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RESUMEN

Introduccién

El nimero de personas mayores de 65 afos esta aumentando, observandose una
poblacion de mayor edad a nivel mundial. Las personas viven mas tiempo, pero también
hay una mayor incidencia de enfermedades crénicas, que pueden ocasionar
importantes limitaciones en el estilo de vida de la persona que las padece, entre las que
destacan las enfermedades neurodegenerativas, por la dependencia que suponen, a
nivel fisico y psiquico, siendo las mas frecuentes el Alzheimer, Parkinson o Accidentes
Vasculares Cerebrales. Ademas, muchas de estas enfermedades estan asociadas a la
disfagia orofaringea, situacién que puede ocasionar desnutricion, asi como episodios de
broncoaspiracion y ser desenlace de neumonia aspirativa y reingresos hospitalarios.
Estas personas con frecuencia son atendidas en sus domicilios por cuidadores, quienes
no siempre tienen los conocimientos necesarios para un cuidado correcto. Ademas el
cuidado prolongado en el tiempo, junto a una dependencia cada vez mas acentuada,
puede generar en el cuidador agotamiento y en ocasiones aparecer ansiedad vy

sobrecarga.

Objetivos

Disefiar y medir el impacto de una intervencién educativa dirigida a cuidadores de
personas mayores con deterioro cognitivo, riesgo de broncoaspiracidn, riesgo de
desnutricién y dependencia funcional para realizar las ABVD, respecto al retraso y a la
disminucion de la incidencia de neumonias, del nimero de reingresos y la mejora del
estado nutricional, en un seguimiento a 12 meses. Ademas, se evalué la eficacia de la
intervencion educativa sobre los propios cuidadores, respecto a la disminucién de la

ansiedad y la sobrecarga.

Metodologia

Se realizé un estudio mixto exploratorio secuencial, con una primera fase cualitativa

descriptiva con grupos focales en los que se identificaron las necesidades educativas de
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los cuidadores, base para el disefio de la intervencién educativa, que siguié el modelo
de Health Literacy. En la segunda fase cuantitativa, se realizé un estudio clinico
aleatorizado con grupo control, con una muestra final de 150 parejas compuestas por
personas cuidadasy sus cuidadores. El estudio se llevé a cabo en un Hospital de Atencién

Intermedia de Barcelona de noviembre de 2019 a julio de 2022.

Resultados

En la fase cualitativa se identificaron tres temas principales sobre el cuidado de la
disfagia orofaringea: a) la dificultad del cuidado de una persona con disfagia orofaringea;
b) las estrategias en el cuidado de la persona con disfagia orofaringea y c) las
necesidades educativas percibidas por los cuidadores sobre el cuidado de la disfagia
orofaringea . Los resultados del andlisis de los Grupos Focales y de la literatura sirvieron
de base para el disefio de la intervencién educativa. Dicha formacién desarrollé el
empleo de medidas higiénico-dietéticas de facil implementacién que incluyé tres
elementos: a) - Tipos y preparacion de alimentos (incluye texturas, tanto de liquidos
como sélidos); b) — Posturas de seguridad y c) - Higiene oral. Ademas la intervencién

educativa facilité herramientas para reducir la ansiedad y sobrecarga de los cuidadores.

Los resultados del estudio cuantitativo muestran una eficacia de la intervencion
educativa con respecto a la disminucién de las neumonias. Con la intervencidn realizada
en el seguimiento a los 12 meses, se observd que la incidencia de neumonia fue de 6.7
veces menor, manteniendo una reduccion del riesgo del 84.5%. En cuanto a los
reingresos hospitalarios, a los 12 meses el grupo intervencién tuvo una incidencia
acumulada de 2.8%, mientras que en el control fue de 10.3%, con un riesgo 3.7 veces
menor en el grupo intervencién. El estado nutricional, a los 12 meses mejord un 14%.
En relacion con los cuidadores, la ansiedad en el grupo intervencion disminuyé a los 3
meses aproximadamente un 50% mas que el GCy a los 12 meses, casi un 20% mas. En
cuanto a la sobrecarga, a los 3 meses disminuyd un 21% mas que el GCy a los 12 meses

esta diferencia fue reduciéndose.
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Conclusiones: En base a los resultados obtenidos, se ha conseguido disefar una
intervencién educativa breve, sencilla y facil de replicar, efectiva después de ser
evaluada, que consigue en personas mayores con demencia disminuir sustancialmente
la incidencia de neumonias por broncoaspiracidn, asi como mejorar la ansiedad y

sobrecarga en los propios cuidadores de manera mantenida en el tiempo.
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ABSTRACT

Introduction

The number of people over 65 years of age is increasing, with an older population
observed worldwide. People are living longer, but there is also a higher incidence of
chronic diseases, which can cause important limitations in the lifestyle of the person
who suffers from them, among which neurodegenerative diseases stand out, due to the
dependency they entail, on a physical level. and psychological, the most frequent being
Alzheimer's, Parkinson's or Cerebral Vascular Accidents. Furthermore, many of these
diseases are associated with oropharyngeal dysphagia, a situation that can cause
malnutrition, as well as episodes of bronchoaspiration and be the outcome of aspiration
pneumonia and hospital readmissions.

These people are often cared for at home by caregivers, who do not always have the
necessary knowledge for proper care. Furthermore, prolonged care over time, together
with an increasingly accentuated dependency, can generate exhaustion in the caregiver

and sometimes anxiety and overload appear.

Objectives

Design and measure the impact of an educational intervention aimed at caregivers of
elderly people with cognitive impairment, risk of bronchoaspiration, risk of malnutrition
and functional dependence to carry out BADL, with respect to the delay and reduction
in the incidence of pneumonia, the number of readmissions and improvement in
nutritional status, in a 12-month follow-up. Furthermore, the effectiveness of the
educational intervention on the caregivers themselves was evaluated, regarding the

reduction of anxiety and overload.

Methodology

A sequential exploratory mixed study was carried out, with a first qualitative descriptive
phase with focus groups in which the educational needs of carers were identified, the

basis for the design of the educational intervention, which followed the Health Literacy
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model. In the second quantitative phase, a randomized clinical study with a control
group was carried out, with a final sample of 150 couples composed of cared for people
and their caregivers. The study was carried out in an Intermediate Care Hospital in

Barcelona from November 2019 to July 2022.

Results

In the qualitative phase, three main themes regarding the care of oropharyngeal
dysphagia were identified: a) the difficulty of caring for a person with oropharyngeal
dysphagia; b) strategies in the care of the person with oropharyngeal dysphagia and c)
the educational needs perceived by caregivers regarding the care of oropharyngeal
dysphagia. The results of the analysis of the Focus Groups and the literature served as a
basis for the design of the educational intervention. This training developed the use of
easy-to-implement hygienic-dietary measures that included three elements: a) - Types
and preparation of foods (includes textures, both liquids and solids); b) — Safety postures
and c) — Oral hygiene. Furthermore, the educational intervention provided tools to

reduce anxiety and overload of caregivers.

The results of the quantitative study show the effectiveness of the educational
intervention with respect to the reduction of pneumonia. With the intervention carried
out at the 12-month follow-up, it was observed that the incidence of pneumonia was
6.7 times lower, maintaining a risk reduction of 84.5%. Regarding hospital readmissions,
at 12 months the intervention group had a cumulative incidence of 2.8%, while in the
control it was 10.3%, with a risk 3.7 times lower in the intervention group. Nutritional
status improved by 14% at 12 months. In relation to the caregivers, anxiety in the
intervention group decreased approximately 50% more at 3 months than the CG and at
12 months, almost 20% more. Regarding overload, at 3 months it decreased 21% more

than the CG and at 12 months this difference was reducing.
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Conclusions

Based on the results obtained, it has been possible to design a brief, simple and easy-to-
replicate educational intervention, effective after evaluation, which in older people with
dementia substantially reduces the incidence of pneumonia due to aspiration, as well as
improving anxiety and overload in the patients themselves. caregivers in a sustained

manner over time.
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1. INTRODUCCION

1.1. Planteamiento del problema

Segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) actualmente el nimero de
personas de mas de 60 afios es de unos 900 millones (el 12 % de la poblacién mundial)
y se espera que hacia el afio 2050 sea de 2000 millones (el 22 %) (OMS, 2018). Ademas,
esta situacidon se agudiza debido al aumento creciente de la esperanza de vida y al
descenso mantenido de la natalidad (Bloom y Luca, 2016; Pérez y Abellan, 2018). En
Espafia, segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), esta tendencia también
se mantiene, con una poblacién censada mayor de 65 afios de 8.98 millones (INE, 2020).
Asimismo, Espafia es uno de los paises de la Unidn Europea donde este crecimiento es
mas rapido, a lo que se afiade el sobreenvejecimiento de personas mayores de 80 afos,
hecho que incrementa la incidencia de enfermedades crénicas, muchas de ellas
asociadas al aumento de edad y que, en muchos casos conllevaran un alto grado de
discapacidad y dependencia, lo cual plantea diferentes retos sociosanitarios (Abades
Porcel y Raydn Valpuesta, 2012). Las enfermedades crénicas se caracterizan por ser de
larga duracién y suelen ocasionar una muerte prematura. Su aparicion y desarrollo se

asocia a la edad, el nivel socioeconémico y el estilo de vida (OMS, 2021).

Entre las enfermedades crénicas mas frecuentes en personas mayores de 65 afios
destacan las demencias, sindrome neurodegenerativo que habitualmente se acompafia
de una disminucién cognitiva y una mayor dependencia funcional (Galende et al., 2017;
Garre, 2018). Un informe mundial en el afio 2015 sobre el Alzheimer calcula que hay
unos 46,8 millones de personas con demencia y se estima que para 2030 llegara a 74,7

millones, y a 131,5 millones en 2050 (Prince et al., 2015).
Otra situacién frecuente en las personas de edad avanzada es la disfagia orofaringea

(DO) (Thiyagalingam et al.,, 2021), por lo que se la incluye dentro de los grandes

sindromes geridtricos. Su incidencia es mayor en presencia de enfermedades
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neurodegenerativas, como las demencias. La DO afecta principalmente a la deglucién y
puede ocasionar problemas derivados de la menor ingesta, como desnutricién,
deshidrataciéon y pérdida de peso (Takizawa et al., 2016; Kaur et al., 2019). Ademas, la
DO puede alterar las condiciones de seguridad del paciente, ya que supone un elevado
riesgo de broncoaspiracion (BA) y puede causar neumonia aspirativa (NA) (Sudrez et al.,
2018). Todo ello implica una importante limitacion en el estilo de vida, tanto de la
persona que la padece como de sus familiares y cuidadores (Boccardi et al., 2016; Perry

et al., 2019).

Una de las complicaciones mas graves de la DO es la neumonia causada por la
broncoaspiracion. Su incidencia también se asocia al envejecimiento y a las
enfermedades neurodegenerativas, y en muchos casos es mortal (Tagliaferri et al.,
2019). Suele ser una patologia mal diagnosticada, puesto que, tal y como se indica en
algunos estudios, entre un 5 % y un 15 % de las personas diagnosticadas de neumonia
adquirida en la comunidad, en realidad tienen NA (Bowerman et al., 2018). Por ello, no
basta con aplicar el tratamiento farmacoldgico a la NA, sino que es necesario tratar su

causa y poner medidas para prevenirla (Sanivarapu y Gibson, 2021).

Ademas, existe evidencia de que algunas medidas sencillas, como la modificacion de las
texturas de los alimentos tanto sélidos como liquidos (Flynn et al., 2018; McCurtin et al.,
2020), las posturas adecuadas para ingerir el alimento (Lee et al., 2020) y una correcta
higiene oral (HO) (Khadka et al., 2021) tras la ingesta, puede disminuir enormemente la
broncoaspiracién y, en consecuencia, las neumonias aspirativas (linuma et al., 2015).
Estas medidas de prevencion, en las personas con demencia avanzada, las han de
realizar aquellas personas que les ayudan en la alimentacién, que son, generalmente,
cuidadores familiares o cuidadores no profesionales (Sanchez y Fontalba, 2017). A pesar
de que diversos autores han sefialado la necesidad de la formacién de los cuidadores,

ésta es todavia insuficiente o inexistente en numerosos casos (Gallart et al., 2022) .
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Al mismo tiempo, las personas con demencia necesitan una atencidn continuada, de la
que a menudo se encargan sus familiares (Corry et al., 2015), ayudados en ocasiones por
cuidadores contratados no cualificados, o incluso, sustituidos por éstos, cuando no
pueden asumir el cuidado; cuidadores que, en ambos casos, después de un tiempo
cuidando suelen presentar sintomas de cansancio, produciéndose sobrecarga vy
ansiedad, entre otros (Sanchez y Fontalba, 2017). Este hecho puede agravarse aun mas
ante la dificultad para alimentar a la persona a la que cuidan, ya que cabe la posibilidad
de que se produzcan aspiraciones de alimento durante las ingestas (Matsushima et al.,
2016; Lewis et al., 2018; Ortiz et al., 2022). En este sentido, es importante conocer el
grado de afectacién por agotamiento que padecen los cuidadores, asi como sus
necesidades educativas, para poder realizar un cuidado seguro y de calidad vy evitar al
maximo las consecuencias negativas que puede acarrear esta situacion (Martos et al.,

2015).

La educacidn para la salud dirigida a cuidadores para prevenir la neumonia aspirativa en
personas con deterioro cognitivo y DO y que tenga en cuenta las necesidades que
presenta este perfil de cuidadores, es uno de los elementos necesarios e importantes
para aumentar los conocimientos y fortalecer las habilidades en el cuidado de estas
personas en el domicilio. Sin embargo, apenas se han encontrado programas formativos

dirigidos a esta poblacion (Samsuddin et al., 2021).

Con todo lo expuesto anteriormente, se puede concluir que la neumonia aspirativa
supone un problema frecuente e importante en las personas mayores con demencia y
DO. Sin embargo, este problema podria disminuir notablemente si los cuidadores
tuviesen conocimientos y habilidades para instaurar las medidas de modificacion de
texturas de los alimentos, asegurar las posturas adecuadas al administrar el alimento y
garantizar una higiene oral tras cada ingesta, asi como estrategias para el cuidado en
domicilio. Ademas, formar a los cuidadores, puede ayudar a disminuirles la ansiedad y
sobrecarga que podria generarles al cuidar a personas mayores con deterioro cognitivo

y DO. Pero, a pesar de su importancia, se observa una carencia de este tipo de
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intervenciones educativas dirigidas a cuidadores para la prevencién de la neumonia
aspirativa, la ansiedad y sobrecarga, donde ademds, se evalue la eficacia de la

intervencion educativa realizada.

1.2. Relevancia del problema

La magnitud y relevancia de la neumonia aspirativa (NA) en el mundo es alta y supone
un riesgo importante en las personas mayores de 65 afios, incrementando sus
complicaciones con la edad, incluso puede provocar la muerte del individuo que la
padece. Sin embargo, su incidencia es muy poco conocida, dado que no se suele incluir

en los estudios epidemioldgicos (Bowerman et al 2018).

Las personas con enfermedades neurodegenerativas presentan una elevada DO
(Takizawa et al., 2016) y ya desde hace décadas se asocia la DO a la apariciéon de las NA
(Rofes et al., 2011), situacidon que ha generalizado la idea de la necesidad de atender la
DO (Schindler et al., 2021). Pero la DO no solo puede ocasionar NA por las aspiraciones
gue se producen sobre todo durante la alimentacién. También se conoce desde hace
tiempo que genera graves problemas de desnutricién y deshidrataciéon por la mayor
dificultad para deglutir de forma eficaz, en especial cuando hay un estadio avanzado de
demencia (Sura et al., 2012). Una desnutricién permanente puede degenerar en atrofia
muscular, fatiga por falta de nutrientes y Ulceras por decubito (Tagliaferri et al., 2019).
Esta situacién, a su vez, aumenta notablemente el riesgo de broncoaspiracién y, por

tanto, de NA.

Asi mismo, la NA no solo genera problemas de salud, sino que ademas supone una gran
carga para los cuidadores y tiene una importante repercusién econdmica en el sistema
sanitario debido a los costes directos por los ingresos y reingresos hospitalarios, asi
como a las causas indirectas debidas a las pruebas diagnésticas, tratamientos farmaco-
dietéticos y el tratamiento de todas las complicaciones que acarrea (Vidan et al., 2008;

Herminia et al., 2015; Paranji et al., 2016; Rodriguez et al., 2018).
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En las personas con demencia y DO, la familia suele responsabilizarse de los cuidados en
el domicilio. A este tipo de cuidador se lo conoce como cuidador informal (Cl)
(Nascimento y Figueiredo, 2019). Segun datos extraidos por Right Time Place Care, se
confirma que Espafia encabeza el cuidado a domicilio de personas con deterioro
cognitivo, una situacién que se considera compleja para los cuidadores (Avila et al.,

2010).

En la gran mayoria de los casos suele ser un familiar directo (conyuge, madre/padre,
hija/o, hermana/o) quien se encarga informalmente del cuidado del paciente (Taylor et
al., 2008). Pero el cuidado diario y constante a lo largo de los afios se va volviendo cada
vez mas agotador para el familiar, hasta llegar a una situacién dificil de soportar que
puede provocar extenuacion y rupturas familiares. Por ello, muchas familias acuden a la
ayuda de otras personas que puedan asumir el cuidado de forma remunerada o
institucionalizan a su familiar (Nascimento y Figueiredo, 2019). Aparece la figura del
cuidador contratado por la incapacidad del Cl para desempefar las tareas del hogar
junto con el cuidado del paciente, ademds de su actividad laboral (Moreno et al., 2010).
A este tipo de cuidador, que generalmente no tiene una formacién especifica y que
realiza un trabajo remunerado, se le denomina cuidador formal no profesional (CFNP)
(Jorgensen et al., 2009; Gallart et al., 2013; Quinn et al., 2015; Green y Ayalon, 2018).
Sin embargo, cuidar genera un desgaste que lleva al cuidador a una situacién de
sobrecarga fisica, psiquica y emocional, sobre todo cuando se trata de cuidar a personas
con demencia y riesgo de BA (Shune et al., 2020), tendencia que también se observa en
el estudio realizado por Gallart et al. (2013) sobre los CFNP. Esta sobrecarga continuada
puede afectar a la salud y al bienestar de las personas a las que cuidan (Torti et al., 2004;

Schulz et al., 2016; Wolff et al., 2016).

En diferentes estudios se hace explicita la necesidad de adquirir conocimientos
especificos que tienen los cuidadores, formacién en los cuidados basicos y las técnicas
relacionadas para que puedan atender mejor a las personas a las que cuidan (Guerray

Zambrano, 2013). Una forma de dar respuesta a las necesidades del cuidador es a través
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de intervenciones educativas (Torres et al., 2008; Menor et al., 2017), que suponen un
beneficio para el cuidador y mejor calidad del cuidado que prestan (Ashton et al., 2016).
Existen algunos programas educativos dirigidos a gerocultores de residencias para
prevenir el riesgo de aspiracion, pero no se ha encontrado ninguno que se haya realizado
con cuidadores de personas dependientes y con DO para disminuir la NA, siendo esta
situacién uno de los principales estresores que pueden llevar al cuidador a situaciones

de ansiedad y sobrecarga.

Por todo ello se creyé conveniente llevar a cabo el presente estudio, cuyo propdsito es
disefar y evaluar una intervencién educativa dirigida a Cl y CFNP para prevenir por un
lado el riesgo de broncoaspiracion, con el objetivo de disminuir la NA y los reingresos
hospitalarios, ademas de disminuir el riesgo de desnutricion de las personas que cuidan.
Dicha formacién desarrolléd el empleo de medidas higiénico-dietéticas que incluyo tres
elementos: a) - Tipos y preparacién de alimentos (incluye texturas, tanto de liquidos
como sélidos); b) Posturas de seguridad y c) - Higiene oral. Por otro lado, ademas la
intervencion educativa facilité también herramientas para reducir la ansiedad y

sobrecarga de los cuidadores.
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2. ANTECEDENTES DEL PROBLEMA

2.1. Envejecimiento de la poblacién y longevidad. Retos sociosanitarios

Uno de los cambios madas significativos en las sociedades desarrolladas es el
envejecimiento de la poblacién, ain mas acentuado en los paises industrializados
(Abades y Rayon, 2012). En el afio 2020 vivian 727 millones de personas de mas de 65
afios y se espera que ese numero se duplique en las siguientes tres décadas, llegando a
1500 millones en 2050 (The Hindu Center, 2020). La situacién en Espafia es critica, con
una poblacidon mayor de 65 afios del 16.9 % y se estima que para el afio 2049 pueda
alcanzar el 36.8 %; de este ultimo porcentaje, el 18.2 % seran mayores de 75 afios v, el

11.8 %, mayores de 80 afios (INE 2022).

Un estudio de Eurostat (Comision Europea, 2015) informa de que Espaiia sera en 2060
el tercer pais de la Unidn Europea con el mayor porcentaje de personas octogenarias,
por detrds de Portugal y Grecia. En la actualidad ocupa el quinto lugar entre los paises
mas envejecidos del mundo y con el indice de dependencia mas alto después de Japdn,

Macao, Corea del Sur e Italia (United Nations, 2019).

Asi, pues, se prevé que en 2035 haya mas personas octogenarias que en edades
infantiles, nUmero que se duplicara en 2060 (Pajares et al., 2018). Este envejecimiento
de la poblacién se debe en parte al descenso de la natalidad (Creagh et al., 2015; Berbes
et al., 2018), pero también al aumento de la esperanza de vida gracias a los avances
cientificos y al desarrollo tecnoldgico, junto con la promocidn de la salud. Actualmente,
la esperanza de vida en la poblacidn espafiola es de 83.06 afios; 85.83 afios para las

mujeres y 80.24 afios para los hombres (INE, 2022).
Aunque en muchas ocasiones la longevidad se vive de forma saludable y activa, a medida

gue se envejece suelen aparecer nuevos problemas de salud que pueden derivar en

enfermedades crdnicas y ocasionar importantes limitaciones en el estilo de vida de la
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persona que las padece, pues disminuyen la autonomia para realizar las Actividades
Basicas de la Vida Diaria (ABVD), como asearse, vestirse, comer o moverse (Fried y
Guralnik , 1997). Esta situacion puede generar sentimientos negativos en esas personas,
llevandolas al aislamiento social y a experimentar una pobre percepcion del

envejecimiento (Duran et al., 2010).

El Descriptor Ciencias de la Salud (DeCS) (2017), define las enfermedades créonicas como
“Las enfermedades que tienen una o mds de las siguientes caracteristicas: son
permanentes, dejan incapacidad residual, son causadas por alteracion patolégica no
reversible, requieren entrenamiento especial del paciente para su rehabilitacion, puede
ser necesario un largo periodo de supervision, observacién o atencién”.

Las enfermedades crénicas tienen un gran impacto en todo el mundo; por ejemplo, en
EE UU, representan el 80 % (Fong , 2019). En Espafia, segun datos extraidos en el afio
2017, en el Congreso Nacional del Paciente Crénico organizado por la Sociedad Espafiola
de Medicina Interna (SEMI) y la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria
(SEMFYC), las enfermedades crénicas afectan al 70 % de las personas mayores de 65
afos, que tienen al menos una enfermedad crénica, con una media de cuatro patologias
por persona. Es el 80 % del motivo de consulta en Atencidn Primaria y la causa del 60 %
de los ingresos hospitalarios (SEMI, 2017). Una situacidon que ird creciendo de forma
exponencial, ya que se prevé que la poblacién en Espaia mayor de 65 afios, que hoy se
sitia en el 20.1 %, pase a ser el 30 % en 2030, el 30.4% en el 2050 y llegue al 38.7 % en
2064 (CEMICAL 2022).

Pero la afectacién crénica en las personas mayores no solo supone un problema
sanitario a escala mundial, sino que también implica uno de los mayores retos que la
sociedad debe afrontar en el ambito social, cultural y econémico (Regato et al., 2018).
Por ejemplo, segun el informe de Alzheimer’s Disease International, la enfermedad de
Alzheimer supuso un coste de 604 000 millones de délares en 2010, cifras que
ascendieron en 2015 a 818 000 millones, un aumento del 35 % en solo cinco afios (Garre,

2018).
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En Espaiia, la atencién de las enfermedades crdnicas representa el 75 % de los gastos
sanitarios (SEMI, 2017). Para poder hacer frente a la situacién derivada del aumento de
la cronicidad que causa el envejecimiento de la poblacién, se han desarrollado diversos
programas e iniciativas dirigidos a la ayuda a personas con discapacidad y dependencia

en su domicilio (Le Berre et al., 2017).

En el afio 2006 se aprobd en Espaiia La Ley de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencidn a las personas en situacion de dependencia, que provee ayudas econémicas
para personas con incapacidad que necesitan cuidados basicos de terceros, y la
adaptacion de sus viviendas, aliviando las cargas familiares. Ademas, hay que tener en
cuenta los gastos econdmicos generados por la creacidn de plazas residenciales publicas
—aunque la oferta sigue siendo muy escasa—, y por el aumento de las hospitalizaciones
y la financiacién de los tratamientos médicos que necesita esta poblacién (Ferrando S.

2017; WHO, 2020).

En Catalunya hubo una transformacion del sistema sanitario que comenzé en 1986 en
el Departament de Sanitat i Seguritat Social de la Generalitat con la creacién del
programa Vida als Anys para dar respuesta al envejecimiento de la poblacién, la
fragilidad, la prevalencia de las enfermedades crénicas y su dependencia, adaptando los
recursos que ya existian a diferentes niveles sanitarios asistenciales, a la vez que se
pretendia disminuir el nimero de ingresos de agudos en los hospitales, creando centros
sociosanitarios convalecientes y rehabilitadores (Salva et al., 2004). Posteriormente
este proyecto se actualizé mediante el Plan de Salud 2011-2015 (Generalitat de
Catalunya, Departament de Salut, 2012) y los siguientes (Pla de Salut de Catalunya 2021-
2025) que hasta la fecha han promovido la atencidn intermedia y han ido implantando
diferentes unidades asistenciales de mayor complejidad, como subagudos o cuidados

onco-paliativos (Bullich et al., 2017).

Por tanto, es muy importante disminuir la prevalencia y la evolucién de las

enfermedades crdnicas y adaptar politicas sanitarias, recursos y nuevos tratamientos,
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tanto farmacolégicos como educativos, dirigidos a la prevencidn, control y seguimiento
de estas situaciones, en la medida de lo posible, manteniendo a la persona enferma en

su domicilio.

2.2. Aumento de enfermedades asociadas a la edad que incrementan

la incidencia de disfagia orofaringea y sus consecuencias

Tal y como se ha descrito, con el aumento de la supervivencia y la longevidad se
incrementa notablemente la incidencia de enfermedades crénicas derivadas de la
fragilidad, la discapacidad y los sindromes geriatricos (Jaul et al., 2018).

Segun la OMS, unas de las afectaciones créonicas con mayor incidencia entre la poblacién
mayor son las enfermedades neurodegenerativas como Parkinson, Azheimer, o
procesos vasculares como el Accidente Vascular Cerebral (AVC), que pueden desarrollar
deterioro cognitivo o demencia (Vijayan y Reddy, 2016; Pih et al., 2018). En 2015 habia
unos 47 millones de personas en todo el mundo diagnosticadas de demencia, y las
estimaciones actuales, si se mantiene esta prevalencia, son de 130 millones para 2050

(Garre-Olmo, 2018).

El Alzheimer es la demencia con mayor incidencia, definida por la OMS como una
enfermedad neurodegenerativa, de etiologia desconocida, que se caracteriza por un
deterioro progresivo de la memoria y de las funciones cognitivas. Representa entre un
50-75 % de todos los casos de demencia, y segun los datos referidos por el Global Burden
Disease Study, el Alzheimer es la enfermedad que crece mas rapidamente y estd entre
las 50 causas principales de muerte entre 1990 y 2013 (Niu et al., 2017). Asi mismo, el
Parkinson es una afectacion cerebral que provoca una disminucion funcional y cognitiva.
Su incidencia en EE UU va de 5 a 35/100 000 casos nuevos al afio y aumenta hasta 10
veces a partir de los 60 afios. A medida que la poblacién mundial envejece, se espera un
aumento exponencial de la enfermedad, que podria duplicarse en los préximos veinte

afios (Simon et al., 2020). Finalmente, también se puede observar la demencia en
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algunos AVC; en este sentido, segun los datos de la OMS del afio 2012, murieron 17.5
millones de personas por enfermedades cardiovasculares, de las cuales 6.7 millones
fueron ocasionadas por un AVC (Carmona et al., 2017), que puede iniciarse en otros
organos diferentes al cerebro; un ejemplo es una afectacién cardiaca que ocasiona un
coagulo, este circula por el torrente sanguineo hasta llegar al cerebro y provoca
trastornos cognitivos por oclusion (Arvanitakis y Bennett, 2019). Su prevalencia oscila
entre un 5% y un 8 % en mayores de 60 afos y, con la edad, incluso llega a duplicarse
cada cinco afios, aproximadamente, con mayor presencia en el sexo femenino (Garre-

Olmo, 2018).

La DO es un sintoma muy frecuente entre los pacientes con enfermedades
neurodegenerativas como Alzheimer o Parkinson (Kwon y Lee, 2019; Wu et al., 2022)
Algunos estudios han encontrado una gran correlacién entre la DO y la demencia, siendo
un predictor significativo de peores resultados clinicos (Paranji et al., 2016). Como
consecuencia, la asociacién de DO y demencia estd muy estrechamente ligada a
mayores déficits nutricionales y al aumento de neumonias (Sura et al., 2012). Sin
embargo, pese a estar incluida por la OMS en la Clasificacidn Internacional Estadistica
de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-9 y CIE-10, cddigo R-13) y
de tener un gran impacto clinico (Ministerio de Sanidad, 2016), aun existe poca
conciencia entre el personal sanitario, lo que lleva a subestimar el problema (Kaspary

Ekberg, 2012).

2.3. Incidencia de la disfagia orofaringea en ancianos con demencia

La DO es comun entre las personas mayores debido a los cambios fisiolégicos
relacionados con la deglucion: la DO es muy habitual en las personas fragiles de edad
avanzada debido a la debilidad de la musculatura deglutoria (Smithard et al., 2021), a la
disminucion de la saliva y por la falta de piezas dentales (Hagglund et al., 2017;
Panebianco et al., 2020). Algunos estudios han mostrado una prevalencia de DO que

puede afectar a entre el 15 % y el 40 % en personas mayores de 65 afios (Shaker, 2015),
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prevalencia que aumenta en presencia de demencia degenerativa. La OMS lo etiqueta
como un sindrome geridtrico en la Clasificacion Internacional Estadistica de
Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-9 y CIE-10, cédigo R-13)
(Lendinez et al., 2017). La afectacion llega al 68 % entre los ancianos que viven en
residencias, al 30 % de los ingresados en hospitales, al 64 % de los que han padecido un
AVC, y entre el 13 % y el 38 % en los que viven en comunidad; pero cuando el paciente
estd ingresado por cualquier circunstancia y ademas tiene demencia, su prevalencia
puede llegar al 45 %, dato observado cuando se evalua al paciente clinicamente con el
test de MECV-V, y alcanza entre el 84 % y el 93 % cuando la evaluacidn es instrumental,
mediante videofluoroscopia o por fibroscopia, dos técnicas que se consideran como el
método de referencia para el diagndstico instrumental de la DO (Sura et al., 2012;

Espinosa et al., 2020).

2.4. Valoracion de la disfagia orofaringea

A pesar de que la DO esta presente en la mayoria de los pacientes con problemas
neurodegenerativos, su diagndstico no se suele valorar profundamente (Manabe et al.,
2015). Entre otras cosas, como sefiala Diaz (2020), es un tema muy poco estudiado
durante la formacién sanitaria y, por lo tanto, hay poca consciencia de su importancia y
del gran impacto econdmico que tiene. Asi ha expresado la presidenta de la Sociedad de
Rehabilitacién Foniatrica: “lo que no se conoce, no se detecta”. Este desconocimiento
afecta a los profesionales sanitarios y se traslada a la sociedad general, lo que dificulta

el tratamiento y la prevencion de los riesgos que conlleva.

Para diagnosticar la DO en la poblacion anciana la técnica mas empleada es la prueba
de MECV-V (Método Exploratorio Clinico de Volumen y Viscosidad). Se realiza a pie de
cama del paciente, no precisa de alta tecnologia y tiene un minimo riesgo (Clavé et al.,
2008). Para su elaboracién, Clavé et al. (2008), disefiaron un algoritmo de texturas y
volumenes, donde se inicia introduciendo al paciente 5 ml de textura néctar y se ird

aumentando o disminuyendo en la textura y volumen del liqguido que se va
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introduciendo en funcién de si hay o no aspiracién del paciente. A mayor aspiracion,
mayor textura y menor volumen. El objetivo final es conocer si el paciente necesita que
se espesen los liquidos y en qué medida, o si por el contrario no lo precisa. Esta prueba
también orienta sobre la textura y la composicion de los sélidos para que el paciente
tenga una deglucion segura y eficaz (Velasco et al., 2007). En la figura 1 se muestra la

secuencia de realizacion del test de MECV-V.

Iniclo

Bolo nYwolumen

gg Dnghcen —» @ Nrscia —
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I'quida
34
58
@)
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Deglucién =—> @ » Alteracion
gs sequa 4 ¢ de la seguridad

‘—. @—. Fin de la exploracién

Figura 1. Algoritmo del Test de MECV-V

(Fuente: Clavé y Garcia, 2015).

La DO también se puede detectar con evaluaciones clinicas, como episodios de
atragantamientos previos, fiebres recurrentes o infecciones respiratorias de repeticion,
pero su diagndstico sera menos preciso que con el MECV-V. Ademas, también hay otros

métodos diagndsticos, como la videofluoroscopia, que permiten detectar enorme
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precision los episodios de BA. Esta prueba radioldgica, se suele utilizar en los casos en el
que se sospeche especialmente de una alteracidon de seguridad de la degluciéon y la

situacion clinica del paciente lo requiera (Seo et al., 2021).

2.5. Impacto y consecuencias de la disfagia orofaringea

Aproximadamente el 8 % de la poblacion mundial tiene dificultades en la deglucion de
alimentos causado por la DO (Park et al., 2013; Hara et al., 2020). La disfunciéon en la
deglucién ocasiona dos complicaciones principales: por un lado, la alteracion de la
eficacia en la alimentacién, ya que se pierde la capacidad para alimentarse y, en
consecuencia, cubrir las necesidades energéticas e hidricas diarias para mantener la
salud, con riesgo de desnutricidon y de deshidratacién; por otro lado, la alteracién de la

seguridad por el riesgo de padecer neumonia aspirativa (Serra et al., 2012).

2.5.1. Riesgo de desnutricidn en la disfagia orofaringea

La primera complicacion de la DO, la desnutricidn, es una consecuencia importante de
la DO sobre todo en las personas mayores (Carrion et al., 2017). La relevancia de este
problema es tal, que ha despertado un creciente interés en el campo cientifico,
acunando esta situacion como disfagia sarcopénica, definida como una disminucién de
la masa muscular y la funcién relacionada con el envejecimiento, afecta tanto a los
musculos de las extremidades como a los relacionados con la deglucidn. El diagndstico
de la disfagia sarcopénica se establecié en la 192 Reunidn Anual de la Sociedad Japonesa
de Rehabilitacion de la Disfagia (Patino et al., 2016). Se caracteriza por una disminucién
de la funcion deglutoria; la deteccién temprana de la disfagia subclinica y la posterior

intervencién parecen ser cruciales en los ancianos (Chen et al., 2021).
La desnutricion es un problema sanitario mundial que afecta de forma mayoritaria a la

poblacién envejecida y se caracteriza por una pérdida del tejido graso, una

hipoproteinemia, una disminucién de la masa muscular y a la vez, de su fuerza, incluso
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esta afectada la musculatura relacionada con la deglucién, que incluye la lengua, el
musculo genihioideo y musculos faringeos, con consecuencias negativas al deglutir y el
consiguiente aumento del riesgo de DO. Ademas, la desnutricidon puede ser una de las
causas frecuentes de discapacidad ente la poblacién mayor (de Sire et al., 2022).

En Espafia, la prevalencia de la desnutricion en ancianos institucionalizados oscila entre
el 50 % y el 80 %; de estos, el 70 % son personas de entre 65 y 70 afios, porcentaje que
aumenta a partir de los 75 afios y llega a su maximo exponencial entre los mayores de
85 afos (Baixauli et al., 2017). Un estudio realizado en Aquitania (Francia) encontré que
el 20 % de las personas mayores institucionalizadas estaban desnutridas segun la escala

Mini Nutritional Assessment (MNA) (Poisson et al., 2016).

Como consecuencia, la desnutricion puede contribuir al deterioro del estado general
funcional y a lainmovilidad, aumentando el riesgo de caidas y fracturas, pérdida de peso,
mayor riesgo de padecer ulceras por decubito, mas infecciones, asi como la posibilidad
de padecer un aumento de enfermedades agudas y de padecer otras enfermedades
relacionadas con la desnutricidn, y también puede estar relacionada con un estado
deficiente de salud oral. Como resultado, retrasa la recuperacion del paciente, alarga los
ingresos hospitalarios y se reduce el tiempo entre ingresos, ademas de incrementar los

costes hasta un 50 % (Garcia de Lorenzo et al., 2012; Iglesias et al., 2020).

La conexion entre desnutricion y deterioro cognitivo o demencia ha sido motivo de
investigacion en una serie de estudios transversales y longitudinales, que han
establecido una asociacidn significativa entre estos dos fendmenos (Gémez y Zapico,
2019). Este hecho es debido, en parte, a los cambios significativos de comportamiento
en los pacientes con Alzheimer que pueden afectar a su alimentacion (Kimura et al.,
2019), por laimposibilidad de comer solos o la falta de interés por alimentarse (Akuzawa
et al.,, 2019). Ademas, tanto en las personas mayores, como en las que presentan
demencias, suele presentarse una pérdida en las capacidades sensoriales del gusto y el

olfato que puede repercutir en la nutricidon de estos pacientes (Braak y Braak, 1997).
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Por todo ello, para asegurar una adecuada ingesta alimenticia, en algunos centros
sanitarios deciden colocar una sonda por via nasogastrica (SNG) o directamente por el
estdmago con gastrostomia endoscépica percutdnea (PEG). Sin embargo, hay estudios
que concluyen que pese a esta intervencion no se logra la mejora el estado nutricional
y ni siquiera se previene la aspiracion. Tampoco hay mejoria en la calidad de vida ni
prolongacion de la vida en la demencia avanzada. Mas bien, ocurre todo lo contrario. La
alimentacion por sonda se relaciona con inquietud y retirada de la misma por el propio
paciente, lo que puede obligar al uso de restricciones fisicas, que lleva a una mayor
agitacion del paciente y a la necesidad de controlar la situacién con medicacidn. El uso
de contenciones, ademas, puede generar la aparicion de ulceras por decubito debido a

la inmovilidad (Akuzawa et al., 2019).

En paises como Dinamarca, Holanda o Reino Unido se estdn llevando a cabo planes
estratégicos para hacer frente a la desnutricion a través de protocolos de actuacién y
cribados obligatorios en los ingresos y altas hospitalarias, asi como en residencias de
ancianos (Garcia de Lorenzo et al., 2012). En Espafia también se aplican medidas
parecidas, siguiendo las recomendaciones de la Sociedad Espafiola de Nutricidn Clinica
y Metabolismo (SENPE) y de la Fundacidén Abbott, con proyectos realizados en
hospitalizacion, atencién primaria y residencias. Estas asociaciones establecen las
recomendaciones validadas, claras y concisas para establecer el cribaje nutricional,
como la aplicacion de la escala de Mini Nutritional Assessment Short Form (MNA-SF) o

valoraciones por parte del servicio de nutricién (Garcia de Lorenzo et al., 2012).

2.5.2. Riesgo de broncoaspiracion en la disfagia orofaringea

La segunda complicacion de la DO es la falta de seguridad que conlleva ante el riesgo de
BA, debido al paso de alimentos, bebidas, medicacién o cualquier tipo de secrecién,
como vomitos o incluso saliva hacia las vias respiratorias, que provoca la disminucién

del flujo aéreo de forma parcial o total pudiendo eliminar por completo la entrada de
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oxigeno (Cortés, 2020). La tos no siempre esta presente en la broncoaspiracion (BA),
debido a los cambios anatomofisioldgicos y de las funciones del aparato respiratorio en
el anciano, que provoca una disminucién del reflejo tusigeno (Graziani y Ampuero,
2018). Esta situacion incrementa aun mas el riesgo de BA, y puede producir las

denominadas neumonias “silentes”.

