural a la poblacion espafiola del SWAL-QOL
(Zaldibar-Barinaga, Miranda-Artieda, Zaldibar-Barinaga, Pinedo-Otaola, Erazo-Presser
& Tejada-Ezquerro, 2013). Como resultado de este estudio llevado a cabo en Espaiia
los autores concluyeron en haber obtenido una version en castellano del SWAL-QoL
conceptualmente equivalente a la version original, de uso relativamente sencillo y buena
aceptacion en la préctica clinica diaria, completando esta primera fase y quedando
pendiente su validacion para comprobar su validez y fiabilidad (Zaldibar-Barinaga et
al., 2013). Ya que en Puerto Rico no se tiene una traduccion al espafiol de este
instrumento, se ha hecho posible el utilizar una adaptacion del SWAL-QoL realizada en
Espafia con envejecientes puertorriquefios. Conocer cada cierto tiempo, la perspectiva
de los pacientes en cuanto a su bienestar, para hacer los ajustes necesarios y satisfacer
sus deseos de tener una mejor calidad de vida, es igual de importante que los estudios

rutinarios.
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Capitulo 3
Introduccién

Una buena deglucién es sustancialmente importante para todos los seres
humanos, para el aspecto de salud fisica y emocional. El aspecto emocional influye en
el bienestar psicosocial. Para que no ocurra una alteracion en este aspecto se necesita de
un tragado coordinado, en el mayor grado posible y/o un manejo eficaz de cualquier
alteracion. Cualquier disturbio a lo largo del paso digestivo puede causar sintomas de
disfagia y una alteracion en una region puede estimular un mecanismo compensatorio
en otra regién (Gullung et al., 2012). Esto es comun en los envejecientes, porque al
igual que su cuerpo pierde la agilidad y funcionalidad, el tragado sufre cambios
fisioldgicos con el avance de la edad (Sura, Madhavan, Carnaby & Crary, 2012).
Algunas consecuencias de la disfagia en los envejecientes son el aislamiento social y la
depresion (Leow et al., 2009). Estas consecuencias psicolégicas y sociales de la
disfagia pueden tener un profundo impacto en la calidad de vida de la persona (Leow et
al.). Por esta razon, es importante que para los envejecientes que se encuentran en
centros de cuido extendido y sufren de problemas de tragado, se les provea un
tratamiento eficaz, de acuerdo a sus necesidades individuales, para disminuir el impacto

negativo que tienen los problemas de tragado en su calidad de vida.

Este fue un estudio cualitativo descriptivo, en donde se describi6 el posible
cambio en la calidad de vida de los pacientes geriatricos con problemas de tragado o
gue sospechen tener problemas de tragado. Kenneth E. Boulding (1985), es uno de los
intelectuales mas prominentes de la era moderna, y escribi6 un topico sobre el
mejoramiento humano (Quinn, 2002). En su libro tuvo problemas para definir “calidad

de vida”, pero lleg6 a la conclusién que es un tema muy adecuado para la investigacion
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cualitativa (Quinn). Entender lo que las personas valoran y los significados que sujetan
a sus experiencias, desde sus perspectivas personales y culturales, son los principales
ambitos de consulta para la investigacion cualitativa (Quinn). Segun este autor, se
recomienda que el concepto de calidad de vida sea estudiado a traves de una

investigacion cualitativa.

El disefio de este estudio fue descriptivo, por medio de encuesta. La encuesta
fue de preguntas cerradas, donde a el paciente se le solicitd su eleccion de una
contestacién de varias opciones que provee el investigador (Portney & Watkins, 2008),
en este caso opciones ya desarrolladas por los autores de la encuesta a utilizarse, el
SWAL-QOL. Este tipo de preguntas son facilmente codificadas y proveen una gran

uniformidad entre las respuestas (Portney & Watkins).

Una escala es un sistema ordenado basado en una serie de preguntas o items que
proveen una calificacion general que representa el grado en que un participante posee
una actitud, valor o caracteristica en particular (Portney & Watkins, 2008). Como la
puntuacion de items son combinadas para hacer un total, es importante que la escala
esté estructurada alrededor de una sola dimension, todos los items deben reflejar
diferentes elementos de una sola caracteristica (Portney & Watkins). Para esta
investigacion se utilizé una escala fue sumativa, la cual representa una puntuacion total

con todos los items contribuyendo el mismo peso al total (Portney & Watkins).

Las preguntas del cuestionario SWAL-QOL se contestan con una escala tipo
Likert. Una escala Likert es una escala sumativa, usualmente utilizada para evaluar
actitudes o valores (Portney & Watkins, 2008). Una serie de enunciados son

presentados expresando un punto de vista y se le pide al participante que seleccione
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respuesta adecuadamente descrita que refleje su acuerdo o desacuerdo con cada una de
ellas (Portney & Watkins). Esta escala se compone de cinco categorias pero cuya
descripcion comienza con la categoria 1 “todo el tiempo”, categoria 2 “la mayoria del
tiempo”, categoria 3 “parte del tiempo”, categoria 4 “un poco de tiempo™ y categoria 5
“nada de tiempo”. Los participantes escogieron la opcion que mejor describio su
perspectiva. Por otro lado, los sujetos que participaron de este estudio se seleccionaron
mediante muestreo intencional ya que deben cumplir con unos criterios de inclusion.
Esta forma de seleccionar a los sujetos se conoce en inglés como purposeful sampling.
Purposeful sampling es un enfoque de no-probabilidad en donde el investigador escoge

a los sujetos en base a un criterio especifico (Portney & Watkins, 2008).

