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RESUMEN ESTRUCTURADO

Introduccion: El accidente cerebrovascular (ACV) supone la primera
causa de discapacidad permanente en la edad adulta. Su repercusion en

el seno de las familias, en el entorno laboral y social es enorme.

Una vez que las personas son dadas de alta hospitalaria regresan al hogar
para continuar con la rehabilitacion de manera ambulatoria.
Frecuentemente los cuidados son realizados por familiares que no poseen
ni la habilidad ni los conocimientos suficientes, por lo que al impacto
emocional que sufre tanto el familiar como la persona afectada se afiaden
secuelas como es la disfagia orofaringea (DO). Desde este punto surge la
necesidad de entregar al familiar los conocimientos necesarios para cuidar
a la persona con disfagia post-ictus y por consiguiente disminuir los niveles

de angustia, y carga emocional en el contexto del cuidado.

Objetivo: El objetivo de este proyecto de investigacion es utilizar relatos
autobiogréaficos para explorar las experiencias de quienes viven con
disfagia crénica (DC) después de un ACV y de sus cuidadores, tanto
respecto a sus necesidades fisicas, psicologicas y sociales, como el
cuidado recibido tras el alta hospitalaria por el profesional de enfermeria en

Atencién Primaria.

Metodologia: Este proyecto de investigacion se realizard desde un
enfoque cualitativo utilizando un proceso de analisis fenomenoldgico a
través de entrevistas individuales semiestructuradas y grupo focal a
pacientes con DC post-ictus y sus cuidadores, del Centro de Salud de San

José y entre los socios de la Asociacion de dafio cerebral (ADACECO).

Palabras clave: Disfagia, accidente cerebrovascular, investigacion

cualitativa, cuidador familiar, autobiografia.
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STRUCTURE ABSTRACT

Introduction: Cerebrovascular accident (CVA) is the first cause of
permanent disability in adulthood. Its impact on families, in the work and

social environment is enormous.

Once people are discharged from the hospital they return home to continue
rehabilitation on an outpatient basis. Often the care is carried out by family
members who do not have sufficient skills or knowledge, so the emotional
impact suffered by both the family member and the affected person are
added sequelae such as oropharyngeal dysphagia. From this point the need
arises to provide the family member with the necessary knowledge to care
for the person with post-stroke dysphagia and therefore reduce the levels of

distress and emotional burden in the context of care.

Objective: The objective of this research project is to use autobiographical
narratives to explore the experiences of those living with chronic dysphagia
after a stroke and their caregivers, both regarding their physical,
psychological and social needs, as well as the care received after hospital

discharge by the primary care nurse.

Methodology: This research project will be carried out from a qualitative
approach using phenomenological analysis process through semi-
structured individual interviews and focus group to patients diagnosed with
chronic post-stroke dysphagia and their caregivers, from the San José
Health Center and among the partners of the Brain Damage Association
(ADACECO).

Key words: Dysphagia, stroke, qualitative research, family caregiver,

autobiography.
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RESUMO ESTRUTURADO

Introduccidén: O accidente cerebrovascular (ECV) é a primeira causa de
incapacidade permanente na idade adulta. O seu impacto nas familias, no

ambito laboral e social € enorme.

Unha vez que as persoas estan dadas de alta do hospital, volven a casa
para continuar coa rehabilitacién de xeito ambulatorio. A mitdo a atencién
€ realizada por membros da familia que non tefien habilidades nin
cofiecementos suficientes, polo que ao impacto emocional que sofre tanto
o membro da familia como a persoa afectada engadense secuelas como a
disfagia orofarinxea. A partir deste punto, xorde a necesidade de
proporcionar ao membro da familia os coflecementos necesarios para
coidar a persoa con disfaxia post-ictus e, polo tanto, reducir os niveis de

ansiedade e carga emocional no contexto dos coidados.

Obxectivo: O obxectivo deste proxecto de investigacion € empregar contas
autobiogréficas para explorar as experiencias dos que viven con disfaxia
cronica tras un ictus e dos seus coidadores, tanto no que respecta as suas
necesidades fisicas, psicoloxicas e sociais como ao coidado recibido
despois do alta hospitalaria polo profesional de enfermeria en Atencion

Primaria.

Metodoloxia: Este proxecto de investigacion realizarase dende un enfoque
cualitativo empregando un proceso de analise fenomenoloxico mediante
entrevistas individuais semiestruturadas e grupo focalizado a pacientes con
disfaxia cronica post-ictus e aos seus coidadores, do Centro de Saude de

San José e entre o0s socios da Asociacion de Dano Cerebral (ADACECO).

Palabras clave: Disfaxia, ictus, investigacion cualitativa, coidador familiar,

autobiografia.
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1. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

El término ictus hace referencia a un grupo heterogéneo de
enfermedades con sintomatologia neuroldgica, cuyo inicio es agudo y
subito. Su patogenia esta basada en trastornos de la circulacion
cerebral, bien por déficit de ésta (isquemia) o bien por extravasacion
(hemorragia). Consiste por tanto, en la alteracion brusca, permanente o
transitoria, de la funcién cerebral, éste pierde su suministro de oxigeno
y nutrientes, que aparece como consecuencia de un trastorno
circulatorio, de los vasos cerebrales (arterias, venas o capilares) o de

alteraciones hematicas, produciendo en el tejido cerebral un dafio * .

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se trata de un
sindrome de signos clinicos con alteracion focal o global de la funcion
cerebral que se desarrollan rapidamente, con sintomas que duran 24
horas o0 mas, pudiendo conducir a la muerte, sin otra causa aparente
gue la de origen vascular. Esto engloba la hemorragia subaracnoidea
(HSA), la isquemia cerebral, la hemorragia intracerebral, asi como la
trombosis de senos venosos; pero excluye el accidente isquémico
transitorio (AIT), el hematoma subdural, y la hemorragia o infarto
causados por una infeccion o tumor. Los déficits neurologicos
resultantes, van a depender de la region afectada por la obstruccion o

hemorragia de los vasos que irriguen esa region 2.

El ACV se ha constituido en un grave problema de salud publica a nivel
mundial ya que representa la primera causa de discapacidad en el
mundo y es la tercera causa de muerte 2. En Europa, se estima que el
namero de personas con ACV aumentara un 27% entre 2017 y 2047,
debido a las menores tasas de mortalidad y a las estrategias de
prevencion?®. La aplicacion de métodos preventivos, diagnésticos y
terapéuticos pueden reducir las consecuencias desastrosas del ACV

para el individuo, familia y sociedad 3.

Se estima que hasta el 78% de los pacientes con ACV experimentaran

algun nivel de disfagia en las primeras etapas de su ingreso hospitalario.

Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia
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Algunos continuardn presentando una DC que persistira durante un
periodo de 6 meses 0 mas, mientras que otros nunca volveran a comer

o beber por via oral. 44

Disfagia es el término médico caracterizada por la dificultad de
transportar saliva, alimentos, bebidas y/o medicamentos de manera
segura desde la boca hasta el estbmago sin que se produzca
aspiracion, y que también puede incluir dificultad para la preparacion

oral de la saliva °8.

La deglucion se divide en tres fases, la etapa oral, que incluye masticar
y mezclar con saliva para formar el bolo, y mover el bolo hacia atras a
la faringe por la lengua; la etapa faringea, donde se eleva el paladar
blando, el hueso hioides se eleva, acercando la laringe a la epliglotis, la
base de la lengua toca la pared faringea y los musculos cricofaringeos
se relajan; y la etapa esofagica, donde el bolo se mueve a través del

esofago .

Si el proceso de deglucion no es seguro puede dar lugar a
penetraciones (que el alimento entre en la laringe hasta las cuerdas
vocales) 0 a aspiraciones (que el alimento pase las cuerdas vocales y
se introduzca en la via respiratoria). Las aspiraciones a veces pueden
ser silenciosas, es decir, el paciente no muestra sintomas (p. €j., no
tose) desencadenando neumonias. El escaso control lingual, el retraso
del reflejo deglutorio, sensacién oral alterada, sello labial pobre, sobre
todo para liquidos, mala salud bucal/dental, los fallos de cierre laringeo
y los restos de alimento en la faringe después de tragar son motivo de

aspiracion.??

La disfagia es un trastorno de consecuencias importantes, suele
presentarse en ictus de mayor gravedad y es indicativo de peor
prondstico. Se asocia con malnutricién, deshidratacién, incremento en
el riesgo de broncoaspiracion con el desarrollo consiguiente de una

neumonia, y un mayor indice de mortalidad. Antes de comenzar la
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alimentacion oral se realiza una valoracion estandarizada en todos los

pacientes hospitalizados. Se realiza con el “test de tragar agua” 681521 ;

La funcién deglutoria debe ser evaluada al ingreso del paciente en la
Unidad de Ictus, primero con 10 ml de agua en una jeringa y
posteriormente con 50 ml en un vaso de agua. La respuesta se

determinara de acuerdo con la siguiente tabla ° :

Tabla I. Respuesta deglutoria

Funcidn deglutoria Normal / Disfagia leve Disfagia moderada / grave
Goteo bucal de agua No / minimo Completo

Movimiento laringeo Si No

Tos al deglutir No / una vez Dos o mas veces
Estridor al deglutir No Si

1.1 Surgimiento del estudio

La propuesta de investigacion cualitativa surgié de la necesidad de
conocer cOmo es la percepcion de su situacion de enfermedad de las
personas con disfagia moderada a severa cronica post-ictus y de sus
cuidadores. Hay muy pocos estudios sobre el impacto que tiene el
cuidado de un enfermo de ictus en la familia, que debera encargarse de

€l casi siempre durante un largo periodo de tiempo.

1.2 Incertidumbre del cuidador y temor ante el futuro

El estrés que puedan sufrir los cuidadores no sélo se puede predecir
por el grado de discapacidad del enfermo o la cantidad de ayuda que
pueda necesitar para la realizacion de las actividades de la vida diaria
(AVD), sino que influyen de manera decisiva también las caracteristicas

de la familia en su aspecto tanto fisico como psicosocial ®.

Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia
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Los cuidadores sienten que la mayor parte de la carga que supone el
cuidado del paciente en responsabilidad, desconocimiento de las
necesidades del enfermo, preocupaciones constantes, restriccion de la

vida social y el sentimiento de que el paciente sélo depende de ellos 2.

La experiencia de ser cuidador modifica la vida de las personas de
manera significativa, son muchos los momentos criticos que debe

afrontar el cuidador y paciente.

Segun el Informe ISEDIC (2004) ni enfermos ni cuidadores pueden
predecir el curso de la enfermedad. A los factores meramente de salud
se afaden otras incégnitas igualmente dolorosas: la continuidad o
refuerzo en las ayudas monetarias, el deterioro de sus redes sociales y
oportunidades laborales, la paulatina concentracion de la carga del

cuidado sobre si mismos 1°.

“Uno no sabe realmente lo que es esto hasta que lo vive,
aparecen mil dudas y la informacion de los profesionales a
menudo escasea. jQué importante es poder tener profesionales
gue puedan orientarte en las adaptaciones que uno requiere y
gue, ademas, cuando te informan, lo hagan en un lenguaje
accesible para quien escucha ..., no entendemos el significado,
textura miel, néctar, pudding! Necesitamos saber como podemos
ayudar en la rehabilitacion de nuestros familiares...Contar con un

adecuado acompafiamiento y guia ... *?.