Pero no solo la neumonia aspirativa tiene consecuencias clinicas por la presencia de
disfagia tal y como hemos visto anteriormente, si no ademas, puede aumentar el tiempo
de ingreso hospitalario, tener tratamientos mas prolongados y de precisar una
rehabilitaciéon mas amplia, afectando toda esta situacion al aumento de los costes
sanitarios (Rodriguez et al., 2018). En este sentido, un estudio realizado en el Hospital
de Matard y dirigido por el Dr. Clavé, estima en unos 12,500€ anuales por paciente. Asi
mismo, este estudio hace hincapié de la importancia de detectar de forma temprana la
DO tras padecer un Ictus, porque ademas de los beneficios clinicos a los pacientes,

podria ahorrarse hasta un 50% en los costes sanitarios (Clavé P, 2021).

Al mismo tiempo, la DO no solo afecta a las personas que la padecen, sino que, ademas,
sus cuidadores también pueden verse afectados por la carga fisica y emocional que

supone cuidar a estas personas (Shune et al., 2020).

2.6. Clasificacion de las neumonias

Antes de pasar a desarrollar el tema de las neumonias aspirativas provocadas por la DO,
se comentaran brevemente los tipos de neumonias, para su distincidn con las tratadas

en el presente trabajo.

El servicio de MedlinePlus define la neumonia como “una infeccion en uno o ambos
pulmones. Causa que los alvéolos pulmonares se llenen de liquido o pus. Puede variar
de leve a grave, dependiendo de la causa de la infeccidn, su edad y su estado general de

salud” (National Library of Medicine, 2023). Generalmente, estos gérmenes suelen
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aparecer cuando esta debilitado el sistema inmunitario (Alvarez, 2005). Las neumonias
pueden estar producidas por:

- Bacterias, como la neumonia neumocdcica (Streptococcus pneumoniae),
neumonia estafilocécica por (Klebsiella pneumoniae, Pneumonia aeruginosa o
Staphylococcus aureus). Siendo estas bacterias las causantes principales de la
nuemonia aspirativa (NA).

- Enterobacterias que son los bacilos Gram negativos (Legionella pneumophila) o
Gram positivos (Nocardiao Actinomyces).

- Virus, como (Citomegalovirus, herpes simple, varicela zoster, virus respiratorio
sincitial, también conocido como virus respiratorio sincicial, influenza o
parainfluenza), estos ultimos similares a los que causa la gripe comun.

- Hongos, como (Pneumocystis jiroveci, Aspergillus, Mucor, Candida o
Cryptococcus neoformans).

- Parasitos

Ademas, hay que destacar que en el afio 2019 aparecié un nuevo coronavirus, el SARS-
CoV2 (Severe Acute Respiratory Syndrome Coronavirus 2), conocido coloquialmente
como COVID-19 provocando la pandemia que se ha extendido por todo el mundo,
causando una elevada mortalidad. La poblaciéon de edad avanzada y sobre todo en
mayores de 75 afios, se ha visto afectada con sintomas respiratorios muy graves, en
comparacion con la poblacién mas joven (60 a 75 afos), probablemente debido a las

comorbilidades asociadas a los ancianos (Baligeri et al., 2021).

Las neumonias, se clasifican en cuatro categorias: adquirida en la comunidad (NAC),
adquirida en el hospital (HAP), asociada a la atencién sanitaria denominada nosocomial

(NN) y neumonia asociada a la ventilacién mecanica (NAV) (Quartin et al., 2013).
La NAC representa largas estancias de hospitalizacion, sobre todo entre ancianos (Serra

et al., 2016). Su incidencia en Espaia es de 1.6 a 12 casos por cada 1000 habitantes, con

53 000 hospitalizaciones anuales y un coste de 115 millones de euros; la tasa de
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mortalidad de la neumonia estandarizada por edad es de 41.7 por 100 000 personas,
siendo mas comun entre nifios menores de 5 afios y ancianos (Alvarez et al., 2005). En
Estados Unidos es la octava causa principal de muerte y representa el (2.3 %) de todos

los casos de muerte en pacientes mayores de 65 afios (Henig y Kaye, 2017).

Algunos autores consideran la neumonia aspirativa como una subclase de la NAC, y
explican que cada vez se observa mayor mortalidad y morbilidad por esta neumonia,
sobre todo en la poblacién de edad avanzada, y se espera que en un futuro se de la
relevancia necesaria en la identificacion de los factores de riesgo de la NA y la clinica de
la persona que la padece (Rodriguez y Restrepo, 2019). La NA se define como el proceso
pulmonar infeccioso que ocurre después de la entrada anormal de alimentos o liquidos
en el tracto respiratorio inferior. El liquido aspirado puede consistir en secreciones
orofaringeas, material particulado o contenido gastrico (Sanivarapu y Gibson, 2021). La
NA tiene mayor presencia entre personas mayores y se asocia a diferentes factores del
estilo de vida (déficit de la higiene dental, alcoholismo, tabaquismo, entre las mas
importantes), pero también a las comorbilidades y enfermedades crénicas, entre las
mas relevantes, las enfermedades cardiorrespiratorias y vasculares, Parkinson,
epilepsia, demencia y DO. También se asocia a los farmacos antipsicéticos y
anticolinérgicos, muy utilizados en pacientes ancianos con demencia, junto con
corticosteroides inhalados que se relacionan con el riesgo de presentar neumonia (Henig

y Kaye, 2017).

2.7. Neumonia aspirativa

La neumonia aspirativa (NA) se produce por el paso al arbol traqueo bronquial de una
cantidad importante de secreciones contaminadas por bacterias patdgenas
orofaringeas o digestivas altas, habitualmente en personas con alteraciones de la
motilidad orofaringea como puede ser un defecto en el cierre de la glotis o por causas
gastroesofdgicas. Frecuentemente asociada a transtornos neuroldgicos o estado mental

alterado (Alfaro et al., 2023).
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Habitualmente, se realiza una radiografia de tdrax para diagnosticar la neumonia
apreciandose infiltrados unilaterales o bilaterales, generalmente en segmentos del
pulmdn segun la gravedad. Por ejemplo, los segmentos basales de los I6bulos inferiores
se ven afectados en personas que en el momento de la aspiracidon estan en posicién
erguida o semiincorporada; en cambio, la afectacion de los segmentos posteriores de
los l6bulos superiores se ve cuando la persona estd en la cama o tiene inmovilidad.
Ademas, en las vias aéreas centrales, el bronquio derecho es mds ancho y estd mas
alineado con la traquea que el bronquio principal izquierdo, lo que hace que este sea el
lado preferencial para el material aspirado. Asi pues, la neumonia por aspiracién es mas
comun en los l6bulos derechos que en los I6bulos izquierdos (Niederman y Cilloniz,

2022).

Su prevalencia aumenta hasta 10 veces mas entre ancianos fragiles (Gémez et al., 2009),
y el riesgo se incrementa cuando, al mismo tiempo, las personas tienen demencia, estan
institucionalizadas o tienen DO (Robbins et al., 2008). Pero su incidencia es complicada
de determinar y sigue siendo un diagndstico poco informado vy dificil de distinguir de
otras NAC o de neumonias hospitalarias (Bowerman et al., 2018). Debe considerarse su
diagndstico en pacientes con factores de riesgo de BA y a través de pruebas radiolégicas

(Lépez y Costa, 2019).

Sanivarapu et al. (2021) vieron en su estudio que un 13.8 % de los pacientes ingresados
por NAC desarrollaron una NA, con una mortalidad de hasta el 70 %. En un estudio
similar realizado por Jeon et al. (2019) se informaba de una prevalencia de NA de entre

el 5%y el 15 % entre las diagnosticadas como NAC.

Sin embargo, a pesar de que la NA es una complicacion comuin en personas con
demencia que presentan disfagia (Bowerman et al., 2018), con frecuencia, tanto la NA
como la DO suelen estar infradiagnosticadas (Ricote et al., 2020), registrandose
Unicamente en la historia clinica el diagndstico genérico de neumonia. Este hecho puede
aumentar el riesgo de reiterados ingresos hospitalarios, e incluso en la Unidad de

Cuidados Intensivos (UCI), precisando técnicas ventilatorias agresivas, lo que puede ser
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especialmente grave en personas mayores y fragiles con demencia (Makhnevich et al.,
2019). Se considera, por tanto, importante, realizar un diagndstico precoz, para poder
instaurar medidas de prevencién de broncoaspiracién y tratamiento cuando ya se den

las NA.

2.8. Medidas higiénico-dietéticas para prevenir la broncoaspiracion

Es de vital importancia implementar actuaciones para prevenir broncoaspiracién (BA) y
evitar en lo posible los dafios que puede generar en cualquier ambito sanitario, como
hospitales, centros sociosanitarios o en centros de atencidn primaria. Segun datos de la
European Society for Swallowing Disorders y The European Union Geriatric Medicine
Society, la prevencion de la aspiracién en pacientes con DO se debe contemplar desde
diferentes tipos de cuidados y perspectivas profesionales, dirigidas a la prevencién y sus

complicaciones (Baijens et al., 2016).

Las medidas principales para la prevencion de la BA, consisten en recomendaciones en
la preparacion y administracion de alimentos y la higiene oral (Furuta et al., 2013). Entre
estas medidas, destacan la modificacién de texturas de alimentos sélidos y liquidos,
evitar alimentos de riesgo, las posturas de seguridad al ingerir alimentos, y la higiene
oral. Para activar estas medidas, es indispensable que se realice el cribado de la DO en
las personas de riesgo (de edad avanzada, con demencia, episodios previos de
neumonia, de BA u otras patologias de riesgo). Este cribado, como se ha comentado en
apartados anteriores, se realiza mediante el test de MECV-V; su confirmacién servir3,
ademas de para identificar la DO, para conocer las pautas recomendadas en cuanto a

las texturas de los alimentos.
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2.8.1. Recomendaciones en la preparacion de alimentos para prevenir la

broncoaspiracion

Con respecto a la modificacidn de las texturas, se han de seguir las indicaciones del
profesional que haya valorado al paciente, aplicando los protocolos de volumen vy
viscosidad, tanto en liquidos como en sélidos, para proporcionar una deglucién segura
y eficaz que evite riesgos de desnutricion y deshidratacion (Baijens et al., 2016). En este
sentido, hay numerosos estudios que argumentan que los liquidos, como el agua, son
un riesgo para la seguridad de las personas con DO, dado que su fluidez desde la boca a
la faringe es muy rapida y no da tiempo a cerrar la via aérea antes de que el bolo llegue
a la laringe y vaya a las vias respiratorias. Si, por el contrario, los liquidos son espesados,
necesitaran mayor fuerza para ser deglutidos y por lo tanto habrd menor riesgo de

broncoaspiracion (Yokoyama et al., 2000; Clavé et al., 2006).

La textura de los alimentos en pacientes con DO también es una cualidad importante
gue se debe tener en cuenta para asegurar que la comida que se ingiera contenga la
textura recomendada, sea facil de tragar y aporte los nutrientes necesarios (Raheem et
al., 2021). Los alimentos, en general, estdn compuestos de propiedades reolégicas (la
reologia es la especialidad de la fisica que estudia los principios del movimiento de los
fluidos) que abarca desde los liquidos —viscosos— hasta los sélidos —eldsticos—, si bien
casi todos los alimentos tienen una combinacidon de ambas texturas (viscoeldsticos)

(Wendin et al., 2010).

Se han descrito las diferentes consistencias en las texturas de los liquidos. Su
clasificacién pasa por tres niveles: a) nivel 1 (textura néctar), se puede beber en vaso. Al
caer, forma un hilo fino y deja un residuo fino (p. ej.: zumos con pulpa); b) nivel 2 (textura
miel): se puede beber en vaso o con cuchara. Al caer, forma gotas gruesas y deja un
residuo grueso (p. ej.: miel); c) nivel 3 (textura pudin), solo se puede tomar con cuchara.
Al caer mantiene su forma. (p. ej.: aguas gelificadas) (Alcalde et al., 2020; Raheem et al.,

2021). Como se ha sefalado en el apartado 2.4, los resultados del test MEC-V,
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identificardn qué grado de viscosidad se recomienda emplear segin el grado de
afectacion de la DO, para disminuir el riesgo de BA. Ademas, de seialar el volumen de

liguido aconsejado en cada deglucion para evitar la BA (Clavé y Garcia, 2015).

Sin embargo, hay que tener en cuenta que estas texturas no siempre son aceptadas, ya
que, como sefalan diversos estudios, con frecuencia las personas con DO muestran
desagrado y rechazo por su ingesta (Fundacion ALICIA, 2016). Este hecho, puede
conllevar un importante riesgo de deshidratacién en la persona si disminuye la ingesta
de liquidos, o de BA, cuando no haya buen cumplimiento terapéutico del uso de

espesantes.

En cuanto a la ingesta de alimentos sélidos, en las diferentes guias de disfagia (Ricote et
al., 2020; Brugnolli et al., 2020) aconsejan evitar alimentos de riesgo que pueden
provocar aspiracion al ser ingeridos (Wirth et al., 2016). Se recomienda evitar dobles
texturas como la sopa, y aquellos que desprendan liquido al masticarlos como las
naranjas o sandia, ademas de aquellos que puedan convertirse en liquido como los
helados. También se evitaran los alimentos fibrosos o con filamentos como pifa, judias
verdes o apios y aquellos pegajosos y que pueden quedar pegados en el paladar, ya que
pueden provocar cansancio. Si han de triturarse, se sugiere que sean homogéneos,
melosos y faciles de masticar. Esto, aunque disminuye el riesgo de BA, puede suponer
un rechazo por parte de la persona que ha de ingerir cada dia los alimentos triturados,
ya que puede resultar mondtono y poco apetitoso (Duch y Duch, 2011). Para facilitar su
ingesta, se recomienda elaborar platos con colores que recuerden a los alimentos que
se van a ingerir, donde el aroma tendra un importante papel. También se pueden utilizar
moldes de silicona para conseguir la apariencia del alimento que se quiere administrar,

como por ejemplo de pescado o carnes (Gonzalez, 2007; Leartiker, 2022).
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2.8.2. Recomendaciones en la administracion de alimentos para prevenir la
broncoaspiracion

Otra de las medidas principales para prevenir la broncoaspiracién, son las posturas de
seguridad. Existen estrategias terapéuticas posturales para disminuir las aspiraciones en
el momento de alimentarse, la mayoria basadas en la verticalidad y simetria del cuerpo,

ademas de las maniobras deglutorias (Catini et al., 2020).

La postura del cuello durante la deglucién puede tener un impacto significativo en la
prevencion de la broncoaspiracion en personas con disfagia. Los resultados de estudios
que han evaluado la efectividad de diferentes posturas del cuello para prevenir la
broncoaspiracion en personas con disfagia concluyen que la flexién del cuello (mentdén
hacia abajo) es la postura mas efectiva para reducir la incidencia de broncoaspiracion en
pacientes con disfagia orofaringea (Fraser et al., 2012; Huckabee et al., 2015; Chen et
al., 2019), incluso algunos estudios realizados con videofluoroscopia han identificado

que el dngulo de flexion ideal esta entre 17.5° y 19° (Steele et al., 2011; Ra et al., 2014).

También, se recomienda buscar la verticalidad y simetria del paciente durante la ingesta,
es decir, con la columna recta e incluso mantenerla como minimo 30 minutos después
de comer (Alcalde et al., 2020). Otros autores como Nagaya et al. (2004) evaluaron la
deglucién en pacientes con disfagia debida a enfermedades neurodegenerativas
mediante videofluoroscopia. Encontraron que con la técnica de deglucion supraglética
junto con una postura vertical y el control cervical disminuyé significativamente el riesgo

de aspiracién.

Ademas, de las posturas de seguridad durante la ingesta, también se recomiendan otras
medidas para facilitar que la persona esté en un contexto seguro. Entre ellas, se destaca
la importancia de que el paciente se encuentre siempre acompafiado durante las
ingestas, darle el tiempo suficiente para compensar los posibles déficits motores y el
retraso del reflejo deglutorio. El lugar elegido debe ser tranquilo, sin ruidos ni

distracciones, bien iluminado y se intentard siempre que sea posible que el paciente

56



coma solo, con supervision. También es importante asegurar un mismo horario de
comidas, evitando los momentos de somnolencia, con una duracién de 30-40 minutos

como maximo.

Se han sefalado también algunas medidas para estimular el apetito y la alimentacién de
la persona con DO. Entre ellas, se sugiere realizar antes una higiene oral, asi como
ofrecer los alimentos para que el paciente los huela o pruebe sus diferentes sabores
(Ricote et al., 2020). Este hecho, ademas, puede estimular la secrecién salivar, y por
tanto, facilitar la formacién de bolo y la deglucién. Ademads, es recomendable evitar el
cansancio de la persona que se estd alimentando, es mejor realizar pequefias ingestas
varias veces al dia. Garantizar la hidratacion de liquidos modificando su textura para
adaptarlos a la opcién recomendada o gelatinas, evitando aquellas que se disuelvan

facilmente con el contacto con la saliva.

2.8.3. Higiene oral para prevenir la neumonia aspirativa

El cuidado oral es un habito importante para los pacientes con DO que, cuando se hace
de forma rutinaria, y con revisiones periddicas al odontélogo, puede prevenir el
desarrollo de neumonia aspirativa en personas con DO (Seedat y Penn, 2016; Obana et
al., 2019). Dentro de este cuidado, destaca la higiene oral (HO), ya que se considera una

de las principales medidas para prevenir la neumonia aspirativa.

La cavidad oral estd compuesta por diferentes estructuras como la lengua, dientes,
encias, mucosa, y saliva. En la boca conviven bacterias, algunas necesarias para
mantener el buen estado de salud, pero otras sépticas o contaminadas que pueden
llevar a producir enfermedades comunes como la caries y enfermedades periodontales
en la persona que las padece. Ademads, la boca estd expuesta continuamente a
sustancias como la comida, la bebida, el tabaco y otros agentes contaminantes. Asi
mismo, el uso de protesis orales, como la dentadura, aparatos ortoddncicos, falta de

piezas dentales originales, presencia de caries o enfermedades de encias, exceso o
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defecto de salivacidn, cantidad de placa alojada en los dientes, etc., generan una mayor
presencia de bacterias nocivas para la boca. Es por tanto necesaria una correcta HO,
prestando atencidn a los restos de comida que han quedado incrustados en las encias,
y a la saliva ya que puede estar infectada por microorganismos como bacterias o hongos;
una broncoaspiracién con materia sucia o infectada, puede ser un gran téxico para los
pulmones y ocasionar una neumonia aspirativa (Pace y Mccullough, 2010; Ortega et al.,

2014).

Asi mismo, una mala HO puede repercutir en un mayor riesgo de broncoaspiracion, al
incrementar la DO. Su deficiencia puede generar importantes enfermedades bucales,
como caries o gingivitis (Murray y Scholten, 2018), lesiones en la mucosa oral por
candidiasis o Ulceras (Subira et al., 2004), que aumentan la incidencia de DOy, por tanto,
el riesgo de BA (Poisson et al., 2016). Por el contrario, una buena HO ayuda a potenciar

el reflejo tusigeno, por lo que disminuye el riesgo de broncoaspiracién.

Dentro de las medidas recomendadas para mantener una buena HO en personas con
DO se encuentran: la limpieza mecanica de la dentadura, la utilizacién de agentes
quimicos y las revisiones periédicas de los profesionales de la salud oral. Estas medidas
son especialmente importantes en las personas mayores, al ser una poblacién
vulnerable, con frecuentes pérdidas de piezas dentarias, uso de prétesis dentales, y
xerostomia (sequedad en la cavidad oral) (Kramer y Splieth, 2022). Sin embargo, tal y
como sefialan Chebib et al. (2019), no es muy frecuente que en la valoracidn geriatrica
se compruebe de forma rutinaria el estado oral y la funcion deglutoria.

En un estudio realizado por Abe et al. (2016), se encontré que una HO adecuada puede
prevenir la nuemonia aspirativa en pacientes hospitalizados y reducir el riesgo de
aspiracion en aquellos con disfagia (Hollaar et al., 2015; Abe et al., 2016). Asi mismo,
otro estudio llevado a cabo por (Scannapieco et al., 1998) mostré que la presencia de
bacterias en la boca aumenta el riesgo de desarrollar neumonia aspirativa en personas
mayores. En el caso de las personas con demencia, estos cuidados los ha de realizar con

frecuencia los cuidadores y es fundamental que éstos conozcan que las personas
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mayores con DO pueden tener mayor riesgo de aspirar bacterias acumuladas en la boca
que les pueden provocar infecciones respiratorias, por lo tanto, una correcta HO puede
ayudar a disminuir la neumonia aspirativa en la persona que esta cuidando

(Higashiguchi et al., 2017).

Otros estudios, dan la importancia que tiene la HO para reducir el riesgo de tener
neumonia aspirativa, cuando a la persona con demencia y DO se le da una adecuada
salud bucal (Liu et al., 2018), con revisiones periddicas al dentista y practicando
diariamente una correcta HO, cepillando los dientes y lengua y utilizando colutorios. En
relacion al uso de colutorios, algunos estudios recomiendan la clorhexidina al 0.05 %
(Fernandez y Rosanes, 2002) mientras que otros la desaconsejan (Hollaar et al., 2015),
ya que puede tener efectos adversos, como sensacion dolorosa en la boca o sequedad
de los tejidos orales (el mas frecuente) al modificar la cantidad y calidad de la saliva,
para no resecar aun mas la mucosa oral y porque, si hay broncoaspiracion, puede ser

irritante.

Un estudio realizado en China por Liu et al., (2018), observé que la implementacién de
programas de higiene oral en residencias de ancianos redujo significativamente la
incidencia de neumonia en los residentes. Los autores concluyen que la HO puede ser

una medida efectiva para prevenir la neumonia aspirativa en personas mayores.

A pesar de ser reconocida la importancia de la HO, estudios como el de Odgaard et al.
(2019) evidencian que no solo los cuidadores desconocen o descuidan la HO, sino que
también ocurre algo parecido entre los profesionales sanitarios. En el mencionado
estudio, se observé que un 41% de los profesionales sanitarios entrevistados
encontraron dificil limpiar la cavidad oral, un 12 % consideraron esta tarea algo
desagradable y el 40 % informaron de que el tiempo que se dedicaba era insuficiente.
Ademas, el 27 % indicd la necesidad de una gama mas amplia de suministros para el
cuidado bucal, porque entendian que cada paciente precisaba un material mas

especifico acorde a sus necesidades. Finalmente, mas del 80 % comentd que desearia
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recibir educacién sanitaria sobre este tema (Odgaard y Kothari, 2019). Por lo tanto, es
importante que el personal de salud sea consciente y rutinario en la HO mientras estos
pacientes estén ingresados, traspasando a los cuidadores la tarea para cuando éstos

tengan que realizarla en el domicilio.

2.9. Eficacia de las intervenciones educativas en la prevencion

de la neumonia aspirativa

Muchas de las estrategias para disminuir la neumonia aspirativa (NA) descritas en los
apartados anteriores son medidas sencillas que pueden ser aplicadas directamente por
las personas con disfagia, o en el caso de que presenten demencia avanzada, por sus

cuidadores (Ninfa et al., 2021).

Debido al incremento de personas con demencia y DO, cada vez se hace mas necesario
formar a los profesionales sanitarios que atienden a estas personas. Pero, ademas,
también es importante formar a los cuidadores durante el ingreso de sus familiares, ya
gue seran los encargados, de realizar el cuidado diario en la alimentacién mientras estan
en los domicilios (Gonzédlez, M. 2020; Mena et al., 2022). La responsabilidad de los
cuidadores para la prevencién de la broncoaspiracién ha sido reconocida incluso a nivel
legal, tal y como sefialan Hamasaki y Hagihara (2021). Se han encontrado diversos casos
en que ha habido decisiones judiciales debidas por atragantamiento durante la
alimentacion.

Sin embargo, a pesar de la importancia reconocida de la formacion de los cuidadores
para la prevencidon de la broncoaspiracion, ésta es insuficiente. Segin un estudio
publicado en la revista Journal of the American Medical Directors Association, la
formacién para los cuidadores de personas con demencia y disfagia es insuficiente (Lim
et al., 2020). Los autores encontraron que los cuidadores informales que proporcionan
cuidado a pacientes con demencia y disfagia a menudo carecen de la formacién

adecuada para manejar la disfagia y prevenir la aspiracion, lo que puede aumentar el

60



riesgo de complicaciones y hospitalizacién. Ademads, sefalan que la formacién
disponible suele ser limitada y no siempre es accesible para los cuidadores (Lim et al.,

2020).

Sensibilizar y dar a conocer el problema entre los profesionales y sobre todo entre los
cuidadores, sera beneficioso para la salud de la persona afecta. Ferrando et al. (2015)
realizaron un estudio para detectar el nivel de conocimientos de los cuidadores de
personas con disfagia de diversos centros sanitarios. Los resultados de dicho estudio
ponen de manifiesto la importancia de una correcta trasmisiéon de la informacién y
formacién al cuidador y concluyeron que, a pesar de que muchos de los cuidadores
conocian el manejo de los espesantes y las medidas posturales, no siempre se realizaban

de forma correcta y en algunos casos se llegaron a producir aspiraciones.

En la literatura se han encontrado algunas guias hospitalarias donde, tras incluir
informacién dirigida al personal sanitario, también sefialan aspectos a tener en cuenta
en la formacién de los cuidadores de personas que atenderan en su domicilio. Se
aconseja, ademas de entregar una hoja de recomendaciones en cuanto a la dieta y
consejos generales, realizar sesiones informativas, y en las mencionadas guias, se
incluyen incluso contenidos para poder utilizar en dichas sesiones (Deza et al., 2016;

O’Keeffe, S.T 2018; Hermanas Hospitalarias, 2021).

En la literatura, también se han encontrado algunos programas con recomendaciones
para la persona con DO o sus cuidadores, entre los que se encuentra el desarrollado por
la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencién Primaria (SEMERGEN). Esta asociacién
quiso potenciar el conocimiento a los médicos de familia y comunitaria en el tratamiento
no farmacoldgico de los cuidados en la disfagia. Elaboraron un programa educativo para
orientar a los pacientes con DO o a sus cuidadores, en una deglucién eficaz y segura, con
texturas modificadas, medidas posturales e higiene oral (Alcalde, S. 2020).

Otro programa encontrado fue el realizado en el Hospital Universitario Reina Sofia de

Cérdoba, en la Unidad de Gestion Clinica de Medicina Interna. Donde un grupo de
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trabajo de enfermeras y médicos, realizaron una revisién bibliografica con el objetivo de
proporcionar recomendaciones dirigidas a profesionales sanitarios, personas con
disfagia y cuidadores, para prevenir la broncoaspiracidon y contribuir en la toma de
decisiones en el cuidado de las personas en riesgo. (Flérez et al., 2019). Las
recomendaciones de este programa incluyen la temprana deteccién de la DO, y poner
en marcha los cuidados durante la alimentacién tanto en via oral, SNG y/o PEG, como
se deberian administrar los medicamentos por via oral y las vias gastricas mencionadas.
Para poner en marcha esta formacion, entienden que la enfermera se encuentra en una
posicién Unica para influir en la trayectoria de la proteccién del paciente, siendo la
seguridad una preocupacién importante en los sistemas de salud a nivel mundial. En
este sentido, disminuir la NA o minimizar los eventos adversos se presenta como un
indicador de cuidados. Aunque en este programa no se midid la eficacia de las

recomendaciones de la guia que habia elaborado.

La educacion del Hospital Universitario Reina Sofia iba destinada a pacientes con DO y
cuidadores principales en el domicilio, durante el ingreso y en el momento del alta. Su
finalidad era informar sobre la aspiracién y cémo prevenirla, y asi evitar o disminuir la
NA vy reducir los ingresos hospitalarios. La educacién se realizaba a través de una
aplicacion (App) “Stop Aspiracién” para telefonia mévil y tabletas, de facil manejo, con
un lenguaje sencillo y comprensible. La aplicacion “Stop Aspiracién” (solo disponible en
Android) se podia descargar de forma completa y gratis en Google play o con un cédigo

QR (Flérez Almonacid et al., 2019).

El grupo de trabajo realizado en el Hospital Pare Jofré de Valencia, entendian la
importancia y utilidad de implantar un programa de atencidn a la disfagia en un hospital
de media y larga distancia. El objetivo era describir los resultados obtenidos tras la
implantacion del programa de valoracién e intervencion sobre la disfagia y conocer qué
variables mostraban diferencias significativas entre los enfermos con y sin disfagia
detectados. Se realizé un estudio descriptivo retrospectivo de la valoracién realizada a

los pacientes con sospecha de disfagia y de la intervencion posterior en los que ésta se
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confirmd. Se usé para dicha valoracién un método clinico estandarizado que utiliza
diferentes viscosidades y volumenes. Tras su confirmacién se llevaron a cabo cuidados
dietéticos, posturales y formativos. Se recogieron variables demograficas, clinicas y de
laboratorio. Se incluyd a 146 pacientes, describiéndose sus correspondientes
valoraciones y las intervenciones en los 110 que presentaron disfagia. Esto representd

una prevalencia de disfagia del 14.8% de los pacientes ingresados (Ferrero et al., 2009).

Sin embargo, en la literatura revisada, no se ha encontrado ninguin estudio que mida la
eficacia de intervencién educativa a cuidadores de personas mayores con disfagia y

demencia.

2.10. Perfil y necesidades de formacidn de los cuidadores de las personas

con disfagia orofaringea y demencia

Las personas con demencia precisan, en la etapa mas avanzada de su enfermedad, la
ayuda de un cuidador para realizar actividades bdsicas como asearse, vestirse, moverse
y alimentarse (Soong et al., 2020). Como senalan Gonzalez y Galvez (2009), el 95 % de
las personas mayores con enfermedades crénicas e invalidantes, entre las que se
encuentran las demencias avanzadas, se ven obligadas a recluirse en sus domicilios
generando un recurso sanitario importante (Gonzalez y Galvez, 2009), a la vez que
modifican profundamente la vida familiar por las consecuencias clinicas que se
presentan a lo largo de su enfermedad. A este respecto, entender y aceptar la
enfermedad serd un paso importante tanto para la persona cuidada como para el
cuidador, que deberd ir adaptandose a las nuevas situaciones en cada momento. Sin
embargo, no basta con la simple informacidn sobre la enfermedad, sino que es necesario
facilitar y potenciar la participacion del cuidador en los diferentes programas educativos.
En Espafa, antes de la década de 1980, el anciano dependiente era atendido
principalmente en su domicilio; a partir de esa época, la administracién priorizé los
ingresos en residencias. En la siguiente década se implantd un nuevo método promovido

por las politicas de ayudas sociales, provocando que la situacion volviera a cambiar,
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realizando el cuidado de los ancianos en sus propios domicilios, devolviendo a las
familias la responsabilidad de ser el principal cuidador (Brullet, 2010). Esta situacion se
consolidd con la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas
en Situacion de Dependencia, conocida como Ley de Dependencia, que entré en vigor
el 1 de enero de 2007 (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2006), y ha impulsado
el desarrollo de ayudas para la discapacidad y la dependencia entre las que se
encuentran el servicio de ayuda a domicilio, los Servicios de Participacién Social, los

Servicios de Atencién Diurna o los Servicios de Atencion Residencial (Padrén Municipal,

INE, 2019).

En las ultimas décadas ha habido un cambio demografico importante, con un aumento
de la esperanza de vida que trae consigo una poblacion cada vez mas envejecida y en
muchos casos con mayor dependencia (Flores et al., 2014). En la ley de 2007 se define
la dependencia como el “estado de caracter permanente en que se encuentran las
personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y
ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
precisan de la atencién de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD) o, en el caso de las personas con
discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia
personal” (BOE-A-2006-21990, 2006). Un informe internacional realizado en EEUU
Indica que el 80 % de los cuidados que precisan los ancianos se realizan en sus domicilios
(Swartz y Collins, 2019; Fowler et al., 2020). En Espafia se estima que el 46.5 % de la
poblacién mayor de 65 ainos presenta una dependencia funcional para realizar las ABVD,
gue puede llegar hasta un 84.90 % a los 85 afios, estableciéndose un vinculo muy

importante entre dependencia y afios de vida (Bustillo et al., 2018).

Esta situacion, permanente y progresiva, hace necesaria la figura del cuidador, que sera

la persona encargada de facilitar los cuidados precisos para atender las necesidades

basicas que se prestan en los domicilios (Flores et al., 2014).
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2.10.1. Tipos de cuidadores

Se define como cuidador a la persona que realiza la actividad de cuidado de personas
enfermas, con discapacidad o ancianas que no pueden llevar a cabo ese cuidado por si
mismas (Bover, 2006). Pueden ser cuidadores informales (Cl), comunmente llamados
cuidadores familiares o cuidadores formales no profesionales (CFNP), que

complementan o sustituyen a los anteriores (Gallart et al., 2013).

Los Cl se definen como personas que de forma altruista cuidan de un familiar o amigo
gue tiene una enfermedad o dependencia (Schulz y Tompkins, 2010). Un estudio
publicado por Abellan et al. (2019) muestra el perfil general de los Cl en Espafia. Informa
que el 29.2% de éstos son hijos/as de la persona dependiente, seguido por el 24.5% de
las parejas o conyuges. Ademads, el informe destaca que el 70% son mujeres y que el

41.2% de ellas tiene entre 45 y 64 afios.

En algunas ocasiones los Cl necesitan la ayuda de otras personas: suelen ser cuidadores
gue no tienen formacidn sanitaria reglada, habitualmente mujeres de edad media de 43
afos, migrantes de sudamérica, conocidas como cuidadores formales no profesionales
(CFNP) (Gallart et al., 2013; Gallart et al., 2022). El CFNP es aquel que no precisa de
titulacién reglada para desempenar las labores de cuidado, pero que percibe

compensacion econdmica por sus servicios.

2.10.2. Impacto del cuidado de personas con demencia y disfagia orofaringea

Cuidar a personas con demencia y disfagia orofaringea puede ser un trabajo muy
estresante y desafiante (Malthouse et al., 2014). La atencién constante de cuidados, y
el enorme riesgo de broncoaspiracion en cada ingesta de la persona atendida puede
afectar al bienestar del cuidador produciendo estrés, ansiedad y sobrecarga, no solo por
el cuidado prolongado que tienen que ofrecer sino, ademas, por la toma de decisiones

constantes y complicadas que tienen que realizar progresivamente para poder
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adoptarse a las nuevas situaciones que se pueden generar (Leis et al., 2016; Hopwood
et al., 2018). Sin embargo, no todos los cuidadores viven y sienten la situacion de la
misma forma, en ocasiones tiene consecuencias positivas para algunas personas,
mientras que repercute negativamente en otras afectando a su salud fisica, psiquica y

mental (Montorio y Losada, 2004).

Las enfermedades neurodegenerativas, como la demencia, afectan a la funcién
cognitiva y producen un deterioro de la memoria y del estado fisico, emocional y
conductual (Raz et al., 2016). Es un importante problema de salud publica que no solo
afecta a la persona que la padece, sino también al cuidador (Wulff et al., 2020). Hay
estudios que relacionan las enfermedades crénicas de la persona cuidada con los
problemas mentales del Cl, como la depresion y ansiedad, que no presentan otros

miembros de la familia que no tienen la funcién de cuidador (Su y Chang, 2020).

Alrededor de 85 % de las personas con demencia son cuidadas por sus familiares en sus
domicilios (Sharma et al., 2016). Aproximadamente, el 81 % son mujeres de entre 45y
70 aios que dedican a los cuidados una media de 12 horas diarias. Estos Cl tienen un
elevado riesgo de desarrollar problemas fisicos y mentales, y hasta el 80 % de estos
cuidadores han presentado elevados niveles de ansiedad cuando estdn cuidando a
personas con Alzheimer (Martinez et al., 2011). En otras ocasiones se ha observado
sentimiento de culpa y cansancio cuando no tienen la informacidn médica adecuada
sobre la enfermedad de la persona a la que cuidan; en otros casos, la ansiedad aparece
cuando no ven los efectos de su trabajo o porque piensan que no estan haciendo todo
lo necesario (Ask et al., 2014; van Bruggen et al., 2016). Todas estas situaciones pueden
afectar tanto al bienestar de los cuidadores como al correcto cuidado que ofrecen (Boltz
et al.,, 2015).

El cuidado constante de la persona con demencia no solo genera ansiedad en los
cuidadores, también puede aumentar su sobrecarga debido al estrés emocional,
desgaste fisico y limitaciones socioeconémicas y de ocio que pueden desembocar en

trastornos mentales e incluso un mayor riesgo de mortalidad (Ringer et al., 2017; Alves
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et al.,, 2019; Zepeda et al., 2019). Como seialan algunos autores, los cuidadores de
personas con demencia presentan usualmente mayor sobrecarga en comparacion con
otro tipo de cuidadores (Krutter et al., 2020). En este sentido, la sobrecarga suele ir
acompafada de sentimientos negativos como la tristeza, el agotamiento por tener que
realizar a su vez otras tareas familiares, afrontar los cambios de vida que implican los
cuidados, ademas del coste econdmico (Acrich et al. 2000), y puede generar
sentimientos contradictorios hacia la persona a la que cuida o hacia la enfermedad

(Biegel et al., 1991).

La definicion de sobrecarga incluye dos aspectos fundamentales: el objetivo y el
subjetivo. El primero se refiere a los resultados negativos concisos y visibles del rol del
cuidador y el segundo a las sensaciones que manifiestan los cuidadores (St.-Onge y

Lavoie, 1997).

2.10.3. Beneficios de las intervenciones educativas en cuidadores

La literatura informa que el principal problema que tienen los cuidadores es la
desinformacién sobre la enfermedad que tiene la persona a la que cuidan, que aumenta
el problema que se deriva de la falta de conocimientos necesarios para cuidar de forma
profesional (Orozco, 2012; Veldzquez et al., 2019). Sin embargo, todavia es escasa la
formacién de cuidadores y su reconocimiento en el sector sociosanitario (Moreno C.,

2021).

Gallart et al. (2022) realizaron un estudio sobre trabajadores de cuidados domiciliarios
en ancianos y de autocuidado de los propios trabajadores, con los que se realizé una
intervencion educativa para reducir la sobrecarga a corto y largo plazo e identificar las
variables relacionadas para incidir sobre ellas. Encontraron que la intervencion
educativa fue efectiva tras la formacion (-7.45 % p = 0.020) y, aunque la disminucién de
la sobrecarga no se mantuvo a lo largo del tiempo, la sobrecarga inicial de los cuidadores

no empeoré significativamente a pesar de estar 12 meses cuidando a personas con
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dependencia funcional y psiquica moderada,hecho que ya se considerd positivo, al igual

que en otros estudios (Nakanishi et al., 2018).

En estudios similares se observé que los cuidadores sobrecargados que se sentian con
menos apoyo social tenian una peor calidad de vida. El 48 % expresé su falta de
conocimientos sobre las tareas de cuidados, mientras que el 44 % tenia dificultad en
algunas tareas del cuidado, pudiendo generar una situacion de riesgo (Gallart et al.,

2013).

Por otra parte, en una revision sistematica de las metodologias utilizadas para identificar
el efecto de diferentes tipos de capacitacién en los cuidadores informales y en las
personas cuidadas, se vio que las intervenciones de apoyo a los cuidadores podian ser
efectivas para reducir el estrés de los cuidadores, con la consiguiente mejora de la
calidad de la atencién (Aksoydan et al., 2019). Sin embargo, tal y como sefalan en dicha
revision, estos resultados se basan en estudios relativamente pequefios, que informan
de hallazgos algo controvertidos que respaldan la necesidad de realizar mas

investigaciones en este campo.

Algunos autores afirman que empoderar a los cuidadores no solo es beneficioso para las
personas a las que cuidan, sino que también repercute en su propia salud (Bevan y
Pecchioni, 2008; Garcia et al., 2013). Las intervenciones educativas que atiendan las
necesidades de los propios cuidadores, podran ayudarles a desarrollar estrategias para
poder gestionarse mejor, disminuyendo o evitando el estresor e intentando buscar la

solucién para cada problema.

2.11. Marco conceptual
Para la realizacion del marco conceptual de la presente investigacidn se siguio la teoria

de Lazarus y Folkman (Lazarus y Folkman, 1984). En su teoria del estrés, los autores

definen el afrontamiento como “el cambio cognitivo constante y la adaptacion
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conductual al manejar demandas externas e internas especificas que se evaldan como
algo que excede los recursos de la persona” (Lazarus y Folkman, 1984). Es mads, la
continua exposicién al estrés tanto agudo como crénico es un predeterminante a sufrir

transtorno de ansiedad (Ray et al., 2017).