Con este enfoque, el investigador puede localizar sujetos por la revision de sus
historiales o entrevistandolos para determinar si encajan en el estudio, utilizando un
juicio justo para hacer este proceso de seleccion significativo (Portney & Watkins,
2008). Purposeful sampling es similar a muestra por conveniencia, estos comparten las
limitaciones en generalizacion, en que puede resultar en una muestra sesgada (Portney
& Watkins). Pero por otro lado, difiere en que decisiones especificas son tomadas, en
lugar de simple disponibilidad (Portney & Watkins). Aun asi, purposeful sampling fue
el enfoque necesario para llevar a cabo esta investigacion. Este puede producir una
muestra que sea representativa de la poblacion si el investigador escoge sabiamente
individuos que represente el espectro de caracteristicas de la poblacion (Portney &
Watkins). En adicion, este enfoque es comdnmente utilizado en investigacion
cualitativa para asegurar que los sujetos tienen el conocimiento apropiado y sera un

buen informante para el estudio (Portney & Watkins).

Escenario de la investigacion
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La investigacion se llevd a cabo en diversos lugares frecuentados por

envejecientes en PR (centros de cuido extendido e iglesia).

Procedimiento de reclutamiento

Se solicitd la cooperacion y autorizacion de los administradores, directores o
persona que dirige la organizacion. Luego se colocd un anuncio (Apéndice B)
explicando la investigacion e invitando a los envejecientes a participar de la misma.
Los participantes pudieron autoreferirse o fueron referidos por familiares, amigos o
personal de las organizaciones. Una vez el participante fue identificado se dialogd con
él de forma individual donde se le suministré informacion sobre la investigacion. A los

individuos que interesados a participar se les discutio la hoja informativa (Apéndice C).

Acceso a participantes

El acceso a los participantes fue por medio de anuncios en diferentes lugares
frecuentados por envejecientes en PR (centros de cuido extendido, égidas, iglesias).
Los envejecientes fueron autoseleccionados, luego de haber visto el anuncio, y
accedieron voluntariamente a participar o por autoreferidos, a través de sus amigos,

familiares, entre otros.

Descripcion de los participantes

Seleccion

Criterios de inclusion

Para poder participar de esta investigacion los sujetos debieron cumplir con los

siguientes criterios de investigacion:
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1. Envejecientes de 66 afios 0 mas que interactlen o pertenezcan a las

organizaciones contactadas.

2. Envejecientes que tengan problemas de tragado o sospechen tener problemas

de tragado.

Criterios de Exclusion

Sujetos que presenten los siguientes criterios de exclusién no podran participar de la

investigacion:

1. Envejecientes que no tengan 66 afios 0 mas y que no interacten o

pertenezcan a las organizaciones contactadas.

2. Envejecientes que no tengan o no sospechen de problemas de tragado.

Procedimiento para llevar a cabo la investigacion

Una vez recibida la autorizacion del IRB se contactd al administrador, director o
persona que dirige la organizacion, donde se establecid la fecha para visitar la
organizacion y el reclutamiento de los participantes. Los participantes que se
autoseleccionaron o fueron referidos se les proveyeron informacion sobre la
investigacion. Aquellos que asintieron a participar en la misma se les facilitd unas hojas

informativas.

Luego que los participantes asintieron la hoja informativa se les administré el
Swallowing Quality of Life Questionnaire (SWAL-QoL). Los pacientes que tuvieron
dificultad leyendo la informacidn, se les leyo la misma y se les proveyo la escala Likert

del cuestionario a una escala mayor que midié un maximo de 2 pies de largo para
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facilitarle visualmente las opciones a contestar, de esta forma pudieron completar el
cuestionario, aun con dificultades fisicas o visuales. El cuestionario fue completado en
un area privada, de la iglesia y centro de cuido, donde no hubo interrupciones. La
investigadora principal administrd y recogio los cuestionarios completados. El
cuestionario tomo entre 25 0 40 minutos en completarse. A cada uno de los
participantes se les explico que de sentirse afectados emocionalmente, luego de
contestar el cuestionario, la investigadora principal les haria un referido a la trabajadora
social o psicologa de las organizaciones, o a la clinica de psicologia de la Universidad
del Turabo, para que fuera atendido adecuadamente. En la hoja informativa se le
proveyo el numero de teléfono de la clinica psicolédgica, donde la secretaria tomaria su
informacidn para que luego la directora de la clinica realizara el referido para que uno

de los terapeutas que atienden en la clinica pueda brindarle el servicio terapéutico.

Dispositivos de confiabilidad de los participantes y datos

Los cuestionarios realizados estaran guardadas en sobres separados en la oficina
del investigador principal en un cajén bajo llave por un periodo de cinco afios como lo
estipula la Oficina de Cumplimiento del SUAGM. Una vez cumplidos los cinco afios
los documentos seran triturados y desechados. Se garantizara a los participantes la
proteccién de su confidencialidad ya que el instrumento sera completado de forma
anonima. No se divulgara la identidad de los participantes, ni el lugar donde se

realizara la investigacion.

Riesgos potenciales

Entre los riesgos que experimentaron los participantes estan: aburrimiento,
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cansancio, estrés y se sintieron emocionales al percatarse del impacto que tiene los

problemas de tragado en sus vidas, mientras contestaron el cuestionario.

Beneficios

El primer beneficio fue conocer como los problemas de tragado afectan la vida
del individuo. Esto es una valiosa informacion para los profesionales de la salud,
interesados en mejorar la calidad de vida de la poblacion geriatrica, para que conozcan
la magnitud del dafio de los problemas de tragado en la calidad de vida de las personas.
Esto puede demostrar la necesidad de proveer un tratamiento efectivo para mejorar la
calidad de vida. En adicion, fue la primera vez que este instrumento se utilizd en Puerto
Rico y se empez0 a recopilar data importante para la cultura puertorriquefia, en cuanto a

los problemas de tragado.