(Hija de una persona con disfagia tras un ictus)

1.3 El impacto de la disfagia en la vida diaria

Vivir con disfagia es un fenbmeno complejo que toca areas esenciales
de la vida. Cada vez se reconoce mas que la disfagia tiene

implicaciones significativas para el bienestar psicolégico, la
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participacion social y la calidad de vida de una persona. Tan es asi que
el placer que experimenta cualquier persona al comer refleja el

bienestar mas elemental. 11

“Cuando sali del hospital y la dificultad para tragar se convirtio en
una realidad me encontré sin saber qué hacer. Bueno, te
recomiendan tomar purés y tener cuidado con las texturas
mixtas. Poca informacion para un gran problema...Como saber
guién te puede ayudar, una lista de alimentos peligrosos, co6mo
empezar a comer otros...Saber a qué te enfrentas es
fundamental para intentar solucionarlo...Enseguida aparece el
miedo. Miedo a comer, miedo a beber...Aparecen las
discusiones con las personas que tienes a tu lado, te insisten en
gue tienes que comer, sin ser realmente conscientes de lo dificil
gue te resulta. Se acabo el salir a tomar una cerveza, con
amigos...y menos aun salir a comer...Ya no disfrutas del placer
de comer...ni siquiera las comidas mantienen su sabor
habitual...” *?

(Persona con disfagia desde hace tres meses)

Las personas con disfagia después de un ACV pueden experimentar
sintomas incomodos, como tos persistente, asfixia y mal manejo de la
saliva. También pueden pasar largos periodos de tiempo sin poder

comer o beber o con restricciones en la ingesta oral.?!

Varios estudios han demostrado que las dificultades para comer pueden
ocurrir al manejar los alimentos en el plato y levantarlos del plato a la
boca, incapacidad para transportar alimentos a la boca, masticar y
tragar. La posicion de sentado que se adopte también podria ser un

problema para los pacientes con ACV. 1824

Por otro lado, se ha estudiado el efecto de algunas intervenciones, como

por ejemplo las visitas domiciliarias a pacientes, sesiones grupales a
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cuidadores dirigidas por el profesional de enfermeria, asesoramiento a
corto y largo plazo y el apoyo de un trabajador social, pero en cualquier

caso han demostrado no ser suficientes 719,

Los hébitos normales de consumo de alimentos se aprenden a través
de las relaciones culturales e incorporan una comprension comun de
como comportarse mientras se come. Por lo tanto, los pacientes con
ACV los puede llevar a la falta de voluntad para comer dentro de un
contexto social, lo que restringe severamente el estilo de vida. Pueden

experimentar emociones negativas, como la vergiienza. 14152224

Un estudio en el 2006 de Poels, Brinnkman-Zijlker, Dijkstra y Postema
ha sugerido que la vergienza del paciente por tener dificultades para
comer puede desempeiiar un papel importante en el desarrollo de

problemas alimentarios y de desnutricion.

“En agosto de 2009 tuve un derrame cerebral y desde entonces
no puedo comer ni beber...”.

“Vivo en una residencia y no veo a mis comparferos comer, ya
que me alimentan en mi habitacion...Seria maravilloso que,
como en los cuentos de hadas, existiera una varita magica que
pudiera arreglar todo, pero como por desgracia solo existen en
esos cuentos, tendré que seguir trabajando”. 1?

(Persona con disfagia desde hace 10 afios)

Algunos investigadores sostienen la idea de establecer un consenso
con la persona con disfagia y su entorno, promover que sus cuidados
estén basados en un conjunto de tareas basadas en sus necesidades y
enunciadas en una tarea, de facil comprensién y que se pueda medir de
forma obijetiva, revisable durante un periodo estimado de tiempo. Medir
nuestros objetivos de trabajo nos permite orientarle para dominar las

situaciones alimentarias y mostrar el estado real de la situacién. 12.16:17.24

Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia
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En definitiva, el manejo de la disfagia tiene como objetivo abordar la
funcion de deglucién, el impacto que supone en el estado nutricional,
reducir el riesgo de neumonias por aspiracion, otras complicaciones

médicas y mejorar la calidad de vida.

1.4 Pregunta de investigacion

Nuestra pregunta de investigacion resulta mas clara si se plantea

desglosada en dos niveles:

¢, Como perciben los pacientes con disfagia cronica de moderada a
severa post-ictus y cuidadores familiares sus necesidades vy

experiencias de su situacion de enfermedad?

¢, Como perciben los pacientes con disfagia cronica de moderada a
severa post-ictus y cuidadores familiares su relacion con el profesional
de enfermeria en Atencion Primaria respecto al manejo y seguimiento

de la disfagia tras el alta hospitalaria?

Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia
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2. BIBLIOGRAFIA RELEVANTE

El presente trabajo de investigacion se inici6 con una busqueda
bibliografica exhaustiva de la literatura cientifica existente relacionada
con el objeto de la investigacion, con el propdsito de situar los temas de
interés en un contexto general, junto con la revision bibliografica de
experiencias y necesidades previas existentes del colectivo con DO

post-ictus, tanto a nivel nacional como internacional.

En cuanto a las fuentes documentales articulos cientificos en bases de
datos de reconocido prestigio internacional como Medline (bajo la
interfaz de Pubmed), Dimensions (con £ 107 millones de registros),
Cinahl, Cochrane Library, Cuiden, Psyncfo, Web of Science (con + 73

millones de registros)

Se disefd una estrategia de busqueda que incluia términos libres y las
siguiente palabras clave a través de descriptores Mesh: deglutition
disorders, stroke, dysphagia, autobiography. Con esto se consiguio
poder abarcar un numero mayor de articulos y documentos. Los
términos elegidos se combinaron con los limites y los operadores
l6gicos o “boleanos” hasta hallar la estrategia de busqueda mas

adecuada para cada base de datos.
Se aplicaron distintos limites a la busqueda:

1) articulos publicados en los ultimos 5 afios para asegurar que la
evidencia fuera actual, aunque hemos recurrido a algunos articulos de
afios anteriores por su interés en el desarrollo del estudio. En el Anexo

| se pueden ver las diferentes bases de datos consultadas.

2) articulos publicados en inglés, portugués y espafiol (consulta
bibliografica realizada en el periodo comprendido entre enero y mayo
de 2020). Se realiz6 ademas una busqueda manual de libros en la base
de datos de la biblioteca Patin del campus universitario de Ferrol. En

Google Scholar se hizo una busqueda manual para la deteccion de

Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia
post-ictus



19

documentos elaborados por ministerios nacionales. La busqueda se

completd con otros recursos de informacion como es Index.

El principal criterio de seleccion de la bibliografia consultada fue que los

estudios siguieran una metodologia cualitativa y que a través de entrevistas

0 grupos focales explorasen y analizasen las experiencias vividas y

necesidades percibidas de pacientes con DO post-ictus y sus cuidadores.

Se analizaron todas las publicaciones identificadas con nuestra estrategia

de busqueda en la que primero se revisaron por titulo, en segundo lugar,

por el resumen y finalmente por texto completo. Para clasificar las

referencias se utilizo el gestor bibliografico RefWorks.

La bibliografia mas relevante es la siguiente:

En el estudio de Ballesteros Pomar MD, Palazuelo Amez L. ¢Y
después del ictus, qué hacemos para nutrirle?. Nutricion
Hospitalaria.2017;34(Supl1):46-56. Disponible en:

http://www.nutricionhospitalaria.org/index.php/articles/01239/sho

w

Este articulo no permite hacer una introduccion en el trabajo sobre la

DO post-ictus, tratamiento nutricional, sus recomendaciones en el

entorno, estrategias posturales y maniobras deglutorias compensatorias

especificas.

El estudio de Helldén J, Bergstrom L, Karlsson S. Experiences of
living with persisting post-stroke dysphagia and of dysphagia
management—a qualitative study. International Journal of
Qualitative Studies on Health and Well-being. 2018;13(Suppll).
Disponible en:
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/17482631.2018.15
22194

Explora la experiencia de cinco personas que viven en la parte suroeste de

Suecia, y como la disfagia crénica ha mermado su calidad de vida. La falta
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de apoyo y seguimiento a largo plazo de los profesionales de la salud,
incluyendo el profesional de enfermeria, los lleva a manejar la disfagia por

Su propia cuenta.

e En el estudio de Moloney J, Walshe M. “I had no idea what a

complicated business eating is...”: a qualitative study of the
impact of dysphagia during stroke recovery. Disability and
Rehabilitation: An International, Multidisciplinary Journal.
2018;40(13):1524-1531. Disponible en:

https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/09638288.2017.13

00948

Se explora las experiencias de diez personas que sufren de disfagia
después de un ACV a través de relatos autobiograficos, en el que se
reconocen como fundamentales, ya que contribuird a una atencion de alta
calidad y basada en evidencia, que garantice que la prestacion de servicios
esté realmente centrada en el paciente. En el presente estudio se reclama
mas investigacion en este campo, no solo para los pacientes en la fase

aguda, sino también ampliarla a los que lo sufren a largo plazo.

e El estudio de Medin J, Larson J, von Arbin M, Wredling R, Tham
K. Elderly persons’ experience and management of eating
situations 6 months after stroke. Disability and Rehabilitation.
2010;32(16):1346-1353. Disponible en:
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.3109/096382809035147
47

Tiene como obijetivo explorar las dificultades y experiencias de alimentacion
en personas con ACV desde la fase aguda hasta llegar a la fase crénica
desde el inicio del evento cerebrovascular. Los participantes en la fase

cronica habian descubierto nuevas formas para dominar y manejar las
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situaciones de alimentacion, pero algunos habian aceptado que la situacion

no mejoro.

e El articulo de Kjaersgaard A, Pallesen H. First-Hand Experience
of Severe Dysphagia Following Brainstem Stroke: Two
Qualitative Cases. Geriatrics.2020;5(1):15. Disponible en:

https://www.mdpi.com/2308-3417/5/1/15#cite

El objetivo de este estudio fue plantear las dificultades de dos participantes
relacionadas con la deglucion desde el inicio de la enfermedad hasta un
mes después del alta de la neurorrehabilitacion hospitalaria. La disfagia los
llevo a realizar las comidas en soledad y a la reduccién de los compromisos
sociales. Sus conclusiones proporcionan un paso preliminar en la

comprension de la DC (mas de seis meses).
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3. APLICABILIDAD

La disfagia es un problema frecuente después de un ictus. Condiciona
el estado nutricional y favorece la broncoaspiracion y la neumonia por
aspiracion. Sin embargo, conviene destacar que la disfagia es una
patologia tratable y que la rehabilitacién de la funcién deglutoria permite

mejorar el estado nutricional de los pacientes.

Conocer la rutina diaria de la persona con DC nos permitird conocer su
nivel de participacion en las AVD que realiza, asi como las necesidades
gue tiene. Ademas, nos permite acercarnos a su realidad. Conocer
como vive esa realidad en la que se halla inmerso permitira al
profesional de enfermeria obtener informacion realista sobre sus

motivaciones y necesidades reales.

Existen numerosas razones por las que esta investigacion en este

campo es pertinente:

- Es habitual que las energias depositadas en las visitas
hospitalarias, controles médicos, pruebas y el desgaste fisico
y psicolégico que comporta el impacto de la disfagia post-
ictus, haga que los afectados y sus familiares experimenten
una sensacion de desproteccion y desorientacion, una vez

gue se han acabado los tratamientos rehabilitadores.

- De como se afronte esta situacion va a depender la salud
fisica y emocional futura del paciente y familia. Una buena
informacion, formacién y apoyo al autocuidado disminuye el

impacto en el paciente y familias.

- La base para centrar los cuidados en el paciente y familia
debe ser a través del conocimiento de sus experiencias y
necesidades. Proporcionaria datos importantes para la

enfermeria y su incidencia en el cuidado.
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Que se involucren las personas afectadas por el ACV con
secuelas de disfagia es vital, debido a las ideas Unicas que
nos aportan y ayudan a garantizar la pertinencia y calidad de

la investigacion 2°.