Como se ha indicado anteriormente, el cuidado para prevenir la broncoaspiracién en la
persona con demencia y DO puede generar numerosas situaciones estresantes para los
cuidadores, como las producidas por el continuo riesgo de atragantamiento durante la
ingesta, el rechazo a los alimentos con texturas modificadas, e incluso al enfrentarse a
situaciones de atragantamiento. Saber buscar estrategias para afrontar estas
situaciones desafiantes, asi como ayudar a los cuidadores a gestionar y minimizar los
estresores que desencadenan efectos negativos, puede ser clave para un buen cuidado

(Alves et al., 2019).

Lazarus et al. (2000) diferenciaron tres tipos de estrés psicoldgico: el dafio o pérdida,
asociado con el perjuicio o la pérdida que se ha producido; el desafio, cuando se asume
que las dificultades pueden ser superadas con entusiasmo, persistencia y confianza en
uno mismo; y, por ultimo, la amenaza, relacionada con el daino o la pérdida que alin no
se ha producido pero que es muy probable que se pueda producir en un futuro préximo.
En el cuidado para la prevencidn y afrontamiento de situaciones de broncoaspiracién
los cuidadores pueden experimentar estos tres tipos de estrés psicoldgico. Por ejemplo,
ante el dafio o pérdida frente a la situacidon de no poder alimentar a la persona por su
negacion a comer las texturas recomendadas, pérdida de salud o reingresos
hospitalarios; el desafio ante las numerosas dificultades experimentadas en el cuidado
de la DO; y la amenaza ante la posible repeticion de estas situaciones.

Es importante también diferenciar entre el estrés agudo y el crénico. El primero se
produce en un momento concreto de la vida y suele ser pasajero, y las situaciones
pueden ser tanto mayores como menores. En cambio, el estrés crénico surge a partir de
situaciones amenazantes o que perjudican de forma permanente y del rol estresante

gue la persona desempefia continuamente. Algunos estudios han encontrado que los
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cuidadores de personas con demencia experimentan tanto estrés agudo como crénico.
Pinquart y Sorensen (2007), identificaron que se experimentan niveles
significativamente mas altos de estrés agudo en los cuidadores de personas con
demencia que en aquellos de personas sin demencia. Siendo el causante de esta
situacion los diferentes estados animicos y cognitivos de la demencia. Otros estudios,
como el de Cooper et al., (2017) encontraron en los cuidadores de personas con
demencia niveles significativamente mas altos de estrés crénico que en los cuidadores
de personas sin demencia. Comentaron que puede ser causa por la carga emocional y
fisica del cuidado a largo plazo, asi como por la falta de apoyo y recursos disponibles
para los cuidadores. Los cuidadores de las personas con demencia y DO suelen
enfrentarse a situaciones estresantes de manera crénica, ya que suele ser progresiva la
situacion de demencia, y con frecuencia, también la de DO. Estos, a su vez, suelen
experimentar estrés agudo ante las posibles situaciones de broncoaspiracién en las

personas que cuidan.

Ademas, Lazarus y Folkman (1984), afirman que el estrés no solo estd ocasionado por
emociones estresantes, como el temor, la culpa o la ira, sino que hay otro tipo de
emociones como el amor, el orgullo o la felicidad que, aunque se consideran positivas
también van muy asociadas al estrés. Segun la literatura revisada, tanto los cuidadores
informales como los cuidadores formales no profesionales pueden tener una relacién
afectiva con el paciente. Por un lado, los Cl, como familiares o amigos cercanos, suelen
tener una relacién emocional con el paciente y sentir preocupacion por su bienestar
(Pinquart y Sorensen, 2007; Bedoya et al., 2020). Por otro lado, los CFNP también
pueden desarrollar una relacién afectiva con las personas con disfagia orofaringea y
demencia a medida que se encargan de su cuidado diario. Ademds, como sefialan
Cerquera y Galvis (2014), la demencia y la disfagia orofaringea pueden afectar

significativamente la calidad de vida de los cuidadores y su nivel de carga emocional.
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Para Lazarus, el estrés y su influencia sobre las personas dependera del modo en que
éstas lo evaluan (creencias, valores y objetivos), de la importancia que le den a la
situacion y de lo que puedan hacer ante el estrés (Lazarus y Folkman, 1984).

La percepcion diferenciada y temprana de las propias reacciones activadoras es la
condicién para que pueda darse un afrontamiento efectivo del estrés. En este sentido,
el afrontamiento esta relacionado con aquellas habilidades que posee la persona para
enfrentarse a las situaciones estresantes y evitar la amenaza anticipada o superar el
dafio o pérdida. En consecuencia, el nivel de estrés aumentara si el afrontamiento es
negativo y descendera si éste es positivo. La mayoria de los estudios sobre
afrontamiento coinciden en que existen tres dominios de estrategias: las que se dirigen
a la valoracion, al problema y a la emocién (Mestre et al.,, 2012). Frente a estas
emociones, las personas tienden a poner en marcha una serie de estrategias de accién
para intentar controlar la situacidon y adaptarse a ella (Lazarus y Folkman, 1986). La
forma adaptativa del afrontamiento son todos los esfuerzos dirigidos a disminuir o evitar
los estimulos estresantes para que perjudiquen lo menos posible. Para los cuidadores
de personas con demencia y disfagia la busqueda de apoyo emocional, la resolucién de
los problemas que van surgiendo en el dia a dia y las estrategias para buscar férmulas

de evitar los problemas, les puede ayudar frente al estrés (Rodriguez y Pérez, 2019).

El modelo tedrico aqui expuesto sera el marco que ayudard en la interpretacién de

resultados del estudio cualitativo y para el disefio de la intervencidon formativa.

2.12. Justificacion del estudio: Necesidad de la investigacion vy

aportaciones

Las personas mayores dependientes con demencia y DO requieren una atencion

constante de cuidados, la mayoria de los cuales son brindados por cuidadores en los
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domicilios. En algunos casos, éstos pueden presentar niveles significativos de afectacion
psicoldgica entre los que destacan la ansiedad, estrés, depresidn y sobrecarga (Zhao et

al., 2019).

Autores como Maza et al. (2013) explican que los sentimientos de sobrecarga del
cuidador pueden llevarlo a la claudicacién familiar y la define como “ |a incapacidad de
los miembros para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples demandas vy
necesidades del paciente”. Garantizar los conocimientos necesarios y el apoyo social a
los cuidadores puede ser clave para mejorar su calidad de vida y disminuir los efectos
psicolégicos negativos que puedan presentar, ademas de retrasar los reingresos de las
personas que cuidan por neumonia aspirativa (Olazaran et al., 2012; Spenceley et al.,

2019).

Estudios encontrados de programas de formacién a cuidadores, refieren que una
intervencion temprana, antes de que aparezcan los sintomas estresores y se vayan
cronificando, mejora considerablemente las alteraciones emocionales, la sensacién de
control y motiva al cuidador a solicitar ayuda y ser parte principal de la planificacién de
los cuidados que ofrecerd (Whitlatch et al., 2019). Sin embargo, en los pocos estudios
donde valoraban si el cuidador habia recibido formacién previa, el porcentaje no

superaba el 20% (Olazaran et al., 2012; Alcaraz et al., 2015; Hong y Harrington, 2016).

Realizar una formacion higiénico-dietética a los cuidadores de personas con demenciay
disfagia puede ayudar a prevenir la neumonia aspirativa de las personas que cuidan y
reducir en los cuidadores la ansiedad y sobrecarga. Ademas, esta formacién puede
mejorar la situacion de las personas que cuidan, al disminuir las neumonias aspirativas
e ingresos hospitalarios, y por tanto, sus posibles graves consecuencias en la salud y
calidad de vida. La disminucién de episodios de neumonia aspirativa, repercutira a su

vez, en disminuir el riesgo de desnutricion que presentan las personas con DO.
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Por lo tanto, es importante investigar cdmo los cuidadores de personas con DO vy
demencia pueden prevenir la neumonia aspirativa con unas medidas sencillas en el
momento de la preparacidon y administracion de la alimentacién y mantener una

correcta higiene oral mejorando asi el cuidado que brindan a sus pacientes.

Conocer las necesidades, desconocimientos e inquietudes a los que se enfrentan los
cuidadores de personas con demencia y disfagia, junto a los hallazgos encontrados en la
bibliografia, podrd ayudar a disefiar una intervencion educativa referente al cuidado de
la DO y a su autocuidado, que permita dar respuesta a las necesidades educativas y a

sus preguntas.

Puesto que no se ha encontrado en la literatura cientifica internacional ningun estudio
que, ademas de realizar una intervencién educativa a cuidadores de personas mayores
con demencia y disfagia, tenga en cuenta las tres estrategias de prevencion de la
neumonia aspirativa: modificacién de texturas de alimentos y liquidos, posturas de
seguridad e higiene oral y que ademas, pretenda no solo empoderar al cuidador para
una correcta y eficiente alimentacién de la persona cuidada, sino que intente disminuir
la ansiedad y sobrecarga que genera cuidar y alimentar a este tipo de pacientes, se ha

visto conveniente la realizacién del presente estudio.

En él, se ha disefiado, pilotado, implementado y evaluado una intervenciéon formativa
gue pretende formar, empoderar al cuidador para prevenir la neumonia aspirativa y
disminuir el riesgo de desnutricion en las personas que cuidan, asi como disminuir la

ansiedad y la sobrecarga del cuidado de los propios cuidadores.
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3. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

3.1. Hipétesis del estudio

Las personas mayores con deterioro cognitivo, riesgo de BA, riesgo de desnutricién vy
dependencia funcional para realizar las ABVD cuyos cuidadores reciben una intervencion
educativa sobre el empleo de medidas higiénico-dietéticas y su autocuidado, disminuyen la
incidencia de neumonia, el nUmero de reingresos por neumonia y mejoran su estado nutricional

alos 12 meses. Asimismo, sus cuidadores disminuyen la ansiedad y la sobrecarga a los 12 meses.

3.2. Objetivos

Objetivo principal

Disefiar y medir el impacto de una intervencién educativa dirigida a cuidadores de
personas mayores con deterioro cognitivo, riesgo de broncoaspiracidn, riesgo de
desnutricién y dependencia funcional para realizar las ABVD, respecto a la disminucién

de la incidencia de neumonias, en un seguimiento a 12 meses.

Objetivos secundarios:

a. lIdentificar las necesidades, inquietudes, miedos e incertezas futuras de los
cuidadores, asi como conocer su experiencia en el dia a dia sobre el cuidado de estas
personas ante la DO, con el fin de disefiar una intervencién educativa para la prevencién
de la BA adecuada a sus necesidades.

b. Valorar el retraso en la aparicién de neumonias tras la intervencién educativa.

c. Estudiar si se observa una disminucidon en el nimero de reingresos por neumonia

tras la intervencion.
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d. Evaluar el impacto de la intervencién educativa sobre el estado nutricional.
e. Valorar la disminucion del grado de ansiedad y sobrecarga de los cuidadores tras la

intervencion.
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4. METODOLOGIA

Diseno: El estudio consté de dos fases, que se complementaron entre si, constituyendo
un estudio mixto exploratorio secuencial, con una primera fase cualitativa con el disefio
de una intervencidon educativa y una segunda fase cuantitativa que constaba de un

estudio clinico aleatorizado con grupo control.

Poblacidon y ambito del estudio: Cl y CFNP y las personas mayores a las que cuidan
cuando estan presentes deterioro cognitivo, riesgo de broncoaspiracion, riesgo de
desnutricién y dependencia funcional para realizar las ABVD ingresadas en el Hospital
de Atencién Intermedia Parc Sanitari Pere Virgili (PSPV), en las Unidades de
Hospitalizacidn, Hospital de Dia o provenientes de Consultas Externas y hospitalizacién
a domicilio durante el estudio o lo hubieran estado en el afio anterior. El PSPV es una
empresa publica de la Generalitat de Catalunya, adscrita al Servicio Cataldn de Salud,
gue gestiona servicios de atencién intermedia (convalecencia, paliativos, larga estancia,
subagudos, hospital de dia, hospitalizacion a domicilio) y de atencién primaria en la

ciudad de Barcelona (Espafia) (Servei Catala de la Salut, 2016).

4.1. Metodologia Fase 1: Disefio de la intervencion educativa. Estudio

descriptivo cualitativo

La fase 1 de la intervencidn consistié en un estudio cualitativo con grupos focales (GF)
de cuidadores -Cl y CFNP- que cuidaban en domicilio a personas mayores con deterioro
cognitivo, riesgo de broncoaspiracion, riesgo de desnutriciéon y dependencia funcional
para realizar las ABVD, con el fin de identificar las necesidades educativas para la
prevencion de la broncoaspiracién asi como la disminucién de la ansiedad y sobrecarga
de los cuidadores. Esto sirvié de base para el disefio de la intervencidon educativa,
teniendo ademads en cuenta la revision de la literatura. El GF permite recoger una

informacién colectiva sobre percepciones, experiencias, actitudes, emociones vy
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aspectos subjetivos de los participantes (Visser et al., 2007; Krueger et al., 2014; Guedes
et al., 2019). Se puede aplicar para el disefio de programas de salud o, como en el

presente estudio, para la elaboracién de materiales educativos (Garcia y Mateo, 2000).

En segundo lugar, teniendo en cuenta los resultados del analisis de los grupos focales y
de la literatura revisada sobre el tema, se disefid un primer borrador de la intervencién
educativa, siguiendo el modelo Health Literacy (Serensen et al., 2012; Sufier y Santifia,
2013; Garcia et al., 2013; Pinheiro et al., 2020). Se utilizé6 formatos atractivos, con un
lenguaje claro, y textos estructurados, reforzando el mensaje con imagenes siempre que
fue posible. Adema3s, se utilizd un disefio de cocreacion involucrando a dos cuidadores,
atendiendo sus recomendaciones y finalmente una vez disefiado se pasé un pilotaje a

dos cuidadores, donde también se tuvieron en cuenta las sugerencias que aportaron.

4.1.1. Poblacion y muestra

La muestra del estudio cualitativo consistié en los cuidadores habituales (Cl y CFNP) de
pacientes mayores ingresados en el PSPV, con deterioro cognitivo, riesgo de BA, riesgo

de desnutricién y dependencia funcional para realizar las ABVD.

Se realizaron dos GF, uno con Cl y el otro con CFNP (Prieto y March, 2002) de unas ocho
personas cada uno (Krueger y Casey, 2009). Para lograr mayor representatividad, se
siguid un muestreo intencional (Manterola y Otzen, 2017) con el fin de asegurar la

variabilidad en la muestra de cada grupo en cuanto al sexo, la edad y el nivel de estudios.

Se tuvieron en cuenta los siguientes criterios de inclusidon: mayores de edad, cuidadores
habituales (informales o no profesionales) de personas ingresadas temporalmente en el
PSPV, pero que habitualmente residen en su domicilio. Participacion voluntaria y firma
del consentimiento. Se excluyeron a aquellos que no entendieran la lengua castellana o

catalana.
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4.1.2. Reclutamiento de los participantes y recogida de datos

Para el reclutamiento de los participantes de los GF (Grupos Focales) se contd con la
colaboracién de profesionales de enfermeria del PSPV, que ayudaron a detectar a los
familiares y cuidadores de personas ingresadas en sus unidades que cumplian los
criterios de inclusion mencionados anteriormente (Moustakas, 1994). El reclutamiento
fisico lo realizé la IP acudiendo a la habitacién del paciente, donde también se
encontraba su cuidador habitual; tras ser informados de palabra y por escrito sobre el
estudio fueron invitados a participar voluntariamente en el estudio y a firmar el
consentimiento informado. Posteriormente, se les asignd el dia, la hora y el lugar donde

se realizaria la reunion de los GF, de forma fisica o telefdnica.

Durante los GF, dos personas estuvieron presentes, la IP, que es enfermera del PSPV y
doctoranda, con el rol de moderadora y otra investigadora, miembro del equipo
investigador con experiencia previa en GF, como observadora y ayudante de la
moderadora. Ambas anotaron en el diario de campo los comentarios sobre las
intervenciones y observaciones durante los GF. La observadora, ademas, fue registrando
en un esquema la localizacién de cada participante y en qué momento intervenia, para
facilitar asi la correcta transcripcion de la grabacién. Para la realizacion de los GF se

siguieron las recomendaciones de Krueger (2002).

Tras una revision de la literatura general sobre el cuidado de la DO para la prevencion
de la broncoaspiracidon en personas con demencia y la consulta a expertos, se elabord la
guia de preguntas para identificar las principales necesidades educativas de los
cuidadores respecto a la prevencidn de la broncoaspiracién en las personas mayores con
deterioro cognitivo, riesgo de broncoaspiracion, riesgo de desnutricion y dependencia
funcional para realizar las ABVD. Principalmente, se incluyeron preguntas referentes a
la preparacién y textura de los alimentos y a su administracién (posturas de seguridad,

entre otras recomendaciones), asi como a la higiene oral (Barroso J, 2009).
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Una vez finalizado cada GF, la IP procedid a la escucha atenta y repetida de cada

grabacién y a su transcripcion literal, anonimizando las transcripciones tras anotar el

codigo de cada participante. En dichas transcripciones, se reflejaron entre paréntesis,

las anotaciones sobre los cambios y entonacién o diversas expresiones (como la risa, o

los silencios). Estos textos se confrontaron con los registros de las notas de campo

referentes a las anotaciones del lenguaje no verbal y sucesos durante los GF.

4.1.3. Analisis de datos

Para el analisis de las transcripciones de los GF se siguié la metodologia de andlisis de

los siete pasos de Colaizzi (1978):

Lecturas atentas de las transcripciones de las grabaciones hechas a los GF y de
las notas de campo, junto a la escucha de dichas grabaciones, para tener en
cuenta la informacién relativa a la comunicacién no verbal que acompana al
discurso. Esto permitiria adquirir un sentido del conjunto del fenémeno de
estudio y obtener asi una comprensidon amplia y general de las experiencias de
los participantes.

Extraccion de declaraciones significativas de los participantes en los GF sobre Ia
experiencia del cuidado de personas mayores con demencia y disfagia para
prevenir la broncoaspiracién.

Formulacion de los significados de estas declaraciones. A éstas se les aplicé un
cadigo (unidades de significado).

Ordenar los significados formulados. Se fusionaron las unidades de significado
similares en categorias. Se identificd la relacién entre éstas, resultando los
subtemas y temas emergentes, en que se organizaron los significados
formulados. Para ello, se realizé una continua y sucesiva lectura de los resultados
del andlisis y de las mismas transcripciones, para comprender y analizar en
profundidad el sujeto de estudio, manteniendo un enfoque inductivo que
permitid describir la vivencia de los cuidados e identificar las necesidades de

educacion sanitaria para la prevencion de la broncoaspiracion de las personas
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gue atendian.

— Descripcién exhaustiva de los resultados del fenémeno.

— Formulacién de la estructura esencial del fendmeno, a partir de la descripcién
exhaustiva.

— Los participantes de los GF validan los resultados obtenidos en el andlisis (para
conocer si sus experiencias vividas eran las mismas que las identificadas en los
resultados). Para ello, se dio a leer el informe de resultados a uno de los

participantes de cada GF.

Para el analisis y gestion de los datos se utilizd como soporte el programa informatico

Weft QDA. Version 1.0.1.

4.1.4. Criterios de rigor

Para garantizar el rigor del presente estudio cualitativo se siguieron los criterios de
credibilidad, transferibilidad, confiabilidad y verificabilidad de Lincoln y Guba (Lincoln et
al., 1985). Para asegurar la credibilidad, los resultados del andlisis fueron triangulados
por dos investigadores que trabajaron independientemente y discutieron los resultados
hasta asegurar el consenso. Se buscé la saturacidn de los datos. Para ello, si se hubiera
considerado necesario para asegurar que no surgieran nuevos temas, se hubieran
realizado GF adicionales hasta lograr la saturacién. Para asegurar la transferibilidad y la
confiabilidad de los resultados se describié con claridad a los participantes y el contexto
en el que se recogieron la confirmabilidad fue apoyada por numerosas transcripciones
literales y por la descripcidn del proceso que se siguid en el analisis de los datos. Ademas,
se tuvieron en cuenta los criterios consolidados y recomendados para los informes de
estudios cualitativos Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ)

(Tong et al., 2007).
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4.2. Metodologia Fase 2: implementacion y evaluacion de la intervencion

educativa: estudio clinico aleatorizado con grupo control

En la segunda fase se realizé un estudio clinico aleatorizado con grupo control (GC), para
evaluar la intervencién educativa disefiada en la fase anterior. En ambos grupos, GCy
grupo de intervencion (Gl), los cuidadores recibieron la informacién convencional que
se facilita habitualmente en el centro sanitario para prevenir riesgos de
broncoaspiracion en personas con DO. En el Gl recibieron, ademas, la formacidén sobre
medidas higiénico-dietéticas disefiada con los GF que contiene 3 elementos dirigidos a
la prevencién de la broncoaspiracion (textura, postura de seguridad e higiene oral). Con
ello se pretendia comprobar si esta formacién higiénico-dietética mejoraba la incidencia
de neumonias a los 3 y 12 meses y si retrasaba su aparicion. Ademas, la formacion del
Gl también incluyé conocimientos y habilidades para prevenir y gestionar la posible
aparicion de ansiedad y sobrecarga que en ocasiones se produce en estos cuidadores.
En la figura 2 se puede observar el esquema de los tiempos en la recogida de los datos

desde el momento previo al comienzo del estudio hasta los 3 y 12 meses.

El estudio se registré con el nimero de protocolo INF-2018-08 en Cinical Trials.gov, un
sitio web desarrollado por National Institutes of Health (NIH), una agencia
estadounidense de investigacidn sobre biomedicina y salud publica que forma parte del
Departamento de Salud y ofrece regularmente informacion actualizada sobre ensayos
clinicos y estudios observacionales. Actualmente, su base de datos la forman unos

419 801 estudios de 220 paises (ClinicalTrials.gov.)
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GRUPO INTERVENCION (Gl)

To

Recogidas de
datos segln los
criterios de
inclusidn.

(Antes de entrar
en el estudio)

T

Informacién
convencional
+
Intervencion
educativa
(45 minutos)

LE:

Seguimiento a los
3 meses,
Recogida de

datos.

Ts

Seguimiento a los
12 meses.
Recogida de

datos.

GRUPO CONTROL (GC)

To
Recogidas de
datos segun los
criterios de
inclusion

(Antes de entrar
en el estudio)

T

Informacion
convencional

LE:

Seguimiento a los
3 meses.
Recogida de

datos.

Ts

Seguimiento a los
12 meses.
Recogida de datos.

Intervencion
educativa
al GC (si lo desean)

Leyenda: Gl y GC formado por cuidadores informales y cuidadores formales no
profesionales. Toal entrar en el estudio; T1 a los 3 meses después de entrar en el estudio; T,

a los 12 meses después de entrar en el estudio

Figura 2. Secuencia del proceso experimental

Los sujetos del estudio fueron la pareja formada por los cuidadores (Cl o CFNP) y las

personas mayores de 65 afios a su cargo que, en el momento del estudio o durante el

ultimo ano, estuvieran ingresados en las unidades de hospitalizacion PSPV, hospital de

dia, consultas externas de logopedia u hospitalizacién a domicilio y que cumplian los

siguientes criterios de inclusién y exclusion.
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4.2.2. Criterios de inclusidn y exclusién

Criterios de inclusidon de los pacientes

Personas mayores de 65 afios con deterioro cognitivo evaluado con el test de
Pfeiffer (> 3), con riesgo de broncoaspiracion detectado por la presencia de DO y
confirmada con el test de MECV-V. Con riesgo de desnutricidén evaluado con el test MNA-
SF (£ 11) y con dependencia funcional para realizar las ABVD, con un indice de Barthel <
61. Participacion voluntaria y firma del consentimiento tras ser informados oralmente y
por escrito sobre el estudio; en el supuesto de que no sea posible su firma, serd la

persona responsable del paciente quien firmara.

Criterios de inclusidon de los cuidadores
Cuidadores de personas cuyo cuidado habitual se realice en el domicilio.
Participacién voluntaria y firma del consentimiento informado tras ser informado

oralmente y por escrito sobre el estudio.

Criterios de exclusidn de los pacientes
Pacientes con alto grado de DO (es decir, cuando aspira al administrarle 5 ml de textura

pudin mientras se le realiza el test MECV-V para medir la DO).

Criterios de exclusion de los cuidadores

Que el cuidador no sea el habitual, es decir, que, en el momento del estudio, el paciente
no esté cuidado por la persona de referencia habitual, sino por un cuidador que lo
sustituye de forma transitoria. Que el cuidador no entienda la lengua catalana o

castellana.

4.2.3. Muestra del estudio
Para calcular el tamafio de la muestra se selecciond como variable principal la incidencia
de la neumonia. Tras revisar la literatura y no encontrar datos de incidencia de

neumonias en personas mayores con deterioro cognitivo, riesgo de broncoaspiracion,
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riesgo de desnutricidon y dependencia funcional para realizar las ABVD vy tras pedir los
permisos correspondientes, se tomé como referencia el listado de todos los pacientes
ingresados durante el afio anterior a este estudio en el PSPV y se observd que solo 47
pacientes, tenian el mismo perfil que el de los futuros participantes en el estudio:
mayores de 65 anos, con deterioro cognitivo, riesgo de broncoaspiracién, riesgo de
desnutricion y dependencia funcional para realizar las ABVD. De éstos, 15 (el 31.9%)

habian tenido algun episodio de neumonia en el aiio anterior.

En su estudio sobre pacientes con demencia, Robbins et al. (2008), compararon tres
intervenciones, en las que cada una incluia solo una actividad preventiva de la BA
(liquidos sin espesar administrados con la barbilla hacia abajo; liquido textura nectar en
posicidn neutra, y liquido textura miel, en posicién neutra de cabeza) y observaron una
disminucion de la neumonia en un 50 % en aquellos con la postura de la barbilla hacia
abajo frente a los grupos con textura espesada y posicion neutra; en el presente estudio
se espera disminuir un 60 %, ya que la intervencién educativa incluye educacién
sanitaria sobre tres elementos diferentes realizados a la vez: modificacion de textura de
alimentos vy liquidos, higiene oral y posturas de seguridad durante y después de la

ingesta.

Al realizar el calculo de la muestra con un riesgo alfa de 0.05 y beta de 0.20,
considerando una disminucidon de entre el 31.9% al 12.7 % (descenso del 60 %) y
asumiendo una pérdida del 20 % (Irles et al., 2009), se calculé un tamaio de la muestra
al inicio de 89 cuidadores para el GC y 89 para el Gl. Para esta estimacién se utilizé la
calculadora del tamano muestral (GRANMO 7.11). Ademas, se realizé una aleatorizacion
de la muestra a través del programa Excel, donde quedaron asignadas unas personas al

GCy otras al Gl.
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4.2.4. Analisis de los datos

Para el analisis estadistico se utilizd el programa Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) V.22. Se realizé inicialmente un analisis univariante exploratorio para el
etiquetaje y depuracion de datos y se realizé la descripcidon de la distribucion de cada
variable. Para las variables continuas se realizaron las pruebas de normalidad de
Kolmogorov-Smirnov. En el caso de que siguieran una distribucién normal, las variables
cuantitativas se resumian con la media y la desviacidén estandar. En caso contrario, se
representaban con la media y los percentiles 25 y 75. Las variables cualitativas se

describieron con las frecuencias y los porcentajes.

Inferencia: para comparar el GCy el Gl antes y después de la intervencion y a lo largo
del tiempo se usaron:
Para comparar las variables cuantitativas continuas con distribucién normal, el
test de la T-Student para los datos aparejados;
Para comparar las variables continuas que no siguieron una distribucién normal,
el test no paramétrico de Wilcoxon;
Para la comparacion de grupos en el mismo tiempo, se utilizé para las
cuantitativas T Studen (normal) y la U de Mann-Whitney (no normal);
Para comparar las variables cualitativas, se utilizé el chi-cuadrado y ANOVA.
Para la comparacidn entre grupos de tratamiento, se han utilizado el test de Chi-
cuadrado para diferencias de dos proporciones y el test de Mann-Whitney para
diferencias de dos medias. Para medir la efectividad de la intervencién en la
prevencidon de neumonias y en la disminucidn de reingresos por neumonias en
las personas cuidadas se ha calculado el riesgo relativo (RR) con su
correspondiente intervalo de confianza (IC) junto con las medidas de impacto
potencial para tablas de 2x2 con andlisis de reduccién del riesgo (reduccidn
absoluta del riesgo [RAR], reduccidn relativa del riesgo [RRR] y niUmero necesario
de personas a tratar [NNT]. Para analizar el tiempo hasta la aparicién de

neumonia vy la efectividad de la intervencion en funcién de dicho tiempo se han
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utilizado, respectivamente, el analisis de supervivencia de Kaplan-Maier y la
regresion de Cox, con el Hazard Ratio (HR) como medida del tamafio de efecto y
su correspondencia IC. Para analizar la efectividad de la intervencién en la
mejora del estado nutricional en las personas cuidadas, y para estudiar la
disminucion de la ansiedad y la sobrecarga de las personas cuidadoras, se ha
utilizado la ANOVA de dos factores con medidas repetidas, con un factor
intrasujetos (tiempo) y un factor intersujetos (el grupo de tratamiento),
utilizando como medida del tamafio del efecto el coeficiente eta parcial al

cuadrado (n?).

Se analizaron los datos a un intervalo de confianza del 95 % vy la significacién

estadistica se obtuvo con un alfa del 5 % bilateral (p<0.05).

4.2.5. Variables de estudio

Variable independiente: Formacion e informacion que recibieron los cuidadores

Grupo control: informacién convencional que recibieron los cuidadores. La logopeda
acudia a la habitacién para pasar el test de MECV-V (Método Exploratorio Clinico
Volumen Viscosidad) y, tras confirmar disfagia, comunicaba al paciente el resultado del
test y le entregaba un folleto de recomendaciones. El paciente podia estar
acompafiado pero en muchas ocasiones no necesariamente esa persona era el
cuidador habitual, en otras ocasiones, el paciente podia estar solo y ademas, tener
deterioro cognitivo. En todos los casos la logopeda comunicaba el resultado a los
profesionales que atienden al paciente e informaba de los hallazgos en la historia
clinica. Siendo habitualmente la enfermera la encargada de dar las recomendaciones
a los familiares. (En el anexo 7), se puede ver el folleto de recomendaciones elaborado
por el servicio de logopedia del Parc Sanitari Pere Virgili, con el cédigo (AS_LO_DF-

007_06-18_CAST).
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—Grupo intervenciéon: Ademas de recibir la misma informacién convencional que el GC,
los participantes del Gl también recibieron una formacion breve, de aproximadamente
unos 50 minutos, sobre medidas higiénico-dietéticas donde se explicaban tres
actividades especificas para disminuir el riesgo de broncoaspiracion y sus
consecuencias: texturas para sélidos y liquidos, posturas de seguridad e higiene oral.
Ademas, se ofrecia al cuidador herramientas para que pudiese identificar situaciones
de ansiedad y sobrecarga, asi como pautas de apoyo social. Esta intervencidn fue
disefiada a partir del andlisis de la literatura (Monteiro et al., 2018) e incluyd, también,
todas las demandas y preocupaciones que expresaron los cuidadores que participaron

en los grupos focales.

Antes de iniciar la intervencidn, como la poblacién estudiada tenia deterioro cognitivo,
era importante asegurar que la intervencién sobre medidas higiénico-dietéticas y
autocuidado se daba al cuidador habitual que cuidara al paciente en su domicilio. Se
planted realizar la intervencién de forma individual o por parejas, cuando el perfil de

los cuidadores y el tipo de disfagia fuese similar.

La intervencién educativa la realizé la IP, que podria estar acompafiada de estudiantes
de 3.°"y 4.° grado de Enfermeria, de la Unidad d’Atencié d’Infermeria Docéncia i
Recerca (AIDIR)! de la Universitat Internacional de Catalunya (UIC), como

observadores.

Para realizar la intervencidn, se dispuso de una sala grande en el PSPV, iluminada con
proyector y pantalla para pasar el power point. La sala disponia de suficiente espacio
para trabajar la parte practica de la intervencion como era realizar la modificacion de

los liquidos con las texturas recomendadas o hacer la maniobra de Hemlich.

! La Unidad AIDIR es un proyecto impulsado por el Departamento de Enfermeria de la Universitat
Internacional de Catalunya (UIC) de innovacion docente que potencia las sinergias entre la universidad
y el mundo profesional; se pretende incrementar la participacion de los estudiantes de enfermeria de
3." y 4.°curso en el desarrollo de una investigacion cientifica de las tutoras del PSPV. Se trata de un
espacio fisico de interaccion y aprendizaje en el entorno clinico-social.
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Es importante resaltar, que debido a la situaciéon de pandemia por COVID-19, Espaina
declard el estado de alarma que se decreté en todo el territorio espainol para hacer
frente a la crisis sanitaria provocada por el coronavirus a través del Real Decreto-ley
463/2020, desde el 14 de marzo de 2020 hasta el 3 de junio 2022. Por ese motivo, se
implementaron medidas muy extrictas en el Parc Sanitari Pere Virgili en cuanto al
régimen de visitas a los pacientes. Esta situacion obligd a realizar cambios en el modo
de implementar la formacidn en el Gl, adaptdndonos a las nuevas normativas. En este
sentido, no se tuvo acceso a las salas comunes donde se tenia el proyector, siendo
necesario plantear la realizacion de la intervencién educativa en la habitaciéon donde
estaba ingresado el paciente, con una tablet e imagenes plastificadas para poder
realizar de la mejor forma posible la formacion. El contenido seria el mismo power
point que se proyectaba en la sala comun y ademds, se podria trabajar las

modificaciones de texturas y practicar también la maniobra de Heimlich.

Asi mismo, con el intento de reclutar el mayor nimero de participantes, en cuatro
ocasiones, debido a las restricciones de visitas en la pandemia, y a que se encontro
unos cuidadores con perfil mas joven y acostumbrado a las tecnologias de la
comunicacion, se realizé la formacién de forma on-line. Con el propdsito de mantener
el guidn de la formacién lo mas similar posible, se procedié a programar una sesion por
internet, con la aplicacién Google Meet, que es una herramienta para realizar
reuniones virtuales. Se compartié pantalla con la misma presentacién en power point
gue se utilizé en las sesiones presenciales, realizando las explicaciones pertinentes. En
cambio, a pesar de que se pudo explicar como funcionaba el taller de modificaciones
de texturas, solo fue trabajado por la investigadora y el cuidador observaba cédmo se
hacian las texturas, sin poder practicar tal y como se hacia en las intervenciones
presenciales. Sin embargo, se les ofrecid la posibilidad de que practicaran en el
momento que estuvieran visitando a su familiar. En cuanto a ejecutar la maniobra de
Heimlich, tampoco pudo ser efectuada y solamente pudieron ver el video donde se

daba la explicacidn tedrica con ejemplos.
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Enlatabla 1, seincluye la guia didactica de la intervencion educativa a cuidadores de
personas mayores con disfagia orofaringea, con el contenido, metodologia, material,

tiempos y resultados de aprendizaje que se espera obtener en la intervencién.
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Tabla 1. Guia diddctica de la Intervencion educativa a cuidadores de personas con disfagia orofaringea

Guia didactica de la Intervencion educativa a cuidadores de personas con disfagia orofaringea

Resultados de aprendizaje

Metodologia

Contenidos

Material utilizado

Tiempo estimado

Crear clima de acogida y Acogida Bienvenida y presentacién de los participantes Agua, sala confortable 2 minutos
confianza
Reconoce los sintomas de la Definicion de disfagia. Disfagia en el PowerPoint y material para su proyeccion 3 minutos
disfagia orofaringea Presentacion envejecimiento. Patologias asociadas a la disfagia. (ordenador y proyector); pizarra
vileda/rotulador
Conoce como se valora la disfagia Test de MECV_V PowerPoint y material para su proyeccion; 4 minutos
Presentacion pizarra vileda/rotulador
Sabe identificar los alimentos de Lista de alimentos peligrosos (como las dobles PowerPoint y material para su proyeccion; 4 minutos
riesgo en la disfagia Presentacion texturas) y alternativas a esos alimentos. pizarra vileda/rotulador
Identifica las diferentes texturas Preparacion y reconocimiento de las texturas (de PowerPoint y su material para proyeccion;
recomendadas en la disfagia Taller practico liquidos espesados). gelatinas, agua, espesante, vasos, cucharas 10 minutos
y servilletas
Conoce las medidas higiénico- Higiene bucodental. Identificar la presencia de PowerPoint y su material para proyeccion;
dentales recomendadas en la Presentacion candidiasis oral. pizarra vileda/rotulador 5 minutos
disfagia Visitas periddicas al dentista.
Comprende los riesgos causados Signos y sintomas de la broncoaspiracién. PowerPoint y su material para proyeccion;
por la broncoaspiracion Presentacion pizarra vileda/rotulador 6 minutos
Conoce las posiciones de Posiciones de seguridad: Durante las comidas,
seguridad para evitar la Presentacion después de las comidas, PowerPoint y su material para proyeccion
broncoaspiracion al realizar la limpieza oral y al acostarse. 3 minutos
Sabe realizar la maniobra de Taller practico Teoria y practica de la maniobra de Heimlich Video. Ordenador, proyector y altavoces
Heimlich con 5 minutos
demostracion
Conoce recursos que puede Recursos que pueden ayudar a gestionar la PowerPoint y su material para proyeccién
utilizar si presenta ansiedad o Presentacion ansiedad y sobrecarga.
sobrecarga al cuidar a una Webs de asociaciones (Alzheimer, Ictus, etc.) 6 minutos
persona con disfagia
Obtiene un material de refuerzo | Cierre Agradecer participacion y dedicacién de tiempo. Entrega de folletos con materiales 2 minutos

para poder consultar

educativos (del servicio de logopedia, y de
elaboracion propia)
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En relacién con la formacién relacionada para mejorar la gestion de la ansiedad y la
sobrecarga de los cuidadores, los temas tratados fueron: a) reconocimiento de los
sintomas de cansancio o ansiedad en los cuidadores; b) identificacidon de los recursos
sociales de apoyo, y ¢) informacidn sobre diferentes asociaciones y fundaciones (sobre

Alzheimer, ictus, Parkinson).

Los materiales empleados fueron, ademds de los recursos generales (sala con
proyector y audio, pizarra vileda y rotuladores): a) agua, vaso, cuchara, espesantes,
gelatina, servilletas, papel y boligrafo; y b) folleto del taller (anexo 8) y folleto de
recomendaciones elaborado por el servicio de logopedia del Parc Sanitari Pere Virgili,

con el cédigo (AS_LO_DF-007_06-18 CAST) (anexo 7) y power point (anexo 9).

Variables en relacidn con el paciente:

Variables dependientes

e VD1_P: Incidencia de neumonia, variable cuantitativa discreta. Segun la
clasificacién CIE 11, neumonia es la “enfermedad de los pulmones, a menudo
causada por una infeccién por bacterias, virus, hongos o parasitos”. “Se
caracteriza por fiebre, escalofrios, tos productiva, dolor toracico y disnea” (OMS,
2022). Se considera incidencia de neumonia a la cantidad de casos nuevos
durante un periodo de tiempo especifico. Medida a los 3 y 12 meses anteriores
y posteriores al comienzo del estudio a través de un cuestionario sociosanitario
de elaboracidn propia (cuestionario sociosanitario del paciente, CSS_P) e historia
clinica (HC) (anexo 10).

VD1.1_P. Tiempo de la aparicidn de la neumonia: se considera el tiempo
transcurrido medido en dias desde la intervencion hasta la aparicién de
la primera neumonia. Variable cuantitativa discreta. Medida a los 3y 12
meses posteriores al inicio del estudio a través del CSS_P e historia clinica

(HC).
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VD2_P : Numero de ingresos por neumonia: numero de ingresos por neumonia
presentados tras la intervencién. Variable cuantitativa discreta, medidaalos 3y
12 meses antes y después del comienzo del estudio, a través del CSS_P e historia
clinica (HC).

VD3_P: Estado nutricional, variable cuantitativa continua. Se define como “El
estado de salud de una persona en relacién con los nutrientes de su régimen de
alimentacion”. Medido con la escala MNA-SF (Guigoz y Vellas 1999) al entrar en

el estudio y a los 3 y 12 meses posteriores al estudio (anexo 11).