Instrumento

Se utiliz6 el SWAL-QOL, el cual fue disefiado por McHorney et al. (2002) y
que se encuentra en el National Institute of Neurological Disorders and Stroke
Common Data Elements (2012) (Grinnon et al., 2012). EI SWAL-QOL es un
instrumento especifico de disfagia, basado en el paciente, con el propoésito de evaluar el
impacto de los problemas de tragado en el calidad de vida en los pacientes con disfagia
(Bogaardt, Speyer, Baijens & Fokkens, 2009). El SWAL-QOL consta de 44 items
(Bogaardt, Speyer, Baijens & Fokkens). Ademas, consiste en 11 conceptos de calidad
de vida (carga general, seleccion de comida, duracion de la hora de comer, deseo de
comer, miedo a comer, suefio, fatiga, comunicacion, salud mental y funcionamiento
social) con un total de 30 items que atienden estos conceptos y una serie de 14 items

que le proveen a los investigadores clinicos y practicantes, informacion sobre los
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sintomas (Bogaardt, Speyer, Baijens & Fokkens). La adaptacion cultural que se utilizd
en esta investigacion fue realizada por Zaldibar-Barinaga y colaboradores (2013). Los
dominios que evalla aparecen en el Apéndice D.

Métodos de recoleccion de datos

Luego de haber completado los cuestionarios, fueron recogidos por la

investigadora principal para que fueran sean analizados.

Anadlisis

Los datos fueron analizados de acuerdo al analisis recomendado del instrumento
SWAL-QOL de la escala Likert. Cada item tiene un valor del 1-5. Se sumaron los
items y se obtuvo una puntuacion global para cada entrevistado, afiadiendo puntos por
elemento. La escala fue validada mediante la realizacion de analisis de elementos que
indicaron si verdaderamente existe una diferencia entre las actitudes positivas y las
actitudes negativas. Para la base para el analisis de items, hubo una correlacién entre la

puntuacion total del individuo y la respuesta dada al item.
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Capitulo 4
Resultados
Introduccion

Es importante conocer la perspectiva de los envejecientes puertorriquefios con
respecto a como los problemas de tragado pueden afectar su calidad de vida. Conocer
esta informacion puede dirigirnos hacia un tratamiento efectivo de estos problemas, ya
que la percepcién del individuo con respecto a su propia salud debe ser tomada en
cuenta, para que medidas de intervencion efectivas puedan ser aplicadas (Cassol et al.,
2012). Se conoce que los problemas de tragado tienen un impacto en la calidad de vida
de las personas, pero se desconoce como afecta a la poblacién puertorriquefia. Para
obtener dicha informacion se utilizé la adaptacion transcultural realizada en Esparfia
(Zaldibar-Barinaga, Miranda-Artieda, Zaldibar-Barinaga, Pinedo-Otaola, Erazo-Presser
& Tejada-Ezquerro, 2013) de Quality of Life Questionnaire (SWAL-QoL). Estaes la
adaptacion de SWAL-QOL, disefiado por McHorney et al. (2002). En este capitulo se
presentan los hallazgos encontrados sobre el cambio en la calidad de vida de los
pacientes geriatricos con problemas de tragado o que sospechan tener problemas de

tragado, con el uso del SWAL-QoL.

Propdsito de la investigacion

El proposito de esta investigacion fue conocer el impacto que tienen los
problemas de tragado en la calidad de vida de envejecientes puertorriquefios.
Participantes

Los participantes fueron 30 personas de 66 afios 0 mas, pertenecientes a dos
centros de cuido extendido y a una iglesia. Los participantes tenian o sospechaban tener

problemas de tragado. Los mismos fueron autoseleccionados, luego de haber visto el
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anuncio, donde algunos aceptaron voluntariamente a participar y otros fueron
seleccionados por autoreferidos, por medio del personal de los centros de cuido
extendido.
Procedimiento

Los participantes que aceptaron participar de esta investigacion por
autoseleccion y por referido, se les leyd y explic la hoja informativa de la
investigacion. Luego se le administro el cuestionario SWAL-QoL (Zaldibar-Barinaga
et al., 2013) a cada uno de ellos. Esta administracion se realizo de forma oral para la
mayoria de ellos. Al completar cada cuestionario, el investigador principal, guardo los
cuestionarios en un sobre en el cual ninguna informacion contestada y personal quedd
expuesta a otros. Los cuestionarios permaneceran guardados bajo la custodia del
investigador principal en un cajén bajo llave por un periodo de cinco afios, como lo
estipula la Oficina de Cumplimiento del SUAGM. Una vez cumplidos los cinco afios
los documentos seran triturados y desechados.

Tabla 1. Dominios e items de la version espafiola del SWAL-QoL (Zaldibar-Barinaga et

al., 2013):
Concepto de Calidad de Preguntas que incluye
Vida
Sobrecarga 1. Me es muy dificil soportar mi problema de
deglucion
2. Mi problema de deglucidn supone una preocupacion
importante en mi vida
Duracion de la ingesta 1. Tardo méas en comer que los demas
2. Tardo mucho tiempo en terminar una comida
Apetito 1. Lamayoria de los dias no me importa si como 0 no
2. Yano disfruto comiendo
3. Ya casi nunca tengo hambre
Frecuencia de sintomas 1. Tos
2. Atragantarse con alimentos sélidos
3. Atragantarse con alimentos liquidos
4. Saliva o flemas espesas
5. Me ahogo cuando como
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Exceso de saliva o flemas
Tener que aclarar la garganta
Babeo