Se eligieron entrevistas a pacientes y cuidadores por su
capacidad para proporcionar una rica fuente de informacion
sobre la experiencia de su deglucién y ésta sea evaluada
durante la fase crénica, y sus opiniones y sentimientos

asociados con estas experiencias.
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4. HIPOTESIS

Se trata de un proyecto de investigacion cualitativa en la que no partimos
de hipétesis de trabajo a priori, sino que éstas se van generando con el

andlisis de la informacion e iré ligada al desarrollo de la investigacion.

Se afinan paulatinamente conforme se recaban mas datos, o las hipétesis
son uno de los resultados del estudio. Las hipétesis se modifican sobre la
base de los razonamientos del investigador y, desde luego, no se prueban

estadisticamente0.

Sin embargo, al comenzar a observar en mi experiencia como alumna en
practicas a nivel Primario (Centro de Salud de San José) como Secundario
(Hospital de A Coruia), se pudo determinar una serie de intuiciones
investigativas o micro hipotesis. Asi planteamos que la adquisicion de
habilidades y competencias relativas al propio autocuidado del paciente con
DC post-ictus y cuidador beneficiara en su salud fisica y emocional futura,
y con unas pautas adecuadas dadas por el profesional de enfermeria de
Atencion Primaria puedan manejar la disfagia, y por tanto mejorar la calidad

de vida.
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5. OBJETIVOS
Objetivo general

El objetivo general del estudio ha sido conocer las visiones, experiencias
vividas y necesidades de las personas con DO crénica post-ictus y de sus
cuidadores, una vez que han finalizado los tratamientos rehabilitadores, y
las consecuencias que esta patologia puede generar a nivel fisico,
psicologico, familiar y social, como el cuidado recibido tras el alta

hospitalaria por el profesional de enfermeria en Atencion Primaria.

Objetivos especificos

e Conocer los instrumentos de medicion e intervenciones que existen
actualmente para las dificultades alimentarias que sufren las

personas con DO cronica post-ictus.

e Identificar qué factores interfieren con la alimentacion en personas

con DO crénica post-ictus.

e Explorar los conocimientos que poseen los pacientes y cuidadores

respecto al Ictus.

e |dentificar propuestas y recomendaciones con el objetivo de que los
cuidados enfermeros se ajusten mejor a las necesidades de este

colectivo y a la red de apoyo familiar.

e Conocer el impacto que supone la reincorporacion a la vida laboral

y la repercusion en la propia situacion economica.
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6. METODOLOGIA
6.1 Tipo de estudio

Como el presente estudio esta enfocado en las experiencias y necesidades
de los cuidadores y pacientes con DO crénica post-ictus, se consideré
apropiado desarrollar un método de investigacion cualitativo mediante un

analisis fenomenoldgico.

Tal como su nombre indica, la metodologia cualitativa tiene como objetivo
la descripcion de las cualidades de un fenédmeno; trata de descubrir tantas
cualidades como sea posible y de alcanzar un entendimiento en

profundidad del fenémeno.

Las enfermeras comunitarias desde su disciplina enfermera, tienen que
basar su cuidado en el conocimiento y la comprension de la naturaleza
humana y su respuesta al entorno, en particular frente a un evento que
desestabiliza la vida de sus pacientes como en este caso, la cronificacion
de la DO después de un evento neuroldgico como es un ictus. Es por esto
por lo que la metodologia cualitativa viene a enriquecer la investigacion
enfermera y es precisamente en este escenario donde surge la

fenomenologia.

La fenomenologia va a permitir al investigador observar al ser humano
como un ente singular y unico en el mundo, que siente y percibe de una
manera particular y propia, permitiéndole el estudio y profunda
comprension de las experiencias vividas ante una enfermedad —en nuestro
caso el problema de la DO post-ictus-, a través del andlisis de sus
descripciones, y de cdmo las personas llegan a dar sentido a dichas
experiencias. La fenomenologia le va a proporcionar las herramientas
necesarias para identificar las caracteristicas comunes al proceso de
enfermedad entrando en el campo de percepcién de los cuidadores y del
propio paciente; haciéndole a la investigadora conocedora de aquellas

reacciones, sentimientos y vivencias desde la perspectiva de este colectivo,
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de modo que se puedan ofrecer un cuidado holistico y centrado en las

necesidades particulares de cada persona.

En definitiva, el fenomendlogo intenta ver las cosas desde el punto de vista

de otras persona, describiendo, comprendiendo e interpretando 3L.

El investigador va a obtener la informacion necesaria fundamentalmente de

tres fuentes:

e Bibliografia consultada.

e Los informes médicos aportados correspondientes al periodo de
hospitalizacion.

e De la entrevista personal y grupal con el paciente y sus

familiares/cuidadores respectivamente.
Los datos cualitativos se recopilaran por dos métodos diferentes:

Los grupos focales se utilizaran debido a su capacidad para identificar
puntos de vista colectivos sobre un tema, como en este caso es conocer
las experiencias vividas de los cuidadores familiares de pacientes con DO
post-ictus, asi servira para estimular el pensamiento y la expresion

individual a través de la actividad grupal y el debate 1°.

Se realizaran entrevistas semiestructuradas que combinan preguntas
abiertas y cerradas que recojan informacion sobre diferentes aspectos de
la vida de las personas con DO cronica post-ictus y de sus cuidadores
principales, para permitir una exploracion mas detallada de los factores que

pueden influir en las percepciones y opciones individuales.

Los datos que emerjan de estos dos métodos se analizaran por separado,
y se compararan sus temas emergentes relacionados con sus experiencias
y necesidades. La combinacion de los hallazgos de entrevistas y grupos
focales puede mejorar la rigueza de los datos y lograr una comprension

mas completa de los fendmenos a estudio.
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La recopilacion y el analisis de los datos seran realizados por una
investigadora novel con apoyo de un investigador con experiencia en

investigacion cualitativa de varios estudios previos.

6.2 Ambito y poblacion de estudio

Se seleccionaran aquellas familias que uno de sus miembros haya sufrido
un evento cerebrovascular con resultado de DO crénica (mas de 6 meses)
post-ictus en los ultimos 2 afios, con médico de cupo del Centro de Salud

de Atencién Primaria San José en la ciudad de A Coruiia.

Paralelamente se contactara con sujetos susceptibles de formar parte de
nuestra muestra, a traves de la Asociacion de Dafio Cerebral de A Coruia
(ADACECO). La colaboracion de este tipo de entidades es fundamental
para conseguir que la muestra extraida sea lo suficientemente

representativa de la poblacion con disfagia post-ictus.

En cuanto al lugar/es seleccionado para efectuar el estudio con grupo focal
a los cuidadores principales, se opto por los dos ya mencionados; y en el
caso de las entrevistas individuales seran en el entorno domiciliario del

paciente con DO.

Se ha escogido como punto de corte la edad de 55 afios de aquellos
pacientes con DO cronica post-ictus que han acudido por un lado a la
consulta médica y enfermera para realizar sus revisiones o controles
pertinentes, y por otro aquellos usuarios del centro de dia de ADACECO.
Este punto de corte queda justificado por el siguiente motivo: la incidencia

de ictus aumenta mas del doble en cada década a partir de los 55 afios 2.

La participacion de los pacientes y cuidadores tendra caracter voluntario, y
para ello se solicitara la cumplimentacion del formulario de Consentimiento
Informado (ANEXO II).
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6.3 Muestra de estudio

En la investigacion cualitativa el numero de entrevistados va a depender
del tipo y riqueza del discurso proporcionado por los participantes. El
namero inicial de informantes estimado serd no menos de 5 familias,

considerandose ideal un nimero de 5 a 7 integrantes en cada grupo focal?3.

Serd un muestreo teorico e intencional, es decir, conseguir que los
participantes seleccionados proporcionen la mayor riqueza de informacion
posible para estudiar en profundidad el fendbmeno objeto de nuestra
investigacion. En este tipo de muestreo se persigue encontrar a sujetos que
cumplan unas caracteristicas pensadas de antemano y que, en la medida
de lo posible, sean representativos de las dimensiones que van surgiendo
a lo largo del estudio. En el fendmeno de estudio que nos ocupa en el
presente trabajo, serian las experiencias vividas y necesidades percibidas
de personas que han sufrido un ACV y como consecuencia la cronificacion

de una DO y de sus cuidadores.

En la investigacion cualitativa se dice que se ha alcanzado la saturacion de
los datos cuando sucesivas indagaciones, en nuestro caso entrevistas y
grupos focales, no nos aportan nueva informacion relevante acerca de
nuestro objeto de estudio, solo se repiten los datos recogidos con
anterioridad. La saturacion sera, por tanto, el criterio utilizado para dar por

terminada la recoleccion de datos y/o trabajo de campo 2°.

6.3.1 Criterios de inclusion y exclusién

Los participantes seran seleccionados segun cumplan o no los siguientes

criterios:
Criterios de inclusion: Cuidador Principal (CP)

e Haber asumido el cuidado de la persona en situacion de disfagia
cronica post-ictus por mas de 6 meses.

e Ser CP, hombre o mujer, de una persona afectada de DO.
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e Tener una edad superior a 18 afios.
e Ser un buen informante potencial.
e Aceptar la participacion voluntaria en el estudio a través de la firma

del consentimiento informado.

En relacion con la voluntad de participar en el estudio, se prefiere elegir a
personas preferiblemente activas tanto en el plano laboral, familiar y social,
ya que por lo general éstas son personas orientadas en el espacio y en el

tiempo, con un discurso fluido y facil de entender.
Criterios de inclusién: Paciente con DO

e Pacientes edad igual o superior a 55 afios diagnosticados de Ictus
isquémico o hemorragico en los ultimos 2 afios, y que hubiese
transcurrido al menos 6 meses desde el evento cerebrovascular.

e Pacientes que quieran participar en el estudio de modo voluntario.
Criterios de exclusiéon: CP

e No aceptar la participacion voluntaria.
e Cuidador con diagnostico de enfermedad mental o algun tipo de
deterioro cognitivo y/o neurolégico; puesto que ellos no

proporcionarian una descripcion adecuada de la experiencia vivida.
Criterios de exclusion: Paciente con DO

e Paciente que padezca de déficit cognitivo, afasia grave o
enfermedad mental, este tipo de alteraciones predisponen a fallos
en la percepcioén o interpretacion que hacen del medio ambiente 24,

e Paciente que se encuentre bajo efecto de medicacion o sustancias
gue afectaran sus funciones cognitivas y limitaran su habilidad para

comunicarse.
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6.4 Entrada al campo de investigacion

Para la seleccion de la muestra se ha recurrido principalmente a entidades
publicas y privadas que estan en contacto y atienden a personas con DO
post-ictus en la ciudad de A Corufia, lugar donde se realizar el trabajo de

campo.

Antes de iniciar la investigacion se cumplié con los requisitos de solicitar la
aprobacién, mediante una carta de presentacion (Anexo IIl) al Comité
Autonémico de Etica de Investigacion de Galicia (CAEIG), solicitando la

evaluacion de un nuevo protocolo de investigacion.

Tras recibir la aprobacién del CAEIG, la investigadora contactara con la
direccion de la Xerencia de Xestion Integrada del Sergas para solicitar el
permiso (Anexo IV), y asi contactar con el Jefe de Servicio del Centro de
Salud San José en la ciudad de A Coruiia, el cual seréa nuestro interlocutor

principal para acceder a la muestra.

Entre las entidades privadas que seran contactadas se encuentra
ADACECO. Se solicitara su colaboracion, facilitando el acceso a aquellos
usuarios del centro de dia para realizar el estudio, y solicitar asi la
participacion de éstos. La trabajadora social de ADACECO sera nuestra

interlocutora principal, con previa autorizacion de los socios del centro.