Variables sociodemograficas vy clinicas

VC1_P: Estado cognitivo, variable cuantitativa discreta. Se define como “el
funcionamiento intelectual que nos permite interactuar con el medio en el que
nos desenvolvemos”. Medido con el test de Pfeiffer (Pfeiffer, 1975) en el
momento de entrar en el estudio (anexo 12).
VC1.1_P: Tipo de demencia, variable cualitativa nominal. Codificada
como: Alzheimer — Parkinson — Vascular - Cuerpos de Lewy e inespecifico.
Recogido a través de la HC.
VC2_P: Nivel de dependencia funcional para realizar las ABVD, variable
cuantitativa ordinal. Se define como la medida genérica que valora el nivel de
independencia del paciente con respecto a la realizacion de algunas ABVD.
Medido con la escala Barthel (Mahoney y Barthel, 1965) en el momento de
entrar en el estudio, recogido a través de la HC (anexo 13).
VSD1_P: Sexo, variable cualitativa, dicotdmica (mujer/hombre). Medida a través
del cuestionario sociodemografico del paciente (CSD_P) de elaboracion propia.
VSD2_P: Edad, variable cuantitativa discreta, registrada en afos. Medida a
través del CSD_P.
VSD3_P: Estado civil, variable cualitativa nominal. Codificada como: soltero -
casado - viudo - separado - divorciado - pareja - otros. Medida a través del CSD_P.
VSD4_P: Numero de hijos: variable cuantitativa discreta. Medida a través del

CSD_P.
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Variables en relacidn con el cuidador:

Variables dependientes

VD1_C: Ansiedad, variable cuantitativa discreta. La MeSH (Medical Subject
Headings) la define como “sentimientos o emociones de temor, aprension vy
desastre inminente pero no incapacitantes como en los trastornos de ansiedad”.
Se mide con la escala de Goldberg (Goldberg et al., 1988) en el momento de entrar
en el estudio y a los 3 y 12 meses posteriores (anexo 14).

VD2_C: Sobrecarga, variable cuantitativa discreta. Se define como “la experiencia
subjetiva del cuidador de las demandas de atencion es un concepto
multidimensional, con caracteristicas objetivas y subjetivas. La carga objetiva
corresponde a los cambios que debe realizar el cuidador en diversos ambitos de
la vida y la carga subjetiva se refiere a las reacciones emocionales frente a las
demandas de cuidado”. Se mide con la escala de Zarit (Zarit et al., 1980) en el

momento de entrar en el estudio y a los 3y 12 meses posteriores (anexo 15).

Variables sociodemograéficas (anexo 16).

VSD1_C: Sexo, variable cualitativa, dicotomica (mujer/hombre). Medida a través
del cuestionario sociodemografico del cuidador, de elaboracién propia (CSD_C).
VSD2_C: Edad, variable cuantitativa discreta, registrada en afos. Medida a
través del CSD_C.

VSD3_C: Lugar de procedencia, variable cualitativa. Codificada como: Espafia -
Suramérica - Africa - Europa del Este - otros. Medida a través del CSD_C.
VSD4_C: Estado civil, variable cualitativa nominal. Codificada como: casado-a -
soltero-a - separado-a - viudo-a - pareja - divorciado - otros. Medida a través
del CSD_C.

VSD5_C: Tipo de cuidador, variable cualitativa nominal. Codificada como:
Cuidador Informal (Cl) o Cuidador Formal No Profesional (CFNP). Medida a través
del CSD_C.

VSD6_C: Tiempo que llevan cuidando a esta persona, variable cuantitativa
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discreta numérica. Codificada como menos de 6 meses, de 6 a 12 meses y mas
de 1 afio. Medida a través del CSD_C.

VSD7_C: Horas diarias que dedica al cuidado de esta persona, variable
cuantitativa discreta numérica. Medida a través del CSD_C.

VSD8_C: Relacion con la persona que cuida, variable cualitativa nominal.
Codificada como: pareja/conyugue - hijo-a - sobrino-a - hijo-a politico-a -
hermano-a y Cuidador Formal No Profesional. Medida a través del CSD_C.
VESD9_C: Como considera el cuidador que es su nivel de ingresos econémicos,
variable cualitativa nominal. Codificada como: bajo - medio - alto - no sabe/no
contesta. Medida a través del CSD_C.

VESD10_C: Conocimientos de cuidados a personas dependientes, variable

cualitativa dicotdmica (si/no). Medida a través del CSD_C.

Variables socidemograficas especificas para los Cl (anexo 17)

VESD1_CIl: Numero de hijos del Cl, variable cuantitativa discreta. Medida a
través del CSD_C.
VESD2_Cl: Recibe el Cl ingresos econdmicos, variable cualitativa dicotdmica

(si/no). Medida a través del CSD_C.

Variables sociodemogréficas especificas para el Cuidador Formal No Profesional (anexo

18)

VESD1_CFNP: Tiene contrato laboral en esta relacion, variable cualitativa
nominal. Codificada como: si - no - no sabe/no contesta. Medida a través del
CSD_C.

VESD2_CFNP: ¢Cree que su trabajo esta bien pagado?, variable cualitativa
nominal. Codificada como: si - no - no sabe/no contesta. Medida a través del
CSD_C.

VESD3_CFNP: ¢Es proporcional el pago por el trabajo que realiza?, variable
cualitativa nominal. Codificada como: si - no - no sabe/no contesta. Medida a

través delCSD_C.
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VESD4_CFNP: ¢(Tiene otro trabajo remunerado?, variable cualitativa nominal.
Codificada como: si - no - no sabe/no contesta. Medida a través del CSD_C.
VESD5_CFNP: ¢Cuida a otra persona?, variable cualitativa dicotdomica (si/no).
Medida a través del CSD_C.

VESD6_CFNP: Nivel de estudios, variable cualitativa ordinal. Codificada como:
sin estudios - primarios - secundarios - bachiller - profesionales - universitarios -
otros. Medida a través del CSD_C.

VESD7_CFNP: ¢Ha recibido algun tipo de formacion para cuidar a personas?,

variable cualitativa dicotomica (si/no). Medida a través delCSD_C.

100



Pre-intervencion

GRUPO INTERVENCION:
En pacientes Informacion
+

Intervencion Educativa

Post-intervencion (3 y 12 meses)

Incidencia neumonias 3 y 12m antes: HC y

Css_p En pacientes

Reingresos por neumonia: 3y 12 m antes. HC

y CSS_P Incidencia neumonias HCy CSS_P

Estado nutricional (MNA-SF) Reingresos por neumonia: HCy CSS_P

Estado cognitivo (Pfeiffer) Tiempo de aparicién de neumonia: HC vy

Nivel de dependencia funcional (Barthel) CSs_P

Disfagia orofaringea (MECV-V) Estado nutricional (MNA-SF)

Variables sociodemograficas (CSD_P)
Tipo de demencia (HC) GRUPO CONTROL:

En cuidadores:

En cuidadores: Informacion Nivel de ansiedad (Goldberg)

Nivel de ansiedad (Goldberg) Nivel de sobrecarga (Zarit)
Nivel de sobrecarga (Zarit)

Variables sociodemograficas (CSD_C)

Leyenda: (HC): Historia Clinica; (CSS_P): Cuestionario Socio Sanitario del Paciente; (Escala MNA-SF): Mini Nutritional Assessment — Short Form. (Escala Barthel): Valora
la dependencia funcional para realizar las Actividades Basicas de la Vida Diaria; (Escala Pfeiffer): Valora el estado cognitivo; (CSD_P): Cuestionario Sociodemografico
del Paciente; ; (Escala Goldberg): Valora el nivel de ansiedad; (Escala Zarit): Valora la sobrecarga del cuidador; (CSD_C): Cuestionario Sociodemografico del Cuidador.

Fuente: Elaboracién propia.

Figura 3. Variables, instrumentos y tiempos de recogida de datos a lo largo del estudio

101



4.2.6. Instrumentos de medida y de recogida de datos

— Los instrumentos de medida de este estudio consistieron en varios cuestionarios, en
unos se recogian los datos clinicos de los pacientes y en otros los datos
sociodemograficos, tanto para pacientes como para cuidadores, diferenciando en

algunos contenidos por el tipo de cuidador.

Cuestionarios del paciente:

e Cuestionarios sociodemografico (CSD_P) y sociosanitario (CSS_P) del paciente:
cuestionarios de elaboracién propia. Lo cumplimentaba la IP con datos recogidos de la
HC y de la entrevista personal o telefénica con el cuidador. Incluye los datos
sociodemograficos (sexo, edad, estado civil, nimero de hijos, etc.) y los datos clinicos:
tipo de demencia, diagndstico de neumonia . Los ingresos por neumonia alos 3y 12
meses anteriores al estudio, y la incidencia y aparicién de neumonias en en el

seguimiento a 3 y 12 meses posterior al estudio.

e Test MNA Mini Nutritional Assessment (Rubenstein et al., 2001 ; Kaiser et al.,
2009). Es un método de valoracion del estado nutricional validado, sencillo y practico.
Recomendado en poblacién anciana de forma ambulatoria, en ingreso hospitalario,
centros sociosanitarios o en centros geriatricos. Desarrollada en 1990 por el Center for
Internal Medicine and Clinical Gerontology of Toulouse (Francia), el Clinical Nutrition
Program de la Universidad de Nuevo México (Estados Unidos) y el Nestlé Research

Center (Suiza) (Bauer et al., 2008).

Esta herramienta es un cuestionario con 18 preguntas con su correspondiente
puntuacion; el valor obtenido indica el estado nutricional de la persona. El cuestionario
estd dividido en dos partes, la primera parte corresponde al cribado nutricional, donde
se valora el apetito, la pérdida de peso, la movilidad del paciente, la condicién de la
enfermedad aguda, la afectacidn psicoldgica y el indice de masa corporal (IMC). Si la
suma total conseguida es 11, indica que el paciente esta en situacién de riesgo de
desnutricién vy, por lo tanto, serd necesario completar el cuestionario completo para

realizar una valoracién mas exacta. Este método no siempre es efectivo, ya que puede
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haber confusidn con algunos pardmetros que se recogen.

Se ha demostrado en diversos estudios que es una buena herramienta y no precisa tanto
tiempo para recoger la informacién, pues consta de menos preguntas que en la versiéon
extensa del MNA (Folven et al., 2018). Los cortes corresponden a: 12-14 puntos, estado
nutricional normal; 8-11 puntos, riesgo de desnutricién, y 0-7 puntos, desnutricion

(Rubenstein et al., 2001).

La fiabilidad de la escala se evalia mediante el coeficiente kappa de Cohen (valores
entre 0.666 y 0.83) y el alfa de Cronbach (a=0.93), mostrando una adecuada efectividad
segln la validez de criterio (Gold Standard: Subjective Global Assessment) y las
correlaciones del MNA con diferentes indicadores nutricionales y bioquimicos (Ghazi et
al., 2015; Lopez y Parada, 2015). Su especificidad se determind utilizando las ecuaciones
de andlisis discriminantes, identificAndose correctamente el 70-75 % de los individuos
como estado nutricional normal o malnutrido sin necesidad de utilizar marcadores
bioquimicos. Se excluyeron los individuos con inflamacion determinada por la proteina
C reactiva > 20 mg/I. A partir de estos estudios se etiquetaron como bien nutridos >24,
con riesgo de malnutricion de 17 a 23.5 y mal nutridos <17. Con una sensibilidad del
96 %, donde se capacita como mal nutricidn, y una especificidad del 98 % para capacitar

como bien nutridos (Guigoz y Vellas, 1999).

La validacion del cuestionario MNA en espafiol obtuvo unos parametros de validez
inferiores a los de la investigacion original, con una sensibilidad del 63.2% y una
especificidad del 72.9 %, frente al 96 % y 98 %, respectivamente, del trabajo original. Se
desarrollaron hasta 14 modelos alternativos para detectar desnutricion, 6 modelos
multivariantes por analisis discriminante y 8 modelos obtenidos por regresion logistica
binaria, que presentaron una sensibilidad entre el 55.6 % y el 93.1 %, y una especificidad
entre el 64.9 % y el 94 %. El indice Youden mds alto fue 0.77 y el més bajo 0.49 (Mufioz
et al.,, 2021).
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Posteriormente se elabord una version corta denominada Mini Nutritional Assessment
Short Form (MNA-SF), que tiene como funcidn el cribado de desnutricion a través de la
evaluacién de tan solo seis items (Rubenstein et al., 2001) y que guarda buena
correlacién con la version extensa, tanto en la variante inglesa (Kaiser et al., 2009) como
en la espainola (de La Montana y Miguez, 2011; Martin et al., 2015) . Sin embargo, son
escasos los trabajos que han analizado la validez del MNA-SF a través de la comparacién
de sus resultados con otros métodos de evaluacién, considerados pruebas de referencia
(de La Montana y Miguez, 2011). Si bien, otros estudios han demostrado que es una
buena herramientay no precisa tanto tiempo para recoger la informacion, ya que consta
de menos preguntas que la version larga del MNA (Folven et al., 2018). En esta escala,
los cortes corresponden a: 12-14 puntos, estado nutricional normal; 8-11 puntos, riesgo
de desnutricion, y 0-7 puntos, desnutricion (Rubenstein et al., 2001). Esta ultima es la

versidon que se utiliza en el PSPV, y por tanto, en el presente estudio.

o Test de Pfeiffer (Pfeiffer, 1975), mide el estado cognitivo. Se trata de un
cuestionario que evalta la memoria a corto y largo plazo, orientacién, informacién sobre
hechos cotidianos y capacidad para realizar un trabajo matematico seriado. Consta de
10 items. El punto de corte estd en 3 0 mas errores, en el caso de personas que al menos
sepan leer y escribir, y de 4 o mas para los que no saben. Valorado de la siguiente forma:
de 0 a 2 puntos, valoracidn cognitiva normal; de 3 a 4 deterioro cognitivo leve; de 5a 7
deterioro cognitivo moderado y de 8 a 10 deterioro cognitivo severo. A partir de esa
puntuacion existe la sospecha de deterioro cognitivo. La escala presenta unas
propiedades psicométricas de confiabilidad interevaluador y test-retest de 0.738 y
0.925, respectivamente, con una validez de convergencia de 0.74 y discriminativa 0.230.
La sensibilidad fue del 85.7 % vy la especificidad del 79.3 %. La escala ha sido traducida y

validada al castellano (Martinez et al., 2001).

Para la validacidn de la escala al castellano se utilizaron los pardmetros a la adaptacion
cultural analizando a 255 sujetos, de los que el 66.7 % eran mujeres, el 65.5 % no tenian
ningun grado de escolarizacion y la media de edad era de 74.5 afios. La fiabilidad inter e

intraobservador fue de 0.738 y 0.925, respectivamente, y la consistencia interna tuvo
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un valor de 0.82. La validez convergente fue del 0.74 y la discriminacion del 0.23. El area
bajo la curva ROC (Receiver-Operating-Characteristic) fue de 0.89, y la sensibilidad y
especificidad de 85.7 y 79.3, respectivamente, para un punto de corte de 3 o mas
errores, y se observaron variaciones segun el nivel de escolarizacién y la edad,

demostrando ser aceptables y similares a la versién original (Martinez et al., 2001).

e Escala Barthel: conocida también como Indice de Discapacidad de Maryland,
mide la dependencia funcional para realizar las ABVD y fue disefiada por Mahoney y
Barthel (1965). Se trata de una medida genérica que valora sobre todo el nivel de
independencia fisica del paciente anciano, con respecto a la realizacién de algunas
ABVD. Se asignan diferentes puntuaciones y ponderaciones segln la capacidad del
sujeto examinado para llevar a cabo estas actividades (Cid y Damian, 1997). Consta de
un cuestionario con 10 items tipo Likert. El rango de posibles valores de este indice esta
entre 0 y 100, con intervalos de 5 puntos. A menor puntuacién, mdas dependencia; y a
mayor puntuacion, mas independencia. Los puntos de corte sugeridos por algunos
autores para facilitar la interpretacién son: 0-20, dependencia total; 21-60, dependencia
severa; 61-90, dependencia moderada; 91-99, dependencia escasa; 100, independencia.
En algunos estudios se observd una fiabilidad inter observadores, con indices de Kappa
entre 0.47 y 1.00, y con respecto a la fiabilidad intra observador, indices de kappa entre
0.84 y 0.97. En cuanto a la consistencia interna, se obtuvo un alfa de Cronbach de 0.86-
0.92 (Collin et al., 1988). Su validacion espafiola fue realizada en 2017 por Gonzalez et
al. (2018), que evaluaron la validez estructural y la predictiva, la consistencia interna, la
sensibilidad al cambio de las puntuaciones del indice de Barthel y la relacién de estas
con otros instrumentos de medida. Los coeficientes alfa de Cronbach fueron superiores
a 0.70. El analisis factorial confirmatorio mostré indices de ajuste y cargas factoriales
satisfactorias. Los coeficientes de correlacién entre el indice de Barthel y los otros
cuestionarios fueron menores que los coeficientes alfa de Cronbach. La validez de los
grupos conocidos mostré diferencias significativas en el indice de Barthel segin la edad,
el numero de comorbilidades y el sexo. El tamafio del efecto estandarizado y la media

de respuesta estandarizada se situaron entre 0.68 y 1.81 (Gonzalez et al., 2018).
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Test de MECV-V (Clavé et al., 2008), es una prueba de esfuerzo deglutorio para
determinar el riesgo de aspiracién. Esta valoracién consiste en colocar al paciente
sentado monitorizando con el pulsioximetro la saturacion de oxigeno mientras dure la
prueba. Por un lado, se evalta la disminucion en la eficacia del cierre labial, presencia
de residuos orales o faringeos, asi como la deglucidon de forma fraccionada; por otro
lado, los cambios de voz, tos o disminucién de la saturacién de oxigeno > 3 % en lo que
respecta a la seguridad (Cichero y Clavé, 2011). Para ello, se administran bolos de 5, 10

y 20 ml de agua con diferentes texturas (liquido, néctar y pudin).

La prueba es un algoritmo de voliumenes y viscosidades, se inicia con 5 ml de textura
néctar y, en el caso de no existir problemas, se subira el volumen y se bajara la
viscosidad; en caso contrario (tos, desaturacion, voz humeda, babeo, o si la persona no
realiza la deglucién), se bajara el volumen y se aumentara la viscosidad. Esta prueba nos
dard informaciéon necesaria sobre la textura y el volumen recomendado para una

alimentacion segura.

El test de MECV-V, en manos de personal bien entrenado, presenta una sensibilidad
diagnéstica para las alteraciones de la seguridad y la eficacia de la deglucién del 88.1 %
y el 89.8 %, respectivamente. Ademas de identificar a los pacientes con disfagia, el
método MECV-V identifica adecuadamente a los pacientes con alteraciones de la
seguridad de la deglucion, a los que es necesario restringir la viscosidad liquida, y ofrece
datos acerca del tipo de bolo (volumen y viscosidad) mas adecuado para cada paciente
(Clavé et al., 2007). En una revision sistematica con metandlisis dirigida por el equipo del
doctor Clavé, (Riera et al. 2021), comprobaron la utilidad del test de MECV-V frente a la
videofluoroscopia/endoscopia, concluyeron que el test de MECV-V tenia una
sensibilidad diagnostica para DO del 93.17 %, una especificidad del 81.39% y una
confiabilidad entre evaluadores Kappa = 0.77. Los cocientes de probabilidad (LHR) para
DO fueron 0.08 (LHR-) y 5.01 (LHR+), y el odds ratio (OR) diagndstico para DO fue
51.18. La calidad de los estudios en la revisidn sistematica se calificd como alta, con bajo
riesgo de sesgo. En los 34 estudios que se encontraron, observaron que el MECV-V se

habia utilizado internacionalmente para evaluar la prevalencia y las complicaciones de
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la DO y concluian que tiene fuertes propiedades psicométricas y puntos finales validos
para DO en diferentes fenotipos de pacientes, avalando su utilidad en la deteccion y el

diagnéstico clinico y el manejo de la DO.

Cuestionarios del cuidador:

e La escala Goldberg (Goldberg y Hillier, 1979) es un cuestionario con dos
subescalas, una para medir la ansiedad y otra para la depresién. Cada una de las
subescalas se estructura en 9 items de respuesta dicotdmica si/no y organizadas en 4
items principales de despistaje para determinar si es probable que exista un trastorno
mental, y un segundo grupo de 5 items que se formulan solo si se obtienen respuestas
positivas a las preguntas de despistaje (2 o mas en la subescala de ansiedad, 1 o mds en
la subescala de depresidn). Los puntos de corte son mayor o igual a 4 para la escala de
ansiedad, y mayor o igual a 2 para la de depresion. En poblacion geriatrica se ha
propuesto su uso como escala Unica, con un punto de corte > 6. Para estos valores se ha
reportado una sensibilidad del 83 % y una especificidad del 82 %. Se plantea que existe
una mejora de la sensibilidad al aumentar la gravedad del trastorno psicopatoldgico,
obteniéndose puntuaciones mds altas que pueden proporcionar una medida
dimensional de la gravedad de cada trastorno por separado. En este estudio solamente
se paso la subescala de ansiedad ya que la depresién no se valoraba (Goldberg et al.,

1988).

La validacidn internacional del Cuestionario de Salud General de Goldberg, en inglés
General Health Questionnaire (GHQ), se basé en un estudio realizado en una muestra
de 237 adultos, donde se calcularon los indicadores psicométricos de los estadisticos
basicos, los coeficientes de fiabilidad y la estructura factorial de la escala a través del
método de componentes principales y rotacién varimax. La puntuacién media obtenida
en este estudio fue de 13.23 con una desviacidn estandar de 7.00. El valor del coeficiente
alfa de Cronbach calculado para nuestra serie fue de 0.89 y la correlacién alta y positiva
con la escala de depresién de Beck, r =0.92, y con la escala de ansiedad rasgo-estado de

Spielbelger (IDARE), r = 0.85. El andlisis factorial mostro la existencia de un primer factor
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qgue da cuenta del 47 % de la varianza total, factor de salud general que tiene que ver

con los afectos positivos, con un sentimiento de bienestar general (Garcia, 1999).

La versién en castellano ha sido validada por Montén et al. (1993) en poblacién
espafiola. Segln estos autores, tiene una sensibilidad del 83.1 %, especificidad del
81.8 % y un valor predictivo positivo del 95.3 %. El estudio de Godoy et al. (2002),
también en versidon espanola, para establecer su fiabilidad, analizé la consistencia
interna de la escala completa y la de cada una de sus subescalas y se utilizé también el
método de las dos mitades para la fiabilidad de la escala completa. Los resultados
obtenidos han sido los siguientes: para la consistencia interna de la versién espafiola de
la escala completa, el coeficiente alfa de Cronbach (estandarizado) encontrado tiene un

valor de 0.97 (p< .05) (Godoy et al., 2002).

e La escala de Zarit mide la sobrecarga del cuidador (Zarit et al., 1980). Se utilizd
la version adaptada al espafiol en el estudio llevado a cabo por Martin Carrasco (1996).
Consta de 22 preguntas tipo Likert de 5 opciones (1-5 puntos), cuyos resultados se
suman a una puntuacion total (22-110 puntos). Este resultado clasifica al cuidador en:
ausencia de sobrecarga (<46), sobrecarga ligera (47-55) o sobrecarga intensa (>56). La
sobrecarga ligera representa un factor de riesgo para generar sobrecarga intensa. Esta

ultima se asocia a mayor morbimortalidad médica, psiquiatrica y social del cuidador.

En la validacion espafiola se encontraron dos versiones adaptadas, la escala de la
sobrecarga del cuidador de Martin et al. (1996) y la entrevista de carga del cuidador de
Montorio et al. (1998), aunque suele ser mas frecuente utilizar la validacién de Martin.
En ella, el estudio de fiabilidad test-retest se obtuvo con dos mediciones y tres meses
de diferencia en 92 sujetos, todos ellos cuidadores. Los resultados muestran una media
de 51.1 y mas del 50 % presentaban una sobrecarga leve o intensa. El punto de corte se
obtuvo en 46-47, que diferencia no sobrecargados y sobrecargados con una sensibilidad
del 84.6 % y especificidad del 85.3 %. El punto de corte 55-56 diferencia entre

sobrecarga leve e intensa con una sensibilidad del 89.7 % y especificidad del 94.2 %. Asi,
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pues, la consistencia o fiabilidad internas de la escala de Zarit validada para Espafia tiene

un alto coeficiente alfa de Cronbach de 0.91.

e Cuestionario sociodemografico del cuidador (CSD_C), cuestionario de
elaboracién propia. Los datos son recogidos por el propio cuidador. En el caso de que
informara tener dificultad para cumplimentar los datos, el cuidador es asistido por la IP.
Se trata de un cuestionario donde se recoge el sexo, edad, lugar de procedencia, estado
civil y numero de hijos (solo se pregunté al Cl), relacién con la persona cuidada,
clasificacién del tipo de cuidador, conocimientos de cuidados a personas dependientes,
tiempo que llevan cuidando a esta persona, horas diarias que dedican al cuidado,
reciben ingresos econdmicos (solo se preguntd al Cl), cdmo considera que es el nivel de
ingresos econémicos. Especificamente se pregunté al CFNP, si tenia contrato laboral,
cree que su trabajo estd bien pagado, es proporcional el pago por el trabajo que realiza,

tiene otro trabajo remunerado, cuida de otra persona, nivel de estudios.

Trabajo de campo:

Tras obtener los permisos institucionales y del Comité de Etica de Investigacién (CER),
se informé por correo electrénico a todo el equipo asistencial acerca del estudio y se
solicitd su colaboracion (direccién, médicos, enfermeria, logopeda, comision de
admisiones, nutricidén, transicién al alta, investigaciéon, hospital de dia, consultas
externas de logopedia, hospitalizacién a domicilio y la unidad AIDIR) (véase figura 4).
Después de esto, la IP realizo el reclutamiento de los pacientes. Para ello, una vez a la
semana, con la colaboracién del Departamento de Admisiones, se revisaba a través del
programa informatico hospitalario el censo de los pacientes que estaban programados
para marchar de alta. La IP comprobd los criterios de inclusién y exclusion, ademas de
interactuar con el personal de enfermeria, por si fuera necesaria informacién adicional,
como por ejemplo cudl es el mejor momento para encontrar al cuidador. A continuacién,

los participantes se asignaban aleatoriamente al GC o GlI.

= La IP acudia a la habitacién del paciente para contactar con su cuidador habitual.
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Tras informar del estudio a los participantes, de palabra y por escrito, se comunicaba
que su participaciéon era voluntaria y que podian retirarse en cualquier momento si
asi lo deseaban. Los interesados firmaban el consentimiento informado.
Seguidamente, se iniciaba la recogida de los datos, como se observa en la (Figura 4).
En ambos grupos se recogian los datos sociodemograficos y clinicos del paciente, asi
como las escalas de Barthel (nivel de dependencia funcional), Pfeiffer (estado
cognitivo), MNA-SF (estado nutricional) y el test de MECV-V (riesgo de BA). Respecto
a los cuidadores, los datos recopilados fueron sociodemograficos, la escala de
Goldberg (ansiedad) y la de Zarit (sobrecarga).

Tanto al GC como al GI, se concretaba fecha de seguimiento a los 3 y 12 meses, en
los que se volvian a recoger los datos siguientes: incidencia y tiempo de aparicién de
neumonia, reingresos por neumonia, estado nutricional, nivel ansiedad y nivel de

sobrecarga.

En todo este proceso, la investigadora principal podia estar acompafada de estudiantes

de enfermeria de la Unidad AIDIR de la UIC, como parte de sus practicas, con un rol, en

este caso, de observadores. Acabado el estudio, a los participantes en el GC se les ofrecid

la posibilidad de recibir la misma formacién de la intervencion educativa del Gl. La

recogida de datos por parte de la IP se hizo siempre de forma individual y el tiempo

estimado fue de unos diez minutos.
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a) Informar a todo el equipo asistencial del inicio del
estudio y solicitar su colaboracion

J
\

\

b) Paso 1. Seleccidn de los pacientes y sus
cuidadores (IP)

- J
f )

c) Paso 2. Seleccion de pacientes y sus cuidadores
segun criterios inclusion/exclusion

- J
4 )

d) Paso 3. Reclutamiento de los participantes (IP)

y asignacion de grupo

- J
4 )

e) Intervencion (IP)/informacion convencional
(logopeda, enfermeras) y cuestionario post
intervencion a los cuidadores

* Direccion, médicos, enfermeria, logopeda, comision de admisiones, nutricié
transicion al alta, departamento de investigacidn, hospital de dia, consultas
externas, atencion a domicilio y unidad AIDIR.

(
-

f) Seguimiento telefénico (IP) a los cuidadores

Fuente: elaboracion propia

N

l* Revision periddica de los pacientes programados para el alta.

* Consulta de la historia clinica y consulta con personal de enfermeria.

® Aleatorizacion por el programa Excel. Asignacion a GC o a GIFirma del
consentimiento informado. Recogida de variables.

* En el GC se programa fecha de seguimiento (3 y 12 meses)
* En el Gl se acuerda fecha para intervencion higiénico-dietética

*En el Gl se inicia la intervencidn educativa higiénico-dietética. Se
programé la fecha de seguimiento (3 y 12 meses).

VNNV

A los 3y 12 meses se hace seguimiento telefénico del GCy Gl. Introducci
de datos. Al finalizar el estudio, al GC se le ofrece la posibilidad de que
realicen la misma formacién higiénico-dietética.

Figura 4. Secuencia del trabajo de campo
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5. CONSIDERACIONES ETICAS

Este estudio fue aprobado por el CER (Comité d’Etica i Recerca) de la UIC, con las
autorizaciones institucionales del PSPV, CEIR y el consentimiento firmado de los
participantes tras informar de palabra y por escrito sobre el estudio (anexo 1), ademas

el marco ético de este estudio ha tenido como referencia la declaracion de Helsinki.

Siguiendo las recomendaciones de la Ley Orgdnica 3/2018, de 5 de diciembre, de
Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos digitales (Boletin Oficial del
Estado, 2018), en todo momento se asegurd la confidencialidad de los participantes.
Para ello, en las transcripciones, asi como en la base de datos del estudio experimental,
se utilizoé una codificacién andnima. Ademas, solamente tenia acceso a la base de datos
la IP, manteniéndolos en un ordenador personal bajo una clave de entrada.

Los autores declaran que no existe ningln conflicto de intereses.
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6. RESULTADOS

6.1. Resultados Fase 1. Estudio cualitativo descriptivo

6.1.1. Descripcidn de los participantes

Se realizaron dos GF, uno con Cl y otro con CFNP, todos eran cuidadores en domicilio de
personas mayores con deterioro cognitivo y riesgo de broncoaspiracion. La duracion de

cada GF fue de una media de 90 minutos.

La mayoria de los Cl participaron de forma espontanea, a muy pocos se les tuvo que
invitar a participar. Sin embargo, en el grupo de CFNP fue uno de ellos quien
principalmente intervino tras cada pregunta, siendo necesario gestionar esta situacion,
para fomentar la participacién de todos los asistentes al GF. Finalmente, todos pudieron

explicar sus vivencias.

En el grupo de los Cl, se esperaban 10 participantes, pero uno de ellos acudié con su
nieto quien también se incorporé tras firmar los consentimientos del estudio. Hubo un
Cl que, por motivos personales tuvo que marchar un poco antes de finalizar la reunién.
De los once participantes, la mayoria fueron mujeres (n=9; 81.81%). La edad media fue
de 63.18 afos, siendo la edad minima de 39 y la maxima de 83. La muestra incluyd a
diferentes tipos de familiares: hijas, esposas, hermana, nieto y yerno (Ver detalles en

tabla 2).

Para el grupo de CFNP, fue algo mas complicado reclutarlos, ya que la investigadora
principal, al invitarles a participar en el estudio, tuvo la impresiéon de que casi todos
expresaron cierta desconfianza, ya que con frecuencia dudaron en querer entrar en la
participacién y ademas la gran mayoria indicé la necesidad de solicitar permiso a las

personas que los habian contratado, como asi hicieron. Finalmente acudieron cinco
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participantes, todas mujeres (n=5;100%), la mayoria sudamericanas del Peru y una

guineana. La edad media fue de 37.80 afios entre 28 y 44 afos.

Tabla 2. Datos sociodemogrdficos de los cuidadores informales y cuidadores formales no
profesionales, en los grupos focales

Caracteristicas sociodemograficas

del cuidador Cl (n=9) CFNP (n=5)
Edad M (D.E.) M (D.E.)
63,18 (17,75) 37,80 (6,53)
Sexo mujer 9 (81,81%) 5 (100%)
n (%) hombre 2 (18,18%) -
Hija 4 (36,36%)
Relacion  Esposa 4 (36,36%)
con el Hermana 1(9,09%)
paciente  Nieto 1(9,09%)
Yerno 1(9,09%)
Tareas del hogar 5 (45,45%)
Administrativo 2 (18,18%)
Informatico 1(9,09%)
Profesion Comercial 1 (9,09%) 5 (100%)
Cocinero 1 (9,09%)
Director financiero 1(9,09%)
Cuidador -

M (DE): Media (desviacién estandar); n (%): Frecuencia y porcentaje

Fuente: Elaboracion propia.

6.1.2. Resultados del analisis inicial

En primer lugar, se realizd un andlisis inicial, siguiendo las recomendaciones de Colaizzi
(1978). En las dos primeras fases del analisis al realizar las diversas escuchas atentas de

las grabaciones, asi como lecturas de las transcripciones y extraccién de declaraciones
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significativas sobre la experiencia del cuidado para la prevencién de la BA, se pudo
identificar el sentido de su contenido que ambos tipos de cuidadores manifestaron
experimentar, sentimientos similares ante las dificultades y problemas que la persona
cuidada tenia al comer o al seguir las recomendaciones de los profesionales sanitarios.
Sin embargo, algunas situaciones se vivieron de forma diferente entre los dos tipos de
cuidadores. Los Cl, refirieron tener mas necesidad de complacer a la persona que
cuidaban con alimentos que eran de su agrado, mientras que los CFNP, manifestaron
sentirse con una gran responsabilidad en el momento de administrar un alimento que
no estaba indicado. Ambos grupos manifestaron que les preocupaba la inapetencia o el
rechazo de ciertos alimentos o a la toma de liquidos con espesantes. Asi mismo, les
preocupaba que las personas cuidadas pudieran enfermar de una infeccidn respiratoria
y tuvieran que ser ingresados en el hospital, con todo lo que ocasionaba esta situacion.
También, verbalizaron la poca informacion y formacién que recibian de los
profesionales, sintiendo no disponer de conocimientos y estrategias para poder

cuidarlos bien en casa.

6.1.3. Resultados del analisis de contenido

En segundo lugar, se procedid a realizar la tercera fase y siguientes de Colaizzi (1978).
Se leyeron y releyeron linea por linea las transcripciones, para identificar las unidades
de significado emergentes de las manifestaciones de los participantes, que se
codificaron. Inicialmente se identificaron 268 unidades de significado en el grupo de CI
y 245 en el grupo de CFNP. Posteriormente, se siguid un proceso progresivo de
abstraccion, de ahi los codigos se agruparon en categorias de similitud y significado. A
su vez, se explord la relacidn entre las categorias emergentes, desarrollando la
propuesta de los subtemas y temas, asi como la narracién de los resultados, formulando
la estructura esencial de la vivencia del cuidado de una persona con DO. Finalmente se
identificaron 17 categorias emergentes 9 subtemas y tres temas. En esta fase también
participéd una investigadora con experiencia en analisis de datos cualitativos.

Finalmente, se mostré a dos participantes (un Cly un CFNP), el informe de los resultados,

121



para que pudieran ser verificados. Estos tras leerlos, confirmaron que reflejaban con

claridad sus vivencias sobre el tema.

Los tres temas principales que describian las vivencias de los cuidadores ante el cuidado
de una persona con DO y sus percepciones acerca de las necesidades educativas para
realizar dicho cuidado fueron los siguientes: 1) Dificultad al cuidar a una persona con
DO; 2) Estrategias en el cuidado de la persona con DO; 3) Necesidades educativas
percibidas por los cuidadores. La tabla 3 proporciona una vision general de los tres

temas, junto a sus correspondientes subtemas, categorias.

6.1.3.1. Tema 1. La dificultad del cuidado de una persona con disfagia orofaringea
El analisis de las transcripciones de los GF revel6 como tema emergente, la dificultad del

cuidado de una persona con DO. Dentro de este tema se identificd un subtema.

Subtema 1.1. Problemas que experimentan los cuidadores ante la falta de

aceptacion del uso de espesantes, y el riesgo de atragantamiento.

Los participantes refirieron experientar importantes dificultades a la hora de alimentar
a su familiar o, en el caso de los CFNP, a la persona que cuidaban. Comentaron que para
ellos era el momento peor. Por la necesidad de dar todo con espesantes, el mayor
tiempo que tardan en comer y el gran riesgo de atragantamiento.
“Si, en cuanto llega la comida, el momento peor para él, porque claro como no
tiene o sea, él no puede tomar, tiene que tomar espesantes, no le gustan eh,
bueno va comiendo pero ya ve, estamos hora y media para comer. Tienes la

angustia de ver que como no come, a lo mejor, no lo estaré haciendo bien” (Cl4).

Muchos refirieron sentir angustia al ver que no comia, o que se le caia la comida por el

lado. Algunos comentaron que experimentaban un sentimiento de culpabilidad al

pensar que tal vez no lo estaban haciendo bien, al ver que no comia su familiar.
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“Lo pasamos muy mal (al dar de comer). (...) Al principio la sensacion que tienes
cuando ves que no puede comer bien, que le cae por el ladito y tal, te sientes mal"

(C19).

Una de las principales dificultades al dar de comer, que todos los participantes
sefialaron, fue el rechazo a los espesantes y a los alimentos triturados. Frente a este
hecho, en ocasiones, experimentaron importantes dilemas, ante la insistencia de la
persona cuidada en tomar alimentos de riesgo o liquidos sin espesante. Por un lado,
comentaban que el carifio y la pena les llevaba a querer complacerlos, pero por otro
lado, sentian una gran responsabilidad, y temor a las consecuencias de que pudiese BA.
“El otro dia la doctora le dio permiso para tomar coca-cola, porque hace unas
bajadas muy fuertes de tension y de azucar. Le dijo, “¢le gusta la coca-cola?”,
“si”. Y cuando yo llegué, la enfermera me dijo, “mira, puede tomar coca-cola”,
Contesté: ya la traigo, pero é¢se la ha de tomar con espesante?. La enfermera dijo
que si. Y yo le contesté: “pues mira entra y se lo dices tu”. Y claro, cuando asi lo
hizo, le dijo (el paciente) “ah, a mi eso no es lo que me ha dicho la doctora”.
Entonces claro para él, pues también es un problema, es un problema importante
porque no asocia... porque solo tiene que comer... y siempre se ha de poner

espesante a todo lo que toma. Eso lo lleva mal” (CI7).

“Me dice, quiero agua”, le doy. Si que le mermo la dosis de espesantes para que
no sea tan espeso. Pero dice “no, es que de esa agua no quiero” . Pues esa es la
que hay; A ver... dos cucharaditas ... “ya no quiero mds”, pues vale ya no toma
mads, 'Pero dame de la otra”. Es que no puedo darle. ...Si gusta, tomese esta agua
y si no pues se quedard con sed, pero claro yo no voy a coger la botella de agua y

decirle tome” (CFNP4).

"Yo soy de las que prefiero hacer lo que el médico dice antes de que otra cosa
vaya a pasar... Porque ella, el agua con espesantes, dice: madre mia “eso es una
babaza”. Las hijas como son muy carifiosas con ella, quizd al ver que su madre

estd haciendo eso, lo que hacen es ponerle uno o dos cucharaditas nada mds de
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espesante. Se entiende, porque son las hijas... el amor que sienten.... Pero yo
quizd soy mds de las que prefiero hacer lo que el médico dice, antes de que pueda

pasar otra cosa y sentirme culpable" (CFNP1).

Otra importante dificultad experimentada por los cuidadores en el momento de dar de
comer fue el riesgo de BA, ya que comentaron que les producia un enorme miedo.

"Lo que a mi me preocupa es que pueda atragantarse" (C110).

En aquellas personas que estaban con sonda nasogastrica o PEG, los cuidadores
verbalizaron la dificultad que les suponia administrar alimentos por la sonda. Refirieron
la necesidad de recibir formacién para ello, e incluso, comentaron que algunos familares
no se atrevian a hacerlo. El ver que se alimentaban solo por sonda les producia un
enorme sentimiento de pena o angustia, especialmente al escuchar los comentarios de
la persona cuidada de su deseo de comer por boca.

" la sensacion del cuidador, es es de angustia, porque cada vez que le teniamos

que dar de comer... le tenia que dar yo porque mi madre ya ni se atrevia. Decia,

¢ Ysile hago dafo, y si no lo hago bien? Tienes una sensacion de angustia, de

pena, porque ver a un padre, verle asi no es bueno ¢no?” (CI9).

“En aquel momento decia, “mira al compaiero le dan merienda y a mi no, yo
porque no como”, yo le preguntaba, “ipero tienes gana?”, “no, pero al
companero le traen merienda, le traen comida y a mi, no me traen nada”. O sea,
estd haciendo el proceso, ya le quietaron la sonda, ya le han quitado las papillas
mds espesas, ya puede comer como casi todos, pero ese le cuesta mucho, le

cuesta comer” (Cl4).