Problemas al masticar

. Restos de comida en la garganta

. Restos de comida en la boca

. Solidos y liquidos que salen por la boca
. Sélidos y liquidos que salen por la nariz
. Expulsar comida o liquido al toser

Seleccion de alimentos

Me supone un problema pensar en qué puedo comer
Es dificil encontrar alimentos que me gusten y pueda
comer

Comunicacion 1. Alos demas les cuesta entenderme al hablar
2. Me resulta dificil hablar con claridad
Miedos 1. Temo atragantarme al comer
2. Me preocupa tener neumonia
3. Me asusta atragantarme al beber
4. Nunca sé cuando voy a atragantarme
Salud mental 1. Mi problema de deglucion me deprime
2. Mi problema de deglucién me irrita
3. Me molesta tener que tomar tantas precauciones al
comer o beber
4. Mi problema de deglucion me frustra
5. Estoy desanimado debido a mi problema de
deglucion
Social 1. No salgo a comer fuera debido a mi problema de
deglucion
2. Mi problema de deglucién dificulta mi vida social
3. Mis actividades habituales han cambiado debido a
mi problema de deglucién
4. No disfruto de las reuniones sociales debido a mi
problema de deglucién
5. Mi papel con mi familia/amigos ha cambiado debido
a mi problema de deglucién
Fatiga 1. Me siento débil
2. Me siento cansado
3. Me siento agotado
Suefo 1. Tengo problemas para conciliar el suefio
2. Tengo problemas para mantener el suefio
Hallazgos

Se completaron 30 cuestionarios por personas con problemas de tragado y

personas con sintomas de problemas de tragado. Todos los cuestionarios fueron

contestados en su totalidad. La recoleccidn de datos fue analizada de manera
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descriptiva utilizando graficas. Las primeras dos preguntas del cuestionario se enfocan
en el concepto de calidad de vida de sobrecarga: cuan dificil es de soportar el problema
de deglucion, y si éste supone una preocupacion importante en la vida del paciente. El
75 % de los participantes indicaron que un problema de deglucion puede ser una
sobrecarga para ellos. En el concepto de duracion de la ingesta un 41% de los
encuestados, tardan mas en comer y en terminar su comida. El area del apetito solo
obtuvo respuestas en las categorias de la escala Likert de cierto, algo cierto y falso. En
la mayoria de los participantes, su apetito no es afectado, y en el 19% de ellos si es
afectado. En cuanto a la frecuencia de sintomas, hubo gran variedad en las respuestas.
Los sintomas mas ocurrentes fueron: tos, atragantarse con solidos (47%) y liquidos
(33%) y aclarar garganta (50%). Estos sintomas fueron seleccionados en la escala
Likert como en la categorias de: casi siempre, frecuentemente y algunas veces. La
Gréafica 1 muestra los porcientos obtenidos en el sintoma de tos. En total, un 37%
indicaron haber experimentado sintomas relacionados a problemas de deglucion durante
el ultimo mes.

Gréafical. Tos

m Casisiempre
Frecuentemente

m Algunasveces

m Casi nunca

B Nunca
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Para los participantes, el concepto de seleccidn de alimentos al igual que el
apetito, no esta tan afectado. Pensar en qué comer fue ligeramente mas afectado que
encontrar alimentos que le gusten y que puedan comer. Un 28% de los participantes
indicaron como un problema la seleccion de alimentos. La comunicacion es un
concepto clave de calidad de vida que puede verse afectado por los problemas de
tragado. En los participantes de este estudio, este concepto fue percibido para ellos
estable y poco afectado. La Gréfica 2 y la Grafica 3 muestran los resultados obtenidos
de los participantes, en ambas preguntas realizadas en este dominio.

Grafica 2. A los demas les cuesta entenderme al hablar

W Siempre

m Muchasveces

m Algunasveces
W Pocasveces

77% Nunca

Gréfica 3. Me resulta dificil hablar con claridad

W Siempre
m Muchasveces

m Algunasveces

W Pocasveces
70%
Nunca

Tambien se obtuvo la percepcion de los participantes en cuanto al concepto de

miedos. Un 32% de los participantes indicaron preocupacion durante su ingesta de



comida, seleccionando las categorias de la escala Likert desde casi siempre hasta casi
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nunca. El mayor porciento que se obtuvo en este concepto de calidad de vida fue en el

item de “nunca sé cuando voy a atragantarme”, con un 54% (Grafica 4). La

preocupacion por contraer pulmonia y ahogarse al beber liquidos le siguen con un 17%

de los participantes aceptando sentir miedo en ambas.

Gréfica 4. Nunca se cuando voy a atragantarme
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El concepto de salud mental const6 de cinco preguntas. De estas cinco, la

menos apoyada por los participantes fue que el tomar precauciones al comer y beber no

era una causa de molestia con un 87% de los participantes contestando “nunca”. Para

13 de los participantes los problemas para tragar en el Gltimo mes los ha deprimido,

para 9 de ellos ha sido motivo de irritacion, 11 de ellos han sentido frustraciény 9 de

los participantes han experimentado desanimo. La Gréafica 5, muestra las contestaciones

totales de los 30 participantes en el item de Salud mental. De acuerdo a la percepcién

de la mayoria de los participantes, los problemas en el tragado pueden afectar su calidad

de vida en un 31%.

