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PALABRAS CLAVE Resumen

Calidad de vida; Objetivo: Valorar la realidad social y la percepcion funcional que tienen los cuidadores princi-
Trastornos de la pales acerca de la calidad de vida de los sujetos diagnosticados con disfagia.

deglucioén; Métodos: La investigacion se desarrollé partiendo de lineamientos de la resolucion 008430 del 4
Fonoaudiologia; de octubre de 1993, que rige en Colombia las normas cientifica, técnica y administrativa para la
Aislamiento social; investigacion en salud. La eleccion de la muestra se realizo a partir del estudio de las historias
Estado de salud clinicas y el diagndstico de disfagia; el instrumento fue validado a través del Método Delphi, el

cual busca dar confiabilidad a un instrumento a partir de la opinién de un panel de expertos.
Resultados: Los cuidadores indican que el mejor dominio en la percepcion de calidad de vida
del sujeto con disfagia es el psicologico, sin embargo, este se encuentra por debajo del 80%,
entendido como una percepcion aceptable. Al analizar la individualidad, se detecta como por-
centaje mas bajo un 53.66% vs. el 84.15% que corresponde al mas alto; el resultado promedio
evidenci6 un 68.75% de percepcion de calidad de vida, correspondiente segln la propuesta de
rangos de percepcion, a una percepcion aceptable; este valor equivale al promedio obtenido
de 112.74 puntos de 164 posibles.

Conclusiones: Desde los aspectos terapéuticos, los profesionales no pueden olvidar al cuidador,
ya que es un factor en la rehabilitacion que también necesitara atencion. No se puede permitir
que el cuidador principal genere cansancio, estrés o despreocupacion a causa de las largas
cargas de trabajo en su labor de cuidar.
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Methods: The research was developed based on the guidelines of resolution 008430 of October
4, 1993, which governs the scientific, technical and administrative standards for health research
in Colombia. The choice of the sample was made from the study of the clinical histories and the
diagnosis of dysphagia; the instrument was validated through the Delphi method, which seeks
to give reliability to an instrument based on the opinion of a panel of experts.

Results: Caregivers indicate that the best domain in the perception of quality of life of the
subject with dysphagia is the psychological, but this is below 80%, understood as an acceptable
perception. When analyzing the individuality, it is detected as a lower percentage 53.66%,
versus 84.15% that corresponds to the highest. The average result showed a 68.75% perception
of quality of life, corresponding to an acceptable perception according to the proposed ranges
of perception. This value is equivalent to the average obtained of 112.74 points out of 164
possible.

Conclusions: From the therapeutic aspects, professionals cannot forget the caregiver, since it
is a factor in the rehabilitation that will also need attention. The primary caregiver cannot be
allowed to create fatigue, stress, or unconcern because of the long workloads in their caring
work.

© 2017 Elsevier Espana, S.L.U. y Asociacion Espafola de Logopedia, Foniatria y Audiologia e
Iberoamericana de Fonoaudiologia. All rights reserved.

Introduccién

La disfagia, como alteracion funcional que implica riesgos
para la vida, es una condicion clinica que se ha venido estu-
diando a nivel mundial, que exige procesos investigativos
que proporcionen componentes terapéuticos que permitan
abordar los distintos casos (Queiroz, 2002) (Eslick y Talley,
2008). El mundo cientifico en fonoaudiologia cada vez se
ha volcado mas a su estudio y comprension dado que suele
convertirse en obstaculo para mejorias de la salud.

Los aspectos emocionales y psicoldgicos, y el desarrollo
social del sujeto con disfagia tienden a verse comprometidos
debido a las multiples restricciones en la ingesta, los ries-
gos clinicos de la disfagia, el miedo de asfixia y de muerte
(Furkim, Gomes y Macedo, 2000). Estas caracteristicas limi-
tantes aislan al sujeto, repercutiendo en la depresion, la
vergiienza, la falta de ganas y de voluntad de evolucion.

La seleccion de la alimentacion favorable, no desde el
aspecto nutricional, sino desde la seguridad, en ocasiones
es un factor que altera los nervios del paciente y su familia;
esta condicion, que ademas estimula el miedo y desfavorece
el deseo de comer, impide la aparicion en publico del sujeto
con disfagia, evadiendo reuniones y encuentros sociales que
contengan espacios de alimentacion. Ahora bien, una sonda
de alimentaciéon no favoreceria este aspecto; por el con-
trario, la utilizacion de vias alternativas de alimentacion
repercute en el estado emocional de la persona, gene-
rando ansiedad, preocupaciones, sentimiento de vergiienza
e, incluso, disminucion de la esperanza de supervivencia
(Brandao, Godoy, Santos, Lehn y Dedivitis, 2007) (Farri,
Accornero y Burdese, 2007) (Pinchot Youngwirth, Rajama-
nickam, Schaefer y Chen, 2012).

La concepcion del cuidador dentro de planes terapéuticos
fundamenta el papel activo que cumplen en el panorama de
apoyo terapéutico y la accion contextual.

Los efectos de la disfagia convierten el momento de la
alimentacion en un espacio de desagrado y en un impacto
negativo a la autoestima. Desde el aspecto bioldgico la dis-
fagia acarrea distintos efectos. Factores infecciosos a nivel
pulmonar, aspectos nutricionales y de hidratacion son qui-
zas los mas preocupantes; sin embargo, a pesar de ello, el
paciente y su familia solo quieren habilitar fia via oral y valo-
ran esto como un signo de evolucion de la enfermedad (Ney,
Weiss, Kind y Robbins, 2009).

Una de las caracteristicas que acompana a la disfagia,
que apoyan el detrimento de la calidad de vida del sujeto,
son las alteraciones vocales; por su proximidad anatémica,
la deglucion y la voz estan fisiologicamente relacionadas.
La alteracion en una de estas funciones desencadenara de
inmediato riesgos de aparicion de la otra, por lo tanto, a la
falta de placer por comer se le debe sumar la alteracion
en procesos comunicativos, factores que impactan direc-
tamente sobre la calidad de vida (Brandao et al., 2007)
(Mangilli, Moscato, Nobuko, Brandao y Carrara-de-Angelis,
2008) (Araujo et al., 2012).

Teniendo en cuenta las caracteristicas de la disfagia, esta
se debe abordar no solo como una afeccion del cuerpo, sino
también de la mente y la emocion. Permea el animo de la
persona, de su familia y de su contexto, factores que no
permitiran, en caso que se encuentren negativos, el avance
y la mejoria del paciente.

El presente estudio plantea valorar la realidad social y la
percepcion funcional que tienen los cuidadores principales
acerca de la calidad de vida de los sujetos diagnosticados
con disfagia.

Materiales y métodos

El estudio se planted desde una modalidad de campo; pro-
puso un diseno no experimental de naturaleza cuantitativa
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