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A Mar, porque me obliga a cultivar la paciencia

"Con la paciencia y la tranquilidad se logra todo...y algo mas"
Benjamin Franklin
"La paciencia es virtud vencedora. La impaciencia es vicio del demonio”

Francisco de Quevedo

A todos los que son constantes porque conseguiran su objetivo

“Se quiere mas lo que se ha conquistado con méas fatiga”
Aristoteles
“Si el hombre fuera constante, seria perfecto”
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2. RESUMEN

El tema objeto de esta tesis gira en torno a la problematica de la rehabilitacién en pacientes con
trastornos de la deglucién orofaringea. Los pacientes disfagicos se enfrentan a numerosas
barreras que van desde su propia discapacidad fisica y/o cognitiva a las dificultades de
transporte para llegar a los lugares donde son tratados. Por esto, la telemedicina es una posible

solucion al permitir la realizacion de la terapia en lugares distantes y tiempos asincronos.

En esta tesis se propone un modelo de terapia creado en base al Modelo de Mejora Continua de
Deming y apoyado en la telemedicina asincrona que complementa al proceso rehabilitador del
paciente disfagico. En esta terapia el paciente es responsable de su adherencia.

En el proceso de mejora se especifica la metodologia seguida en la Fase de Prueba de
Concepto y en la Fase de Ensayo en Entorno Real. Los resultados de la Fase de Prueba de
Concepto que compara la tele-terapia con la forma presencial habitual indican que no existen
diferencias en los parametros objetivos de disfagia orofaringea medidos por la Escala de
Resultados y Severidad de Disfagia aplicada a la valoracién instrumental mediante estudio
videofluoroscépico, ni en los de calidad de vida segun la escala EQ-5D. En la Fase de Ensayo en
Entorno Real, realizada con posterioridad, los pacientes presentan, en su mayoria, mejoras
objetivables en su disfagia, ademas de estar satisfechos con la terapia online. Los pacientes y/o
cuidadores alfa valoran favorablemente la docencia recibida, su empoderamiento y la ausencia
de visitas al hospital por desplazamientos. En la Fase Definitiva se muestra el sistema en su
formato actual que incluye las mejoras solicitadas por pacientes y cuidadores, asi como por sus

terapeutas.

La exposicion y defensa de este desarrollo nos permite hablar de un nuevo paradigma de terapia
para uso en pacientes con esta discapacidad.

Palabras clave: deglucion, disfagia, telemedicina, rehabilitacion, terapia.
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3. PROLOGO

Desde la evolucién terapéutica de principios del 1800 con sanguijuelas, lancetas y purgantes a
los farmacos de accién molecular de hoy dia el objetivo del médico ha permanecido invariable:
buscar nuevas y mejores terapias (Greene 2012). Los cambios en la Rehabilitacién Médica
también han sido notables desde sus origenes en el Renacimiento protagonizado por Luis Vives
y por Cristébal Méndez hasta la actualidad. La obra de Luis Vives, fildsofo valenciano, contenia
ideas seminales en torno a la invalidez, sobre todo en el libro De Subventione Paupe rum, de
1526. Se establecié en esta obra la revolucionaria idea de que los pobres, menesterosos e
invalidos eran seres Utiles para la sociedad. Por otro lado, Cristobal Méndez, médico de Jaén,
escribio en 1553 el Libro del Exercicio, la primera obra monografica conocida sobre ejercicio
terapéutico (Climent 2005). El interés de la Organizacion Mundial de la Salud por la
rehabilitacion se inicia en los afios 50 y en 1958 crea un comité de expertos en rehabilitacion
que publica su primer informe técnico sobre rehabilitacién médica en el que se exponen las ideas
basicas sobre invalidez y rehabilitacién (OMS 1958). La clarificacion terminolégica se establecio
en los afios 60 y en el segundo informe técnico de la OMS, creado por el comité de expertos
en rehabilitacion de noviembre de 1969, se da la primera definiciéon de la Rehabilitacion
Médica como “la parte de la asistencia médica que trata de desarrollar las capacidades
funcionales y psicolégicas del individuo y, si es preciso, su mecanismo de compensacion,
a fin de permitir llevar una existencia auténoma y activa.” (OMS 1969). El creciente interés
de la OMS por la discapacidad queda plasmado el 22 de mayo del 2001 con la aprobacion de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) que
define la discapacidad como un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de
la actividad y restricciones a la participacion. Se entiende asi la discapacidad como la
interaccion entre las personas que padecen alguna enfermedad (por ejemplo, paralisis cerebral,
ictus o depresion) con los factores personales y ambientales (por ejemplo, actitudes negativas,
transporte, edificios publicos inaccesibles y un apoyo social limitado) (OMS 2001).
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Se calcula que mas de mil millones de personas, es decir, un 15% de la poblacion mundial,
estan afectadas por alguna forma de discapacidad, ademéas las tasas de discapacidad
estdn aumentando debido en parte al envejecimiento de la poblacion y al aumento de la
prevalencia de enfermedades cronicas. La Medicina Fisica y Rehabilitacion tiene como
objeto el estudio, deteccion y diagnéstico, prevencion y tratamiento de los enfermos con
procesos discapacitantes; esto hace que en su practica médica actual persiga el mismo
objetivo que le dio origen: eliminar, disminuir o compensar la discapacidad (Ministerio de
Sanidad y Consumo 2008).