Gréfica 5. Salud Mental
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M Siempre
M Frecuentemente
W Algunasveces

0,
6% MW Raramente

0,
69% Nunca

El aspecto social es otra de las areas que puede ser afectada por los problemas de
tragado, limitando a la personas para realizar actividades de ocio con familiares y
amigos. Un 27 % de los participantes indicaron no salir a sitios publicos para comer e
indicaron un cambio en sus actividades habituales y para el 23% de ellos su vida social
se ha visto afectada. Por otro lado sélo el 17% de los participantes mencionaron no
disfrutar de sus actividades sociales y sélo para el 13% de ellos su rol con amigos a
familiares a cambiado. En total, el 21% de los participantes sienten que el aspecto
social en su calidad de vida se ha afectado a causa de los problemas de tragado.

La dltima pregunta del cuestionario SWAL-QoL (Zaldibar-Barinaga et al.,
2013), se enfocd en con qué frecuencia los participantes sintieron en el Gltimo mes
cinco sintomas fisicos dentro de los conceptos de calidad de vida de Fatiga y Suefio.
Los porcientos en ambas areas fueron altos, en comparacion con las contestaciones de
los items anteriores. Dentro del dominio de la fatiga, entre los sintomas de debilidad,
cansancio y agotamiento, el agotamiento fue el sintoma mas experimentado por los
participantes, con un 55%. La Gréafica 6 muestra los resultados generales dentro del

concepto de Fatiga. El dominio del suefio, los participantes evidenciaron tener mas


http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0048712013000169
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dificultad para quedarse dormidos (54%) que para conciliar el suefio (44%). La Gréafica
7 muestra los resultados totales en el concepto de Suefio.

Gréfica 6. Fatiga
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Gréfica 7. Suefo
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En resumen los resultados obtenidos indican que los envejecientes
puertorriquefios perciben mas afectado las siguientes areas/conceptos de la calidad de

vida: fatiga, suefio, duracion de la ingesta, frecuencia de sintomas y miedos.
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Capitulo 5
Introduccion

El proposito de esta investigacion fue conocer el impacto que tienen los
problemas de tragado en la calidad de vida (QOL) de envejecientes puertorriquefios.
Para obtener estos datos se utilizd el cuestionario de la adaptacion transcultural
realizada en Espafia del SWAL-Qol (Zaldibar-Barinaga, Miranda-Artieda, Zaldibar-
Barinaga, Pinedo-Otaola, Erazo-Presser & Tejada-Ezquerro, 2013). EI SWAL-Qol
evallia 11 conceptos relacionados a los sintomas de problemas de tragado que pueden
afectar la QOL de una persona. Este instrumento se puede utilizar para obtener la
perspectiva de cualquier poblacion en cuanto cémo los problemas de tragado puede
afectar su QOL.

Por el paso de los afios, los envejecientes enfrentan dificultades que
comunmente tiene un efecto negativo en sus actividades diarias (Cassol, Galli,
Zamberlan & Dassie-Leite, 2012). Por estos cambios naturales en su fisiologia estan
mas expuesto al desarrollo de condiciones relacionada los problemas de tragado. Esto
consecuentemente afecta su la QOL. Para poder proveer un servicio efectivo y
reduciendo el impacto negativo en su QOL, conocer su perspectiva en cuanto a los
problemas de tragado es fundamental. Por esta razén se le administré el SWAL-QoL a
30 envejecientes puertorriquefios, para conocer sus perspectivas relacionadas a como lo
problemas de tragado afecta su calidad de vida.

Discusion

Los resultados de esta investigacion demuestran que los problemas de tragado si

tienen un impacto negativo en la calidad de vida de los envejecientes puertorriquefos.

Todos los conceptos de calidad de vida evaluados por el SWAL-QoL fueron percibidos
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como afectados. Solo el apetito, exceso de saliva o flema, babeo, sélido o liquido que
salen por la nariz y cambio en el rol con familiares y amigos, fueron los menos
percibidos como afectados por los participantes. Entre las personas encuestadas, el
apetito fue lo menos afectado para ellos. Incluso, entre dos de los pacientes que
evidenciaron tener sintomas de problemas de tragados con mas frecuencia, su apetito no
es afectado aun con sus dificultades para comer y tragar.

Ninguno de los participantes de este estudio tenia modificacion de dieta. Aln
con las pocas dificultades que tenian para comer, eran personas saludables, los
participantes independientes (14) y los pertenecientes a los 2 centros de cuido extendido
(16). Por esta razén la calidad de vida de estos participantes no fue percibida tan
afectada. Pero segun la condicion de cada cual, el SWAL-Qol logré recoger data
pareada correctamente en cada participante. Las dificultades en el tragado pueden
aumentar en los envejecientes que no estan en sus hogares. Y mas ain cuando los
pacientes dependen e otras personas para realizar tareas que influyen en su QOL. En los
16 participantes pertenecientes a los centros de cuido extendido, el concepto de
sobrecarga y comunicacion, fueron percibidos por los participantes como mas afectados.
Cuando se experimentan dificultades en el tragado, el paciente no puede disfrutar de las
actividades de comer y beber, afiadiendo un peso psicolédgico de preocupacion y
ansiedad, ya que pone en peligro su vida. Este peso recae en el concepto de sobrecarga.
La eficiencia en la comunicacion también es necesaria para una buena QOL. Varios de
los pacientes que tenian dificultad para hablar con claridad y para que los demas lo
entendieran, evidenciaron también ahogarse cuando comen, atragantarse con solidos y

tener restos de comida en la garganta, luego de comer.