Una vez se realicen los contactos institucionales necesarios para acceder
a las listas de pacientes del Centro de Salud San José y de usuarios de
ADACECO se les mandara a aquellos seleccionados una invitacion abierta
a participar a través de una carta informativa enviada a su domicilio,
llamada telefénica o via e-mail en el que incluira un folleto explicativo del
proyecto, describiendo con claridad el objetivo de este y las distintas fases
de realizacion. En todos los casos se solicitard previamente el
consentimiento (Anexo Il) para participar en la misma, asi como su
autorizacion para acudir a su residencia habitual y centro de dia de

ADACECO, para realizar entrevista y la grabacion de ésta.
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Una vez que las personas manifiesten su acuerdo de colaboracién se
concertaran las entrevistas personales. Recibiran informacién sobre el
estudio y objetivos garantizando en todo momento la confidencialidad y
utilizacién andénima de toda la informacion con finalidad exclusivamente

investigadora.

La captacién de la muestra se realizar4 cumpliendo la normativa en la que
se regula la proteccion de datos de caracter personal (Reglamento de la
UE 2016/679, del 27 de abril). Para ello se les facilitara la eleccion del dia

y hora que mejor convenga a las dos partes para confirmar su presencia.

Con el fin de respetar la maxima transparencia se sefiala que los
participantes a las entrevistas daran su contribucién en forma voluntaria y
gratuita. En el caso de los participantes a los grupos focales (en el presente
estudio los cuidadores) se les ofrecera cubrir los gastos de desplazamiento
en el caso de que fuera necesario, y se les obsequiara, con una agenda y
un libro como forma de agradecimiento por su participacion. El lugar donde
se desarrollaran los grupos focales sera preferiblemente en el aula de
formacion del Centro de Salud de San José, y en la sala de usos multiples
gue disponga ADACECO.

6.5 Posicion del investigador

La investigadora es alumna de cuarto de grado de Enfermeria de la
Facultad de Enfermeria y Podologia de Ferrol, Universidad de A Corufia.
Desde su posicion de investigadora novel manifiesta la necesidad por
someter a estudio el cdmo perciben los pacientes/usuarios con DO crénica
post-ictus y cuidadores sus experiencias y necesidades en torno a esta
patologia, para minimizar el riesgo de aspiracién, mejorar la seguridad de
la deglucién, y en general no se vea mermada su calidad de vida en el

entorno bio-psico-social.

Desde la experiencia de la investigadora como alumna en practicas a nivel

Primario (Centro de Salud de San José) como Secundario (Hospital de A
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Corufia) ha tenido muy claro cudl iba a ser el tema de investigacion.
Asimismo, la aparicion de esta patologia en el entorno familiar fue un
desencadenante afiadido a la experiencia como alumna. Con respecto a
esto ultimo, la investigadora “pone entre paréntesis” (o separa) sus
conocimientos previos sobre el fendmeno de la descripcidén proporcionada
por el entrevistado para evitar introducir sesgos. La investigadora evitara
gue sus presunciones personales no se impongan durante el proceso de
recogida y estructuracién de los datos. De esta manera es un modo de
garantizar la validez de la recogida y andlisis de los datos; util para

mantener la objetividad del fenébmeno.

6.6 Estrategia de recogida de datos.
6.6.1 Entrevista personal al paciente/usuario con DO

La entrevista, una de las herramientas para la recoleccion de datos mas
utilizadas en la investigacion cualitativa, permite la obtencién de datos o
informacion del sujeto de estudio mediante la interaccion oral con el
investigador. También esta consciente del acceso a los aspectos cognitivos
gue presenta una persona 0 a Su percepcion de factores sociales o
personales que condicionan una determinada realidad. Asi, es mas facil

gue el entrevistador comprenda lo vivido por el sujeto de estudio®..

La entrevista personal es una entrevista semiestructurada que combina
preguntas abiertas y cerradas (las primeras preguntas que se realizan son
de corte sociodemografica, tipo encuesta, y, por ello, son preguntas
cerradas, muy estructuradas. De lo que se trata es de tener una idea del
perfil sociodemografico del entrevistado, porque éste puede afectar al
cuerpo de la entrevista, a la perspectiva desde la cual el informante ve el
mundo, y recoge informacion sobre diferentes aspectos de la vida de las

personas con DO.

Se elabord un guién para las entrevistas (Anexo VIII y 1X) basandose en

una revision bibliografica previa. El guién inicial sera susceptible de
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modificacién en funcién de las necesidades de la investigacion y de la
retroalimentacion durante las entrevistas. Asimismo se utilizaran
cuestionarios validados (Anexo V, VI y VII) para completar la informacién

gue proporcione el informante.

Las preguntas formuladas por la investigadora tendran dos objetivos

principales:

1. Motivar al entrevistado a ser exhaustivo en la informacién que se le
solicita, dandole el tiempo necesario para que pueda responder cada
pregunta, relacionada con la experiencia vivida, entorno familiar y social,
necesidades no satisfechas y la atencidén recibida durante su ingreso

hospitalario y posterior rehabilitacion.

2. Evitar los sesgos que se puedan producir.

6.6.2 Entrevista personal al cuidador

La investigadora novel tiene como objetivo durante las entrevistas
individuales la comprension de las experiencias vividas por el cuidador
principal, tal como las vivieron y expresadas con sus propias palabras. Al
igual que en el caso anterior, durante las entrevistas pueden aparecer
nuevas preguntas o aspectos de interés que enriquezcan su significado,
abordandose aspectos como los sentimientos, experiencias, necesidades,
expectativas, etc., que pueden aportar claridad y matices al tema de

estudio.

En ambas entrevistas (paciente/cliente y cuidador), la investigadora debe
crear un clima de familiaridad y confianza suficiente. Al comienzo de la
entrevista la investigadora hace una introduccion en la que se presenta y
aclara al participante los objetivos de la investigacion. Con esto se consigue
gue los sujetos se abran y manifiesten sus impresiones sobre su propia
realidad de una manera lo mas profunda posible. Es decir, transmitir y
garantizar que no se va a juzgar a quien tenemos enfrente, a quien esta

haciendo el esfuerzo de intentar ser comprendido.
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Tanto en la entrevista individual al cuidador como la del paciente/cliente
con DO, seran presenciales y el lugar para llevarlas a cabo sera en el
domicilio familiar de los pacientes. Se acordaré entre ambas partes, debido
a que se considera un lugar tranquilo y comodo. La duracion de las
entrevistas sera de 60 minutos, siempre teniendo en cuenta que se
considera un promedio, el cual puede aumentar o reducirse segun la
espontaneidad del entrevistado. Por lo general las entrevistas seran
individuales, es decir, por separado el paciente y cuidador, exceptuando en

algun caso en el que soliciten estar juntos.

Las entrevistas se grabarén, previo consentimiento del participante, y se
transcribiran literalmente para su posterior analisis. La entrevistadora
mantendra durante toda la entrevista una escucha activa, y tomara nota de
todas aquellas reacciones que manifiesten los entrevistados. Las

entrevistas se realizaran entre septiembre 2020 y diciembre 2020.

6.6.3 Grupo focal

Una vez que se desarrollen las entrevistas semiestructuradas comenzara
la planificacion de los grupos focales. Constituye una técnica especial cuyo
sello caracteristico es la interaccidén en grupo, el cual estimula la generacion
de ideas creativas y la espontaneidad. El grupo focal es una conversacion
cuidadosamente planeada, disefiada para obtener informacion de un area
definida de interés, en un ambiente permisivo. Su propdsito fundamental es
comprender el porqué y el como las personas piensan o sienten de la
manera que lo hacen. Importa tanto lo que hay de comun como lo que hay

de diferente en las experiencias de los participantes*?.

La reunion del grupo terminaré cuando se llegue a la saturacion tedrica, es
decir que se interrumpiran cuando no se aporten nuevos temas o aspectos

gue amplien la informacion ya existente.

Se realizaran 2 grupos focales formado por cuidadores de personas con

DO post-ictus en n° no inferior a 5 cada grupo:
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e Grupo 1: Se realizara en el Centro de Salud de San José de la ciudad
de A Corufa.
e Grupo 2: Se realizara en las instalaciones de ADACECO de A

Corufa.

Los lugares escogidos se tuvieron en cuenta, la posibilidad de ofrecer un
lugar conocido que inspirase la confianza necesaria a los participantes y

facilitase, ademas, la localizacion del lugar.

Los grupos focales seguirdn un guién (Anexo X) que fue elaborado a partir
de la revision de la literatura y los aportes de las entrevistas
semiestructuradas. Se confirma de este modo la misma estructura y areas

tematicas utilizadas para las entrevistas.

Los participantes completaran un cuestionario con informacién general,
(que no lleva mas de uno a dos minutos) antes del inicio de la sesion grupal.
En citado cuestionario se obtendra informacion demografica que
comunmente es reportada en la literatura. Los grupos focales se realizaran

entre septiembre y octubre de 2020.

6.7 Estrategia de analisis de datos

Una vez terminada cada entrevista individual y grupos focal hay que
comenzar a trabajar sobre ello de forma inmediata. Escucharla
nuevamente, hacer anotaciones en el cuaderno de campo sobre ideas que
nos hayan surgido, observaciones hechas, etc. Ademas, se realizara la
transcripcion literal del texto para iniciar el analisis y valorar cambios en
futuras entrevistas, temas que han emergido sobre los que
profundizaremos, o también, plantear a los participantes aclaraciones sobre

algunas de sus preguntas en una nueva cita.

Una de las medidas para preservar la confidencialidad de los participantes
del estudio, es la de asignarles un codigo numérico. Se asegura asi que en
ningun caso sea revelada su identidad. Todos los datos recogidos durante

el trabajo de campo (cintas de audio, cuestionarios, transcripciones y
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documentos) seran etiquetados con el correspondiente numero de
identificacion.

Para llevar a cabo el tratamiento de datos se valorara el uso del software
ATLAS.ti version 8 (version de acceso libre). Es un programa de analisis
cualitativo cuya funcibn es facilitar al investigador la tarea de
sistematizacion de los datos cualitativos y su interpretacion. Facilita la
transcripcion junto con el archivo de audio. Cada archivo creado el
programa asigna una letra y un nimero. Una vez transcritas las entrevistas,
este programa ayuda a segmentar el texto en citas, a codificarlas y a
clasificar en subtemas y temas. De ninguna manera sustituye el andlisis

creativo y profundo del investigador .

Cuando en el analisis de los datos ya no aparece informacion nueva
(saturacion), el analisis finaliza. En cambio, si se encuentran
inconsistencias o falta claridad en el entendimiento del problema planteado,

se regresa al campo o contexto para recolectar mas datos 2.

Al finalizar la transcripcion se realizara una lectura minuciosa de las
entrevistas con el fin de encontrar patrones asociados a cada fuente de
datos. Se leera cada frase, encontrandole significado al lenguaje dado,
comparando con las notas de campo realizadas. Es un mecanismo para
acercarse mas a los datos. Elaboramos con ello un informe con los

resultados obtenidos extraidos de la investigacion.

6.8 Limitaciones

Las limitaciones encontradas para la realizacion de la investigacion se

resumen en los siguientes aspectos:

o Dada la escasez de investigaciones desarrolladas relacionadas con
las experiencias y necesidades percibidas del cuidador principal y
personas con DO cronica post-ictus, los hallazgos de este estudio

contribuira a aumentar el conocimiento del problema en cuestion. La
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mayoria de los estudios lo limitan a |la fase aguda (inferior a 6 meses
desde el inicio de la enfermedad).

En el caso de pacientes/usuarios puede suponer una dificultad
afiadida en aquellos casos en los que tengan afectada el habla o se
expresan con dificultad.