6.1.3.2. Tema 2. Estrategias en el cuidado de la persona con disfagia orofaringea

El segundo tema que emergio tras el analisis de los GF fue el de las estrategias en el
cuidado de la persona con DO. Frente a las dificultades anteriormente descritas, los

cuidadores, reflejaron diversas estrategias. En general, los cuidadores comentaban que
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intentaban aplicar aquellas que les habian ensefiado otras personas, especialmente los
profesionales de la salud para el cuidado de la DO. Entre éstas, verbalizaron
principalmente, el uso de espesantes, triturar los alimentos, y cuidados al dar de comer
por sonda (lavar con agua, mirar que no se emboce, etc.). Sin embargo, en la mayoria
de ocasiones, las estrategias que los cuidadores mencionaron fueron aquellas adquiridas
en base a su experiencia y a lo que iban observando, ante las dificultades presentadas.
No siempre las estrategias utilizadas fueron las adecuadas, como el hacerle “poner la
cabeza alzada” o ponerse recto al tragar los alimentos, hecho que podria favorecer la

broncoaspiracion, sin que fuesen conscientes.

“Al menos a mi, nunca me han dicho esta persona tiene que estar de esa manera
o de esa otra. Simplemente es la imaginacion de uno de decir, bueno, usted esté
rectito para que no le venga la tos, pongase de lado para eso... son cosas que a
uno se le presenta en ese momento de decir, esto puede irle bien (...) La cabeza
recta, alzada, porque si no la comida, se le queda aqui en la garganta. (...) yo a
veces le digo, a ver, ..., ‘alce la cabeza porque si no la comida se le va a quedar

ahi’. Yo creo que poniéndole recta, la comida va a digerir mejor” (CFNP4).

“Pues entonces es ver a ver pues como los nifios; que tienes fiebre te toco a aqui
te duele la oreja, no, te toco aqui pus lo mismo entonces habitualmente al cabo
de los dias la experiencia te ensefia que si aciertas, dices bueno parece que es

esto” (Cl 9).

Otras estrategias desarrolladas por los cuidadores en base a su propia experiencia
reflejaron que les fueron de ayuda, como aquellas para identificar alimentos de riesgo o
motivar a la persona a comer. La mayoria de los cuidadores, tanto los familiares como
los CFNP comentaron que habian ido detectando diversos alimentos con los que la
persona cuidada se atragantaba mas, por lo que iban retirando de la dieta. Entre ellos,
el arroz, la sandia, las naranjas o también ante el hecho de chupar las gambas. Ninguno

reflejo haber recibido informacion sobre alimentos de riesgo, salvo una vez tener el

125



diagndstico de DO saber que habian de dar todo con espesantes o tener que triturar los

alimentos.
“Bueno yo, mi padre es el seqgundo Ictus que ha tenido, hacia ya tiempo que
cuando comia naranja o mandarinas que le gustan mucho empezaba a toser en
casa y le deciamos “te pasa por el otro agujero”, lo tipico que se dice. Ha tenido
también un cdncer en el Esofago, ya sabiamos que teniamos problemas pero, no
sabiamos que podia llegar a tanto. Ha llegado al punto que en este sequndo Ictus
se ahoga. Si bebe algo se ahoga y ha de ser todo con el espesante. Es una cosa
que yo la desconocia completamente. Entonces comia, yo le daba comidas lo que
comia yo, normal eh, pero él siempre ha comido mds y el problema de la DO
empezd cuando ... yo no sabia que era DO, pero le daba arroz y tenia vomitos
tenia...dejé de darle, por mi cuenta, arroz. Ademds tosia cuando comia sandia y
poco a poco, me fui dando cuenta de que habia mds cosas... pero no sabia que

era una DO” (CI11).

"Lo que yo he visto en él, es que cuando comia, cuando le hacia gambas la sefiora,
chupaba la cabeza de las gambas, y empezaba a toser y bastante, porque para
Navidad vinieron los hijos e hicieron gambas, y parece que le dieron para chupar
la cabeza y no pard de toser, no paraba de toser, no le dieron postre, no le dieron
nada de nada.(...) y ante cosas o comidas muy condimentadas, también le pasa"

(CFNP3).

Los cuidadores reflejaron adquirir estrategias para evitar los episodios de
atragantamiento con su propia experiencia. Ademas, frente al frecuente rechazo de los
espesantes o alimentos triturados, los cuidadores comentaron que habian intentado
probar diferentes estrategias para poderlos alimentar. Entre ellas, cantar o distraerles
durante la comida, mantenerse firmes en que habia de comer. Hacer pequefios pactos
como “coma hasta 10 cucharadas” y luego seguir intentando alimentarle con alguna

mas.
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En la preparacion del alimento, mientras que algunos cuidadores informales dijeron que
hacian dos tipos de comida diferente, otros, comentaron que, para facilitar que comiese
su familiar, cocinaban lo mismo para toda la familia, adaptandose asi a aquellos
alimentos que podia tomar la persona con DO, solo que sin triturar. Algunos comentaron
gue aprovechaban los momentos como las salidas a restaurantes, para poder comer
aquellos alimentos de mayor riesgo -como la paella-, que su familiar no podia comer.
“Yo, el arroz desaparecio de casa eh... De vez en cuando, podiamos salir algun
sitio... El pedia una cosa determinada y yo si me apetecia pues pedia otra cosa.
En casa, yo lo que hacia es la carne que le encanta, el bacalao lo que le gustaba

a él es lo que comiamos con mis hijos” (CI6).

“Yo si hago una verdura, menestra..., Cambias el chip, y antes se lo chafaba y se
lo comia con un poquito de aceite... ahora es poner una textura un poco diferente,

toda triturada y ya estd” (Cl7).

“Te vas adaptando y depende de la circunstancia personal de cada uno. (...)
Llega un momento en que si, al principio te adaptas, porque hacer dos comidas
tampoco... te adaptas, no nos importaba comer verdurita y tal. A él se la trituraba
y nosotras la comiamos normal con un poco de aceite. El sabado o el domingo, si
habia que hacer una paella se hacia y él comia otra cosa, porque por desgracia
llega un momento que no... él no se daba cuenta de si nosotros comiamos una
paella o no. Al principio si. Estaba a lo mejor, sentadito todavia, y veias que iba
haciendo asi con la cara con unos ojos que se le abrian como para decir, a ver, yo
me estoy comiendo esto y tu te estds aqui, comiendo unos macarrones, ino? Pero
después como ya fue perdiendo... no hubo ningun problema. A él le hacia su
comida y su verdura, y nosotros ya empezamos otra vez a comer un poquito mds
normal porque él no nos veia porque estaba en la cama. Te vas adaptando
siempre a la circunstancia, siempre mandando ellos porque en definitiva es eso”

(C19).
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Cuando se pregunto si sabian identificar cuando se ‘ha ido alimento o liquido hacia la via
respiratoria’, en general, los cuidadores respondieron que ante la tos. Algunos
relacionaron también la fiebre o los carraspeos continuos y los ingresos por infeccién
pulmonar. Hubo incluso un CFNP que comentd que hasta con la propia saliva se podia

atragantar y toser.

La observacidn fue clave en los cuidadores para desarrollar estrategias para prevenir la
BA. Como el darse cuenta si mantenian la comida tiempo en la boca, o hacerles pasar
después de tragar, la lengua por si habian quedado restos.
“Y depende la cara que ponen cuando tienen algo en la boca y no pueden tragar,
la tipica bola que decimos todos, que a veces no es eso, a veces pero normalmente
daba vueltas a la comida y le veias que esa cara de decir no puedo y entonces iba
fueray tal...” (Cl 9).
“Yo porque me lo han ensefiado que le han dado una magdalena y ha tragado la
magdalena, pero ha quedado restos y entonces dices, recégelo con la lengua y

entonces lo vuelves a mirar y no hay nada” (Cl 6).

Algunos cuidadores comentaron que para evitar que quedasen restos de alimento en la
boca, realizaban la limpieza de los dientes. Algunos cuidadores comentaron que cuando
no era facil realizar la higiene bucal con el cepillado clasico de dientes iban a la farmacia
a comprar bastoncillos, colutorios u otros materiales para poder hacer la higiene.
Solamente uno de los cuidadores, una Cl comentd que también realizaba la limpieza de
la lengua desde que una de las enfermeras le habia explicado su importancia.
“Lo de la higiene bucodental si te lo suelen contar pero veo que aqui una de las
enfermeras me dijo, los dientes son importantes pero la lengua y la boca también
y yo digo “que si, este es el cepillo de los dientes y este es el de la boca {(...) Yo es
que lavaba la boca hasta cuando él no podia y también cuando estaba ingresado,
porque llevaba dientes postizos. Y la lengua con gasas y todo le lavabamos

siempre” (CI9).
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Ante la complicacién principal de la DO, que es la broncoaspiracion, practicamente todos
los participantes reflejaron tener desconocimiento de qué hacer en caso de que
aparezca dicho problema. Alguno comentd que podria “apretar en la boca del
estdmago”, pero comentando que no estaban seguros si lo harian bien, y si seria eficaz.
Muchos otros, dijeron que no sabrian qué hacer, salvo llamar a la enfermera (si estaban
en el hospital), a la teleasistencia o al 112 si estaban en casa ademas de pedir ayuda a

quien tuviesen cerca.

(¢Qué harian si se atragantan?) “Llamar al timbre”.(...) (CI9). “Llamar al timbre y
a gritos” (CI10). “Yo llamo a la enfermera...” (CFNP4) “En casa yo llamaria al 061,
o la medalla que tienen (teleasistencia)” (CFNP4); “Al 061.... Si, la medalla, llamo
a todo, llamo a las hijas ... La medalla, pico la medalla y llamo al CAP enseguida.”
(CFNPS5).

(Imaginémonos que se estd ahogando eh, que ha atragantado ¢ sabriamos como
reaccionar?) “Pues supongo lo sentaria y apretaria aqui, entre la boca del
estomago mmmm supongo que tendré fuerza y lo llevaré todo hacia mi'y... “ (Cl
10). “No, no me ha pasado, pero yo... pues no sé, le haria algun masaje
respiratorio, algo, a ver si le puede volver la comida hasta que vega el personal”

(CENP 4).

6.1.3.3. Tema 3. Necesidades educativas percibidas por los cuidadores sobre el

cuidado de la disfagia orofaringea

Finalmente, el tercer tema identificado tras analizar los GF, fue el de Percepcion de los
cuidadores sobre qué necesitan conocer para el cuidado de la DO. Ante la pregunta
sobre qué incluirian en una formacién a cuidadores, o qué les gustaria conocer sobre el
cuidado en la disfagia, refirieron las siguientes tematicas: Qué es la disfagia, qué comidas
pueden tomar, cémo elaborar las texturas adecuadas y cémo prevenir el
atragantamiento, qué hacer si se atragantan hasta que llegue la ayuda del profesional.
Conocer qué tipo de apoyo pueden tener ellos como cuidadores.

"Primero qué es la disfagia" (Cl 11) .
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"Las consecuencias, ver lo que puedes hacer si te ocurre eso, si te ocurre lo otro.
Dar siempre el apoyo, de decir si en un momento todo lo que te he contado, no
te sirve o te falta algo...aqui estamos, llamas y ensequida te damos el soporte que
necesitas aunque sea solamente por teléfono" (CI9).

“.. Probablemente seria bueno saber qué hacer... porque a veces cuando llamas
a la medalla, o al CAP, inmediatamente no llegan. (...) Seria bueno que le
ensefiara qué tipo de comida (...) El agua, él no toma ni Coca-Cola ni Fanta, solo
agua y su cafecito. Qué productos, qué comidas pueden tomar..., si llevan mucha

sal o poca sal, porque yo he visto que si él come muy condimentado...”(CFNP 3).

Ademas, cuando se les pregunté si consideraban importante que se les hablara de
texturas diferentes, si es una semisdlida-pastosa, cdmo elaborarlas, o espesar los
liquidos, la higiene oral, las posturas de seguridad, y cdmo dar el alimento, temas
identificados en la literatura revisada sobre el cuidado en la DO, los cuidadores de ambos

grupos afirmaron undnimemente que lo consideraban importante.

Una persona comenté que le ayudaria enormemente compartir experiencias con otros
familiares que estuvieran en circunstancias similares.
“Creo que lo que podria ayudar mucho, creo yo necesitaria es poder hablar con
familiares con gente que pasamos lo mismo, porque nos podemos ayudar, no se
poco a poco, cada dia aprendes algo y creo que seria muy importante reunirse de
vez en cuando y poder decir, mira, yo me he encontrado con esto, yo me he

encontrado con lo otro...” (Cl11).

Finalmente, algunos cuidadores manifestaron la importancia de la forma en que se
comunica el profesional.
"Pero la forma de decirlo es muy importante" (Cl6). "Es muy importante" (CI9).

"Es muy importante como decimos las cosas" (Cl10).
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Tabla 3. Temas emergentes de los grupos focales

Temas Subtemas Categorias

Necesidad de dar todo espesado.
Temal.la i Sentimientos de los cuidadores ante la negativa del uso de
dificultad del Problemas que experimentan

cuidado de una
persona con

los cuidadores ante la falta de
aceptacion del uso de

espesantes.

Dilema de los cuidadores ante el querer complacer, o el
mantener el uso de espesantes como medidas de

disfagia espesantes,.y el riesgo de seguridad.
orofaringea. atragantamiento. Miedo de los cuidadores ante el riesgo de BA.
Dificultad al dar de comer por sonda en las personas que
la llevan.
Estrategias aprendidas por | US.O de espes.antes.
otros. - Triturados alimentos.
- Cuidados al dar de comer por SNG.
- Propias estrategias erroneas: levantar o alzar la cabeza al
deglutir, que aumentan el riesgo de BA.
Estrategias adquiridas por la - Otras propias estrategias correctas, como la
propia experiencia. identificacion de alimentos de riesgo y motivaciones para
aceptar el alimento.
Tema 2.

Estrategias en el
cuidado de la
persona con
disfagia
orofaringea.

- Estrategias para evitar episodios de atragantamiento.
- Cocinar los mismos alimentos, pero triturarlos a las
personas que tienen disfagia.

Adaptar la dieta de toda la
familia a los alimentos que
puede tomar.

Aprovechar salidas al restaurante para comer comidas
diferentes.

Reconocimiento de los signos

Fiebre, carraspera, ingresos por infeccidn respiratoria, tos,

de aspiracion. etc.).
Estrategias para prevenir la | - Observar restos de alimentos en la boca.
BA. - Higiene oral.

General desconocimiento
ante como actuar en la BA.

Conocian que podian llamar al 112 o a la enfermera
cuando estaban ingresados en el hospital o
reconocimiento que no sabian que hacer.

Tema 3.
Necesidades
educativas
percibida por los
cuidadores sobre
el cuidado de la
disfagia
orofaringea.

Identificacion de tematicas
importantes a tratar en la
formacién de cuidadores para
la prevencidn de la BA.

- ¢Qué es la disfagia?

- ¢Qué alimentos pueden tomar?

- ¢Como elaborar texturas adecuadas?

- ¢Como prevenir el atragantamiento?

- ¢Qué hacer ante la BA?

- ¢Conocer que apoyo pueden tener como cuidadores?

Reconocimiento de la
importancia de recibir
formacién sobre los temas
que se les propone,
identificados en la literatura.

Uso de espesantes.
Elaboracion de los alimentos.
Administracion del alimento.
Posturas de seguridad.
Higiene oral.

Apoyo entre iguales.

6.1.4. Diseiio de la intervencion educativa

Los resultados del andlisis de los GF a los cuidadores han ayudado a conocer sus
vivencias en torno al cuidado de la disfagia orofaringea para la prevencion de la

broncoaspiracién, y las necesidades educativas que perciben tener, confirmando la
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importancia de incluir en la intervencidn educativa los temas identificados en la
literatura revisada, sobre el uso correcto de espesantes, la higiene oral o las diferentes
posturas de seguridad para evitar riesgos de broncoaspiracién. Ademas, se vio
importante incluir en la formacién de la intervencién educativa, la informacion necesaria
para que el cuidador conociera las dificultades que se podian encontrar al cuidar a una

persona con disfagia orofaringea, y estrategias para afrontarlas.

Seguidamente, se disefid la intervenciéon educativa, que incluyd las tematicas
identificadas en los grupos focales, contrastadas y completadas con la literatura revisada
(ver apartado de Resultados analisis de contenido), que incluia estrategias para la

prevencion de la broncoaspiracion basadas en la evidencia.

Finalmente, para disefiar el material educativo que se emplearia en la formacion , se
realizdé un PowerPoint y un folleto ilustrativo donde quedaban reflejados los temes mas
importantes que se habian explicado en la presentacién. Para el disefio de estos
materiales, se siguié el modelo Health Literacy, con el objetivo de conseguir un material
sencillo y claro de entender para los cuidadores (Sgrensen et al., 2012; Sufier Soler y

Santifia Vila, 2013; Weiss B, 2016).

Existen diversas descripciones para definir el modelo de Health Literacy. Entre las mas
conocidas se encuentra la utilizada por la OMS, que lo define como “las habilidades
sociales y cognitivas que determinan el nivel de motivacién y la capacidad de una
persona para acceder, entender y utilizar la informacion de forma que le permita
promover y mantener una buena salud” (Sgrensen et al., 2012). Siendo mas necesaria
entre las personas que puedan presentar mayores dificultades de comprensiéon, como
podria ser el caso de aquellos Cl de edad avanzada, por sus dificultades lectoras, visuales
y de comprensién, o el de los CFNP que apenas han recibido formacién en temas de
salud, y muchos de ellos, ademds, presentan un perfil educativo bajo (Gallart et al.,

2023).
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Con esta intencidn, se utilizé un lenguaje coloquial y sin tecnicismos, utilizando siempre
la misma palabra para definir cada concepto, en lugar de usar diversos sindnimos. Se
formularon frases cortas y sencillas, y se utilizaron titulos claros y breves, utilizando un
sistema de priorizacion de la informacidn donde el cuidador se pudiera ir anticipando al
siguiente contenido. El disefio fue de lo general a lo especifico, reduciendo el nimero
de mensajes, y centrado en lo que el cuidador necesita saber (National Health Service,

2003; Haute Autorité de Santé, 2012).

Para incrementar la comprensién del material, se siguieron las recomendaciones de la
Guia para el disefio, utilizacidn y evaluacidon de materiales educativos de salud en cuanto
a la claridad del mensaje que se quiere dar, formato de texto e imagenes (Organizaciéon
Panamericana de la Salud, 1984). Se utilizaron fotografias que reflejaban cada situacion
tratada, y se reforzd la presentacién con ilustraciones claras (con el fin de evitar malas
interpretaciones) y dibujos para resaltar aquellos conceptos complejos o dificiles de
entender. Ademas, para facilitar la comprensién, se mantuvieron las imagenes junto al

texto explicativo (Peregrin 2010; Hernandez et al., 2015).

Una vez hecho el boceto, con la intencién de validar el contenido, la primera version del
borrador fue revisada por la logopeda y una enfermera del PSPV, el centro donde se
realizaria la intervencidn, las dos expertas en el tema, donde hicieron las aportaciones
necesarias para mejorar el disefio. Ademads, con la intencién de hacer mas atractivo el

folleto, se contd con una maquetista, experta en disefio grafico.

Tal y como sefalan algunos autores, para realizar el disefio de materiales educativos, es
recomendable incluir a los propios receptores en el disefio, ya que su percepcidn sobre
la utilidad y claridad de dichos materiales se podra adaptar mas a su situacién real. De
esta manera, se podra afadir mayor valor a ese proceso, al que se denomina cocreaciéon
(Toran et al., 2019; Meneses et al., 2020). Por este motivo, para asegurar que se
comprendia el material educativo disefiado, se mostré a dos cuidadores (un Cl, y un
CFNP), el segundo borrador de la presentacién que se usaria en la intervencién

educativa, asi como del folleto que se repartiria tras la misma. Con todos los cambios
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propuestos y atendiendo las recomendaciones de los cuidadores, se elabord una tercera
versién. Principalmente se sustituyeron algunos tecnicismos por expresiones mas
coloquiales (como “la preparacién de la comida en la boca”, en lugar de decir “el bolo

alimenticio”).

Finalmente, para evaluar la implementacion de la intervencidn educativa, se conté con
la supervisidon de los dos directores de Tesis, en la primera intervencion realizada, de

manera piloto, dando el visto bueno a la misma.

La intervencidn, se realizé siempre que se pudo de forma individual, pero no se descarté
hacerlo con un mdaximo de dos cuidadores de diferentes pacientes, siempre que
estuviesen cuidando a una persona con situacion similar (por ejemplo, en cuanto a las
mismas texturas de liquidos y sdélidos recomendadas por la logopeda). Esto solo se
realizd en una sola ocasion, ya que el resto de las intervenciones educativas se hicieron
de manera individual a un solo cuidador. El dia anterior a la intervencidn, se hacia una
llamada telefénica recordando la fecha, horario y el lugar de la intervencion.

La intervencion, las realizé siempre la investigadora principal, se rompidé el hielo
haciendo las presentaciones pertinentes y ofreciendo agua o infusién, el tiempo medio
empleado fue de 50 minutos, siendo las madas extensas de unos 60 minutos.
Preferentemente se hacia en turno de tarde, pero se fue adaptando segun las
necesidades del cuidador. Al finalizar la formacion, se aclaraba dudas en el caso de
tenerlas y se cerraba la intervencién agradeciendo el tiempo empleado y su

colaboracion.

La pandemia no influyo en nada en el contenido de la materia que se iba a explicar,

porque en lugar de hacerlo en la sala comuln se realizd con la tablet y papeles

plastificados para mayor soporte y solamente a cuatro personas online.
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6.2. Resultados Fase 2. Estudio experimental aleatorizado

La poblacién inicial reclutada fue de 248 parejas de participantes, entre pacientes y sus
cuidadores, una cifra superior a la calculada para el inicio del estudio, pero se tuvo que
ir incrementando a medida que se observava una pérdida superior al 20% previsto
inicialmente. Los participantes provinieron de diferentes servicios como la planta de
hospitalizacidn, EAIAs y Hospital a domicilio. Finalmente acabaron el estudio 150 de

estas parejas y se perdieron 98, siendo las causas de estas pérdidas las siguientes:

11 fallecieron por COVID-19

69 fallecieron por otras causas

6 tuvieron que ingresar en un hospital por COVID-19
- 12 ingresos en residencia por cuidador con COVID-19

Las pérdidas representaron un 39,51% respecto al 20% de las pérdidas que se estimaron
en un principio. En este sentido, el T1 que corresponde al control del seguimiento a los
3 meses, en el GC se perdid 21 parejas (19.44%), de estos 17 fueron durante la pandemia
y en el Gl se perdieron 22 parejas (25.77%) y de estos todos fueron durante la pandemia.
Durante el seguimiento a los 12 meses, en el GC se perdieron 30 parejas (38.46%) todos
durante la pandemia y en el Gl se perdieron 25 (34.72%), también todos durante la
pandemia. Hay que destacar que en el periodo comprendido entre los 3 hasta los 12
meses correspondientes al T2, se sufrié la mayoria de las pérdidas, algo mas en el GC
que en el Gl. La pandemia fue declarada oficialmente desde 14 de marzo de 2020 hasta
octubre de 2022. La recogida de la muestra se inici6 el 19 de noviembre de 2019 y finalizé
el 1 de junio de 2022, es decir, tuvo una duracién de 32 meses, de los cuales 28 meses
coincidieron con la pandemia. No se pudo realizar ninguna intervencién educativa
nueva durante dos periodos: 4 de marzo de 2020 al 6 de junio de 2020 (3 meses) y 25
marzo de 2021 al 15 de noviembre de 2021 (8 meses). El PSPV, como en muchos otros
hospitales, estuvo con restricciones totales de visitas, ademads, una vez finalizada la
pandemia de forma oficial, alin se estuvo cuatro meses con restricciones de visitas a un
familiar por paciente y siempre la misma persona. Toda esta situacidon dificultd la

recogida de la muestra, pero a pesar de ello conseguimos llegar a la muestra que nos
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habiamos marcado en un principio al adecuar la intervencion tal como se ha explicado

con anterioridad.

También se quiere resaltar que algunas personas cuidadas murieron por COVID-19 sin
llegar a especificar concretamente la causa, otros por neumonia COVID-19, algunos
pocos tuvieron que ser ingresados en residencias por estar contagiados el cuidador
habitual o incluso por muerte por COVID-19 del propio cuidador. También se observé
que, en otros casos, el CFNP tuvo que dejar el trabajo para atender a sus propios
familiares o bien fue despedido ya que, el propio familiar por circunstancias diversas,
como fue no poder trabajar por cierre temporal de la empresa, se hizo cargo de su

familiar.

A continuacidn, se detalla las pérdidas en el seguimiento a 3 meses:

En el GC: 14 muertes fueron por causas ajenas a las respiratorias, 1 muerte por
neumonia, 1 muerte por neumonia COVID-19, 2 ingresos por COVID-19 y 3 ingresos en
residencia por cuidador con COVID-19. De las 21 pérdidas, 20 eran Cl y 1 CFNP.

En el GI: 11 muertes fueron por causas ajenas a las respiratorias, 2 muertes por
neumonia, 2 muertes por neumonia COVID-19, 3 ingresos por COVID-19, 4 ingresos en

residencia por cuidador con COVID-19. De las 22 pérdidas, 17 eran Cl y 6 CFNP.

Seguidamente se detallan las pérdidas en el seguimiento a 12 meses:

En el GC: 25 muertes fueron por causas ajenas a las respiratorias, 1 muerte por
neumonia y 1 muerte por neumonia COVID-19 y 3 ingresos en residencia por cuidador
con COVID-19. De las 30 pérdidas, 23 eran Cly 7 CFNP.

En el Gl: 19 muertes fueron por causas ajenas a las respiratorias, 2 muertes por
neumonia, 1 muerte por neumonia COVID-19 y 1 ingreso por COVID-19 y 2 ingresos en
residencia por cuidador con COVID-19 . De las 25 pérdidas, 16 eran Cl y 9 CFNP.

La figura 5 muestra el diagrama de flujo del proceso de reclutamiento de participantes

en el estudio.
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De las 150 parejas (persona cuidada/cuidador) de participantes que llegaron al final del
estudio, 78 pertenecian al GCy 72 al Gl. En ambos casos se consiguid una cifra superior
a las 71 parejas por grupo necesarias al final del estudio (un 20% de perdidas de las 89
parejas calculadas para iniciar del estudio). Los cuidadores fueron principalmente Cl: 63
en el GCy 58 en el Gl, mientras que de los CFNP 15 pertenecian al GCy 14 al GI. Aunque
se hubiera preferido que la muestra entre ambos grupos de cuidadores fuera mas
homogénea, por la situacion de pandemia que se vivié a nivel mundial, fue imposible
conseguir mas CFNP, dado que de forma muy general por un lado se les tenian que
rescindir el contrato o, por otro lado, ellos mismos lo finalizaban para cuidar a sus propios
familiares o quedarse en sus domicilios confinados por miedo a contagiarse. Ademas,
fue muy dificil poder conseguir los participantes, ya que el hospital vivié durante casi dos
afios una restriccion severa en las visitas y cuando estas tuvieron acceso, eran con un
horario muy restringido y en muchas ocasiones no eran los Cl los que visitaban a sus
familiares, siendo un criterio de exclusién si no se podia hacer el reclutamiento al

cuidador habitual, tanto de los Cl o CFNP.

Hay que destacar que, durante el tiempo que duré la pandemia de la COVID-19 y el
estado de alarma se implementaron en nuestro pais medidas para evitar el contagio
obligdndonos a realizar cambios en el modo de implementar la formacién al Gl. En este
sentido, solamente se pudieron hacer 16 intervenciones con las caracteristicas que se
habian definido antes de empezar el estudio, en una sala con proyector. Desde el
comienzo de la pandemia, la mayoria de las intervenciones se realizaron en la habitacion
donde estaba ingresado el paciente en el momento del reclutamiento, con tablet e

imagenes plastificadas. Ademas, se hicieron cuatro intervenciones online.
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Reclutamiento inicial

Excluidos n=98 (39,51%)

n=248 Exitus n=69
Exitus por COVID n=11
Ingreso hospitalario por COVID n=6
Ingreso en residencia n=12
Grupo Control (GC) Grupo Intervencién
T0
n=129 (Gl) n=119
Grupo Control (GC) Grupo Intervencidn
n=108 (Gl) n=97
Perdidos: 21 Perdidos: 22
(25,77%) de estos 22
0,
(19,44%) de estos 17 T1 fueron durante la
fueron durante la pandemia (100%)
pandemia (80,95%)
A 4
Grupo Control (GC) Grupo Intervencion
n=78 (Gl)n=72
Perdidos: 30 T2 Perdidos: 25
(38,46%) de estos el (34,72%) de estos el
(100%) fueron (100%) fueron

durante la pandemia

durante la pandemia

Tiempos de seguimiento para la recogida de datos: TO (Muestra reclutada en su totalidad), T1
(muestra que llegd a los 3 meses desde el inicio del estudio, T2 (muestra que llegé desde el inicio
hasta el final del estudio a los 12 meses). La recogida de datos se inicié el 19/11/2019 y finalizé el
1/07/2022. El estado de alarma se decret6 en todo el territorio espafiol para hacer frente a la crisis
sanitaria provocada por el coronavirus a través del Real Decreto-ley 463/2020, desde el 14 de marzo

2020 hasta el 3 de junio 2022.

Figura 5. Diagrama de flujo del proceso de reclutamiento de participantes
en el estudio
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6.2.1. Descripcion de las caracteristicas clinicas y sociodemograficas de las personas

cuidadas incluidas en la linea de base

La tabla 4 muestra las caracteristicas clinicas y sociodemograficas de las personas
cuidadas. Las mujeres representaron el 59.3%, la edad media de los pacientes
participantes fue de 83.95 afos (DE 6.86), la mayoria, personas viudas (44.0%) o casadas

(42%) y con dos hijos de media.

Por lo que afecta al tipo de demencia, la mayoria presentaba demencia vascular (46.0%).
Ademas, se observd que, en general, los pacientes presentaban un deterioro cognitivo
moderado al tener una media de 6.29, puntuacién que se puede considerar como
moderado alto (punto de corte de 5 a 7 = estado cognitivo moderado en la Escala de
Pfeiffer. En relacidén con el estado nutricional, ambos grupos estaban al limite de estar
desnutridos practicamente con una media ligeramente mayor de 7 (punto de corte para
desnutricién de 0 a 7 puntos en la Escala MNA-SF). Por lo que se refiere a la dependencia
funcional, la mayoria presentaban dependencia severa muy alta con una media de 36.27
(punto de corte entre 21 a 60 en escala Barthel). La incidencia de neumonias a los 3
meses pre-intervencion fue de alrededor el 20% y no se apreciaron diferencias entre
ambos grupos. Sin embargo, la incidencia acumulada en los 12 meses anteriores al
estudio fue aproximadamente del 30%, pero cuando se compararon ambos grupos, en
el Gl la incidencia acumulada fue ligeramente superior, de 36.11% frente al 20.51% del
GC, con diferencias significativas. El nUmero de ingresos por neumonia, a los 3 meses
pre-intervencion fue del 20% y a los 12 meses fue del 26.6%, siendo ligeramente superior

en el Gl, aunque no se apreciaron diferencias significativas.
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Tabla 4. Caracteristicas de la persona cuidada mayor con deterioro cognitivo y riesgo de
broncoaspiracion para disminuir los episodios de neumonia en los grupos de tratamiento

de base

Variables

Sexo

Edad

Estado
civil

Numero de
hijos

Tipo de
demencia

Estado
cognitivo

Estado
nutricional

Nivel de
dependencia
funcional

Hombre

Mujer

Casado/a
Soltero/a
Separado/a
Viudo/a
Pareja

Divorciado/a

Alzheimer
Parkinson
Vascular

Cuerpos de
Lewy

Inespecifica

GT
N=150
61 (40.6%)
89 (59.3%)
83.95 (6.86)
63 (42%)
12 (8%)
4(2.8%)
66 (44%)
2 (1.3%)
3 (2%)

1.99 (1.5) #

17 (11.3%)
11 (7.3%)
69 (46%)

1(0.7%)
52 (34.7%)

6.29 (2.77) ®

7.41(2.29) ®

36.27 (20.12) #

GC
N=78

30 (38.5%)
48 (61.5%)
84.06 (6.46)°
36 (42.93%)
5 (6.4%)

2 (2.6%)
33 (42.33%)
1(1.3%)
1(1.3%)

1.99 (1.73)

8(10.3%)
8 (10.3%)

34 (43.6%)
1(1.3%)

27 (34.6%)

6.46 (2.77) P

7.14 (2.52) B

34.62 (20.99) P

Gl
N=72
31 (43.1%)
41 (56.9%)

83.82(7.31)"
27 (37.5%)
7 (9.7%)

2 (2.8%)
33 (45.8%)
1(1.4%)
2 (2.8%)

1.99 (1.21) B

9 (12.5%)
3 (4.2%)

35 (48.6%)
0

25 (34.7%)

6.10 (2.77)°

7.71(1.98) #

38.06 (19.12) #

valor

0.567

0.87

0.62

0.27

0.62

0.30

0.19

0.31
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Continuacion de tabla 4

Variables GT GC Gl p-valor
N=150 N=78 N=72
Incidencia i 31 (20.7%) 14 (17.9%) 17 (23.6%)
neumonia 0.39
3 meses pre No 119 (79.3%) 64 (82.1%) 55 (76.4%)
Incidencia Si 44 (29.3%) 17 (21.8%) 27 (37.5%)
neumonia 0.035
oY — No 106 (70.7%) 61 (78.2%) 45 (62.5%)
Ne de ingresos Si 30 (20%) 13 (16.6%) 17 (23.6%)
por neumonia 0.31
3 meses pre No 120 (80%) 65 (83.3%) 55 (76.4%)
Ne de ingresos ol 40 (26.6%) 16 (20.5%) 24 (33.3%)
por neumonia 0.09
12 meses pre No 110 (73.3%) 62 (79.4%) 48 (66.6%)

Nota: GT: grupo total; GC: grupo control; Gl: grupo intervencidn. Las variables cualitativas se expresan en
valores absolutos (n) y porcentajes (%). Normalidad de las variables cuantitativas: a = paramétricas; B =
no paramétricas. Para una mejor interpretacidon y comparacion, las variables cuantitativas se expresan en
Media y Desviacién Estandar (DE), sin embargo, a continuacién, se expresan sus Medianas y el Rango
Intercuartil [IQR]. Edad de la persona cuidada: GT = 85.50 [8]; GC = 85.00 [6.25] y Gl =86 [10.75]. Niumero
de hijos GT=2[1]; GC=2 [2] y Gl = 2 [2]. Estado cognitivo valorado con el test de Pfeiffer (de 0 a 2 puntos,
valoracion cognitiva normal; de 3 a 4 deterioro cognitivo leve; de 5 a 7 deterioro cognitivo moderado y de
8 a 10 deterioro cognitivo severo) (Pfeiffer, 1975): GT= 6 [5]; GC = 6 [6] y Gl = 5 [6]. Estado nutricional
valorado con la Escala MNA-SF (12-14 puntos, estado nutricional normal; 8-11 puntos, riesgo de
desnutricidn, y 0-7 puntos, desnutricién) (Rubenstein et al., 2001): GT = 7.50 [3.25]; GC=7 [4] y Gl = 8 [4].
Nivel de dependencia funcional valorado con la Escala Barthel (0-20, dependencia total; 21-60,
dependencia severa; 61-90, dependencia moderada; 91-99, dependencia escasa y 100, independencia)
(Mahoney y Barthel, 1965): GT= 40 [40]; GC = 40 [30] y Gl = 37.50 [35]. Riesgo de broncoaspiracion
valorado con el Test de MECV_V. (todos los pacientes presentaban riesgo de broncoaspiracion).

El cdlculo estadistico de las variables cualitativas dicotémicas o politémicas fue con Chi-Cuadrado y el de
las variables cuantitativas con U de Mann-Whitney (no paramétricas). p-valor significativamente

estadistico expresado en negrita * (<0.05).
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6.2.2. Descripcion de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los cuidadores
de personas mayores con deterioro cognitivo y riesgo de broncoaspiracion en los

grupos de tratamiento de base.

En la tabla 5, se presenta la descripcidon de las personas cuidadoras en los grupos de
tratamiento en la linea de base. De los 150 cuidadores que participaron en el estudio, la
gran mayoria fueron mujeres (72.7%), la edad media de los cuidadores participantes fue
de 61.21 afos, principalmente de nacionalidad espafiola (82%) y personas casadas
(65.3%), con dos hijos. La gran mayoria fueron cuidadores informales (80.7%). En cuanto
a los conocimientos de cuidados a personas dependientes, aproximadamente tres
cuartas partes de los cuidadores expresaron no tener conocimientos. Noventa y cuatro
cuidadores (62.7%), seiialarén que llevaba mas de 1 afio cuidando, con una media diaria
de 16,22 horas. La gran mayoria de los Cl indicd que recibia ingresos econdmicos. Sin
embargo en ambos grupos, hubo varios cuidadores, especialmente los (CFNP) que no
quisieron contestar. Cuando se les pregunté sobre su nivel de ingresos econdmicos, algo
mas de la tercera parte lo consideré de un nivel medio, seguido de bajo y solo dos
cuidadores lo consideraron alto, y una tercera parte no quiso contestar.

En lo concerniente a la situacidn de ansiedad de los cuidadores hay que sefialar que, en
el momento de entrar en el estudio ambos grupos estaban casi al limite de tenerla
(Media 3.78 (2.41) punto de corte > a 4 = riesgo de ansiedad en la Escala de Golberg).
Por otro lado, hay que sefialar que estaban casi sobrecargados con una media 42.68
(14.66) (punto corte para ausencia de sobrecarga < 46 en la Escala de Zarit).