66

Como se menciona al comienzo de este estudio, las complicaciones que causa la
disfagia impactan el bienestar social y fisico de los pacientes, y la calidad de vida (Sura,
Madhavan, Carnaby & Crary, 2012). Y hay evidencia reciente que sugiere una relacion
significante entre la calidad de vida en tragado y depresion (Leow, Huckabee, Anderson
& Beckert, 2009). Algunos hallazgos de estudios que han utilizado el SWAL-QOL han
demostrado como la disfagia afecta la calidad de vida segun los resultados obtenidos de
este instrumento. De esta misma forma se obtuvo como los problemas de tragado
afectan la calidad de vida en los envejecientes encuestados. Se obtuvo una relacién
entre el concepto de la frecuencia de sintomas, y las otras areas evaluadas. Mientras
mayor la frecuencias de varios sintomas tipico de los problemas de tragado, més se
percibi¢ afectado los demas conceptos evaluados por lo participantes. Por ejemplo, uno
de los encuestados respondi6 dentro de la frecuencia de sintomas en la escala Likert
entre “casi siempre” y “algunas veces”, excepto en el item de “solidos y liquidos salen
por la nariz”. Este paciente obtuvo un porciento alto en todos los demas conceptos,
destacando como los més afectados: comunicacion, miedos, salud mental, social y
fatiga y suefio. Por lo tanto, a mayores dificultades para tragar, mayor va a ser el
impacto negativo en la calidad de vida. Es importante aclarar que el renglén de la fatiga
puede estar afectado por otras condiciones de salud. No siempre va ser causado por los
problemas de tragado.

Conclusién

Para concluir, segun la revision de literatura, puntuaciones obtenidas con
instrumentos que evaltan la QOL han demostrado en ser predictivas de la mortalidad
(McHorney, Martin-Harris, Robbins & Rosenbek, 2006), por lo que se puede utilizar

dicha informacidn para asistir al paciente en las areas negativamente impactadas, segun
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los resultados de la evaluacién. Las herramientas QOL podrian ser parte del equipo de
un médico de herramientas de pronostico, ya que las puntuaciones dentro de los rangos
anomalos podrian ser considerados como marcadores fisicos 0 mentales de
perturbaciones clinicamente (McHorney et al., 2006). En casos como estos, los
médicos, o los profesionales que estén evaluando podrian atender la deficiencia a
tiempo, y mejorar la calidad de vida de la persona. Esta practica se puede utilizar en los
centros de cuido extendido en Puerto Rico, con el objetivo de disminuir accidentes que
ponen la vida de los envejecientes en peligro.
Direccidn para futuras investigaciones

Partiendo de los resultados obtenidos en esta investigacion, se han identificado
varios puntos que pueden ser trabajados en investigaciones futuras. Primero, este
instrumento puede ser traducido al espafiol puertorriquefio, para que sea culturalmente
mas apropiado en cuanto al vocabulario utilizado en los items. Para todos los
participantes, la reformulacion y repeticidn de las preguntas tuvo que ser realizada
variando una o dos palabras para la comprension de las mismas. Aunque la traduccion

del SWAL-Qol realizada en Esparfia por Zaldibar-Barinaga, Miranda-Artieda, Zaldibar-

Barinaga, Pinedo-Otaola, Erazo-Presser & Tejada-Ezquerro (2013) fue excelente,

algunas palabras no fueron adecuadas para la poblacién puertorriquefa.

También, seria de gran utilidad que los participantes de estudios futuros
utilizando el SWAL-QoL presenten mas sintomas relacionados a los problemas de
disfagia, y que pertenezcan a centros de cuido extendido Unicamente. Es comdn ver una
depresion en la calidad de vida de los pacientes en centros de cuido extendido, con
problemas de tragado, como se discutid en la revision de literatura de este estudio. Por

la dependencia en otras personas, entre otras razones. Por lo tanto, esta poblacién puede
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ayudarnos a entender, cuanto los problemas de disfagia afectan la calidad de vida dentro
del contexto de centros de cuido, donde hay una dependencia mayor, y por ende mas
complicaciones en los sintomas de problemas de tragado. Ademas, estos participantes
deben representar una gran parte de la poblacion puertorriquefia, por lo que se debe
aumentar el niamero de los participantes.
Recomendaciones
e Como sugerencias para considerar esta que se puede incluir una pregunta abierta
para el participante y otra para el cuidador del paciente o alguna persona, parte
del persona que trabaje con el paciente, para que den su opinion en cuanto como
ellos piensan que los problemas de tragado ha cambiado su vida. Esto puede
ayudar a complementar el cuestionario SWAL-QoL.
e Por otro lado, se pueden simplificar algunas de las preguntas, ya que los

pacientes se cansaban por el largo tiempo que tomaba completar el cuestionario.
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SWAL-QOL Version espaiiola

1. A continuacion le presentamos afirmaciones que pueden referir personas con problemas de
deglucidn. Refiera el grado de certeza que tienen para usted en el Gltimo mes:
(sefiale con un circulo un nimero en cada linea)

Totalmente Muy cierto Cierto Algo cierto Falso
cierto

Me es muy 1 2 3 4 5
dificil soportar
mi problema
de deglucion

Mi problema 1 2 3 4 5
de deglucién
supone una
preocupacion
importante en
mi vida

Tardomasen |1 2 3 4 5
comer que lo
demas

Tardo mucho 1 2 3 4 5
tiempo en
terminar una
comida

La mayoriade | 1 2 3 4 5
los dias no me
importa si
€OmMO 0 No

Yano disfruto | 1 2 3 4 5
comiendo

Yacasinunca |1 2 3 4 5
tengo hambre

2. A continuacion le presentamos algunos sintomas fisicos que sienten las personas con problemas
de deglucion. En el altimo mes ¢con qué frecuencia ha experimentado cada uno de estos
problemas relacionado con su dificultad de deglucion?