6.9 Calidad y rigor en la investigacion.

Los criterios que resultan fundamentales para evaluar la calidad cientifica

de un estudio cualitativo son: la credibilidad, la transferibilidad, y la

confirmabilidad 3°.

Credibilidad: se consigue cuando la informacion recogida por el
entrevistador produce hallazgos que son reconocidos por los
informantes. Por este motivo, las entrevistas seran validadas por los
participantes a través de un resumen de contenido que se les
proporcionara.

Ademas, la credibilidad en este estudio nos la va a dar el modo en
gue se realicen las entrevistas, si existe 0 no una constante
retroalimentacion, de modo que se valide constantemente lo que se
esté entendiendo en la entrevista y si es eso de verdad lo que quiere
decir el entrevistado.

Transferibilidad: este criterio se centrara en similitudes generales
de los hallazgos en condiciones y contextos similares.
Consistencia (fiabilidad): con respecto a este criterio utilizariamos
la técnica de triangulacién que consiste en combinar diferentes
fuentes de datos en el estudio de un mismo fenémeno.
Confirmabilidad: La intencion de la investigadora es conseguir que
otro investigador examine los datos y la documentacion completa y
pueda llegar asi a conclusiones similares a las obtenidas por la

investigadora principal.
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7. PLAN DE TRABAJO/ CRONOGRAMA

En la primera parte del trabajo resultd necesario realizar una busqueda
bibliogréafica de toda la informacion que se pueda recopilar sobre la disfagia
post-ictus, explorar los conocimientos que poseen los pacientes y
cuidadores respecto al ictus, asi como sus necesidades y experiencias
vividas respecto a su proceso neuroldgico. De esta manera se intenta saber
coémo esta en el momento actual el tema que tratamos, y a partir de ello
poder aportar significantes conocimientos hacia la profesién enfermera. Se

realizara basqueda bibliografica en las diferente etapas del trabajo.

La segunda parte se refiere al disefio metodoldgico para este estudio, que
contiene: tipo de estudio, escenarios y sujetos de investigacion, plan de

trabajo, cronograma de actividades, presupuesto.
Para concluir, se incluye en anexos, la guia tematica de entrevista.

La solicitud de permisos se hara en los meses de abril, mayo y junio del
afio 2020, teniendo en cuenta el tiempo de respuesta de las distintas

administraciones, valorando quizas su posible ampliacion.

En el plazo comprendido entre julio de 2020 a octubre de 2020 una vez
recibidos los permisos, se comienza el trabajo de campo, para obtener la
primera recogida de datos en el domicilio particular a través de entrevistas
semiestructuradas al paciente/cuidador, y posteriormente en el centro de

salud y de ADACECO mediante grupo focal a los cuidadores.

El d&mbito geogréafico de la investigacion se circunscribe a la poblacion
adscrita al Centro de Salud de San José y usuarios de ADACECO en la
ciudad de A Corufia. En un primer momento se ha planteado abarcar un
espacio mucho mas amplio, por lo que se incluiran participantes de otros
ambitos sociosanitarios, entre otros una pequefia representacion de
miembros/cuidadores familiares de la Asociacion de Dafo Cerebral de A

Corufia, previo consentimiento.
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Desde julio de 2021 a octubre de 2020 se analizan los datos recogidos,
buscando las ya posibles conclusiones para una primera redaccion del
estudio.

A lo largo de octubre y noviembre del afio 2020 se elaborara el informe

definitivo del estudio.

En el mes de diciembre del 2020 se intenta presentar los resultados en
revistas cientificas nacionales e internacionales seleccionadas segun el
tema y su factor de impacto. Se tiene previsto también la presentacion en
congresos y Facultades de Enfermeria de la Comunidad Auténoma de
Galicia.

Tabla Il. Cronograma de actividades previstas

ANO 2019/20 9% 10 11 12 1 2 3 4 5 6 7 8 9* 10| 11 |12

ACTIVIDADES

Busqueda
bibliografica
Elaboracion

del disefio del
estudio
Solicitud de
permisos

Recogida de
datos

Procesamiento
y analisis de
los datos
Elaboracion
del informe
Presentacion y
difusion de los
resultados

9 * = Mes de septiembre 2019

9**= Mes de septiembre 2020
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8. ASPECTOS ETICO Y LEGALES

El acceso a la informacion contenida en la historia clinica electronica con
fines de investigacion se llevar4 a cabo Unicamente para proyectos de
investigacion que sean cientificamente aprobados. Esta aprobacion seré
efectuada por la Comisién de Etica de Investigacion Clinica de Galicia
“CAEIG” para llevar a cabo el estudio (ver Anexo lll), previa autorizacion
del 6rgano de la Conselleria de Sanidade competente en materia de
investigacion. Una vez validada la peticion CAEIG, se solicitaran los
permisos pertinentes al director de la Xerencia Integrada del Sergas para
poder ponerse en contacto con el Jefe de Servicio o Supervisor del Centro

de Salud San José (ver Anexo V).

El acceso a la historia clinica electronica de los alumnos/as de grado de
titulaciones sanitarias, adscritos en periodo de formacion reglada a un
centro del sistema sanitario publico gallego, con finalidad docente, requerira
la autorizacion de la direccion del centro sanitario a propuesta motivada de

la persona tutor responsable de su formacion®’.

En segundo lugar, se procedera a cubrir la Hoja de Informacion al
Participante en un estudio de investigacion (ver Anexo Xll) que contara con
la informacién detallada sobre la investigacion ademas de los datos de

contacto de los investigadores.

Todos los participantes seran informados de que sus datos se trataran de
manera confidencial por el investigador/a y que su participacion en el
estudio seréa voluntaria. Los nombres de los participantes se sustituiran por
cbdigos del tipo Informante 1, Informante 2, etc., para asegurar que los
datos obtenidos no se puedan asociar a determinada persona con identidad
conocida. Una vez que sean informados, todos los participantes firmaran el

consentimiento informado (Ver Anexo II).

Asimismo, y teniendo en cuenta los principios de la bioética reconocidos

internacionalmente, los investigadores se atendran a la Declaracién de
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Helsinki®®* y el Convenio de Oviedo* sobre derechos humanos y de

biomedicina.

Antes de llevar a cabo el estudio, se buscé en la literatura el efecto que la
entrevista podia tener en los cuidadores y pacientes con disfagia post-ictus.
La evidencia mostrd que el participar en este estudio podia ser positivo y
terapéutico para ambos por diferentes motivos: poder expresar
abiertamente sus vivencias y el hecho de que sus experiencias pudiesen
ayudar a mejorar los cuidados enfermeros en el futuro, tanto en las

entrevistas como el grupo focal'?.

La investigadora se compromete a garantizar la confidencialidad respecto
a la identidad de cada participante y a mantener los registros de la
investigacion protegidos para asegurar el anonimato de los participantes en
el estudio. Estos procedimientos estan sujetos a lo que dispone el
Reglamento General de Proteccion de Datos (Reglamento de la UE
2016/679) es el nuevo marco juridico de la UE que rige el uso de los datos
personales. Este texto sustituye a las leyes de proteccion de datos
nacionales existente (en Espafia, la Ley 15/1999 de Proteccion de Datos).
El presente Reglamento establece las normas relativas a la proteccion de
las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de los datos
personales y las normas relativas a la libre circulacion de tales datos®. Asi
como los requisitos establecidos en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, que tiene
por objeto la regulacion de los derechos y obligaciones de los pacientes,
usuarios y profesionales, asi como de los centros y servicios sanitarios,
publicos y privados, en materia de autonomia del paciente y de informacion

y documentacion clinica®.

Por otro lado, a través del decreto 29/2009, de 5 de febrero, por el que se
regula el uso y acceso a la Historia clinica electrénica, y a cuyo objeto los
profesionales tienen el derecho de acceso para fines estadisticos o

epidemioldgicos, de investigacién y docencia, publicaciones cientificas y
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estudios®’. El acceso a la informaciéon contenida en la historia clinica
electrénica con fines epidemioldgicos, de salud publica, de investigacion o
de docencia se rige entre otras, la Ley 12/1989, de 9 mayo, de la funcién
estadistica publica, la Ley 13/1986, de 14 de abril, de investigacién
cientifica y tecnolégica y la Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacion

biomédica3e.

Los hallazgos de este estudio s6lo podran ser publicados o presentados en
reuniones cientificas sin revelar la identidad de sus participantes. Todos los
participantes entenderan y conoceran el propésito del estudio verbalmente
y por escrito, dando su libre consentimiento a través del consentimiento
informado. La legislacion espafiola al respecto esta recogida en la Ley
3/2005, de 7 de marzo (modificacion de la Ley 37/2001, de 28 de mayo),
reguladora del consentimiento informado y de la historia clinica de los

pacientes®®.

9.- DIFUSION DE LOS RESULTADOS

Este proyecto de investigacion estard dirigido fundamentalmente al
colectivo de pacientes con DC post-ictus (mas de seis meses desde el

evento cerebrovascular).

Finalizado el estudio, la investigadora tratara de llevar a cabo la maxima
difusion de los resultados del estudio a través de publicaciones en
diferentes revistas cientificas nacionales e internacionales, asi como

comunicaciones orales y tipo poster en congresos.
9.1.- Publicacion en revistas cientificas

Para su publicacion en revistas internacionales se seleccionaran en funciéon

del factor de impacto disponible en relacion con el tema a tratar:

- Para ello usaremos para esa consulta el portal Scimago®, que
recoge una serie de indicadores cientificos de revistas y paises a

partir de la base de datos SCOPUS, que valoramos siguiendo la
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clasificacion segun su Scimago Journal Rank (SJR). Segun los

resultados obtenidos trataremos de publicar el estudio en las

siguientes revistas clasificadas segun su SJR.

- Ademas, seran elegidas en funcion del factor de impacto disponible

en la sede web Journal Citation Reports (JCR).

Tabla lll. Revistas Internacionales

REVISTAS PAIS F.1JCR CUARTIL F.ISJR
Stroke EE.UU 6.058 Q1 3.422
Rehabilitation Nursing EE.UU 1.367 Q2 0.485
International Journal of
Qualitative Studies on | Inglaterra 1.424 Q2 0.477
Health and Well-being

Para hallar las revistas espafolas con mayor indice de impacto en el ambito
de la Enfermeria acudimos al “Ranking Cuiden Citation 2017 de la

Fundacion Index:

Tabla IV. Revistas Nacionales.

‘ REVISTAS RIC F.I SJR
Index de Enfermeria 1.316 0.106
Enfermeria Global 0.875 0.165
Gerokomos 0.303 0.122

9.2.- Publicacion en Congresos y jornadas cientificas

- XXVII Congreso de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neuroldgica

(SEDENE), que se celebra de manera anual.

- IV Congreso Fesnad (Federaciéon de nutricion), que se celebrara del 3 al

5 de noviembre de 2020 en Zaragoza.

Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia
post-ictus



45

9.3.- Difusién en instituciones

- Facultades de Enfermeria de Galicia (A Corufia, Santiago, Lugo, Orense,

Vigo y Pontevedra).

Con motivo del Dia Mundial de la Disfagia (12 de diciembre), se difundiran
los resultados del estudio en las diferentes facultades de enfermeria, con
el fin de hacer llegar a los alumnos los conocimientos que, una vez
graduados, les serviran para acercarse a la realidad de las personas con

disfagia post-ictus.

10.- FINANCIACION DE LA INVESTIGACION
10.1 Disponibilidad de recursos fisicos y financieros

A continuacion, mostramos una tabla con el presupuesto estimado para la

realizacion del proyecto de investigacion.

Tabla V. Presupuesto de la Investigacion

‘ PRESUPUESTO

RECURSOS GASTO
APROX.