Referente a los CFNP solo 2/3 tenian contrato laboral, la mayoria (58.62%) creian que su
trabajo estaba bien pagado y la mayoria (48.27%) consideraba que el pago era
proporcional por el trabajo que realizaba. Solo en el GC hubo dos personas que
sefialaron tener otro trabajo y cuidar a la vez de otra persona. La mayoria tenian estudios
primarios (34.48%) con cifras muy parecidas a los que tenian bachiller (31.03%) y
solamente una persona tenia estudios universitarios. El 93.10% no habian recibido
ningun tipo de formaciéon para cuidar a personas. En ningln caso se observaron

diferencias significativas entre grupos.
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Tabla 5. Caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas de los cuidadores de personas

mayores con deterioro

tratamiento de base

Variables

Sexo

Edad

Lugar de
procedencia

Estado civil

N2 de hijos
del cuidador

Relacion con la
persona cuidada

Tipo de cuidador

Conocimientos de
cuidados a
personas
dependientes
Tiempo que llevan
cuidando a esta
persona
Horas diarias que
dedica al cuidado
de esta persona

Recibe el cuidador
ingresos
econdémicos

Como considera el
cuidador que es su
nivel de ingresos

Hombre

Mujer

Espaiiola
Latinoamericana
Africana
Otros
Casado/a
Soltero/a
Separado/a
Viudo/a
Pareja
Divorciado/a

Pareja/conyugue
Hijo-a
Sobrino-a
Hijo-a politico-a
Hermano-a
CFENP
Cl
CFENP

Si
No

Menos 6 meses
De 6 a 12 meses
Mas de 1 afio

Si
al No
(121) No sabe/
No
contesta
Si
No
No sabe/
No
contesta
Bajo
Medio
Alto

CFNP
(29)

No sabe, no contesta

GT
N=150

41 (27.3%)
109 (72.7%)
61.21 (14.77) B

123 (82%)
23 (15.3%)
1(0.7%)
3 (2%)
98 (65.3%)
26 (17.3%)
8 (5.3%)
5 (3.3%)
7 (4.7%)
6 (4%)

1.42 (1.07) B

41 (27.3%)
65 (43.3%)
5 (3.3%)
1(0.7%)
9 (6%)
29 (19.3%)
121 (80.7%)
29 (19.3%)

34 (22.7%)
116 (77.3%)

50 (33.3%)
6 (4%)
94 (62.7%)

16.22 (8.87) B

90 (74.4%)
21 (17.35%)

10 (8.25%)

20 (68.96%)

9 (31.03%)

44 (29.3%)
59 (39.3%)
2 (1.3%)
45 (30%)

GC
N=78

23 (29.5%)
55 (70.5%)
61.85 (14.68)8

65 (83.3%)
11 (14.1%)
2 (2.6%)
48 (61.5%)
14(17.9%)
3 (3.8%)
5 (6.4%)
4 (5.1%)
4 (5.1%)

1.40 (1.15) B

22 (28.2%)
33 (42.3%)
1(1.3%)
1(1.3%)
6 (7.7%)
15 (19.2%)
63 (80.8%)
15 (19.2%)

16 (20.5%)

62 (79.5%)

22 (28.2%)
4(5.1%)
52 (66.7%)

15.45 (8.97) B

47 (60.25%)
9 (11.53%)

7 (8.97%)

6 (20.68%)

9 (31.03%)

22 (28.2%)
31(39.7%)
2 (2.6%)
23 (29.5%)

Gl
N=72

18 (25%)
54 (75.5%)
60.51 (14.94)
58 (80.6%)
12 (16,7%)
1(1.4%)
1(1.4%)
50 (69.4%)
12 (16.7%)
5 (6.9%)

3 (4.2%)
2 (2.8%)

1.45 (0.99) B

19 (26.4%)
32 (44.4%)
4 (5.6%)
3 (4.2%)
14 (19.4%)
58 (80.6%)
14 (19.4%)

18 (25%)

54 (75%)

28 (38.9%)
2(2.8%)
42 (58.3%)

17.06 (8.75) B

43 (59.72%)
12 (16.66%)

3 (4.16%)

14 (48.27%)

22 (30.6%)
28 (38.9%)

22 (30.6%)

cognitivo y riesgo de broncoaspiracion en los grupos de

valor

0.567

0.76
0.28

0.62

0.48

0.57

0.97

0.51

0.33

0.30

0.001

0.62
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Continuacion de tabla 5

Variables GT Ge Gl p-
N=150 N=78 N=72 valor
Ansiedad 3.78 (2.41) B 3,77 (2.28)8 3,79 (2.57) 8 0.97
Sobrecarga 42.68 (14.66) P 44.33 (15.20) P 40.89 (13.93) B 0.16
Tiene contrato Si 18 (62.06%) 10 (66.66%) 8 (57.14%)
No 9 (31.03%) 5(33.33%) 4 (28.57%) 0.31
laboral (CFNP)
No sabe/no contesta 2 (6.89%) - 2 (14.28%)
Cree que su Si 17 (58.62%) 7 (46.66%) 10 (71.42%)
trabajo esta bien No 3(10.34%) 1(6.66%) 2 (14.28%) 0.16
pagado (CFNP) No sabe/no contesta 9 (31.03%) 7 (46.66%) 2 (14.28%)
Es proporcional el Si 14 (48.27%) 6 (40%) 9 (64.28%)
pago por el trabajo No 1(3.44%) - 1(7.14%) 0.23
que realiza (CFNP) No sabe/no contesta 12 (41.37%) 9 (60%) 4 (28.57%)
Tiene otro trabajo Si 2 (6.89%) 2 (13.33%) -
re";c“:;:)"“ No 27 (93.10%) 13 (86.66%) 14 (100%) 048
Cuida a otra Si 2 (6.89%) 2 (2.5%) - 0.48
persona (CFNP) No 27 (93.10%) 13 (16.66%) 14 (19.44%) ’
Primarios 10 (34.48%) 5 (33.33%) 5 (35.71%)
Nivel de estudios Secundarios 4 (13.79%) 1 (6.66%) 3(21.42%)
(CFNP) Bachiller 9 (31.03%) 6 (40%) 3 (21.42%) 0.53
Profesionales 5 (17.24%) 2(13.33%) 3 (21.42%)
Universitarios 1(3.44%) 1(6.66%) -
Ha recibido algun Si 2 (6.89%) 2 (2.5%) _
tipo de formacion 0.48
para cuidar a No 27 (93.10%) 13 (16.66%) 14 (19.44%)

personas (CFNP)

Nota: GT: grupo total; GC: grupo control; Gl: grupo intervencién. Cl = Cuidador Informal y CFNP = Cuidador
Formal No Profesional. Las variables cualitativas se expresan en valores absolutos (n) y porcentajes (%).
Normalidad de las variables cuantitativas: a = paramétricas; B = no paramétricas. Para una mejor
interpretacién y comparacion, las variables cuantitativas se expresan en Media y Desviacion Estandar (DE),
sin embargo, a continuacidn, se expresan sus Medianas y el Rango Intercuartil [IQR]. Edad de la persona
cuidada: GT =59 [22.5]; GC = 58.50 [23.25] y Gl =59.50 [19.50]. Dedicacion diaria al cuidado GT= 24 [18];
GC =22 [18] y Gl = 24 [23.50]. Ansiedad valorada con la Escala Goldberg (> a 4 ansiedad) (Goldberg y
Hillier, 1979): GT= 4 [4]; GC = 4 [4] y Gl = 3 [5]. Sobrecarga valorada con la Escala Zarit (ausencia de
sobrecarga (<46), sobrecarga ligera (47-55) o sobrecarga intensa (>56) (Zarit et al., 1980): GT= 41 [21]; GC
=44 [24.25] y Gl = 38.50 [19]. El calculo estadistico de las variables cualitativas dicotdmicas o politdmicas
fue con Chi-Cuadrado y el de las variables cuantitativas con U de Mann-Whitney (no paramétricas). p-valor

significativamente estadistico expresado en negrita * (<0.05).
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6.2.3. Resultados de las personas cuidadas en el seguimiento a los 3 y 12 meses de

entrar en el estudio

6.2.3.1. Efectividad de la intervencion en las personas cuidadas

6.2.3.2.Incidencia de neumonia

En la tabla 6 se comprueba que a los 3 meses no hubo ninguna persona cuidada en el
grupo intervencién que desarrollase neumonia, frente a las 6 personas que la
desarrollaron en el grupo control (incidencia acumulada: 7.7%) (valor de p para la prueba

exacta de Fisher: 0.029).

Tabla 6. Aparicion de neumonia a los 3 meses

Neumonla 3 m.e,ses S| NO TOTAL

post intervencion

Grupo Intervencion 0 72 72

Grupo Control 6 72 78
TOTAL 6 144 150

En la tabla 7 se aprecia que, a los 12 meses de seguimiento, hubo 2 personas cuidadas
gue desarrollaron neumonia en el grupo intervencién (incidencia acumulada: 2.8% IC
0.8% - 9.6%), frente a 14 en el grupo control (incidencia acumulada: 17.9% IC 11% -
27.9%).

Tabla 7. Aparicion de la neumonia a los 12 meses

Neumoma 12 r.‘rTeses S| NO TOTAL

post intervencion

Grupo Intervencion 2 70 72

Grupo Control 14 64 78
TOTAL 16 134 150

El riesgo de neumonia durante los 12 meses posteriores al inicio del estudio en los
pacientes del grupo intervencién fue 6.7 veces menor que el del grupo control (RR=0.15,

Intervalo de Confianza [IC]: 0.05 — 0.52; tamanio del efecto muy grande). Para facilitar la
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interpretacion del RR (0,15) se ha calculado su inverso (1/0.15=6.7). Concluyendo, se
aprecia una diferencia, estadisticamente significativa, de 6.7 veces menos incidencia en

el Gl que en el GC. Las medidas de impacto potencial aparecen en la tabla 8.

Con la intervencidn sobre las personas cuidadas, el riesgo de desarrollar neumonia de
las personas a las que cuidan se redujo en 15.2 puntos porcentuales (reduccion absoluta
del riesgo RAR), lo que supone una reduccién del 84.4% (reduccion relativa del riesgo
RRR). Esto quiere decir que, por cada 100 personas cuidadas tratadas, se evitaron 15.2
casos de neumonia (o lo que es lo mismo, tratando aproximadamente a 7 personas
cuidadas, numero de personas a tratadas NNT, se evitd un caso de neumonia en valor
absoluto en las personas que cuidan) y que con la intervencion se lograron prevenir 84.5
casos de neumonia por cada 100 posibles. Como se observa en la tabla 8 todos los

intervalos de confianza son estadisticamente significativos.

El nimero de neumonias (eventos) durante los 3 y 12 meses posteriores al inicio de la
intervencién fue igual al de personas con neumonia (casos) en ambos grupos de
tratamiento, es decir, cada persona del estudio que ha desarrollé neumonia tuvo un solo

evento.

Tabla 8. Efectividad de la intervencion en la aparicion de neumonias (Incidencia
Acumulada) en los 12 meses de seguimiento

Medida Valor IC al 95%

IA (GE) 2.8% 0.8% —9.6%
IA (GC) 17.9% 11.0% — 27.9%
RR 0.15 0.05-0.52
RAR 15.12 5.5-25.3

RRR 84.4% 34.3% — 96.4%
NNT 6.6 4-18

Abreviaturas: IA: incidencia acumulada; RR: riesgo relativo; IC: intervalo de confianza; RAR: reduccidn
absoluta del riesgo; RRR: reduccién relativa del riesgo; NNT: nimero de personas a tratar; GE: grupo
experimental; GC: grupo control; IC. Intervalo de confianza.
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6.2.3.3. Tiempo de aparicion de neumonia

El tiempo medio de supervivencia (tiempo hasta la aparicidon de la neumonia) durante el
seguimiento de 12 meses fue mayor en el grupo intervencién que en el grupo control
(361 dias vs. 332), siendo esta diferencia estadisticamente significativa (p= 0.03). Asi, no
solo hubo menos casos de neumonia en las personas cuidadas por las personas
cuidadoras del grupo que recibié la intervencién, sino que dichos casos tardaron mas en
aparecer. La Figura 6 muestra el grafico de supervivencia para los grupos de tratamiento.
Teniendo en cuenta los resultados del estudio se puede afirmar que el riesgo instantaneo
de neumonia durante los 12 meses posteriores al inicio de la intervencién en el grupo
experimental fue de 7.1 veces menor que en el grupo control (Hazard ratio [HR]= 0.14;
IC al 95%: 0.03 — 0.62; tamafo del efecto muy grande), siendo estadisticamente

significativo tal y como indica el IC.

Funciones de supervivencia

104 Grupo de tratamiento
' L -+ | -1Grupo contral
l—__| Grupo experimental
1_|_‘ = Grupo control-censurado
L . Grupo experimental-
+ censurado

0.8
]
b
o
3
g
3 06
L]
o
[
c
>
047
[
[
o
=
W

0,2

0,04

T T T T T
1] 100 200 300 400

Tiempo hasta aparicion de neumonia 12 meses

Figura 6. Grdfico de supervivencia para la aparicion de nuemonia en cada grupo de
tratamiento
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6.2.3.4. Disminucidn de reingresos por neumonia

En cuanto a los reingresos por neumonia, en la tabla 9 se aprecia que, a los 3 meses de
seguimiento, el numero de reingresos por neumonia en ambos grupos de tratamiento
fue el mismo que el niUmero de casos nuevos de neumonia (grupo control: 6 reingresos;

(incidencia acumulada: 7.7%; grupo experimental: 0 reingresos).

Tabla 9. Reingresos por neumonia a los 3 meses

Reingresos por

neumonia 3 meses S| NO TOTAL

post intervencién

Grupo Intervencion 0 72 72

Grupo Control 6 72 78
TOTAL 6 144 150

En la tabla 10 se observa que, a los 12 meses, en el grupo intervencion hubo 2 reingresos
por neumonia (incidencia acumulada: 2.8%), mientras que el grupo control fueron 8
(incidencia acumulada: 10.3%). El riesgo de reingreso fue 3.7 veces menor en el grupo
experimental bien las diferencias no fueron

respecto del grupo control, si

estadisticamente significativas (RR=0.27, Intervalo de Confianza [IC]: 0.07 — 1.10).

Tabla 10. Reingresos por neumonia a los 12 meses

Neumonla 12 Teses S| NO TOTAL

post intervencion

Grupo Intervencion 2 70 72

Grupo Control 8 70 78
TOTAL 10 144 150

6.2.3.5. Mejora del estado nutricional

En la tabla 11 se exponen las medias para cada grupo y punto de seguimiento para el
estado nutricional. Al comparar Gl vs GC (analisis intergrupo) se encontraron diferencias
estadisticamente significativas favorables a la intervencién (p< 0.001), donde a los 12

meses el Gl presenté 10.19 puntos (2.27), muy cerca de no estar desnutrido, y el GC 8.44

148



puntos (2.80) muy cerca de estar desnutrido, con un tamano del efecto de pequefio
mediano (n?= 0.11).

Al analizar la evolucidn de cada grupo en el tiempo (analisis intragrupo), se observaron
unos resultados significativos para el tiempo (p < 0.001) y para la interaccidn entre
intervencién y tiempo (p= 0.014). A los tres meses de seguimiento, el Gl mejoré un 15%
mas que el GC, aunque seguia estando en los rangos de riesgo de desnutricion. En el
seguimiento a los doce meses pese a que el GC mejord, no llegé a los valores del Gl quien
seguia mejorando un 14% mas que el GC, manteniéndose en riesgo de desnutricidn,
aunque casi llegd a valores de normalidad. En la figura 7, se puede apreciar el grafico de

perfil para el estudio nutricional

Tabla 11. Medias y desviaciones estdndar para el estado nutricional para cada grupo y
punto de seguimiento

Modelo Lineal General
Pre- Post-intervencion Post-intervencion Inter Intragrupo
. L. grupo
intervencion 3 meses 12 meses - —
Tiempo Intervencion
y tiempo
Media DE Media DE % Media DE %
Grupo control 7.14 2.52 8.01 2.44 12.18 8,44 2.80 18.21
Grupo 771 | 198 | 982 | 217 | 2737 | 1019 | 227 | 3217 | <0001 | <0.001 0.014
intervencion
Total 7.41 2.29 8.88 2.48 19.84 9,28 2.70 25.24
DE: Desviacion Estandar
Medias marginales estimadas de Tiempo
Grupo de

tratamiento

= Grupo control
—— Grupo experimental

9|

Medias marginales estimadas

T T T
1 2 3

factor1

Abreviaturas: 1: medida pre-intervencion, 2: medida post-intervencion a los 3 meses y 3: medida post-
intervencion a los 12 meses.

Figura 7. Grdfico de perfil para el estudio nutricional
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6.2.4. Resultados de las personas cuidadoras en el seguimiento a los 3 y 12 meses de

entrar en el estudio
6.2.4.1. Efectividad de la intervencion en las personas cuidadoras

6.2.4.2. Ansiedad

En la tabla 12 se exponen las medias para cada grupo y punto de seguimiento para la
ansiedad. Al comparar los grupos intervencién y control (analisis intergrupo) se
encontraron diferencias estadisticamente significativas favorables a la intervencion (p=
0.008), donde a los 12 meses el Gl presentd 2.06 puntos (3.18), y el GC 2.79 puntos (2.34)
ambas sin presentar ansiedad, con un tamafio del efecto de pequefio a mediano (n?=
0.05).

Al analizar la evolucidn de cada grupo en el tiempo (analisis intragrupo), se observaron
unos resultados significativos para el tiempo (p < 0.001) y la interaccién entre
intervencién y tiempo (p < 0.001). A los 3 meses de seguimiento, en el Gl la puntuacién
del Golberg disminuyd aproximadamente un 50% mds que el GC y a los 12 meses,
aunque hubo una mejora del GC (figura 8), seguia el GI mejorando casi un 20% mas. Asi

pues, se considera que la intervencién fue bastante efectiva para disminuir la ansiedad.

Tabla 12. Medias y desviaciones estdndars de ansiedad para cada grupo y punto de
seguimiento

. ., Modelo Lineal General
Post-intervencion
Inter Intragrupo
. L. 12 meses
. L Post-intervencion grupo
Pre-intervencion -
3 meses Tiempo Interven
ciony
tiempo
Media DE Media DE % Media DE %
Grupo control 3.77 2.28 3.65 2.40 -3.18 2.79 2.34 -25.99
Grupo 379 | 257 | 179 | 225 | 277 | 206 | 318 | -ases | 0008 | <0001 | <0001
intervencion
Total 3.78 2.41 2.76 2.50 -26.98 2.44 2.79 -35.45

DE: Desviacidn Estandar

150




Medias marginales estimadas de Tiempo

Grupo de

407 tratamiento

= Grupa cortral
— Grupo experimental

35

3,0

2,5

Medias marginales estimadas

20

Figura 8. Grdfico del perfil de la ansiedad

Abreviaturas: 1: medida pre-intervencion, 2: medida post-intervencion a los 3 meses y 3:
medida post-intervencion a los 12 meses.

6.2.4.3. Sobrecarga del cuidador

En la tabla 13 se exponen las medias para cada grupo y punto de seguimiento para la
sobrecarga. Al comparar los grupos intervenciéon y control (andlisis intergrupo) se
encontraron diferencias estadisticamente significativas favorables a la intervencion
(p=0.01), donde a los 12 meses el Gl presentd 32.15 puntos (15.09), y el GC 35.62 puntos
(15.00) ambas sin presentar sobrecarga, con un tamafio del efecto de pequefio a
mediano (n2= 0.07).

Al analizar la evolucion de cada grupo en el tiempo (analisis intragrupo), se observaron
unos resultados significativos para el tiempo (p < 0.001) y la interaccion entre
intervenciény tiempo (p < 0.001). A los tres meses de seguimiento, en el Gl la puntuacién

del Zarit disminuyé algo mds del 21% mas que el GC y a los doce meses, el GC mejord
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bastante pero, aun asi, el GI mejord casi un 2% mas. Asi pues, consideramos que la

intervencién fue bastante efectiva para disminuir la sobrecarga (figura 9).

Tabla 13. Medias y desviaciones estdndar de sobrecarga para cada grupo y punto de
seguimiento

Modelo Lineal General
. -, . . Inter Intragrupo
. L Post-intervencién Poste-intervencion
Pre-intervencion grupo
3 meses 12 meses - —
Tiempo | Intervencion
y tiempo
Media DE Media DE % Media DE %
Grupo control 44.33 15.20 42.32 16.58 -4.53 35.62 15.00 -19.65
0.01 <0.001 <0.001
Grupo 40.89 | 1393 | 3029 | 1212 | -2592 | 3215 | 1509 | -21.37
intervencion
Total 42.68 14.66 36.55 15.76 -14.36 33.95 15.09 -20.45

DE: Desviacion Estandar

Medias marginales estimadas de Tiempo

Grupo de
tratamiento

44— ~——Grupo control

— Grupo experimental
427
407

38

36—

Medias marginales estimadas

- \

307

factor1

Abreviaturas: 1: medida pre-intervencion, 2: medida post-intervencion a los 3 meses y 3: medida post-
intervencion a los 12 meses.

Figura 9. Grdfico del perfil de la sobrecarga
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7. DISCUSION

Este estudio tuvo como objetivo valorar la eficacia de una intervencion formativa sobre
medidas higiénico-dietéticas y el autocuidado de los cuidadores, para disminuir la
incidencia de neumonias, el retraso en su aparicién, la disminucién de los reingresos y
la mejora del estado nutricional de las personas cuidadas. Ademas, se valoré también la
eficacia de la intervencion respecto a la disminucién de la ansiedad y sobrecarga de los
cuidadores. Para tal fin, primero se disefid la intervencion higiénico-dietética a través de
las experiencias de los cuidadores que participaron en los dos GF, uno de Cl y el otro de
CFNP vy la literatura revisada, y posteriormente, se realizé un estudio experimental

aleatorizado para comprobar la eficacia de dicha intervencién educativa.

A partir del andlisis de los GF, se identificaron las vivencias, necesidades y percepciones
de los cuidadores sobre el cuidado de las personas mayores con deterioro cognitivo,
riesgo de desnutricidn, DO y riesgo de broncoaspiracion. Se identificaron tres grandes
temas: 1: La dificultad del cuidado de una persona con disfagia orofaringea; 2:
Estrategias en el cuidado de la persona con disfagia orofaringea y 3: Necesidades
educativas percibidas por los cuidadores sobre el cuidado de la disfagia orofaringea. A
partir de la informacién recogida a través de los GF, la literatura encontrada y la propia
experiencia de la investigadora, se obtuvieron suficientes datos para disenar la

intervencion educativa y el material que se utilizé en la misma.

Referente al primer tema, la dificultad al cuidar a una persona con DO, una de las
inquietudes que mas refirieron los cuidadores fue el rechazo por el uso de espesantes,
situacion que les solia generar un gran dilema ya que, por un lado, entendian la
importancia de beber con espesantes para evitar riesgos de BA, pero, por otro lado,
tenian miedo a que se deshidratasen, al no aceptar los liquidos espesados, dato que
coincide con el de Rey et al. (2018). Comentaron que este hecho los llevaba en algunas
ocasiones, a complacerles y dejar que bebieran liquidos sin espesante o en otras
ocasiones, a ser inflexibles y mantener la seguridad, ante todo, ocasiondndoles en

algunos casos sentimientos de pena. El rechazo en las personas con DO en la ingesta de
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alimentos y liquidos espesados también ha sido reportado en otros estudios, como el
realizado por Noé et al. (2021) dirigido a cuidadores y al personal de cocina, de un centro
rehabilitador, que puso de manifiesto el elevado indice de incumplimiento dietético que
tenia dicho centro en relacion con los alimentos modificados. Sin embargo, después de
un seguimiento a uno y seis meses, verificd que, cuanto mas informados y capacitados
estaban los cuidadores y pacientes, mejor entendian las graves consecuencias del
incumplimiento, evitando rechazos o procedimientos inadecuados. Por este motivo
creemos que nuestra intervencion disefiada, que reconoce la dificultad de las personas
con disfagia para la ingesta de alimentos y liquidos en las texturas seguras, y plantea
estrategias de ayuda teniendo en cuenta la preocupacion de evitar la complacencia con
el usuario podria contribuir al cumplimiento del plan terapéutico, y en concreto de
nuestra intervencidn, y consecuentemente los efectos positivos que se deriven de la

misma, como la disminucién de la BA y sus multiples consecuencias.

Por este motivo, consideramos que nuestra intervencion ha sido adecuada, ya que fue
realizada en una sola sesién de unos 50 minutos, donde se incluyd informacion sobre la
DO vy los riesgos de la BA, ademas, de explicar estrategias y realizar un taller teérico-
practico en la preparacién de los alimentos para mejorar consistencia, sabor y color, con
la finalidad de que fueran unas ingestas mas apetecibles y seguras. Ademads, de indicar
las recomendaciones para una correcta higiene oral y las posturas de seguridad que han
de adoptar, asi como, proporcionar los programas de apoyo social para mejorar los

niveles de ansiedad y sobrecarga de los cuidadores.

En relacidn con el segundo tema, las estrategias que buscaban en el cuidado de Ila
persona con DO, los cuidadores participantes en los GF refirieron haber aplicado algunas
estrategias correctas para la prevenciéon de la BA, como el retirar de la comida diaria
alimentos de riesgo como la naranja o el arroz, al reconocer que ante la ingesta de estos
alimentos las personas cuidadas tosian. Otra estrategia comentada por cuidadores
informales fue el adaptar la dieta de la familia a las necesidades de la persona cuidada

para facilitar que asi comiese su familiar los alimentos que no eran de riesgo en la DO.
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Finalmente, ante una situacion de peligro por atragantamiento, la mayoria refirié que
llamarian a emergencias 112 o a la enfermera si estaban el hospital, ya que les faltaba

conocimientos para poder actuar.

Por este motivo se incluyeron en los contenidos de la intervencién educativa, ademas
de la elaboracién de alimentos seguros y agradables, las posturas de seguridad que
debian adoptar en los diferentes momentos de las actividades de la vida diaria, como al
comer, acostarse o realizar la higiene oral, ademads, de la informacion sobre cémo debian
actuar delante de situaciones de emergencia. Con la informacion dada, se capacito a los
cuidadores para que reconocieran una situacion de atragantamiento y supieran
reaccionar a la espera de la llegada del servicio de emergencias médico. Asi mismo, se
pasé un video demostrativo donde podian ver un simulacro de una situacién de
atragantamiento y cémo debian actuar para realizar la maniobra de Heimlich.
Seguidamente se realizd un taller practico donde los cuidadores pudieron ejercitar la
maniobra. Al respecto de esta situacidén, conocer cdmo se debe reaccionar ante una
situacion de atragantamiento es muy importante y puede salvar vidas. En este sentido,
Alenezi et al. (2024), realizé un estudio con profesores de la escuela primaria donde
valoré los conocimientos, las actitudes y respuesta ante un atragantamiento,
observando que cuanto mayor eran los conocimientos, mas seguridad, confianza y
mejor respuesta se podia ofrecer. Ademas, explicaba que, aunque en las redes sociales
se podia encontrar mucha informacion, en muchas ocasiones esta informacién no tenia
la suficiente evidencia cientifica. El estudio de Wise, llevado a cabo en el afio 2000 y
actualizado en 2022 en EE.UU., comprobd que el 97% de la poblacién encuestada
llamaria al 911 Servicio de Emergencias Médicas (SEM) en el caso de una urgencia como
es la asfixia o una persona que no respira entre otras emergencias y, ademas, el 67% de
los encuestados esperaban poder recibir instrucciones telefénicas previas a la llegada
del SEM (Wise et al., 2022). Datos muy parecidos a los recogidos en los GF de nuestro

estudio.
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Con respecto al tercer tema, la percepciéon de los cuidadores sobre necesidades
educativas sobre el cuidado de la DO, verbalizaron sus percepciones acerca de qué
tendria que incluir una formacién para el cuidado de la DO, entre lo que destacaron el
explicar la definicién de la BA, cdmo elaborar las diferentes texturas, y como adaptar los
platos a las necesidades de la persona cuidada, la identificacion de sintomas de BA y

como prevenirla o qué hacer cuando se ha producido.

Asimismo, se vio que ningun cuidador habia pensado en cémo podia enriquecer con
diferentes gustos, aromas o formas el alimento que servian para que fuera mas
apetitoso, probablemente, por desconocimiento de estas estrategias. Ademas, muy
pocos entendian la importancia de la higiene oral o simplemente la tenian descuidada
por temor a un atragantamiento o cémo debian realizar las posturas de seguridad
durante los diferentes momentos, al alimentarse, al realizar la higiene oral o al estar
acostados. En este sentido Tian et al. (2023), en su investigacion identificaron que las
personas con DO tenian un peor estado de salud bucal que aquellos sin DO, potenciando
la importancia de mejorar la higiene oral en las personas con disfagia. Este aspecto fue
ampliamente tratado en la intervencion educativa que se realizé en el presente estudio,
ya que es uno de los pilares de la misma. Se considera que transmitir los conocimientos
necesarios a los cuidadores para que entendieran la importancia de una correcta y
segura higiene oral, fue crucial para nuestros resultados favorables ya que lo observado
en las entrevistas en los GF, los cuidadores habitualmente solo cuidaban a la limpieza de
la prétesis dental y en muchas ocasiones descuidaban la cavidad oral, con o sin piezas
dentales. Asi pues, en la intervencion educativa se les ensefiaron los pasos de una
correcta higiene oral, explicando a su vez las repercusiones de la falta de higiene, dado
gue los microorganismos patégenos que colonizan la boca estan muy estrechamente
asociados a la NA en las personas mayores. Asi mismo, el estudio de Labeit et al. (2024)
reafirma por un lado la importancia de la dieta modificada y la higiene oral para prevenir
el riesgo de neumonia aspirativa y ademds, considera que podria ser necesaria la
administracion de suplementos en la nutricidn para prevenir la desnutricion,

concluyendo que empiezan a aparecer estudios pequefios pero prometedores.
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En este sentido, nuestra intervencién seguia la linea de estudios como los de
Zimmerman et al. (2020) donde tras una formacion de higiene oral a cuidadores en una
residencia de ancianos, obtuvieron resultados positivos. La intervencidn se centraba en
la técnica y recomendaciones de los productos que debian utilizar, con la intencién de
adquirir conocimientos, ademas de disminuir la neumonia y los reingresos hospitalarios

por esta patologia.

Finalmente, en nuestra intervencion, se informd de las diferentes alternativas de apoyo
social con la intencién de que pudieran tener informacién para gestionar las situaciones
de ansiedad y sobrecarga, asi como el hecho de expresar y compartir estos sentimientos
con otros. Consideramos como sefalan Noé et al. (2021) que un cuidador capacitado

puede ser capaz de gestionar emociones y situaciones estresantes.

En nuestra experiencia los resultados encontrados mediante el GF no distan de las
situaciones que aparecen en el dia a dia. Aunque sean diferentes cuidadores, todos

tienen unas necesidades comunes que hay que atender de forma personalizada.

Hasta donde sabemaos, es el primer disefio de una intervencién formativa sobre medidas
higiénico-dietéticas a cuidadores de personas mayores con deterioro cognitivo y riesgo
de BA para disminuir los episodios de neumonia que incluye tres elementos diferentes
realizados a la vez: modificaciéon de textura de alimentos y liquidos, higiene oral y
posturas de seguridad durante y después de la ingesta. Y que ademas, incluye aspectos

para el autocuidado del Cl y CFNP.
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Impacto de la intervencién educativa

En la segunda fase del presente estudio se implementé y evalud la intervencion
educativa mencionada anteriormente. Para ello, se realizd6 un ensayo clinico
aleatorizado con grupo control y seguimiento a 3 y 12 meses. En términos generales
podemos sefialar que nuestros resultados a los 3 y 12 meses confirman la hipdtesis del
estudio, ya que han demostrado que una intervencion formativa -de aproximadamente
50 minutos y sobre medidas higiénico-dietéticas con tres elementos realizados a la vez:
a) modificacion de textura de alimentos y liquidos, b) higiene oral y c) posturas de
sequridad durante y después de la ingesta- disminuye la incidencia de neumonias,
retrasa el tiempo de su aparicion, mejoran los reingresos hospitalarios y su estado
nutricional. Ademas, dicha intervencién formativa — que ademds de los conocimientos
sobre el cuidado a domicilio de personas con deterioro cognitivo, DO, riesgo de
broncoaspiracion y de desnutricion, también contenia aspectos para el autocuidado de
los cuidadores- ha conseguido disminuir la ansiedad y la sobrecarga de los cuidadores a

los 3y 12 meses.

Perfil de la persona cuidada y de su cuidador

Con el presente estudio, es la primera vez que se define el perfil mas frecuente de la
persona mayor con deterioro cognitivo, DO, riesgo de broncoaspiracién y de
desnutriciéon y que es cuidada en su domicilio por cuidadores. Este es el de una mujer
de aproximadamente 84 afios, viuda o casada y con una media de dos hijos. En cuanto
a la patologia mas frecuente identificada en las personas con DO participantes del
estudio, ha sido la demencia vascular causada por AVC, similar al estudio de Moreira et
al. (2023). Su incidencia de neumonias antes del estudio era alrededor del 30%. Como
caracteristicas generales podemos sefialar que presentaron deterioro cognitivo
moderado, todos estaban casi al limite de estar desnutridos y presentaban una

dependencia funcional severa.
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Como no se ha encontrado ningun estudio con el mismo perfil que nuestra poblacion, lo
hemos comparado con el perfil de otros estudios similares relacionados con
alimentacion y DO. Nuestro perfil es similar al estudio realizado por Sgrensen et al.
(2013), con una media de edad de 83 afios, la mayoria mujeres, todos con AVC y con
presencia de DO, difiriendo de nuestro estudio porque su poblacion no vivia en sus
domicilios, sino que estaba hospitalizada. El estudio daba importancia a que todos los
pacientes con AVC tenian muchas probabilidades de tener también DO y explicaba que
cuando se realizaba una intervencion como la higiene oral, se reducia la incidencia de
neumonia.

Asi mismo, el estudio longitudinal realizado por Puigvert et al. (2016) a 9743 personas
que vivian en sus domicilios, se estudio la relacién entre el nivel de dependencia para
las AVD vy el deterioro cognitivo. El estudio se realiz6 mediante los datos registrados en
la historia clinica informatizada de los 26 equipos de atencién primaria de la regidn
sanitaria de Girona con una media de seguimiento de 510 dias. Sus resultados
presentaron un perfil muy similar al nuestro, con una edad media de 83 afios, la mayoria
mujeres, con dependencia para las ABVD, la mayoria con deterioro cognitivo moderado.
Aunque ellos no estudiaron el riesgo de BA ni el de desnutricién, como existe una
relacién entre estos factores y la edad avanzada y deterioro cognitivo (Jia et al., 2020),
se puede intuir que un gran numero de sus participantes posiblemente presentasen
ademas, riesgo de BA y de desnutricidn, lo cual todavia refuerza mas la semejanza con

nuestro perfil y valida nuestros resultados.

Por todas las coincidencias expuestas creemos que la muestra de nuestra investigacion,
aun siendo la primera vez que se estudia con el perfil de persona mayor con demencia
y riesgo de BA, y que serdn necesarios mas estudios para reforzarlo, permite considerar
que la eficacia de la intervencién podria ser extrapolable a las personas mayores con
caracteristicas similares a las definidas en los criterios de inclusion y exclusion de

nuestro estudio.
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Asi mismo, también es la primera vez que se define el perfil del cuidador de personas
mayores con deterioro cognitivo y riesgo de broncoaspiracion que son cuidadas en sus
domicilios, por lo que, de nuevo, solo nos podemos comparar parcialmente, con el perfil
de cuidadores reportado en otros estudios. Por este motivo toda la comparacién es en
referencia a estudios de personas mayores cuidadas a domicilio, pero sin presentar

especificamente BA y presentar los criterios de inclusion exclusidon de nuestro estudio.

El perfil que muestra las caracteristicas generales de los cuidadores de nuestro estudio
es el de una mujer de 61 afos, espafola, casada, con dos hijos y Cl, similar al estudio de
(Gaugler et al., 2021; Moreira et al., 2023). Lleva cuidando mas de un afio con una
dedicacién de 16 horas diarias como el estudio (Pihet y Kipfer, 2018). Reciben ingresos
econdmicos con un nivel de medio a bajo. En el momento de entrar en el estudio los
cuidadores, estaban casi al limite de tener ansiedad (con una media 3.78 punto de corte
> a 4 =riesgo de ansiedad en la Escala de Golberg) y sobrecarga (con una media 42.68
punto corte para ausencia de sobrecara <46 en la Escala de Zarit). Comparando nuestros
resultados con la literatura, se observa cémo es habitual encontrar sobrecarga vy
ansiedad en el cuidador (Lessing et al., 2023). En ocasiones el cuidador presenta
sentimientos de estrés, manifestados como ansiedad y sobrecarga. A este respecto, el
estudio aleatorizado y controlado de Wang et al. (2021) pretendia conocer el efecto de
un programa de educacién y relajacién muscular sobre la ansiedad y la sobrecarga entre
los 110 cuidadores de personas con AVC. El estudio se llevd a cabo entre los anos 2016
hasta 2018 en la Universidad Médica de Harbin (China), la edad media fue de 47.3 £+ 10.4
afos en el Gl y de 47.6 + 10.2 en el GC y un 72% fueron mujeres. Aunque en nuestro
estudio tenian una edad ligeramente mas alta de 61.21 afios de media, si coincidimos
con que la mayoria de los cuidadores fueron mujeres (72.7%) y estaban al limite de tener
ansiedad y sobrecarga en el momento de entrar en el estudio. Al mismo tiempo, hay
estrecha relacién entre el elevado nivel de dependencia funcional y la sobrecarga
(Gallart et al., 2013 y @stbye et al., 2013). Ademas, se incrementa esta situacion de
sobrecarga cuando también en el cuidado estd presente el deterioro cognitivo (Barba et

al.,2022). Asimismo, Lisiecka et al. (2020) y Matsushita et al. (2016), argumentan que el
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cuidado de un paciente con DO genera un nuevo paciente “el cuidador”, puesto que le
cambia el estilo de vida que ha llevado hasta el momento para dar cuidados a la persona

gue padece DO.

Aunque solo representaban un 20% de los cuidadores de nuestro estudio, los CFNP,
mayoritariamente fueron mujeres latinas, la mayoria con contrato laboral, estudios
primariosy sin formacion para cuidar a personas. Estos datos son similares a los estudios
realizados por Gallart et al. (2013 y 2022), que analiz6 si el nivel de sobrecarga de los
cuidadores disminuia tras una intervencién educativa, y cudles eran los factores de
riesgo asociados a su sobrecarga.

En definitiva, creemos que las similitudes de nuestro estudio con la literatura discutida
permiten considerar extrapolar nuestros resultados a este tipo de cuidadores, asi como

a las personas que cuidan.

Eficacia de la intervencidon formativa con respecto a la disminucion de las neumonias

Los resultados de nuestro estudio muestran que la intervenciéon formativa sobre
medidas higinico-dietéticas ha sido eficaz con respecto a la disminucion de las
neumonias. Con la intervencidn realizada en el seguimiento a los 12 meses, se observé
que la incidencia de neumonia fue de 6.7 veces menor, manteniendo una reduccién del

riesgo del 84.5% (incidencia acumulada de 2.8%).

No se han encontrado en la literatura estudios donde evalien la eficacia de una
intervencion educativa para disminuir la neumonia con las caracteristicas de nuestro
estudio, tanto referente a la muestra, como a los tres elementos que empleamos de
forma conjunta en nuestra intervencién, como son la ensefianza sobre las texturas de
alimentos, las posturas de seguridad y la higiene oral. Sin embargo, si se ha encontrado
algun estudio donde confirman la eficacia de intervenciones que incluyen alguno de

estos elementos.
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En relacién con la higiene oral, hay estudios donde reflejan la asociacidén entre ésta con
la disminucion de neumonias. Zimmerman et al. (2020) realizaron un ensayo aleatorio
por grupos, con personas que vivian en 14 residencias de ancianos en Carolina del Norte,
con un total de 2152 residentes. De estos, 1219 (56.6%) pertenecia al Gl y 933 (43.4%)
al GC. La intervencidn consistio en una actuacion educativa a cuidadores de los
residentes sobre como realizar el cepillado o el uso de enjuagues orales (con y sin alcohol
segun las necesidades), asi como la limpieza de las protesis dentales. El entrenamiento
fue realizado por un especialista en demencias y otro en higiene oral, con revisiones
durante dos afos, con visitas mensuales de apoyo. Ademas, a los 12 meses se realizaba
un segundo entrenamiento, donde participd personal de enfermeria. El GC realizé los
cuidados orales habituales. Las caracteristicas de su poblacion de estudio fue de edad
media 79.4 DE (12.4) afos y 1281 (66.2%) mujeres. El estudio observé 509 casos de
neumonia entre 395 residentes (182 (46.1%) en GC; 213 (53.9%) en GI). La tasa a 2 afios
fue de 0.72 por 1.000 dias-residente en el grupo de control y de 0.67 por 1.000 dias-
residente en el grupo de intervencion. Aunque en este estudio tras el primer afio, si
hubo una mejora significativa en la incidencia de neumonia en el Gl p= 0.03, no se
mantuvo en el tiempo durante el segundo afio (p=0.27). Concluyendo el estudio que la
falta de resultados significativos durante el segundo afio puede estar asociada a la
sostenibilidad en el tiempo. Al comparar nuestro estudio con el de Zimmerman et al.,
(2020), se observa que su estudio se realizé en residencias de ancianos con cuidadores
sanitarios y que su poblacién no estaba diagnosticada de DO. Creemos que es
importante resaltar este comentario, porque nuestra poblacién estaba compuesta por
cuidadores la gran mayoria sin experiencia en cuidados a personas mayores y
fundamentalmente que todas las personas cuidadas vivian en sus domicilios vy
presentaban DO con el riesgo de poder broncoaspirar en cualquier momento.
Asimismo, nuestra intervencién se hizo en una sola sesién y ademas de la higiene oral
también se incluyd otros dos elementos mas, como fueron las posturas de seguridad
tanto al alimentarse como al realizar la higiene oral y las texturas de los alimentos
recomendados. La media de edad de nuestro estudio fue algo mayor y coincidiendo con

Zimmerman la mayoria fueron mujeres. En cuanto a la disminucion de la incidencia de
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neumonias, de forma similar a los resultados de Zimmerman, podemos afirmar que el
seguimiento a los 12 meses fue estadisticamente significativo, pero desconocemos qué
hubiera pasado si el seguimiento se hubiera hecho también a los dos afios. Concluimos
que el estudio de Zimmerman considera igual que nosotros la importancia de una
correcta HO para disminuir la incidencia de neumonias, aunque en nuestro estudio
reforzamos ademds, que durante la HO es importante mantener una postura de
seguridad para disminuir el riesgo de broncoaspiracién.