(sefiale con un circulo un nimero en cada linea)

Casi siempre | Frecuentemente | Algunas Casi nunca Nunca
veces

Tos 1 2 3 4 5
Atragantarse 1 2 3 4 5
con alimentos
solidos
Atragantarse 1 2 3 4 5
con alimentos
liquidos
Saliva o 1 2 3 4 5
flemas
espesas
Me ahogo 1 2 3 4 5
cuando como
Exceso de 1 2 3 4 5
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saliva o
flemas

Tener que
aclarar la
garganta
(carraspeo)

Babeo

o~

Problemas al
masticar

Restos de
comida en la
garganta

Restos de
comida en la
boca

Solidos y
liquidos que
salen por la
boca

Soélidos y
liquidos que
salen por la
nariz

Expulsar
comida o
liquidos al
toser

Responda a continuacién cuanto de acuerdo esta con cada una de las afirmaciones sobre el modo

en que su problema de deglucién afecta a su dieta o alimentacion en el Gltimo mes:

(sefiale con un circulo un nimero en cada fila)

Totalmente
de acuerdo

De acuerdo

No estoy
Seguro

En
desacuerdo

Totalmente en
desacuerdo

Me supone
un problema
pensar en qué
puedo comer

1

2

3

4

5

Es dificil
encontrar
alimentos
que me
gusteny
pueda comer

En el Gltimo mes, con qué frecuencia atribuye las afirmaciones que siguen sobre su

comunicacion a su problema de deglucion:
(sefiale con un circulo un nimero en cada fila)

Siempre

Muchas veces

Algunas veces

Pocas veces

Nunca

Alalos
demas les
cuesta
mucho
entenderme
al hablar

1

2

3

4

Me resulta
dificil
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hablar con
claridad

A continuacién le presentamos algunas preocupaciones mencionadas por personas con

problemas de deglucién. En el tltimo mes, con qué frecuencia ha experimentado cada una de

estas sensaciones:
(sefiale con un circulo un nimero en cada fila)

Casi siempre | Frecuentemente | Algunas Casi nunca Nunca
Veces

Temo 1 2 3 4 5
atragantarme
al comer
Me preocupa | 1 2 3 4 5
tener
neumonia
Me asusta 1 2 3 4 5
atragantarme
al beber
Nunca se 1 2 3 4 5
cuando voy a
atragantarme

En el Ultimo mes, con qué frecuencia las afirmaciones que siguen son verdaderas debido a su
problema de deglucion:

(sefiale con un circulo un nimero en cada fila)

Siempre

Frecuentemente

Algunas
veces

Raramente

Nunca

Mi problema
de deglucion
me deprime

1

2

3

4

Mi problema
de deglucion
me irrita

Me molesta
tener que
tomar tantas
precauciones
al comer o
beber

Mi problema
de deglucion
me frustra

Estoy
desanimado
debido a mi
problema de
deglucion

Piense en su vida social en el Gltimo mes. Refiera cuanto de acuerdo esta con cada una de las
afirmaciones que siguen:
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(sefiale con un circulo un nimero en cada fila)

Totalmente De acuerdo No estoy En Totalmente
de acuerdo seguro desacuerdo en
desacuerdo

No salgo a 1 2 3 4 5
comer fuera
debido a mi
problema de
deglucién

Mi problema 1 2 3 4 5
de deglucion
dificulta mi
vida social

Mis 1 2 3 4 5
actividades
habituales han
cambiado
debido a mi
problema de
deglucion

No disfrutode | 1 2 3 4 5
las reuniones
sociales
debido a mi
problema de
deglucion

Mi papel con 1 2 3 4 5
mi
familia/amigos
ha cambiado
debido a mi
problema de
deglucion

En el tltimo mes, con qué frecuencia ha sentido cada uno de los siguientes sintomas fisicos:
(sefiale con un circulo un ndmero en cada fila)

Siempre Muchas Algunas Pocas veces | Nunca
Veces veces

Me siento 1 2 3 4 5
débil
Me siento 1 2 3 4 5
cansado
Me siento 1 2 3 4 5
agotado
Tengo 1 2 3 4 5
problemas
para conciliar
el suefio
Tengo 1 2 3 4 5
problemas
para mantener
el suefio
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Universidad del Turabo
Escuela de Ciencias de la Salud

Programa de Patologia del Habla-Lenguaje

Anuncio

iSaludos! Le estamos invitando a participar de nuestra
investigacion titulada: El impacto de los problemas de
tragado en la calidad de vida de envejecientes
puertorriqueios.

Si usted tiene o sospecha de tener problemas con su
tragado, tiene 66 anos o mas, y desea compartir su sentir,
puede participar de este estudio.

Nombre del Investigador Principal: Sohami Toledo O’Neill

Nombre del Mentor: Dra. Maribel Gonzalez Roman

Persona contacto para informacion:
Sohami Toledo O’Neill
Teléfono: (787) 310-5626

Correo electronico: sohami d@hotmail.com



mailto:sohami_d@hotmail.com
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Sistema Universitario Ana G. Méndez
Universidad del Turabo
Gurabo
Escuela de Ciencias de la Salud

Informacion para participar en un investigacién
Carta Informativa

El impacto de los problemas de tragado en la calidad
de vida de envejecientes puertorriquefios

Descripcion del estudio/investigacion y tu participacion en el mismo

La alimentacion es algo que necesitamos todos para poder subsistir, y cualquier condicién que
pueda afectarla, podria perjudicar la calidad de vida. Uno de los problemas que puede interferir
con la alimentacidn son los problemas de tragado. Por eso este estudio pretende conocer cdmo
afectan los problemas de tragado a las personas. Es importante saber esta informacién ya que
dichos problemas puede impactar negativamente la calidad de vida. La pérdida de peso, la
neumonia y la depresidn son algunos de los resultados de los problemas de tragado que pueden
afectar a su vez la calidad de vida. Estas consecuencias y su impacto en la calidad de vida en
los pacientes son bien conocidas, pero se desconoce como afecta a los pacientes
puertorriquefios. Por esta razon necesitamos de su ayuda para esta investigacion, y obtener
dichos datos con personas puertorriquefas.