Al tiempo que crece el interés por la discapacidad, a finales del siglo XX la innovacion
tecnoldgica que supone la utilizacion y desarrollo de las telecomunicaciones en la medicina
permite el desarrollo de la telemedicina, que supone el intercambio de informacién médica
mediante uso de las Tecnologia de la Informacién y Comunicacion (TIC) para mejorar la salud de
un paciente. La telemedicina incluye una creciente variedad de aplicaciones y servicios que
utilizan video, correo electrénico, teléfonos inteligentes asi como otras formas de tecnologia en
telecomunicaciones (ATA 2013). Sin embargo todavia existen problemas en su implementacion

al descuidar el vasto marco social que debe tenerse en cuenta (Mair 2012).

Con esta nueva oportunidad que brinda el desarrollo tecnolégico la praxis médica intensifica
sus esfuerzos en la investigacién diagnostica, prondstica y terapéutica de las enfermedades y de
la discapacidad resultante, pero también se investiga en como promocionar la salud, dando
solidez al tripode diagnéstico, prondstico y tratamiento en beneficio de la salud y calidad
de vida del paciente. En el devenir de los afios y en paralelo al desarrollo tecnolégico y a los
avances medicos, la relacion médico-paciente se ha ido modificando pasando de un
paternalismo benevolente a una toma de decisiones compartida. Esto ha conllevado la
necesidad del establecer nuevas relaciones y nuevos sistemas de comunicacion que permitan
mejorar e intensificar la relacion médico-paciente desde un compromiso ético y social. Por otra
parte, el presente y el futuro nos empuja hacia un nuevo reto: equilibrar el compromiso que
esperan los pacientes de sus médicos con la obligacién del médico de velar por el uso de los
recursos sanitarios de una forma justa y eficaz (Truog 2012).
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En el campo de la especialidad médica de la Medicina Fisica y Rehabilitacién (MFRHB) esta
interaccion médico-paciente ha adquirido un nuevo impulso al extender el discurso mas alla del
ambito de la consulta (espacio fisico comun y tiempo real) gracias a incorporar las nuevas
tecnologias TIC para mantener esta relacion de forma virtual (espacios distantes y tiempos real o
diferido) de modo y forma que se conserve la continuidad del proceso rehabilitador para asegurar
el seguimiento de nuestros pacientes hasta el final del tratamiento.

Este nuevo formato de tele-rehabilitacion fue publicado por primera vez en 1993 por Sparks
(Sparks 1993); que ofrecia a pacientes con patologia cardiaca un programa de rehabilitacion
cardiaca domiciliaria con control telefonico; sus resultados fueron equiparables al programa

presencial hospitalario.

El uso de las TIC en medicina también nos obliga a un nuevo planteamiento en la relacion
médico-paciente para evitar un desapego afectivo. Hoy mas que nunca el médico necesita del
empoderamiento del paciente y de su entorno personal (concepto de “cuidador alfa”) para

asegurar la voluntad de participar en la toma de decisiones sobre su salud.