Recursos humanos

Investigadora principal 0

Recursos materiales

e Material fungible:
- Boligrafos, lapiz, folios, archivadores, grapas, 100 EUR
tinta impresora, etc
- Fotocopias 50 EUR
- Cuaderno a modo de bitacora * 6 EUR

e Material inventariable:

- Ordenador portatil propio** 0
- Memoria USB 10
- Impresora escaner propia 0
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- Grabadora de voz digital Olympus WS-811 100 EUR

Otros gastos

e Infraestructuras ***

- Domicilio de pacientes/cuidadores 0 EUR
- Centro de Salud San José (sala de reuniones) 0 EUR
- Adaceco (sala de usos multiples) 0 EUR

e Obsequios
- Agenda + libro 300 EUR

Viajes y dietas

Inscripcion congresos (3): incluido el desplazamiento,
manutencion y alojamiento) 1500 EUR
GASTO TOTAL (iva incluido) 2066 EUR

*Cuaderno a modo de bitacora donde se anotaran durante los meses de
investigacion todo lo concerniente sobre ella: ideas que iban surgiendo,

borradores de la metodologia y de las preguntas.
** Ordenador portétil con procesador de textos, conexion a Internet

*** |_a toma de datos se realizara en las instalaciones mencionadas para

el desarrollo de la investigacion.

10.2 Posibles fuentes de financiacion

Concluido el estudio buscaremos la financiacién tanto publica como privada
de aquellas asociaciones, organismos o fundaciones que mejor se ajusten
al tema de investigacion elegido. En este apartado el investigador para que
sea tomado en cuenta, presentard evidencias convincentes de la necesidad

del estudio y una justificacion en detalle del presupuesto elegido.

e Colegio Oficial de Enfermeria de A Corufia, ofrece becas de ayuda
por participar en congresos y seminarios.
e Fundacion Nestlé, con bolsas para proyectos de investigacién en

educacion nutricional y promocion de la salud.
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e SEMI, con becas de investigacion Hestia, dirigidas a profesionales
del ambito sociosanitario con proyectos enfocados a mejorar la
asistencia a pacientes cronicos complejos con importantes
necesidades sociales.

e ADENYD, ofrece becas a Enfermeras con interés en la materia.

e SERGAS, promueve la actividad investigadora e innovadora de los

profesionales sanitarios.
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ANEXO I: Estrategia de busqueda de la bibliografia

Tabla VI. Busqueda Bibliografica

BASES DE
DATOS

ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

RESULTADOS

Medline
(PubMed)

("Deglutition Disorders"[Mesh] AND
"Stroke"[Mesh]) AND ((Classical
Article[ptyp] OR Review[ptyp]) AND
"2015/04/06"[PDat]:
"2020/04/03"[PDat] AND
(English[lang] OR Portuguese[lang]
OR Spanish[lang]))

31

DIMENSIONS

("deglutition disorders" AND "stroke"
AND "experiences")
Limites: 2015-2020

Texto libre en Title and abstract

Publication Type Atrticle

21

PSYINCFO

(Stroke AND Experience AND
(Dysphagia)

Limites: Ultimos 5 afios

Idiomas: inglés, espariol, portugués

CINAHL

(Tl stroke patients and coping) OR
(AB stroke patients and coping) AND
(TI deglutition disorders or dysphagia)

OR (AB deglutition disorders or
dysphagia) AND “autobiography”
Limites: 2015-2020

Excluir registros Medline
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(“Deglutition disorders” OR

Cochrane “‘Dysphagia”) AND “Stroke” AND
“Experience” 10

Limites: 2015-2020

Library

Cuiden (Disfagia) AND (Ictus) 5
Web of “Stroke” AND (“Deglutition disorders”
Science OR “dysphagia”) AND “Experience” 43

Afio 2015-2020
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ANEXO II. Consentimiento Informado |

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION DE
UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

Universidad de A Corufa

Fecha: N° de identificacion:

TITULO DEL ESTUDIO: “Experiencias y necesidades percibidas del
cuidador familiar y pacientes con disfagia post-ictus”.

INVESTIGADORA PRINCIPAL: Yolanda Siaba Beiro. Estudiante de
enfermeria de 4°Grado de la Facultad de Enfermeria de Ferrol. Teléfono de

e He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
e He podido hacer preguntas sobre el estudio.
e He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
e He hablado con Yolanda Siaba Beiro.
e Comprendo que mi participacion es voluntaria.
e Comprendo que, si doy el consentimiento expreso, las sesiones en
las que participe podran ser grabadas en audio.
e Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1° Cuando quiera
2° Sin tener que dar explicaciones
3° Sin que esto repercuta en mis cuidados

Por consiguiente:

- Presto liboremente mi conformidad para participar en el estudio y
doy mi consentimiento para el acceso y utilizaciéon de mis datos
en las condiciones detalladas en la hoja de informacion.

Firma del paciente: Firma de la investigadora:
Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

N° de identificacion: Yolanda Siaba Beiro
Fecha: Fecha:

Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia
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59

ANEXO II. Consentimiento Informado Il

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION DE
UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

Universidad de A Corufa

Fecha: N° de identificacion:

TITULO DEL ESTUDIO: “Experiencias y necesidades percibidas del
cuidador familiar y pacientes con disfagia post-ictus”

INVESTIGADORA PRINCIPAL: Yolanda Siaba Beiro. Estudiante de
enfermeria de 4°Grado de |la Facultad de Enfermeria de Ferrol. Teléfono de

e He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
e He podido hacer preguntas sobre el estudio.
e He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
e He hablado con Yolanda Siaba Beiro.
e Comprendo que mi participacion es voluntaria.
e Comprendo que, si doy el consentimiento expreso, las sesiones en
las que participe podran ser grabadas en audio.
e Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1° Cuando quiera
2° Sin tener que dar explicaciones
3° Sin que esto repercuta en mis cuidados

Por consiguiente:

- Presto liboremente mi conformidad para participar en el estudio y
doy mi consentimiento para el acceso y utilizacion de mis datos
en las condiciones detalladas en la hoja de informacion.

Firma del cuidador: Firma de la investigadora:
Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

N° de identificacion: Yolanda Siaba Beiro
Fecha: Fecha:
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ANEXO II. Consentimiento Informado Il

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA VISITA AL HOGAR

Yo, cuidador
antes mencionado, acepto que la investigadora adelante la recopilacion
de la informacion para el proyecto de investigacion “Experiencias y
necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia
post-ictus” en el lugar de mi residencia.

FIRMA DEL CUIDADOR (consentimiento de visita al hogar):

Numero de identificacion:

Fecha:

Firma de la investigadora responsable:

Nombre:

Yolanda Siaba Beiro

Responsable: Yolanda Siaba Beiro
Lugar de estudios: Facultad de Enfermeria y Podologia, Campus de
Esteiro, s/n, Ferrol.

Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia
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ANEXO II. Consentimiento Informado 1V

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA VISITA A
ADACECO

Yo, trabajadora
social de la Asociacion de dafio cerebral de A Coruiia, sito en Lugar As
Xubias de Arriba n® 15 A Coruia acepto que la investigadora adelante
la recopilacion de la informacion para el proyecto de investigacion
“Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y
pacientes con disfagia post-ictus”en el mencionado centro.

FIRMA DE LA TRABAJADORA SOCIAL (consentimiento de visita al
centro de dia de ADACECO) :

Numero de identificacion:

Fecha:

Firma de la investigadora responsable:

Nombre:

Yolanda Siaba Beiro

Responsable: Yolanda Siaba Beiro
Lugar de estudios: Facultad de Enfermeria y Podologia, Campus de
Esteiro, s/n, Ferrol.
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ANEXO lll. Solicitud de evaluacion al CAEIG

Xerencia do Servizo j B I | C | B

CONSELLERIA DE SANIDADE GALEGO Galego de Saiide

XUNTA DE GALICIA q':h SERVIZO
de SAUDE

CARTA DE PRESENTACION DE DOCUMENTACION A LA RED DE COMITES DE ETICA DE LA
INVESTIGACION DE GALICIA
DR = s e 8

' Yolanda Siaba Beiro

con teléfono: : { -

y correo electronico: o =

BsE— ' =

SOLICITA la evaluacion de:

X ¢ Estudio nuevo de investigacion
[] ¢ Respuesta a las aclaraciones solicitadas por el Comité
[J ¢ Modificacién o Ampliacién a otros centros de un estudio ya aprobado por el Comité

DEL ESTUDIO:

Titulo: 3 e g
| Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia post-ictus

= ey

|

|
|
|
L

Promotor: i : e . £ =

] (MARCAR si el promotor es sin animo comercial y confirma que cumple los requisitos
para la exencion de tasas de la Comunidad Autonoma de Galicia (mas informacion en la
web de comités)

Tipo de estudio:

[] Ensayo clinico con medicamentos

[] dnvestigacion clinica con producto sanitarios

[J (Estudio Posautorizacién con medicamento de seguimiento Prospectivo (EPA-SP)
(Otros estudios no catalogados en las categorias anteriores.

Investigadores y centros en Galicia:
| Yolanda Siaba Beiro

Facultad de Enfermerfa y Podologia de Ferrol |

Y adjunto envio la documentacién en base a los requisitos que figuran en la web de la Red Gallega de
CEls, y me comprometo a tener disponibles para los participantes los documentos de consentimiento
aprobados en gallego y castellano.

'Yolanda Siaba Beiro |

Firma:

Red de Comités de Etica de la Investigacion
Xerencia Servizo Galego de Saude

Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes con disfagia
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ANEXO IV. Solicitud de permiso a la Xerencia de Xestion Integrada de A

Corufia

Estimado director/directora de la Xerencia de Xestidén Integrada de A

Corufa:

Yolanda Siaba Beiro con n° DN! . cstudiante de 4° de Grado de
Enfermeria, en calidad de investigadora responsable del proyecto
“Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes
con disfagia post-ictus”vengo por este medio solicitar permiso para acceder
a la informacién contenida en la historia clinica electrénica de los pacientes
incluidos en el mencionado proyecto (Segun lo dispuesto en el
Art.11° Capitulo 1l del Decreto 29/2009, de 5 de Febrero, por el que se

regula el uso y acceso a la historia clinica electrénica).

Sera respetada la intimidad de los participantes asi como la proteccion de
datos, la confidencialidad, su voluntad y el derecho a abandonar el estudio

en cualquier momento de la investigacion.

Se ha solicitado la autorizacion al CAEIG que se le enviara tras la

notificacion de su resolucion.

Sin otro particular, quedo a su entera disposicion en caso de ser necesario

aportar mas informacién al respecto, agradeciendo desde ya,

Atentamente

Yolanda Siaba Beiro

En A Coruiia, a de de 2020
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ANEXO V: Cuestionario para el despistaje de la disfagia — EAT-10: Eating
Assessment Tool.

Permite obtener del paciente y/o cuidador informacién relacionada con
su alimentacion. Son 10 preguntas validadas que ayudan a detectar si
existe alguna alteracion en la deglucion. Es de rapida cumplimentacion
(entre 2 y 4 minutos). Nos va a dar informacion para identificar a

aquellos pacientes que presentan clinica de posible disfagia?®’.

Nestlé ] EAT-10: A Swallowing Assessment Tool
Nutritioninstitute Despistaje de la Disfagia

APELLIDOS NOMBRE SEXO EDAD FECHA
OBJETIVO:

El EAT-10 le ayuda a conocer su dificultad para tragar.
Puede ser importante que hable con su médico sobre las opciones de tratamiento para sus sintomas.

A. INSTRUCCIONES
Responda cada pregunta escribiendo en el recuadro el nimero de puntos.
iHasta que punto usted percibe los siguientes problemas?