En una linea similar Sgrensen et al. (2013), en su estudio también hacen hincapié en que
una correcta HO puede disminuir las neumonias, pero ademas, explican que, para
conseguirlo, es importante una valoracidon temprana de la DO sobre todo en los AVC. Se
trataba de un ensayo controlado no aleatorizado en Dinamarca con 146 pacientes
hospitalizados por AVC y diagnosticados con DO moderada o severa, asignados a GC (con
58 pacientes del propio centro y 30 en otro centro externo) y Gl (58 donde se realizaba
el estudio). La intervencion consistia en una higiene oral intensificada, asi como,
modificacion en las texturas en DO moderada, y SNG en las DO severas. El seguimiento
se realizdé durante el tiempo que estuvieron ingresados y no mas de 30 dias. La higiene
oral la realizaba el personal de enfermeria posteriormente a su formacién, combinando
la ensefianza tedrica en grupo o individual, a pie de cama. El procedimiento en el Gl
consistid en cepillado de dientes, hidratacion cavidad bucal y limpieza antibacteriana
preventiva con enjuagues de clorhexidina al 0.12% (sin alcohol). En el GC se realizé la
HO sistematica sin los enjuagues de clorhexidina. También este estudio se asemeja
bastante al nuestro con edad media de 84 afios y la mayoria mujeres. Adema3s, en
nuestro estudio, la mayoria habian presentado AVC. La neumonia fue diagnosticada a
través de radiografias de tdrax, observando en el GC de 16 de 58 (28%) hizo neumonia
en el propio centro p< 0.01 y 8 de 30 (27%) p<0.05 en el centro externo, mientras que
en el Gl solo 4 de 58 (7%) realizaron neumonia. Estos resultados ponen de manifiesto el
efecto preventivo de incluir enjuagues de clorhexidina en la higiene oral para la
prevencion de la neumonia aspirativa. Sin embargo, como el seguimiento fue como
maximo de 1 mes, se desconoce si la eficacia de la intervencidon se mantuvo en el tiempo.

Es interesante senalar que nuestra intervenciéon también incluyd en la formacion a los
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cuidadores el tema cémo realizar correctamente la HO, anadiendo también la
recomendacién del uso de clorhexidina, hecho que consideramos positivo. Ademas, en
nuestro estudio, también se realizd educacién sobre usar texturas de seguridad como
en el caso del estudio de Sgrensen et al. (2013), ante los pacientes con disfagia
moderada. Y se afiadié un tercer elemento, que fue el de las posturas de seguridad.
Pensamos que los resultados positivos de nuestra intervencidn se potenciaron por la
inclusidon de estos tres elementos preventivos de la neumonia aspirativa. Sin embargo,
la comparacion de resultados con nuestro estudio ha de hacerse con cautela, debido a
los elementos diferentes en el estudio de Sgrensen et al. (2013). Por un lado, en dicho
estudio incluyeron personas con disfagia severa alimentadas por sonda nasogastrica.
Ademas, el seguimiento se realizé a corto plazo. Fue una intervencién educativa
extensa, con sesiones grupales y formacién individual a pie de cama, y a profesionales
de enfermeria que atendieron a pacientes con DO durante la hospitalizacion, a
diferencia de nuestro estudio, que fue una intervencién individual breve a cuidadores
de personas que viven en su domicilio. Sin embargo, es interesante sefialar que, en los
casos de disfagia moderada, se administraron liquidos espesados, tanto en el GC como

en el Gl.

En definitiva, Sgrensen et al. (2013) concluyen que una intensa HO disminuye la
aparicion de neumonias. En nuestra opinién, podemos reafirmar que al igual que el
estudio de Sgrensen et al. (2013), es importante y necesario concienciar al personal
sanitario la deteccidon de la DO, sobre todo en la poblacién mayor con patologias
neuroldgicas, puesto que, sin esta informacién, no podremos aplicar medidas de
prevencidn contra la BA. Adema3s, de la estrecha relaciéon que existe entra la HO y la
neumonia y es importante que las personas que ofrecen cuidados ya sean personal
sanitario o cuidadores siendo este Ultimo nuestro caso, sepan como han de realizarlo.
Al compararnos con el estudio de Sgrensen et al. (2013), creemos que podemos estar
satisfechos con la intervencion realizada ya que se han conseguido resultados similares
y ademas, mantenidos durante un ano, con una intervencion breve, donde en nuestra

poblacién se incluian Cl y CFNP.
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En relacién a los otros dos elementos incluidos en la intervencién educativa de nuestro
estudio, ademas de la higiene oral, el hecho de las posturas y alimentos y texturas
seguros, en la literatura revisada se ha constatado la eficacia cuando se modifican
texturas junto con la maniobra de mentén hacia abajo cuando se estd alimentando o
realizando la higiene oral Fraser y Steele (2012). Asimismo, se recomienda que la postura
que debe adoptar la persona que esta alimentando donde explican la importancia de
gue esté en la misma altura o incluso algo mas hacia debajo de la posicién de la persona
que alimenta, con el fin de que se evite una hiperextension del cuello, ademas, del lugar
qgue deben colocar el cubierto cuando la persona cuidada ha padecido un AVC con

secuelas, hechos incluidos en nuestra intervencion.

A este respecto, Fraser y Steele (2012) llevaron a cabo un estudio observacional
transversal en Canada3, para explorar la técnica del mentdn hacia abajo en pacientes en
dos grupos. Se reclutaron 42 participantes que requerian video fluoroscopia de la
deglucién y con diversas patologias heterogéneas habituales de hospitalizacién, 16
pacientes tenian AVC con una media de edad de 73 afos con un rango de (49 a 87) y 26
pacientes con otras patologias médicas, con edad media de 77 afios y un rango de (39 a
92), en ambos grupos predominaban los hombres. Se administraron bolos de bario
liquido con cuchara y sorbos con una copa realizando las degluciones con posicién
neutral del mentén y mentdn hacia abajo comparando resultados. El impacto promedio
de la postura mentén hacia abajo mejoré 1 punto en una escala de 4 puntos de BA,
representando un cambio notable de importancia clinica. En ambos casos, tanto en la
ingesta con cuchara, como con sorbos se observé una disminucidn significativa de la BA
con la postura mentdn hacia abajo. Este estudio refuerza nuestra investigacién donde
reflejamos que la combinacion entre la modificacién de texturas y las posturas de
seguridad ayuda a disminuir la broncoaspiracién y por tanto, reducir los episodios de
neumonia aspirativa como es en nuestro estudio. Aunque este estudio difiera con el
nuestro en cuanto a la edad de los participantes, ya que algunos eran menores de 65
aflos que era uno de nuestros criterios de exclusién, podemos afirmar que nuestra

investigacion coincide con Fraser y Steele (2012), en que cuando se posiciona el mentén
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hacia abajo junto con texturas modificadas estas medidas son eficaces para prevenir la

aparicién de neumonias por broncoaspiracion.

En una linea similar, el estudio de Nagaya et al. (2004) realizé un estudio observacional
transversal para investigar la eficacia de 3 métodos de prevencion de la BA en personas
con enfermedades neurodegenerativas, utilizando modificaciéon de textura, la postura
del mentdn hacia abajo y deglucién supraglética. Su muestra estaba compuesta de 25
pacientes con enfermedad de Parkinson y 23 con Ataxia Cerebelosa. Se les instruyé para
que siguieran las 6rdenes de deglutir 5, 7 y 10 ml de contraste con cuchara, se realizaron
las tres técnicas de forma independiente. Sus resultados demostraron que la postura de
la barbilla hacia abajo y las técnicas de deglucidon supraglética fueron efectivas para
prevenir la aspiracion en pacientes con Ataxia Cerebelosa en quienes el equilibrio de la
posicion sentada y el control cervical fueron buenos. Sin embargo, estos métodos no
fueron efectivos en pacientes con Enfermedad de Parkinson. La Guia de Disfagia de
SEMERGEN (Alcalde et al. 2020) sefiala que las técnicas de deglucidn supragldtica estdn
indicadas en pacientes que sufren reduccién del cierre de las cuerdas vocales o retraso
en el disparo del reflejo faringeo. Esta técnica consiste en el mantenimiento voluntario
de la apnea respiratoria, que cierra las cuerdas vocales antes y durante la deglucién. En
nuestro caso, no incluimos en la formacidn, la recomendacion de que realizasen la
deglucién supragldtica, debido a que esta técnica la trabaja de forma exclusiva la
logopeda en el PSPV. Pero si, realizamos la modificacién de postura, utilizando el
mentén hacia abajo en la alimentacion y en la higiene oral junto con la textura

recomendada consiguiendo unos buenos resultados.

El hecho de que hayamos obtenido una mayor reduccion de la incidencia de neumonias
en el seguimiento al afio tras una intervencién breve dirigida a cuidadores de personas
mayores con demencia, DO y riesgo de desnutricion, frente a los resultados de los
estudios revisados, consideramos que se debe a la inclusion de estos tres elementos,
importantes para la prevencién de la broncoaspiracidn, de manera simultdnea. Asi pues,

se puede afirmar que nuestra intervencién educativa que incluye medidas higiénico-
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dietéticas compuesta de tres elementos, en cuanto a las texturas modificadas de
alimentos vy liquidos, las posturas de seguridad tanto durante como después de la
alimentacion, ademdas de mantenerlas cuando se estd realizando la higiene oral, asi
como la propia higiene oral, ha sido muy eficaz para la disminucién de la incidencia de
neumonias (6.7 veces menos) y con una reduccion del riesgo del 84.5%. Y ademas,
consideramos que realizar formacién a cuidadores de personas con las caracteristicas
de nuestra muestra es eficaz para disminuir la incidencia de neumonias.

En definitiva, en nuestra opinién, creemos que todos estos estudios revisados darian

solidez a nuestros buenos resultados.

Tiempo hasta la aparicion de la neumonia vy la disminuciéon de los reingresos

hospitalarios

Los resultados de nuestro estudio mostraron que a los 12 meses de seguimiento, el Gl
tardé mas tiempo en desarrollar neumonia, concretamente 7.1 veces mas en
comparacion con el GC, por tanto la intervencidon educativa contribuyé a retrasar la

apariciéon de neumonia.

Evitar la neumonia en la poblacién mayor es fundamental para promover su salud y
bienestar, puesto que, esta poblacion tiene mayores probabilidades de presentar
episodios de broncoaspiracién. La neumonia puede ser especialmente grave
aumentando el riesgo de hospitalizacién, deterioro funcional, debutar con episodios de
demencia, discapacidad a largo plazo e incluso mortalidad (Tate et al., 2014; Rosario et
al., 2021). Por ello, es fundamental realizar intervenciones educativas para evitar y/o

retrasar al maximo la neumonia.

El estudio dirigio por Rosario et al. (2021), se trataba de un ensayo controlado aleatorio

asignandose 64 participantes al GC y 59 al Gl, en un principio la muestra estimada era

de 540 pacientes, pero el estudio finalizo antes de alcanzar el tamafio de muestra debido
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al lento reclutamiento. Se realizd los aflos 2016-2018, en la unidad geridtrica del Hospital
General de Changi en Singapur en pacientes ingresados dentro de las 72 horas del
ingreso. La mediana de edad fue de 85 anos [81-88], un 60% mujeres y con un deterioro
funcional moderado. Su intervencién multicomponentes, constaba de cuatro
componentes: a) posicién anti Trendelemburg (cama elevada a 302); b) cribado de rutina
para la DO, c) utilizacidon de clorhexidina oral para disminuir la placa bacteriana de la
orofaringe y el tracto gastrointestinal y c) vacunas contra la gripe y el neumococo. El
resultado primario fue la incidencia de neumonia adquirida en el hospital durante la
hospitalizacién y el resultado secundario fue el tiempo desde la aleatorizacién hasta una
hospitalizacion posterior debido a una infeccidn respiratoria aguda. El seguimiento se
hizo a los 3 y 12 meses posterior al alta. Midieron la aparicién de neumonia durante el
ingreso, y no encontraron diferencias significativas entre los dos grupos (1.7% frente a
4.7%, p=0.620. Sin embargo, si fue significativamente mayor el tiempo medio desde la
aleatorizacion hasta la siguiente hospitalizacién por infecciones respiratorias en el Gl

(11.5 meses frente a 9.5 mesesdel GC); p=0.049.

Nuestros buenos resultados coinciden con una de las intervenciones que utilizé en su
estudio Rosario et al. (2021) , donde utilizaban la Clorhexidina oral para disminuir la
colonizacidn bacteriana de la boca. Este estudio refuerza la idea de que seria positivo
utilizar nuestra intervencion para mejorar la incidencia de neumonia, fomentando los
elementos que se han utilizado como la higiene oral, que han retrasado la aparicién de

neumonia y el reingreso.

En cuanto a los reingresos hospitalarios por neumonia, la intervencién educativa redujo
los reingresos en 3.7 veces en el grupo experimental respecto del grupo control, si bien

las diferencias no fueron estadisticamente significativas.

No se han podido encontrar muchos articulos que relacionan la asociacion entre

neumonia y reingresos hospitalarios, en cambio si hemos encontrados algunos en que

la neumonia forma parte de otros diagndsticos de interés en referencia a los reingresos,
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como es el caso de Beauvai et al. (2022). Dichos autores, explican que los reingresos
hospitalarios se han asociado con resultados adversos y costos financieros elevados para
los pacientes, las familias o cuidadores y la administracion sanitaria (Beauvai et al.,
2022). En este sentido, en EEUU, la Ley de Atencién Médica Asequible (ACA) establecié
el Programa de Reduccidn de Reingresos Hospitalarios (HRRP) en 2012 para poder hacer
frente a los diagndsticos de reingresos mds comunes entre los que se encuentra la
neumonia. Sin embargo, en 2018 todavia no se ha conseguido esta meta, habiendo 3.8
millones de reingresos por las patologias mas frecuentes. La ACA también produjo el
programa de compras basadas en el valor hospitalario, con sus siglas en inglés (HVBP)
gue se asocia a una reduccion de los reingresos hospitalarios con la intencion declarada
de: a) reducir la mortalidad y las complicaciones; b) reducir las infecciones asociadas a
la atencidn médica; c) aumentar la seguridad del paciente; d) mejorar la experiencia del
paciente y e) aumentar la eficiencia y reducir costos. El objetivo principal de HVBP es
recompensar a los hospitales participantes en funcién de la calidad y la atencidn
prestada. Para valorarlo utiliza las medidas de resultados como mortalidad,
complicaciones, infecciones asociadas, seguridad del paciente, experiencia adquirida del
paciente, costos, etc. El estudio consistia en dos grupos de hospitales unos dentro del
programa HVBP y otros no; de los 3276 hospitales de cuidados agudos a corto plazo en
los Estados Unidos se evaluaron mediante un analisis de regresién multivariado para
examinar el desempefo de la tasa de reingreso entre 2719 hospitales HVBP y 557
hospitales que no pertenecian al programa. Se hicieron seis regresiones lineales
multivariables separadas que establecieron una asociacion estadisticamente
significativa entre los hospitales HVBP y las tasas de reingresos. En cada caso, la
magnitud de la asociacién direccional positiva es moderada, y varia desde un aumento
de +0,19 % (readmisiones por neumonia) hasta un maximo de +0,37 % (readmisiones

por todas las causas) para los hospitales elegibles para HVBP.

Aunque este estudio es bastante diferente en cuanto a la metodologia del programa

HVBP, si hay una parte que creemos es similar a la nuestra, al hacer referencia a la

experiencia adquirida por los pacientes y sus familias. En el estudio de seguimiento del
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HVBP se sefiald que cuantos mas conocimientos se les brinde a pacientes y familias,
mejor podran atender a sus necesidades de salud y por tanto evitar reingresos. En este
sentido, el hecho de que en nuestro estudio se diera una formacidn higiénico-dietética
a los cuidadores contribuyé al logré de los objetivos que nos habiamos planteado,
consiguiendo una disminucién en el niumero de reingresos por neumonias, y por
consecuencia creemos que posiblemente podria contribuir a la prevencién de

complicaciones y a la mejora de la salud de las personas cuidadas

Eficacia de la intervencidon formativa con respecto a la mejora del estado nutricional

Los resultados de nuestro estudio muestran una eficacia de la intervencidén formativa
sobre medidas higiénico-educativas con respecto a la mejora del 14% del estado

nutricional, llegando casi a un estado nutricional normal a los 12 meses de seguimiento.

Las personas desnutridas o con tendencia a la desnutricién, son aquellas que suelen
tener peor calidad de vida y mayor dependencia funcional (Griffin et al., 2020). En las
personas con disfagia, el riesgo de desnutricion es muy elevado, y ademas, la
desnutricién incrementa ain mas el riesgo de DO (Ricote et al., 2020). Por ello, es
importante garantizar una deglucion segura y eficaz, asi como una ingesta nutricional
adecuada, para mantener un correcto estado nutricional. Sin embargo, el rechazo por
las texturas modificadas de liquidos y sélidos en las personas con DO no beneficia en
absoluto su estado nutricional, pudiendo ocasionar, no tan solo pérdida de peso por
desnutricién y deshidratacién, sino ademas, disminucidon de la capacidad funcional,
mayor morbilidad e incluso pudiendo ocasionar la muerte (Sura et al., 2012; Huppertz
et al., 2020; Huppertz et al., 2022). Por este motivo, evitar en la medida de lo posible la
aversién de los alimentos serd una tarea importante que se debe tener presente. Para
mejorar la aceptacion de los alimentos por parte de las personas con DO, Ricote et al.,
(2020) destacan la necesidad de tener siempre presente las caracteristicas
organolépticas de los alimentos como son el color, sabor, olor y textura. En nuestro

estudio, la intervencion educativa incluyd ofrecer a los cuidadores estrategias y
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recomendaciones para la elaboracion de los alimentos manteniendo estas

caracteristicas, contribuyendo a nuestros buenos resultados.

Asi mismo, hay que sefalar, que evaluar el estado nutricional en pacientes de edades
avanzadas y en situaciones de patologias crénicas complejas, es de vital importancia, no
tan solo para prevenir la desnutricién o el riesgo a desnutrirse, sino que ademas es

necesario para evitar fallecimientos posteriores por la comorbilidad (Burgos, 2020).

Chareh et al. (2021) realizaron en Alemania un ensayo controlado aleatorio donde
evaluaron los efectos de una intervencidon educativa individualizada a pacientes vy
familiares que vivian en domicilio. Participaron 244 pacientes con una media de edad de
81 afios, el 56% eran mujeres, con deterioro cognitivo leve vy ligeras limitaciones
funcionales en la escala de Barthel. La atencién dada al GC consistio en la habitual al alta
por parte del personal del hospital y en el Gl fue de una atencion integral individualizada
que consistia en asesoramiento nutricional cuando fuese requerido. La intervencion fue
realizada por personal sanitario a quienes previamente se les habia dado formacién y
capacitandolos como expertos. La intencidn era conocer si se pudiera mejorar el estado
nutricional de los pacientes dados de alta, entre otras necesidades que también tenian
alteradas. Se hizo una visita domiciliaria la primera semana posterior al alta para
identificar las necesidades individuales de cuidado en casa, dieron diferentes estrategias
para poder solventarlos. Se realizé nuevamente la recogida de datos en el seguimiento
a los 3 meses donde se realizaron tres visitas a domicilio y cuatro llamadas telefénicas y
a los 12 meses el numero de visitas y llamadas telefénicas varié segun las necesidades
de cada persona. En ambos tiempos se valoré los posibles cambios en la escala MNA-SF.
El MNA-SF en linea base, no difirid entre grupos (10.7 + 2.6 vs. 11.2 + 2.5; p= 0.148). En
el seguimiento a los 3 meses no hubo diferencias significativas entre grupos (11.7 + 2.7
vs.11.9+2.2; p=0.708), puesto que en ambos grupos mejoré algo su estado nutricional,
pudiendo ser debido, segun explican los investigadores, a una recuperacién general tras
el ingreso hospitalario. En cambio, en el seguimiento a 12 meses, fue significativamente

mayor en el Gl (12.8 + 1.7 vs. 11.6 + 2.7; p= 0.012). Cuando se compara la intervencion
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de Chareh et al. (2021) con la nuestra se aprecia que su poblacidn es muy parecida tanto
en el perfil de edad y sexo, todos tenian riesgo de desnutricién, con disminucién
funcional y deterioro cognitivo, pero se desconoce si presentaban DO. Esto nos hace
pensar, que si, existen muchas guias, protocolos y recomendaciones de personas con
DO, pero pocos estudios donde contemplen las caracteristicas de nuestro estudio. En
nuestros resultados apreciamos que el Gl mejord algo mads en relacion con el GC (10.19
vs 8.44) de lo conseguido por Chareh et al. (2021) y ademas estuvo muy cerca de llegar
a un estado nutricional normal sin embargo no llegé a alcanzarlo. Pero, hay varios
detalles que pensamos marcan una gran diferencia con su estudio. Primero en el estudio
de Chareh et al. (2021), la intervencidn se realizé en el propio domicilio del paciente, lo
que supone que la necesidad alterada puede ser mas real y conocida al estar en su
propio entorno. Nuestra intervencién se dio aun estando los pacientes ingresados,
aunque todos con fecha proxima de alta. Ademds, en el estudio de Chareh et al. (2021)
aungue el seguimiento era también a los 3 y 12 meses, ademas paralelamente realizaron
varias visitas fisicas a domicilio junto con llamadas telefdnicas. Estas caracteristicas
difieren a nuestra intervencion ya que nuestro en estudio solamente hicimos una sola
intervencion de unos 50 minutos y toda nuestra poblacion tenia DO. En nuestra opinidn
creemos que podriamos afirmar que dada las caracteristicas de nuestra poblacion, y que

ademas todos tenian DO, nuestros resultados han sido muy positivos.

Carrion et al. (2017), comprobaron en un estudio observacional que habia una relacién
importante entre la presencia de desnutricién en personas con DO y neumonia era muy
elevada (63.7%). Por este motivo, se refuerza la importancia de realizar intervenciones

educativas como la de nuestro estudio.
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Eficacia de la intervencidon formativa -sobre medidas higiénico-dietética y autocuidado-

con respecto a la disminucién de la ansiedad de los cuidadores

Los cuidadores participantes en nuestro estudio nunca presentaron niveles de ansiedad
segln la escala Golberg (punto de corte de ansiedad a los 4 puntos; Goldberg y Hiller,
1979), pero si que presentaron un descenso del nivel de ansiedad del 3.79 puntos antes
de la intervencion (casi presentaban ansiedad) hasta 2.79 puntos al finalizar la misma.
Este descenso, de alrededor un 50%, se observd de forma mantenida tanto a los 3
meses, como a los 12 meses. Por este motivo, consideramos que una intervencién como

la nuestra puede ayudar a mejorar y prevenir la aparicién de ansiedad en los cuidadores.

Autores como Serel et al. (2017) sefialan que la ansiedad puede aparecer de manera
frecuente en los cuidadores de personas con DO y enfermedades neurolégicas. Frente
a ello, explican que este sentimiento puede deberse a tres razones: la primera razon, es
por la larga permanencia en el tiempo, tanto de la dependencia y DO; la segunda razén
puede deberse a que los cuidadores son los principales responsables del cuidado del
paciente, y les pesa el sentido de la responsabilidad del cuidado ante el gran riesgo de
BA; finalmente, porque los propios cuidadores refieren que no saben cuidarlos. El
estudio de Serel et al. (2017), se realiz6 en el Departamento de Fisioterapia y
Rehabilitacidn de la Universidad Hacettepe (Turquia), donde comparon la ansiedad de
los cuidadores de personas con enfermedades neuroldgicas con DO frente a otros que
no presentaban DO y sus resultados sefalaron que cuando presentaban DO tenian
mucha mds ansiedad. Estos resultados refuerzan la conveniencia de realizar
intervenciones similares a la nuestra, especialmente en cuidadores que atienden a

personas con DO, con la finalidad de prevenir la apariciéon de ansiedad en ellos.

Ademas, Lessing et al. (2023), senalan la importancia de que los cuidadores tomen
conciencia de que durante el desarrollo del cuidado puede aparecer ansiedad, por lo
gue tendran que conocer los signos y sintomas de ésta, para que en el momento en que

aparezca puedan solicitar ayuda, e incluso prevenirla. En nuestra intervencién se incluyo
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informacién a los cuidadores sobre la toma de conciencia de cuales eran los motivos que
podrian generarles ansiedad durante el cuidado, cdmo reconocer los signos y sintomas
de alarma, y que conocieran los posibles recursos de ayuda, tanto de apoyo social, de la
familia, webs, féorums, asi como acudir a profesionales en caso de necesidad, hecho que

concuerda con las recomendaciones mencionadas.

Aparentemente, la pandemia generd, en la poblacién general, situaciones de gran
ansiedad, por miedo al contagio e incluso estrés postraumatico (Ozdin y Bayrak Ozdin,
2020; Landi et al., 2020). Sin embargo, en nuestro estudio la ansiedad en los cuidadores
disminuyd, hasta incluso en el grupo control. Se desconoce la causa de la disminucién
de la ansiedad en el GC que no recibié ninguna intervencion especial para disminuir la
ansidad. Aunque no tenemos datos que lo sustenten, quiza una posible explicacién
podria ser que durante la COVID-19 los cuidadores dispusieron de mds tiempo para el
cuidado, ante el confinamiento por la pandemia y asi estar mas pendientes de las
personas con DO. En cualquier caso seria necesario realizar nuevos estudios para

confirmar nuestros resultados.

Por otra parte, en relaciéon al descenso de la ansiedad observada en los cuidadores que
recibieron la intervencion, consideramos que las recomendaciones que se dieron en la
intervencion -sobre medidas higiénico-dietéticas y el autocuidado de los cuidadores-
fueron efectivas, aun cuando nuestros cuidadores tenian muchas probabilidades de
presentar ansiedad por el simple hecho de cuidar a personas con deteriorio cognitivo
moderado, dependencia severa y DO, y ademas estar inmersos en la Pandemia COVID-
19. Aunque nuestro estudio no trabajaba de forma explicita la ansiedad por COVID-19,
si que las herramientas que se les proporcioné a los cuidadores en la intervencién
formativa les pudo servir para gestionar la ansiedad ante diferentes situaciones como
fue cuidar en tiempos de COVID-19, brindandoles herramientas para afrontar la
situacion de manera mas efectiva. El hecho de que fuese significativamente mayor la
disminucion de la ansiedad en el Gl apoya la idea de que nuestra intervencidn contribuyd

a esta mejora.
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Eficacia de la intervencidon formativa -sobre medidas higiénico-dietética y autocuidado-

con respecto a la disminucidn de la sobrecarga de los cuidadores

En nuestro estudio, en la medicidon basal, ningln cuidador presentaba sobrecarga,
aunque estaban muy cerca de tenerla, con una media 42.68 (14.66), siendo el punto de
corte para ausencia de sobrecarga < 46. Aunque los niveles fueron muy parecidos entre
los dos grupos, el GC estaba mas cerca de presentar sobrecarga ligera (44.33). A los 3
meses, hubo un descenso importante del 26% del nivel de sobrecarga en el Gl a
diferencia del GC que tuvo un descenso muy ligero del 4%. Estos datos indican la eficacia
de la intervencién a los 3 meses. Sin embargo, a los 12 meses de seguimiento el Gl
mantuvo la mejora en torno al 21%, y sorprendentemente también mejord un 20% en

el GC.

El pequeiio descenso de esa mejora en el Gl -de un 26% a los 3 meses al 21% de mejora
de la sobrecarga a los 12 meses- creemos que fue debido al paso del tiempo y al olvido
parcial de las instrucciones recibidas durante la formacién, asi como del empleo de las
mismas, tal como le ocurrié en el estudio de Gallart et al. (2022) y por tanto, como él
hizo también recomendamos la realizacién de pequefias pindolas formativas de
repeticidon. para asi evitar ese descenso de la mejora con el paso del tiempo, sobre todo

a partir de los 3 meses, ya que parece que hasta los 3 meses se consigue una mejoria.

En cuanto ala mejora de la sobrecarga a los 12 meses observada en el GC consideramos
gue podria ser debido a que durante la situacion vivida por la pandemia por COVID-19
la familia y los cuidadores se mantuvieron mas unidos, y quiza esto influyé en disminuir
la sobrecarga. Aunque varios estudios (Savla et al., 2021; Garcia et al., 2022; Kostyal et
al., 2022;) relacionan el aumento de la sobrecarga del cuidador, de personas con
demencia, con la pandemia por COVID-19, - y que durante la pandemia hubo una
disminucion de los servicios de apoyo social y, ademds, aumentd la dificultad de acceso
a los servicios sociales y sanitarios (Garcia et al., 2022)-, sin embargo, en nuestro estudio

la sobrecarga en el GC no solo no aumentod, sino que incluso llegd a disminuir. No
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tenemos una respuesta del porqué ha sido asi. Pensamos que pudo estar relacionada
con una combinacion de factores: una buena comunicacion entre los miembros de la
familia, al estar durante tiempo confinados con ellos, por lo que pudo haber una
redistribucion de las responsabilidades de cuidado entre los miembros de la familia, lo
gue podria haber ayudado a tener menos sobrecarga a los cuidadores. Cada familia es
Unica y puede enfrentar los desafios de manera diferente en funcién de sus
circunstancias individuales. Haran falta realizar mas estudios fuera de la pandemia, para
confirmar si estos resultados en el GC siguen siendo asi, como ya se ha mencionado
anteriormente, en la discusion referente al tema de la |a ansiedad de los cuidadores. En
cualquier caso, esta mejora de la sobrecarga en el GC no creemos que deba hacer
disminuir la importancia de la eficacia de la intervencion en la mejora de la sobrecarga

en el Gl a los 3 meses, y el mantenimiento de esta mejora hasta los 12 meses.

El estudio de Moreira et al. (2023), refiere que los cambios en el comportamiento
alimentario de los pacientes con Alzheimer son predictores de la sobrecarga del
cuidador y ademas destaca que solo un 10% de los cuidadores dijeron que habian sido
instruidos sobre el proceso de la alimentacidn y sus posibles consecuencias. Se trata de
un estudio observacional transversal realizado en un Hospital de Brasil a 60 parejas de
cuidadores informales y las personas que cuidaban en sus domicilios (mayores, con
demencia y DO), se identificd la relacién entre la sobrecarga del cuidador con la
consistencia de la dieta y la conducta alimentaria (la necesidad de supervisiéon o ayuda
para alimentarse, el rechazo por los alimentos, no ser capaz de tragar, entre otros). Su
estudio refuerza la idea de que nuestros buenos resultados hayan podido obtenerse
gracias a que la intervencion incluyd estrategias para elaborar alimentos mas
agradables, manteniendo las texturas de seguridad, disminuyese el rechazo a los

alimentos.

Otro aspecto que destacar es la importancia de que el cuidador tenga la suficiente

formacién para poder gestionar y dar los mejores cuidados, a la vez que preserva su

salud mental. En un ensayo aleatorio controlado, realizado en una consulta ambulatoria
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de neurologia en Portugal, Ferré et al. (2021), reclutaron a 27 cuidadores familiares y se
les aleatorizd en dos grupos (GCy Gl). El objetivo del estudio fue abordar la importancia
de brindar apoyo y formacién a los familiares que cuidaban a personas con demencia.
La intervencidn consistié en un programa psicoeducativo con siete sesiones individuales
de 60 minutos sobre el cuidado de personas con demencia y dos sesiones grupales para
compartir desafios, emociones, expectativas y estrategias. El programa fue aplicado por
enfermeras con experiencia en salud mental. En cuanto a los resultados obtenidos en la
sobrecarga, se aprecia que al inicio del estudio los dos grupos estaban entrando en una
sobrecarga intensa, al momento de finalizar la intervencién la sobrecarga descendio
ligeramente, aunque seguia estando mas elevado en el GC, pero en el seguimiento final
a los 4 meses, el Gl volvio a subir casi a los mismos niveles igual que al inicio del estudio
y sin embargo, el GC aunque también subid, se mantuvo algo mejor que al inicio. El
estudio concluye que el aumento de la sobrecarga del cuidador a largo plazo podria estar
relacionado con la evolucién de la demencia de la persona cuidada y la conciencia de la
enfermedad y sus problemas potenciales. Al comparar el estudio de Ferré et al., (2021)
con el nuestro, hemos de destacar que su poblacién, tanto en cuidadores como las
personas cuidadas, era ligeramente mas joven que la nuestra, y no se especificd que
tuvieran DO, a pesar de que la mayoria tenian Alzheimer (patologia con un elevado
porcentaje de poder padecer DO, sobre todo al final de la enfermedad). Ademas, la
muestra tuvo un tamafo muy reducido, emplearon varias semanas en la intervencién y
el seguimiento fue en un tiempo corto. Pensamos que aunque su estudio también reflejo
una mejora de la sobrecarga al inicio, luego con el paso del tiempo, esa mejora
desaparecio, mientras que en nuestro estudio la mejora se mantuvo -con un descenso
de la sobrecarga de un 21%- durante 12 meses, frente al descenso observado en su
estudio durante 4 meses. Ademads, creemos que el hecho de que en nuestro estudio la
intervencion haya sido breve, de una Unica sesién, de unos 50 minutos, da aln mas
fuerza a nuestros resultados, ya que es una intervencién mucho mas facil de realizar,

teniendo una gran eficacia.
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Para concluir, sefalar que creemos nuestros resultados son positivos, y recomendamos
que en los nuevos estudios que se realicen para medir la eficacia de intervenciones
educativas sobre la disminucién de la sobrecarga en los cuidadores, se realicen como en
nuestro caso con un seguimiento a los 12 meses y asi poder valorar si se ha mantenido
en el tiempo. Ademas, consideramos conveniente la realizacion de intervenciones
breves como la nuestra, ya que ha sido eficaz incluso en comparacidon con otras
intervenciones mas largas. Esto podra facilitar la asistencia de los cuidadores familiares,
asi como la de los cuidadores formales no profesionales, quienes generalmente no

disponen de mucho tiempo para la formacién.
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8. FORTALEZAS Y LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Como fortalezas de nuestro estudio nos gustaria destacar, en primer lugar, el disefio de
la presente investigacidn, un estudio mixto secuencial. En la primera fase, hay que
destacar que se elaboré la intervencion educativa con la cocreacién de los cuidadores a
través de los GF junto con las recomendaciones de la literatura y la propia experiencia
de la investigadora principal. El hecho de tener en cuenta a los propios cuidadores,
pensamos que aporta a la investigacion un valor afadido ya que se tuvieron en cuenta
todas sus aportaciones sobre los problemas que afrontan y viven diariamente en el
cuidado de personas con DO y demencia, para prevenir la broncoaspiracion, asi como

sus sugerencias sobre el disefio y materiales de la intervencién educativa.

En la segunda fase, se midid la eficacia de la intervencion a través de un estudio
experimental aleatorizado, con una muestra amplia de 150 parejas de personas
cuidadas y sus cuidadores. Consideramos una fortaleza el que se haya podido llegar a
alcanzar este tamano muestral, hecho que da solidez a nuestro estudio de investigacién.
Ademas, el realizar el seguimiento hasta los 12 meses, con el perfil de nuestra poblacion

tan fragil, da un valor importante a los resultados de nuestra investigacién.

Sin embargo, como todo estudio, no estd carente de limitaciones. Es importante
destacar, que al poco tiempo de iniciar el estudio se declaré la pandemia por COVID-19.
Por un lado se restringieron en los hospitales las visitas de familiares y por otro lado, no
se pudieron utilizar las salas comunes donde se encontraba el proyector, porque se
cerraron los espacios comunes. Este hecho nos limitd, retrasé y perjudicé enormemente
tanto en el reclutamiento de los participantes, como en poder realizar la intervencion
educativa tal y como se habia pensado en un principio. La limitacién del reclutamiento
no pudo ser solventada durante tiempo, y se pudo resolver cuando las restricciones
disminuyeron, permitiendo concertar encuentros con los cuidadores de manera
individual y con numerosas medidas de precaucion y seguridad. A partir de ese
momento, se pudo impartir la intervencion adaptando las metodologias formativas para

realizarlas individualmente en las habitaciones, con materiales protegidos para evitar la
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contaminacién y propagacion de los virus, y en contadas ocasiones, se realizé la

formacion online.

Ademas, la pandemia también limité que pudiese haber variabilidad en el perfil del tipo
de cuidadores. Ya que una vez instauradas las restricciones, en los hospitales dejaban
entrar a una sola persona de referencia acompafiando a los pacientes, y siempre el
mismo. Por lo que fueron familiares los que asumieron principalmente este papel. Por

este motivo, en nuestro estudio, principalmente los cuidadores han sido familiares.

Por estos motivos creemos conveniente que se pudiera realizar estudios similares para

comprobar nuestros resultados fuera del contexto de pandemia.
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9. IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA CLINICA

Es importante reconocer que existe una creciente poblacion mayor con enfermedades
cronicas que viven en domicilio con cuidadores, pero estos no siempre cuentan con el
reconocimiento profesional enfocado a sus necesidades para brindarles el cuidado
adecuado. Es fundamental buscar recursos y capacitacién para que los cuidadores
puedan ofrecer una atencidon de calidad a estas personas vulnerables. La educacion y el
apoyo son clave para garantizar el bienestar y la salud de quienes dependen de ellos, asi
como, del propio cuidador. Es por ello por lo que cuando el cuidador adquiere el
conocimiento necesario sobre cémo cuidar adecuadamente a una persona con
enfermedades croénicas, puede ser clave para disminuir el nivel de ansiedad y sobrecarga
gue pueda experimentar. Al tener las herramientas y habilidades adecuadas, el cuidador
se siente mas seguro y capaz de enfrentar los desafios que conlleva el cuidado. Esto no
solo beneficia al cuidador, sino también a la persona enferma, ya que recibird una
atencion mds efectiva y de mayor calidad. La formacién y el apoyo continuo son
fundamentales para mejorar la calidad de vida de ambas partes en esta dinamica de
cuidado. Por esta razén, se considera importante realizar intervenciones educativas a

los cuidadores.

Realizar los GF con cuidadores de personas mayores con deterioro cognitivo y riesgo de
broncoaspiracién que viven en domicilio, nos ha permitido conocer las necesidades de
los cuidadores y realizar el disefio de la intervencidn educativa. Ademas este trabajo es
pionero en conocer el perfil de la persona mayor con demencia, riesgo de desnutricidn
y DO que vive en domicilio, asi cémo, de la persona que le esta cuidando. Esto nos

permitira reconocerlos y prestarles una atencién mas focalizada.

Los resultados manifiestan una disminucion de la incidencia de neumonia, su retraso en
aparecer y disminucién de los reingresos hospitalarios, asi como la disminucién del
riesgo de desnutricién en las personas cuidadas y la disminucién de la ansiedad vy

sobrecarga de sus cuidadores. Por lo que se puede afirmar que, nuestra intervencién
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formativa -sobre medidas higiénico-dietéticas y autocuidado- ayudé a disminuir la
incidencia de neumonia y mantuvo al cuidador sin presencia de ansiedad y sobrecarga.
Queremos enfatizar que aunque la intervencién formativa fue de una sola sesién y de
unos 50 minutos aproximadamente, aln asi en el seguimiento a los 12 meses todavia

consiguid ser eficaz.

Sin embargo, aunque en nuestro estudio todos los participantes estaban diagnosticados
de DO, aun existe poca concienciacion en el dmbito sanitario de detectar y diagnosticar
las posibles DO. Recomendamos realizar la deteccion de las personas con DO y asi que
puedan beneficiarse el maximo de personas de intervenciones formativas como la
nuestra que pueden contribuir a evitar o disminuir las neumonias y sus comorbilidades.
Realizar el Test de MECV-V en personas mayores con demencia y otras patologias
neurovasculares, suele ser una prueba eficaz y con minimo riesgo para valorar y detectar
la DO. De la misma manera es importante, que ademas de realizar el MECV-V, el
profesional también informe y eduque a los cuidadores para prevenir la
broncoaspiracion y en consecuencia disminuir la neumonia aspirativa y las

comorbilidades asociadas.

Finalmente, es también importante no descuidar la salud de los cuidadores y evitar que
sufran situaciones emocionalmente negativas y cansancio fisico y/o psiquico, por ello es
necesario, detectar aquellos cuidadores que puedan tener riesgo de presentar ansiedad
o sobrecarga e incluirlos en programas de apoyo social o intervenciones educativas para

prevenir la patologia.

Para concluir, la pandemia por COVID-19 ha abierto un abanico de posibilidades donde

la informacion virtual puede estar presente en muchas de las intervenciones que se

hagan en un futuro.
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10. FUTURAS LiNEAS DE INVESTIGACION

Nuestros resultados dan paso a futuras lineas de investigacidon que serian interesantes
tener en cuenta como podria ser:
- Comprobar que nuestros resultados se pueden extrapolar a otros centros, a
través de estudios multicéntricos.
- Realizar nuevos estudios teniendo en cuenta una mayor participacién de los
CFNP.
- Realizar una investigacién para comprobar si se obtienen resultados similares al
realizar la intervencién en hospitales y residencias.
- Valorar i intervenciones educativas como la de nuestro estudio, pueden ayudar
a disminuir el estrés de entre los cuidadores en situaciones distintas a nuestro
estudio, que se realizé durante la Covid.19.
- Comprobar si realizar intervenciones que incluyan pequefias pindolas formativas

recordatorias, ayudan a mantener a largo plazo la eficacia de la intervencion.
En definitiva, creemos que nuestros resultados pueden contribuir a una mejorar

aspectos importantes de la vida de la persona mayor con demencia y DO, asi como la de

sus cuidadores, y alentamos a seguir con estudios de lineas estratégicas parecidas.
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11. CONCLUSIONES

1. Por primera vez se conoce el perfil mas frecuente de la persona mayor con
deterioro cognitivo y riesgo de broncoaspiracién que es cuidada en su domicilio.
Es una mujer de 84 afios, viuda o casada y con dos hijos de media. La mayoria
tenian dependencia funcional severa, y practicamente estaban desnutridas. A los
doce meses antes de entrar en el estudio, tenian una incidencia de neumonia de

algo mas del 29%.