La problematica que genera el paciente con trastorno de la deglucién orofaringea nos
permite plantear nuestro proyecto de tesis como una interseccion entre: (1) una
herramienta TIC; (2) el ejercicio orofaringeo como parte esencial de la terapia; (3) el
empoderamiento del paciente que asegura una buena adherencia al programa de

tratamiento.

Esta nueva realidad I+D+i (Investigacion + Desarrollo + innovacion) introduce un nuevo
elemento: el formativo, que implica la formacion continuada, tanto del equipo hospitalario (que
trata al paciente de una nueva forma) como también del propio paciente y su entorno, cuidando
muy especialmente el alto contenido emocional de esta relacion a distancia. La novedad de
este tipo de rehabilitacion, desarrollada a partir de grupos de trabajo que simulan
entornos reales (Living Lab), nos permite proponer este proceso terapéutico como un

nuevo paradigma.
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4. INTRODUCCION

“Cualquier esfuerzo resulta ligero con el habito”

Tito Livio

La OMS mantiene inmodificada la definicion de salud que dio en 1948 como «La salud es un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades» (OMS 1948). En esta definicion de salud la OMS insiste en que no se trata de la
ausencia de enfermedad sino que integra aspectos que corresponden al paciente y al entorno en
que tiene lugar su actividad. La salud, pues, es el resultado de un fendmeno bio-psico-social-
medioambiental segin la OMS e incluso transcendente al estar condicionado por las creencias
de los complejos procesos que potencian y promocionan la relacion concreta médico-paciente. El
sector salud constituye uno de los de mayor importancia en cualquier sociedad ademas de jugar
un papel primordial tanto en la comunidad como en el individuo (Roberts, 2000), por esto es
esencial que la sociedad se esfuerce en proporcionar a cada individuo las necesidades de salud
que precise para mantener una vida saludable (Benzeval 1999). La atencidn sanitaria tiene un
potente valor en la cohesion social, porque una poblacién sana es requisito imprescindible para
el crecimiento econdmico y para la prosperidad. La Constitucién Espafiola de 1978 establece,
en su articulo 43, el derecho a la proteccidn de la salud y a la atencion sanitaria de todos los

ciudadanos (Constitucion Espafiola 1978).

La sanidad publica espafiola es de las mas baratas de la Europa occidental (Sistema Nacional
de Salud de Espafia 2010), supone un porcentaje del PIB del 9,5%, por debajo de muchos
paises de la Union Europea y la mitad de lo que gastan los Estados Unidos de América (OCDE
2013). Se encuentra algo por debajo de la media de la Organizacién de Cooperacion y
Desarrollo Econémicos (OCDE) en cuanto a gastos totales per capita a pesar de que han
aumentado de forma importante en la ultima década, en especial a partir del 2008 tras la

recesion econdmica instalada en varios paises y que se extendio en el 2009. La figura 1 resume
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los datos por paises de gasto sanitario total per capita con los datos del afio 2011 o del afio mas

cercano.

Figura 1. Gasto sanitario total per capita
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En este momento nuestra sociedad se enfrenta a nuevos retos para poder mantener su nivel de

salud, estos son:

- El envejecimiento de la poblacion, lo que comporta un aumento de la patologia
cronica que ademas supone el 70% del gasto sanitario.

- La necesidad de que los pacientes se conviertan en protagonistas responsables
de su salud, lo que conlleva ensefiarles y empoderarles.

- La exigencia para controlar el gasto sanitario mientras se mantiene una elevada
calidad.

- Lafalta de personal cualificado en ciertas ramas de la salud.

La obligacion de dar nuevas soluciones a estos problemas ha permitido el rebrote de la

telemedicina, que aunque surgi6 en los afos 60, no es hasta los afios 90 donde reaparece con
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soluciones reales y creibles coincidiendo con el abaratamiento y expansidn de las estructuras de
telecomunicaciones (Amérigo y Suarez 2001a; Amérigo y Suarez 2001b). Las tecnologias de la
informacién y comunicacién (TIC) han proporcionado una explosion de informacién mas alla de
lo imaginable. Robertson (Robertson 1998) en su libro "The New Renaissance: computers and
the next level of civilisation” compara esta revoluci