1. i problema para tragar me ha llevado a perder 6. Tragares doloroso.
peso.
0 = ningdn problema 0 = ningin problema
1 1
2 2
3 3
4 = es un problema serio 4 = es un problema serio
2. mi problema para tragar interfiere com mi
capacidad para comer fuera de casa

0 = ningdn problema

El placer de comer se ve afectado por mi
problema para tragar.
0 = ningun problema

U O
U O

1 1

2 2

3 3

4 = g5 un problema serio 4 = g5 un problema serio
3. Tragar liguidos me supone un esfuerzo extra. 8. Cuando trago, la comida se pega en mi garganta.

0 = ningdn problema 0 = ningin problema

1 1

2 2

3 3

4 = es un problema serio 4 = es un problema serio
4, Tragar sélidos me supone un esfuerzo extra, 9. Teosocwando como,

0 = ningan problema 0 = ningan problema

1 1

2 2

3 3

4 = es un problema serio 4 = es un problema serio
5. Tragar pastillas me supone un esfuerzo extra. 10. Tragar es estresante.

0 = ningdn problema 0 = ningun problema

1 1

2 2

3 3

4 = es un problema serio 4 = es un problema serio

B. PUNTUACION
Sume el nimero de puntos y escriba la puntuacidn total en los recuadros,
Puntuacién total (maximo 40 puntas) D D

C. QUE HACER AHORA
5i la puntuacidn total que obtuvo es mayor o igual a 3, usted puede presentar problemas para tragar de manera
eficaz y segura. Le recomendamos gue comparta los resultados del EAT-10 con su médico.

Referencia: Belafsky et al. Validity and Reliability of the Eating Assessment Tool (EAT-10). Annals of Otology Rhinology & Laryngology. 2008; 117
[12):929-24.
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ANEXO VI. Cuestionario sobre el efecto de la deglucion en la calidad de

vida del paciente.

El SWAL-QOL, disefiado y validado, explora los dominios que pueden ser
afectados por la disfagia. Son multiples las areas que se ven afectadas por
la disfagia: fisica, espiritual, emocional, nutricional y social. El resultado
(puntuacion total) puede variar de 0 a 100. Cuanto mas baja es la suma,
mas calidad de vida del paciente. Este cuestionario es una herramienta util
pues nos ofrece informacion del impacto funcional de los trastornos

deglutorios?.

Cuestionario sobre el efecto de la deglucidon en la calidad de
vida del paciente

Version espaiiola del Swallowing Quality of Life Questionnaire (SWAL-Qol)

INSTRUCCIONES: Para compietar este cuestionano, responds con uns puntuscdn del 1
8l S5 doemde 1 es & peor valor ¥ S el mesor

Sabrecaoea
Ma as muy dificil soportar mi problema de deglucidn
Mi probliema de deglucidn Supone una PrescuPpadcién impartanta en mi wida

ir
Tardo mdés en comer gue los demdés
Tardo mMuxcho tempo an terminar una comica

Apetie.
La mayoria de los dias no me importa sl como o no
Y& no asfruto comiendo
Ya casi nunca terngo hambre
i(m'd de_siotomas

oS
Atragantarse con alimentos sélidos
Atragantarse con alimentos Noudos
Saliva 0 flemas espesas
Me ahogo cuande como
Exceso de saliva o femas
Terser que aclarar la garganta (Carraspec)
Babeo
Frobliemas a1 masticar
Restos de comica en &a garganta
Restos de comicts en s boca
Sahdos y liquidos que salen por la bocs
Saohdos y liquidos que salen por la nanz
Expuisar comida o liguido al toser

Selaocidn de abmentos
Me supone un problema pensar en qué puedo Comes
£ Gificil encontrar alimentos que me gusten vy pueds comer

Comanicacion
A los demds les cuesta entenderme al habiar
Me resuita dificl hablar con clandad

~

Temo atragantarme &l cormer

Me preccupa tenar neumania

Me asusta Mragantarme al beber
Nunca sé cuando voy a atragantarme
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ANEXO VII. Cuestionario validado de cuidadores y disfagia (CMDQ).2°

Este cuestionario fue disefiado para evaluar las razones del incumplimiento
del cuidador con las recomendaciones dadas por los especialistas en el

programa de rehabilitacion de la deglucion.

1. * Se tarda demasiado tiempo en espesar los liquidos (A)

2. Me da verguenza cuando a mi fm le sirven la comida
modificada o los liquidos espesados. (Q)
No quiero privar a mi fm de la comida. (Q)

No estoy seguro de cuanto espesante usar. (A)

No uso el espesante porque mi fm no lo quiere. (Q)

Los alimentos modificados parecen poco apetitosos. (Q)

Mi fm/otro no bebe tanto cuando toma liquidos espesados.

No estoy seguro de si mi fm toma liquidos espesados. (D)

© ® N o g & ®

Unos sorbos de una bebida o un bocado de comida no afectaran
negativamente a la salud de mi fm. (Q)
10.No envian suficiente espesante en la bandeja de comida. (A)

11.Sin alimentos o liquidos regulares, la calidad de vida de mi fm se
ve afectada negativamente. (Q)
12.A veces me olvido de usar espesante. (A)

13.Mi fm que ocasionalmente bebe sus liquidos antes de que tenga
la oportunidad de espesarlos. (A)
14.No estoy seguro de por qué mi fm esta con liquidos espesados.

(D)

15.No espeso liquidos porque tengo mucho que hacer. (A)

16.Nadie me ensefié como espesar los liquidos. (A)

17.Mi fm no necesita espesar liquidos. (D)

18.Liquidos espesados mejoran la funcion de deglucion de mi fm.
(D) /R

19.No estoy seguro de que técnicas de alimentacion especificas usar
(p. e€j., doble degluciéon y bolos pequefios administrados
lentamente). (D)

20.No tengo tiempo para seguir las recomendaciones de deglucion
dadas por el SLP. (D)

21.No es necesario dar a mi fm pequefas cantidades y esperar entre
bocados y sorbos. (D)

22.No entiendo por qué el SLP recomendd técnicas de alimentacién
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especificas. (D)

23.A mi fm no le gusta el sabor de los alimentos modificados o
los liguidos espesados. (Q)

24.A mi fm no le gusta la textura de los alimentos modificados. (Q)

25.Mi fm puede manejar una dieta regular. (Q)

26.Mi fm disfruta comiendo alimentos y liquidos regulares conmigo.

Q)

27.Doy de comer a mi fm regularmente porque es lo que él/ella quiere.

Q)

28.Es dificil alimentar a mi fm durante las comidas. (A)

29.Comer alimentos y liquidos normales vale la pena el riesgo de
desarrollar problemas respiratorios o asfixia. (Q)

30.Quiero que mi fm experimente el sabor de la comida. (Q)

31.La comida regular es reconfortante y ayudara a sanar a mi fm. (Q)

32.La experiencia de comer alimentos regulares mejora el bienestar.

Q)

33.Mi fm ha estado comiendo comida normal toda su vida y no voy a
detener eso ahora. (Q)

1. Fm: cényuge u otro miembro de la familia ; (A) : Evitacion ; (D):
Desacuerdo con SLP ; (Q): Calidad de vida ; R- elemento/ articulo
invertido. SLP= logopeda/foniatra

2. 1 =totalmente en desacuerdo; 2 = Algo en desacuerdo; 3= Ni
de acuerdo ni en desacuerdo; 4 = Algo de acuerdo; 5= Muy de
acuerdo

3. * Elementos eliminados del analisis:
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ANEXO VIIl. MODELO DE ENTREVISTA GUIA. ENTREVISTA
SEMIESTRUCTURADA.

DIRIGIDO A PACIENTES CON DC POST-ICTUS

OBJETIVO: Conocer las vivencias que el paciente ha tenido con
respecto a su situacion de disfagia e identificar aquellas necesidades no
satisfechas, de esta manera encontrar tanto el cuidador como el
profesional de enfermeria las herramientas necesarias para

solventarlas.

ENTREVISTA PACIENTE CON DO:

CODIGO PACIENTE: CODIGO CUIDADOR:

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS:

DATOS GENERALES DEL PACIENTE CON DO:

NOMBRE:

SEXO: oV oM

EDAD:

DIAGNOSTICO:

ESTADO CIVIL:

o Soltero / o Casado/ o Viudo / o Separado /

o Divorciado / o Otros.

NIVEL DE ESTUDIOS: o Sin estudios / o Primarios /

o E. Secundaria / o Formacién Profesional / o Titulado-Graduado
universitario

Tipo de sistema sanitario utiliza: o Seguridad Social o Seguro
privado o Ambos

PREGUNTAS DE LA ENTREVISTA:

1. Datos de relacion entre cuidador y paciente
o Matrimonio (esposo/a) o pareja de hecho / o Hija/o /
o Nuera / oYerno / o Amigo o vecino / o Hermano/a /
o Padre/ o Madre / o Otro
2. ¢ El paciente y el cuidador comparten actualmente vivienda?
oSi oNo o Temporalmente,si o Otra
3. ¢ Cuanto tiempo hace que sufrid el ictus?
o Menos de 1 afio o Entre 1 afo y 3 afos
o Entre 4 y 10 afios o Mas de 10 aios
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4. ¢ Cuéntame sobre tu experiencia de comer y beber antes de
sufrir el ACV?

5.¢Puedes describir tu situacién después del ACV?

6. ¢ Puedes describir, tanto mas detallado como sea posible, como

ha podido comer y beber desde el inicio del ACV?

7. ¢Consideras qué tus hébitos de alimentacion son saludables?

8. ¢Qué alimentos y comidas son las habituales en su dieta
actual? Indique preferencias

9. ¢(Toma medidas especificas para que la alimentacién sea
segura? (p.ej. cambios de textura, uso de espesantes,
maniobras posturales, etc)

10.Eliges la comida o parte de la comida cuando hay variedad en
1°,2°y postre?

11.¢Cuida su peso?

12.¢Cual es la duraciébn aproximada que empleas en cada
comida?

13.Dime ¢ Presentas alteraciones del sabor, olor y/o sensaciones
en la boca distintas después del ACV?

14. ¢ Siente que sabe cOmo manejar su problema de disfagia?

15.Eres portador de protesis dental fija o removible?

16.¢,Qué medidas de higiene oral llevas a cabo diariamente?
¢ Necesitas de ayuda?

17.¢;Esta satisfecho con la atencién enfermera de Atencion
Primaria que recibe con respecto a su disfagia?

18.¢Hay otras personas o instituciones que le ayudan con su
disfagia?

19.¢Las personas de su entorno le tratan con respeto?

20.Dime ¢,cOmo experimentas comer con los demas?

21.Utiliza entorno comunitarios? (p.ej. restaurantes, cafeterias,
cines, playas, etc.)

22.¢.Se siente ansioso 0 asustado en esta nueva situacion de
vida?
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ANEXO IX. MODELO DE ENTREVISTA GUIA. ENTREVISTA
SEMIESTRUCTURADA.

DIRIGIDO A CUIDADOR PRINCIPAL

OBJETIVO: Conocer las vivencias que el familiar y/o cuidador del
paciente con disfagia ha tenido con respecto a los cuidados domiciliarios
que le brinda, y la informacion recibida tras el alta hospitalaria por el

profesional de enfermeria en Atencién Primaria.