Sohami Toledo O’Neill (IP) y Maribel Gonzalez Roméan (Mentora) le invitan a formar parte de
esta investigacion. El propoésito de esta investigacién es conocer el impacto que tienen los
problemas de tragado en la calidad de vida de envejecientes puertorriqueios

Su participacion en esta investigacion consiste en contestar un cuestionario que mide la calidad
de vida en pacientes que puedan tener o tenga problemas de tragado. EIl cuestionario consta de
13 preguntas y en adicion unas preguntas generales acerca de usted.

Le tomara aproximadamente 25 minutos participar de esta investigacion.
Riesgos e Incomodidad

Existe algun riesgo e incomodidad que pueda resultar de participar en esta investigacion. Estos
pueden ser aburrimiento, cansancio, estrés y pueden sentirse emocionales al percatarse del
impacto que tiene los problemas de tragado en sus vidas, mientras contestan el cuestionario. De
experimentar algunos de estos riesgos, se les referira al trabajador social, psicologico de la
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organizacion o centro al que pertenecen o al lider de su iglesia. También se le podra referir a los
servicios psicoldgicos de la Universidad del Turabo.

Posibles Beneficios

El primer beneficio de esta investigacion sera conocer como los problemas de tragado afectan la
vida del individuo. Esto sera una valiosa informacién para los profesionales de la salud,
interesados en mejorar la calidad de vida. Esto puede demostrar la necesidad de proveer un
tratamiento efectivo para mejorar la calidad de vida. También, es la primera vez que este
instrumento se utilizard en Puerto Rico y se empezard a recopilar data importante para la cultura
puertorriquefia, en cuanto a los problemas de tragado.

Proteccion de la Privacidad y Confidencialidad

Toda informacion relacionada a su identidad serd manejada de manera privada y confidencial y
sera protegida en todo momento. Bajo ninguna circunstancia se compartira informacion del
participante con terceros. Los datos recopilados se guardaran en un lugar privado, seguro y bajo
llave. Cualquier documento recopilado sera almacenado en la oficina de la investigadora
principal por un periodo de cinco afios. Los mismos estaran bajo la tutela del investigador
principal (Sohami Toledo O’Neill). Se garantizara a los participantes la proteccion de su
confidencialidad, se realizara una lista de los participantes luego se le asignara a cada
participante un pseudonimo que lo representara. La lista se triturard y se desechara como antes
mencionado. No se divulgara la identidad de los participantes, ni el lugar donde se realizara la
investigacion.

Decisién sobre su participacion en este estudio

Su participacién en este estudio es totalmente voluntaria. Usted tiene todo el derecho de decidir
participar o no de este estudio. Si usted decide participar en este estudio tiene el derecho de
retirarse en cualquier momento sin penalidad alguna.

Informacion contacto

Si usted tiene alguna duda o inquietud correspondiente a este estudio de investigacion o si
surge alguna situacion durante el periodo de estudio, por favor contacte a Sohami Toledo
O’Neill, sohami_d@hotmail.com al (787)310-5626. Si usted tiene preguntas sobre sus
derechos como sujeto de investigacion por favor comuniquese con la Oficina de Cumplimiento
en la Investigacion del SUAGM al 787-751-3120 o compliance@suagm.edu.

Una copia de esta carta informativa le sera entregada.
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Apeéndice D
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Dominios e items de la versidon espafiola del SWAL-QoL

Sobrecarga

Me es muy dificil soportar mi problema de
deglucion

Mi problema de deglucién supone una
preocupacion importante en mi vida
Duracién de la ingesta

Tardo méas en comer que los demas

Tardo mucho tiempo en terminar una comida
Apetito

La mayoria de los dias no me importa si como o
no

Ya no disfruto comiendo

Ya casi hunca tengo hambre

Frecuencia de sintomas

Tos

Atragantarse con alimentos soélidos
Atragantarse con alimentos liquidos

Saliva o flemas espesas

Me ahogo cuando como

Exceso de saliva o flemas

Tener que aclarar la garganta (carraspeo)
Babeo

Problemas al masticar

Restos de comida en la garganta

Restos de comida en la boca

Sdlidos y liquidos que salen por la boca
Solidos y liquidos que salen por la nariz
Expulsar comida o liquido al toser

Seleccién de alimentos

Me supone un problema pensar en qué puedo
comer

Es dificil encontrar alimentos que me gusteny
pueda comer

Comunicacién

A los demas les cuesta entenderme al hablar
Me resulta dificil hablar con claridad

Miedos

Temo atragantarme al comer

Me preocupa tener neumonia

Me asusta atragantarme al beber

Nunca sé cuando voy a atragantarme

Salud Mental

Mi problema de degluciéon me deprime

Mi problema de deglucién me irrita

Me molesta tener que tomar tantas
precauciones al comer o beber

Mi problema de deglucién me frustra

Estoy desanimado debido a mi problema de
deglucién

Social

No salgo a comer fuera debido a mi problema
de deglucion

Mi problema de deglucién dificulta mi vida social
Mis actividades habituales han cambiado debido
a mi problema de deglucién

No disfruto de las reuniones sociales debido a
mi problema de deglucion

Mi papel con mi familia/amigos ha cambiado
debido a mi problema de deglucion

Fatiga

Me siento débil

Me siento cansado

Me siento agotado

Suefio

Tengo problemas para conciliar el suefio

Tengo problemas para mantener el suefio