2. También es la primera vez que se define el perfil del cuidador de personas
mayores con deterioro cognitivo y riesgo de broncoaspiracién que son cuidadas
en sus domicilios. La mayoria de los cuidadores son las hijas de la paciente, con
una media de 61 anos, casadas, con dos hijos, espafiolas, y que llevan cuidando
mas de un afio con una dedicacién de 16 horas diarias. No tenia conocimientos
previos para cuidar a personas dependientes. Recibian ingresos econémicos,
aunque lo consideraban medios tirando hacia bajos. Aunque no presentaron

niveles ansiedad, estaban al limite de presentar niveles de sobrecarga.

3. Una intervencién formativa breve presencial e individual (de unos 50 minutos)
dirigida a cuidadores de personas mayores con deterioro cognitivo y riesgo de
broncoaspiracién que incluye tres actividades para la prevencion de la
broncoaspiracion (la modificacion de texturas de los alimentos y liquidos, la
postura de seguridad al ingerir alimentos y la higiene oral tras la ingesta) es eficaz
a largo plazo ya que mejora significativamente la situacion clinica de la persona
cuidada:

a. Alosdoce meses la incidencia de neumonia fue 6.7 veces menor con una
reduccion del riesgo del 84.5%.

b. Eltiempo de aparecer la neumonia, en los doce meses de seguimiento ha
sido 7.1 veces mayor.

c. El estado nutricional mejord un incremento del 14% mas que en el GC.
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4. Ademas, dicha intervenciéon formativa sobre medidas higiénico-dietéticas vy

autocuidado, también resulta eficaz en los cuidadores:

a.

Aunque el efecto de la intervencién sobre la ansiedad puede
considerarse entre pequefio y mediano, se observé que a los tres meses
su nivel de ansiedad mejord un 50% mas que en el GC, y que a los doce
meses mejord un 18% mas.

Con respecto a la sobrecarga se observé que a los tres meses disminuyé
un 21% mas que en el GC, y que a los doce meses el descenso de la

sobrecarga practicamente se mantuvo.

5. Por lo tanto, tras evaluar nuestros resultados, podemos concluir que nuestra

intervencion ha sido efectiva para conseguir los objetivos que nos habiamos

establecido.
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Anexo 1. Aprobacion del Comité d’Etica de Recerca (CER) de la

Universitat Internacional de Catalunya

Comité Universitat
CER | d'Etica Internacional
de Recerca | de Catalunya

APROVACIO P PELC R P T

Codi de l'estudi / Cddigo del estudio: INF-2018-08

Versié del protocol / Version del protocolo: 1.0

Data de la versié / Fecha de la versidn: 02/10/18

Titol / Titulo: Inlervencidn educativa a cuidadores de mayores con deterioro cognitivo y riesgo de
broncoaspiracion, para disminuir los episodios de neumonia

Sant Cugat del Vallés, 24 d'octubre de 2018

Doctorand/a: Ana Maria Yuste Font
Director: Albert Gallart
Co-Director: Maria Angeles de Juan Pardo

Titol de I'estudi / Titulo del estudio: Intervencion educativa a cuidadores de mayores con deterioro
cognitivo y riesgo de broncoaspiracion, para disminuir los episodios de neumonia

Benvolgut/da,

Valorat el projecte presental, el CER de la Universitat Intemacional de Catalunya, considera que, el
contingut de la investigacio, no implica cap inconvenient relacionat amb la dignitat humana, tracte étic per
als animals ni atempta contra el medi ambient, ni té implicacions econdmiques ni conflicte d'interessos, perd
no s'han valorat eils aspectes metodologics del projecte de recerca degut a que tal analisis
correspon a d'altres instancies.

Per aquests motius, el Comité d'Etica de Recerca, RESOLT FAVORABLEMENT, emetre aquest
CERTIFICAT D'APROVACIO, per que pugui ser presentat a les instancies que aixi ho requereixin.

Em permeto recordar-li que si en el procés d'execucié es produis algun canvi significatiu en els seus
plantejaments, hauria de ser sotmés novament a la revisid | aprovacio del CER.

Atentament,

Apreciado/a,

Valorado el proyecto presentado, el CER de la Universidad Internacional de Calalunya, considera que, el contenido de
la investigacion, no implica ningun inconveniente relacionado con la dignidad humana, trato ético para los animales, ni
atenta contra el medio ambiente, ni liene implicaciones econdmicas ni confiicto de intereses, pero no se han valorado
aspectos metodoldgicos del proyecto de investigacién debido a que tal andlisis corresponde a otras instancias.

Por estos motivos, el Comité dEtica de Recerca, RESUELVE FAVORABLEMENTE, emitir esta CERTIFICADO DE
APROBACION, para que pueda ser presentado a las instancias que as/ lo requieran.

Me permito recordarie que si el proceso de ejecucion se produjera algun cambio significativo en sus planteamienios,
deberia ser sometido nuevamente a la revisidn y aprobacion del CER.

Atentarnente,

gL —

Dr. Josep Argemi
President CER-UIC
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Anexo 2. Aprobacion del proyecto por la Comision de Admision del

Doctorado (CAD)

uLcC

barcelona

ESCUELA DE DOCTORADO
PROGRAMA DE DOCTORADO EN CIENCIAS DE LA SALUD

APROBACION DEL PROYECTO DE TESIS POR LA CAD

Barcelona, 26 de julio de 2018

Apreciado doctorando

Te comunico que la Comisién Académica del Doctorado en Ciencias de la Salud ha aprobado el
siguiente proyecto de tesis:

Linea de Investigacidn: Investigacion clinica aplicada y prevencién en salud
Doctorando: Ana Maria Yuste Font

Directares: Dr. Alberto Gallart Fernandez-Puebla
Dr. Maria Angeles de Juan Pardo

Titulo del plan proyecto de tesis: Intervencion educativa a2 cuidadores de mayores deterioro
cognitivo y riesgo de broncoaspiracion, para disminuir los episodios de neumonia.

Dedicacidn: tiempo completo

Idipma: castellano

Cualquier cambio debe ser solicitado a la CAD.

Atentamente,
) Uﬂfvr'rsrtal Th
Eernacj N
< e Edtalunjﬂ e u L r:
Escola de Doctorap barceigng
SRR
Sania Soriano

Secretaria Escuela de Doctorado
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Anexo 3. Autorizacidon de la recogida de la muestra en el Parc Sanitari Pere

Virgili

< 1 Parc Sanitari
o Pere Virgili

rywgdrip ey v o
L e T

Barcelona, a 13 de novembre de 2018

Benvolguda Sra. Ana Maria Yuste Font,

Havent valorat la proposta de projecte que porta per titol: “Intervencién educativa a
cuidadores de mayores con deterioro cognitivo y riesgo de bronco-aspiracion, para
disminuir los episodios de Neumonia®, que vosté va presentar com infermera del Parc
Sanitari Pere Virgili (PSPV), amb el recolzament de la Universitat Internacional de
Catalunya (UIC), i havent valorat també I'informe d’aprovacié del projecte pel Comité
d'Etica de Recerca (CER) de la UIC (codi de I'estudi INF-2018-08), amb la present

manifestem i ratifiquem I'aprovacié del seu projecte per ser realitzat en el nostre

hospital.

Atentament, .
Dr. Marco Inzitari, MD, PhD Dra. Carmina Castellano Tejedor
Directar d'Atencid_lntermédia, Recerca | Docéncia Técnica Superior de Recerca
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Anexo 4. Numero de registro ClinicaTrials.gov

ClinicalTrials.gov Protocol Record INF-2018-08

Externo

Recibidos

ClinicalTrials.gov Registration <register@clinicaltrials.gov>

Message generated by ClinicalTrials.gov Protocol Registration and Results
System

ClinicalTrials.gov Identifier: NCT05405829

Universitat Internacional de Catalunya Protocol Record INF-2018-08,
Health Education to Caregivers to Reduce Aspiration Pneumonia,
is registered and will be posted on the ClinicalTrials.gov public website.

RECORDS USUALLY APPEAR ON ClinicalTrials.gov WITHIN 2 BUSINESS
DAYS
of the receipt of this message.
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Anexo 5. Documento informativo del estudio. Grupo control
u
uLl
Documento informativo del estudio
Apreciado 5r.f3ra.,
El Parc, Sznjzari, Pere Virgili juntamente con la Universidad Internacional de Catalufia, estan
realizando una investigacion conm cuidadores informales vy cuidadores formalez no
profesionales, de personas gue estén o hayan estado ingresadas en =l Barg, Sanjzar Fere Virgili
¥ gue deseen entrar en estz estudic. La intencien ez mejorar la informacion que s= recibe
sobre el cuidado v prevencién de las personas anciznas con deterioro cognitive, desnutricidn v
riezgo de broncoaspiracion. Usted puede formar parte de este estudio y por ella le solicitamos
su colaboracion. Antes de decidir participar, es importante que les y comprenda el contenido
de este documento. Si tiene zlguna duda pusde preguntzrla v se le dara respusesta veridica. El
proyecto se denomina: “Intervencion educativa z Cuidadores de mayores con deterioro
cognitivo y riesgo de broncozspiracion, para disminuir los episodios de Meumonia®.
Su participacion consistird en cumplimenitar diversos cuestionarios sobre:
-Sus datos personales y del paciente, asi como, los comocimientos que tiene acerca del cuidado
de personas con deterioro cognitive, desnutricion y riesgo de broncoaspiracicn.
-%g le valorara la posible sobrecarga o ansiedad que siemte al cuidar a personas con las
caracteristicas mencionadas.
-Se le realizard un seguimiento, de su estado v de la persona que cuida, con un contacto
telefénico a los tres y doce meses, donde s2 volveran 3 pasar nuevaments los cuestionarios.
- Los datos recogidos estan protegidos por Ley Organica 372018, de 5 de diciembre, de
Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos digitzles v son confidencizles, en
cualguier momento.
-Lz participacién en el estudio ez voluntaria, si en zlgdn momento de la investigacion, usted
decide sbandonar el estudio, |2 solicitamaos gue lo comunigue 2l responsable v su zbandone no

tendra, en ningun caso, consecusncias en |z prestacion de la atencidn o en los servicios

sanitarios, que requiera por parte de su enfermera o de su meédico habituzl.

Caordialmente,

Barcelona, 3 de de 20__

Ana Yuste
Investigadors Coordinadora del Estudio

amyusteEuic. as
Q37594277
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Anexo 6. Documento informativo del estudio. Grupo intervencion
Documento informative del estudio

Apreciado 5r.f3ra.,

El Farc Samitari Fere Virgili conjuntaments con |z Universidad Internacional de Catalufia, estan
realizando una investigacién con cuidadores informales v cuidzdores formales no
profesionales, de personas que estén o hayan estado ingresadas en el Farc 3znitari Pere Virgili
v que deseen entrar en este estudio, con |z intencidn de mejorar la informacion que == recibe
sobre 2l cuidado y prevencicn de las personas ancianas con deterioro cognitive, desnutricion y
riesge de broncoaspiracion. Usted puede formar parte de este estudio v por ello |2 solicitamaos
su colaboracién. Antes de decidir participar, s importante gue lez v comprenda 2l contenido
de este documeanto. Si tiene zlguna duds puede preguntzrla y se le dara respussta veridica. El
proyecto se denomina: “Intervencién educativa a Cuidadores de mayores con deterioro

cognitivo y riesgo de broncoaspiracion, para disminuir los episodios de Meumonia®.

Zu participacion consistira em cumplimentar diversos cuestionarios sobre:

- Sus datos personzles y del pacients, asi como, los conecimientos que tiene acerca del
cuidado de personas con deterioro cognitivo, desnutricion y riesgo de broncoaspiracion.

- Se le valorar: |a posible sobrecargs v znsiedad que sients a2l cuidar 3 personas con las
caracteristicas mencionadas.

- Participara en unz sesion sobre el cuidado de |z personz con deterioro cognitive, desnutrician
vy riesgo de broncoaspiracion, con t2l de que adquiera conocimientos.

- 82 le rezlizard un seguimiento, de su estado v de la persona gue cuida, con un contacto

telefdnico a los tres y doce meses, donde s2 volveran & pasar nuevamente los cuestionarios.
- Los datos recogidos estan protegidos por Ley Organica 32018, de 5 de diciembre, d=

Proteccion de Datos Personales y garantiz de los derechos digitales v son confidencizles, en

cualguier momento.
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uLl

- La participacidn en el estudio es voluntariz, si en algin momento de |z investigacion, usted
decide abandonar el estudio, l=2 solicitamos gue lo comunigue 3l responsable y su abandono no
tendra, en ningun caso, consecuencias en la prestacion de la atencion o en los servicios

sanitarios, gue reguiera por parte de su enfermera o de su medico habituzal.

Caordialmente,

Ana Yusts Barcelona, 2 de de20_
Investigadora Coordinadora del Estudio
iy usteEhuic, e
932594277
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Anexo 7. Folleto de recomendaciones de la disfagia. Parc Sanitari Pere

Virgili

Parc Sanitari
Pere Virgili

Disfagia recomendaciones
udmwesimﬁnmwadegluurmox)

uwnlanmmhbmy/omwaimm
(bolo alimentario) vaya dela boca hasta d estémaga.

Il Bepariatmens sk

o ;Qué alimentos he de evitar?
(Como se produce la disfagia? Q@
Alimantos deriasgo | Ejemplos @ i Alternativas ©
Los musculos de la degluci
reciben los i del cerebro. Los con | Leche congalletas | Puré de leche con galietas
de sensibi de la boca, faringe y laringe (cuell . 9 Sopa de pasta o arroz | Sopa de sémola de anoz o trigo
m"‘ m‘“‘ mw 2 Yogures con trozos | Yogures de sabores o naturales
o | que blancos i Crema de esparra
MHMW“W“NW""’MYG““"E liquido al Frutasconmucha | Triturado de fruta o compotao
infecciones respiratorias importantes. morderse agua: sandia, naran- | frutas con poca agua
ja, mandarina,
¢Que complicaciones pod tener? melon, uvas, pifa..
L . . Almentos que | Helados Mousse
- Malnutricion yio deshdnm ﬁnﬂt = —
- Pérdida de peso y de masa muscular, Ahmentos que | Came picada (arme picada de canedda
- Muerte por asfixia. Holo Galletas
) Milhojas Az con bechamed
(Cuales son los sintomas? i
Tos v/ d después de comer o beber, Leche Algin
& despoti de S abar Miel Diluir la miel
3 e Mg g nsnos inds,.) Bollerdaindustrial | Bolleria casera
- Molestias/ dolor al tragar.
- Calda del alimento fuera de la boca. Babeo. Pan de molde Pan de payes sin corteza
para masticar y praparar el alimento para ser deglutido. Almentos Guisantes plastados con tenedor
- Cambio de voz después Berber
- Escupir/rehusar la comida. i
- Fiebres de repeticion sin causa aparentes. Garbanzos Humus
- Pérdida de peso. Almentos que | Eiscotes Pan de payés sin corteza
. o2 Sequenos [ Patatas chips Patatas bravas
¢Que dieta tengo que sequir? trozos e
Para compensar la disfagia hace falta hacer una dieta adaptada segun las s . Esparragos Crema de esparragos
necesidades del paciente. Lechuga Brotes verdes
Pinya En batido

« Las frutas permitidas son: manzana, pldtano, coco, papaya, pera de
San Juan, cerezas, melocoton no muy maduro.

« El imon, la pimienta y el vinagre producen aumento de saliva.

(onsejos para preparar purés:
~En los purés no tiene que haber grumos ni troditos.

Usted tiene una Disi 1(19!0:
[ Leve: dieta semisélida pastosa y liguidos a textura néctar.

mienio Verde, espinacas, jodas, esparagas, brocol,
guisantes.

‘Pan tostado. quinoa, pava, ‘de cerdo,

conep
Lentejas, pescado azul temera, cordera.

S oot eib i 3 i Gr,r;g;h.;u_ i algur as, DModmda:dlemsemsoidapasrosay'qmdosatexmmnénan
platos con alimentos: 5 i : - O Grave: diet: y liquidos a textura pudding.
Calori icos: Miel, aceite, fruta R e ol Lty
* valor nutritivo. Sif 0 eltr h aldo,
PRS-V IRrTONIOt, . nunca con agua. Disfagta Leve: dieta semisdiida pastosay lquidos @ textura néctar
holmkmwhmhuhuemqum leche en polvo, : . - s i < )
frutos secos triturados o en polvo, AMON. (onsejos para una alimentadion sequra: Eemplo de meni:
Siempre que el Bocadillo de pan de payes (sin cortezs) con AM6n 0 queso 0
? y mermelada.
‘Alahomdeha(elunrnrumdoIenemosquerenerenmenm etk e ded Gty siiriondu:| - ihiGpcanmmihies gt gl
- La calidad de I el sabor. - Si b chocolate cafientes.
=1 3 do 5 e o bes fon auténoma. Ei N o alimento, Bolleria casera.
vasch ed: Tiquid: fiscamas~ mmammuqm Frut2 o compota 0 zumo de melocoton,
e 5 Gelatina 0 agua con espesante a textura néctar.
-E sabor. Evitar dar de comer
e 22 . - o Verdura o pasta.
- Bl color: evitar que todos los triturados tengan el mismo color. - Evitar Came. pescado o huevo (Frito, hervido, revueito o tortilla)
igilar g P 12 box Las legumbres mejor trituradas.
. . . g " . . c Artoz con bechamel
Blanco mmmp:namsem;l:hm(m:mm Dzduarponfnm:eipmmpnmmydeghn i oMG G coinpilio S sl
s s devshora (es Gelatina 0 agus con espesante 3 textura néctat
Maiz, pimiento amarilo, garbanzos, pifia, mango, melo- wﬁeﬂﬂemmmsddamm)
cotdn, huevo entero . Estar atentos sigr de la degluci »La base de esta dieta es alimentos blandos o a textura néctar como
de huevo. du lai despues d dolor al deglutir, nega- por ejempl vichesua y ala
Pimiento rojo, tomate, remolacha, sandia, fresas, frutos rojos, exir algun m bolofiesa.
simén. mm‘ pana tragar, oria: En esta dieta es. tomar alimentos a textura néctar como el

- Subministrar la medicacion triturada (siempre que sea posible).
+Limpiar bien la boca y cepillar los dientes, I lengua y las enclas después
de cada comida.

gazpacho, el zumo de tomate, la vichesua. ..

-Mcowmmmdxu&khmam
utilizar frutas con poco contenido de agua.

+Las cafil P disfagia, aun que
pueda tomar la textura néctar.

Fuente: Elaboracion por el servicio de logopedia del Parc Sanitari Pere Virgili
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¢QUE ES LA DISFAGIA?

Dificultad para preparar el alimento en la boca y para que llegue al
estomago. El alimento puede ir a la via aérea (Broncoaspiracion).

¢QUE PODEMOS OBSERVAR?

— Babeo y no se cierra bien la boca.
— Atragantamientos, regurgitaciones, puede haber tos cuan-
do come.

— Cambios de voz.
— Quedan restos de alimento en la boca.

OCURRIR?
Infecciones
respiratorias
(vias altas y bajas)

NEUMONIA

Importante hidratarse en la textura recomendada

SOSPECHA DE ATRAGANTAMIENTO I

Sospeche de atragantamiento, espe-
cialmente si la victima esta comiendo.

1. Anime a toser: indique a la victima
a que tosa.

2.Dé 5 golpes en la espalda.
Si la tos se vuelve inefectiva realice
5 golpes en la espalda.

3. Pr
nales.
Si los golpes en la espalda no son
efectivos, practique hasta 5 com-
presiones abdominales.

5 compri

Fuente: European Resuscitation Council.

Parc Sanitari
Pere Virsili |

> N

Folleto recomendaciones. Elaboracidn propia.

¢QUE PODEMOS HACER PARA DISMINUIR
EL RIESGO DE BRONCOASPIRACION?

1. PREPARAR LOS ALIMENTOS
EN LA TEXTURA RECOMEN-
DADA (SOLIDOS Y LiQUIDOS)

jlmaginacion al poder!

Dar a los alimentos texturizados las formas
originales puede ayudar a mejorar la percep-
cion de la comida.

2. MANTENER LA POSTURA
DE SEGURIDAD DURANTE
LAS COMIDAS Y UNOS 30
MINUTOS DESPUES

3. REALIZAR UNA CORRECTA
HIGIENE BUCAL

INFORMACION COMPLEMENTARIA
SOBRE LA DISFAGIA OROFARINGEA

/\ atencion A\

Este folleto complementa al que le ha ofrecido la logopeda
del Parc Sanitari Pere Virgili. Por favor lea los dos detalladamente.
Ambos le ayudaran a ofrecer una mejor calidad en el cuidado de la disfagia
orofaringea.
jRecuerde!
USTED TAMBIEN ES IMPORTANTE
escuchese - identifique el sentimiento -
utilice estrategias - pida ayuda -
busque tiempo para usted

TENGA A MANO DATOS DE CONTACTO
TELEFONO DE INTERES:

CAP:

EMERGENCIAS: 061 - 112

Webs de interés

Maniobra de Heimlich:
https://bit.ly/2EmgsWo
https://bit.ly/2HKNnVg

uLc

barcelona

Anexo 8. Folleto que se entregaba al finalizar la intervencion educativa
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Anexo 9. Diapositivas del Power Point de la intervencion educativa

I:I_l:g INDICE
o omecaiense
Intervencion educativa a Cuidadores de B ::-—-;-"
‘mayores con deterioro cognitivo y riesgo de £ A ——

broncoaspiracion, para disminuir los episodios
de Neumonia

e s
Pt
P

¢ e g

e e

¢ oorceeer

© e o e v e ot
el E

P s
[l

COMO SE VALORA LA DISFAGIA

DIFERENTES TEXTURAS DE LOS
LiQUIDOS

o

6
ALIMENTOS PELIGROSOS —
/oncl—ﬁwm:;lsmﬁ:mn&,mm e
pomay| | e e Hweewe
’ '1' /x&ukawr 2moc e
PN e e s
Il < sy e, e
| e Y [
e et st —_—
ey -
* 10
MEDIDAGIDESECURIDA B MEDIDAS HIGIENICAS BUCODENTALES
ALIMENTAMOS
. p— PE— , PR

Vista ol destisa 1 ver o b

OBJETIVOS

2 Loscaidadors reconocerdn o sveomas de 2 Disga Orofringss
2 Los cudatores, comrolain s posciones e seguridad para v
boscincees

sivcas)
==
158 cuidadores, compransein s isgos Sebroscoasar

woa e ko

‘caad dela pesoma con 0F

iy

MODIFICACION CONSISTENCIAS DE
LOS LIQUIDOS

y ( Tamgmana
hidratan gl

gt

MODIFICACION CONSISTENCIAS DE
LOS SOLIDOS

DISFAGIA OROFARINGEA Y
CONSECUENCIAS
- iQuées?
ZQuién puede
padecerla?
éComo afecta?
&Cules serén las

£Como se puede

tratar? e i
=
4
IME! S EN DIFERENTES TEXT!

Tnrados bomogineos [ P
)
e 4
E Formzs swacies
Ficimentese pueden iafar o
oy sy Vasdes o e siade isa

MEDIDAS DE SEGURIDAD PARA
DISMINUIR LA BRONCOASPIRACION

antes v
VENTA BN SUPER.
coondmcos

MEDIDAS HIGIENICAS BUCODENTALES

12

BRONCOASPIRACIONES

> £C6mo saber detectar los sintomas propios del riesgoa
broncoaspirar?

\\i{' Mmimm
16 *
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COMO ACTUAR SI ALGUIEN SE
ATRAGANTA
s w

pecsinenic s s
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18

COMO DEBEMOS PREPARARNOS PARA UNA
COMUNICACION EFICAZ CON LOS PROFESIONALES

SENTIMIENTOS QUE PUEDEMOS TENER
CUANDO CUIDAMOS A PERSONAS CON DF

21

ENLACES DE INTERES

F61-Fandacin Espala el s
a5
mricacong culetendones
(tusederscon.ss

*ICTUS T

iOueremos escucharte!

25

D]
PREGUNTAR NOS AYUDA A TODOS

29 *

Recurra semore o profesional de lud
g
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22

ENLACES DE INTERES
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erlo es el primer
paso para combatirl,
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26

Bibllografia

MANIOBRA DE HEIMLICH

ety x

COMO DEBEMOS PREPARARNOS PARA UNA
COMUNICACION EFICAZ ENTRE LOS CUIDADORES

Manssner siempre informados 3 resto de ks cdadores

P .
s han dado (fo¥etos, recetas, otc)

23

ENLACES DE INTERES

PEDIR AYUDA NO NOS HACE MAS

DEBILES SINO MAS FUERTES

GRACIAS POR SU COLABORACION

CALIDAD DE VIDA DE LO; CUIDADORES

NUESTR STUSCION DE
‘205 £ L ORDEX Y CONTROL

20

ENLACES DE INTERES

2528 - AssoGacS de Famitars de. b
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FunnsciGu pasquAL

weingon, 30
s

2%

ENLACES DE INTERES

TENER SIEMPRE A MANO:

= Teléfono del CAP
* Teléfonos de emergencias: 061, 112
* Teléfonos de la familia

28

=%

Intervencion educativa a Cuidadores de
mayores con deterioro cognitivo y riesgo de
broncoaspiracion, para disminuir los episodios
de Neumonia

32
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Anexo 10. Cuestionario sociosanitario del paciente

A . .
t/i;l. Parc Sanitari l_l l_ E
e’ PereVirgili barcelona

Cuestionario sociosanitario del paciente

Cddigo de identificacion

Fecha: ........ocoooooviieeee

¢Ha sido diagnosticado de neumonia en los ultimos 12 meses? Si |:| No |:|
éCuantas veces? ...,

En el caso de que lo hubieran ingresado, écuantas veces? .............c.ocooveveeceiceie e,

éHa tenido la neumonia en los ultimos 3 meses? Si |:| No |:|
éCuantas veces? ..........cocooeveeiiiiieieeeen,

En el caso de que lo hubieran ingresado, écudntas veces? ...................ccocoooiiiiiiiiiccne,

Sexo: Hombre |:| Mujer |:|

Estado civil: Numero de hijos: ...

Soltero

Casado
Viudo

Separado

Divorciado

Pareja
Otros

Gracias por su colaboracion
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(No escriba aqui)

Seguimiento telefénico

éHa tenido la neumonia en los ultimos 3 meses? Si |:| No |:|
¢Cuantas veces? ...,
éEnquéfecha? ..o,

En el caso de que lo hubieran ingresado, écuantas veces? ................cocoooviiiiiiiiicciccnie

¢Ha sido diagnosticado de neumonia en los ultimos 12 meses? Si |:| No |:|
éCuantas veces? ...
éEnquéfecha? ...l

En el caso de que lo hubieran ingresado, écuantas veces? ...,
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Anexo 11. Escala MNA-SF

Sexo: Edad:

Peso, Kg:

Altura, cm:

Responda a la primera parte del cuestionario indicando la puntuacién adecuada para cada pregunta. Sume los
puntos correspondientes al cribado si la suma es igual o inferior a 11, complete el cuestionario para obtener una

apreciacion precisa del estado nutricional.

CRIBADO

A. éHa perdido el apetito?, ¢Ha comido menos por
falta de apetito, problemas digestivos, dificultades de
masticacion o deglucién en los ultimos 3 meses?

0 = ha comido mucho menos

1 = ha comido menos

2 = ha comido igual L]

B. Pérdida reciente de peso (<3 meses)
0 = pérdida de peso > 3 Kg.

1 =no lo sabe

2 = pérdida de peso entre 1y 3 Kg.

3 = no ha habido pérdida de peso

L]
C. Movilidad
0 = de la cama al sillén
1 = autonomia en el interior
2 = sale del edificio [

D. é¢Ha tenido una enfermedad aguda o situacién de
estrés psicolégico en los ultimos 3 meses?
0=si

1=no []

E. Problemas neuropsicolégicos
0 = demencia o depresion grave
1 = demencia moderada

2 = sin problemas psicoldgicos ]

J. ¢Cuantas comidas completas toma al dia?
0 =1 comida
1 =2 comidas

3 =3 comidas

K. éConsume usted?
- Productos lacteos, al menos una vez al dia
- Huevos o legumbres, 1 o0 2 veces a la semana

- Carne, pescado o aves diariamente

0.0=00 1sies
0.5 =2sies
1.0 =3 sies

L. ¢Consume frutas o verduras al menos 2 veces al dia?
0=no

1=si

M. éCudntos vasos de agua u otros liquidos toma al
dia? (agua, zumo, café, té, leche, vino, cerveza, ...)

0.0 = menos de 3 vasos

0.5 =de 3 a 5vasos

1.0 = mas de 5 vasos

N. Forma de alimentarse
0 = necesita ayuda
1 = se alimenta solo con dificultad

2 = se alimenta solo sin dificultad

F. indice de masa corporal (IMC) = peso en Kg/(talla
en m)?2

0=IMC<19

0. ¢Se considera el paciente que esta bien nutrido?
0 = malnutricién grave

1 =no lo sabe o malnutricidn moderada
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1=19<IMC<21
2=21<IMC< 23
3=223 ]

2 = sin problemas de nutricion

Evaluacién del cribado

(subtotal maximo 14 puntos)

12 a 14 puntos: estado nutricional normal
8 a 11 puntos: riesgo de malnutricion
0a7puntos: malnutricidon

Para una evolucion mas detallada, contintie con las

preguntas G-R [

FIN DEL CRIBADO (Evaluacién)

P. ¢En comparacion con las personas de su edad, como
encuentra el paciente su estado de salud?

0.0 = peor

0.5 =no lo sabe

1.0 =igual

2.0 = mejor

Q. Circunferencia braquial (CB en cm)
0.0=CB<21

0.5=21<CB<22

1.0=CB>22

G. ¢El paciente vive independientemente en su
domicilio?

O0=si 1=no

H. ¢Toma mas de tres medicamentos al dia?

0=si =no

I. ¢Ulceras o lesiones cutaneas?
O0=si 1=no

R. Circunferencia de la pantorrilla (CP en cm)
0=CP<31
1=CP231

Evaluacion (méaxima 16 puntos)
Cribado

Evaluacion global (maxima 30 puntos)
Evaluacion del estado nutricional

De 24 30 puntos estado nutricional normal
De 17 a 23.5 puntos riesgo de malnutricién

Menos de 17 puntos  malnutricion

Fuente: Guigoz, Y., Vellas, B., & Garry, P. J. (1996). Assessing the nutritional status of the

elderly: The mini nutritional assessment as part of the geriatric evaluation. Nutrition

Reviews, 54(1), 7. Retrieved fromhttps://search-proquest-

com.bibliotecadigital.uic.es:9443/docview/212299165?accountid=39447
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Anexo 12. Escala Pfeiffer

PREGUNTAS

PUNTUACION

¢Qué dia es hoy? (Mes, dia, aio)

¢Qué dia de la semana es hoy?

éComo se llama este sitio?

¢En qué mes estamos?

¢Cuadl es su numero de teléfono? (Si no hay teléfono, direccién de

la calle)

¢Cuantos afios tiene usted?

¢Cuando naci6 usted?

¢Quién es el actual presidente? (del Pais)

¢Quién fue el presidente antes que él?

Digame el primer apellido de su madre

Empezando en 20 vaya restando de 3 en 3 sucesivamente

TOTAL ERRORES

Puntuan los errores, 1 punto por error. Una puntuacion igual o superior a tres, indica deterioro

cognitivo En ese caso,
deben valorarse criterios de demencia.

- Puntuaciéon mdaxima: 10 errores

- 0a2errores: normal

- 3 a4 errores: leve deterioro cognitivo

- 5a7errores: moderado deterioro cognitivo, patoldgico
- 8a 10 errores: importante deterioro cognitivo

Si el nivel educativo es bajo (estudios elementales), se admite un error mas para cada

categoria.

Si el nivel educativo es alto (universitario), se admite un nivel menos

Fuente: Martinez de la Iglesia J, Dueias Herrero R, Onis Vilches MC, Aguado Taberné C, Albert

Colomer C, Luque Luque R. Cross-cultural adaptation and validation of Pfeiffer’s test (Short

Portable Mental Status Questionnaire [SPMSQ]) to screen cognitive impairment in general

population aged 65 or older. Medicina Clinica. 2001;117(4):129-34
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Anexo 13. Escala Barthel

ACTIVIDAD DESCRIPCION PUNTUACION
Comer 1. Incapaz 0
2. Necesita ayuda para cortar, extender 5
mantequilla, usar condimentos, etc.
3. Independiente (la comida estd al alcance 10
de la mano)
Trasladarse entre la silla y la | 1. Incapaz, no se mantiene sentado 0
cama
2. Necesita ayuda importante 5
(1 persona entrenada o 2 personas), puede
estar sentado
3. Necesita algo de ayuda (una pequefa 10
ayuda fisica o ayuda verbal)
4. Independiente 15
1. Necesita ayuda con el aseo personal 0
Aseo personal
2. Independiente para lavarse la cara, las 5
manos y los dientes, peinarse y afeitarse
1. Dependiente 0
Uso del retrete
2. Necesita alguna ayuda, pero puede hacer 5
algo solo
3. Independiente (entrar y salir, limpiarse y 10
vestirse)
1. Dependiente 0
Banarse o ducharse
2. Independiente para bafiarse o ducharse 5
1. Dependiente 0
Desplazarse
2. Independiente ensilla de ruedas en 50 m. 5
3. Anda con pequefia ayuda de una persona 10
(fisica o verbal)
4. Independiente al menos 50 m. con 15

cualquier tipo de muleta, excepto andador
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1. Incapaz 0
Subir y bajar escaleras

2. Necesita ayuda fisica o verbal, puede 5

llevar cualquier tipo de muleta

3. Independiente para subir y bajar 10

1. Dependiente 0
Vestirse y desvestirse

2. Necesita ayuda, pero puede hacer la 5

mitad aproximadamente, sin ayuda

3.Independiente, incluyendo botones, 10

cremalleras, cordones, etc.

1. Incontinente (o necesita que le 0
Control de heces suministren enema)

2. Accidente excepcional (uno/semana) 5

3. Continente 10

1. Incontinente, o sondado incapaz de 0
Control de orina cambiarse la bolsa

2. Accidente excepcional (maximo uno en 5

24 horas)

3. Continente durante al menos 7 dias 10

Consta de un cuestionario con 10 items tipo Likert. El rango de posibles valores de este indice esta
entre 0 y 100, con intervalos de 5 puntos. A menor puntuaciéon, mas dependencia; y a mayor
puntuacion, mas independencia. Los puntos de corte sugeridos por algunos autores para facilitar la
interpretaciéon son: 0-20, dependencia total; 21-60, dependencia severa; 61-90, dependencia
moderada; 91-99, dependencia escasa; 100, independencia.

Fuente: Cid-Ruzafa, J., y Damian-Moreno, J. (1997). Evaluating physical incapacity: The Barthel Index.

Revista Espafola de

57271997000200004.

Salud  Publica,

71(2), 127-137. https://doi.org/10.1590/s1135-
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Anexo 14. Subescala de ansiedad en la escala Goldberg

ESCALA DE ANSIEDAD PUNTUACION

1. éSe ha sentido muy excitado, nervioso o en tensiéon?

2. ¢Ha estado muy preocupado por algo?

3. ¢Se ha sentido muy irritable?

4. ¢Ha tenido dificultad para relajarse?

(si hay 2 o mas respuestas afirmativas, continuar preguntando)

5. ¢Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?

6. ¢Ha tenido dolores de cabeza o nuca?

7. éHa tenido alguno de los siguientes sintomas: Temblores,
hormigueos, mareos, sudores, diarrea?

(sintomas autonémicos)

8. ¢Ha estado preocupado por su salud?

9. ¢Ha tenido dificultad para conciliar el suefio, para quedarse

dormido?

TOTAL ANSIEDAD

Interpretacion: 1 punto por cada respuesta afirmativa.

-Probable trastorno de ansiedad mayor o igual a 4 respuestas afirmativas en la Escala de

Ansiedad.

Fuente: Montdn C, Pérez Echeverria M, Campos R y cols. Escalas de ansiedad y depresién de
Goldberg: una guia de entrevista eficaz para la deteccion del malestar psiquico. Atencion

Primaria 1993; 12 (6): 345-9.
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Anexo 15. Escala Zarit

PUNTUACION PARA CADA
RESPUESTA

NUNCA

RARA VEZ

ALGUNAS
VECES

3

BASTANTES
VECES

4

CASI
SIEMPRE

5

1. (Piensa que su familiar pide mas
ayuda de la realmente necesita?

2. iPiensa que debido al tiempo que
dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3. éSe siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su

familiar con otras
responsabilidades (trabajo,
familia)?

4. ¢(Siente verglienza por la
conducta de su familiar?

5. éSe siente enfadado cuando esta
cerca de su familiar?

6. ¢Piensa que el cuidar de su
familiar afecta negativamente la
relacion que usted tiene con otros
miembros de su familia?

7. éTiene miedo por el futuro de su
familia?

8. ¢Piensa que su familiar depende
de usted?

9. ¢Piensa que su salud ha
empeorado debido a tener que
cuidar a su familia?
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10. éSe siente tenso cuando esta
cerca de su familiar?

11. ¢Piensa que no tiene tanta
intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?

12. éSiente que su vida social se ha
visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familia?

13. ¢Se siente incémodo por
distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su
familia?

14. ¢Piensa que su familiar le
considera a usted la Unica persona
que le puede cuidar?

15. ¢ Piensa que no tiene suficientes
ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar,
ademas de sus otros gastos?

16. ¢Piensa que no sera capaz de
cuidar a su familiar por mucho mas
tiempo?

17. éSiete que ha perdido el control
de su vida desde que comenzé la
enfermedad de su familiar?

18. (Desearia poder dejar el
cuidado de su familiar a otra
persona?

19. ¢Se siente indeciso sobre qué
hacer con su familiar?

20. ¢Piensa que deberia hacer mas
por su familia?
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21. {Piensa que podria cuidar mejor
a su familiar?

22. Globalmente ¢Qué grado de
“carga” experimenta por el hecho
de cuidar a su familiar?

La codificacidn tiene 5 items, con una puntuacién global que oscila, entre 22 y 110.

Se considera, los puntos de corte para identificar la sobrecarga de los cuidadores, con la siguiente
ausencia de sobrecarga (<46), sobrecarga ligera (47-55) o sobrecarga intensa (>56). La sobrecarga ligera
representa un factor de riesgo para generar sobrecarga intensa.

Fuente: Zarit S, Reever K, & Bach-Peterson J. (1980). Relatives of the impaired elderly: Correlates of

feelings of burden. Gerontologist, 20(6), 649—655. https://doi.org/10.1093/Gerontologist 20.6.649.
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Anexo 16. Cuestionario sociodemografico del cuidador

| |
f\r:__\ , Parc Sanitari l_l L E
.

v -
<’ rereVirgili barcelona

Cuestionario sociodemografico del cuidador

Cdédigo de identificacidon

Fecha: ..........ooooviiiiie,

Sexo: Hombre |:| Mujer |:|

Edad: ...........ooooeeee.

Lugar de procedencia: ...............ccoooeiiiiiiicc e
Tipo de cuidador: Cuidador Informal |:|

Cuidador Formal No profesional |:|

Estado civil: é¢Qué relacion tiene con la persona que cuida?
Soltero Pareja/conyugue
Casado Hijo/a
Viudo Sobrino/a
Separado Hijo/a politico/a
Divorciado Hermano/a
Pareja Contratado
(CFNP)
Otros

éCuanto tiempo lleva cuidando a esta persona?..............ccccoecveeeeeennns
é¢Cuantas horas diarias dedica a su cuidado? ............c.ccccooeieiciennnn,

¢Como considera que es su nivel de ingresos econémicos?
Bajo I:l Medio |:| Alto |:| No sabe, no contesta |:|

¢Tiene conocimientos de cdmo cuidar a personas dependientes? Si |:| No |:|

Gracias por su colaboracion
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Anexo 17. Cuestionario sociodemografico del Cuidador Informal

fP Parc Sanitari l_l i_c

I e
’: Pere Virgili barcelona

CONTESTAR SOLO SI ES CUIDADOR INFORMAL

Cddigo de identificacion

éCuantos hijos tiene? .........................

éRecibe ingresos econémicos? Si|:| No |:|

Gracias por su colaboracion
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