ENTREVISTA CUIDADOR:

CODIGO CUIDADOR: CODIGO PACIENTE :

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS:

INFORMACION DEL CUIDADOR:
NOMBRE:

EDAD:

ESTADO CIVIL:

N° DE HIJOS:

RELACION CON LA PERSONA CON ACV:
ESTUDIOS:

OCUPACION:

PREGUNTAS DE LA ENTREVISTA:

1. ¢ Cuida a la persona a su cargo desde el momento del
diagnostico?

o Sli o NO
2. ¢ Quién le cuidaba anteriormente?
o Matrimonio o pareja o Hija / hijo o Nuera / yerno
o Hermana /o o Padre / madre o Amigo / vecino

o0 Persona remunerada
3. ¢, Desde hace cuanto tiempo es usted su cuidador principal?
o Menos de 1 afio
o Entre 6 meses y 1 afio
o Entre 1y 3 afios
o Entre 4 y 10 afios
o Mas de 10 afios
4. ¢ N° de horas que Ud. cree que dedica diariamente al cuidado?
o Menos de 6 horas
o7 a12 horas
o 13 a 23 horas
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0 24 horas
5. Unico cuidador
o Sl o NO

6. ¢ Cuenta Ud. con ayuda de terceras personas para los cuidados
de esta persona?

7. Soporte social: o Si o No

8. Soporte psicologico: o Si o No

9. Formacion recibida cuidadores: o Si o No

9. Relacién con la persona cuidada

o Esposo/a

o Madre/Padre
o Hijo/a

o Abuelo/a

o Amigo/a

o Otro

8. ¢ Qué sabe usted del ACV?

9. Durante este tiempo, después del primer mes del ictus, ¢ el
paciente ha necesitado siempre la misma ayuda con la
alimentacion?

o Si, siempre igual o No, ahora necesita menos ayuda
o No, ahora necesita mas ayuda
0 Otra SitUACION ...

10. ¢ Podria describir la situacion actual fisica y mental del
paciente con respecto a su disfagia?

5. ¢ Sabe lo que son ayudas técnicas?

6. ¢ Dispone de ayudas técnicas que le facilitan la alimentacion a
su familiar?

7. En caso afirmativo, ¢qué adaptaciones dispone para comer
esta persona?

8. ¢ Conoce métodos o técnicas distintas para facilitar la
alimentacion a su familiar con disfagia?

9. ¢,Se siente ansioso 0 asustado en esta nueva situacion de vida?

10. ¢, Como cree usted que se vera afectada su vida social?

11. ¢ Siente que sabe como manejar el problema de disfagia de su
familiar?

12. ¢ Tiene algun grupo o actividad de entretenimiento, hobby,
distraccion?

11. ¢ Siente que tiene los conocimientos como para manejar/cuidar
a su familiar de manera adecuada en relacion con su alimentacion?
12. ¢ Cémo aprenderia mejor lo necesario para llevar a cabo los

cuidados en el manejo de la disfagia que necesita su familiar?

13. ¢ Esta satisfecho con la atencion enfermera de Atencién
Primaria que recibe su familiar con respecto a su disfagia?

14. ¢ Desde que empezo a cuidarle, ¢ ha notado algun efecto
negativo sobre usted mismo?

15. ¢ Ha tenido algun efecto positivo sobre usted mismo?
(describalo)

16. ¢ Por qué se hace cargo usted del cuidado?
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17. ¢ Usted desearia mantener la forma actual de atenderle?
18. ¢ Qué expectativa tiene respecto a los préximos afios, en
relacion con la persona que cuida?
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ANEXO X . Guia de preguntas a grupo focal de cuidadores de pacientes
con DC.

1. SOBRE LA EXPERIENCIA DEL CUIDADO
e Me gustaria que habldramos desde vuestra experiencia
como cuidadores y me contarais, qué necesidades les van
surgiendo en el dia a dia a la hora de cuidar a vuestro
familiar con disfagia.
e (¢ Qué represento para vosotros/as conocer el diagnéstico?
e ¢ Contarme qué hacéis en un dia normal?

2. SOBRE LAS NECESIDADES FiSICAS

e Hablenme de los aspectos fisicos, ¢ qué necesidades les
surgen en este sentido en su dia a dia? (p.ej. de
alimentacion, gustos, uso de espesantes, maniobras
posturales en deglucion, salivacion, higiene oral, técnicas
de alimentacion, ayudas técnicas, etc

e ¢Qué hacen para satisfacer estas necesidades a su
familiar?

3. SOBRE LAS NECESIDADES SOCIALES
e Hablenme de los aspectos sociales: el trabajo, las
relaciones con los demas, las ayudas para el cuidado, las
actividades personales, los roles familiares
e ¢ Forman parte de alguna asociacion de pacientes? En
caso afirmativo ¢ Consideran que satisface sus
expectativas con la atencion que reciben?

4. SOBRE LAS NECESIDADES EMOCIONALES
e Hablenme sobre los aspectos emocionales, como por
ejemplo: tristeza, miedo, ansiedad, hostilidad,
agotamiento, etc. ¢, Como se sienten ustedes en este
sentido?
e ¢ Qué estrategias utilizan para satisfacer estas
necesidades emocionales?

5. SOBRE LAS NECESIDADES ESPIRITUALES

e Si0s apetece y os parece adecuado, ya que no es
necesario contestar si no lo consideran oportuno,
hablenme sobre sus creencias y valores, sobre el sentido
de la vida y la enfermedad. ¢ Qué necesidades creen
ustedes que tienen en este aspecto?

e COmMo piensan que estan satisfechas sus necesidades en
este sentido? No respondan si no les parece adecuado en
este momento.
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6. SOBRE LA PERCEPCION DE CUIDADO DE LOS
PROFESIONALES SANITARIOS

e Por favor, recordad desde el momento del diagnostico del
ictus con confirmacion de disfagia. ¢ Qué esperaban del
profesional de enfermeria?

e ¢ Qué encontraron?

e . Qué sensacion tuvieron cuando finalizaron las visitas
rehabilitadoras con logopeda y foniatra, y el seguimiento
de la enfermera del centro de salud?

e ¢ Consideran que cumplieron con sus expectativas a la
atencion recibida?

e /Tienen alguna otra consideracion que afiadir?
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ANEXO XI: Modelo de compromiso del investigador principal
COMPROMISO DEL INVESTIGADOR PRINCIPAL

Da. Yolanda Siaba Beiro
Servicio/Unidad:
Centro: Facultad de Enfermeria y Podologia de Ferrol

Hace constar:

v" Que conoce el protocolo del estudio
Titulo: “Experiencias y necesidades percibidas del
cuidador familiar y pacientes con disfagia post-ictus”.

Caodigo del estudio:
Version:

v" Que el citado estudio respeta las normas éticas aplicables a
este tipo de estudios de investigacion

v" Que participara como investigador principal en el mismo

v" Que cuenta con los recursos materiales y humanos necesarios
para llevar a cabo el estudio, sin que esto interfiera con la
realizacion de otros estudios ni con otras tareas profesionales
asignadas

v" Que se compromete a cumplir el protocolo presentado por el

promotor y aprobado por el comité en todos sus puntos, asi
como las sucesivas modificaciones autorizadas por este ultimo

v" Que respetara las normas éticas y legales aplicables, en
particular la Declaracién de Helsinki y el Convenio de Oviedo y
seguira las Normas de Buena Préctica en investigacion en
seres humanos en su realizacion

v" Que los investigadores colaboradores necesarios son idéneos.

En A Coruia ,a de de 2020

Firma
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ANEXO XII: Hoja de informacién al participante adulto
HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE ADULTO/A
TITULO DEL ESTUDIO:

Experiencias y necesidades percibidas del cuidador familiar y pacientes

con disfagia post-ictus.

INVESTIGADORA PRINCIPAL.:

Yolanda Siaba Beiro. Estudiante de Enfermeria.

Teléfono de contacto: ..................... Correo electrénico:
CENTRO DE REFERENCIA:

Facultad de Enfermeria y Podologia, Campus de Ferrol.
INTRODUCCION:

Me dirijo a usted para informarle sobre el estudio de investigacion al que
le he invitado a participar. Forma parte de un Trabajo de Fin de Grado.
La investigadora principal no serad remunerada por las actividades de
captacion y seguimiento de los participantes ni recibira retribucion

especifica por la dedicacién al estudio.

Este documento le presenta la informacion necesaria para que evalle y
juzgue si quiere participar o no en la investigacion. Por favor, Iéalo con
atencion y le aclare las dudas que puedan surgir. Ademas, puede

consultar la decision con las personas que considere oportuno.

PARTICIPACION VOLUNTARIA:

Su participacion en el estudio es voluntaria. Puede decidir no participar,
cambiar de decision y retirar el consentimiento en cualquier momento.
En ningan caso, su decisién alterara la relacion con los profesionales

sanitarios, el tratamiento o los cuidados.
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Su participacion tendra una duraciobn total estimada de
aproximadamente 60 minutos para responder a las preguntas que le

hagamos.

DESCRIPCION DEL ESTUDIO Y SU PROCEDIMIENTO:

Este estudio de investigacion pretende conocer las experiencias de vida
de personas con disfagia crénica post-ictus y de sus cuidador/es tanto
respecto a su proceso neurologico, asi como el cuidado recibido tras el
alta hospitalaria por el profesional de enfermeria en Atencién Primaria

en la Estructura Organizativa de Xestion Integrada de A Corufia.

Es importante identificar aquellas necesidades no satisfechas por
pacientes y cuidador/es para poder mejorar el cuidado enfermero en el

ambito de la Atencién Primaria.

Se le preguntara la relaciéon que tiene con la enfermedad desde el
diagnostico de esta, asi como la experiencia de vivir con disfagia el dia

a dia, tanto en el entorno familiar como social.

Para ello le invito a participar en entrevistas de tipo abierto y cerradas
(éstas Ultimas sobre aspectos sociodemograficos), las cuales se
produciran el dia y el lugar que usted escoja. Ademas nos gustaria
congregar a un grupo de cuidadores tanto de pacientes con disfagia
cronica post-ictus del Centro de Salud de San José como de la
asociacion de dafio cerebral de A Corufia. Cuidadores que estén
pasando por la misma situacién para mantener una conversacion. El
objetivo es obtener informacién valiosa para utilizar en el cuidado de
estos pacientes. Si lo permite nos gustaria grabar las entrevistas, asi
como los grupos en los que participaran los cuidadores y asi no olvidar
los relatos surgidos. Después del estudio se eliminara la grabacion, se
omitird su nombre y cualquier otro que pudiera aparecer, de modo que

el estudio seré totalmente anénimo.
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Es posible que una vez recogidos los datos del cuestionario sea
necesario volver a contactar un Ud. para matizar aspectos considerados

importantes para el estudio que no han sido tratados anteriormente.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN
EL ESTUDIO:

No obtendr& ningun beneficio directo ni riesgo con la participacion en la
investigacion. Tan sélo el inconveniente de tener que dedicarle una hora

de su tiempo.

El interés de este estudio es profundizar en la experiencia de vivir con
disfagia cronica post-ictus de pacientes y cuidadores. Es posible que los
resultados de la investigacion sean publicados en revistas cientificas o
congresos, ayudando a visibilizar los problemas y que los
descubrimientos que surjan sean de gran utilidad para poder asi

beneficiar en un futuro a otras personas.

CONFIDENCIALIDAD:

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter
personal de todos los sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en
el Reglamento General de la UE 2016/679, del 27 de abril de proteccion
de datos, de caracter personal. De acuerdo con lo que establece la
legislacibn mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso,
modificacion, oposicién y cancelacién de datos, para lo cual debera

dirigirse a la investigadora principal del estudio.

Solo el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen
deber de guardar la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos
recogidos por el estudio. Se podra transmitir a terceros informacién que
no pueda ser identificada. En el caso de que alguna informacion sea

transmitida a otros paises, se realizara con un nivel de proteccion de los
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datos equivalente, como minimo, al exigido por la normativa de nuestro

pais.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un
codigo y solo los investigadores podran relacionar dichos datos con

usted.

El responsable de la custodia de los datos es Yolanda Siaba Beiro. Al

terminar el estudio los datos seran anonimizados.

Muchas Gracias por su colaboracion
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